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dans son évolution. La maladie peut aussi commencer par une maladie de Parkinson et les
manifestations associées chevauchent considérablement celles observées dans la démence a
corps de Lewy.

La maladie de Creutzfeldt-Jakob

La maladie de Creutzfeldt-Jakob est une forme rare et fatale d'évolution rapide qui est causée par
des agents infectieux appelés «prions ». Les prions sont des protéines qui se trouvent
naturellement dans le cerveau et qui sont normalement inoffensives. Toutefois, les prions
déformés peuvent causer une maladie dévastatrice en attaquant le cerveau, en détruisant des
cellules et en créant des espaces dans les tissus cérébraux. Le taux de fréquence de la maladie de
Creutzfeldt-Jakob est d'environ un par un million de personnes dans le monde chaque année.
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Interventions cognitives

On peut déterminer trois grandes catégories d’interventions cognitives soit la stimulation, la
réhabilitation ou réadaptation et I’entrainement.

e La stimulation cognitive se réfere a la participation a une activité occupationnelle et
récréative qui est susceptible d’augmenter le fonctionnement cognitif de maniére non
specifique (p. ex. conversation, lecture, dessin, jeux) et a des activités structurees telles
que D’orientation a la réalité (p. ex. utilisation de pense-bétes, de calendriers) ou la
réminiscence (p. ex. discussion sur des événements passés avec 1’aide de photos de
famille ou d’objets personnels)&g ;

e La réhabilitation ou réadaptation cognitive vise I’amélioration d’habiletés spécifiques
en lien avec des objectifs individualisés déterminés par la personne atteinte, les proches

ou le personnel soignant (p. ex. apprendre le nom du nouvel aidant)**** ;

e L’entrainement cognitif vise 1’apprentissage de techniques pour optimiser le
fonctionnement cognitif (p. ex. la mnémotechnique ou la pratique sur des taches
cognitives ciblées).*#*®

Il a été montré que certaines interventions cognitives peuvent avoir une incidence sur la
performance cognitive et/ou fonctionnelle des personnes atteintes et chez les personnes agées
avec ou sans TCL. Les bienfaits peuvent se manifester par une amélioration de la performance ou
un ralentissement de la progression des symptémes. Il reste encore a déterminer si ce type
d’effort chez des personnes saines se traduit par un risque moindre de développer la maladie
d’Alzheimer. Ainsi, selon la CCCDTD3, d’autres recherches devront étre menées pour permettre
de conclure a leur efficacité et pour permettre de formuler des recommandations officielles.

Stimulation de I’activité physique

Il existe de nombreuses données selon lesquelles les programmes d’activité physique
personnalisés, et en particulier ’entrailnement aérobique ou musculaire, ont une incidence sur la
force et la forme physique, mais aussi sur le fonctionnement cognitif, la performance
fonctionnelle (activités de la vie quotidienne, activités de la vie domestique) et les SCPD des
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Ainsi, un programme d’activité physique simple
comme la danse, la promenade, les mouvements et la gymnastique (p. ex. une heure, deux fois
par semaine) pourrait ralentir le déclin fonctionnel des personnes atteintes.* L’activité physique
a aussi montré des bienfaits chez les personnes agées avec ou sans TCL.

D’apres la CCCDTD3, il existe des preuves suffisantes selon lesquelles que les programmes
d’activité physique personnalisés ont une incidence sur la performance fonctionnelle des
personnes atteintes d’une maladie d’Alzheimer légere a modérée. La CCCDTD3 juge aussi que
les ainés, présentant ou non une perte de mémoire, dans le cadre d’un programme global pour
vivre sainement, devraient étre encouragés a s’adonner a des activités physiques.
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Intervention sur ’affect

Un certain nombre d’approches thérapeutiques s’articulent en priorité, autour d’un travail sur la
vie émotionnelle des personnes atteintes. Différentes approches thérapeutiques visant I’affect ont
¢été utilisées dans un contexte de maladie d’Alzheimer :

e Lathérapie par la validation/empathie est une méthode qui aide a entrer en relation avec
la personne atteinte par ’application de techniques simples de communication verbale et
non-verbale qui visent a discerner, reconnaitre et répondre aux émotions que la personne
atteinte exprime™ ;

e La psychothérapie peut s’avérer utile chez les personnes en début d’évolution de la
maladie.*

Bien que des résultats positifs aient été obtenus avec ces thérapies chez des personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer, la CCCDTD3 ne fait pas de recommandation officielle quant aux
approches basées sur 1’affect de la personne.

Interventions environnementales

Afin de préserver le plus longtemps possible 1’autonomie fonctionnelle et pour traiter, voire
méme ¢&viter, les SCPD des individus atteints d’une maladie d’Alzheimer, certaines
modifications de I’environnement peuvent s’avérer efficaces pour assurer la sécurité et le bien-
étre des personnes atteintes.'” Selon la CCCDTD3, on devrait d’abord envisager des
interventions psychosociales et environnementales en présence de SCPD, avant de considérer un
traitement pharmacologique.

Il existe trois domaines d’interventions environnementales : celles portant sur 1’environnement
physique, temporel ou sensoriel.

« Environnement physique : En institution, ce type d’intervention porte sur la mise sur
pied d’un environnement intégré qui tient compte des limites et des pertes sensorielles
des personnes atteintes (p. ex. unité prothétique). A domicile, il envoie a la mise en place
d’interventions ciblées pour I’amélioration d’un symptome particulier (p. ex. installation
de verrous aux portes pour contrer la déambulation ou retrait des miroirs pour réduire
’agitation) ou a la mise en place d’aide a la réalisation de certaines activités (p. ex.
installation d’un siége pour le bain ou d’indices visuels) ;

* Environnement temporel : Ce type d’intervention fait référence a la nécessité d’offrir
une routine stable puisque les changements de routine peuvent causer de la confusion et
du stress et exacerber les SCPD. La stabilité dans les activités journalieres et
I’introduction d’éléments préparatoires aux activités (p. ex. par des techniques de
préparation a I’action) peuvent améliorer certains symptoémes tels que les troubles du
sommeil et I’incontinence urinaire ;
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* Environnement sensoriel : Ce type d’intervention repose sur des techniques qui visent a
enrichir 1’environnement sensoriel de la personne atteinte (p. ex. musicothérapie,
aromatherapie, luminothérapie, multisensorielles de type Snoezelen, massage et toucher
thérapeutique).

Bien que la CCCDTD3 ne recommande pas officiellement 1’une ou I’autre de ces approches,
faute d’¢tudes sur leur efficacité, elle reconnait que certaines personnes atteintes de maladie
d’Alzheimer pourraient bénéficier de ce type d’interventions. La CCCDTD3 en recommande
’utilisation pour la prise en charge des SCPD dans les cas qui s’y prétent avant d’entreprendre
un traitement pharmacologique.

En résumé, il existe une variété d’approches psychosociales et environnementales qui peuvent
apporter des bienfaits aux personnes agées avec ou sans TCL et aux individus atteints de la
maladie d’Alzheimer. Pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, des médicaments
sont disponibles et peuvent constituer une option thérapeutique. Les interventions
pharmacologiques préconisées pas la CCCDTD3 seront discutées ci-dessous.

INTERVENTIONS PHARMACOLOGIQUES

Il y a présentement quatre médicaments pour le traitement de la maladie d’Alzheimer sur le
marché québécois : le donepezil (Aricept), la rivastigmine (Exelon), la galatamine (Reminyl) et
la mémantine (Ebixa) (Tableau 2). Les trois premiers font partie de la classe thérapeutique des
inhibiteurs de la cholinestérase et le dernier appartient a la classe des antagonistes du récepteur
NMDA (N-methyl-D-aspartate). Ces medicaments ont un effet symptomatique, mais ils ne
semblent pas agir sur la cause méme de la maladie. Des bienfaits modestes sur les manifestations
cognitives, fonctionnelles, et comportementales peuvent étre observés chez un certain nombre de
personnes, mais toutes ne répondent pas a ces traitements. Ces médicaments different dans leur
mode d’action, leur mode d’administration et leur risque d’effets secondaires. Bien que la plupart
des gens n’éprouvent pas d’effets secondaires, les réactions les plus courantes sont les nausées, la
perte d’appétit, les vomissements, la diarrhée et les douleurs musculaires. Si un patient décide
d’essayer I’'un de ces médicaments, il devrait étre revu par son médecin aprés trois a six mois
environ. Avec 1’aide de son médecin, il décidera alors s’il vaut la peine ou non de poursuivre ce
traitement. L’évolution du score au Mini-Mental State Examination (MMSE), les changements
fonctionnels de la personne et les impressions générales de 1’aidant quant au fonctionnement
quotidien et social par rapport au niveau pré-traitement peuvent donner des indications quant a
I’efficacit¢ du médicament. Bien qu’il n’y ait pas d’indication claire sur le traitement a long
terme, en 1’absence d’effets secondaires, le traitement peut étre maintenu s’il y amélioration,
stabilisation des symptomes ou un ralentissement du rythme de déclin. Ces médicaments sont
remboursables par la Régie de I'assurance maladie du Québec (RAMQ) en tant que médicaments
d’exception, c¢’est-a-dire que le médecin doit en faire la demande et remplir des formulaires pour
que le patient, selon certains critéres, y ait acces.
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Tableau 2
Médicaments pour traiter la Maladie d’Alzheimer disponibles au Québec

Entreprise Nom générique Nom commercial Classe thérapeutique
Inhibiteur de la
Pfizer Canada Inc. Chlorhydrate de donépézil Aricept cholinestérase
Tartrate hydrogéné de Inhibiteur de la
Novartis Canada Inc. rivastigmine Exelon cholinestérase
Janssen-Ortho Canada Inhibiteur de la
Inc. Bromhydrate de galantamine | Reminyl cholinestérase
Antagoniste du récepteur
Lundbeck Canada Inc. Chlorhydrate de memantine Ebixa NMDA

On estimait en 2007 que 87 836 individus (8 % des 65 ans et plus) étaient atteints de la maladie
d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée. Selon la RAMQ, les statistiques reliées aux
médicaments utilisés pour traiter la maladie d'Alzheimer indiquent que 27 998 patients distincts
ont recu une ordonnance (nouvelle ou renouvellement). De 2003-2007, on enregistrait une
augmentation de 65 % des nouvelles prescriptions. On signale que 81 % des nouvelles
ordonnances ont été faites par des omnipraticiens, 14 % par des spécialistes et 5% par des
médecins résidents. Sur la base de ces données, on estime que 30 % des personnes atteintes ont
recu un traitement pharmacologique approprié a leur condition.

La CCCDTD3 recommande pour le traitement des cas de maladie d’Alzheimer au stade 1éger a
modéré I'utilisation des inhibiteurs de la cholinestérase, soit le donepezil, la rivastigmine et la
galantamine. La mémantine seule ou en association avec un inhibiteur de la cholinestérase (les
deux médicaments ayant un mode d’action différent) peut étre considérée pour les personnes
présentant une maladie d’Alzheimer au stade modéré ou avancé.

D’autres produits ont été évalués a des fins de recommandation y inclus, la vitamine E (> 400
unités/jour), I’idebenone, les vitamines B1, B6 et B2 ainsi que 1’acide folique, le ginkgo biloba,
les anti-inflammatoires, les statines, I’hormonothérapie  substitutive  (association
cestroprogestative) ou 1’cestrogénothérapie (cestrogenes seuls) chez la femme et les androgenes
chez ’homme. Aucun de ces autres médicaments d’ordonnance, suppléments ou produits de
phytothérapie n’est recommandé par la CCCDTD3 pour le traitement des manifestations
cognitives ou fonctionnelles des personnes atteintes d’une maladie d’Alzheimer. D’autres
produits de différentes classes thérapeutiques qui pourraient ralentir de facon significative les
progreés de la maladie sont présentement a 1’essai.
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INTERVENTIONS PHARMACOLOGIQUES RELATIVES A LA PRISE EN CHARGE
DES SYMPTOMES COMPORTEMENTAUX ET PSYCHOLOGIQUES DE LA
MALADIE (SCPD)

Les symptomes comportementaux et psychologiques de la maladie (SCPD) désignent les
symptdmes de perturbation de la perception, du contenu de la pensée, de I’humeur et du
comportement et apparaissant fréquemment chez les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer. La prise en charge des SCPD devrait inclure la prise de notes détaillées sur les
comportements et la description des symptomes cibles, la recherche d’éventuels éléments
déclencheurs ou précipitant, une documentation des conséquences du comportement,
I’évaluation des causes traitables ou concourantes dans le but de les ¢€liminer, ainsi que
I’évaluation de la sécurité du patient, de son aidant et de ses proches.

Le traitement pharmacologique des SCPD devrait étre envisagé uniquement aprés avoir pris en
considération les approches psychosociales et environnementales et qu’un essai ait été effectué
dans les cas qui s’y prétent. Toutefois, selon la CCCDTD3, les interventions pharmacologiques
devraient étre amorcées en méme temps que les approches psychosociales et environnementales
en présence de dépression grave, de psychose ou de comportement agressif mettant la personne
et les autres en danger.'®

La dose de départ des médicaments contre les SCPD devrait étre faible, puis éventuellement
augmentée avec prudence selon la réponse de la personne et ’apparition d’effets secondaires.
Aprés une période de trois mois de stabilit¢ comportementale, les tentatives de réduction
progressive de la dose des médicaments contre les SCPD en vue d’un sevrage devraient étre
effectuées conformément aux normes en vigueur.

Dans un contexte de maladie d’Alzheimer légere a modérée, un inhibiteur de la cholinestérase
et/ou la mémantine peut étre prescrit aux personnes présentant des symptdmes
neuropsychiatriques, pour atténuer ces derniers. Au stade léger, les syndromes dépressifs sont
courants et peuvent prendre toutes les formes possibles, des symptdémes légers au trouble
dépressif nécessitant un traitement pharmacologique. Les symptémes dépressifs significatifs sur
le plan clinique devraient étre traités. Leur prise en charge consiste en des mesures
psychosociales et environnementales accompagnées d’un traitement pharmacologique si indiqué.
Si un antidépresseur est prescrit, un agent exercant une activité anticholinergique minime est a
privilégier, par exemple un inhibiteur sélectif du recaptage de la sérotonine. La manifestation
d’hallucinations visuelles en début d’évolution pourrait suggérer une maladie a corps de Lewy.
Les personnes atteintes de la maladie a corps de Lewy sont anormalement sensibles aux
antipsychotiques. Si toutefois une pharmacothérapie se revélait nécessaire pour éliminer les
hallucinations visuelles, un inhibiteur de la cholinestérase devrait étre prescrit en premiere
intention, si possible. S’il était nécessaire de maitriser rigoureusement les symptomes ou si
I’inhibiteur de la cholinestérase s’était révélé inefficace, on pourrait tenter avec beaucoup de
précautions d’administrer un antipsychotique atypique.
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Dans un contexte de maladie d’Alzheimer a un stade grave, la rispéridone et 1’olanzapine contre
I’agitation grave, 1’agressivité et la psychose peuvent étre prescrits. Le médecin aura
préalablement soupesé les bienfaits escomptés de ces médicaments et des autres antipsychotiques
et le risque potentiellement accru d’accidents vasculaires cérébraux et de mortalité. A ce stade de
la maladie, les benzodiazépines devraient étre prescrites exclusivement pour de bréves périodes
et prises uniqguement en cas de besoin. L’usage de ces derniéres est associé a une sédation
excessive, des chutes et des troubles cognitifs. Les inhibiteurs sélectifs du recaptage de la
sérotonine peuvent étre utilisés pour traiter la dépression grave.

Mars 2009 Isabelle Lussier, PhD
Sylvie Belleville, PhD
Howard Chertkow, MD
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Annexe 6 :

Les milieux de vie substituts

Critéres a considérer pour la création, I’amélioration et I’évaluation des milieux de vie

substituts

1. Connaissance des besoins exprimeés par les personnes avec maladie d’Alzheimer et leur

famille

a.
b.
C.

Population agée en general
Adultes plus jeunes
Communautés culturelles

2. Valeurs et principes a la base des projets

X SQ@oho o0 o

Respect des droits des residents

Maintien de la dignité

Droit a I’intimité

Soins personnalises

Connaissance approfondie du résident

Maintien et promotion de 1’autonomie

Reconnaissance de I’importance de la famille et des amis
Gestion equilibrée entre securité et liberté
Environnement humain chaleureux et ouvert
Environnement physique calme et serein

Possibilité ou non de demeurer a cet endroit méme en cas de détérioration
comportementale ou physique

3. Enjeux concernant la gestion

D OO0 T

g.

Caractéristiques des bons gestionnaires
Structures de gestion

Evaluation de la qualité

Gestion du personnel

Engagement des résidents et de leurs familles
Liens avec ressources extérieures

Formation continue des gestionnaires

4. Enjeux concernant les soins

O3 FToS@mP 0T

Soins centrés sur les besoins de la personne
Criteres d’admission et de congé

Avantage et inconvénients de la mixité des clienteles a différents stades de la MA
Planification des soins

Thérapies et activités

Organisation des repas et nutrition

Santé physique et mentale

Médication

Soins de fin de vie

Participation des proches

Liens avec la communauté

Gestion de I’argent des résidents

. Gestion des risques

Maltraitance
Aspects légaux et éthiques
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5. Enjeux concernant la gestion du personnel

S@ oo o

Nombre de travailleurs
Compeétences recherchées
Politique de recrutement
Accueil du nouveau personnel
Rétention du personnel
Satisfaction au travail

Salaires

Formation continue du personnel

6. Design architectural

—~STQ@ o oo o

Taille

Localisation

Concept général

Chambres

Aires communautaires
Aires de service

Mobilier

Technologie

Jardins et espaces extérieurs

Aménagement des milieux de vie substitut

Principes d’aménagement

Caractéristiques d’aménagement généralement appréciées

Compensation pour incapacités
Maximisation de 1’autonomie

Promotion d’une meilleure estime de soi
Simplicité et facilitateur pour I’orientation
Facilitateur pour le contréle des stimuli
Attentif aux besoins du personnel soignant

Taille réduite (6 a 14 résidents)
Environnement type familial
Présence d’une grande cuisine
Environnement extérieur avec jardin
Environnement sécuritaire qui ne nuit pas trop a la liberté
Plusieurs piéces pour différentes fonctions
Ameublement au godt des résidents
Chambres simples avec assez d’espace pour meubles et objets personnels
Multiples indications (écriteaux, photos, objets plutdt que couleur pour faciliter
I’orientation)

Contrdle des stimuli (surtout le bruit)
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