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RESUME

Contexte: Le vieillissement démographique en Suisse s’accentuera entre 2020 et 2050,
comme une conséquence du départ a la retraite de la génération des baby-boomers. A cela
s’ajoute une augmentation de I’espérance de vie, ce qui découple le nombre de personnes
agées qui auront besoin de soins. Aux affections les plus courantes ainsi qu’a la
polymorbidité de maladies chroniques, s’ajoute la démence ; le nombre de malades affectés
va doubler dans les prochaines décennies. La démence est chronique, évolutive, et elle est
une des causes principales de dépendance totale et de I’entrée en établissement médico-
social (EMS dans la suite). En Suisse, en 2011, c’était estimé¢ le nombre de résidents
déments en EMS s’¢leve de 60 a 70% et que 90% des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer présentent au moins un des symptdmes comportementaux et psychologiques
de la démence (SPCD dans la suite) (Coffy, 2014). Le syndrome le plus fréquent et le plus
précoce li¢ a la maladie d’Alzheimer et aux SPCD est celui de I’apathie, qui est identifié
chez plus de 64 % des personnes démentes (Postec, 2013). En dépit de la place et du role
que joue l’apathie dans la prise en charge et le traitement des SPCD, celle-ci est sous-
¢valuée par les infirmicres, elle est souvent confondue avec la dépression (Haute autorité
de santé¢ (HAS dans la suite), 2014) , ou elle est tout simplement ignorée (Trudel &al.
2013), car elle n’est pas pergue comme un facteur négatif, mais plutét comme un
comportement ayant des effets positifs (e.g. le patient est calme et silencieux) (Pradines,
2014).Toutefois, maintes études ont démontré que 1’apathie est un précurseur des SCPD
qui vont entrainer avec le temps une augmentation de ces troubles neurocognitifs chez les
personnes démentes.

Buts et question de recherche : Au vu de ces deux aspects: I’importance de
’apathie et le peu d’attention qu’elle regoit dans les études infirmicres, le but principal de
ce travail est de remédier a cette situation et d’y apporter une analyse qui permette
d’identifier et d’évaluer quels sont les moyens ou les interventions infirmiéres, en EMS,
pour prévenir I’apathie ou au moins entraver son évolution. En méme temps, 1’autre
objectif est de savoir comment est entrepris le dépistage de I’apathie chez la personne agée
démente en EMS et voir si les outils qui meénent a cette prévention sont pertinents. Cette
¢tude proposera quelques pistes de réflexion et des propositions concrétes concernant
I’apathie, qui vont stimuler tant le cadre théorique que la pratique infirmiére de tous les
jours, améliorant ainsi la prise en charge des patients souffrant de ’apathie ou ayant un
risque accru de la développer.

Méthode : Notre méthodologie consiste en trois étapes :

1) Réalisation d’une revue de littérature concernant 1’apathie grace a 1’utilisation des mots-
clés tirés de la littérature scientifique analysant I’apathie. Dans cette €étape, nous avons
inclus les concepts qui sont reliés a I’apathie afin d’avoir une vue d’ensemble du sujet.
Cette recherche bibliographique couvre une multitude de sources, allant des articles
scientifiques aux bases de données spécialisées, des journaux, des revues, des livres et
certains sites spécialisés.

2) Grace a I'utilisation des mots-clés pour cibler davantage les articles, et a 1’aide des
¢quations de recherche dans les bases de données, ainsi qu’a la grille d’analyse du bureau
de transfert et d’échange de connaissance (BTEC dans la suite), nous avons sélectionné une
vingtaine d’articles qui répondaient au mieux a la problématique de 1’apathie.

Nous avons pu par la suite formuler plus précisément notre thématique et avons analysé en
détail six articles parmi les plus pertinents sur notre sujet.



3) Nous avons par la suite exposé¢ une discussion utile sur le sujet, grice a I’analyse
effectuée dans I’étape 2, et nous avons pu apporter quelques propositions de réponse a la
question de recherche.

Résultats: Nous avons pu mettre en évidence 1’importance de ’apathie dans la prise en
charge des personnes agées souffrant de troubles neurocognitifs (TNC dans la suite) en
EMS. Ceci est le résultat le plus marquant de cette étude, vu que cette manifestation est
plutot ignorée, tant dans les études que dans les pratiques infirmiéres. En ce sens, ce travail
apporte une réelle contribution a la discipline infirmiére. Nous avons également montré les
liens qui existent entre 1’apathie et d’autres TNC et SPCD, et avons mis en évidence la
différence qui existe entre I’apathie et la dépression. Le résultat est des plus importants
pour la pratique infirmiere car il y a souvent confusion entre ces deux maladies, qui
nécessitent une prise en soins différente. Cette étude couvre des axes d’investigation sur
I’utilisation a bon escient des échelles et des interventions permettant de prévenir 1’apathie
ou d’entraver son évolution. Elle couvre également la relation de cause a effet entre
I’apathie et la qualité de vie de la personne agée ayant des troubles neurocognitifs. Quant a
la prise en charge de I’apathie, nous avons groupé les interventions infirmicres en deux
catégories : les interventions énoncées et les interventions suggérées, et avons propose des
pistes pour chacune de ces catégories.

Discussion et perspectives: Au vu de ces résultats, la discussion met en avant pour la
discipline infirmicre le role fondamental que joue le personnel soignant dans la prévention
et la reconnaissance de 1’apathie chez la personne agée ayant des troubles cognitifs séveres.
Les équipes soignantes ont un rdle capital dans I’évaluation, la gestion et le suivi des
SCPD, car la démarche de leur évaluation est complexe et variée. Pourtant, les SCPD et
plus particulie¢rement I’apathie, ont un taux de reconnaissance treés faible parmi les
infirmicres, dont la plupart n’ont pas connaissance des échelles d’évaluation apathique (ex.
I’échelle de Marin-IA), ni des critéres de diagnostic, ni d’autres outils, tels que le modéle
des besoins compromis d’Algase. Grace a la mise en évidence de ces outils, nous sommes
en mesure de faire quelques propositions concréetes pour les équipes infirmiéres.
Conclusion: Ce travail permet d’acquérir de nouvelles compétences qui peuvent servir
dans I’activité professionnelle des infirmicres, et notamment pour I’auteure de cette étude.
Nous avons montré que le rdle de I'infirmiere dans I’identification et la prévention de
I’apathie chez les résidents, avec des troubles neurocognitifs majeurs dans les EMS, est
capital en vue de prodiguer les meilleurs soins et, pour pouvoir y parvenir, I’infirmiere doit
étre préparée et informée des nouvelles découvertes dans le domaine gériatrique.

Mots clés

Personne agée-Trouble neurocognitif - Apathie - Symptomes comportementaux et
psychologiques de la démence - Etablissement médico-social - Interventions infirmiéres.
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1. INTRODUCTION

Ce n’est pas un hasard si dans le cadre de ce travail de Bachelor, nous tentons de travailler
sur une question de recherche qui concerne la personne agée ayant des troubles
neurocognitifs majeurs dans des établissements médico-sociaux. En effet, la source
principale de notre motivation pour cette thématique se fonde sur une expérience
personnelle en tant qu’aide-infirmiére en psychogériatrie dans divers ¢établissements
médico-sociaux pendant plus de dix-sept ans. Durant cette longue période de travail en
EMS, nous avons accumulé une riche expérience, qui nous a permis d’observer et de vivre
a maintes reprises des situations durant lesquelles nos collégues infirmi€res ou nous-
mémes ¢€tions désemparées, face a certains symptomes comportementaux et
psychologiques des résidents. De plus, nous avons pu également observer les souffrances
des résidents eux-mémes ainsi que celles de leurs familles.

Face a ces situations et afin de pouvoir réagir de mani¢re adéquate dans notre travail en
EMS, nous avons décidé de mieux comprendre la complexité des symptomes des résidents,
notamment ceux qui concernent ’apathie, comme nous allons le montrer dans la suite de
ce travail de recherche. Pour ce faire, nous avons considéré nécessaire d’aller plus loin
dans les lectures concernant les troubles cognitifs majeurs des résidents en EMS, c’est-a-
dire les études scientifiques qui ne sont pas mises a disposition par ces établissements eux-
mémes. En effet, la problématique de la prévention et des interventions infirmiéres dans le
cas des symptomes comportementaux et psychologiques de la personne agée démente est
importante. Il y a encore beaucoup a faire pour améliorer la prise en charge des patients
afin de rendre le travail des infirmicres plus efficace. L’apathie est I'un des symptomes
comportementaux les plus répandus aupres de résidents en EMS souffrant de démence ;
toutefois il est insuffisamment étudié, que ce soit dans les recherches cliniques ou dans les
formations des soignants, particuliecrement dans les formations infirmiéres. Depuis
quelques années seulement, I’apathie fait partie des sujets de recherches cliniques,
notamment aprés la mise en évidence de I’importance de 1’apathie dans la prévention et le
traitement de la maladie d’ Alzheimer.

Par conséquent, ce travail se propose de se focaliser sur ’analyse du symptdme apathique
chez les personnes dgées ayant des troubles neurocognitifs, notamment grace a une revue
de littérature ciblée et consacrée essentiellement a trouver des interventions infirmiéres
vidant a améliorer la qualité de vie et le quotidien de ces personnes. Le but est d’apporter
quelques outils et méthodes aux équipes soignantes afin de lutter contre ce symptome
comportemental et psychologiques de la démence.

La suite de ce travail se structure comme suit :

1) Les sections 2 et 3 vont présenter I’argumentation et la contextualisation de la
problématique de cette thématique, ainsi que la question de recherche auxquelles ce
travail se propose de répondre. La question de recherche a été établie selon la méthode
scientifique « Patient Intervention Comparison Outcome » (PICO). Ensuite, afin de
mieux comprendre le sujet, nous allons brievement exposer les concepts-clés intégrés
dans cette recherche. Le modele des besoins compromis d’Algase sera utilisé en tant
que cadre théorique, ce qui constituera le fil conducteur de différentes parties de cette
revue de littérature.



2) La section 4 présente la méthodologie qui a permis d’aboutir a une sélection des
articles scientifiques. Elle va détailler les résultats de la recherche documentaire
incluant I’analyse critique des articles retenus a 1’aide d’une grille de lecture d’articles
et des deux listes de criteres d’exclusion et inclusion. La fin de la section 4 introduit la
critique de six articles retenus qui seront présentés a travers un tableau comparatif,
dans lequel nous mettrons en évidence leurs objectifs, ainsi que les méthodes de
collecte de données et les outils de mesure utilisés. Enfin, les principaux résultats
seront exposés. ainsi que leur implication pour la pratique infirmiére.

3) Dans la section 5, nous proposons une discussion dans laquelle seront mis en évidence
des recommandations et des positionnements pertinents pour une pratique infirmiere
optimale face a I’apathie des résidents en EMS. Dans cette partie, certains résultats
seront évalués selon le modéle des besoins compromis d’Algase. Une synthese des
limites et quelques perspectives de recherche en soins ou cliniques seront également
présentées en fin de section, afin d’améliorer la qualité, ’efficacité et I’efficience des
soins infirmiers.

4) La conclusion en section 6 soulignera la contribution et les limites de ce travail ; en
guise de dernier mot, une série de réflexions.

2. PROBLEMATIQUE ET QUESTION DE RECHERCHE

2.1. Argumentation de la problématique

Dé¢s notre plus jeune age, nous nous sommes confrontées a la problématique de la santé,
avant tout dans la vie familiale, et ensuite dans la vie professionnelle comme aide-
infirmiére en EMS. La santé, ou plutdt, son absence, est un phénoméne qui touche un
individu, mais qui touche aussi tout son entourage, en commencant par la famille, la
communauté a laquelle appartient cette personne, le personnel soignant qui prend en charge
ce patient, et finalement, la société dans son ensemble. A cet égard, il nous a paru trés
intéressant de démontrer que la problématique de 1’apathie des résidents en EMS, qui nous
interpelle depuis des années, est un sujet trés actuel, ayant un impact des plus importants,
tant au niveau de la pratique infirmiére qu’a un niveau plus global, si I’on considere les
quatre niveaux principaux d’analyses proposés par I’Organisation Mondiale de la Santé,
que nous développerons dans la suite (OMS, 2016). Nous y trouvons que la démence de la
personne agée a des conséquences sociales, économiques, politiques, et éthiques, avec des
incidences sur les familles, les soignantes, et bien siir, la personne elle-méme.

Cette expérience professionnelle nous a suggéré que I’apathie est un questionnement
pertinent pour la pratique infirmi€re, notamment en ce qui concerne I’observation des
résidents, le dialogue que les infirmi€res mettent en place avec ceux-ci, et finalement la
prise en soins conséquente a la compréhension par le personnel soignant du symptome de
I’apathie. Ce dernier aspect est des plus importants, car comme nous allons le voir plus
loin, I’apathie est souvent confondue avec la dépression, non seulement par le personnel
soignant, mais aussi par la famille ou par le proche entourage du résident malade.

Un autre aspect qui rend plus que nécessaire la prise en compte de I’apathie dans les EMS
est le fait qu’il s’agit d’'un comportement silencieux, qui ne dérange ni les infirmiéres ni les
autres résidents ; il est souvent ignoré et n’est pas considéré comme une maladie ; il n’est
pas considéré comme important par le personnel soignant.
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C’est un aspect qui a des graves conséquences car 1’apathie est, comme nous allons tenter
de le montrer par la suite, annonciatrice de la maladie d’Alzheimer, au méme titre qu’une
perte de poids considérable, et qui peut mettre en danger la vie du résident. Ainsi, I’apathie
affecte négativement la qualité de vie des résidents et rend la prise en soins plus difficile
pour les infirmicres. Cela affecte aussi de fagon négative les relations des résidents avec le
personnel soignant ainsi qu’avec les autres résidents, et surtout la famille. Nous allons
considérer les dimensions de la personne, c’est-a-dire la dimension physique, mentale,
sociale et spirituelle comme étant un ensemble indissociable dans la prise en soins de ces
personnes.

Nous allons réaliser une revue de littérature qui mettra en lumiere les différentes
dimensions de cette problématique. En ce qui concerne I’identification de I’apathie, nous
allons fournir pour le personnel soignant un catalogue des symptomes spécifiques a
I’apathie, qui la différencie clairement de la dépression, avec laquelle elle est souvent
confondue. Ensuite, la revue de littérature va nous permettre de faire des propositions pour
les infirmicres avec des pistes de réflexion et d’action afin d’identifier ’apathie a temps et
de la prévenir. Plusieurs modalités d’accompagnement de la personne seront mises en
valeur, basées tant sur les thérapies comportementales non médicamenteuses que sur
I’approche pharmacologique et sa surveillance.

Avant d’aller plus loin et afin de comprendre I’envergure sur le terrain de la problématique
choisie, en Suisse mais aussi au niveau international, nous proposons de passer en revue
quelques chiffres concernant les personnes souffrant de troubles cognitifs majeurs et de
’apathie.

Selon I’Office Fédéral de la Statistique (OFS, 2012) quatre personnes sur dix vivants en
EMS ont un diagnostic de démence. Elles peuvent aussi avoir des troubles de
comportement (~47%). De plus, 86 % des résidents sont atteints d’au moins deux maladies
et 23 % d’entre eux souffrent d’au moins cinq maladies. Voila un vrai défi pour les
infirmicres et les équipes soignantes des EMS, que d’¢élaborer des actions de prévention et
des interventions pour une prise en soins idéale. Lors de ses interventions, I’infirmi¢re doit
prendre en considération non seulement le niveau mental mais aussi le niveau fonctionnel
et physique de chaque résident.

Une étude multicentrique et prospective de REAL.FR (Réseau sur la maladie d’Alzheimer
frangais) réalisée en 2003 a été présentée dans un argumentaire scientifique élaboré par la
HAS en 2014. Cette étude rapporte que les troubles psychologiques et comportementaux
ont ¢été évalués, au moyen de I’inventaire neuropsychologique (NPI) ainsi que grace au
Mini Mental State Examination (MMSE), sur 686 patients atteints (niveau léger et
modéré) de la maladie d'Alzheimer (MMSE 10-26 au départ). Les auteurs ont mis en
¢vidence une augmentation de la proportion des personnes souffrant de 1’apathie, de 43% a
64 % des sujets. Entre autres, un des résultats importants mis en évidence par cette étude
est celui concernant «/’augmentation de la prévalence de [’apathie en fonction du temps
d’évolution de la maladie neurodégenérative » (p.9). De plus, selon HAS, [D’apathie
s’accompagne d’une aggravation du pronostic fonctionnel des personnes, et les outils
utilisés pour son diagnostic varient en fonction du stade de la maladie.

Nous allons voir cela plus en détail dans la section suivante, mais avant d’aller plus loin,
nous présentons une vue d’ensemble du sujet pour les quatre niveaux d’analyse mentionnés
dans le rapport de 'OMS cité plus haut, c’est-a-dire le niveau individuel, familial,
communautaire et socioculturel.



e Au niveau individuel
Selon ’OMS (2016), la démence est une cause principale de dépendance de la personne
agée dans le monde. A I’échelle mondiale, il y a prés de 47,5 mil. de personnes atteintes de
démence, et chaque année, il y a 7,7 mil. de nouveaux cas. Les projections montrent que ce
nombre doublera d’ici 2030 (~75,6 mil.) et risque de tripler d’ici 2050 pour atteindre 135,5
mil. En téte, c’est la maladie d’Alzheimer qui est la cause la plus courante de démence.
Elle serait a I’origine de 60 a 70% des cas.
Selon 1’Association Alzheimer Suisse (ALZ), en 2015, 116'000 personnes vivraient en
Suisse avec Alzheimer ou avec une autre forme de démence. Le vieillissement de la
population va induire un fort accroissement du nombre de malades durant les décennies a
venir. Ainsi, en 2030, il y aura deux fois plus de personnes atteintes de démence et, en
2050, la Suisse comptera environ 300'000 malades. L’estimation de la prévalence
d’Alzheimer ou d’une autre forme de démence est de 8% chez les personnes des plus de 65
ans et de 30% pour les personnes des plus de 90 ans.
Au vu de ces chiffres et sachant qu’a I’heure actuelle, il n’existe aucun traitement
permettant de guérir ou de freiner I’évolution de la démence de ces personnes, cette
maladie est devenue un probleme de santé publique, comme ’affirme 1’étude de I’OMS
(2016) : « la démence est une des maladies de priorité de santé publique ». Ceci explique
qu’il faut faire tous les efforts afin d’identifier et prévenir les facteurs favorisant le
développement de cette maladie, afin d’améliorer la prise en soins, mais aussi la qualité de
vie de ces personnes, ainsi que celle de ceux qui s’en occupent. Etant donné son role
primordial dans cette prise en soins, I’infirmiére représente désormais un atout majeur pour
ces types d’actions, par sa capacité de prévention, par ses interventions, et par les soins
prodigués en vue du maintien d’un bon équilibre pour la « santé » et de la qualité de vie de
ces personnes. Ceci est un des arguments principaux qui montrent I’importance de ce sujet
pour la profession d’infirmiére.

e Au niveau de la famille

Les mots de Cavey (2014) nous interpellent : « Lorsque la démence s’installe dans une
maison il est nécessaire de la considérer comme une maladie de la famille ». La démence
représente un poids immense du fait de la réorganisation familiale. Ainsi, les enfants
deviennent les parents de leurs parents, ils assistent a la souffrance et a I’effondrement de
I’autre. La charge au quotidien, qu’elle soit physique, psychologique ou économique, est
immense. Tout ce contexte fait que cette maladie devient un fardeau. Les systémes
sanitaires, sociaux, juridiques, financiers ou communautaires deviennent indispensables
pour prendre le relais.

En France, selon le plan « Plan Alzheimer et maladies apparentées 2008-2012 », presque
70% des aidants passent jusqu’a 6 heures par jour a prodiguer des soins a leur parent
dément. Cette (sur)charge n'est pas sans conséquences, notamment sur I'état de santé des
proches aidants. En outre, plus de 60% des proches aidants développent une dépression et
présentent un risque de surmortalité dans les trois années qui suivent le début de la
démence de leur proche parent. Comme le dernier stade de la démence est accentué par une
dépendance totale, [I’institutionnalisation dans un établissement médico-social est
inévitable.
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e Au niveau communautaire (’EMS)

En 2012, selon I’Office fédéral de la santé publique (OFSP), en Suisse, il y avait 1’558
EMS qui ont accueilli plus de 140°000 personnes agées. Et, toujours selon ’OFSP (2012),
sur le plan financier, les colits engendrés par cette prise en soins sont estimés a prés de 9
mds Je francs suisses, pour chaque année de plus passée en institution, essentiellement liés
aux soins et a I'hébergement.

En Suisse, le nombre de personnes de 65 ans et plus s’¢éleve a 1,245 mil., soit 16% de la
population totale. Parmi elles, 80’000 (6%) vivent en EMS pour une longue durée (OFS,
2012). Cette enquéte nous démontre par le biais de ces chiffres I'importance de la
problématique de personne agée démente en EMS. Effectivement, les profils de santé
montrent que 39% des résidents souffrent de démence et que 33 % des résidents présentent
des troubles cognitifs ou de comportements. En outre, 77 % des résidents ont des
problemes de santé de longue durée et plus de 76 % sont incapables de réaliser d’une
maniere autonome ¥ des activités de la vie quotidienne (AVQ dans la suite).

e Au niveau socioculturel (structures sociales et économiques)
L’OMS (2016) estime a ~ 604 m® $ la dépense en coiits médicaux, en dépenses sociales et
en frais pour les soins afin de traiter et de soigner les personnes atteintes de démence dans
le monde, alors qu’un nouveau cas de démence est diagnostiqué toutes les 4 secondes.
En Suisse, selon ’OFS (2012), le nombre de personnes de 65 ans ou plus pourrait passer,
selon le scénario de référence, de 1,5 mil. en 2015 a 2,17 mil. en 2030 et 2,69 mil. en 2045.
Leur proportion, qui se monte a 18% en 2015, s’¢éléverait a 22,8% en 2030 et a 26,4% en
2045.
Ce vieillissement démographique serait spécialement prononcé entre 2020 et 2035 au
moment ou les générations du baby-boom prendront leur retraite. En Suisse, en 2009, les
pathologies démentielles ont engendré des coits de 6,9 ™ CHF (Ecoplan, 2010) et ~ 95
% du total des coflits sont attribués a ’accompagnement et aux soins dans les EMS et a
domicile. La méme étude nous rapporte que les coits directs de la démence sont de 3,9 ™*
CHF, ce qui correspond a 6,4 % du total des cotts de la santé en 2009.

Le but de la présentation de ces chiffres est de montrer qu’a tous les niveaux, les troubles
cognitifs majeurs des résidents en EMS ont un impact significatif sur la société, la famille
et sur I'individu lui-méme, et que leur prise en soins adéquate est de la plus haute
importance.

Les troubles neurocognitifs entrainent dans leur évolution la modification du
comportement et de la personnalité (DSM-V, 2015), ainsi que I’apparition fréquente de
manifestations telles que les symptomes comportementaux et psychologiques de la
démence. Parmi ces SCPD, il y a un symptdme qui est plus fréquent et plus précoce que les
autres : il s’agit du symptome apathique. Selon Trudel & al. (2013) ce symptdome
« invisible » entraine, entre autres, une augmentation de 1’inactivité du patient, une perte de
motivation, un manque d’intérét et une diminution de I’initiative (p.3).

L’identification et la prévention de I’apathie sont, dans ce sens, une des pistes les plus
importantes afin de limiter ses impacts négatifs, et I’'infirmiére, qui est la plus proche de ces
résidents, devient un acteur clé pour améliorer la situation.
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Ainsi, la question de recherche issue de cette problématique est formulée comme suit:

Comment Uinfirmiére peut-elle identifier et prévenir ’apathie chez les personnes dgées
atteintes de troubles neurocognitifs majeurs en EMS ?

Cette question sera développée dans la troisiéme section, mais avant tout, il est nécessaire
de présenter quelques définitions et concepts-clés indispensables pour comprendre cette
démarche.

2.2. Cadre théorique: concepts-clés et présentation du modele d’Algase.

CONCEPTS-CLES

Les concepts-clés qui sont reliés a I’apathie et qui sont les plus présents dans la littérature
de spécialité étudiée sont : le concept du trouble neurocognitif, le concept des symptomes
comportementaux et psychologiques de la démence, le concept de I’apathie lui-méme, et le
concept de la prévention. Le but de cette présentation est avant tout de donner davantage de
clarté a la problématique choisie et de permettre d’énoncer avec plus de précision les
différents aspects de la question de recherche qui sera présentée dans la suite.

Le trouble neurocognitif (TNC dans la suite)

Le trouble neurocognitif léger ou majeur du manuel diagnostic et statistique des troubles
mentaux -V (DSM, 2015) correspond au concept de la démence tel que défini dans le
méme dictionnaire, DSM-IV (2000). Le DSM-V affirme que la « démence renvoie a
[’entité nouvellement nommeée trouble neurocognitif majeur, bien que l’'usage du terme
démence ne soit pas exclu dans les sous-types étiologiques ou ce terme reste standard ».
(p.721) Les criteres diagnostiques de la démence du DSM-V présentent toutefois quelques
différences (soulignées) avec la définition du DSM-IV (2000) (voir Tableau 5 en Annexe).
Cependant, DSM-V maintient le terme de démence pour se référer a I’ensemble des TNC,
¢tant donné que le monde des soins, les patients et les spécialistes 1'utilisent de maniere
courante lorsqu’ils parlent des TNC. De ce fait, dans ce travail, le concept de démence et
TNC sont considérés comme étant équivalents (DSM-V, p. 699). Les types de démence les
plus connus sont ceux de la maladie d'Alzheimer, a corps de Léwy, liés a des syndromes
parkinsoniens, vasculaire, fronto-temporale, sémantique (dégénérescence lobaire fronto-
temporale). Selon le dictionnaire médical Garnier & Delamare (2009), « la démence altere
progressivement, et en principe de maniere irréversible, les fonctions intellectuelles
fondamentales, notamment la mémoire, [’attention et le langage. En outre, elle retentit
gravement sur les conduites sociales » (p. 232). Laudet (2006), lui, considére le trouble
cognitif comme étant la « maladie du siecle, drame personnel et familial, défi pour nos
societes vieillissantes » et que cette pathologie, dépassant le cadre médical, comporte aussi
des «aspects psychologiques, sociaux et économiques ainsi que des intervenants nombreux
et variésy.

Nous retournerons aux aspects économiques de la démence a la fin de cette section, mais
pour I’instant, nous allons voir plus en détail ce qu’est la démence, ses différents degrés de
gravité, les stades de son évolution, ainsi que ses implications sur la vie quotidienne des
patients.

12




Nous observons que toutes ces définitions se réferent a la perte des capacités cognitives,
avec comme conséquence une perte de I’indépendance du patient et de ses capacités de
mener a bien une vie sociale normale, cette perte ne pouvant pas étre expliquée par d’autres
causes ou affections. Cette compréhension du TNC nous permet maintenant d’aller plus
loin et de passer en revue les différents degrés de sévérité de la démence qui ont été
identifiés, tout en présentant leurs caractéristiques respectives.

Il y a trois niveaux de sévérité dans un TNC majeur :_léger (difficultés aux activités de la
vie domestique) ; _modéré (difficultés aux AVQ) et sévere (dépendance totale). Un TNC
majeur est souvent accompagné d’un trouble de comportement tel que [’apathie,
I’agitation, les symptomes psychotiques et la perturbation thymique, mais pas toujours
(DSM-V, 2015).

De nombreux facteurs peuvent étre a I’origine d’une démence que Voyer (2013) divise en
5 catégories de facteurs : facteurs prédisposants (age, sexe, niveau scolaire, antécédents
familiaux) ; facteurs génétiques (facteurs vasculaires, production anormale de protéines, de
virus, mauvaise irrigation du cerveau, manque d’activité physique); facteurs
précipitants (abus de médicaments, effets secondaires de certains médicaments, abus
d’alcool, anomalies de la fonction thyroidienne, insuffisance de vitamine B12) et les
facteurs environnementaux ( exposition a I’aluminium, aux solvants organiques, aux ondes
¢lectromagnétiques, aux pesticides).

Il existe plusieurs formes de démence, qui peuvent étre qualifiées comme suit : réversibles
partiellement ou entierement guérissables par un traitement adapté; irréversibles ou
dégénératives, qui représentent la moiti¢ des démences et affectent directement le cerveau.
La maladie d’Alzheimer, la plus fréquente, représente 80 % des démences, mais il en
existe d’autres : démence de la maladie de Parkinson, démence vasculaire, démence a
corps de Léwy. Certaines démences ont disparu, comme celle qui accompagnait la syphilis
tertiaire (« paralysie générale progressive ») ; les mixtes, comme par exemple la démence
vasculaire associée a la maladie d’Alzheimer et étre la conséquence d’autres maladies
comme : la sclérose en plaques ou des lésions craniocérébrales, ou encore la démence
associée a la maladie de Parkinson. (Voyer, 2013 ; Rey, 2012 ; Pradines (2014) & Trudel
& al. (2013)).

Une présentation détaillée de I’évolution de la maladie nous est offerte par Reisberg et coll.
(1984). Leurs travaux présentent I'évolution de la maladie en sept stades de détérioration
croissante des capacités de la personne démente et dont le processus physiologique de la
démence débute méme avant l’apparition des symptomes manifestants. L’échelle de
détérioration globale de Reisberg, publi¢ en 1982, utilisée pour mesurer la sévérité de la
démence, est la plus utilisée par les professionnels de la santé au niveau international (pour
détails voir Tableau 6 en Annexe).

Impacts économiques de la démence

Cette présentation de la démence nous permet de comprendre 1’envergure de 1’impact de
cette maladie, tant sur le patient lui-méme que sur son proche entourage, ainsi que sur le
personnel soignant, et, par conséquent, sur le systéme médical et la société en général.
Selon ’ALZ (2015) en Suisse, le colt global de cette maladie pour la société était estimé
en 2009 a plus de 7.9 ™ CHF. Les soins et I’'accompagnement représentent 95% de ces
colits. En regardant ces sommes, on comprend mieux les réles majeurs que jouent les
infirmieres.
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Selon I’OFS (2006), en Suisse, en raison d’une population toujours plus vieillissante' et a
I’espérance de vie de plus en plus longue, on assiste a 1’augmentation des taux de
prévalence et de I’incidence des maladies démentielles sur la hausse des cotts de la santé.
En outre, la personne démente nécessite des soins et un accompagnement de 24/7/365% ce
qui représente un défi de taille pour tout établissement médico-social, y compris pour les
infirmiéres. A cet égard, en Suisse, il existe un programme de « Stratégie nationale en
matiere de démence 2014-2019 » décliné en plusieurs étapes et ayant comme objectifs
d’améliorer la qualit¢ de vie des personnes concernées, de réduire les contraintes et
d’assurer une bonne prise en soins de ces personnes.

Symptomes et Comportements Psychologique de la Démence (SCPD dans la
suite)

Jusqu’en 1996, pour désigner les troubles du comportement et les troubles psychologiques
de la démence, des termes tels que les « comportements perturbateurs » ou des
« comportements dysfonctionnels » ont ét¢ largement utilisés. Ensuite, un groupe de travail
constitué par divers pays, sous la coupole de I’International Psychogeriatric Association, a
¢tabli, lors d’une conférence, un consensus quant au nom générique et unanime, qui sera
désormais le « Behavorial and Psychological Symptoms of Dementia » (BPSD) ou son
adaptation francaise « Symptomes et Comportements Psychologique de la Démence »
(SCPD).

Selon International Psychogeriatric Association (IPA, 2003), les SCPD sont définis comme
¢tant des « symptomes de distorsion de la perception, du contenu de la pensée, de |’humeur
ou du comportement fréequemment observés chez les patients présentant une démence. ».
Voyer (2013) définit les SCPD comme des « comportements observables, potentiellement
dangereux pour le résident ou les autres, occasionnant du stress, de la peur ou de la
frustration pour le résident ou son entourage, et considérés comme socialement
inacceptablesy (p. 452).

De surcroit, ces SCPD qui apparaissent de fagon imprévisible sont variables dans le temps
et en fonction de la démence. Ils peuvent s’associer entre eux, ce qui tend généralement a
I’aggravation de la sévérité des troubles neurocognitifs. En effet, ils peuvent entraver la
qualité de vie et I’état de santé des personnes agées, I’état psychique des soignants, des
aidants et des autres résidants (HAS, 2009). Ils constituent un vrai défi pour les équipes
soignantes dont le but est de les guider dans les projets de vie, projets de soins, les
¢valuations cliniques et voire méme d’anticiper la prévention et les interventions futures
(IPA, 2010).

Selon IPA (2010), ces SCPD sont identifiés en observant la personne agée. Il existe six
catégories pour les symptomes comportementaux de la démence (SCD) et six catégories
pour les symptomes psychologiques de la démence (SPD) dont fait partie 1’apathie (pour
détails voir Tableau 7 en Annexe). Une autre classification est celle de la psychiatre Dr. V.
Lefebvre des Noettes (2007). Elle groupe les SCPD en quatre catégories : les affectifs
émotionnels, les psychotiques délirantes, les comportementaux et enfin les troubles de
conduite ¢lémentaire (pour détails voir tableau 8 en Annexe 1).

'Le vieillissement de la population va induire un fort accroissement du nombre de personnes dgées atteintes de TNC et que 90 % de ces
patients ayant des troubles neurocognitifs qui présent au moins un symptome comportemental et psychologique de la démence (IP A,
2010 ; HSA, 2009).

2,24/7/365 = 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7 et pendant 365 jours.
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Ainsi, ces définitions nous permettent de circonscrire les conséquences qu’engendreront les

SCPD (Lefebvre des Noettes (2007) ; Voyer (2013), Rey (2012) & Gagné (2010)) :

= pour les personnes elles-mémes : la fatigue si déambulation, péjoration de 1’état de
santé si refus de soins ou de médications ou traitement inapproprié type contention,
stress si angoisse ou hallucinations, et isolement si distanciation de I’entourage.

=  pour les proches : sentiment d’impuissance, fatigue, inquiétude et honte, qui auront
comme résultat possible un isolement social, la maltraitance et une augmentation du
fardeau.

= pour les professionnels de la santé : un épuisement professionnel et du stress, ce qui
peut entrainer alors une diminution de la qualité¢ des soins, un arrét-maladie, un
changement de lieu de travail, voire méme un évitement et de la maltraitance.

Dans le cadre de ce travail, nous nous sommes concentrées sur 1’une des manifestations de
ces symptomes et comportements de la démence : le syndrome apathique.

Le role de I'infirmiere dans I’identification et la prévention de I’apathie dans les soins de
longue durée consiste a avoir les compétences spécifiques dans la gestion optimale des
SCPD en général. Selon Voyer & al. (2009) les neuf principes généraux de cette gestion
sont : l’approche, I’évaluation des SCPD, l’intervention sur la cause et non sur le
comportement, les interventions, le continuum, les médicaments, I’intervention de I’équipe,
I’évaluation de I’efficacité et I’interdisciplinarité. Ces principes peuvent servir de support
pour la résolution de problémes (pour détails voir tableau n® 5 en Annexe 1).

En fonction de ce qui précéde, nous allons définir par la suite 1’apathie, I'un des
symptomes observables lors de manifestations cliniques et comportementales de la
démence, qualifi¢ comme secondaire (Marin, 1996).

Apathie

La littérature spécialisée sur I’apathie connait quelques grands experts, tel que Starkstein,
Marin ou Levy & Dubois. En conséquence, les recherches pour cette revue de littérature
ont commencé a partir de leurs travaux concernant ce symptdme neuropsychiatrique
qualifi¢ comme le plus fréquent et le plus précoce dans la démence, c’est-a-dire I’apathie.

Selon DSM-V (2015), I’apathie fait partie du diagnostic d‘une « modification de la
personnalité provoquée par une affection médicale généraley (p. 759). Cette modification
est « une perturbation persistante de la personnalité que [’on estime étre due aux effets
physiologiques directs d’une autre affection médicale » et du type apathique que « si la
caracteristique prédominante est une apathie marquée et de l’indifférence » (p. 802).

Selon Starskein (1992), I’apathie est un « syndrome de perte de motivation caractérisé par
une diminution de comportement et cognition orientée vers une cible et une diminution de
la connexion émotionnelle au comportement orienté vers une cible». En 2001, Starskein et
ses collaborateurs ont réussi a travers une ¢tude a définir avec précision les critéres
permettant de diagnostiquer le syndrome apathique.

Quant au psychiatre R. Marin, il nous explique, dans I’article « Apathy: a neuropsychiatric
syndrome » apparu dans le « Journal of Neuropsychiatry and Clinical Neurosciences »
(1991, pp. 243-254), qu’il faut considérer 1’apathie comme un symptome ou une maladie.
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En 1996, dans son mod¢le, Marin décrit I’apathie comme « un syndrome qui se définit par
une absence de motivation primaire qui ne peut pas étre attribuée a une détresse
émotionnelle, ou un état de conscience altéré ». Et, en 1990, il nous présente les premiers
criteres diagnostiques du syndrome apathique : 1) diminution des comportements dirigés
vers un but (CDB), 2) déficit de la cognition orientée vers un but 3), déficit des émotions
accompagnant des CDB.

Ce n’est qu’en 2009 que I’apathie a gagné Dl’intérét des experts, grace a plusieurs
recherches effectuées la méme année par un groupe de travail composé notamment par
Marin et Starkstein, ainsi que par des collaborateurs venus de France, Canada, Australie,
SUA et Angleterre.

Apres une année d’échanges de points de vue sur ce SCPD, ils ont pu développer des
criteres de diagnostics unanimes et approuvés par les associations : Francaise pour la
Psychiatrie Biologique, Psychiatrique Européenne et par le Consortium de Maladie
d'Alzheimer européen pour I’apathie (pour détails voir tableau n® 6 en Annexe 1).

Ils relatent 1’entier de leur travail dans un article devenu dés lors un classique et la
principale référence dans I’étude de I’apathie : « Proposed diagnostic criteria for apathy in
Alzheimer's disease and other neuropsychiatric disorders », édité par le journal européen
de Association « European Psychiatrists » en 2009.

Néanmoins, pour évaluer dans la pratique de tous les jours le syndrome apathique,
plusieurs échelles ont été élaborées, I’'Inventaire Neuropsychiatrique (NPI) étant le plus
utilisé dans les études ou dans les interventions. Méme si ces études utilisent un seul item
pour I’apathie, le NPI reste le seul instrument qui évalue la fréquence et la sévérité de la
plupart des SCPD (HAS, 2014).

D’autres échelles sont plus spécifiques pour évaluer ’apathie, voir n® 7 en Annexe, pour
une présentation détaillée. Finalement, le schéma de I’ « Arbre décisionnel sur le
diagnostic et la prise en charge globale et interprofessionnelle de [’apathie chez les
personnes atteintes de démence » synthétise les principales étapes que les professionnels de
la santé doivent suivre pour une démarche optimale du diagnostic de 1’apathie (ainsi que le
diagnostic différentiel avec la dépression) pour une prise en soins réussis de 1’apathie.
(HAS, 2014). Le tout est esquiss¢ dans le tableau ci-dessous.

Tableau 1 Arbre décisionnel concernant le diagnostic et la prise en charge de ’apathie

Schéma 1. Arbre décisionnel sur le diagnostic et la prise en charge globale et interprofessionnelle de I'apathie
chez des patients atteints de maladie d’Alzheimer et maladies apparentées

Signes d’appel, plaintes et situations a risque
(indifférence, repli, isolement, fardeau exprimé par le
proche aidant, les professionnels ou les bénévoles )

Evaluations répétées

Dépistage par le NPI* + pa

Confirmation diagnostique de I'apathie
par un m
Selon les critéres® * publiés en 2009

Enquéte médicamenteuse
et risque iatrogéne

Adaptation voire s
du produit iatro

Traitement de la dépr

(en cas de dépression caractérisée)

ur
=
(criteres

Evaluation de I'environnement du patient
(matériel, familial, social et des facteurs
psychologiques associés) Evaluations répéfées

* version du NP adaptée aux profe
** Robert P, Onyike CU. Lee
for apathy in Alzheimer’s di

et au contexte
i K. on P, Starkstein S, et al. Proposed diagnostic criteria
tric disorders. Eur Psychiatry 2009;24(2):98-104

HAS / Service des bonnes pratiques professionnelles / Juillet 2014
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Prévention en tant qu’activité infirmieére

Le mode¢le promotion de la santé de Pender (1982, révisé en 1996) précise la différence qui
existe entre la promotion de la santé et la prévention de la maladie (protection de la sant¢),
et qui est a prendre en compte dans les interventions...

Selon Pender (1996), la promotion de la santé correspond aux « comportements visant a
accroitre le bien-étre et a réaliser le plein potentiel de santé de la personne ». En effet, un
comportement adéquat va favoriser la sant¢ de manicre positive, ce qui influencera a son
tour idéalement le bien-étre de la personne, son épanouissement personnel avec une vie
productive. Néanmoins, il faut aussi prendre en considération que ces comportements ou
attitudes sont influencés par la famille, les pairs et les fournisseurs de soins, qui ont une
influence interpersonnelle.

Quant a la prévention de la maladie ou la protection de la santé, elles sont considérées par
Kozier & al. (2005) comme un ensemble « des comportements visant a éviter activement
les maladies, a déceler rapidement celles-ci et a continuer de fonctionner dans les limites
imposées par la maladie » (p.169). Leurs concepts de prévention (primaire, secondaire et
tertiaire) sont largement définis et différenciés par I’interaction potentielle ou réelle sur la
personne.

En 1940, Leavell et Clark ont ¢laboré un modéle de prévention de soins qui a, depuis,
influencé le monde de la pratique de la santé. Ils décrivaient les principes de la prévention a
travers un modele triangulaire épidémiologique de la causalité des maladies. Ce modéle
épidémiologique et de santé publique, dont les trois éléments principaux sont I’agent,
I’hote et I’environnement, détermine quels sont les facteurs a prendre en compte pour
définir I’intensité d’une manifestation.

En 1975, ils nous suggérent qu’a une extrémité, nous avons la santé et a I’autre extrémité,
nous avons la maladie, mais que toutes les deux existent en continu et simultanément. Le
modele de prévention de soins a été défini sur quatre niveaux par Leavell & Clark :
1) la prévention primordiale vise a empécher l'apparition de facteurs de risque.
2) la prévention primaire cherche a éviter qu'un facteur de risque évolue en maladie.
3) la prévention secondaire intervient lorsque la maladie est dans un stade préclinique,
et a pour démarche d’étre aussi exhaustive que possible pour permettre une
guérison rapide et sans traitement.
4) la prévention tertiaire intervient quand la maladie est déja déclarée et diagnostiquée,
et tente de limiter les conséquences de la maladie.

Les principaux obstacles a la prévention sont les intéréts économiques et prives, les raisons
culturelles, et la banalisation des maladies et des comportements a risque. Les mesures
préventives, suivant leur application, peuvent aussi avoir un effet contre-productif.
(Institut national de la santé et de la recherche médicale, 2002).

Pour I’association suisse des infirmieres (ASI, 2011), « les soins infirmiers contribuent a la
promotion et au maintien de la santé... [.. | Les infirmieres incitent les individus a adopter
un mode de vie susceptible de maintenir et améliorer leur santé en les aidant a s adapter a
leur vie quotidienne » (p.6).
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En effet, les infirmiéres, pour pouvoir agir, se basent d’une part sur des concepts infirmiers
et des théories infirmiéres, et d’autre part sur leur réle propre.

Le role propre de l'infirmier est de considérer la personne dans sa globalité (bio-psycho-
socio-spirituel) et d'accompagner cet étre pour lui proposer une aide personnalisée et
professionnelle qui lui permette de conserver ou de retrouver la santé dans toutes ses
dimensions.

Il existe maintes théories et modéles qui peuvent expliquer la survenue et les causes des
SCPD chez les PA ayant des TNC, mais aucun n’intervient d’une manicere plus
personnalisée auprés de la personne que le fait le modele d’Algase. C’est la raison pour
laquelle nous utilisons ce dernier comme cadre théorique afin de mettre en valeur la
perspective infirmicre en regard de I’identification et la prévention de I’apathie.

MODELE D’ALGASE

Cohen-Mansfield (2000) nous rend attentifs sur le fait qu’a la base des théories
contemporaines sur les SCPD, se trouve le concept des besoins physiologiques,
psychologiques et sociaux, notamment le modele, le plus connu, des besoins compromis
et non compromis d’Algase. Ce modele postule qu'un besoin compromis non satisfait peut
étre un facteur contribuant au déclenchement d’un SCPD. En effet, pour pouvoir
comprendre d’une fagon holistique les personnes agées vivant en EMS, Algase a élaboré,
en 1996, un modéle ayant au centre le concept des besoins physiologiques, psychologiques
et sociaux. Ce modele, dont le nom original est Need-driven Dementia-compromised
Behavioral (NDB), est le plus adapté pour aborder notre problématique, du fait que ses
deux catégories (facteurs précipitants et prédisposants) peuvent déclencher la survenue de
SCPD, les interventions infirmicres spécifiques visant a répondre aux besoins de la
PA ayant des TCN (Gagné, 2010, p.19).

Selon Algase (1996), les SCPD doivent étre interprétés soit comme des réponses
comportementales soit comme des réponses émotionnelles. Ces symptdmes doivent étre
considérés comme des stratégies de communication, de protection et de défense en
fonction de la situation vécue par la personne. En effet, les PA ayant des TNCM adoptent
ce type de réponse ou de comportement, car ils ne sont plus en mesure d’exprimer leurs
besoins et/ ou leurs ressentis. Ce modele identifie deux catégories pouvant déclencher la
survenue de ’apathie, soit un SCPD. La premiére catégorie assemble tous les facteurs
prédisposants (ou contextuels) et la deuxieme catégorie est celle des facteurs précipitants
(ou proximaux) comme le référe mini cadre ci-dessous :

1. FACTEURS PREDISPOSANTS 2. FACTEURS PRECIPITANTS

Facteurs neurologiques : type de démence, niveau Facteurs personnels : besoins tel que douleur, soif, repos etc...
d’automne. Environnement physique : chambre personnelle, objets familiers,
Facteurs cognitifs : déficits cognitifs, capacité de stimulation adaptée. Environnement social : qualité et quantité des
cfommuniquer. interactions sociales, qualité des soins, loisirs.

Etat de santé : autres problémes de sant¢ que la démence. Environnement organisationnel : politiques et procédures, matériel,
Facteurs démographiques, historiques et culturels : ge, fournitures, organisation du travail, effectifs et ratio, formation,

sexe, origine, religion, personnalité, parcours de vie. qualification et soutien clinique du personnel soignant.
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Afin de pouvoir personnaliser les interventions infirmiéres et comprendre davantage les
besoins, satisfaits ou non, de la personne agée, Richards et al. (2000) conseillent de
considérer les facteurs prédisposants comme étant stables et les facteurs précipitants
comme ¢€tant variables, bien qu’ils soient tous les deux évolutifs. En effet, I’infirmiére ne
peut pas modifier les facteurs prédisposants. Néanmoins, grace a ses connaissances, elle
peut identifier les personnes risquant de présenter des SCPD. En comparaison, les facteurs
prédisposants tels que les besoins de base et les besoins psychosociaux peuvent é&tre
modifiés par I’infirmicre. Par exemple, la réduction de personnel soignant impliquera une
pauvreté dans les loisirs et les activités et, I’ainé étant incapable d’exprimer son besoin de
« bouger », il pourrait développer de 1’apathie. De ce fait, c’est dans la deuxiéme catégorie
que I'infirmiére peut prévenir et intervenir, car ici les composantes sont les plus facilement
modulables. Cohen-Mansfield & al. (2010) nous explique que, selon les stimuli rencontrés
par les personnes agées, celles-ci vont développer des SCPD de manicres différentes. Par
exemple, en présence d’un exces de stimuli externes, la personne agée peut présenter des
comportements d’agitation ou d’anxiété, et quand, au contraire, elle est en manque de
stimuli externes, 'un des effets est celui de développer 1’apathie ou 1’agitation verbale.

Tout symptome non cognitif peut potentiellement viser a communiquer un besoin. En effet,
une des conditions identifiables comme indispensable pour I’infirmiére en EMS est de
rester attentive et surtout vigilante. Des comportements réfractaires de la personne agée
avec des TNC, dans ce type de milieu, doivent entrainer une attitude active, pour pouvoir
alors qualifier ces comportements réfractaires (Algase & al., 1996).

Afin de cerner les causes de I’apparition des SCPD, I’infirmicre se doit de connaitre dans
son ensemble le résident, car si ses données sont recueillies exhaustivement, elle pourra
agir en connaissance de cause et ainsi la prise en soins sera des plus optimales.
Effectivement, leur identification pertinente permettra ainsi de pallier la fréquence, la
gravité et la durée de I’apathie. Algase (1996), nous suggére d’intervenir de maniére
individualisée pour prévenir I’apparition de 1’apathie. Selon lui, nous devons déterminer
ses facteurs de risque, et la satisfaction des besoins peut contribuer a prévenir cette
manifestation de SCPD. Notamment, ce modele nous donne certaines pistes a explorer
pour que nos interventions infirmieres puissent favoriser I’augmentation de la qualité de
vie et du confort des personnes agées, tout en offrant la meilleure prise en soins.

Nous estimons que ce genre de modele est nécessaire pour permettre a 1’équipe
pluridisciplinaire et multidisciplinaire d’avoir la méme attitude envers ces personnes qui
seront encore mieux comprises, avec comme conséquences de mieux gérer, et ainsi
d’exercer ses roles d’'une mani€re approprice.

2.3. LA QUESTION DE RECHERCHE

Cette revue de littérature nous permet de comprendre que le sujet de I’apathie a beaucoup
plus d’importance que 1’on pourrait croire a premiere vue, et qu’il est au centre d’une
problématique tres vaste aux dimensions pluridisciplinaires, avec un immense impact sur la
soci¢té. Le role de I’infirmic¢re dans I’indentification et la prévention de 1’apathie chez les
personnes agées atteintes de TNC prend des lors toute son importance et confirme la
pertinence du questionnement de recherche que nous présentons dans la suite.
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Argumentation de la question de recherche en fonction du champ clinique
de la discipline infirmiere

Notre questionnement de recherche s’inscrit dans une approche qui congoit le métier
d’infirmiére comme un phénomeéne dynamique, appelé a évoluer, a s’adapter, a se
perfectionner constamment. L’infirmiére est 1’actrice principale dans ce processus car c’est
a elle de se remettre en question chaque jour. Elle doit faire le maximum afin de mettre a
jour ses connaissances, car dans les domaines de TNC et SCPD, les recherches
scientifiques évoluent trés vite et elles apportent des réponses nouvelles grace aux
nouvelles technologies et a une méthodologie avancée.

A la lumiére de cette revue de littérature, et suite a notre expérience professionnelle, nous
avons utilisé¢ la méthode PICOT? (Favre &Kramer, 2013) afin de formuler la question de
recherche comme suit :

« Comment Uinfirmiere peut-elle identifier et prévenir ’apathie chez les
personnes dgées atteintes de troubles neurocognitifs majeurs en EMS’ ? »

Métaparadigme des sciences infirmiéres, quatre concepts fondamentaux

Maintenant que la question de recherche est énoncée, il est important de mettre davantage
en évidence son intérét pour la discipline infirmi€re en s’appuyant sur le métaparadigme
des sciences infirmicres, qui se base sur quatre concepts fondamentaux : la personne,
I’environnement, la santé et les soins.

La personne: dans notre cas, il s’agit de la personne agée, ce qui correspond au
bénéficiaire des soins infirmiers, et qui est au centre de cette recherche. Il s’agit d’une
personne agée qui souffre d’un TNC et d’un SCPD*, donc aussi de I’apathie. On
comprend la personne dans sa dimension holistique (Roper, 1980) avec de multiples
composants (Nightingale, 1859) ou alors comme un systéme qui recherche sa survie et
son équilibre (Peplau, 1952). Ces définitions nous renvoient directement au modele des
besoins compromis d’Algase, selon lequel certaines personnes dgées démentes adoptent
de temps a autres des comportements qui expriment un besoin non satisfait, que le
malade transmet aux soignants et/ou a la famille. Mais le patient souffrant de I’apathie
est avant tout une personne, beaucoup plus que I’objet des soins prodigués (Basford et
Slevin, 2003). Cette dernicre perspective montre clairement le rdle que I'infirmiére est
appelée a jouer dans I’indentification et la prévention de I’apathie.

L’environnement: dans notre cas I’environnement est représenté par 'EMS’. C. Roy
(1960) exprime par ces mots I’environnement : « ... défini comme l'ensemble de stimuli
internes et externes ou toutes circonstances ou influences susceptibles d'affecter le
deéveloppement et le comportement des personnes ou des groupes ».

2 PICOT : Méthode d’aide a la formulation d’une question de recherche. P (population cible) : Personne agées de plus de 65 ans en EMS
ayant des troubles neurocognitifs majeurs, I (intervention) : Identifier et prévenir, C (contexte) : établissement médico-social (EMS), O
(outcomes /résultat attendu) et T (temps) ne sont pas présents.

> EMS : se rapporte aussi aux autres appellations de maisons : de retraite, de repos, de soins de longue durée ou médicalisé pour la
personne dgée trouvée dans des articles non suisses.

* En Suisse le nombre des personnes démentes s’éléve a prés de 110'000 personnes sont atteintes de démence et que chaque année,
25'000 nouveaux cas de démence sont diagnostiqués. (OFSP, 2014) Et, plus précisément dans le canton de Vaud plus de 8'000 personnes
démentes et plus 17'000 en 2030 (Programme Alzheimer, Vaud, 2010).

% Selon OFSP en 2014, en Suisse on dénombrait 1’552 des EMS, ayant accueilli 148751 personnes dont plus122°300 en long séjour dont
69,3 % étaient des femmes. Et dans le canton de Vaud, on dénombrait 125 des EMS, ayant accueilli 13’626 personnes dont 8’726 en
long séjour ce qui donne ~ 100 résidents par EMS avec un 68,7 % des femmes
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Le modele d’Algase va exactement dans ce sens, en expliquant que I’environnement
(social, physique ou organisationnel) est un facteur précipitant évolutif et variable dans le
déclenchement d’un SCPD chez la personne démente. Les différentes définitions de
I’environnement mettent en exergue I'impact qu’il peut avoir sur une personne
(Nightingale, 1859) et son importance (Peplau, 1952). Le personnel infirmier joue un role
majeur pour le malade d’apathie, car il est le plus proche facteur environnemental avec, par
conséquent, un impact des plus importants dans 1’évolution de I’évolution de I’apathie.

La santé: elle fait référence a I’ « état de bien-Etre » éprouvé par le patient, le bénéficiaire
des soins. La santé des ainés est sujette a la présence de la multimorbidité (Voyer & al.,
2013). L’apparition de symptomes multiples et parfois similaires, ou trés semblables dans
leur aspects extérieurs, mais ayant des causes différentes, et représentant finalement des
maladies différentes (ex. la dépression et I’apathie), requicrent de la part des infirmicres
dans les EMS une attention toute particulieres (Algase (1996), Bourque &Voyer (2013) et
Marin (1991). Pour le modele d’Algase, 1’état de santé fait partie des facteurs
prédisposants, ce qui est en ligne avec d’autres définitions de la santé¢ (Nightingale (1859)
& Peplau (1952)), qui mettent ’accent sur la santé, consiste surtout dans 1’absence de
maladie, et surtout comme capacit¢ a utiliser des ressources pour la survie et le
développement de la personne. Or I’apathie, de par ses impacts sur la personne agée,
notamment le manque de motivation et d’action, constitue justement une atteinte a ces
capacités de développement, trés importante dans la santé des ainés.

Les soins infirmiers: sont définis comme les actions intentionnellement menées par les
infirmiéres® ou avec le bénéficiaire au regard des objectifs définis selon le catalogue des
compétences de I'infirmiére. Ses compétences se déploient sur deux axes : role propre et
role médico-délégué. F. Nightingale (1859) fut la premicére a définir les soins infirmiers.
«Comme un service a l'humanité basé sur l'observation et l'expérience, consistant a mettre
la personne malade ou en santé dans les meilleures conditions possibles pour que la nature
puisse préserver ou restaurer sa santé. ».

Cent ans plus tard, dans le méme registre mais a 1’aide d’autres concepts, C. Roy (1960)
décrit ce concept « comme une science et une pratique de la promotion de l'adaptation de
la personne qui visent a évaluer les comportements de la personne et a repérer et modifier
les facteurs influencant son adaptation dans les quatre modes (physiologique, concept de
soi, fonction de role, relations interpersonnelles), afin de contribuer a l'amélioration ou au
maintien de sa santé, de son bien-étre et de sa qualité de vie ou de lui permettre de mourir
avec dignité ».

Nous remarquons que dans les deux définitions présentées plus haut, I’aspect de
préservation d’amélioration de la santé est au centre des soins infirmiers. Avec 1’apathie
chez les personnes agées en EMS, nous sommes au cceur de ces définitions et de notre
problématique, car ce sont justement les soins infirmiers qui vont permettre d’identifier a
temps 1’apathie, de la traiter, et ainsi contribuer a la préservation des capacités du patient
avec comme conséquence I’amélioration de son bien-étre et de sa qualité de vie.

% OSFP (2014) chiffre en Suisse le personnel soignant 4 89'195 dont 57,7 % est le personnel qualifié¢ du secteur des soins. Et, pour le
canton de Vaud le personnel soignant s’éléve a 7°211 dont 38,9 % personnel qualifié du secteur des soins.
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Dans la méme direction se dirige aussi la compréhension des soins infirmiers que nous
avons en Suisse et qui est condensée dans le rapport « Les soins infirmiers en Suisse
perspectives 2020 »’, ot I’on souligne le réle majeur joué par le personnel soignant pour un
systeme de santé de qualité : «Parmi les roles essentiels relevant du personnel infirmier,
citons encore la défense, la promotion d'un environnement sain, la recherche, la
participation a l'élaboration de la politique de santé et a la gestion des systemes de santé
et des patients, ainsi que l'éducationy.

3. METHODE & STRATEGIE DE RECHERCHE

Dans cette partie de travail, nous décrivons la méthodologie utilisée pour cette revue de
littérature, qui s’est déroulée en plusieurs étapes.

Avant de commencer la recherche, nous avons consulté le centre de documentation de
I’école (CEDOC). Nous avons implémenté aussi rigoureusement que possible les étapes de
recherche apprises par le biais du cours e-learning et nous avons consulté des travaux de
Bachelor déja défendus avec succes dans notre école.

Pour les criteres de recherche, nous avons utilisé trois des mots-clés (réf. tableau 1) que
nous avons cherchés dans les titres et les contenus des travaux, sachant qu’aucune de ces
sources n’abordait la thématique présentée dans ce travail dans son intégralité, I’apathie des
personnes agées atteintes de TNC dans les EMS restant, hélas, un sujet marginal.

3.1. BASES DE DONNEES

Afin de trouver des textes en accord avec notre problématique, les bases de données
Cumulative Index To Nursing et Allied Health (CINAHL)®', MEDLINE-Pubmed’ ont été
essentiellement utilisées. Néanmoins, nous avons aussi périodiquement consulté la Banque
de Données en Santé Publique (BDSP)'’.

3.2. RECHERCHE PAR MOTS-CLES :

Nous avons utilisé une série de mots-clés traduits par le tres efficace thésaurus HONselect
(Health On the Net). Ensuite, nous avons vérifié leur présence dans le thésaurus de
référence Medical Subject Heading (MeSH)'' pour PubMed et des descripteurs pour
CINAHL. Le tableau suivant, permet de voir une correspondance exacte de mots-clés
utilisés en francais et en anglais.

"1l s’agit d’un document de positionnement de I’ Association suisse des infirmiéres et infirmiers (ASI) en raison des affirmations de
I’OMS qui prévoit qu’a I’avenir plus de 80% des prestations de soins seront pour les personnes ayant des maladies chroniques sans
oublier ’augmentation des personnes dgées ayant des démences et de polymorbidité.

8 CINHAL : base de données de langue anglaise qui contient des articles de journaux dans les soins infirmiers, paramédicaux,
biomédecine et santé.

Y MEDLINE : base de données qui contient des références bibliographiques, des résumés d’environ 4000 revues et 11 millions de
citations depuis une cinquantaine d’années.

' BDSP : un réseau national pour lequel un abonnement préalable est nécessaire si 1’ on souhaite la consultation des certains documents
en texte intégral.

" MeSH (Medical Subject Heading) : thésaurus de référence dans le domaine biomédical qui facilite la recherche. I s’appuie sur le
syst¢éme MEDLINE-PubMed.
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Tableau 2 : Correspondance des concepts-clés en frangais et en anglais

B

personnes agées elderly//aged // older adults

troubles neurocognitifs majeurs neurocognitive disorders //dementia //cognitive disorders
apathie apathy

établissement médico-social nursing home

interventions infirmiéres nursing assessment //nursing practice /nursing interventions

Afin de formuler les équations de recherches, plusieurs combinaisons ont été testées, tout
en utilisant les opérateurs booléens anglais (AND & OR) ou leurs correspondants frangais
(ET & OU) (voir tableau 3) afin d’¢largir ou de restreindre les recherches. Finalement, un
certain nombre d’articles intéressants ont été sélectionnés, constituant une bonne base pour
commencer a construire la réflexion autour de ce travail de Bachelor.

Tableau 3 : Les équations de recherches

PubMed elderly OR aged AND apathy AND cognitive 184 20 16/2
impairment OR behavioral and psychological
symptoms AND nursing home [MeSH Terms]
CINHAL elderly OR aged AND apathy AND cognitive 194 10 51
impairment OR behavioral and psychological
symptoms AND nursing home [Descripteurs/MW
word]

CINHAL apathy AND elderly OR aged AND nursing home 19 19 1/1
AND nursing interventions AND cognitive
impairment OR behavioral and psychological
symptoms [Descripteurs/MW word]

(Recherches faites d’avril a fin décembre 2016)

En vue de tenir a jour ces recherches, nous avons mis en place des alertes sur CINHAL et
sur le site de SAGE Health & Nursing News'”.

3.3. AUTRES RESSOURCES CONSULTEES :

Nous avons également consulté différents périodiques, tels que Perspective infirmiere,
Revue Médicale Suisse, Journal of advanced Nursing, Journal of Gerontological Nursing.
Toutefois, cette méthode s’est avérée astreignante puisque ces textes mettent surtout
I’accent sur I’ensemble des SCPD ou des types de démence, et ne traitent pas
spécifiquement de 1’apathie ou des TNC majeurs, qui sont les deux concepts majeurs de
notre thématique. Certains articles trouvés a I’aide du moteur de recherche Google Scholar
¢taient payants ou non téléchargeables, et n’ont pas pu étre lus dans leur intégralité.

' SAGE Health & Nursing News est une maison d’édition indépendante qui met en ligne 900 revues et 800 livres par an dans des
domaines tels que les sciences sociales, humaines, biomédicales et physiques ainsi que dans celles de la santé et la vie.
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Nous avons pu, en revanche, consulté plusieurs ouvrages, comme celui de Voyer (2006),
de Lauzon (1996), de Puisieux (2012). Par le biais de ces lectures, nous avons découvert
d’autres auteurs qui ont apporté une contribution sur le sujet de I’apathie, comme Marin et
Starkstein. Les résultats de toutes ces recherches sont présentés dans la section suivante.

4. RESULTATS

4.1. CRITERES DE SELECTION

Afin de cibler notre recherche d’articles scientifiques et de retenir seulement les articles
les plus pertinents, nous avons mis en place plusieurs critéres présentés dans le tableau ci-
apres.

Tableau 4 : Criteres d’inclusion et d’exclusion

-textes devant traiter des : personnes atteintes de troubles neurocognitifs ou de démence
agées 65 ans et plus, soins de longue durée, interventions infirmiéres.

-dates et langues de publication : de janvier 2005 a novembre 2016, en frangais, anglais,
roumain ou italien.

-types d’articles : qualitatifs, quantitatifs ou mixtes et devant contenir au moins 4 mots-
clés (ci-réf page 3).

- n’expliquant pas leur méthodologie, bien qu’intéressants.
-d’autres maladies telles que Parkinson, schizophrénie.

4.2. ARTICLES RETENUS

Nous avons présélectionné une vingtaine d’articles, et pour faciliter leur analyse, nous
avons utilisé une variante adaptée selon les critéres cités au-dessus de la grille d’analyse
BTEC proposée par Fortin & Gagnon (2016). En fin de compte, nous avons retenu six
articles pertinents pour le sujet, pour les pistes de réflexion proposées, pour les
interventions infirmiéres et pour les conseils a prendre en considération. Le restant des
articles identifiés lors de la recherche bibliographique a servi a définir les concepts,
argumenter la problématique et étayer la partie de la discussion.

Les six articles retenus sont les suivants:

1. Guercio, B., Donovan, N., Munro, C.-E., & al. (2015). The Apathy Evaluation Scale: A Comparison
of Subject, Informant, and Clinician Report in Cognitively Normal Elderly and Mild Cognitive
Impairment. Journal of Alzheimer’s disease; 47(2), 421-432.

2. Robert. P.H., Berr, C., Volteau, M. & al. (2006). Apathy in patients with mild cognitive impairment
and the risk of developing dementia of Alzheimer's disease: A one year follow-up study. Clinical
Neurology and Neurosurgery,; 108, 733-736.

3. Zhao, H., Zhao, Z., Huang, L., Preter, M. (2012). Diagnosis and assessment of apathy in Chinese
patients with Alzheimer's disease. Journal of psychosomatic research; 72, 405-407.

4. Gerritsen, D.-L., Jongenelis, K., Steverink,N., & al. (2005). Down and drowsy? Do apathetic nursing
home residents experience low quality of life? Aging & Mental Health; 9(2), 135—-141.

5. Volicer, L., Frijters, D.-.H, T. van der Steen, J. (2013). Apathy and weight loss in nursing home
residents: longitudinal study. Journal of the American Medical Directors — Association; 14(6), 417-
420.

6. Rosenberg, P.-B., Lanctét, K.-L., Drye, L.-T. & al (2013). Safety and efficacy of methylphenidate
for apathy in Alzheimer's disease: a randomized, placebo-controlled trial. The Journal of clinical
psychiatry ; T4(8), 810-816.
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5. ANALYSE CRITIQUE DES ARTICLES

Cette section présente une critique des six articles choisis, qui traitent de I’apathie dans les
EMS et du role des infirmieres dans I’identification et la prévention de I’apathie chez les
résidents qui présentent des troubles cognitifs majeurs.

Nous allons par la suite relever la contribution de chaque article a la recherche et au
développement sur le sujet, en mettant en évidence les points positifs ainsi que les limites
de I’étude. L’ordre d’analyse des articles est établi en fonction de leur importance et de leur
contribution.

5.1. ARTICLE 1

The Apathy Evaluation Scale: A Comparison of Subject, Informant, and Clinician
Report in Cognitively Normal Elderly and Mild Cognitive Impairment. Guercio, B.,
Donovan, N., Munro, C.-E., & al. (2015)

Cet article est €crit par un groupe de chercheurs des USA, principalement de Boston
(Harvard Medical School, Brighman and Women’s Hospital and Massachusetts General
Hospital), qui ont des spécialisations complémentaires les uns par rapport aux autres, et qui
couvrent un large éventail d’expertises, allant de la recherche sur I’Alzheimer a la
neurologie, la psychiatrie et la radiologie. Cette étude, vu qu’elle utilise des sujets humains,
a été préalablement approuvée par le Parterns Human Research Committee.

Points positifs de I’étude : Cette étude est la seule a comparer trois types de mesure de
I’apathie : 1’auto-évaluation, 1’évaluation de I’informant et 1’évaluation du clinicien. C’est
aussi la seule a mettre en évidence 1’utilité des mesures de 1’apathie comme précurseurs de
la progression d’état de MCI (Mild Cognitive Impairment), déficience cognitive légere vers
la maladie d’Alzheimer, ce dernier résultat étant de premicre importance. Un autre aspect
important est I’analyse longitudinale, qui permet d’évaluer et de comparer les résultats des
tests dans le temps. Dans ce cas, I’écart de temps peut aller a plus de dix-huit mois, ce qui
confere une certaine robustesse aux résultats. Il faudrait également mentionner que dans le
but de mesurer avec rigueur I’évolution et I’impact de I’apathie, les sujets ont subi une
batterie de tests cognitifs, qui ont permis de donner un cadre de référence et des valeurs de
base pour la comparaison dans le temps, et qui ont été corroborées avec les trois types
d’évaluation mentionnés plus haut. Cette méthode contribue a la validité des résultats.

Limites de I’étude : Sa plus importante limite réside dans la taille des échantillons. Pour le
type de questions de recherche auxquelles cette étude veut répondre, la taille des
¢chantillons est relativement petite, notamment en ce qui concerne les patients normaux du
point de vue cognitif (18 sujets). Il existe une autre faiblesse : les auteurs n’argumentent
pas le choix de cette méthode d’évaluation de I’apathie et les échelles choisies. Ils
présentent bien le fait qu’il existe plusieurs échelles pour mesurer I’apathie, mais ils
n’explicitent pas suffisamment I’intérét de celle qu’ils ont utilisée dans leur étude.

Intérét de cette étude pour le sujet de recherche : Elle démontre trés bien les critéres de
I’identification précoce des variations dans le degré de I’apathie chez des patients agés
normaux et chez ceux souffrant de déficiences cognitives légeres. L’intérét majeur de cette
¢tude pour notre recherche se trouve dans sa démonstration que 1’apathie annonce la
progression de I’é¢tat de TNC Iéger vers la maladie d’Alzheimer. Il est connu que plus
I’Alzheimer est diagnostiqué tot, plus il y a des chances de ralentir ’avancement de la
maladie en administrant le traitement adéquat.
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5.2. ARTICLE 2

Apathy in patients with mild cognitive impairment and the risk of developing dementia of
Alzheimer's disease: A one year follow-up study. Robert. P.H., Berr, C., Volteau, M. &
al. (2006).

Cette étude est réalisée en France, avec des patients de 14 centres étudiant la mémoire. Les
auteurs travaillent dans un centre de recherche connu pour son expertise dans le domaine,
comme par exemple 1’hopital de la Salpétriere, un des premiers dans le monde a s’occuper
des maladies psychiques.

Points positifs de I’étude : Elle utilise un échantillon assez grand (216) pour pouvoir
mettre en évidence les symptomes de I’apathie et leur corrélation avec 1’apparition de
I’Alzheimer. L’intérét majeur consiste dans le fait que les données sont collectées via un
questionnaire complété par les soignants et par une évaluation des patients via des tests
classiques. Elle consiste en une comparaison entre la dépression et I’apathie comme
symptomes précurseurs de la maladie de I’ Alzheimer, avec 1’apathie comme meilleur signe
annonciateur que la dépression. Un autre point positif est le fait que 1’étude utilise comme
point de départ des examens neuropsychologiques et neuropsychiatriques. Elle mesure le
degré d’apathie. Les mesures sont ensuite comparées, aprés une année, avec 1’évolution
des patients ayant ou non développé 1’ Alzheimer. Elles démontrent que les personnes qui
présentent au moins un symptome de l’apathie ont été plus nombreuses a développer
I’ Alzheimer que celles qui n’en avaient aucun.

Limites de I’étude : Cette ¢tude utilise des patients recrutés via des centres étudiant les
problémes de mémoire, ce qui induit un biais de sélection dans 1’échantillon, et les
résultats, méme s’ils sont significatifs pour ce type de population, ne peuvent pas
s’extrapoler a ’ensemble des patients. Une autre faiblesse concerne le fait qu’un seul
symptome suffit pour diagnostiquer 1’apathie, comme par exemple le manque d’initiative,
et que 'utilisation d’au moins deux facteurs pourrait améliorer la robustesse des résultats.
Les auteurs utilisent 1’Apathie Inventory pour identifier ces symptomes, mais ils ne disent
pas pourquoi ils ont choisi cette échelle plutdt qu’une autre. Il existe en effet une multitude
d’échelles pour mesurer I’apathie. Ce choix peut influer sur les résultats finaux ; une autre
maniere de mesurer ’apathie pourrait ne pas conduire aux mémes résultats.

Intérét pour notre sujet de recherche : Le fait que les interviews sont organisées avec les
soignants les plus proches des patients est de la plus haute importance pour cette étude, car
il montre directement le role majeur que peuvent jouer les infirmieres dans I’identification
des symptomes de 1’apathie et dans sa prise en charge précoce par le personnel soignant.
De plus, le fait que I’apathie annonce, mieux que la dépression, la probabilit¢ de
développer I’ Alzheimer, met en avant la fonction premicre qu’ont les infirmiéres dans la
maniere d’accompagner les patients qui souffrent de MCI, afin d’identifier a temps
I’apparition de I’ Alzheimer, et ainsi augmenter les chances d’une meilleure prise en charge
de ces malades.
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5.3. ARTICLE 3

Diagnosis and assessment of apathy in Chinese patients with Alzheimer's disease. Zhao,
H., Zhao, Z., Huang, L., Preter, M. (2012)

Cet article est réalisé par des spécialistes des hopitaux de neurobiologie de Changzhen de
Shanghai, de State University of New York et de Columbia University, avec des patients
chinois dans un hopital de Changzheng Hospital Departement of Neurology.

Points positifs : Cet article est intéressant de plusieurs points de vue. Premi¢rement, il
teste sur des patients asiatiques des instruments de mesure développés sur des populations
non asiatiques, ce qui induit un risque d’obtenir des résultats non valides méme si les
¢chelles utilisées ont une trés bonne validité externe ; ce type d’étude permet de voir
comment des populations issues d’une culture différente se comportent face a I’apathie et a
I’ Alzheimer. Deuxieémement, ils utilisent des instruments de mesure de 1’apathie différents,
le DCA (Diagnostic criteria for apathy) et le NPI sous échelle et trouvent des résultats qui
se corroborent. Troisiemement, ils démontrent I’impact de I’apathie du patient sur la charge
des soignants, notamment en démontrant que I’apathie a des effets plus significatifs que les
déficiences cognitives elles-mémes.

Limites de I’étude : En dépit des résultats significatifs pour les patients chinois, la taille
réduite (83 patients) de I’échantillon rend difficile une extrapolation des résultats a
I’ensemble de la population chinoise ; il faudrait pour cela avoir un échantillon
représentatif, ce qui n’est pas nécessairement le cas pour I’échantillon qui regroupe
seulement des patients atteints de 1’Alzheimer. Cela constitue une deuxiéme limite de
I’étude, car en effectuant ces tests seulement sur les patients atteints de 1’ Alzheimer, cette
¢tude ne permet pas de savoir comment peut étre identifiée 1’apathie sur des patients qui
n’ont pas été diagnostiqués avec Alzheimer.

Intérét pour notre sujet de recherche : Cette étude présente deux aspects majeurs liés a
notre recherche. Avant tout, il y a une confirmation du lien entre 1’apathie et 1’ Alzheimer
sur une population différente de celle sur laquelle ce lien a été testé auparavant. Ceci
permet de dire qu’on est en présence d’un phénomeéne stable a travers les cultures, avec
comme conséquence pour les métiers infirmiers une généralisation dans I’identification de
I’apathie et son lien avec Alzheimer. Deuxiémement, le lien que font les auteurs avec la
charge des soignants est de la plus haute importance, surtout lorsqu’ils démontrent que
I’apathie a plus d’impact négatif que les déficiences cognitives elles-mémes. Ce résultat
permet aux infirmiéres de mieux appréhender ce symptome et de répondre aux besoins des
patients.
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5.4. ARTICLE 4

Down and drowsy? Do apathetic nursing home residents experience low quality of life?
Gerritsen, D.-L., Jongenelis, K., Steverink,N., & al. (2005).

Cette étude a été réalisée par des spécialistes du Departement of Nursing Home Medicine
d’Amsterdam, et de University Hospital Grogningen au Pays—Bas avec des résidents de
plusieurs EMS appartenant au réseau des EMS lies a I’University Nursing Home Network
reli¢ a VU University Medical Center.

Points positifs : Cet article explore de maniére originale le lien complexe entre 1’apathie, la
dépression, la cognition et 1’état de conscience des résidents en EMS. L’article souligne
notamment les difficultés de bien identifier les différentes corrélations et les relations
causales entre les multiples affections dont souffrent les résidents en EMS.

Une autre contribution majeure est le focus, non pas li¢ a I’'impact de l’apathie sur
I’entourage des malades, notamment sur le personnel soignant, domaine largement étudié,
mais plutdt a I'impact de I’apathie sur la qualité¢ de vie des résidents eux-mémes, ce qui
nous apporte un regard nouveau sur 1’apathie chez les résidents en EMS. Les données
obtenues sont corroborées avec celles collectées par les infirmicres, ce qui apporte de la
robustesse aux résultats.

Limite de I’étude : Méme si 1’échantillon de départ est de presque 300 participants,
seulement 92 observations valides ont été retenues pour cette ¢tude. Afin de mesurer la
qualité de vie, les auteurs utilisent deux opérationnalisations, soit deux mesures. La
premicre quantifie le bien—étre obtenu, sur une échelle Likert a 5 points, de 1= mauvaise a
S5=excellente. Cette opérationnalisation parait délicate de point de vue des questions dans le
PGCMS (I’échelle de moralit¢ du Centre gériatrique de Philadelphie) qui concerne
I’évaluation de la satisfaction de la vie passée en comparaison avec les questions de QOL
(Quality of Life). Les conclusions des auteurs se basent sur les résultats concernant la
qualité¢ de vie, qui ne peut étre a elle seule une mesure robuste de la qualité de vie des
résidents dans un EMS.

Intérét pour notre sujet de recherche : Dans cette étude les infirmiéres ont joué un réle
déterminant car ce sont elles qui ont assuré la collecte des données observationnelles. De
plus, la population étudiée est exactement la population ciblée par notre étude - a savoir les
résidents en EMS. Le role des infirmiéres dans I’identification de I’apathie est mis en
avant, et la nécessité de se baser encore plus sur cette deuxiéme source, en plus des
questionnaires directs, est défendue par 1’auteure.

Quant aux résultats de I’étude, ils sont aussi de premiére importance, car les auteurs
montrent le lien évident entre le niveau de cognition (bonne ou mauvaise) et 1’apathie. Ils
mettent aussi en évidence un résultat surprenant, de grand intérét pour les infirmiéres, dans
I’identification et la prévention de I’apathie chez les résidents en EMS, a savoir que les
résidents avec un niveau de cognition plus bas se portent mieux que ceux qui ont un tres
bon niveau de cognition, ce qui permet de différencier I’approche face a ces résidents.
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5.5. ARTICLE 5

Apathy and weight loss in nursing home residents: longitudinal study. Volicer, L.,
Frijters, D.-.H, T. van der Steen, J. (2013).

Cet article a été réalisé par des chercheurs des USA, School of Aging Studies de
I’University of South Florida et Charles University de la Medical Faculty a Prague, par des
chercheurs du Departement of Nursing Home Medicine, de I’University Medical Center a
Amsterdam. L’étude a été réalisée sur un échantillon de résidents en EMS aux Pays-Bas.

Points positifs : Cet article est le seul parmi les six articles choisis qui définit de maniére
précise la différence entre I’apathie et la dépression. Il met en évidence I’impact direct et
indépendant de I’apathie sur la perte de poids des résidents des EMS. Une excellente
donnée de cet article consiste dans la taille importante de 1’échantillon, ainsi que dans sa
représentativité de la population étudi¢e. Un autre point positif est 1’utilisation du MDS
évaluation, un instrument congu pour les résidents en EMS, qui combine I’examen
physique, I’histoire du patient, ’observation et les consultations avec les autres soignants,
et bien évidemment, les informations du dossier médical personnel du patient. Un autre
point important a relever est la multitude des tests et des variables des contrdles utilisés,
dans le but d’identifier une relation indépendante entre I’apathie et la perte de poids.

Limite de I’étude : L’¢étude ne se focalise pas sur I’apathie, mais cherche plutét a identifier
les facteurs qui causent la perte de poids. L’apathie est un facteur analysé parmi trois
autres, ce qui fait que l'auteur n’utilise pas les instruments classiques pour évaluer
I’apathie, mais plutoét deux échelles, qui mesurent ’interaction sociale et le retrait des
activités d’intérét. Le probléme est que ces deux mesures ne peuvent pas a elles seules
identifier 1’apathie, car les deux types de comportement mesurés peuvent avoir d’autres
causes que I’apathie. Ces comportements ne sont pas pris en compte par les auteurs, ni les
autres échelles, qui sont pourtant classiques dans I’identification de ’apathie.

Intérét pour notre sujet de recherche : L’apport primordial de cette étude est de
démontrer que I’apathie peut avoir un impact négatif trés significatif sur les résidents en
EMS, avec des conséquences graves sur 1’état général du patient. D’ou I’'importance de
I’identifier avant que ses effets négatifs ne se manifestent et ne péjorent I’état du patient.
Plus que cela, cet article démontre que I’impact de 1’apathie est plus fort que celui d’autres
facteurs. Quand un patient perd du poids de maniere continuelle, les soignants devraient
considérer le probléeme de I’apathie avant d’envisager la dépression ou les déficiences
cognitives. Cela permettrait de proposer la réponse adéquate pour traiter 1’apathie avant de
traiter les autres maladies. L’article apporte déja une réponse au probléeme ; il s’agit de
proposer plus d’activités, ce qui réduit ’apathie et permet aussi une prise de poids.
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5.6. ARTICLE 6

Safety and efficacy of methylphenidate for apathy in Alzheimer's disease: a randomized,
placebo-controlled trial. Rosenberg, P.-B., Lanctdt, K.-L., Drye, L.-T. & al (2013)

Cette ¢tude a été réalisée par un groupe de chercheurs d’USA du département de
psychiatrie de Johns Hopkins School of Medicine de Baltimore, du spécialiste en
neuroscience et Alzheimer de Medical University de South Carolina, et du département de
psychiatrie de I’Universit¢ de Toronto, Canada. Elle propose de mesurer 1’efficacité d’un
traitement dans la réduction de I’apathie pour les malades d’ Alzheimer sur un groupe de 60
patients.

Points positifs : 11 s’agit cette fois d’une étude classique pour tester I’efficacité d’un
médicament, en I’occurrence la dopamine. Sachant que les traitements avec de la dopamine
peuvent étre efficaces pour réduire 1’apathie dans le cas des malades d’Alzheimer, et
s’agissant d’une étude sur I’efficacité d’un traitement, un groupe des malades va tester le
placebo et non le médicament lui-méme. Les deux groupes, celui du placebo et celui qui a
pris le traitement, ont commencé I’expérimentation avec des niveaux d’apathie identiques,
ce qui permet d’identifier exactement I’tmpact du traitement durant six semaines pour
réduire I’apathie. C’est un avantage. Cette étude mesure aussi les effets secondaires,
comme la baisse de poids.

Limite de I’étude : La limite la plus importante de I’étude consiste dans le fait que les
auteurs obtiennent des résultats positifs significatifs seulement pour une seule mesure de
I’apathie, a savoir pour I’inventaire NPI, mais non pour la mesure AES. Une amélioration
de ’AES a été remarquée, mais les résultats n’ont pas été significatifs. Les auteurs auraient
pu insister sur la différence de ces deux mesures et expliquer pourquoi, dans le cas du NPI,
ils ont obtenu des résultats positifs, contrairement a I’AES. Ils auraient pu corroborer ce
résultat avec I’effet positif sur la cognition observé durant le traitement. D’autres limites de
I’étude sont largement présentées par les auteurs.

Intérét pour notre étude : Cette étude présente un effet indirect pour notre travail, mais
toutefois important, en raison de sa complémentarité avec les propositions de traitement de
I’apathie - ici par voie médicamenteuse, a la différence du précédent article qui montrait
I’effet positif d’une thérapie comportementale. De plus, elle démontre 1’impact possible sur
la perte de poids, ce qui a été discuté précédemment dans un autre article, et exclut
définitivement la possibilité que cette perte de poids puisse éEtre engendrée par le
traitement. Par contre, I'intérét majeur de cette étude est de mettre en évidence que
certains patients ont été traités pour la dépression alors qu’ils souffraient de I’apathie. Cela
permet aux infirmicres de pouvoir mieux identifier et distinguer ces deux syndromes, qui
nécessitent des traitements différents.
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6. COMPARAISON DES RESULTATS

Article n° 1 : The Apathy Evaluation Scale: A Comparison of Subject, Informant, and Clinician
Report in Cognitively Normal Elderly and Mild Cognitive Impairment. Guercio, B., Donovan, N.,
Munro, C.-E., & al. (2015) [étude longitudinale mixte]

Evaluer la pertinence
de I’échelle de
I’apathie (AES) dans le
dépistage de 1’apathie
lors d’une démence de
type Alzheimer.

Echantillonnage : n° 57
participants, age (53 a 86
ans).

Instruments de mesure :
évaluations
(neuropsychiatrique &
neuropsychologique).
Modalités : suivis 1.5
ans.

1. plus le diagnostic de la
maladie d’Alzheimer est posé
plus tdt plus, plus de chances
de ralentir I’avancement de
’apathie.

2. I’évaluation réalisée par les
cliniciens a été la plus réaliste
pour prédire la progression de
TNC léger a la maladie
d’Alzheimer.

3. une augmentation
significative de 1’apathie
comme prédicteurs de la
progression d’état de
déficience cognitive 1égére
vers la maladie d’ Alzheimer.

Interventions énoncées :

- mis en évidence 1’utilité des
mesures de 1’apathie comme
prédicteurs de la progression
TNC Iéger vers la maladie

d’ Alzheimer

- l'apathie augmente avec 1’age
- une différence entre les sexes.
- identifier I’intérét et de la
motivation et
I’accomplissement des taches
de la personne agée.
Interventions suggérées :

- une plus grande cohorte et sur
plus long terme en ayant les
mémes buts que la présente
étude.

-les études futures peuvent
comparer d'autres parametres
pour l'apathie a I'AES, afin de
déterminer une mesure de
l'apathie optimale pour une
utilisation dans AD préclinique.

Article n°® 2 : Apathy in patients with mild cognitive impairment and the risk of developing
dementia of Alzheimer's disease: A one year follow-up study. Robert. P.H., Berr, C., Volteau, M. &
al. (2006). [étude longitudinale sur une année et de type quantitative]

I’apathie et le
développement de la
démence d’ Alzheimer

troubles neurocognitifs
l1égers.

Evaluer la relation entre

chez les patients atteints de

Echantillonnage : n°
216 participants, dont

86 participants
apathiques, 1’age
moyen (71,9ans).
Instruments de mesure :
évaluations
(neuropsychiatrique &
neuropsychologique).
Modalités : suivis lan ;
chaque participant
accompagné d’un
représentant.

1. les patients ont développé
une démence Alzheimer
(10,2 %) sur les 216 au final
dont 91,7 % avaient une
fréquence symptomes
apathiques.

Interventions énoncées :

-les patients ayant des atteints
neurocognitifs et la présence de
symptomes apathiques, il faut
les surveiller plus étroitement.
-et, que la présence de ces
symptomes peut précéder le
développement de démence de
type Alzheimer par la suite.

Interventions suggérées :
-une étude plus grande en
échantillonnage et sur au moins
2-3 ans sera de meilleure utilité.
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Article n°3 : Diagnosis and assessment of apathy in Chinese patients with Alzheimer's disease.
Zhao, H., Zhao, Z., Huang, L., Preter, M. (2012)

Le but de cette étude a
été celui d’estimer la
prévalence de
I’apathie chez les
patients déments
chinois. Parvenir a un
consensus de
I’utilisation d’un
nouvel ensemble de
critéres diagnostiques
pour l'apathie (DCA).

Echantillonnage : n° 83
participants atteints de la maladie

d’ Alzheimer.

Instruments de mesure :
évaluation neuropsychiatrique
utilisant successivement 4
échelles.

Modalités : avoir le méme
soignant au moins 2 jours et les
données étaient recueillis,
organisées et complétes dans les
24 h suivantes.

1. la fréquence de
’apathie chez les
patients était de 61.4 %
selon DCA.

2. association
significative entre la
fréquence et la sévérité
de 1’apathie concernant
les déficits cognitifs
séveres et/ou le fardeau
des aidants et des
soignants

3. cohérence entre la
sévérité de 1’apathie et la
progression plus rapide
de la déficience
cognitive fonctionnelle
et émotionnelle par
rapport aux autres qu’ils
n’ont pas I’apathie.

4. aucune association
évidente, entre la
fréquence de ’apathie et
le type de démence.

Interventions énoncées :
-selon la méthode utilisée
pour mesurer la fréquence de
I’apathie le résultat sera
différent si utilisation de la
AES (Apathy Evaluation
Scale) [43 % présente] ou si
utilisation de la AS (échelle
de I’ Apathy) [19 % a 76%].
-I’utilisation de 1’échelle NPI
avait une bonne validité et
cohérence pour I’ensemble de
critéres diagnostiques pour
I’apathie.

Interventions suggérées :
-ils ne donnent aucune.

transversale]

Article n° 4 : Down and drowsy? Do apathetic nursing home residents experience low quality of
life? Gerritsen, D.-L., Jongenelis, K., Steverink, N., & al. (2005). [Etude quantitative et

Evaluer la
corrélation entre
I’apathie et la
qualité de vie chez

Echantillonnage : n° 300
participants, 4ge moyen (79.4 ans),
79 % de femmes.

Instruments de mesure :

les résidents des
EMS a travers une
question.

Evaluer si les
troubles de la
conscience et/ou
dépressive et/ou
cognitives sont-ils
liés au
comportement
apathique.

évaluation (neuropsychiatrique) &
a répondre a la question sur la
qualité de vie globale.

Modalités : suivis sur 2 ans.

1. relation entre 1’apathie
et la qualité de vie qui
varie avec le
fonctionnement cognitif
des résidents

2. le comportement
apathique pour les
résidents ayant un :
fonctionnement cognitif
faible a été associé a une
forte qualité de vie ;
fonctionnement cognitif
élevé a été associé un
niveau plus bas.

3. I’apathie est un fardeau
pour les aidants, les
prestataires de soins
professionnels.

4. I’apathie- peut
contribuer a la gravité des
déficits cognitifs et
fonctionnels et influencer
sur le taux de progression
de la démence.

Interventions énoncées :
- des interventions visant a

stimuler les résidents
apathiques  qui peuvent
déprendre du niveau de

fonctionnement cognitif des
résidents.

-utilisation des instruments
pour cataloguer ’apathie
comme syndrome ou
symptome.

-I’utilisation d’inhibiteurs de
cholinestérase dans le
traitement de la démence a été
trouvée pour réduire 1’apathie.
Interventions suggérées :
-une étude plus approfondie de
la relation entre 1’apathie et la
qualité de vie.

-plus d’études sur le fardeau
dont les proches aidants, les
prestataires de soins mais aussi
pour les autres résidents.
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Article n° S : Apathy and weight loss in nursing home residents: longitudinal study. Volicer, L.,
Frijters, D.-.H, T. van der Steen, J. (2013). [étude longitudinale]

e

Déterminer les syndromes
comportementaux de la
démence est
indépendamment liés a la
perte de poids.

1850 participants, age
min. 65 ans,
Instruments de mesure :
évaluations
trimestrielles ; collecte
des données
démographiques ; I'état
de la cognition ; I'indice
de masse corporelle
(IMC) ; le temps que
les résidents ont été
impliqués dans des
activités ; comparé les
pertes de poids au cours
des 3 mois suivants
chez les tous les sujets ;
évaluation des SCPD.
Modalités : suivis 15
mois.

Echantillonnage : n °©

1. la perte de poids était liée

aux : degré de déficience
cognitive ; ’'IMC ; le temps
que les résidents ont été
impliqués dans des activités.
2. seulement [I’apathie était
liée a la perte de poids. (entre
les autres SCPD).

3. agitation, agitation et
dépression peuvent interférer
avec l'alimentation et peut
augmenter la dépense
énergétique mais n’a pas
augmenté le risque de perte
de poids.

4. de nombreux habitants
avec l'apathie ne sont pas
traités  parce que leur
comportement ne dérange
pas les autres résidents et le
personnel.

6. la prévalence de l'apathie
augmente avec la gravité de
la déficience cognitive.

Interventions énoncées :
-suggerent que l'apathie devrait
étre  différenciée de la
dépression (de maniére a
assurer un traitement optimal)

- I’apathie a un impact négatif
significatif sur les résidents des
EMS (état général du patient.
-apathie réduite par la thérapie
de l'activité, interactives
musiques, et par addition de
stimulation cognitive-

communication.
Les traitements psychosociaux
exigent des approches

multidisciplinaires impliquant
un traitement agressif des
coexistant conditions
médicales, la correction des
déficits sensoriels, la fourniture
de dispositifs d'adaptation pour
I'amélioration de la mobilité, et
la capacité d’exercice.
-médication si seulement, les
approches psychosociales ne
sont pas efficaces.
Interventions suggérées :
D’autres études sont
nécessaires pour déterminer si
le traitement de l'apathie aidera
a prévenir la perte de poids.

Article n°6 : Safety and efficacy of methylphenidate for apathy in Alzheimer's disease: a
randomized, placebo-controlled trial. Rosenberg, P.-B. & al (2013) [essai croisé et multicentrique]

Voir si Iefficacité du
traitement de
méthylphénidate
diminuerait 1’apathie
dans la maladie

d’ Alzheimer ?

Echantillonnage : n° 60
participants atteints de la

maladie d’Alzheimer, age
moyen (76 ans), 62 % de
femmes.

Instruments de mesure :
29 patients (regu ttt.
méthylphénidate 20
mg/j.) & 31 patients (regu
le placebo).

Modalités : Suivis 6 sem.
en double-aveugle
(contrdlées contre
placebo) temps de 18
mois.

1. apres 6 mois :
amélioration de NPI apathie
dans le cas de I’utilisation de
méthylphénidate que le
placebo

2. néanmoins il y a des
tendances vers une plus
grande anxiété et perte de
poids > 2 % dans le groupe
traité méthylphénidate.

3. une tendance a
I’amélioration globale
cognition indésirables
minimes.

Interventions énoncées :

-Ttt de méthylphénidate
d’apathie  associé a une
amélioration significative dans
2 des 3 résultats d’efficacité
Mesuré aussi la baisse de poids
et  controler les  effets
secondaires.

-une baisse de qualité de vie et
déficience fonctionnelle =» une
augmentation du fardeau de
I’aidant et risque
d’institutionnalisation.
Interventions suggérées :
-étude a plus grand échantillon
et plus longtemps

-essais avec de plus grandes
doses de traitement de
méthylphénidate (en effet leur
hypothése est qu’a plus haute
dose les résultats pourront
s’améliorer).
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7. DISCUSSION ET PERSPECTIVES POUR LA PRATIQUE

Dans les sections précédentes, nous avons abordé la présentation de 1’apathie dans la
littérature spécialisée, comment elle peut étre identifiée, et comment on peut la prévenir,
notamment chez les patients en EMS avec des troubles cognitifs majeurs, en particulier la
maladie 1’Alzheimer. Dans la suite nous allons voir comment ces textes répondent a la
question de recherche posée au début de ce travail.

Nous allons présenter avant tout une vue d’ensemble des résultats, suivie d’une discussion
article par article. Ensuite nous esquisserons quelques pistes de recherches qui peuvent
soutenir la prise en charge de I’apathie chez les patients par les infirmiéres. Nous nous
servirons du modele d’Algase et des facteurs prédisposants et précipitants pour discuter les
articles, et ainsi mieux cerner le role de I’'infirmiére tant pour prévenir I’apathie que pour
I’identifier a temps lorsqu’elle apparait. Afin de donner plus de relief aux résultats, nous
allons structurer cette discussion en fonction des themes a retenir.

7.1. REPONSES A LA QUESTION DE RECHERCHE
L’APATHIE DIFFERE DE LA DEPRESSION

Les études mettent en évidence un aspect central, qui peut expliquer pourquoi I’apathie n’a
pas attiré D’attention ni des professionnels ni des scientifiques : souvent, I’apathie est
confondue avec la dépression, et par conséquent, les patients sont traités pour celle-ci, a
tort. Les infirmicres jouent un rdle central afin de prévenir une telle confusion et pour
identifier correctement 1’apathie. Elles peuvent se servir de ’observation directe ainsi que
des échelles déja validées; nous avons vu que ces instruments peuvent &tre trés fiables dans
I’indentification de I’apathie. Les infirmiéres peuvent prendre en considérations les facteurs
prédisposants et précipitants pour la dépression et ’apathie et les analyser, les comparer et
identifier si elles sont en présence de I’un ou I’autre de ces deux syndromes.

Plusieurs auteurs (Resnick &al. (1998) ; Chanachev &al (2010) ; Camus &al. (2009) ;
Lueken &al. (2007) & Hieh &al. (2012)) nous précisent que c’est essentiel pour les
infirmiéres de reconnaitre les caractéristiques de chaque SCPD et de mieux comprendre la
clinique des démences afin de permettre la mise en place des interventions infirmiéres
personnalisées et pour une prise en soins optimale. Ayant aussi le but d’améliorer la
qualité de vie de ces personnes (Camus &al. (2009)).

Pour pouvoir identifier correctement les SCPD et objectiver les signes et les symptomes de
I’apathie, I’infirmiére pourra se faire aider par ’utilisation des échelles. Certains articles
(Resnick &al. (1998) ; Camus & al. (2009), Luken & al (2007) & Hsieh & al. (2012))
parlent essenticllement des deux types d’échelles, celle de Marin et la NPI. Ils conseillent,
car plus pertinente, d’utiliser la sous échelle de 1’apathie qui se trouve dans le NPI car
I’échelle de Marin manque de validité externe et n’as pas été testée sur des échantillons
suffisamment représentatifs.

Un article des plus intéressants est celui de Razanadraibea & al. (2015) dont 1’objectif
principal a été d’évaluer la fiabilité¢ des deux questionnaires (EPADE et NPI). Néanmoins,
nous n’avons pas pu le retenir comme article de base, mais 1’avons utilisé comme lecture
d’appui, car nous n’avons pas voulu nous focaliser seulement sur 1’évaluation de I’apathie
mais aussi sur sa prévention.
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L’APATHIE PREDIT MIEUX QUE LA DEPRESSION L’AVANCEMENT DES
TNC ET DE L’ALZHEIMER

Une fois que I’infirmiére est capable de faire la différence entre ces deux syndromes,
I’étape suivante est de faire de I’indentification de I’apathie une priorité, car I’apathie
annonce, mieux que la dépression, I’apparition de 1’Alzheimer. Il est reconnu qu’une
identification précoce de 1’ Alzheimer permet de réduire son impact négatif sur le patient et
de ralentir sa progression.

Un article de Starkstein & al. (2006) nous présente d’une fagon assez compléte
I’identification de 1’apathie, son traitement, sa fréquence chez les personnes démentes. Un
de leur résultat est que I’apathie est 'apathie est « significativement associée a un age plus
avancé, a la présence de dépression et a des déficits cognitifs et fonctionnels plus graves, et
prédit également un déclin cognitif et fonctionnel plus rapide. » (p. 104)

Trois articles (Teng & al. (2008) ; Verkaik &al. (2009) & Sutcliffe & al (2007) nous
parlent a travers des études de la fréquence plus €léve de la dépression lors d’un trouble
neurocognitif léger en comparaison de la fréquence plus basse lors d’un trouble
neurocognitif majeur.

Selon Benoit & al (2012) dans leur article “Apathy and Depression in Mild Alzheimer's
disease: A Cross-Sectional Study Using Diagnostic Criteria” a travers leur étude ils ont
trouvé que certains patients qui souffrir a la fois de la dépression et de I’apathie en méme
temps. En effet, pour eux " L'apathie et la dépression se chevauchent considérablement, ce
qui pourrait étre expliqué par la présence de certains symptomes non spécifiques dans les
deux criteres diagnostiques. »

L’APATHIE EST INVISIBLE, VOIRE CONFORTABLE

Ce constat est vrai pour les infirmieres et pour les patients - ce qui la rend difficilement
identifiable ; il est donc difficile de prévenir I’apparition de ces symptomes (Rey, 2014).
L’apathie fait que les patients expriment moins de besoins et acceptent facilement les soins,
ils expriment une « meilleure qualité de vie » tout simplement parce qu’ils n’ont plus les
capacités cognitives de voir ce qui ne va pas (Gerritsen & al. (2005). D’autre part, les
infirmicres donnent plus d’attention aux patients qui sont actifs (Rey & Voyer, 2016), qui
se plaignent et qui requicrent leur attention (Algase, 1996)), alors que les patients
apathiques ne dérangent personnes et sont trés dociles, facilitant le travail des infirmicres
(Clerc, 2016). Cette facilité peut en effet étre un signe a prendre en considération par les
infirmiéres afin de se remettre en question quant a la manic¢re de prendre en charge ses
patients. Les facteurs précipitants peuvent aider les infirmi¢res a identifier 1’apathie,
sachant que I’environnement physique et social peut influencer I’apparition de 1’apathie
(Voyer (2013) ; Benoit & al. (2012) & Postec (2013)).

L’APATHIE EXPLIQUE MIEUX LA PERTE DE POIDS DES PATIENTS EN EMS

Un des problémes majeurs dans les EMS avec les patients agés soufrant des TNC est
souvent la perte de poids, ce qui peut avoir de graves conséquences sur les patients. Pour
les infirmiéres, cela représente une charge en plus car ces patients présentent un risque
accru de développer des complications. Sachant le role majeur de 1’apathie dans la perte de
poids, les infirmiéres devraient tout de suite mettre en place des activités pour les patients,
les accompagner dans leurs plans de vie et dans 1I’accomplissement des taches, ce qui
réduirait I’'impact de 1’apathie, et par conséquent, le risque de perte de poids (Clerc (2016) ;
Volicer & al. (2013) & Ishii & al. (2009)).
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7.2. LES DEFIS A SURMONTER POUR DEVELOPPER LA
PRATIQUE PROFESSIONNELLE FACE A L’APATHIE

Réle professionnel infirmier

Aprés avoir mesuré et identifi¢ le pouvoir prédictif de I’apathie dans la maladie
d’Alzheimer, nous allons voir concrétement comment [’apathic évolue. Nous
reconnaitrons alors le role central des infirmicéres dans son identification correcte. Ces
¢tudes n’auraient pas pu €tre réalisées sans leur apport, déterminant, dans 1’observation et
I’interprétation du comportement des patients, ainsi que dans la prise de décision qui
s’ensuit pour le suivi et le traitement.

La deuxiéme étude utilise des interviews organisées avec les soignants les plus proches et
met en évidence le role majeur que peuvent jouer les infirmieres dans I’identification des
symptomes de I’apathie et dans sa prise en soins précoce par le personnel soignant.
Distinguer I’apathie de la dépression est une étape clé. De plus, elle donne une piste
d’interventions, qui est de privilégier 1’observation des symptomes, de 1’apathie plutot que
de la dépression.

Cette information est trés utile pour tout le personnel soignant et accompagnant, mais plus
particuliérement pour DI'infirmiére, qui procéde au recueil de données auprés de ses
collégues, et qui devra ensuite leur expliquer les différences entre les SCPD, notamment
entre I’apathie et la dépression.

La quatrieme étude permet de donner aux infirmicres des pistes d’intervention originale.
Sachant que le niveau de cognition peut étre mesuré avec plus de facilité grace aux tests
cognitifs, les infirmieres pourront mieux interpréter les besoins spécifiques des patients
ayant des niveaux de cognition différents, ce qui permet de différencier I’approche face a
ces résidents.

A part le niveau cognitif, un autre facteur important est mis en avant par le cinquiéme
article : il s’agit de la perte de poids. En effet, la perte de poids pour les résidents en EMS
souffrant de troubles cognitifs est courante. Cependant, les causes de cette perte de poids
peuvent étre multiples, et 1’apathie, grace a cette étude, a été identifiée comme étant le
facteur le plus important. Cette information change complétement le mode d’interventions
infirmieres. Lorsqu’un patient perd du poids, les soignants devraient envisager la présence
possible de I’apathie plutot qu’une dépression ou des déficiences cognitives. Dans une telle
problématique, une bonne collaboration interdisciplinaire et pluridisciplinaire est
essentielle, pour pouvoir, par exemple, mettre un place un protocole de prise de poids avec
plusieurs intervenants. Le cuisinier, la diététicienne, la nutritionniste, le médecin,
I’animateur, chacun joue un réle décisif.

Le sixieme et dernier article montre les effets positifs de traitements médicamenteux pour
réduire I’apathie chez les malades d’Alzheimer. Ici, c’est le médecin qui joue un role
important, avant I’infirmiére. En effet, la médication peut aussi aider a réduire 1’apathie,
notamment celle destinée a augmenter la production de la dopamine. L’intérét majeur de
cette ¢tude est la mise en évidence que certains patients ont été traités pour la dépression
alors qu’ils souffraient de I’apathie. Cela permet aux infirmi¢res de pouvoir mieux
identifier et distinguer ces deux syndromes qui nécessitent des traitements différents.
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Approche relationnelle avec les résidents

Les articles retenus se référent tous a des méthodes statistiques, sur des bases de données
quantitatives, générées par des échelles de mesures remplies par les patients ou par les
informants et les cliniciens. IlIs découlent aussi de I’observation directe, les infirmiéres
jouant un role privilégié dans 1’observation des patients. En effet, une approche
relationnelle de confiance est essentielle pour une prise en soins optimale.

Concernant le premier article, les infirmiéres peuvent trouver dans cette étude un appui
important dans leur pratique professionnelle avec des patients en EMS, qui les aidera a
identifier ’apathie, son avancement et ses impacts finaux sur le patient. Parmi les facteurs
a surveiller chez les patients, cette étude souligne une baisse de la motivation, ainsi que le
manque d’une activité orientée vers I’accomplissement de certaines taches. Ces résultats
peuvent €tre utilisés par les infirmiéres dans leur pratique quotidienne pour identifier les
symptomes de 1’apparition de 1’apathie.

Le troisiéme article apporte une analyse supplémentaire concernant la charge des soignants,
qui est affectée négativement plus par I’apathie que par les troubles cognitifs eux-mémes.
Ce résultat permet aux infirmi¢éres de jouer un rdle actif dans la prise en soins. Elles
pourront ainsi mieux appréhender le symptome de I’apathie, et répondre aux besoins des
patients, tout en favorisant une réduction de son impact négatif sur activité et les
interventions infirmigcres.

Il existe un fil rouge et des résultats robustes dans ces articles qui traitent de I’apathie. Ce
fil rouge, c’est I’importance reconnue de 1’apathie dans son lien avec les troubles cognitifs
majeurs, notamment avec 1’Alzheimer, ainsi que ses liens complexes avec la dépression,
avec laquelle elle est souvent confondue. Grace a cette reconnaissance importante, il
devient possible d’identifier a temps 1’apathie et de la réduire, avec des interventions de
type comportemental et médicamenteux, dont I’impact final sera positif, réduisant ainsi les
risques liés a I’ Alzheimer.

Ces interventions mises en place par les infirmiéres resteront vaines et inefficaces pour les
résidents si les autres acteurs n’accomplissent pas les taches dévolues a leurs roles
respectifs.

8. PROPOSITIONS ET RECOMMANDATIONS

Cette discussion permet de voir le réle que les infirmiéres peuvent jouer dans
I’identification et la prévention de I’apathie, ainsi que les compétences qu’elles peuvent
acquérir pour répondre au mieux aux besoins du patient, méme s’ils ne sont pas exprimés
mais qui qu’il est nécessaire de satisfaire pour leur bien-étre. Les infirmiéres pourront
trouver dans ces études un appui important pour leur pratique professionnelle afin
d’identifier I’apathie, son avancement et ses impacts finaux sur les patients. Parmi les
facteurs et les symptomes cités pour identifier I’apathie, les auteurs ont mis en évidence
I’importance de I’intérét et de la motivation, ainsi que I’accomplissement de taches pour les
personnes agées normales. Cela correspond aux critéres proposés pour diagnostiquer
I’apathie, parmi lesquels les plus importants sont une baisse de la motivation ainsi que le
manque d’une activité orientée vers I’accomplissement de certaines taches.
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Ces résultats peuvent étre utilisés par les infirmi¢res dans leur pratique quotidienne pour
identifier les symptomes de I’apparition de [’apathie, et ainsi prendre les mesures
nécessaires afin de limiter les risques liés a ces symptdmes, notamment le début de la
maladie d’ Alzheimer.

Les équipes soignantes ont un role capital dans 1’évaluation, la gestion et le suivi des SCPD
car la démarche de leur évaluation est complexe et variée. Ainsi, nous proposons, suite a
cette étude, de former les infirmieres afin qu’elles puissent utiliser les échelles de mesure
de I’apathie en se servant de ’observation directe et des tests cognitifs déja validés.

Nous proposons €galement de former les infirmicres a I’utilisation quotidienne du modele
d’Algase pour mieux prendre en compte les facteurs prédisposants et précipitants, qui
peuvent les aider a diagnostiquer I’apathie versus la dépression, les causes de la perte de
poids ou la perte progressive des capacités cognitives.

Comprendre I’environnement du patient, sa famille, son histoire, est déterminant pour
identifier I’apathie ; les infirmiéres pourraient €étre formées pour collaborer avec la famille
du patient et son environnement social en général. Nous avons compris a travers cette ¢tude
I’importance des TNC qui peuvent influencer de mani¢re majeure la qualité de vie de la
personne agée démente. Toutefois, les infirmiéres, avec la multitude de taches a accomplir,
ne peuvent pas toujours répondre aux besoins des patients de manic¢re adéquate. Mettre a
leur disposition plus d’outils, pour cerner 1’apathie, pourrait leur faciliter le travail, tout en
augmentant sa qualité et la prise en soins des patients.

8.1. PERSPECTIVES DE RECHERCHE

Vu que la majorité des études mesurant ’apathie sont réalisées aux USA, au nord de
I’Europe ou en Asie, il serait utile de réaliser une telle étude en Suisse avec un focus pour
mesurer I’impact de cette maladie sur la qualit¢ de vie de personnes démentes, sur les
proches aidants, et aussi, surtout, sur les infirmi¢res. En effet, pendant les années de travail
en EMS comme aide-infirmi¢re, nous avons cdtoyé un nombre important d’infirmieres,
mais nous n’avons jamais entendu parler de ’apathie, encore moins de son diagnostic, ni
de Tutilisation d’une quelconque échelle de son évaluation, ni de [D’existence des
interventions ou préventions par rapport a celle-ci. Nous avons congu une possible étude
pour investiguer ’apathie dans certains EMS lausannois. En voici les étapes :

Premier temps, un questionnaire avec 4 items auquel les infirmic¢res devraient répondre :
Définir I’apathie - Donner un nom d’auteur a une échelle d’apathie - Qu’est-ce que
I’apathie pour les infirmiéres - Est-elle est une problématique et si oui pourquoi ?

En deuxiéme temps, nous mettrons en place des interviews directes avec les infirmicres, et
nous aborderons les concepts et les thématiques développés dans ce travail. Nous
capturerons ensuite leurs réactions face a cette problématique et face a 1’utilité des échelles
ainsi que de certaines interventions et préventions. A travers des exemples et les
caractéristiques de I’apathie selon DSM-V, ainsi qu’a travers celles de Marin, nous
pourrons alors comprendre pourquoi certaines infirmieres consideérent I’apathie d’une
personne démente comme étant une dépression, vu que les interventions et la prise en soins
ne sont pas du tout les mémes.
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Dans un troisiéme temps, apreés quelques mois, nous pourrons répéter le protocole et
construire un nouveau questionnaire plus étoffé, avant de discuter des résultats.

Cette étude pourrait aussi prendre en considération I’impact d’autres facteurs sur 1’apathie,
comme le style de vie, la qualité¢ de vie avant I’institutionnalisation, le niveau culturel,
¢conomique, politique du pays ou de la personne ou de I’institution méme, ainsi que la
formation des infirmiéres. Tous ces facteurs ont un impact, dans la prise en soins de telles
personnes et dans les interventions ou les préventions entreprises, que nous pourrions
exprimer, afin de mieux rendre compte de 1’apathie chez les personnes agées en EMS.

8.2. LIMITES DE NOTRE REVUE DE LITTERATURE

Ce type de rédaction et de recherches est une grande premiére pour nous. Nous avons
appris énormément de choses, mais il en reste encore beaucoup a apprendre.

Une deuxiéme limite concerne la revue de littérature, d’un haut niveau scientifique, en
anglais. Nous avons fourni un effort maximum. Nous avons aussi sollicité 1’aide de
personnes plus expérimentées que nous pour valider nos choix et étre certain que nous
allions dans la bonne direction, mais il est possible que nous ayons laissé de coté des
articles pertinents'® et que la partie discussion pourrait étre encore plus riche.

9. CONCLUSION

9. 1. REFLEXIONS

Le médecin suisse Carl G. Jung nous dit que « Sans émotions, il est impossible de
transformer les ténebres en lumiere et |’apathie en mouvement ». En effet, selon Truc et al.
(2009) « une simple intervention centrée sur la tache a accomplir ne suffit pas » et « Le
fait que [’engagement émotionnel des infirmieres envers leurs patients transcende les
limites des sentiments personnels, contribue a la qualité et a [’excellence des soins
infirmiers ». C’est bien cette perspective du travail des infirmieres qui nous a incitées a
choisir la problématique de 1’apathie chez les résidents des EMS, soit comment améliorer
leur qualité de vie en tant qu’infirmiere.

Premiérement, nous retirons a la fin de ce travail que 1’apathie est un syndrome plus
complexe que nous ne le pensions, avec de multiples corrélations et implications, que nous
avons essay¢ de mettre en évidence afin de mieux les comprendre et les appréhender. L’ un
des modéles qui nous a le plus aidé dans cette compréhension est celui d’Algase : les
manifestions comportementales des besoins non-satisfaits. Nous avons ainsi pu constater
que les SCPD ne sont pas seulement le résultat d’un trouble neurocognitif, mais ils
peuvent étre aussi I’expression d’un besoin non comblé, qui demande une prise en soins
spécifique.

> GATEWAY ou Biblio.net. Gateway : Interface d'interrogation simultanée de bases de données de la NLM
(National Library of Medicine). Biblio.net : base de données bibliographiques consacrée a la profession
d'infirmier. Liste des livres consacrés a la profession infirmiéres : sciences infirmiéres, sciences infirmiéres
appliquées, spécialisations, liste par éditeurs, recherche par mots clés.
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Selon Rey (2016), il est fondamental de remettre en question les interventions durant
lesquelles les équipes soignantes privilégient I’administration des médicaments et la
contention pour empécher ces manifestations plutdt que d’identifier les causes de leur
apparition. Ce sont les infirmi¢res qui peuvent identifier, traiter et méme prévenir
I’apparition de ces SCPD dans le but d’appliquer des interventions caractéristiques pour
chacun d’entre eux. En effet, sans traitement adéquat, ils peuvent s’intensifier en
compromettant d’une part la qualité de vie et la prise en soins de la personne, et d’ autre
part, le déroulement des soins et la qualité du travail du personnel soignant.

Vu la charge de travail des infirmicres, il reste difficile de rajouter de nouvelles taches a
accomplir au quotidien dans le cahier des charges. Néanmoins, les recherches scientifiques
montrent qu’une prévention efficace et I’identification a temps de 1’apathie permettent
d’avoir une prise de position plus adaptée, ce qui va par la suite faciliter le travail des
infirmieres.

Cette recherche a mis en évidence un aspect essentiel, que nous avons pu aussi observer
dans notre propre pratique professionnelle, a savoir que dans les EMS il n’y pas
d’infirmiere clinicienne. Or, selon Lewandowski et Adamle (2009), les principaux
domaines de la pratique de I’infirmiere clinicienne concerne justement des activités de ce
type, a savoir gérer les soins des populations complexes et vulnérables, éduquer et soutenir
le personnel infirmier et interdisciplinaire, assurer le leadership de 1’¢laboration de
programmes de pratiques spécialisées, et enfin faciliter le changement et I’innovation dans
les systémes de soins de santé. Son lieu d’exercice dominant est ’hopital, néanmoins, peut-
étre la présence d’une telle infirmiére dans les EMS pourrait aider davantage les autres
infirmicres, en leur apportant des données probantes et des recherches actualisées. Ainsi,
leur travail sera facilité par 'apport majeur de I'infirmicre clinicienne, avec un impact
final positif sur la qualité de vie des résidents et aussi sur la satisfaction au travail des
infirmieres.

En effet, ce travail nous a permis de comprendre 1’importance d’effectuer des recherches et
d’utiliser les résultats des études scientifiques dans la pratique infirmiere, car le but de
toute infirmiere est d’améliorer sa pratique en vue de prodiguer les meilleurs soins. Selon
Watson (1998) « La contribution des infirmieres aux soins de santé sera déterminée par la
capacité des infirmieres a traduire leur idéal de soin dans leur pratique ». L’idéal pour
une infirmicre est de répondre au mieux aux besoins des patients, de prodiguer les soins les
plus adaptés et contribuer de maniere significative a la qualité de vie des patients. Cette
recherche nous a permis d’avoir une vue plus précise de la problématique de 1’apathie et il
est certain que ces résultats influenceront notre pratique infirmicére.

9.2. POINTS FORTS-FAIBLES DU TRAVAIL

Points forts

Ce travail amene au centre de I’attention des infirmiéres un sujet des plus important pour la
prise en charge des résidents en EMS, I’apathie, qui est paradoxalement pratiquement
négligée dans les études de spécialités. C’est encore plus vrai si ’on se référe aux soins
infirmiers, tant du point de vue théorique que pratique. Ainsi, nous espérons avoir apporté
une perspective nouvelle et des propositions pertinentes en ce qui concerne la prise en
soins des patients souffrants de I’apathie dans les EMS.
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Nous avons appris comment utiliser des mots -clés dans différentes bases de données, ce
qui nous a permis de développer nos connaissances en méthodologie, recherche et
épistémologie en soins infirmiers. Notre capacité d’analyse et de recherche se sont affinées
au cours de ce travail.

La rédaction de cette revue de littérature nous a permis de découvrir un univers qui nous
est maintenant plus familier. Il est certain qu’a I’avenir, lorsque nous aurons des questions
concernant une problématique infirmiére, nous mettrons en place une démarche similaire
de recherche et d’analyse. Maintenant nous avons une idée plus claire de comment
chercher, ou chercher, et comment se servir des articles utiles pour I’acquisition de
nouvelles compétences.

Points faibles

Nous avons travaillé seule a la réalisation de cette revue de littérature, contrairement a nos
collegues qui ont travaillé en groupe. Il nous a donc manqué la possibilité d’avoir des
débats et des échanges avec d’autres professionnels. Cependant, par la suite, nous nous
sommes entourées de personnes capables de nous offrir un regard critique et de nous aider
dans la réflexion et le développement de ce travail.

Vu qu’une large partie de la bibliographie est en anglais, nous avons di aussi nous baser
sur des traductions qui ne sont pas toujours fidéles aux textes originaux ; nous avons
demandé de 1’aide autour de nous a des personnes plus a 1’aise en anglais que nous ne le
sommes. Nous avons fait de méme pour la lecture des tableaux statistiques, car si nous
avons une certaine connaissance concernant les différentes méthodologies mises en place
dans les articles étudiés, certaines d’entre elles présentent un degré de difficulté ¢levé.
Utiliser des bases de données, c’est accéder a un océan de trésors, a condition de trouver
les informations qui sont vraiment utiles pour notre problématique. Ainsi, et c’est plus
positif que négatif, au fur et a mesure de nos lectures, nous avons trouvé toujours les
mémes noms d’auteurs et les mémes références, ce qui indique que nous avons réussi a
trouver les articles fondateurs les plus important pour la thématique étudiée.

En guise de dernier mot

Nous avons pu, a travers ce travail, répondre a une question posée dans notre pratique
infirmiére, et nous espérons que ce travail pourra étre aussi bénéfique aux autres
infirmieres qu’il I’a été pour nous.

En résumé, ce travail de Bachelor devrait permettre de donner aux personnes agées résidant

en EMS une voix complémentaire aux SCPD, entendue par I’infirmiére, ce qui facilitera les
soins et apportera plus de bien-&tre aux patients ainsi qu’au personnel soignant.
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ANNEXE

TABLEAU 5 CRITERES DIAGNOSTIQUES DE LA DEMENCE
CONFORME AU DSM -V

vidence d'un declin cognitif significatif par rapport au niveau de performance
antérieur dans un domaine cognitif ou plus (attention complexe, fonctions exécutives,
apprentissage et mémoire, langage, perception-motricité ou cognition sociale) sur la

base :
1. d'une préoccupation de l'individu, d'un informateur bien informé, ou du
clinicien quant a un déclin significatif de la fonction cognitive ; et
2. d'un déficit de la performance cognitive, de préférence documenté par

des tests neuropsychologiques standardisés ou, en leur absence, une autre
évaluation clinique quantifiée.

es déficits cognitifs interferent avec l'indépendance dans les activités quotidiennes
(c.-a-d., au minimum, besoin d'aide pour les activités instrumentales complexes de la
vie quotidienne telles que le paiement des factures ou la gestion des médicaments).

es déficits cognitifs ne se produisent pas exclusivement dans le cadre d'un délirium.

es déficits cognitifs ne sont pas mieux expliqués par un autre trouble mental (par
exemple, le trouble dépressif majeur, la schizophrénie).

TABLEAU 6 ECHELLE DE REISBERG CONCERNANT LES SEPT
STADES DE LA DEMENCE

ECHELLE DE DETERIORATION GLOBALE DE REISBERG

Stade 1 Aucun symptdome
Stade =2 Symptédmes légers (pertes de mémoire récente, difficultés a prendre
des décisions) sans déclin mesurable aux tests neuropsychologiques
Stade 3 Symptomes légers avec déclin mesurable aux tests neuropsychologiques,
mais sans entrave importante aux activités de tous les jours
Stade 4 Démence légére (capacité de conduire une automobile & condition d’étre

accompagneé)

Stade 5 Démence modérée (choix des vétements fait par une autre personne;
déplacements effectués a pied dans des endroits familiers seulement;
gestion des finances personnelles effectuée par une autre personne)

Stade 6 Démence sévére (doit &tre lavé et habillé par une autre personne ;
ne peut rester seul)

Stade 7 Démence trés sévére a terminale (incapacité de marcher de fagon sécuritaire ;
difficulté a avaler)

FIGURE 18 Source : Reisberg et coll., 1984
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TABLEAU 7 PRESENTATION DES SYMPTOMES
COMPORTEMENTAUX ET PSYCHOLOGIQUES DE LA DEMENCE

I’errance les hallucinations
I’agitation/agressivité les idées délirantes
la résistance aux soins les illusions

les comportements sexuels inappropri€s la dépression

la réaction de catastrophe I’apathie

le syndrome crépusculaire I’anxiéte.

TABLEAU 8 CLASSIFICATION DES TROUBLES SCPD SELON
LEFEBRVRE DES NOETTES (2015)

Affectifs émotionnels : Comportementaux :
= dépression = agitation, agressivité
= anxiété = instabilité psychomotrice
= perturbation émotionnelles = compulsions
= exaltation de ’humeur
= apathie
= conduites régressives
Psychotique : Troubles des conduites élémentaires :
= hallucinations = Sommeil
= troubles perceptifs =  Conduites alimentaire
= jdées délirantes = Sexualité




TABLEAU 8 CRITERES POUR DIAGNOSTIQUER L’APATHIE
SELON MARIN & COLL.

Perte ou diminution de la motivation par rapport au niveau antérieur de
fonctionnement du patient et qui n'est pas compatible avec son age ou sa culture. Ces
changements de motivation peuvent étre rapportés par le patient lui-méme ou par les
observations des autres.

Présence d'au moins un symptome dans au moins deux des trois domaines suivants
pendant une période d'au moins quatre semaines et présente la plupart du temps :

B1: Perte ou diminution du comportement dirigé par un but, comme en témoigne au
moins l'un des ¢éléments suivants. Perte de comportement auto-initi¢. Perte de
comportement stimulé par I'environnement.

B2 : Perte ou diminution de l'activité cognitive dirigée vers un but, comme en
témoigne au moins l'un des éléments suivants. Perte d'idées spontanées et curiosité
pour les événements de routine et nouveaux. Perte d'idées stimulées par
I'environnement et curiosité pour les événements routiniers et nouveaux.

B3 : Perte ou diminution de I'émotion comme en témoigne au moins 1'un des éléments
suivants. Perte d'émotion spontanée, observée ou auto-déclarée. Perte de réactivité
émotionnelle & des stimuli ou a des événements positifs ou négatifs.

Ces symptomes (A-B) entrainent une altération cliniquement significative des
fonctions personnelles, sociales, professionnelles ou d'autres domaines importants de
fonctionnement.

Les symptomes (A-B) ne sont pas explicitement expliqués ou sont dus a des
handicaps physiques (par exemple, cécité et perte auditive), aux incapacités motrices,
au niveau de conscience diminué ou aux effets physiologiques directs d'une substance
(p. Ex. des médicaments)

TABLEAU 9 DIFFERENTES ECHELLES D’EVALUATION DE
L°’APATHIE

Apathy Evaluation Scale Marin, 1991 3 versions : clinicien,
accompagnant et patient.

Apathy Scale Starkstein &al, 1992 recommandée pour dépister et
mesurer la  gravité  des
symptomes apathiques dans la
maladie de Parkinson
Inventaire Apathie Benoit, Broker & al, 2003 Evaluer : I’émoussement
émotionnel, la perte d’initiative
et la perte d’intérét.

2 questionnaires :  patient-
accompagnant.

Echelle d’apathie de Lille (LARS) Sockeel, Dujardin& al, 2006 Evaluer les manifestations
cliniques a partir de 9
rubriques.
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TABLEAU 10 INVENTAIRE APATHIE - 1A

INVENTAIRE APATHIFE - IA

Objectif:

Le but de I'Inventaire Apathie (IA) est de recueillir des informations sur la presence
d apathie chez des patients soufffamt de pathologies cérébrales Les trois dimensions
evaluees sont ©

Emoussement affectif
Perte d’imitiative
Perte d imtéret
anmmsm

Accompagmant s2 base sur les répomsss obtemues d'un accompagnant
mﬁume.depufc!memmkpm Il s"agt de I"évaluation de reférence utilise
pnhphpmdschelhsdwm&swchukmm
La version Patient permet d obtenir directement ["avis du sujet sur Jes mémes domaines.
Ce type d auto evaluation est moins reconnue dans les recherches cliniques mais permet
cependant d”obtenir directement 1"avis du sujet
La version soigmant 2 powr objectif de dommer au clinicien des reperes pour som
mhmapmmsdobmmmhmnhsdsmml’mhmdc
1"accompagnant n"est pas disponible.

Principes Geénéraux

Au moment de la premiére évaluation. les questions se rapportent aux_changements de

cwmmqmmmdmhdebu&hmhdn Les
anhngdehmdxpmmaqmnompaschmpmcm

del'mlmw&hmhdummnscmmsﬂsmm

L°IA est aussi utilisé pour évaluer sur une période de temps definje Dans ce cas, il faut

premsmqnenepenode porte I'évaluation du comportement par exemple sur les 4
dermierss semaines ou depuis |'instauration d"un traitement ou depuis la dermiere visite.

Modalites d'utilisation de I'IA Accompagnant

Une ou plusieurs questions permettent d'evaluer chacune des dimensions Il est donc tout
dabord possible d utiliser I'TA comme un entretien semi soructure. En effet les questions
sont posées pour détermuner si le changement de comportement est présent ou absent.
thmponsealmecbcesqnemnnsstugamilestahspossﬂ:kd'ohmpmh
dimension une evaluation quanntatve sur
M(&la-t)dnumﬂiemmhqumm

« Avec gueile fréquence ce ou ces probiemes se produisent ” »

La Gravite (d= 1 a 3) du trouble en posant la question suivante:

« Queile est ia gravite de ces probiemes ” »

4 Scores peuvent étre obtenus:

Emoussement affectif - score Fréquence x gravite sur 12
Perte d imitiative: score Fréquence x gravite sur 12
Perte d imtérét - score Fréquence x gravite sur 12

Score total - sur 36
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TABLEAU 11 : GRILLE DE BTEC (Adaptée par nous selon les critéres)
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