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Prise en charge
non pharmacologique

La maladie d’Alzheimer ayant un retentissement sur le fonctionnement non
seulement cognitif mais aussi psychologique et social du patient, il existe
aujourd’hui un large consensus selon lequel la prise en charge des malades ne
doit pas se limiter au traitement pharmacologique mais doit associer des
approches non médicamenteuses. De nombreuses approches non médicamen-
teuses ont ainsi été proposées pour améliorer la prise en charge des patients
souffrant de démence. Certaines s’appuient sur une approche psychosociale,
d’autres sont issues du champ de la psychopathologie. D’autres encore ont été
développées au regard des connaissances issues de la neuropsychologie cogni-
tive. Elles ont toutes pour objectif d’optimiser la prise en charge du malade en
ciblant différents aspects de la maladie en fonction de la thérapie appliquée :
le fonctionnement cognitif, les troubles du comportement, 'autonomie ou le
bien-étre du patient. Ces thérapies sont appliquées aussi bien dans les consul-
tations mémoire, que dans les accueils de jour, les établissements d’héberge-
ment pour personnes agées dépendantes (EHPAD) ou encore les cabinets
d’orthophonie. Le recours a ce type d’approche est croissant en France. Il en
résulte un alourdissement des cofits de prise en charge de la maladie. Pour
autant, la justification et I'intérét clinique de ces actes ne sont pas unanime-
ment reconnus. Le rapport de I’Anaes en 2003 ainsi que plus récemment celui
de I'Office parlementaire d’évaluation des politiques de santé (Opeps) en
2005 soulignent la nécessité de mener des essais cliniques randomisés et con-
trolés pour statuer sur l'utilité de ces techniques dans la maladie d’Alzheimer.

Ce chapitre fait état des principales techniques de prise en charge non médi-
camenteuses utilisées dans le cadre de la maladie d’Alzheimer et des résultats
obtenus aupres des patients présentant un syndrome démentiel.

Thérapies basées sur la cognition

Différentes techniques ciblent le renforcement des capacités cognitives du
patient.
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Stimulation cognitive ou « ateliers mémoires »

Cette prise en charge est une des techniques les plus couramment proposées
aux patients. Elle a pour objectif la stimulation générale de la cognition.
L’amélioration attendue des capacités cognitives du patient passe par la réa-
lisation d’exercices variés ciblant différentes capacités cognitives comme la
mémoire verbale, la mémoire de travail, la fluence verbale, la compréhen-
sion écrite et orale, les fonctions exécutives.

Une méta-analyse effectuée par la Cochrane Library portant sur les essais cli-
niques randomisés comparatifs a évalué I'efficacité des approches de stimula-
tion et de rééducation cognitive collective dans les stades légers et modérés
de la maladie d’Alzheimer (Clare et coll., 2003). Cette étude a retenu
6 essais (tableau 13.I). Sur la base des résultats de cette méta-analyse, les
auteurs concluent qu’aucune de ces études ne permet de démontrer une effi-
cacité avérée de ces approches, bien que des effets modérés — mais non
significatifs — ont pu étre observés dans différents domaines de la cognition.
Cette conclusion doit toutefois étre pondérée en raison du tres faible
nombre d’essais disponibles.

D’autres essais controlés randomisés ont été publiés postérieurement a cette
méta-analyse. Un premier essai réalisé aupres de patients atteints de maladie
d’Alzheimer légere 2 modérée et de Mild Cognitive Impairment (MCI) a com-
paré une intervention consistant en un support psychosocial appliqué a
'aidant & une intervention associant support psychosocial a I'aidant et pro-
gramme de stimulation cognitivo-motrice appliqué au patient (Olazaran et
coll., 2004). Les résultats ont montré une amélioration cognitive limitée
mais néanmoins significative au cours du premier mois dans le groupe béné-
ficiant du programme de stimulation cognitivo-motrice. A 6 et 12 mois,
aucune différence significative avec le groupe témoin n’était observée, mais
une diminution de la symptomatologie dépressive était rapportée a 12 mois.
Une lettre a I'éditeur a été publiée par la suite par Kavirajan (2005), remet-
tant en question la qualité méthodologique de cet essai, en particulier la
procédure d’évaluation en aveugle, le choix des tests statistiques ou encore
I'absence d’indication concernant I'adhérence au programme des patients et
le nombre de sorties d’étude.

Un deuxiéme essai mené par Orrell et coll. (2005) s’est intéressé aux effets a
moyen terme d’un programme de stimulation cognitive. L’évaluation des
patients réalisée dans la semaine qui suivait la fin du programme d’interven-
tion a montré une amélioration des performances cognitives et de la qualité
de la vie. En revanche, I'évaluation a plus long terme, soit 16 semaines aprés
'arrét de la prise en charge, a montré un déclin cognitif chez les patients qui
présentaient alors un score final au MMSE et a I’échelle de qualité de vie
inférieurs 2 leurs scores initiaux et qui semblent également inférieurs aux
mesures du groupe n’ayant pas bénéficié de stimulation.
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Tableau 13.1 : Essais cliniques randomisés évaluant I’efficacité des approches
de stimulation et de rééducation cognitive dans une approche collective dans
les stades légers et modérés de la maladie d’Alzheimer (Clare et coll., 2003)

Référence Sujets Intervention Fréquence Nombre
desséances  de semaines
Heiss 80 patients atteints Exercices sur ordinateur 1 heure, 24
etcoll., 1994  de maladie d’Alzheimer de mémoire, fonctions 2 fois par
MMSE : 132 26 motrices, perception semaine
Quayhagen 79 patients atteints Exercices « écologiques » 1 h par jour, 12
etcoll, 1995  de maladie d’Alzheimer de mémoire, résolution 6 jours
Stades légers & modérés de problemes, fluence verbale par semaine
(Mattis DRS) par l'aidant
de Vreese 24 patients atteints Exercices de mémoire, 2 fois par 12
etcoll., 1998  de maladie d'Alzheimer de langage, orientation semaine
CDR:1a2 séances
individuelles
de 45mn
avec l'aidant
Quayhagen 103 déments Exercices « écologiques » 5 jours 8
etcoll., 2000  (Alzheimer, vasculaire, de mémoire, résolution par semaine
Parkinson) de problemes, fluence verbale
Stades légers a modérés
(Mattis DRS)
Davis 37 patients atteints Techniques de revalidation 1 h par 5
etcoll., de maladie d’Alzheimer centrées sur la récupération semaine
2001 MMSE : 15229 d'informations personnelles +30mn
6 jours
par semaine
a domicile
Koltai 22 déments Récupération espacée, 1 h par 5
et coll., CDR:05a1 association nom-visage, semaine en
2001 élaboration verbale, groupe + 6
répétition, aides externes, séances
coping individuelles

MMSE : Mini Mental State Examination ; Mattis DRS : Mattis Dementia Rating Scale ; CDR : Clinical Dementia

Rating

Une étude préliminaire a également testé un outil multimédia (IMIS:
Interactive Multimedia Internet-based System) comme support de stimulation
cognitive pour des patients atteints de maladie d’Alzheimer (Tarraga
et coll., 2006). Cet outil, accessible via un site Internet, permet de réaliser
différents types d’exercices (mémoire, calcul, orientation, gnosies...) dont la
difficulté augmente en fonction des performances des sujets. Cet outil pré-
sente ainsi I'avantage d’étre congu pour s’adapter aux propres performances
du patient contrairement aux programmes réalisés en groupe ou les patients 319
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s'exposent a des risques de mises en échec. Il permet également d’étre utilisé
a domicile. L'évaluation des patients a2 24 semaines montre un score plus
élevé a TADAS-Cog chez les patients ayant bénéficié de cet entrainement
par rapport aux sujets témoins. Cette étude n’a toutefois porté que sur
15 sujets.

Enfin, en désaccord avec les résultats de la méta-analyse de Clare et coll.
(2003) qui concluait 2 une absence d’effet des thérapies d’entralnement
cognitif dans la maladie d’Alzheimer, la méta-analyse de Sitzer et coll.
(2006) publiée récemment conclut en faveur d’'un effet positif de ces théra-
pies. Il faut souligner que dans cette derni¢re méta-analyse, les criteres de
sélection, sur le plan a la fois conceptuel et méthodologique, des études
incluses sont beaucoup plus larges, ce qui a eu pour conséquence d’une part
d’inclure des études de faible qualité méthodologique et d’autre part de
mélanger des études ayant employé des techniques tres différentes. En parti-
culier les thérapies dites de « restauration », pour lesquelles I'effet rapporté
était le plus important, regroupaient des techniques de récupération espacée
pour le ré-apprentissage d’informations, de rééducation de l'orientation,
mais aussi des thérapies qui ne sont habituellement pas qualifiées de
« cognitives » comme la réminiscence.

Approche individuelle de réhabilitation cognitive

Cette autre approche basée sur la cognition repose sur deux constats. Il est tout
d’abord bien admis que les patients atteints de maladie d’Alzheimer présentent
une certaine hétérogénéité sur le plan des déficits cognitifs. Par ailleurs, cer-
tains aspects du fonctionnement cognitif des patients peuvent étre sélective-
ment et profondément affectés alors que d’autres sont préservés beaucoup plus
longtemps au cours de la maladie. Les techniques de réadaptation cognitive
prennent en compte cette hétérogénéité dans les atteintes en proposant une
approche strictement individuelle et ciblée sur une tiche précise (activité quo-
tidienne, activité de loisir, apprentissage d’informations ciblées...). Le principe
sera de définir une stratégie permettant de contourner les déficits cognitifs du
patient faisant obstacle a la réalisation de la tAche en exploitant les capacités
cognitives résiduelles de celui-ci pour réapprendre a réaliser cette tAche. Dans
la maladie d’Alzheimer, les capacités résiduelles sur lesquelles va s’appuyer
essentiellement la rééducation relevent de systemes de mémoire tels que la
mémoire procédurale ou la mémoire implicite. La prise en charge sera donc
définie en fonction des résultats du bilan des déficits cognitifs, des capacités
préservées et des facteurs d’optimisation des performances a la tAche ciblée. Les
techniques de réadaptation appliquées aux patients déments s’appuient généra-
lement sur le principe de « 'apprentissage sans erreur » (Clare et coll., 2000).
Un patient présentant un trouble sévere de mémoire épisodique ne peut en
effet tirer bénéfice des erreurs qu'il commet au cours d’un apprentissage.

N N

Au contraire, confronté a plusieurs reprises 4 une méme situation, le sujet
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dément reconnait de maniére implicite la situation sans en avoir le souvenir
conscient et aura tendance a reproduire le premier comportement adopté face
A cette situation, maximisant le risque de reproduire I’erreur initiale. L’appren-
tissage sans erreur limite donc la possibilité de produire des erreurs en amenant
le patient  la réponse correcte et en évitant de demander au patient de récupé-
rer explicitement la réponse. L'apprentissage de la réponse dans une tiche
donnée peut se faire par exposition répétée a la bonne réponse. La restitution
de la réponse peut ensuite se faire selon le principe de la récupération espacée,
une méthode consistant 2 tester le souvenir de I'information-cible (par exem-
ple, localisation d’objets) apres des intervalles de rétention de temps de plus en
plus longs (Camp et coll., 1996). Ces approches peuvent également utiliser la
méthode d’estompage consistant 2 faire apprendre des informations au patient
en estompant progressivement les indices qui lui sont fournis jusqu’a ce que la
réponse correcte soit produite en I'absence d’indice.

Du fait de la nécessité d’une approche individuelle et adaptée a chaque
patient, les bénéfices de ces techniques de prise en charge ont pour la plupart
été rapportés a partir de 'étude de cas uniques (par exemple, Adam et coll.,
2000 ; Lekeu et coll., 2002) ou sur de petits échantillons. Clare et coll. (2002),
par exemple, montrent que des patients atteints de maladie d’Alzheimer
au stade modéré sont capables de réapprendre des associations nom-visage
grace a la méthode d’apprentissage sans erreur et que cet apprentissage était
maintenu 6 mois apres I'intervention. L’étude portait sur 12 patients.

Une étude récente a évalué les bénéfices d'un programme ciblant les activités
de la vie quotidienne, défini de maniére individuelle (Graff et coll., 2006).
Les patients apprenaient a utiliser des aides externes et des stratégies de com-
pensation afin d’optimiser la réalisation de ces activités tandis que les aidants
recevaient des conseils et un entrainement spécifique leur apprenant a super-
viser efficacement les activités du patient et & trouver des solutions pour con-
tourner les difficultés que leur parent pouvait rencontrer dans la réalisation
de ces activités. L’étude a porté sur 114 patients randomisés soit dans le
groupe intervention soit dans le groupe témoin. L’efficacité de I'intervention
était évaluée au moyen d’une échelle d’aptitudes physiques et instrumentales
(AMPS, Assessment of motor and process skills), un questionnaire d’altération
des activités quotidiennes ainsi qu’'un questionnaire de sentiment de compé-
tence recueilli auprés des aidants. Les résultats ont mis en évidence pour le
groupe ayant bénéficié de ce programme une amélioration de ces mesures 2 la
fois chez les patients et les aidants. La différence des scores entre le groupe
intervention et le groupe témoin restait significative 3 mois aprés 'interven-
tion. Cette étude illustre I'intérét des programmes de prise en charge reposant
non pas sur une approche systématique de la maladie mais sur une approche
ciblant les difficultés des patients de maniere individuelle et privilégiant
’'adéquation entre 'aide apportée et les difficultés rencontrées au quotidien
par les patients. Les bénéfices rapportés sont d’autant plus intéressants qu'ils
sont obtenus A la suite d’'un programme relativement « léger » (10 séances
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d’'une heure) si 'on compare ce programme a d’autres programmes décrits
dans la littérature, et qu’ils semblent maintenus 3 mois aprés 'intervention.

Thérapies basées sur I’environnement

D’autres thérapies se fondent sur une meilleure adéquation entre le patient
et son environnement.

Rééducation de l'orientation (Reality orientation therapy)

Les thérapies par rééducation de l'orientation ont d’abord été décrites comme
des thérapies destinées a2 améliorer la qualité de vie des personnes Agées con-
fuses. Cette thérapie consiste a adapter I’environnement du patient dément
de maniere a lui fournir un maximum d’informations favorisant son orienta-
tion dans le temps et dans 'espace dans le but d’améliorer sa perception et ses
capacités de contrdle de 'environnement. La variété des méthodes utilisées a
ces fins est large, mais la plupart reposent sur la présentation répétée d’infor-
mations concernant le temps, 'espace ou encore l'identité des personnes
constituant l'entourage du patient. La thérapie peut se dérouler soit de
maniére continue tout au long de la journée au cours de laquelle 1’équipe de
soignants spécialement formée veille en permanence a cadrer, informer et
rassurer les patients. Les soignants sont ainsi incités & rappeler aux personnes
prises en charge le plus fréquemment possible le jour, la date, le lieu, 'iden-
tité et la qualité des personnes qui I'entourent. L’'information présentée en
continu est fournie non seulement par répétition verbale mais s’appuie égale-
ment sur d’autres modalités de présentation telles que la présence de signali-
sation visuelle. Qutre la présence d’informations disponibles en continu,
cette thérapie peut également s’appuyer sur des séances « intensives » de réé-
ducation au cours desquelles les patients réalisent en groupe une série d’acti-
vités centrées sur l'orientation. Par exemple, un des outils trés souvent utilisés
pendant ces séances est le tableau d’orientation qui affiche la date, I'heure, le
lieu, le nom des participants, le temps qu’il fait, la saison, le prochain repas
prévu... Ces séances sont parfois organisées de maniére quotidienne ou heb-
domadaire et durent généralement de 30 minutes a4 une heure.

Une revue de la littérature a été réalisée par la Cochrane Library (Spector
et coll., 2000) portant sur les études ayant évalué lefficacité des techniques
de rééducation de l'orientation dans la démence. Les criteres de sélection
stricts de la Cochrane Library ne retiennent que 8§ essais randomisés sur
43 articles publiés. Les données de deux d’entre eux n’ont pu étre exploitées.
La méta-analyse a finalement été réalisée a partir des données de 6 essais por-
tant sur un total de 125 patients (tableau 13.1I). Les mesures utilisées pour
évaluer Defficacité reposaient sur différentes échelles explorant les fonctions
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cognitives. Trois essais ont étudié efficacité de cette technique sur le com-
portement. Les groupes témoins bénéficiaient d’'une thérapie de réminiscence,
d’'une thérapie de socialisation mais sans activités d’orientation en groupe,

une thérapie occupationnelle, ou ne recevaient aucune thérapie. Malgré
d thérap pat 11 t thérapie. Malg
certaines réserves méthodologiques, les auteurs de cette revue concluent 2
une efficacité de la rééducation de l'orientation, a la fois pour les aspects
cognitifs et pour les aspects comportementaux durant la période de traite-
ment. Ces résultats sont encourageants mais il est difficile de savoir lesquelles
des actions réalisées au cours de ces programmes sont réellement efficaces.

essai qui contribue statistiquement le plus a ce résultat est étude de Breui
L q tribue statistiq t le plus 2 ésultat est 'étude de Breuil
et coll. (1994). Or, cette étude est celle qui propose le moins de séances aux
patients (10 séances au total versus 20, 40, 60, 100 et jusqu’'a 105 séances) et
le contenu des séances proposées aux patients ne reposait pas exclusivement
sur des exercices d’orientation. Il est également difficile de savoir si le béné-
fice de cette thérapie est maintenu au-dela de l'intervention, les données des
différentes études étant discordantes.

Tableau 13.11 : Essais cliniques randomisés ayant évalué I'efficacité des appro-
ches de rééducation de l'orientation dans la maladie d’Alzheimer (Spector
et coll., 2000)

Référence Sujets Fréquence des séances Nombre de semaines
Woods et coll., 1979 18 patients présentant un déficit mné- 30 mn, 20
sique et/ou « désorientés » 5 fois par semaine
Wallis et coll., 1983 38 patients déments institutionnalisés 30 mn, 12
5 fois par semaine
Baines et coll., 1987 15 patients avec détérioration 30 mn, 4
cognitive modérée a sévére 5 fois par semaine
Ferrario et coll., 1991 13 patients institutionnalisés 60 mn, 21
avec détérioration cognitive 5 fois par semaine
Gerber et coll., 1991 19 patients déments 60 mn, 10
4 fois par semaine
Breuil et coll., 1994 56 patients déments 60 mn, 5

2 fois par semaine

Partant de cette conclusion, une étude a eu pour objectif de tenter de repro-
duire ces résultats dans un essai randomisé portant sur 115 patients (Spector
et coll., 2003). Conformément a I’étude de Breuil et coll. (1994), les auteurs
ont défini un programme de stimulation associant une approche de rééduca-
tion de l'orientation et une approche plus générale de stimulation cognitive
c’est-a-dire ciblant d’autres processus cognitifs que l'orientation (par exem-
ple, jeux de mots, reconnaissance de visages célebres, rendre la monnaie...).
Les patients suivaient ainsi 14 sessions (2 séances hebdomadaires pendant
7 semaines) de 45 minutes. Les résultats ont montré une légére amélioration
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au MMSE (0,9 point), a 'ADAS-cog (1,9 point) ainsi qu'a une échelle de
qualité de vie (QoL-AD). En revanche, aucune amélioration n’a été obser-
vée sur les mesures comportementales (CAPE-BRS), la communication et
les interactions sociales (Holden Communication Scale), la dépression (échelle
de Cornell), ou I'anxiété (Rating Anxiety in Dementia).

Dans une étude récente, Onder et coll. (2005) testent lefficacité d’une théra-
pie par rééducation de 'orientation sur 156 patients randomisés soit dans le
groupe recevant la thérapie soit dans le groupe témoin. L’intervention a duré
25 semaines et était réalisée au domicile du patient par I'aidant aprés avoir
recu une formation a la thérapie par rééducation de I'orientation. A I'issue de
I'intervention, les résultats montrent une amélioration légére mais significa-
tive de la cognition (+0,2 points au MMSE et +0,4 points 2 'TADAS-cog).
Toutefois, tout comme dans I'étude précédente, aucune amélioration n’est
observée sur le plan du comportement ou des capacités fonctionnelles des
patients. Les mesures concernant la qualité de la vie ou le fardeau de I'aidant
ne présentent pas d’amélioration non plus.

Thérapies psychosociales

Ces approches sont essentiellement destinées & améliorer 'estime de soi, les
capacités de socialisation ou de communication et a réduire les troubles du
comportement.

Thérapie par évocation du passé (Reminiscence therapy)

Les thérapies par réminiscence sont basées sur I’évocation de souvenirs auto-
biographiques anciens du sujet, relativement préservés au cours de la
démence, y compris a des stades avancés. Les objectifs de ce type de thérapie
sont d’améliorer I'estime de soi du patient et de stimuler les capacités de
socialisation résiduelles. Un travail sur les souvenirs est réalisé le plus sou-
vent au cours de séances hebdomadaires. Au cours de ces séances, le sujet
évoque des événements particuliers, des expériences ou des activités passées
de sa vie. Les objectifs de ce type de thérapie sont d’améliorer 'estime de soi
du patient et de stimuler les capacités de socialisation résiduelles. Différents
média peuvent étre utilisés comme supports susceptibles de faciliter la récu-
pération de ces souvenirs: photographies, objets personnels, musiques,
chansons anciennes, enregistrements familiaux... Les séances se déroulent
généralement en groupes auxquels participent plusieurs patients, en groupes
« familiaux » ou participent les patients et certains membres appartenant a
leur cercle familial ou amical qui sont invités & remémorer les souvenirs du
passé avec les patients ; elles peuvent également se dérouler sous forme de
sessions individuelles. Les séances étant fondées sur 1'évocation de souvenirs
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relatifs a la vie de chaque patient, la coopération des proches du patient est
particulierement importante. D’une maniere générale, les aidants familiaux
sont invités A participer activement 2 la préparation de chaque séance, ils
choisissent les souvenirs importants que le patient sera amené a évoquer et
ils fournissent les objets ou photographies appropriés qui serviront de sup-
port a 'évocation des souvenirs.

Woods et coll. (2005) ont réalisé une méta-analyse des études ayant utilisé
la thérapie par réminiscence pour la Cochrane Library. Cing essais randomisés
seulement correspondaient aux criteres de sélection des auteurs (tableau 13.111).
Cependant, seuls 4 essais ont pu étre inclus dans la méta-analyse, l'essai
de Goldwasser et coll. (1987) ne présentant pas de données suffisantes. D’apres
les conclusions de cette méta-analyse, il semble que les thérapies par évocation
du passé aient une efficacité significative sur la cognition mais essentiellement
limitée a4 la mémoire autobiographique ainsi que sur la symptomatologie
dépressive des sujets y compris 4 a 6 semaines apres 'intervention. Elles sem-
blent aussi avoir une efficacité significative sur les troubles du comportement,
mais celle-ci est limitée a la durée de I'intervention. Les études rapportent éga-
lement une réduction du stress de I'aidant ainsi qu’'une meilleure connaissance
des soignants vis-a-vis des patients. Les interventions évaluées apparaissaient
toutefois tres hétérogenes : certaines consistant en des entretiens individuels,
d’autres en des séances de groupe ; certaines incluant les familles, d’autres
exclusivement centrées sur le patient.

Tableau 13.111 : Essais cliniques randomisés ayant évalué Iefficacité de la
thérapie par réminiscence dans la maladie d’Alzheimer (Woods et coll., 2005)

Référence Echantillon Intervention Fréquence Nombre de
semaines
Baines et coll., 1987 15 patients présentant En groupe 5 fois 4
une détérioration cognitive par semaine
modérée a sévere
Goldwasser et coll., 30 déments En groupe 2 fois 5
1987 (étude par semaine
secondairement
exclue de la revue
de Woods)
Morgan, 2000 17 déments en institution, Individuelle 1 fois 12
présentant une détérioration par semaine
cognitive modérée a sévere
Thorgrimsenetcoll., 11 déments modérés En groupe 1 fois 18
2002 11 aidants avec participation ~ parsemaine
des aidants
Lai et coll., 2004 101 patients en institution, Individuelle 1 fois 6
présentant une détérioration par semaine

cognitive modérée a sévére
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Thérapie par I'’empathie (Validation therapy)

Les problémes de communication comme la difficulté a s’exprimer avec
autrui ou les problémes de compréhension sont particulierement invalidants
pour les personnes démentes. Au fur et & mesure que la démence progresse,
ces problémes s’accentuent. C’est pourquoi la thérapie par empathie déve-
loppée par Feil (1982 et 1993) vise 4 améliorer et promouvoir la communi-
cation avec le patient dément quel que soit son stade d’évolution. Il s’agit de
reconnaitre, de comprendre, et de soutenir le discours et les sentiments des
sujets déments, quelle qu’en soit leur réalité. Ces thérapies s’attachent ainsi
a identifier les émotions que les patients peuvent exprimer et a les valider
par des techniques de communication qui relévent aussi bien de la commu-
nication verbale que non verbale. C’est pourquoi ces thérapies ne peuvent
étre appliquées que par un personnel soignant formé dans le domaine de la
communication non verbale. Elles essayent également d’exploiter les capaci-
tés résiduelles de communication des patients déments comme par exemple
certaines stéréotypies comportementales longtemps préservées afin d’aug-
menter chez les sujets la sensation de contrdle et d’adaptation a ’environne-
ment et aux situations. Feil (1993) a ainsi formalisé des recommandations
en 14 points visant a caractériser un type de comportement homogeéne et
cohérent 2 tenir a I’égard du dément. Ces recommandations préconisent de
privilégier face & un patient dément les comportements suivants :

® se concentrer ;

capter le regard et maintenir un contact visuel sincére et proche ;

parler d’une voix claire, basse et affectueuse ;

utiliser des mots simples, apaisants et concrets afin de créer la confiance ;
reformuler ce qu’exprime le patient ;

utiliser la polarité ;

utiliser "ambiguité (utiliser des pronoms comme « ils » ou « elles » pour
remplacer des mots inconnus utilisés par le patient) ;

e faire imaginer le contraire pour trouver des solutions ;

e utiliser des supports favorisant '’émergence de souvenirs ;

e observer, puis copier les mouvements et les émotions de la personne
démente (technique du « miroir ») ;

e associer le comportement avec les besoins non satisfaits ;

e identifier et utiliser le sens préféré (la vue, I'odorat, 'ouie, le toucher ou le
gofit) ;

e toucher ;

e utiliser la musique.

Les bénéfices de la thérapie de validation ne sont pas documentés par des
études rigoureuses mais relévent plutdt d’observations empiriques (Scanland
et Emershaw, 1993). Une revue de la Cochrane Library portant spécifique-
ment sur I"évaluation des thérapies par empathie dans le traitement de la
démence et des troubles cognitifs a été réalisée par Neal et Briggs (2003).
Sur les 21 études publiées, seulement 3 études correspondaient a des essais
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randomisés : Peoples (1982), Robb et coll. (1986), Toseland et coll. (1997)
(tableau 13.1V). Les données de ces études n’étaient toutefois pas suffisantes
pour pouvoir étre « poolées » dans une méta-analyse. Ces études ne rappor-
taient pas d’amélioration sur la cognition ou sur les activités de la vie cou-
rante. En revanche, une amélioration de I'état des patients atteints de
dépression (échelle Moses) a 1 an a été rapportée dans I’étude de Toseland
et coll. (1997). Concernant le comportement (Behavior Assesment Tool),
une étude rapporte une amélioration de la mesure a 6 semaines (Peoples,
1982). En résumé, en raison du nombre limité d’études contrdlées, les don-
nées d’évaluations portant sur ces techniques sont donc insuffisantes pour
permettre de statuer sur leur efficacité dans le cadre de la démence, en parti-
culier sur les troubles cognitifs.

Tableau 13.1V : Essais randomisés ayant évalué l'efficacité de la thérapie par
validation chez des sujets déments (Neal et Briggs, 2003)

Référence Echantillon Intervention  Fréquence Nombre
de semaines
Peoples, 1982 21 résidents en institution Engroupe  Tous les jours 6

Stades 2 et 3 a I'échelle de N. Feil
(démence légére)

Robb et coll., 1986 36 patients en institution présentant Engroupe 2 fois par 36
une désorientation modérée semaine
a sévere ou une démence

Toseland et coll., 1997 59 déments modérés Engroupe 4 fois par 52
a séveres vivant en institution semaine

Thérapies basées sur I'activité motrice (Movement therapy)

Il est bien connu que 'inactivité affaiblit la personne agée, et qu’a contrario
la pratique réguliere d’une activité physique peut induire des changements
physiques chez les personnes agées. Des thérapies basées sur la stimulation de
I'activité motrice ont donc été proposées dans la démence avec pour but
d’améliorer les habiletés motrices et/ou cognitives du patient dément. Les
séances d’entrainement peuvent cibler différentes composantes de la fonc-
tion motrice comme I’équilibre, la mobilité, la force ou la résistance. Un des
intéréts de ces programmes de stimulation est qu'ils peuvent s’appliquer 2
tous les stades de sévérité.

Heyn et coll. (2004) ont réalisé une méta-analyse afin d’évaluer l'efficacité
de I'exercice physique chez les patients déments ou présentant des troubles
cognitifs. Cette revue rapporte un effet positif de 'exercice physique sur les
capacités physiques, certaines mesures cognitives, d’aptitudes fonctionnelles
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et certains aspects du comportement qui different selon les études. Toute-
fois, les essais inclus dans cette méta-analyse ne portent pas exclusivement
sur des patients atteints de maladie d’Alzheimer, mais des essais portent sur
des sujets Agés sans étiquette diagnostique claire. En outre, la qualité métho-
dologique des essais retenus est relativement faible, les deux limites les plus
importantes étant la taille des échantillons et la rareté de la procédure d’éva-
luation en aveugle : sur les 30 essais inclus dans la méta-analyse, ’évaluation
de Pefficacité était réalisée en aveugle de la thérapie pour 6 études seule-
ment. Enfin, les interventions évaluées étaient trés hétérogenes, du point de
vue de la nature de l'intervention (marche, exercices de flexibilité, exercices
isotoniques, aérobic, renforcement musculaire), de la durée de la prise en
charge (2 a 112 semaines), de la fréquence (1 a 6 sessions par semaine) ou de
la durée de chacune des sessions (20 a 150 minutes).

Thérapies basées sur une stimulation sensorielle

Les patients atteints de maladie d’Alzheimer présentent souvent une ten-
dance au repli sur soi en raison notamment de I'apathie progressive qui s’ins-
talle, d’éventuels symptdmes dépressifs et de la détérioration cognitive.
Cet isolement progressif est probablement renforcé par la réduction des sti-
mulations sensorielles mais également par la diminution de 'acuité senso-
rielle qui semble associée a la maladie d’Alzheimer. Clest ainsi que certains
auteurs ont justifié I'utilisation dans la démence de techniques de stimulation
sensorielle trés variées parmi lesquelles on peut citer les techniques suivantes.

Musicothérapie

S’appuyant sur les qualités non verbales de la musique, avec les éléments
musicaux que sont le son, le rythme, la mélodie ou ’harmonie, les thérapeu-
tes ont trouvé une application de choix de la musicothérapie dans le champ
de la démence pour pallier certaines compétences langagieres perdues aux
stades séveres de la maladie. En effet, la musicothérapie utilise le son et la
musique par l'intermédiaire de la voix, des instruments de musique et du
corps pour communiquer avec autrui, et offre ainsi a la personne démente
des moyens d’expression et de communication par la voie non verbale. Mais
d’autres objectifs sont également poursuivis, tels que stimuler I'interaction
sociale, abaisser le niveau d’agitation, ou bien faciliter la gestion des proble-
mes émotionnels des personnes atteintes de démence. Deux poles sont
exploités dans cette technique : le pole productif qui comprend une expres-
sion musicale active, vocale ou par I'intermédiaire d’un instrument et le pole
réceptif oul le patient est en écoute musicale passive. L’écoute musicale a été
notamment utilisée en médecine générale dans le but d’abaisser le niveau
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d’anxiété pré-opératoire avec l'idée que cet effet était obtenu par une action
sur les hormones du stress, comme le cortisol (Spintge, 2000).

La Cochrane Library a publié une revue concernant lefficacité de la musico-
thérapie dans la démence (Vink et coll., 2004). Cinq études ont été rete-
nues dans cette revue (Lord et Garner, 1993 ; Groene, 1993 ; Clark et coll.,
1998 ; Gerdner, 2000 ; Brotons et Koger, 2000). Cependant, la solidité
méthodologique de ces études était insuffisante et n’a pas permis de
« pooler » les résultats de ces études afin de réaliser une méta-analyse sur
I’ensemble des données. Les auteurs n’ont donc pas pu tirer de conclusion
concernant Pefficacité de cette technique dans la démence.

Aromathérapie

L’aromathérapie utilisant des huiles essentielles issues de plantes odorantes a
été utilisée dans la démence dans une perspective d’amélioration de la qua-
lité de vie des patients. Plus particulierement, le principe de cette thérapie
est qu’en vertu de leurs propriétés apaisantes, 'utilisation d’huiles essentiel-
les participerait a la relaxation du patient, améliorerait le sommeil, diminue-
rait les sensations de douleur, réduirait les symptdmes dépressifs et
participerait ainsi & procurer aux patients une meilleure qualité de vie. Parmi
les thérapies « alternatives » tels que le massage, 'acupuncture, la phytothé-
rapie, 'aromathérapie est la plus utilisée dans les services de soins publics au
Royaume-Uni, et probablement la plus largement répandue pour les soins
des patients atteints de démence.

L’efficacité de cette thérapie dans la démence a également fait I'objet d’une
revue de la Cochrane Library (Thorgrimsen et coll., 2003). Seulement deux
essais randomisés ont été recensés. En raison de données non suffisamment
détaillées dans I'un de ces deux essais (Smallwood et coll., 2001), ’analyse
n’a pu étre réalisée que sur un seul essai (Ballard et coll., 2002). Par ailleurs,
une différence d’intervention est notée entre ces deux études, non rapportée
par la Cochrane Library : I'application des lotions aux huiles essentielles était
réalisée au cours de séances de massage, ce qui excluait observation de
Ieffet propre de I'aromathérapie. L'étude de Ballard et coll. (2002) portait
sur 72 patients et I'intervention consistait a appliquer une lotion a base de
mélisse sur les bras et le visage du patient pendant 1 & 2 minutes, 2 fois par
jour et pendant 4 semaines. Les résultats mettent en évidence une efficacité
significative de cette technique sur lagitation (Cohen-Mansfeld Agitation
Inventory) et les symptomes neuropsychiatriques (score total a la NPI et
sous-scores agitation et comportement aberrant) des patients. Cette étude
présente toutefois des faiblesses méthodologiques : en particulier, la prise de
traitements médicamenteux visant a réguler les troubles du comportement
n’a pas été contrdlée. En outre, la condition — application cutanée de la
lotion & base d’huile essentielle — pourrait étre nécessaire pour obtenir un
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effet bénéfique sur I'agitation au vu des résultats négatifs observés sur cette
méme variable dans une étude controlée plus récente (Snow et coll., 2004)

dans laquelle 'aromathérapie pure était pratiquée, a savoir 'olfaction des
essences sur le vétement.

Luminothérapie ou photothérapie

La luminothérapie consiste en des séances quotidiennes d’exposition au
niveau des yeux a une forte luminosité reproduisant la lumiere naturelle.
La luminosité est généralement comprise entre 2 000 et 10000 lux et la
durée des séances varie de 30 minutes a deux heures. Cette technique de prise
en charge a d’abord été utilisée dans les troubles de 'humeur (dépression sai-
sonniére) et les troubles du rythme circadien (vols transméridiens, travail de
nuit). Leffet bénéfique de la lumiere sur les perturbations des rythmes biolo-
giques a été démontré (rythme veille-sommeil, rythme de la mélatonine,
rythme repos-activité). Dans la démence, il a été suggéré que certains symp-
tomes tels que la somnolence dans la journée, les éveils nocturnes ou encore
I'agitation (Mishima et coll., 1994) pourraient étre reliés a des perturbations
chronobiologiques et donc susceptibles d’étre atténués par la luminothérapie.

La majorité des études cependant ayant conduit a cette conclusion sont des
études d’observation portant sur un nombre trés limité de sujets. Ainsi dans la
revue de la littérature réalisée par Skjerve et coll. (2004), 21 études mesurant
les effets de la luminothérapie sur les troubles du sommeil et du comporte-
ment dans la démence ont été recensées, parmi lesquelles 6 seulement corres-
pondaient a des essais randomisés (Mishima et coll., 1998 ; Lyketsos et coll.,
1999 ; Ancoli-Israel et coll., 2002 ; Gasio et coll.,, 2003 ; Ancoli-Israel
et coll,, 2003a et b). Globalement, les résultats de ces essais étaient en faveur
d’'un effet bénéfique de la luminothérapie sur certains aspects du sommeil et
de Tlactivité rythmique circadienne méme si les résultats de ces 6 essais
n’étaient pas concordants. En revanche, contrairement aux études d’observa-
tion, ces essais randomisés ne rapportaient pas d’amélioration au niveau du
comportement et de 'agitation.

Stimulation multisensorielle de Snoezelen

La technique de stimulation multisensorielle de Snoezelen repose sur la sti-
mulation des cing sens a la fois : la vue, l'ouie, le toucher, le goiit et 'odorat.
Le principe de cette technique est de fournir au sujet dément un environne-
ment sensoriel le placant dans un contexte peu « exigeant » en termes de
ressources cognitives et capitalisant au contraire ses capacités sensorimotri-
ces résiduelles. Le concept de « Snoezelen » a été introduit par des thérapeu-
tes hollandais a la fin des années 1970. La technique a d’abord été utilisée
chez des enfants ou adultes atteints d’handicap intellectuel séveére. Son
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application a été étendue dans le champ médical mais aussi dans d’autres
domaines comme 1’éducation et le développement de I’enfant (école, créches
et jardins d’enfants). L’environnement multisensoriel de la méthode Snoeze-
len est reproduit la plupart du temps dans un lieu fermé comme une piece ou
bien parfois en milieu extérieur. La piece est aménagée avec différents sti-
muli modulables afin de créer une atmosphere de plaisir, de détente et de
sécurité (néons de couleurs, fibres optiques colorées pouvant créer des effets
de lumiere en mouvement, différents objets, surfaces tactiles douces, diffu-
seurs de senteurs d’huiles essentielles relaxantes, fonds sonores musicaux,
bruitages...).

Concernant la technique de Snoezelen, une revue a également été réalisée
par la Cochrane Library (Chung et coll., 2002) et plus récemment par Verkaik
et coll. (2005). Deux études seulement ont été retenues (Kragt et coll., 1997 ;
Baker et coll., 2001) pour les deux revues. Les résultats montrent une diminu-
tion de I'apathie. Cependant, seule I’étude de Baker et coll. (2001) a évalué
les effets a long terme de cette thérapie (4 et 8 semaines apres I'intervention).
Sur les nombreuses autres mesures comportementales étudiées (Behavioral
Mood Disturbance scale, Cape, Rehab, MMSE), les résultas ne montrent pas de
différence significative entre le groupe bénéficiant d’'une thérapie de type
Snoezelen et le groupe témoin. Un essai randomisé en cross-over postérieur a
la revue de la Cochrane Library a comparé la thérapie de Snoezelen a une thé-
rapie d’évocation par le passé (Baillon et coll., 2004). Les résultats n’ont pas
mis en évidence de différence entre les techniques comparées.

En conclusion, les approches non médicamenteuses proposées aux patients
atteints de maladie d’Alzheimer en complément du traitement pharmacolo-
gique sont donc multiples. Ces techniques ont pour objectif d’optimiser la
prise en charge du malade en ciblant, en fonction de la thérapie appliquée,
différents aspects de la maladie.

Ces derniéres années, un trés grand nombre d’articles illustrant les bénéfices
de ces thérapies dans la maladie d’Alzheimer ont été publiés. Selon les étu-
des, les bénéfices rapportés pouvaient se traduire par une diminution de la
symptomatologie dépressive, un déclin moins rapide de certaines mesures de
la cognition, une préservation de 'autonomie dans certaines tiches de la vie
quotidienne, 'atténuation de certains troubles du comportement, ’'améliora-
tion de mesures de la qualité de la vie ou encore une relative satisfaction rap-
portée par les aidants et/ou les soignants prenant en charge au quotidien ces
malades. Ces résultats sont encourageants dans la mesure ot ils suggérent
qu'une approche globale et multidisciplinaire de la maladie est susceptible
d’atténuer certains symptomes et d’apporter un certain bien-étre aux malades.

Néanmoins, il est important de souligner que ces résultats, pour la grande
majorité, ont été tirés d’études d’une qualité méthodologique médiocre, les
principales faiblesses de ces études étant I’absence d’'un groupe témoin,
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'absence de randomisation des groupes, 'absence de procédure d’évaluation
en aveugle et la taille des échantillons largement insuffisante. La rareté de
mesures a long terme évaluant le maintien de ces bénéfices au-dela de
'intervention est également a déplorer. Les études randomisées sont rares
voire inexistantes pour certaines de ces techniques. Les méta-analyses
n’incluant que les études répondant aux criteres d’essais contrdlés randomi-
sés rapportent quant 2 elles des bénéfices généralement plus modestes et la
plupart du temps limités a la durée de I'intervention.

Un point contribuant au manque de crédibilité de 'emploi de ces thérapies
dans le cadre de la maladie d’Alzheimer est lié au manque d’homogénéité
d’application par les soignants d’'une méme technique. Pour une méme tech-
nique en effet, les programmes de prise en charge sont souvent décrits de
maniere variable d'une étude a I'autre. La conséquence pour la plupart de
ces techniques est qu’il parait difficile d’aboutir & un consensus définissant
un programme de prise en charge comprenant des indications claires sur des
points pourtant essentiels comme la qualité/formation des professionnels sus-
ceptibles d’appliquer ces techniques, le stade de sévérité des patients pou-
vant en bénéficier, la durée du programme, la fréquence des séances
(quotidiennes, hebdomadaires...), les modalités (modalité de groupe ou
individuelle ; avec ou sans participation des aidants ; relayé a domicile ou
non) ou le contenu méme des séances a proposer.

Enfin, un grand nombre de ces études ayant été réalisées sur des patients
ambulatoires, il est difficile de savoir si les résultats de ces études peuvent
étre généralisés aux patients vivant en institution ou si les bénéfices atten-
dus chez ces patients sont susceptibles d’étre différents.
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