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Maladie d’'Alzheimer
et aménagement de visites
dans les lieux culturels

1 Dans le cadre d'une politique d’ouverture des lieux culturels de la ville au handicap spécifique
de la maladie d'Alzheimer, le Centre mémoire de ressources et de recherche du CHU de Nice en
partenariat avec la mairie de Nice développe un programme culturel B L'objectif de ce travail est
d'évaluer les aspects thérapeutiques de ce programme et notamment la perception de la maladie

par les aidants familiaux.
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Alzheimer's disease and the organisation of visits to cultural sites. In the framework of a
policy to open up cultural sites within the city to the specific disability of Alzheimer’s disease, the
Resource and Research Memory Centre at Nice general hospital in partnership with Nice's city hall,
has developed a cultural programme. The aim of this project is to assess the therapeutic aspects of
this programme and notably the perception of the disease by the family carers.
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ujourd’hui, étant donné

I’absence de traitement
médicamenteux curatif efficace,
la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer (MA) reste pro-
blématique. De nombreuses
recommandations nationales
et internationales éditées ces
derniéres années s’accordent
toutes pour souligner I'im-
portance des thérapies non
médicamenteuses en premiere
intention et ce, avant I'utilisa-
tion de traitement médicamen-
teux [1-7]. Cependant, la Haute
Autorité de santé (HAS) précise
que le niveau de preuve de ces
thérapies est insuffisant en rai-
son de biais méthodologiques
trop importants [5]. Une étude
[8] propose une méthodologie
qui répond aux exigences de la
HAS, en comparant notamment
une activité musicale a une acti-
vité non musicale “controle” et
leur impactsur’état émotionnel

des participants pendant I’acti-
vité.

Par ailleurs, la MA reste stigma-
tisante malgré la médiatisation
dont elle fait I'objet, et est bien
souvent source d’exclusion
sociale pour le patient et son
entourage. La MA entraine, en
effet, une désorientation tem-
poro-spatiale affectantles dépla-
cements, mais également des
troubles psycho-comportemen-
taux tels que I'apathie, 'anxiété
ou la dépression qui affectent
les interactions sociales.

La MA est un enjeu majeur de
santé publique et de société a
I’origine de plusieurs plans
nationaux spécifiques. Le der-
nier plan préconisait la mise en
ceuvre d’une série de proposi-
tions permettant d’améliorer
significativement la qualité
de vie des malades et de leurs
proches, de changer le regard
sur la maladie, d’améliorer et

d’évaluer les thérapies non-
médicamenteuses. Cette nou-
velle vision de la prise en charge
est nécessairement pluridisci-
plinaire, et, dans la majorité
des cas, s’adresse aux patients
comme aux aidants.

Le projet de proposer des visites
de lieux culturels aux patients
malades d’Alzheimer et a leurs
aidants s’inscrit ainsi dans la
dynamique du Plan national
Alzheimer 2008-2012.

PROBLEMATIQUE
ET HYPOTHESES

Dans le cadre d’une politique
d’ouverture des lieux culturels
de laville de Nice (06) au han-
dicap spécifique de la MA, le
Centre mémoire de ressources
et de recherche du CHU de
Nice en partenariat avec la mai-
rie de Nice a développé un pro-
gramme culturel appelé Calman
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(Culture, arts, loisirs pour les
malades d’Alzheimer a Nice) :
une série de visites a été aména-
gée dans une dizaine de lieux
culturels nicois, afin de contri-
buer a I'insertion et a la parti-
cipation sociale des personnes
atteintes et de leurs proches.
Les objectifs principaux de
cette action sont de rendre
accessibles les lieux culturels
visités au handicap spécifique
que représente la MA pour les
patients et leurs aidants tout en
véhiculant une image positive
et déstigmatisante de la patho-
logie et éventuellement de
favoriser un gain au plan cogni-
tif (apprentissage en mémoire
épisodique des informations
liées a ces visites). Cette acces-
sibilité est mise en place dans
plusieurs domaines : formation
des médiateurs animateurs des
visites, interactivité et adapta-
tion des lieux et des situations
aux troubles cognitifs et psycho-
comportementaux. Le but de
la présente étude est d’évaluer
les bénéfices liés a une visite
aménagée d’un lieu culturel, au
plan cognitif, comportemental
etsocial.

METHODE

I Les critéres d'inclusion des
personnes dans I'étude sont
les suivants :

® patients présentant une MA
probable selon les critéres
NINCDS-ADRDA [9] ;

e patients présentant un
Mini mental state examination
(MMSE)supérieur ou égal a
10 [10];

e patients bénéficiant de la pré-
sence d’'un aidant familial ;

® signature d’un consentement
éclairé ;

e patients bénéficiant d’une
couverture Sécurité sociale.

Le critére de non-inclusion dans
I’étude se réduit aux patients

présentant un trouble locomo-
teur entravant la mobilité.

I Par ailleurs, I'évaluation
clinique et comportementale
comprend :

e le MMSE [10] ;

¢ une grille d’évaluation des
habitudes de fréquentation des
musées (HFM) permettant de
connaitre les habitudes de vie
antérieures quant ala fréquen-
tation des lieux culturels, déve-
loppée par le CMRR de Nice.
Elle se présente sous la forme
d’un questionnaire remis
au patient et/ou a I’aidant.
Le score retenu est binaire cor-
respondant a 1 si le patienta
déja visité 4 ou plus de 4 lieux
culturels et a 0 si le patient a
visité moins de 4 lieux culturels.
Le choix du nombre de 4 lieux
culturels pour départager les
groupes habitués et non habi-
tués est arbitraire ;

e le test d’intérét (TILT) [11]
permettant de connaitre les
centres d’intérét principaux
des patients et notamment
celui pour les visites de musées
en ligne de base (item 11 du
TILT) ;

® un questionnaire a 7 items
portant sur les connaissances
acquises (QCA) au cours de la
visite du lieu culturel. Ce ques-
tionnaire est une adaptation du
test Epitoul [12], qui est une
épreuve écologique évaluantla
mémoire épisodique en situa-
tion de rappellibre et de recon-
naissance. I.’épreuve comporte
2 questions en condition de
rappel libre et 5 en conditions
de reconnaissance. Le score
calculé correspond au pour-
centage de bonnes réponses
aux 7 questions proposées.

® un questionnaire de stigmati-
sation sociale (QSS) développé
aupres de 'aidant, et réalisé
selon les composantes citées
parI’épidémiologiste Bruce G.
Link etal. [13] :

— étiquetage social : « J'ai eu
le sentiment que mon conjoint
était traité comme une personne
malade » ;

— processus de stéréotypies :
« J'ai appréhendg les visites avant
dem’y rendre a cause des difficultés
de mémoire de mon conjoint » ;

— distinction entre le stigma-
tisant et le stigmatisé : « Jai eu
le sentiment que mon conjoint ne
pouvait pas profiter autant que
moi de la visite » ;

— estime de soi du stigmatisé :
« Jai senti mon conjoint a l'aise ».
Ce questionnaire est composé
de 12 items, qui se présentent
sous la forme de phrases décla-
ratives ; les réponses ont été
récoltées selon une échelle en
5 points de Likert. Afin d’éviter
les biais de ce type d’échelle,
chaque item a été réalisé sous
deux formes : stigmatisante et
non stigmatisante (ex : « Jai
appréhendé les visites avant de
m’y rendre a cause des difficultés
de mémoire de mon conjoint », res-
pectivement : « J'ai eu le sentiment
que mon conjoint n’aurait aucune
difficulté a suivre la séance ») ;

¢ I’inventaire neuropsychia-
trique-réduit (NPI-R) [14]
est un auto-questionnaire
directement rempli par I’ai-
dant évaluant la présence ou
I’absence de 10 troubles psy-
cho-comportementaux. Trois
évaluations ont été réalisées :
avant les visites (durant la
semaine qui précede le cycle
des 8 visites), pendant chaque
visite et apres la derniére visite
(durant la semaine qui suit le
cycle des 8 visites). L’évalua-
tion, extemporanée, pendant
la visite, permet a une psycho-
logue de détecter la présence
ou I’absence de troubles psy-
cho-comportementaux sur
I’ensemble des participants a
la visite. Le score obtenu est
binaire (trouble présent =1,
trouble absent=0).
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5 jours avant fin de visites 5 jours apres 1 mois aprés
MMSE
HEM NPI QCA Qss QcA
NPI
TILT
Qss
Figure 1. Calendrier de I'étude.
Tweieau 1. Caractéristiques des 11 participants.
Sexe NSC Age MMSE Nb de TILT/40 TILT
n=11 n=11 n=1 n=11 visites n=11 “visite de
n=11 musées”
n=11
(7M; 4F) 11,18 76,4 19,6(4,4) 336(22) 18 10
4,79 4,6 min=10 min=1
max=28 max=28 (6,29)

Moyenne (SD) ; NSC= niveau socio-culturel en nombre d'années d'études.

CALENDRIER DE L'ETUDE

Le jour de la visite, des aménage-
ments sont mis en place afin que
les patients, souvent agés, puissent
profiter au mieux du lieu, sans
étre dérangés par un état de
fatigue physique, par un senti-
ment de désorientation ou par
un état émotionnel perturbant,
tous trois propices a des troubles
du comportement. Pour cela,
pendant la visite, des sieges sont
installés, un médiateur formé est
sollicité afin de rendre la visite
culturellement plus riche et de
favoriser les interactions ver-
bales. Les ceuvres au programme
de la visite sont sélectionnées a
I’avance. Le but de ces visites est
que les participants passent un
bon moment, qu’ils profitent
d’un patrimoine culturel au
meéme titre que des personnes
non malades, et que les infra-
structures adaptées leur permet-
tent d’éviter au maximum les
troubles du comportement et les
interactions inadaptées (figure I).

ANALYSES STATISTIQUES

Afin de comparer les scores obte-
nus, un test non paramétrique

de Wilcoxon pour échantillons
appariés a été utilisé. Pour les
analyses statistiques les seuils de
significativité p <.05* et p<.01%*
ont été retenus.

REsuLTATS

Onze patients ont été inclus.
Il s’agit d’'un groupe hétéro-
géne au plan cognitif (MMSE
min = 10 et max = 28) et en
ce qui concerne le nombre
de visites effectuées (min =1,
max = 8). IIs expriment un inté-
rétal’échelle TILT pour 18 acti-
vités de loisir en moyenne sur
40 centres d’intérét explorés et
10 d’entre eux expriment un
intérét pour I'item “visites de
musées” (tableau 1).

I Deux sous-groupes ont
été constitués en fonction
des habitudes antérieures
de fréquentation des lieux
culturels. Pour les non habi-
tués (groupe 1), le nombre
moyen de visites réalisé est de
2,5 alors que pour les habitués
(groupe 2) la participation
moyenne est de 3,85. L’ana-
lyse ne montre pas de diffé-
rence entre les groupes 1 et 2
(p=0,35).
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Ont été retenues par les
patients 64,21 % des connais-
sances évaluées en fin de
visite en rappel libre et/ou en
reconnaissance (par exemple :
reconnaissance des ceuvres
commentées et évocation
du lieu de la visite). De ces
connaissances 51,13 % sont
mémorisées un mois apres le
cycle de visites (tableau 2).

I L'analyse met en évidence
une diminution significative
du sentiment de stigmatisa-
tion sociale des aidants avant
etapres les visites.

I concernant les aspects
comportementaux, il n’existe
pas de différence significative
avant et apres le cycle de visites
pour I’évaluation du NPI-R
faite par I’aidant habituel.
Il existe une diminution des
troubles de I’apathie, irritabi-
lité pendant le cycle de visites.
Il existe une diminution des
troubles de I’apathie, irritabi-
lité, anxiété et comportement
moteur aberrant pendant les
visites par rapport aux évalua-
tions de I’aidant faites avant
et apres le cycle de visites.
Ce résultat doit étre pondéré
par le fait que les évaluations
comportementales faites
durant les visites, ont été réali-
sées par un neuropsychologue
etnon pas par I'aidant familial
habituel.

DES ENSEIGNEMENTS
POSITIFS

Les enseignements principaux
sont I’effet bénéfique sur la
vision stigmatisante de cette
pathologie notamment en situa-
tion d’exposition sociale, le pos-
sible bénéfice comportemental,
notamment pour certains
troubles du comportement
classiquement peu controlables
pharmacologiquement (apa-
thie, comportements moteurs
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Tieieau 2. COmparaison du sentiment de stigmatisation sociale avant et apreés le cycle des
visites (QSS) et de la présence des troubles du comportement avant, pendant et aprés

les visites (NeuroPsychiatric Inventory-R) ; résultats présentés suivant moyenne (écart-
type).

Qss

Idées délirantes

Hallucinations

N Agitation
Agressivité
P Dépression
dysphorie
| Anxiété
R Exaltation
de I'hnumeur
Euphorie
Apathie /
Indifférence
Désinhibition
Irritabilité /
Instabilité de
I'humeur
Comportement
moteur aberrant
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Avantles | Pendant | Apres Comparaison | Comparaison | Comparaison
visites les les avantvs avantvs aprésvs
visites visites apres pendant pendant
3 NA 2 .008** NA NA

(0,89) (0,63)

0,09 0 0,27 0,157 0,317 0,083

(0,30) (0,46)

0 0 0,09 0,317 1 0,317
(0,30)

0 0 0,27 0,083 1 0,083
(0,46)

0,27 0 0,18 0,655 0,083 0,157

(0,46) (0,40)

0,45 0 0,45 1 0,025* 0,025*

(0,52) (0,52)

0,18 0 0,18 1 0,157 0,157

(0,4) (0,4)

0,91 0 0,91 1 0,002** 0,002**

0,3) 0,3

0,18 0,09 0,36 0,157 0,317 0,083

(0,4) 0,3) (0,5

0,27 0 0,36 0,564 0,083 0,046*

(0,46) (0,5)

0,36 0 0,64 0,083 0,046* 0,008**

(0,5 (0,5)

0,27 0,01 0,37

(0,20) (0,03) (0,19)

aberrants), et finalement le
possible bénéfice cognitif (amé-
lioration des connaissances
acquises lors des visites adaptées
avec stockage de I'information
maintenu un mois apres la fin
du cycle des visites). L’aména-
gement des visites (formation
des médiateurs, choix d’un
nombre d’ceuvre limité, dispo-
sition de chaises...) peut étre un
élément favorable a la mémo-
risation des composantes de la
situation (identification du lieu,
reconnaissance des oeuvres) et
ala prévention de survenue de
troubles du comportement.

I Lassiduité aux visites semble
indépendante des habitudes
devie. Ce constat permet d’éta-
blir que le média choisi, en
I’'occurrence le lieu artistique /
culturel, ne privilégie pas une
catégorie sociale de patients.

Si, a ce jour, de nombreuses
études ont largement mis en
évidence les conséquences
négatives de la stigmatisation
des personnes atteintes d’une
maladie chronique ou mentale,
il existe peu de données sur ce
sujet dans le cas de la MA. Des
programmes “anti-stigma” ont
été mis en place, notamment

dans le contexte de la schizoph-
rénie [15] mais aucune étude
ne faitaujourd’hui état des rela-
tions entre aménagement de la
vie sociale et stigmatisation.

I Pour cette étude, les résul-
tats montrent une diminution
moyenne de la représenta-
tion négative de la maladie et
de ses stéréotypes pour les
aidants familiaux. En aména-
geant les visites, les patients peu-
vent participer en toute sérénité
al’activité. Cela permet de véhi-
culer une vision différente de
la maladie aupres des proches
et de montrer qu’un environ-
nement adapté rend possible
des activités sociales. En dimi-
nuantlastigmatisation interper-
sonnelle [16], le programme
Calman peut permettre aux
aidants naturels d’envisager
une autre maniere d’appréhen-
der la pathologie au quotidien.
Cependant, la méthodologie
utilisée dans ce travail montre
ses limites. En effet, il aurait
été souhaitable de comparer
les résultats avec ceux d’une
activité controle (visite sans
aménagement spécifique par
exemple) comme dans I’étude
de Pauline Narme et al. [8] et
de réduire 'hétérogénéité de
la population en matié¢re de
troubles cognitifs (cf. scores au
MMSE dans le tableaw 1)

CoNcLUSION

Malgré les limites méthodolo-
giques, les résultats montrent
que 'aménagement spécifique
des visites proposées dans le pro-
gramme Calman est adapté au
handicap spécifique de la MA :
diminution des troubles du
comportement, facilitation de la
mémorisation, motivation pour
la participation aux visites et dimi-
nution des représentations néga-
tives de lamaladie pourles aidants
familiaux. m
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