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“Music makes life better. It heals, unites and inspires, and it makes us better people.

Music is powerful”. Lang Lang
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l.  INTRODUCTION :

La Maladie d'Alzheimer (MA*) est devenue un probléme majeur de santé
publiqgue en France et dans les pays occidentaux. Elle devient une priorité du fait du
vieillissement de la population : Les plus de 75 ans seront 12 millions en 2060,
contre 5,7 millions en 2012 et le nombre des plus de 85 ans va quasiment quadrupler,
passant de 1,4 million a 4,8 millions en 2050.

La MA est une maladie trés invalidante ayant des conséquences en terme de
dépendance et de qualité de vie des personnes malades mais aussi de leurs aidants.
Elle fait partie des pathologies graves avec une espérance de vie chiffrée entre 5 et 8
ans aprés le diagnostic. Elle est la plus fréquente des démences du sujet age, la
deuxiéme étiologie étant la démence vasculaire, les deux étant souvent associées. Il
y aurait actuellement en France plus de 850 000 cas de MA et syndromes

apparenteés, et environ 220 000 nouveaux cas par an.

Outre les troubles de la mémoire et des fonctions instrumentales (aphasie, apraxie,
agnosie) la MA est aussi souvent le siege de troubles du comportement dérangeants
et perturbateurs (entrainant des mises en danger et des difficultés de maintien au
domicile) qui peuvent étre dangereux pour la personne ou pour autrui. Ces troubles
du comportement comme l'agitation, l'agressivité, les cris, les hallucinations sont
répertoriées par linventaire neuropsychiatrique (NPI*). lls doivent toujours étre
recherchés lors d'un bilan d'un patient atteint de la MA car ils détériorent la qualité de
vie des patients et de leurs proches et sont souvent a l'origine d'institutionnalisation.

Cette maladie présente donc un double probléme :

- un probléme social avec la perte d’autonomie responsable d’'une incapacité a vivre
seul aboutissant a une institutionnalisation, a court, moyen ou long terme avec le
déracinement que cela entraine, difficile a vivre pour le patient et son entourage et le

codt que cela représente.

-un probléme médical avec des thérapeutiques médicamenteuses ne permettant que
d’atténuer la rapidité d’évolution de la maladie de facon discrete, sans traitement

curatif actuellement.

-les prises en charge non médicamenteuses prennent alors toute leur importance.
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La musicothérapie n’est pas un traitement a proprement parlé mais aide a
prendre en charge des personnes présentant des difficultés de communication et/ou
de relation. Elle a un champ d'action étendu, s'adressant aux personnes présentant
des troubles psychoaffectifs, comportementaux, physiques ou neurologiques. La
musicothérapie s'adapte a I'histoire du malade. Elle créé, restaure, maintient les
moyens de communication et de relation chez des personnes en souffrance en ayant

recours a une médiation sonore ou musicale.

Des auteurs proposent méme que les modifications neurophysiologiques liées a
I'écoute musicale puissent avoir des répercussions sur la plasticité anatomique et
fonctionnelle du cerveau. Selon Fukui et Toyoshima (2008), la musique agirait au
niveau cellulaire en favorisant la neurogénése, la régénération et la réparation des
neurones et circuits neuronaux via I'ajustement des sécrétions hormonales (comme
le cortisol, la testostérone et 'oestrogéne), qui sont par ailleurs reconnues comme

jouant un réle dans les processus de plasticité cérébrale.

D'autre part lI'accés aux activités culturelles et plus particulierement a la musique ici,
permet aux personnes malades de retrouver la confiance en soi et facilitent
I'expression. Elle revalorise la personne malade, restaure son identité et sa place
dans la cité. Elle change le regard médical, institutionnel et social sur les patients et
participe aux projets de soins et de vie. Aussi elle permet au couple aidant-patient &

rompre l'isolement malgré la maladie

Ce travail repose donc sur les hypothéses suivantes :

-La musique a une influence importante sur les réactions neurophysiologiques,
probablement via les émotions qu'elle suscite et améliore les performances
cognitives. Elle est aussi un vecteur de plasticité cérébrale anatomique et

fonctionnelle intéressant dans la MA.

-La participation des patients atteint de MA aux activités culturelles d'audition de
musique change le regard de la société sur ces personnes et permet de lutter contre

I'isolement du couple patient-aidant.

Nous nous intéresserons dans un premier temps a la MA (données épidémiologiques,

facteurs de risques), a la musicothérapie (aspects historiques et principaux concepts),

11



et a l'apport de la musicothérapie dans la MA. Dans un second temps nous
développerons les résultats d’'une étude consistant a mesurer l'effet d'audition de

concerts de hauts niveaux chez des patients porteur de la maladie d'Alzheimer.

12



. LA MALADIE D'ALZHEIMER

A. Epidémiologie :

La MA est la plus fréquente des démences du sujet agé, la deuxieme étiologie
étant la démence vasculaire, les deux étant souvent liées. Elle représente a elle
seule 70 % des démences (1). Les autres causes moins fréquentes sont surtout
représentées par la démence fronto-temporale et la démence a corps de Lewy (cf
tableaul).

Tableau 1 : Les grands cadres nosologiques des démences (d'apres Bakchine (2))

Maladie d'Alzheimer

Les démences vasculaires et 'association MA + maladie cérébrovasculaire
Les « nouvelles démences » :
Démences avec atrophies focales (atrophie lobaires frontotemporales, atrophies
corticales postérieures)
Démences striatales (démences a corps de Lewy, démences du Parkinson...)
Les démences par agents transmissibles (maladie de Creutzfeldt Jakob)
Autres démences (non dégénératives et non vasculaires) : pathologies
de systéme, paraneoplasiques, post traumatiques, pathologie de surcharge ou
métaboliques, inflammatoires (sclérose en plaque), maladies infectieuses,

pathologies toxiques

Il y aurait dans le monde plus de 46 millions de personnes atteintes de démence. Ce
chiffre est estimé a environ 130 millions en 2050. Les pays développés sont
davantage touchés par la démence mais avec une énorme émergence dans les pays
a fort développement comme la Chine ou l'Inde. La prévalence est estimée a 5.9%
en Europe, 4.7 % en Asie et 6.4% en Amérigue (3). Le nombre de nouveaux cas par

an au niveau mondial serait de 9.9 millions selon les méta-analyses.
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Figure 1 : estimation de l'incidence annuelle de démence rapportée a I'age dans les

différents continents. (D'apres world Alzheimer report 2015 (3))
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Les études épidémiologiques sur la MA se prétent a certaines difficultés. La
principale difficulté se trouve dans l'affirmation du diagnostic de la MA. Elle est en
effet une maladie a début insidieux et a évolution lentement progressive et les
criteres diagnostiques ne permettent d’établir qu'un diagnostic possible ou probable.
Le diagnostic de certitude de la maladie ne pouvant étre obtenu que par

I'anatomopathologie, cette derniére est exceptionnellement réalisée en pratique.

La MA est donc une maladie sous diagnostiquée. Aux stades légers, seul un cas sur
trois est connu par le patient ou son médecin et le diagnostic de démence n’est pas

souvent porté méme a des stades relativement séveres.

D'apreés une étude coopérative européenne on estime la prévalence des démences
toutes causes confondues a 6,4 % de la population de plus de 65 ans et celle de la
maladie d’Alzheimer a 4,4 %(1).

Pour la France les données disponibles sont principalement issues de la cohorte
Paquid (4) réalisée en Aquitaine. L’étude Paquid (personne agée quid) est une
cohorte populationnelle constituée en 1988 pour suivre a tres long terme 3 777 sujets
ages de 65 ans et plus dans 75 villes et villages de Gironde et de Dordogne.
L’objectif principal de la cohorte Paquid était I'étude épidémiologique du
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vieillissement cognitif et fonctionnel en population générale, notamment

I'épidémiologie de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées.

En Europe, il est établi que la MA atteint 1,3 % des sujets agés de 65 a 69 ans, 5,8 %
entre 75 et 79 ans et 16,5 % a partir de 85 ans (1). Sa prévalence est de 610 000
cas chez les sujets de plus de 75 ans, avec une incidence annuelle de plus de 150
000 cas (5).

Tableau 2 : prévalence en pourcentage de la maladie d’Alzheimer et des syndromes

apparentés en fonction de I'age et du sexe (d'aprés Helmer (6))

Europe Eurodem | France Paquid

Age H F H F
65-69 1.6 1.0 - -
70-74 2.9 3.1 - -
75-79 5.6 6.0 1.7 5.7

80-84 11.0 12.6 12.5 16.6

>85 18.0 25.0 23.9 38.4

B. physiopathologie

1. Les lésions cérébrales

La MA est une maladie qui atteint exclusivement le cerveau. Elle est
caractérisée par une perte de poids du cerveau en rapport avec l'atrophie du tissu
cérébral. Elle s'accompagne d'une augmentation de la taille des sillons corticaux et
d'une dilatation ventriculaire. Ces signes ne sont pas spécifique de la MA et peuvent
étre retrouvés dans d'autres affections neurologiques. Les lésions cérébrales

retrouvées dans la MA sont complexes.

La MA est caractérisée par deux grands types d’altérations neuropathologiques. Le
premier type d’altération est la formation de plaques séniles, qui correspondent a des
dépbts extra-neuronaux d’'une protéine : la protéine amyloide A4. La seconde
altération est appelée dégénérescence neurofibrillaire (DNF*) qui est une

accumulation intraneuronale et anormale de protéines Tau. Ces derniéres

15



empéchent le flux axonal vital de se faire correctement par les microtubules, qu’elles
désassemblent, provoquant la mort des neurones. Les lésions touchent de facon
préférentielle le systéme limbique, mais aussi le néocortex (particuliérement les aires
associatives pariéto-temporales, occipitales et pré-frontales), ainsi que certains
noyaux sous-corticaux. L’hippocampe joue un réle crucial dans les processus de
meémoire épisodique, systeme mnésique dont la perturbation est la caractéristique

principale des patients atteint de la MA.

Figure 2 : Imagerie par Résonnance Magnétique (IRM*) cérébrales en coupes
coronales. A : Sujet sain. B : Patient porteur d'une maladie d’Alzheimer a un stade

léger. Les fleches indiquent I'atrophie hippocampique. (d'apres Pariente (7))

2. L'altération des systémes de neurotransmetteurs

Il existe un déficit des systemes cholinergiques dans la MA particulierement dans les
zones du cerveau ou les lésions sont séveres (cortex cérébral, hippocampe,
amygdale, etc). Toutefois, la dégénérescence des neurones cholinergiques n'est pas
spécifique de la MA.

3. stress oxydant et MA

Le stress oxydant correspond a un défaut d'équilibre entre production et élimination
des radicaux libres. Ces radicaux libres qui s'accumulent sont des substances
produites par le métabolisme cellulaire, toxiques pour les tissus biologiques et I'ADN*.

Le stress oxydant augmente chez le sujet agé atteint de la MA en rapport avec une
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augmentation des processus oxydants (8) et baisse des défenses anti-oxydantes (9),
d'autant plus que le sujet est institutionnalisé. Le stress oxydant semble intervenir
dans le mécanisme de mort cellulaire dans la MA. Le grand age, l'institutionnalisation
et la présence d'une pathologie chronique favorisent le déficit en micronutriment anti-
oxydant. Parmi les micronutriments, le zinc, le sélénium et la vitamine C sont ceux

dont la prévalence des déficits est la plus grande (10).

De nombreux composés a effets anti-oxydants auraient des effets favorables dans la
MA. C’est le cas de la vitamine E et de la sélégiline qui ralentiraient I'évolution de la
maladie mais n’entrainent pas d’amélioration cognitive (11). La vitamine C est
associée a un faible risque de développer une MA tandis que I'extrait de Ginkgo

Biloba réduit la lipoperoxydation cérébrale et ralentirait la dégradation cognitive (12).

C. les facteurs de risques

Connaitre les facteurs de risques de la MA est un défi majeur pour lutter
contre cette maladie. Malgré I'amélioration de la méthodologie des études
épidémiologiques sur la MA, de nombreuses questions restent encore en suspens.
Bien peu de facteurs de risques sont connus de maniere certaine (cf tableau 4). Le
réle des facteurs de risque vasculaire est évoqué dans la pathogénie de la MA. Il faut
bien différencier les MA précoces, d’origine surtout génétique, des formes

sporadiques plus tardives, survenant aprés 65 ans généralement.

C'est en fait une maladie multi-factorielle faisant intervenir des facteurs individuels
(prédispositions génétiques) et environnementaux (pratique d’activité physique,

habitudes alimentaires, consommation de tabac, d’alcool...).
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Tableau 3 : facteurs modifiant le risque de MA (d'apres Eyer et al. (13))

Stratégies
préventives

Etudes observationnelles

Etudes interventionnelles

Contréle des
facteurs de risque

cardio- vasculaire

HTA, hypercholestérolémie, diabéte. un
apport caloriques €levés augmente le

risque de démence.

Un traitement
antihypertenseur diminue le
risque de risque.

Stimulation

cognitive

-Augmentation de la réserve cognitive.
-Des activités de loisirs
intellectuellement stimulantes diminuent

le risque de démence.

Des programmes
d’entrainement cognitif
diminuent le risque de déclin

cognitif.

Activité physique

Des exercices physiques aérobiques

diminuent le risque de démence

Des programmes
d’entrainement a I'endurance
diminuent le risque de déclin

cognitif

Engagement social

Augmentation de la réserve cognitive
Un réseau social dense diminue de
maniére inconstante le risque de

démence.

Etudes évaluant le bénéfice
d’interventions sociales en

cours

Santé mentale

Des épisodes dépressifs récurrents

augmentent le risque de démence

Etudes évaluant le bénéfice
d’'un traitement antidépresseur
sur l'incidence de démences

en cours

1. L'age:

Il s'agit du principal facteur de risque de la MA. La majorité des cas de démences se

rencontre aprés 65 ans, et méme aprés 75 ou 80 ans. L'incidence croit

exponentiellement aprés 65 ans doublant pratiquement par tranche d'age de 5 ans

(14)

Avant 65 ans il s’agit essentiellement de formes héréditaires de la MA qui

représentent 1,5 % a 2 % des cas.

2. Les antécédents familiaux de démence :

Plusieurs études ont mis en évidence un risque accru de maladie d'Alzheimer chez

les sujets ayant un parent au premier degré atteint de cette pathologie (15). Le risque
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relatif a été estimé entre 2 et 4 par rapport aux sujets n'ayant pas d'antécédents

familiaux de maladie d'Alzheimer.

3. L'hypertension artérielle (HTA) :

L'HTA est associée a un risque élevé de survenue d’'une MA. De plus, des essais
thérapeutiques prospectifs ont montré une modeste mais significative réduction du
risque de MA sous l'effet de certains traitements antihypertenseurs. L'HTA est le seul
facteur de risque vasculaire pour lequel un traitement médicamenteux a montré des
preuves d’efficacité dans la prévention de la démence (16). Syst-Eur, un essai
européen multicentrique, a été le premier a montrer une réduction de l'incidence de

la démence par un antihypertenseur.

Plusieurs études transversales et longitudinales démontrent l'implication de I'HTA
dans le développement d'une démence tardive. C'est en fait 'HTA survenant chez
l'adulte qui augmente le risque de démence dans le grand age (17). Par ailleurs on
observe qu'au début de la MA la tension artérielle diminue, probablement en lien

avec la perte de poids et la modification de la régulation autonome.
4. Le diabéte :

L’association du diabéte au risque de MA n’est pas confirmé mais son role favorisant
par l'intermédiaire d’'une augmentation du risque cérébrovasculaire reste cependant

vraisemblable.

Plusieurs études longitudinales ont rapporté une augmentation du risque non
seulement de démence vasculaire mais aussi de démence neuro-dégénérative chez
les personnes diabétiques (18). La présence d’'un diabéte de longue durée ou
survenant chez l'adulte semble jouer un rdéle important dans l'apparition d’une
démence. L’intolérance au glucose et un état pré-diabétique sont aussi associés a
une augmentation du risque de démence et de MA surtout chez les sujet trés agés
(19)

Il a été suggéré que le diabéte favoriserait I'accumulation dépbts de peptide béta-

amyloide par le biais de I'hyperinsulinisme (20)

5. Le cholestérol :

Le systeme nerveux central (SNC*) de 'lhomme est trés riche en cholestérol. Il est

nécessaire a son fonctionnement optimal. Dans la MA, on a observé une réduction
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du taux de cholestérol cérébral dans les régions hippocampiques et corticales
(21). Le risque de MA clinique associé au taux plasmatique de cholestérol reste
controversé. Les études qui ont évalué des fractions du cholestérol athérogéene

montrent soit une absence d’association soit une association inconstante.

6. Le tabagisme :

Certaines études cas-contréle suggéraient initialement que le tabagisme réduisait le
risque de MA. En fait des études prospectives ont montré une augmentation du
risque ou une non association. En fait la nicotine contenu dans le tabac augmente la
libération d'acétylcholine et améliore I'attention et la mémorisation. Mais ces actions
seraient contrées par le stress oxydatif provoqué par le tabac qui serait impliqué

dans le mécanisme favorisant la MA.

7. La consommation d'alcool :

Il est connu que la consommation excessive d'alcool peut étre une cause de
démence. Il est démontré que les adultes grands consommateurs d'alcool ont trois
fois plus de risque de démence et de MA a la fin de leur vie, plus particulierement
ceux porteur de l'allele €4 de I'apoproteine E (22). A l'opposé il semblerait qu'une

consommation faible a modérée d'alcool réduirait le risque de démence et de MA (23)

8. Les antécédents d'accident vasculaire cérébral (AVC*) :

Le mécanisme par lequel 'AVC engendrerait une démence serait une destruction du
parenchyme du cerveau avec une atrophie. Les dommages situés dans la région
thalamique donnent plus de syndrome amnésique en favorisant les dépbts de
peptide béta-amyloide

9. Le poids :

Un IMC* trop élevé voire une obésité autour de I'dge de 50 ans augmenterait le
risque de démence 20 a 25 ans plus tard (24). Chez les personnes agées c'est la
perte de poids qui est associé a une augmentation du risque de MA (25). Ainsi la
perte de poids et un faible IMC chez le sujet agé peut étre un marqueur préclinique

de MA. C'est aussi bien I'MC trop haut ou trop bas qui augmenterait le risque de MA.

10.Le sexe féminin :

Les femmes ont un risque plus élevé de développer une maladie d'Alzheimer que les

hommes particulierement apres I'age de 80 ans (26). Cette différence d'incidence en
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fonction du sexe pourrait étre expliquée par des différences biologiques et

hormonales, avec notamment un possible effet des cestrogénes.

11.Facteurs génétiques :

Ces facteurs sont également reconnus comme des déterminants dans la maladie
d'Alzheimer. Le facteur de risque génétique le plus connu implique l'allele €4 du géne
codant pour I'apolipoprotéine E situé sur le chromosome 19. L'apolipoproteine E est
une protéine qui intervient dans le transport du cholestérol (27)

La forme génétique de la MA survient en générale avant 65 ans, souvent autour de
45 ans. Une mutation génétique est retrouvée dans la moitié des cas. Il s’agit d’'une
transmission familiale autosomique dominante faisant intervenir 3 genes : 'un code
pour une protéine précurseur du peptide amyloide (APP pour Amyloid Protein
Precursor) et les deux autres codent pour les protéines préséniline 1 et préséniline 2

qui interviennent dans le métabolisme de 'APP.

12.Le niveau d'étude :

Plusieurs études transversales et longitudinales ont mis en évidence I'association
entre bas niveau d’éducation et augmentation du risque de démence (28). Les
personnes ayant un plus haut niveau d’éducation auraient une plus grande réserve

cognitive (cf infra) qui les protégeraient des manifestations cliniques de la démence

13.L'activité sociale et la stimulation mentale :

Des associations ont été mises en évidence entre le risque de démence ou de
maladie d’Alzheimer a la fois avec le statut matrimonial (29) et le réseau social (26).
Les sujets célibataires ou vivant seuls ont un risque double de développer une
démence par rapport a des sujets vivant en couple, et un faible réseau social
augmente également le risque de démence de 60 %. Ces éléments pourraient
favoriser la stimulation cognitive, soit a I'intérieur du couple, soit par un réseau social
plus développé, et ainsi protéger contre, ou retarder la phase clinique de la maladie.

D’ou l'importance du maintien d’'une vie harmonieuse chez les sujets agés.

14. Activités de loisirs :

Les activités de loisirs sont bénéfiques pour le bien-étre physique, psychologique et
social des personnes agées (30). Le bien-étre est d'autant plus marqué s'il permet de

tisser des liens sociaux. Le bénéfice des activités de loisir augmente avec I'age, or
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les personnes agees, pour diverses raisons (problemes de santé, faible motivation,
isolement social) y ont moins acces (31). La pratique de sports cérébraux (jouer aux
échecs, aux dames ou faire des mots croisés) ou d’activités intellectuellement
stimulantes (aller au cinéma ou au théatre, jouer d’un instrument, pratiquer une
activité artistique) est associée a une réduction du risque de déclin cognitif et
d’incidence de démences, en particulier de MA (32). Cela nécessite de planifier des
taches permettant au sujet de maintenir ses capacités retardant ainsi I'apparition de
la maladie. La promotion d’'une vie active et de la pratique d’activités apres la retraite

pourrait aider a retarder 'apparition d’'une démence.

Parmi les activités de loisir la pratique artistique (art thérapie, musicothérapie)
favorise le bien-étre et la qualité de vie chez les personnes présentant une démence.
Cela aide la personne malade a communiquer, a exprimer ses émotions par la

création et permet une revalorisation vis a vis d’elle méme et des autres.

15.La dépression :

La dépression peut étre associée au déficit cognitif et est souvent présente dans le
cadre de démence. Des épisodes dépressifs récurrents ainsi que certains traits de
personnalité (tendance a éprouver des émotions négatives comme la peur, la timidité,
la colere) pourraient avoir un impact négatif a long terme sur la cognition et constituer

des facteurs de risque de démence (33).

Figure 3 : facteurs de risques et facteurs protecteurs de démence (d'aprés Eyer et al.
2010)
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D. Le concept de réserve cérébrale :

On observe une trés grande variabilité du vieillissement cognitif et de son
évolution. Dans la MA il n'y a pas de corrélation entre l'importance des lésions
cérébrales (plaques séniles, atrophie, dégénérescence neuro-fibrillaire) et les signes
cliniques, d'ou le concept de réserve cérébrale (34). Les personnes hautement
éduquées, avec un haut quotient intellectuel et des responsabilités professionnelles
complexes pourraient ne pas présenter de troubles cognitifs jusqu’a un age avancé
tout en étant porteuses d’authentiques Iésions cérébrales de maladie d’Alzheimer.
Mais une fois un certain seuil de lésions cérébrales franchi, la maladie se manifeste
bruyamment et s’aggraverait trés rapidement (figure 3). Une bonne réserve cérébrale
permettrait de compenser plus longtemps les dégats cérébraux dus a la maladie,
modifierait I'expression de celle-ci et en retarderait le diagnostic clinique (35). Cela
permet d’expliquer pourquoi tous les individus ne sont pas affectés de la méme
maniére par les changements cérébraux liés a 'dge ou a une pathologie comme la
MA. Les personnes avec haute réserve cérébrale sont capables d’activer des
réseaux cérébraux accessoires, peu ou pas utilisés dans les conditions de base,
pour compenser les effets de Iésions cérébrales méme relativement importantes (36).
Ainsi, limportance de la réserve cérébrale retarderait le début apparent des
symptdmes et donc permettrait de diminuer globalement la prévalence de la maladie
d’Alzheimer, qui est une maladie liée a I'age. Le malade en tirerait des bénéfices :
maintien de la confiance en soi, poursuite de sa vie sociale et maintien de sa qualité
de vie. De plus les colts de santé s’en trouveraient allégés (37). Le maintien et la
stimulation de la réserve cérébrale pourrait devenir une arme préventive importante

de la maladie démentielle.
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Figure 4 : Evolution des troubles cognitifs dans la maladie d’Alzheimer en fonction

du niveau de réserve cognitive (schéma inspiré de Stern (35)).
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E. Diagnostic de la MA :

Il n'existe malheureusement a ce jour pas de marqueur diagnostique simple et

suffisamment fiable. Le diagnostic repose ainsi sur un ensemble de criteres.

1. Critéres cliniques :

L’installation des troubles est en général insidieuse et mal repérable dans le temps.
La phase de début est généralement marquée par des troubles mnésiques pouvant
rester longtemps inapergcus de I'entourage, mis sur le compte du vieillissement
normal ou dissimulés par les patients. Le délai entre I'apparition des premiers

symptémes et le moment du diagnostic est estimé en moyenne a 3 ans (38).

Dans la forme typique, la maladie est caractérisée par des troubles de la mémoire
des faits récents, les oublis répétés inhabituels et des difficultés d’apprentissage
d’'informations nouvelles. Leur fréquence et leur importance dans la vie quotidienne
vont finir par alerter la famille (moins souvent le patient du fait de 'anosognosie
associée). Les faits anciens sont relativement mieux préservés au début de la

maladie mais seront également affectés progressivement en cours d'évolution. Les
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troubles de l'orientation temporelle précédent habituellement ceux de l'orientation
spatiale.

L’évolution de la maladie s’accompagne de l'atteinte d’autres domaines cognitifs :
langage (aphasie), perception (agnosie) et habileté gestuelle (apraxie). Les troubles

de la compréhension sont plus tardifs.

Le test Mini-mental State Examination (MMSE*) permet une évaluation cognitive
globale et standardisée devant un trouble cognitif. Il s’agit d’'une échelle simple,
comportant 30 questions, réalisable en 15 minutes environ. Il permet une évaluation
objective de [lorientation temporo-spatiale, une tache de calcul mental,
d’apprentissage de trois mots, de reproduction d’'un dessin complexe apte a détecter
une apraxie constructive et une évaluation simple du langage. Il s’agit d’'un test de

débrouillage ayant un effet plafond pour les hauts niveaux socio-culturels.

Les critéres diagnostiques de démence sont référencés dans le DSM-IV : Diagnostic
and Statistical Manual of mental disorder, fourth edition. Le diagnostic de la maladie
d’Alzheimer est basé sur d’autres criteres développés par la NINCDS-ADRDA*
National Institute of Neurologic and Communicative Disorders and Stroke-

Alzheimer’s Disease and Related Disorders Association.

Outre I'évaluation cognitive, la répercussion des symptdmes sur les activités de la vie
guotidienne doit étre recherchée. Certains outils évaluant I'autonomie fonctionnelle,
tels que les ADL* (Activities of Daily Living) et les IADL* (Instrumental Activities of
Daily Living) permettent de préciser objectivement cette répercussion (39).

L’échelle ADL explore, par six items (hygiene corporelle, habillage, toilette,
locomotion, continence et repas) les activités de base de la vie quotidienne. Elle est
surtout utilisée pour évaluer I'autonomie des personnes agées hospitalisées ou
vivant en maison de retraite ou encore faisant I'objet de soins a domicile.

L’échelle IADL évalue les activités plus complexes de la vie quotidienne (comme par
exemple [l'utilisation du téléphone, la prise du traitement, la gestion des finances,

l'utilisation des moyens de transport...).

25



2. Examens paracliniques :

En présence d'un trouble cognitif avéré la HAS* (Haute Autorité de Sante)
recommande d’orienter les examens paracliniques en fonction de I'hypothése

étiologique.

Au niveau biologique il est recommandé de prescrire un dosage sanguin de la
thyréostimuline hypophysaire, un hémogramme, une CRP* (C-reactive protein), un
ionogramme, une calcémie, une glycémie, une albuminémie et un bilan rénal
(créatinine et sa clairance). Si ces examens biologiques ont été pratiqués récemment
pour une raison quelconque, il est inutile de les prescrire de nouveau. Un dosage de
vitamine B12, un dosage de folates, un bilan hépatique (transaminases, gamma GT),
une sérologie syphilitique, VIH* ou de la maladie de Lyme sont prescrits en fonction
du contexte clinigue. Ces examens ont pour objectifs d’éliminer des pathologies

pouvant étre a l'origine des troubles cognitifs et de dépister les comorbidités.

Au niveau morphologigue une imagerie cérébrale systématique est recommandée
pour tout trouble cognitif avéré de découverte récente. Le but de cet examen est de
ne pas méconnaitre I'existence d’'une autre cause (processus expansif intracranien,
hydrocéphalie a pression normale, séquelle d’accident vasculaire, etc.) et d’objectiver
une atrophie associée ou non a des lésions vasculaires. Cet examen est une
imagerie par résonance magnétique nucléaire (IRM*) avec des séquences T1, T2,
T2* et FLAIR et des coupes coronales permettant de visualiser 'hippocampe. A

défaut une tomodensitométrie cérébrale est réalisée.

Si une imagerie cérébrale a été récemment pratiquée, il n’est pas recommandé de la

répéter en I'absence d’éléments susceptibles de la motiver.

3. difficulté du diagnostic et criteres de Dubois (cf. Annexe 1) :

La MA est sous diagnostiquée en France pour plusieurs raisons :

- le patient est anosognosique, non conscient de ses troubles.

- pour I'entourage : il existe une confusion entre démence et vieillissement, mais le
vieillissement normal n’est responsable que d’'un ralentissement de la vitesse de
traitement de l'information sans retentissement majeur sur les activités quotidiennes.
- au meédecin : difficulté de faire la part entre affection dégénérative et retentissement

cognitif d’'une autre pathologie.
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Le diagnostic de MA n'est posé qu'a partir du stade de démence. Les malades au
stade prédémentiel de la MA sont inclus dans le cadre hétérogene et aspécifique des
patients présentant des troubles cognitifs Iégers (Mild Cognitive Impairment), c'est a
dire gu'ils ont un déclin cognitif ne perturbant pas leur autonomie. Pourtant repérer
ces patients permettrait de débuter des traitements spécifiques plus tot et de ralentir
I'évolution de la maladie. Les critéres de Dubois (40) visent a permettre l'identification
de la MA quelque soit son stade, méme au début, avant le seuil de démence. lls
reposent sur la mise en évidence d’un trouble significatif de la mémoire épisodique
associé a une atrophie hippocampique a I'lRM ou une modification des biomarqueurs
dans le LCR*.

F._.EVOLUTION ET COMPLICATIONS DE LA MALADIE D'ALZHEIMER

La maladie d’Alzheimer est une maladie chronique. Diverses complications peuvent
étre a l'origine d'une perte d'autonomie du sujet allant jusqu'a le rendre totalement

grabataire.

1. Symptdémes psychocomportementaux

Les symptdmes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD?)
sont définis comme des symptdmes de distorsion du contenu de la pensée, de
’humeur ou du comportement fréquemment observés chez les patients présentant
une démence. lls sont avec les troubles cognitifs, une composante clinique majeure
de la maladie d’Alzheimer. lls sont retrouvés tout au long de I'évolution de la maladie
et contribuent a la perte d'autonomie du patient. lIs sont une cause majeure de
souffrance des patients et des aidants. Les raisons qui motivent une famille a placer
son parent en institution sont divers (aggravation des troubles cognitifs, dépendance
physique, réseau social et familial insuffisant) mais le motif de placement le plus
freguemment invoqué est I'épuisement consécutif aux troubles du comportement
(41).

Les SCPD sont souvent un signe d'évolutivité de la MA. lls sont de survenue
imprévisible et sont tres fréquents (jusqu' a 90% des patient atteints de la MA (42)).
Lorsqu'ils surviennent de maniere aigué a subaigué il faut rechercher

systématiquement un facteur déclenchant (maladie intercurrente, iatrogénie...).
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Les SCPD ont une origine multifactorielle. lls peuvent étre déterminés par des
facteurs  génétiques, neurobiologiques, psychodynamiques ou  socio-

environnementaux.

Figure 5 : Facteurs intervenant dans les SCPD (d'apres Benoit et Al. (43)
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Les symptémes les plus fréquents dans les formes légéres a modérées sont I'apathie
(jusqu’a 50 p. 100 des patients), les symptdmes dépressifs (40-50 p. 100), I'agitation
et I'agressivité. Les symptdmes psychoaffectifs ou les signes psychotiques sont
souvent épisodiques, mais récurrents dans environ 2/3 des cas (44)

L’inventaire neuropsychiatrique (NPI*) répertorie et donne une description
sémiologique de ces troubles (45). Il permet de préciser le type des troubles mais
aussi la fréquence, la séveérité et le retentissement émotionnel sur I'entourage (cf.

annexe 2)
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Tableau 4 : Inventaire neuropsychiatrique (NPI*). L'importance de chaque item est

précisée selon sa fréquence (1 a 4) et sa gravité (1 a 3) (d'apres Cummings et al. (45)

Idée délirantes

Hallucinations

Agitation et/ou agressivité
Dépression et/ou dysphorie

Anxiété

Exaltation de I'hnumeur et/ou euphorie
Apathie/instabilité

Désinhibition

© 00 N O O B W N P

Irritabilité/instabilite

=
o

Troubles moteur aberrant

|
|

Troubles du sommeil

=
N

Troubles de I'appétit

a. Les troubles du comportement vocal (TCV?*)

Les troubles du comportement vocal (TCV) regroupent toutes formes
d’anomalies langagiéres quelles que soient leur intensité, durée, répétitivité ou
signification (46). Les cris sont considérés comme une expression verbale trés
sonore, inappropriée, dérangeante, souvent bréve et répétitive. Dans la majorité des
cas, les TCV se rencontrent chez des patients trés dépendants et souffrants d’'une
altération sévere des fonctions cognitives. lls sont fréquents en institution gériatrique
ou ils peuvent affecter jusqu' a 40 % des résidents (47). Une personnalité rigide,
introvertie avec une faible propension a exprimer ses émotions, d’'un naturel
prévenant et attentionné a I'égard d’autrui semble plus exposée de maniére
significative aux TCV (48).

Leurs conséquences sont multiples et peuvent étre dramatiques, tant pour le patient
lui méme que pour les proches et les soignants (49). |l n’est pas rare que le trouble
du comportement s'étende a d’autres pensionnaires présentant eux mémes une

deétérioration intellectuelle et qui se mettent alors a crier a leur tour (50).
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Principales causes des TCV :

-somatique : tuméfaction abdominale, globe vésical, état fébrile, confusion iatrogene,

douleurs physiques en particulier articulaires...

-psychiatrique : la dépression, l'anxiété, les hallucinations, le sentiment de solitude
ou d’abandon auquel le sujet dément ne peut donner sens. Les cris seraient la seule

facon pour le sujet d’exprimer le désespoir par un trouble affectif majeur (51).

b. les symptbmes anxio-dépressifs :

La dépression est fréquente chez les patients atteints de la MA. La prévalence
est estimée entre 25 et 30 % selon les études (52) (44). Les principaux facteurs de
risques sont les antécédents familiaux et personnels de maladie dépressive mais
aussi le sexe féminin et un age jeune d’apparition des premiers signes de démence.
Le diagnostic de dépression n'est pas aisé dans la MA car des symptomes
appartenant a la dépression se retrouvent dans les signes comportementaux de la

démence comme I'apathie ou la perte d’initiative.

Les liens entre dépression et MA sont encore mal élucidés. Avoir des antécédents de
dépression semble représenter un facteur de risque d’apparition d’'une démence de
type Alzheimer. Une dépression d’apparition tardive peut étre le premier signe d’'une
maladie d’Alzheimer débutante dont le diagnostic ne pourra se faire parfois que
plusieurs mois apres I'épisode dépressif. Aussi un sujet agé présentant une
dépression s'accompagnant d’'un déficit cognitif aura 4 fois plus de risque de
développer un syndrome démentiel par rapport a un sujet du méme age qui aura

présenté une dépression sans troubles cognitifs (53).

c. ladéambulation :

C'est un symptéme psychocomportemental fréquent chez les sujets déments
surtout au stade évolué de la maladie. Elle est une source d'inquiétude et
d'épuisement pour les familles et les soignants des patients en raison des risques
qu’elle comporte (risque de chute et de fugue). Elle correspond a une marche
répétée, prolongée et non contrélée avec ou sans but. Dans la cohorte francaise

REAL.FR, qui rassemble 571 patients vivant a domicile, la fréquence de la
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déambulation est évaluée a 12,2 % (54). En institution, la prévalence du trouble est
plus élevée : 21% dans I'étude de Schonfels et al. (55). Elle est une forme
d'expression du malade face a l'ennui ; le désir de partir a la recherche de quelque
chose ou de quelqu'un, mais peut étre aussi liée a un épisode de confusion aigué ou
a des manifestations psychiatriques (anxiété, angoisse, dépression, hallucinations ou
délire). Les turbulences nocturnes correspondent a la déambulation nocturne des
malades pouvant aller jusqu'a la fugue. La survenue d’'une fugue est un événement
trés anxiogene et traumatisant pour la famille mais aussi pour les soignants dans
linstitution : il faut partir a la recherche du malade, de plus en plus loin, prévenir les
proches, alerter la police... La nuit les patients atteints de la MA déambulent souvent
lié & une inversion du rythme nycthéméral di a une perturbation de la sécrétion
rythmique de la mélatonine régulant le sommeil (56). On observe chez ces patients
une augmentation de l'utilisation de médicaments psychotropes sédatifs (57) pouvant
altérer la mémoire et augmenter le risque de chute.

Mais la déambulation a certains aspects bénéfiques : préserve les capacités motrices
de la personne, contribue a entretenir les relations sociales (avec les autres résidents,
la famille...). La recherche d’une étiologie surtout pour une déambulation inhabituelle
doit systématiquement étre recherchée (douleur, gene physique, globe urinaire...). La
prise en charge est essentiellement non médicamenteuse (activités occupationnelles,

'adaptation de I'architecture des locaux...).

d. traitements des troubles psycho-comportementaux :

Les SCPD ont donc souvent une origine multifactorielle. La recherche d'une
étiologie est la premiére étape surtout devant l'apparition ou l'aggravation soudaine
d'un trouble du comportement. Les traitements non médicamenteux doivent étre
privilégiés et leur prise en charge doit étre globale. Différents niveaux d'actions sont
a prévoir: psycho-affectives (psychothérapie), environnementales (aménagement du

lieu de vie, ergothérapeute), comportementales et cognitives (58).

Au niveau psychologique les patients sont souvent conscients de leur déficit au
début de I'évolution de la maladie. Le médecin traitant doit faire preuve d'empathie et
de conseils rationnels pour rassurer et redonner confiance au patient. Les thérapies
cognitives peuvent étre utiles, visant les distorsions cognitives et les fausses
croyances : "je ne vaux plus rien", "je suis un fardeau pour mes proches". Elles

aident a moduler les émotions et a mieux gérer le stress (59).
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Le lieu de vie doit étre adapté en favorisant une ambiance apaisante et familiere en
evitant toutes sur-stimulations par le bruit par exemple. Le recours a des activités
thérapeutiques (musicothérapie, art-thérapie, sociothérapie) maintient la vie de
relation et le lien avec le monde extérieur (58). Promouvoir ces méthodes de soins
non médicamenteuses et éviter les prescriptions inappropriées, systématiques ou
prolongées de psychotropes (sédatifs, neuroleptiques) sont recommandés par la
Haute Autorité de Santé (60). Ces thérapeutiques peuvent produire des effets
secondaires (61): effet sédatif de ces différentes molécules produisant des troubles
de la vigilance, effet myorelaxant des benzodiazépines, syndrome extrapyramidal
des neuroleptiques qui altere la réponse posturale et favorise les chutes. Ainsi
l'utilisation de substances sédatives est associée a un risque de chute double dans
la MA (62). L'utilisation de ces traitements doit se faire avec prudence chez ces

patients.

Figure 6 : conseils aux aidants a domicile (American Psychiatric Association (63)

Consells aux aldants a domiclle

Maintenir une certaine routine

* Garder des objets familiers a leur place habituelle

* Faire manger a heures fixes

* Intervenir a heures fixes (soignants, aidants)

« Intervenir avec les mémes intervenants

» Eviter de déménager et le nomadisme dans le lieu de vie
» Accompagner et expliquer tout changement

Mettre en place des activités :
de stimulation
* Sorties au grand air
« Implication dans le quotidien : décisions, petites taches, etc.

* Ludiques
* Bien éclairer
* Recourir - a I'hopital de jour
- a I"accueil de jour
- a l'orthophoniste
- au kinésithérapeute
- a I"auxiliaire de vie
Apalsantes

* Bains chauds
« Ecoute de musiques douces
* Adoption d'un animal familier
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2. Perte de poids

L’amaigrissement peut étre significatif et peut étre parfois un signe inaugural
de la MA. Environ 30 % des patients perdent du poids durant I'évolution de la
maladie (64). La pratique clinique montre que la perte de poids s’accompagne d’'un
ensemble de complications (altération du systeme immunitaire, atrophie musculaire,
chute, fracture, dépendance) responsable d’'une aggravation de I'état de santé et

d’'une augmentation du risque d’institutionnalisation et de mortalité (65).

La mesure réguliére du poids doit donc étre un des parametres de suivi des patients
atteints de maladie d’Alzheimer. Parmi les échelles évaluant le statut nutritionnel, le
Mini Nutritional Assessment (MNA*) est un outil comprenant 18 items de maniement
simple et rapide qui permet de classer les sujets en 3 catégories selon leur statut
nutritionnel : normal, a risque de dénutrition ou dénutri [34]. C’est aussi un outil qui
peut guider la mise en place d’'une intervention nutritionnelle ciblée. Dans tous les
cas, 'amaigrissement est le témoin d’'une insuffisance des apports caloriques qui

doivent étre réajustés de facon individuelle.

3. Troubles de la mobilité et chutes

La pathologie démentielle est un facteur de risque reconnu de chutes chez la
personne agée (66). On observe aussi une majoration du risque de chute chez les
patients institutionnalisés (67). Les chutes sont souvent d’origines multifactorielles
dans la MA :

Les troubles cognitivo-comportementaux : par les troubles du jugement avec

mauvaise évaluation des risques au cours des déplacements, les troubles praxiques
et attentionnels, les troubles comportementaux (déambulation incessante de certains

MA, responsables de fatigue physique et d’inattention croissante).

Les troubles moteurs et de I'équilibration : il existe dans la MA des troubles de

I'organisation sensorielle du contrdle postural (68).

Les troubles de la marche : ils sont la conséquence des troubles de la motricité et de

I'équilibre évoqués au dessus. lls sont fréquents dans la MA, jusqu'a 40 % pour
O’Koeffe et al. (69). Il s’agit surtout d’un ralentissement de la marche (70) lié a un

raccourcissement du pas qui suit I'évolution de la maladie (71).
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Les effets secondaires des traitements : les traitements prescrits lors des troubles

anxiodépressifs, des troubles du sommeil, des manifestations psychotiques peuvent
produire des effets secondaires (72). Ces effets secondaires sont divers comme la
sédation produisant des troubles de la vigilance, la myorelaxation des
benzodiazépines, [I'hypotension artérielle orthostatique ou le syndrome
extrapyramidal des neuroleptiques qui altere la réponse posturale et favorise les
chutes (73)

. LA MUSICOTHERAPIE

A. Définition et aspects historiques

La musicothérapie existe depuis I'antiquité. Le but était d'harmoniser l'individu
a son environnement (social, cosmique, religieux). Le récit de David soulageant le roi
Sall en lui jouant de la cithare date de 1000 ans avant J.C.et est emblématique dans
I'histoire de la musicothérapie. Il s’agit de la premiére trace d'une prise de
conscience du pouvoir anxiolytique de certaines musiques. Chez les juifs tout trouble
psychique était considéré comme une possession diabolique. En effet le roi Sall
était possédé par un esprit malveillant lui causant des terreurs. Il parvint a trouver
David, bon joueur de cithare et homme de valeur pour qu'il lui joue de la cithare a

chaque fois que I'esprit malveillant se manifestait (74).

Figure 7 : David joua de la harpe pour soulager I'esprit du roi Saul. Heures a l'usage
de Rome, BM Besancon, 1480-1485
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Durant le 19eme siécle la musicothérapie se développe avec la naissance de
la psychiatrie. Pinel développe le "traitement moral" des malades mentaux inspirés
des idées de Jean-Baptiste Pussin (75). "Traitement moral" dans le sens qu'il faut se
préoccuper du moral du malade, ne pas le considérer comme un objet ou un animal.
Avec Pinel les malades mentaux ne sont plus considérés comme des aliénés
incurables a éliminer mais comme de réels malades. Il s'oppose aux méthodes de
choc fréquentes a son époque telles que la mise dans un état de coma ou l'asphyxie.
A Bicétre puis a la Salpétriére il libére les malades de leurs chaines.

Figure 8 : Pinel délivrant les aliénés a Bicétre en 1793. Tableau de Charles Louis

Miuller, Académie nationale de médecine.

La musique est considérée comme un moyen de calmer les agités, de stimuler les
apathiques, ou encore de chasser les idées morbides. Les séances de
musicothérapie étaient collectives et consistaient en l'organisation de concerts
notamment a I'hopital de la Salpétriére, faisant participer des éléves du conservatoire

de Paris.

A la fin du 19eme siécle on assiste a un déclin de la musicothérapie pour diverses
raisons. Entre autre avec les progrées scientifiques et le traitement des symptomes
psychiatrigues par la chimiothérapie mais aussi avec la naissance du
dodécaphonisme d'Arnold Schoenberg remettant en cause les principes de
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I'harmonie. Les effets déstabilisants de cette musique vont a I'encontre des effets

voulus dans la musicothérapie.

L’histoire retient deux types de séances de musicothérapie, qui ont parcouru les
siécles et auxquels on se référe encore trés couramment : il s’agit de la catharsis et

de la musique sédative.

La catharsis correspond a une décharge des tensions, physiques, émotionnelles, qui
soulage et apaise momentanément. On la trouve aussi dans certaines fétes tribales

et quelques méditations religieuses, pour y produire défoulement, extase ou transe.

La musique sédative est la pour calmer les angoisses. |l s’agissait a la fois de

chasser le mauvais esprit par la musique, d’harmoniser et d’apaiser.

Les effets musicothérapiques relevés au cours des siécles sont, en effet, le
rétablissement de I'équilibre perdu (équilibre moral, de I'humeur, psychologique) la
stimulation, 'apaisement, la revitalisation. Dépression, mélancolie ou états d’agitation
sont les indications les plus souvent citées. On releve a ce niveau le paradoxe qui fait
gue la musique est aussi bien prescrite pour éveiller et stimuler les émotions que

pour les maitriser et calmer les passions.

A partir des années cinquante Jacques Jost s'intéresse a linfluence de I'audition
musicale sur l'individu. L’harmonie musicale agirait comme par osmose, sur
'organisme humain, harmonisant corps et ame. Pour lui c'est par conditionnement et
par suggestion que la musique apporte les effets thérapeutiques souhaités. En

France c'est en 1972 qu'une premiére association de musicothérapie est crée.

Le concept de musicothérapie est difficile a définir car il s'agit d'un concept
large. Cela dépend de la pratique de chaque musicothérapeute. L'Association
Francaise de Musicothérapie définit la musicothérapie comme " une pratique de soin,
de relation d’aide, d’accompagnement, de soutien ou de rééducation, utilisant le son
et la musique, sous toutes leurs formes, comme moyen d’expression, de
communication, de structuration et d’analyse de la relation. Elle s’adresse a des
personnes présentant des souffrances ou des difficultés liées a des troubles
psychiques, sensoriels, physiques, neurologiques, ou en difficulté psycho-sociale ou
développementale" (76). Musicothérapie ne veut pas dire "thérapie par la musique”.

Son objectif est d'aider ou d'accompagner les malades en cours de traitement, elle
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est un complément de soins. Le musicothérapeute est un professionnel de santé issu
de divers secteurs (sanitaire, psycho-social...) ayant des connaissances confirmées
dans le domaine musical et une pratique musicale réguliére. Il a une formation
spécialisée en musicothérapie. Il connait et applique les régles éthiques et
déontologiques de la profession, s'inscrit dans une démarche de soin,
d’accompagnement ou de soutien psychologique. Coté formation il n'y a pas encore
de réglementation. La Fédération Francaise de Musicothérapie préconise néanmoins
qgue les organismes formant les musicothérapeutes doivent démontrer la cohérence
de leur formation, valider la formation par la rédaction d'un mémoire et comporter un

ou plusieurs stages obligatoires dans des institutions de soins.

L'Association for Professional Music Therapists in Great Britain met l'accent sur
'aspect relationnel dans le concept de musicothérapie. La relation entre le
thérapeute et le patient serait fondamentale, la musique n'étant que l'intermédiaire
entre les deux afin de provoquer chez lui des changements.

B. Principales technique de musicothérapie

Deux techniques sont traditionnellement différenciées : la musicothérapie active qui
consiste en I'utilisation d’objets sonores, d’'instruments de musique, de la voix, et la

musicothérapie réceptive basée sur I'écoute musicale

Le musicothérapeute adopte et adapte une méthode en fonction des troubles et du
profil du patient : apathie, agitation, troubles de la communication, troubles du

sommeil, etc.

1. Musicothérapie active

En musicothérapie active, on joue de la musique. Elle regroupe des activités comme
la composition de musique (ou de paroles sur une musique), l'improvisation musicale,
ainsi que linterprétation de piéces existantes. Grace a l'utilisation d’instruments,
d’objets sonores ou de la voix le patient s'exprime et communique. Cela l'aide a
mieux se comprendre et s'accepter. Les séances de musicothérapie active
entrainent le corps, permettent la créativité, la socialisation et revalorise I'image de
soi. Cela permet d'exprimer ses problémes, de travailler sur ses conflits et trouver

des solutions dans un sentiment d'accomplissement (77)
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2. Musicothérapie réceptive

La musicothérapie réceptive, c'est la musique que I'on écoute en présence du
thérapeute. On inclut toutes les expériences ou il y a écoute d'un extrait musical par
un individu, sans que ce dernier n'effectue un travail direct sur cet extrait. La musique
induit des sensations corporelles, éveille des émotions, des sentiments et des
souvenirs. Cela favorise alors la prise de conscience de sa propre réalité, et de ses
difficultés. Lors d’une séance et a la suite de I'écoute musicale, le musicothérapeute
percoit ce qui en émerge par sa présence et son écoute et ensuite invite le patient a

s'exprimer et a développer sa pensée (78)

-La détente psychomusicale : c'est une thérapie de soutien utilisée chez les

personnes tendues, surmenées ou avec les troubles psycho-comportementaux,
(apathie, anxiété, dépression). Le thérapeute prépare des montages qui tiennent
compte des godts musicaux de la personne permettant d'induire détente et relaxation.

Un temps est donné ensuite a la verbalisation.

-De type réminiscence : Le musicothérapeute peut aussi faire appel au répertoire

musical faisant référence a l'histoire et a la culture de la personne. L'écoute de
chansons populaires révele la mémoire musicale et affective et favorise le retour de

souvenirs autobiographiques

3. lacréation musicale

La création/composition musicale correspond au stade le plus élevé d'expression
musicale. Le musicothérapeute peut aider le malade a "faire sortir" du patient sa
propre musique intérieure, a le transformer en compositeur. Selon ses possibilités le
malade peut étre invité a improviser avec la voix ou des instruments a partir d’'un
théme pour évoquer des émotions ou des souvenirs, a contribuer a la composition
d’'une chanson pour exprimer ses émotions. Une grande variété d’instruments de
musique (guitare, piano, percussions ou autres) est utilisée afin de rejoindre les

préférences de chacun et d’offrir une expérience émotionnelle riche et sécurisante.
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IV.  MUSIQUE ET CERVEAU :

A. Pratigue d'un instrument :

Jouer d'un instrument met en ceuvre simultanément de nombreuses fonctions
cognitives et sensitivo-motrices. L'instrumentiste doit lire, intégrer et jouer la partition
sur l'instrument. Il doit étre aussi a I'écoute de son propre jeu et celui des autres
musiciens. Le cerveau des musiciens s'adapte et développe certaines zones. Les
musiciens instrumentistes présentent par exemple une meilleure perception et
discrimination de la hauteur des sons (79). Chez les violonistes la surface du cortex
cérébral est plus vaste dans la région corticale sensori-motrice des deux derniers
doigts de la main gauche. La pratique d'un instrument modifie aussi le corps calleux,
plus important chez les musiciens que chez les non-musiciens (80) nécessaire a une
meilleure coordination entre les deux mains. Ces modifications sont d'autant plus

visible que la pratique de l'instrument est précoce (avant 7 ans) (81).

Au niveau du lobe temporal le planum temporale intervenant entre autre dans
I'intégration des stimuli acoustiques en la transformant en une information cohérente,
est plus prononcée dans I'hémisphere gauche chez les musiciens (82). Aussi le
volume de matiére grise dans le gyrus de Heschl contenant I'aire auditive primaire
est 130% plus important chez les musiciens professionnels que chez les non-

musiciens (83).
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Figure 9 : Anatomie de I'hnémisphére gauche (D'aprés A.D. Friederici (84))
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B. I'écoute de la musique

Ecouter simplement de la musique est un puissant neuromodulateur, car il
s’agit d’'un stimulus sensoriel structuralement et émotionnellement riche (85).
Lorsqu'on écoute une musique le rythme et la mélodie sont deux facteurs qui nous
influencent. Le rythme structure I'ceuvre, il va entrer en résonnance avec le propre
rythme de l'auditeur et celui-ci réagit selon sa sensibilité a I'ceuvre. Sa régularité
engendre l'apaisement et réduit I'anxiété, I'angoisse. La mélodie nous touche aussi
dépendant de la sensibilité de chacun car I'écoute de la musique est une expérience
subjective. Le fait d'aimer ou non une piece de musique dépend de l'age, la
personnalité et la culture de chacun (86). il semble aussi que l'effet anxiolytique d'une

musique soit plus importante dans une musique que I'on aurait choisie soi méme (87).
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Le traitement de la musique au niveau au niveau du cerveau semble avoir son
propre support. Une lésion cérébrale peut en effet atteindre sélectivement les
capacités musicales alors que les autres fonctions cognitives restent intactes (88). A
I'inverse on peut observer un trouble important des fonctions cognitives comme le
langage alors que les aptitudes musicales sont conservées (89). La reconnaissance
d'une musique fait intervenir un "systéme de reconnaissance musicale" (SRM*) qui
est un systéme complexe, indépendant et isolable du cerveau (90). Aprés son entrée
auditive un air musical est traité selon deux systémes distincts et paralléles, I'un
traitant la mélodie, l'autre l'aspect temporel. Ces deux routes de perceptions
transmettent ensuite les informations au répertoire correspondant aux

représentations perceptives de piéces musicales entendues depuis la naissance.

Figure 10 : Modele fonctionnel du Systeme de Reconnaissance de la Musique
(SRM). Lechevallier, B. & Platel, H. & Eustache, F. (2010). Le cerveau musicien.
Bruxelles : De Boeck.
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L'écoute de la musique procure des émotions. Le caractére gai ou triste d'une
musique repose principalement sur son mode (majeur ou mineur) et son tempo (lent
ou rapide). Le mode et le tempo sont essentiels pour le jugement émotionnel d'une
musique mais sont moins impliqués dans la reconnaissance d'extraits musicaux. Les
mélodies peuvent étre reconnues méme en changeant le mode et le tempo (91).
L'interprétation de I'émotion et la reconnaissance musicale semble reposer sur des
systemes différents. La réponse émotionnelle mettant en jeu un systéme plus rapide
que le SRM (92). L'expérience musicale semble aussi intervenir dans les émotions
induites par la musique (93). Les musiciens professionnels montrent une réaction
plus prononcée lors d'enregistrement EEG lorsqu'ils écoutent de la musique
comparativement aux non-musiciens. La musique a aussi des effets moteurs, elle est
dynamogeénique (94). Un air de danse nous entraine, nous frappons des mains ou
des pieds lorsque nous écoutons une musique. C'est le caractere rythmique plus
gue musical d'une musique qui stimule la motricité (95). Le rythme donne "un
sentiment de balancement, un sentiment de liberté, d'expansion, de puissance...ll
stimule "(96) .

Ces études sont intéressantes a considérer en particulier avec des personnes agées
ou démentes car elles suggerent que la musique pourrait avoir des conséquences
sur les aspects cognitifs et psychologiques. Certains auteurs pensant méme que
'écoute musicale peut avoir des répercussions sur la plasticité anatomique et
fonctionnelle du cerveau. Selon Fukui et Toyoshima (2008), la musique agirait au
niveau cellulaire en favorisant la neurogénese, la régénération des circuits
neuronaux via l'ajustement des sécrétions hormonales (comme le cortisol, la
testostérone et I'cestrogéne). Celles-ci sont reconnues comme jouant un réle dans

les processus de plasticité cérébrale.

V. APPORT DE LA MUSICOTHERAPIE DANS LA MALADIE D ALZHEIMER

La musique est un intéressant média dans la régulation de 'humeur, mais
semble surtout étre un « stimulateur » cognitif qui permet de révéler des capacités
préservées d’apprentissage jusqu’a un stade avancé de MA. L'art-thérapie et la

musicothérapie par ses propriétés anxiolytiques permettrai de diminuer, voire de
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supprimer les anxiolytiques. Elle est aussi un moyen d’augmenter la qualité

relationnelle et I'interaction sociale de ces patients.

Les patients atteints de la MA pourraient conserver une aptitude musicale alors qu'ils
présentent des difficultés mnésiques et langagieres (97). lls semblent ne souffrir
d’aucun trouble de la perception mélodique et conservent des aptitudes de
reconnaissance mais aussi d'apprentissage musical (98). lls prennent du plaisir a
chanter et reproduire des mélodies récemment apprises. La persistance de ces
capacités résiduelles a un intérét clinique pour permettre d’améliorer la prise en

charge, l'accompagnement de ces malades.

La musique est également un outil de stimulation des fonctions cognitives et
langagiéres chez les patients atteints de la MA. Au niveau du langage, des thérapies
musicales ont permis I'amélioration de certains aspects, comme les fluences
verbales (Van der Winckel, Feys, De Weerdt, & Dom, 2004), le contenu du discours
(Brotons & Koger, 2000), et les comportements de stéréotypie verbale et les palilalies
(Casby & Holm, 1994). Elle a une influence importante sur les réactions
neurophysiologiques, probablement via les émotions qu’elle suscite, et peut induire
des états d’éveil plus propices a la performance cognitive. Elle est aussi un vecteur
de plasticité cérébrale anatomique et fonctionnelle, qui, de par la richesse de sa
stimulation et la distribution de son traitement, touche un grand nombre de

compétences mentales.

A. Effets sur l'agitation :

Selon une étude interrogeant des infirmieres travaillant en maison de retraite auprés
de personnes atteintes de MA présentant des troubles psycho-comportementaux, la
musicothérapie serait un moyen efficace pour réduire les signes d’agitation (99).
d'autres études montrent une diminution de l'agitation avec I'utilisation de la
musicothérapie (100) (101).

B. Effets sur l'anxiété :

Une étude controlée, randomisée et réalisée dans un établissement d’hébergement
pour personnes agées dépendantes (EHPAD*) en France a montré une diminution
de 50 % des scores d'anxiété et de dépression chez les patients ayant bénéficié de

séances de musicothérapie par rapport a celle qui n'en ont pas eu (102).
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C. Intérét dans les manifestations anxio-dépressives :

Les études montrent une efficacité de la musicothérapie sur les symptdbmes
dépressifs et une amélioration du comportement des patients (103). La musique a
aussi été utilisée pour lutter contre I'apathie (104). Les bénéfices les plus significatifs
ont été observés avec de la musique jouée en direct (comparativement a I'écoute de
musique  préenregistrée), ainsi quavec de la musique instrumentale
(comparativement a du chant vocal seul (105)). L’activité musicale permet aussi
parfois de maintenir ou rétablir la communication avec les patients les plus

séveérement touchés (106).

La musicothérapie a toute sa place dans un programme pluridisciplinaire de
prise en charge des personnes atteintes de la MA. Elle présente de plus un intérét
pour I'entourage familial et institutionnel. L'acceés aux activités culturelles permet aux
personnes malades de retrouver confiance en soi et facilitent I'expression. Elle
revalorise la personne malade et restaure son identité. Elle change le regard médical,
institutionnel et social sur les patients et montre que des projets de soins et de vie
sont possibles avec ces patients. Aussi elle soutien le couple aidant-aidé a rompre

I'isolement malgré la maladie.

VI. MALADIE D'ALZHEIMER ET CONCERTS DE MUSIQUE CLASSIQUE : UNE
ETUDE RETROUSCPECTIVE AUTOUR DE QUINZE COUPLES PATIENT-
AIDANT.

A. Présentation, objectifs de |I'étude :

Nous allons présenter une étude rétrospective qui intéresse quinze couples
patient/aidant qui ont participé a des concerts de musique classique, l'un en
septembre 2015 a la médiathéque de Poitiers sur I'ceuvre « Pierre et le loup » de
Prokofiev et l'autre en décembre 2015 (concert de Noél du Théatre Auditorium de
Poitiers). Ces concerts ont eu lieux dans le cadre des « Moments

musicaux partagés» (cf annexe 3). Ce projet consistait a proposer a un groupe de
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personnes souffrant de la MA au stade léger ou modéré (vivant a domicile) ainsi qu’a

leurs proches une sensibilisation a la musique classique

Ces moments musicaux s’adressaient aux malades et a leurs aidants vivant a
domicile, accompagnés par un professionnel du réseau ville-hdpital, ou accueillis en
accueil de jour, ou suivis en consultation de gériatrie au Centre Hospitalo-
universitaire (CHU*) de Poitiers. Un partenariat a été fait avec I'Orchestre Poitou-
Charentes et d’autres acteurs locaux de la culture poitevine dans des lieux
emblématiques : Théatre auditorium de Poitiers et Médiatheque de Poitiers en

associant les partenaires médico-sociaux.

Ces "moments musicaux" sont nés d'un constat : la MA et les maladies apparentées
retentissent fortement sur la vie relationnelle et sociale de la personne malade et de
son aidant le plus proche. Le couple aidant-aidé se renferme sur lui-méme, s'isole de
son environnement amical, social et réduit ses activités extérieurs. Or les activités
culturelles et artistiques, support émotionnel puissant, favorisent la préservation des
capacités cognitives, les stimulent, apaisent et régulent I’humeur et évitent le repli sur
soi. La participation des malades a ces manifestations culturelles permet de changer

le regard vis a vis des maladies neuro-dégénératives et restaure le lien social.

Afin d'évaluer le ressenti des patients suite a la participation a ces deux événements
nous avons donc réalisé une étude rétrospective qualitative avec des entretiens
guidés par un questionnaire. Les entretiens se sont déroulés de maniére individuelle

(enquéteur et couple aidant-patient) afin de récupérer le plus d'informations possible.

Les objectifs de I'étude sont les suivants :

-évaluer l'effet d'audition de concert de haut niveau chez des patients atteints de la
MA notamment sur les symptdmes neuropsychiques et essayer de mesurer I'impact

sur les capacités cognitives

-changer le regard sur la maladie avec une considération neuroscientifique, éthigue

et humaine pour penser la société de maniere inclusive par rapport a ces malades.
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B. déroulement de I'étude :

1. critéres d'inclusion, population cible :

Les criteres d'inclusion ont été les suivants : les patients atteints de la maladie
d'Alzheimer ou apparentée ayant participé a I'un des deux concerts ou aux deux,
dans le cadre de ces "moments musicaux " dont |'état clinique permet un entretien en

présence de l'aidant principal.

2. recueil de données

Un questionnaire a été réalisé comprenant trois parties (cf. annexe 4). Une
premiere partie concernant les caractéristiques des patients (age, mode de vie,
pratique musicale...), une deuxiéme partie concerne le concert en lui méme (ressenti
avant, pendant et apres le concert), et une troisieme partie pour la personne qui a

accompagnée le patient au concert.

Les patients accompagnés de leur aidant principal ont été contactés et rencontrés
lors d'entretiens individuels qui ont eu lieux entre le treize avril 2016 et le treize juillet
2016 soi un peu moins de quatre mois aprées le dernier concert (concert de Noél du
Théatre Auditorium de Poitiers). Les rencontres ont eu lieu durant leurs journées en
accueils de jour d'EHPAD* ou a leur domicile. Les entretiens ont été enregistrés avec

un dictaphone avec le consentement des patients au préalable.

Les entretiens ont été anonymisés, seul l'investigateur a connaissance de l'identité

du patient.

3. analyse de données

Onze entretiens ont été réalisés, retranscrits au format WORD® et différents
themes ont été repérés. Les mots ont été répartis dans chacun des thémes, puis ont
été analysé par le logicielle NVIVO®. Ce logiciel nous a aimablement été prété par le
service de santé public du CHU* de Poitiers (Dr V.Migeot) afin de comptabilisé la
frequence des mots utilisés en rapport avec les différents themes. Cela a permis de

former un "nuage de mot" pour chaque theme.
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VII. RESULTATS

A. Analyse guantitative : (cf. tableau 5)

L'étude comporte 7 hommes et 4 femmes. La plupart des patients était suivie
depuis moins de 5 ans pour leur maladie et vivait avec leur conjoint(e) a domicile (8
patients sur 11, soit 72%). Un peu moins de la moitié des patients (45 %) écoutait
régulierement de la musique, au moins une fois par semaine que ce soit a la radio ou
avec un lecteur de compact disc. La plus grande majorité des patients (90%) va au
moins une fois par an ou jamais a des concerts de musique. Seule une patiente
pratiquait un instrument (le piano) dans son EHPAD*. La (quasi) totalité des patients

avait envie d'aller au concert et est d'accord pour participer a nouveau aux concerts.

Les effets "bénéfiques” des concerts avec le sentiment de bien-étre a duré quelques
heures a quelques jours pour la majorité des patients (63%). ce sentiment a été

rapporté par le patient lui méme ou son accompagnant.

La quasi totalité des patients ou leur accompagnant n‘ont pas éprouvé de géne ni de
pression vis a vis des autres spectateurs. Malgré certaines appréhensions pour
guelques couples aidant-aidé d'aller a une manifestation publique (peur que le
patient ne soit pas assez attentif durant la représentation, qu’il ait des
comportements inadaptés en public, difficultés pour se déplacer...) aucun couple
aidant-aidé n'a relevé de probleme vis a vis des autres spectateurs. A noter qu'un
couple aidant-aidé s'est plaint d'un autre patient atteint lui aussi de démence faisant
trop de bruit (en tapant sans cesse la mesure), ce qui leur a un peu "gaché" le plaisir
du concert. Deux couples aidant-aidé ont souligné des difficultés d'organisation pour

aller au concert (difficulté de mobilité, de disponibilité)

Tableau 5 : effectifs des différents items quantitatif du questionnaire
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B. Analyse gualitative : (cf annexe 5)

Sept themes ont été dégagés des entretiens. On retrouve l'aspect positif des
concerts (themes du plaisir, de la convivialité des concerts ; de lidentité et des
souvenirs retrouvées), et l'aspect plus négatif di a la maladie (théme du repli sur soi,

de I'angoisse et de la fatigabilité).
Théme 1 : le repli sur soi.

La maladie démentielle est un trouble qui isole le patient et son aidant principal
(souvent le ou la conjoint(e)). Ceux-ci ont tendance a s’isoler plutdét que d’affronter
les regards du monde extérieur. L'exclusion progressive de toute vie sociale est I'un
des facteurs aggravants de la maladie favorisant I'apathie, la baisse de I'estime de
soi et la dépression. Les mots utilisés pour exprimer cet isolement sont négatifs et
plutbt pessimistes, nostalgiques ("maladie” ; "triste" ; "oubli" ; "non" ; "jamais" ;

7

"malheureusement” ; "c'était" ; "auparavant" ; "perdu"” ; "avant"...)

Figure 11 : nuage de mot du theme "repli sur soi"
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Théme 2, 3 et 4 : le plaisir des concerts, la convivialité, l'identité retrouvée. Les

patients et leurs aidants ont éprouvé du plaisir a aller au concert comme le montre le
nuage de mots utilisant des termes positifs ("trés bien" ; "bon" ; "bénéfique" ;
"content" ; "détendu" ; "agréable" ; "plaisir"...). lls ont apprécié d'étre ensemble, de se
retrouver et de partager une activité "entre copains”. Les patients étaient stimulés et
actifs durant les concerts, sentiment rapporté le plus souvent par leur accompagnant.
lls "ne dormaient pas" et avaient "retrouvé une énergie", une identité, une autonomie
("trés attentif* ; "intéressant" ; "une partie de plaisir" ; "culturelle" ; "ne dort pas" ;

"participant” ; "actif"...)
Figure 12 : nuage de mot du theme "plaisir des concerts"
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Figure 13 : nuage de mot du theme de la convivialité
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Figure 14 : nuage de mot du theme de l'identité retrouvée

Théme 5 : les souvenirs. Ces concerts on refait surgir des souvenirs, époque ou ils
allaient au concert, au cinéma, aux sorties culturelles. Certaines ceuvres étaient
particulierement appréciées et associéees a des souvenirs familiaux précis ("Carmen”,

rappelant a une patiente qu'elle I'avait écoutée a I'opéra avec avec sa mere).

Figure 15 : nuage de mot du theme des souvenirs
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Theme 6 : I'angoisse.

Parfois une certaine appréhension avant d'aller au concert a été éprouvée par les
patients, car il s'agit d'une sortie inhabituelle, rompant avec les habitudes
quotidiennes des patients. Les accompagnants signalaient aussi leur inquiétude
relative car ils se demandaient comment allait se passer le concert (le patient sera-t-il
attentif a la musique ? respectueux du silence ?) mais il n'a pas été relevé de

probleme de cet ordre.

Figure 16 : nuage de mot du theme de I'angoisse
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Theme 7 : la fatigabilité.

Certains accompagnants ont émis l'idée de faire ces concerts le matin car les
patients sont plus éveillés. Certains "morceaux difficiles" sont parfois des morceaux

moins appréciés car ne correspondant pas au godt du patient.

Figure 17 : nuage de mot du theme de la fatigabilité
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Figure 18 : nuage de mot global (de I'ensemble des entretiens)

VIIl.  DISCUSSION

A. bienfait des concerts :

1. effets sur I'anxiété et I'agitation :

Malgré la maladie les patients ont pu apprécier et ont eu du plaisir a assister a
ces deux concerts. Le bénéfice et le "bien-étre" ressenti lors des concerts ont été
relativement courts (de l'ordre de quelques heures a quelques jours). Comme le
disent les accompagnants c'est une sortie qui "leur fait la journée". Le but de cette
étude était d'évaluer l'effet d'audition de concerts de haut niveau chez des patients
atteints de la MA notamment sur les symptdomes neuropsychiques. L'évaluation a été
essentiellement indirecte via les aidants principaux, d'autant plus que les concerts
remontaient a plusieurs mois. Il s'agit donc d'un biais de mesure méme si l'avis des
aidants principaux est considéré comme fiable. L'effet des concerts sur les
symptémes neuro-psychiques n'a pas pu étre objectivement évalué du fait qu'il s'agit
d'une étude rétrospective sur deux evenements. Pour le faire il aurait fallu une étude

prospective avec mesure de l'anxiété avant et apres les concerts par I'échelle
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Hamilton par exemple. Guétin et al. (2009) (102) ont évaluée leffet de la
musicothérapie passive sur l'anxiété en utilisant cette échelle mais les séances
d'écoute musicale étaient individuelles et hebdomadaires dans leur étude. lls ont
observé une amélioration significative dans l'anxiété et de la dépression dans le
groupe de thérapie de musique a partir de la semaine 4 et jusqu'a la semaine 16.
L'effet de la thérapie musicale a été maintenu jusqu'a 8 semaines apres l'arrét des

sessions entre semaines 16 et 24.

De plus la musicothérapie active semble avoir un effet anxiolytique supérieur a
celle de la musicothérapie passive. Sakamoto et al. (2013) (107) ont montré une
diminution significative de l'anxiété dans le groupe pratiquant la musicothérapie
active mesurée par l'échelle "BEHAVE-AD" (Behavior Pathology in Alzheimer’s
Disease Rating Scale). C'est une échelle d’évaluation comportementale globale
adaptée au comportement des personnes atteintes de la MA. L’effet positif de la
musicothérapie s’est maintenu durant deux semaines. Aussi I'écoute d’'une musique
familiere, s’accompagne de souvenirs positifs, diminuant 'anxiété et apaisant les
symptémes neuropsychiques. Dans notre étude, cette notion peut se retrouver dans
les entretiens par le fait que les patients ont retrouvé des souvenirs positifs selon les
ceuvres interprétées qu’ils ont aimées, ils ont plus ou moins apprécié certains
morceaux trouves "difficiles”, car moins familiers, ou encore que certaines personnes

étaient la mais "ce n'était pas leur tasse de thé" (entretien n°2).

Le nuage de mot du théme des "souvenirs" fait ressortir le mot "mere". |l
s'agissait de la musique de Carmen qui faisait repenser a la patiente, a sa mere. Les
souvenir familiaux personnels refont surface grace a la musique. La musique a le
pouvoir de les faire ressurgir, méme lorsqu’il y a une maladie de la mémoire par le
biais des émotions qu'elle procure. Ce phénomene est a la base de la thérapie par
réminiscence ou le sujet évoque des souvenirs anciens autobiographiques grace a
différents supports (ici la musique). Woods, Spector, Jones, Orrell et Davies (2005)
(108) ont réalisé une revue de la littérature concernant la thérapie par réminiscence.
D'aprés leurs conclusions les thérapies par évocation du passé sembleraient avoir
une efficacité significative sur la cognition mais limitée a la mémoire
autobiographique ainsi que sur la symptomatologie dépressive des sujets y compris
4 a 6 semaines apres lintervention. Elles semblent aussi avoir une efficacité

significative sur les troubles du comportement, mais limitée a la durée de
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l'intervention. Dans I'étude de Janata et collaborateurs (Janata, Tomic, & Rakowski,
2007) (109) les souvenirs autobiographiques évoqués par lI'écoute de musique
populaire montre que 30 % des chansons évoquent des souvenirs aux participants.
Les mécanismes qui sous-tendent l'effet facilitateur de I'’écoute musicale pour
'évocation de souvenirs autobiographigues restent peu connus. Mais la musique
semble étre un des stimuli privilégiés pour retrouver des souvenirs méme Si
l'association n'est pas directe. Elle contribue a stimuler le systéme cognitif et réduire

anxiété.

2. effets sur les fonctions cognitives :

Les malades ou leurs accompagnants n'‘ont pas noté d'effets bénéfiques
notables & court terme sur les capacités cognitives suite a l'audition de ces concerts.
Il 'y a pas eu dans l'étude d'évaluation objective des fonctions cognitives. La
musique est un outil de stimulation des fonctions cognitives et langagieres dans la
MA. Dans le cas de la musicothérapie réceptive on peut noter I'étude de Nicholas,
Simmons, Andrew & Brandon, (2010) qui ont analysé les performances de
mémorisation entre I'écoute de paroles chantées et parlées. Les patients atteints de
la MA ont de meilleurs résultats pour la mémorisation des paroles d'une chanson
lorsque celle-ci est encodée par des paroles chantées par rapport aux paroles
parlées (110). Les sujets atteints par la MA mobiliseraient plusieurs zones du

cerveau pour l'analyse des stimuli, reconnaitre et restituer les paroles d'une chanson.

La pratique fréquente d'un instrument semble plus adaptée pour réduire le
risque de démence comme le montre I'étude de Verghese et collaborateurs (2003)
(32). Mais dans cette étude les patients ne présentaient pas de signes de démence
lors de leur inscription et on évaluait le risque de développer une démence. Il se peut
aussi que d’autres activités confondues (non mesurées dans I'étude) aient été
influentes. Par exemple, les personnes musiciennes sont peut-étre aussi celles qui
ont une plus grande activité artistique (musées, théatre), ou sociale, ce qui peut

favoriser le maintien des fonctions cognitives.

Les effets stimulants et positifs de la musique s'expliquent probablement par

son influence sur les réactions neurophysiologiques notamment via les émotions
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gu'elle suscite. Elle peut induire des états d’éveil plus propices a la performance
cognitive. Aussi via ses différentes caractéristiques (mélodie, rythme, fréquence) la
musique va entrer en résonance avec plusieurs compétences mentales générales
(non spécifiques au traitement de la musique). Par exemple, le rythme est plus
étroitement lié aux habiletés motrices. L’activité musicale d'écoute et/ou pratique est
également liee a différentes formes de mémoire (implicite, autobiographique,
sémantique, verbale, procédurale) (111). Ainsi, la richesse de la structure des stimuli
musicaux permet de solliciter un grand nombre de compétences mentales de
maniére simultanée, et donc d’améliorer potentiellement a la fois le fonctionnement
de chacune, et leur coordination. Par exemple I'entrainement musical chez les non
musiciens entraine de meilleures capacités générales de discrimination auditive, une
amélioration du fonctionnement exécutif, ou de meilleures performances de mémoire
verbale (112).

B. MA et société :

Le théme du le repli sur soi fait ressortir le mot "perdu” dans le sens qu'il y a
un avant et un apres la maladie. La vie n'est plus pareille, on sort moins, elle est
rythmée selon la maladie. Les patients ont tendance a se replier sur eux-mémes en
raison des symptomes dépressifs et de la détérioration cognitive. L'aidant principal a
aussi tendance a s'isoler lui méme du fait des représentations sociales négatives de
la maladie et de l'appréhension des comportements du malade contraires aux
usages en société. Pourtant comme le montrent les entretiens les patients et leurs
aidants sont tous partants pour reparticiper a ces concerts. lls sont donc demandeurs
de sorties culturelles leurs permettant de rompre avec leur routine quotidienne et de
rencontrer du monde. lls ont apprécié de se retrouver ensemble dans un cadre
prestigieux (grande salle du TAP* pour le deuxieme concert) et de pouvoir partager
des moments conviviaux. lls ont eu l'impression de renouer avec une vie sociale,
d'étre reconsidérés et ont trouvé cela "bien". lls peuvent donc a priori participer et
apprécier comme tout le monde des manifestations culturelles (ici des concerts de
musique classique) destinées a la population générale sans probleme particulier. La
maladie en effet "ne se voit pas" "ne s'affiche pas" comme l'a fait remarquer une des

aidantes.
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L'isolement du couple aidant-aidé est un probléme pour les patients et
représente un facteur aggravant de la maladie. Dans notre société moderne la
vieillesse dérange, fait peur d'autant plus si elle est pathologique (présence d'une
MA). Ces personnes sont exclues de la société. La lutte contre l'isolement est un
enjeu dans notre société. Elle nécessite la coordination de nombreux acteurs
(services de soins, daides a domicile, responsables culturels, hospitaliers,
intervenants artistiques, médecins etc.). Le manque de coordination est une des
causes d'isolement des patients et de leurs aidants. Comme le dit Judith Mollard,
experte psychologue chez France Alzheimer et maladies apparentées « La maladie
d’Alzheimer affaiblit progressivement les capacités de la personne malade, mais ne
la prive pas du jour au lendemain de I'ensemble de ses capacités, qui ont besoin
d’étre stimulées, encouragées. La préservation d’un contact avec le monde,
la poursuite d’activités sont non seulement primordiales pour ralentir autant que
possible I'évolution de la maladie, mais également pour le bien-étre psychique du
malade. Le repli sur soi favorise au contraire I'apathie, alimentée par une baisse de
'estime de soi, et le risque de dépression»(113). La société se doit d'étre inclusive
c'est a dire ouverte en permettant aux personnes atteintes de démence de patrticiper
aux manifestations culturelles publiques, leurs re-donnant le droit de vivre mais aussi
d'exister. Exister dans le sens de faire partie de la société, d'appartenir a un groupe,
d'étre reconnu, car il n'y a pas plusieurs humanités l'une forte, l'autre faible mais une
seule condition humaine fragile et soumise aux aléas de la vie. Une société ouverte a
tous est une société qui garantit I'égalité des chances pour tous et combat toutes
formes de préjugés, de discriminations et d’exclusions. Elle affirme et défend la
participation sociale de chacun, quelles que soient ses capacités et ses déficiences
ou chacun a sa place et respecte celle des autres, en collaboration avec tous.

Une maladie se définit au niveau biologiqgue mais aussi au niveau social. Les deux
interagissent ensemble et dans le temps. Claudine Herzlich et Janine Pierret
rappellent que dans toute société : « Partout, et a chaque époque, c’est l'individu qui
est malade, mais il est malade aux yeux de sa société, en fonction d’elle, et selon
des modalités qu’elle fixe. Le langage du malade s’élabore donc dans le langage
méme des représentations de I'individu au social [...] (114)». La MA a une image
sociale extrémement négative dans le grand public, 'entourage familial ou le monde

médical (rapport Ménard) (115). C’est une maladie qui stigmatise les personnes
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atteintes voire leur entourage, les excluant de la vie sociale. Les troubles du
comportement sont une source importante de stigmatisation, mais les proches
semblent n’éprouver de I'embarras que lorsqu’ils se trouvent dans des espaces
publics. La MA est vue comme une maladie honteuse et tabou associée a l'idée de
mort sociale (116). Aussi le terme de « démence » (du latin de-mens : l'esprit se
défait) a une connotation péjorative et stigmatisante. Il fait peur et renvoie au concept
de la folie. Dans l'imaginaire collectif la MA suscite le sentiment de honte car elle
touche aux fonctions dites supérieures et renvoie a la "peur de devenir fou". Pour le
grand public la MA est une maladie parmi les plus redoutée aprés le cancer (117).
Selon une étude réalisée en juin 2011 pour 'TEREMA (Espace national de réflexion
éthique sur la maladie d’Alzheimer) (118), le grand public ne se considére pas
suffisamment informé des réalités de la maladie d’Alzheimer. Elle reste une affection
toujours difficile a définir surtout en ce qui concerne les symptomes et les
caractéristiques de la population touchée. Mais la sociologie de la MA est jusqu'a
maintenant peu étudiée (119). Elle est sous représentée par rapport aux autres
pathologies comme le cancer ou l'infection par le VIH qui sont & forte mobilisation
sociétale. Les conditions d’'une prise en charge globale selon les caractéristiques
sociales des malades, selon leur lieu de vie, sont peu connues. Le fait que la MA soit
assimilée au grand age dans l'esprit du commun n’a pas favorisé non plus les

recherches sociologiques sur cette pathologie.

Le théme de la convivialité fait ressortir le mot "enfant". Leur présence lors du
concert de Pierre et le Loup a particulierement été appréciée. Chez les personnes
agées sans "démence" il a été démontré que les contacts intergénérationnels
augmentent les émotions positives, l'estime de soi. Cela améliore aussi la
satisfaction de vie et optimise le fonctionnement cognitif (en particulier mnésique)
(120). Il 'y a par contre peu d'étude sur les effets des relations intergénérationnelles
chez les personnes agées présentant une « démence ». |l semble que les effets

soient aussi bénéfiques (réduction du stress, amélioration de la qualité de vie).

C. MA et considérations éthiques :

La MA pose des enjeux éthiques d’ordre médical (annonce du diagnostic,

consentement aux soins, fin de vie), mais aussi sociétal (prise en charge du
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vieillissement et de la dépendance, lutte contre l'isolement). Plus que toute autre
maladie elle pose la question du respect de la dignité et de la protection des
personnes vulnérables. Selon le stade de la maladie, la personne malade se
retrouve en situation de grande fragilité jusqu’a une dépendance majeure au stade
avancé. Nous sommes aussi face a une maladie chronique qui ne guérit pas et
actuellement sans thérapeutique efficace. Mais doit-on pour autant en rester la ? La
réflexion éthique sur la MA s'appuie sur des principes théoriques mais doit aussi étre
"performative” c'est a dire inciter au changement (121). Les moyens non
médicamenteux dont fait partie la musicothérapie ont toutes leur place dans
accompagnant les malades. lls constituent d'ailleurs "un élément important de la
prise en charge thérapeutique" selon les recommandations HAS* de 2011 sur la MA
et maladies apparentées (122). lls constituent un moyen d'entrer en relation avec ces
malades, de stimuler des zones du cerveau non atteints par la maladie et de les

accompagner.

Souvent une personne atteinte de la MA n'est plus vue dans sa globalité mais ne
devient plus que le porteur de sa maladie. La MA envabhit le sujet qui la porte et celui-
ci disparait derriere sa maladie. Pour les proches, la famille, c’est difficile car ils ne
reconnaissent pas la personne avec ce qu’elle était dans le passé. Leur parent ne
correspond plus a I'image de celui qu'’il a été, avec qui ils ont partagé des moments
de vie. On peut dire que la MA n'est pas la maladie d'une seule personne mais elle

est celle de toute une famille (121).

Les problemes éthiques posés par la MA entrent dans le contexte plus général du
vieillissement, des maladies chroniques, du handicap et des dépendances. Les
différents principes d'éthique leurs sont communs, c'est a dire les valeurs qui

devraient gouverner I'action, les choix individuels et les décisions collectives :

-Principe d’humanité et de dignité : Toute personne, quel que soient son état, sa
situation, a une qualité « d'étre humain » qui le fait appartenir en toutes
circonstances a la communauté des étres humains. Homme ou femme, il a une
dignité qui en fait un étre unigue avec son histoire personnelle. Ainsi, quel que soit le
stade évolutif de sa maladie, toute personne mérite attention et respect. En
proposant aux patients atteints d'une maladie démentielle des sorties culturelles on
respecte leur dignité. On remarque que le nuage des mots du theme de l'identité
retrouvée fait ressortir le mot "monde". Comme si revoir du monde, participer a des

manifestations culturelles permettait d’exister, de retrouver une dignité. Les patients

59



ont I'impression de revivre. La dignité est un droit inaliénable de la personne humaine,

malade ou non.

Principe de solidarité : Les malades atteints de maladie démentielle représentent un

enjeu de solidarité pour notre société. Face a cette maladie qui altére I'autonomie, et
la capacité a s'exprimer, la solidarité est nécessaire. La société et la collectivité
doivent aider et assister ceux qui en ont besoin quel que soit 'dge ou la maladie.
Pourtant notre société tournée vers la performance et la rentabilité a tendance a
rejeter, cacher ces malades, regroupés dans les établissements d’hébergement pour
personnes agées dépendantes (EHPAD*). Ills peuvent étre vus comme des
personnes n'ayant plus d"utilité sociale". Cette solidarité devrait se manifester par
une reconnaissance et un soutien par la société des proches, professionnels et
bénévoles qui prennent soin de ces malades au quotidien. Dans notre étude la
coopération entre les différents acteurs pour amener ces malades au concert public
est un exemple de solidarit¢é pour le bien-étre des malades et de leurs

accompagnants.

Principe d’équité et de justice : il affirme pour chaque malade la reconnaissance et le

respect de ses droits. Le droit d'accéder aux soins et traitements quelle que soit la
situation physique ou économique et sans discrimination sur 'age ou le handicap.
Ces soins doivent étre adaptés aux malades atteints de la MA c'est a dire aprés avoir

évalué le rapport bénéfice/risque, sans tomber dans I'acharnement thérapeutique.

Principe d’autonomie : il affrme que chaque individu puisse gouverner sa vie

librement, prendre lui-méme les décisions qui concernent son existence ou les
actions quotidiennes. Au niveau de la santé, elle reconnait la liberté du sujet face aux
choix thérapeutiques qui peuvent lui étre proposés. C'est la premiére conviction de
'Espace national de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer : "ce sont les
personnes malades qui devraient étre les principaux acteurs de leur histoire et de
leur vie avec la maladie, et que celles-ci devraient étre et rester, tout au long de la
maladie, au cceur de leur accompagnement" (123). Cela nécessite de la part des
soignants et des proches de s'efforcer de rechercher dans la communication verbale

et non verbale les choix et les désirs de la personne malade.
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IX. CONCLUSION

Les maladies d'Alzheimer et apparentées sont des affections qui isolent
socialement les patients et leurs accompagnants. lls sont "seuls", ont "perdu” leurs
vie d'avant car il y a un avant et un apres la maladie. Les sorties sont devenu rares
voir inexistantes et la vie est rythmée selon la maladie. Cependant notre étude
montre qu'il est possible d'amener ces patients a un concert public afin de renouer
avec une vie sociale et de passer un bon moment. L'effet bénéfique des concerts est
de courte durée (quelques heures a quelques jours) mais le bien-étre est la. Les
patients et leurs accompagnants sont capables d'assister sans problemes particuliers
a un concert de musique et d'en apprécier le contenu. lls ont trouvé cela "bien”, ont
éprouvé du "plaisir" et un sentiment de "contentement". lls sont demandeurs de
sorties culturelles leur permettant de rompre avec lisolement et la routine
guotidienne. La musique est aussi un moyen de refaire surgir des souvenirs de vie
enfouis dans leurs mémoire (musicothérapie réminiscente). L'acces a la culture et
aux manifestations publics aux personnes atteints de maladie démentielle c'est
respecter leurs dignité et leur redonner une place dans la société. Notre étude
montre qu'avec la coordination des organismes sanitaires et socio-culturels il est
possible de permettre aux malades atteints de la maladie d'Alzheimer d'aller au
concert. L’art et la culture font en effet partie intégrante de I'espéce humaine. Les
ignorer ou les empécher équivaudrait & renier ce qui définit ’'Homme. C’est aux
pouvoirs publics, aux acteurs culturels, sociaux, médico-sociaux et aux citoyens
d’intervenir pour permettre I'accés aux loisirs et a la culture. La transformation des

mentalités et des pratiques prendra du temps mais la nécessité est la.
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X. GLOSSAIRE
ADL.: Activities of Daily Living
ADN : acide désoxyribonucléique
APP : Amyloid Protien Precursor
AVC : Accident vasculaire cérébrale
CHU : Centre Hospitalo-universitaire
CRP : C-reactive protein
DNF : dégénérescence neurofibrillaire
DSM-IV: Diagnostic and Statistical Manual of mental disorder, fourth edition
EEG : électro-encéphalogramme
EHPAD : établissement d'hébergement pour personnes agées dépendantes
HAS : Haute Autorité de Santé
HIC : hight in come : pays developpé
HTA : hypertension artérielle
IADL Instrumental Activities of Daily
IRM : Imagerie par Résonnance Magnétique
LCR : Liquide Céphalo-rachidien
LMIC : low and middle income countries: pays en voie de développement
MA : Maladie d'Alzheimer
MMSE : Mini-mental State Examination
MNA: Mini Nutritional Assesment

NINCDS-ADRDA: National Institute of Neurologic and Communicative Disorders and

Stroke-Alzheimer’s Disease and Related Disorders Association

NPI : Inventaire neuropsychiatrique (NeuroPsychiatric Inventory)
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SCPD : symptdbmes comportementaux et psychologiques de la démence
SNC : systeme nerveux central

SRM : Systeme de Reconnaissance de la Musique

TAP : théatre auditorium de Poitiers

TCV : troubles du comportement vocal

VIH : virus de l'immunodéficience humaine
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Xl.  ANNEXES

ANNEXE 1 : Nouveaux criteres diagnostiques de la maladie d'Alzheimer probable
(Dubois & al. Lancet, 2007)

Critére majeur

A. Un trouble de mémoire épisodique initial, constitué par :

Des troubles de la memoire fonctionnels progressifs rapportes par
le patient ou I'entourage depuis au moins six mois.

La mise en évidence d'un trouble de mémoire épisodique significatif
dans les tests avec un deficit de rappel non significativement ameliore
ou non normalisé en situation d'indicage ou de reconnaissance, alors
que I'encodage initial de l'information a été contrdleé.

Les troubles de [a memoire episodique peuvent étre isoles ou associes
a d'autres troubles cognitifs

Critéres secondaires

B. Une atrophie des structures temporales Internes :

Atrophie hippocampique, entorhinale ou amygdaliennemise en
evidence en IRM par échelle visuelle qualitative ou par volumeétne
quantitative, en référence a des sujets témoins du méme age.

C. Une modification du taux de biomarqueurs dans le LCR :
Diminution des taux d’ AR 1-42 etfou augmentation de la concentration
totale de protéine Tau ou de phospho-Tau

Modification de tout autre parqueur validé dans le futur

D. Un profil spécifique a la TEMP ou a la TEP :

Diminution du metabolisme du glucose dans les regions temporo-
pariétales bilatérales

Toute autre anomalie de distribution de ligand validé dans I" avenir
E. Une mutation autosomale dominante dans la famille directe




Criteres d'exclusion

lls peuvent étre liés :

Au mode d'installation :

- Dehut brutal

- Survenue précoce de troubles de la marche, de crises comitiales, de troubles
comportementaux

A la présentation clinique :

- Déficit neurologique focal : hémiparésie, troubles sensoriels, déficit du champ
visuel

- Signes extrapyramidaux précoces

Al existence de conditions medicales pouvant rendre compte, a elles seules,
des troubles de mémoire ou cognitifs :

- Démences non Alzheimer

- Dépression majeure

- Pathologie cérébrovasculaire

- Troubles métaboliques ou toxiques

- Anomalies IRM en FLAIR ou en T2 dans la région temporale inteme,
évoguant une atteinte infectieuse ou vasculaire

Critéres pour la maladie d'Alzheimer définie

La maladie d'Alzheimer est considéeree comme déefinie si
les deux criteres suivants sont presents :

Le critére majeur A

L'existence:
- d'une preuve histologique (biopsie corticale ou autopsie)
- ou généetique (mutation génique sur le chromosome 1, 14

ou 21)
de maladie d'Alzheimer
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ANNEXE 2 : Inventaire Neuro-Psychiatrique version équipe soignante (NPI-ES)

Instructions

BUT

Le but de lnventaire neuropsychiatrigue (NPI) est de recueillir des informations sur la présence de
troubles du comportement chez des patients souffrant de démence. Le NPl version pour équipe
soignante (NPI-ES) a été développé pour évaluer des patients vivant en institution. Le NPI-ES peut
éfre utilisé par un évaluateur externe qui va s'entretenir avec un membre de I'équipe (par exemple,
dans le cadre d'une recherche ou d'une évaluation externe) mais peut aussi étre utilisé directement

par un_membre de I'équipe soignante. Comme dans le NPI, 10 domaines comportementaux et 2
vanables neurovegétatives sont pris en compte dans le NFI-ES.

L'INTERVIEW DU NPI-ES
Le NPI-ES se base sur les réponses d'un membre de I'équipe soignante impliqguée dans la prise en

charge du patient. L'entretien ou I'évaluation est conduit de préférence en I'absence du patient afin de
faciliter une discussion ouverte sur des comportements qui pourraient étres difficiles & decrire en sa
présence. Lorsque vous présentez l'interview NPI-ES au soignant, insistez sur les points suivants :

Le but de linterview

Les cotations de fréquence, gravité et retentissement sur les activités professionnelles

Les réponses se rapportent & des comportements qui ont étés présents durant la semaine passée ou
pendant des autres périodes bien définies (par exemple depuis 1 mois ou depuis la demiére
évaluation)

Les réponses doivent étre bréves et peuvent étre formulées par « oui » ou « non »

Il est important de -

- déterminer le temps passé par le soignant auprés du patient. Quel poste occupe le soignant ;
s'occupe-t-il toujours du patient ou seulement occasionnellement ; quel est son rile auprés du
patient ; comment évalue-t-il la fiabilité des informations qu’il donne en réponse aux questions
du NPI-ES ?

- recueillir les traitements médicamenteux pris réguligrement par le patient.

QUESTIONS DE SELECTION

La question de sélection est posée pour déterminer si le changement de comportement est présent ou
absent. Si la reponse a la question de selection est négative, marquez « NON » et passez au domaine
suivant. Si la réponse & la question de sélection est positive ou si vous avez des doutes sur la
réponse donnée par le soignant ou encore s'il v a discordance entre la réponse du soignant et des
donnees dont vous avez connaissance (ex. : le soignant repend NON 3 la question de sélection sur
I'euphorie mais le patient apparait euphorique au clinicien), il faut marquer « OUl » et poser les sous-
questions.

A. IDEES DELIRANTES

« Le patientla patiente croit-il'elle des choses dont vous savez qu'elles ne sont pas vraies 7 Par
exemple, ilelle insiste sur le fait que des gens essaient de lui faire du mal ou de lefla voler. A-t-ilfelle
dit que des membres de sa famille ne sont pas les personnes gu'ils prétendent &tre ou quiils ne sont
pas chez eux dans sa maison 7 Je ne parle pas dune simple atfitude soupgonneuse ; ce qui
nvintéresse, c'est de savoir si le patient/la patiente est vraiment convaincu(e) de la réalité de ces
choses. »
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B. HALLUCINATIONS (MA)

« Le patient/la patiente a-t-il'elle des hallucinations 7 Par exemple, a-t-ill'elle des visions ou entend-
ilfelle des voix 7 Semble-t-illelle voir, entendre ou percevoir des choses qui n'existent pas 7 Je ne
parle pas du simple fait de croire par erreur a certaines choses, par exemple affirmer que quelgu'un
est encore en vie alors gu'il est décedé. Ce que je voudrais savoair, c'est si le patient/la patiente voit ou
entend vraiment des choses anormales 7 »

C. AGITATION/AGRESSIVITE (NA)
« Y a-til des péncdes pendant lesquelles le patient/la patiente refuse de coopérer ou ne laisse pas les
gens I'aider 7 Est-il difficile de I'amener a faire ce qu'on lui demande ? »

D. DEPRESSION/DYSPHORIE (NA)
« Le patient/la patiente semble-t-iVelle triste ou déprimé(e) ? Dit-illelle quiilielle se sent triste ou
depnmeé(e) 7 »

E. ANXIETE (NA)

« Le patientla patiente est-illelle trés nerveux(se), inquiet(éte) ou effrayé(e) sans raison apparente ?
Semble-t-ilfelle trés tendu(e) ou a-t-ifelle du mal & rester en place 7 Le patientfla patiente a-t-illelle
peur d'étre séparé(e) de vous 7 »

F. EXALTATION DE LHUMEUR/EUPHORIE (NA)

« Le patientla patiente semble-t-ilelle trop joyeuxise) ou heureux{se) sans aucune raison 7 Je ne
parle pas de la joie tout & fait normale que 'on éprouve lorsque 'on voit des amis, recoit des cadeaux
ou passe du temps en famille. Il g'agit plutét de savoir si le patient/la patiente présente une bonne
humeur anormale et constante, ou s'ilfelle frouve dréle ce qui ne fait pas rire les autres 7 »

G. APATHIE/INDIFFERENCE (NA)

« Le patient/la patiente a-tillelle perdu tout intérét pour le monde qui 'entoure ? N'a-t-ilfelle plus envie
de faire des choses ou manque-t-il/elle de motivation pour entreprendre de nouvelles activités 7 Est-il
devenu plus difficile d’'engager une conversation avec luifelle cu de lefla faire participer aux tiches
ménagéres ? Est-ilelle apathique ou indifférant(e) 7 »

H. DESINHIBITION (NA)

« Le patientla patiente semble-t-ilelle agir de maniére impulsive, sans réflechir 7 Dit-il'elle ou fait-
ilfelle des choses qui, en général, ne se font pas ou ne se disent pas en public ? Fait-ilfelle des choses
qui sont embarrassantes pour vous ou pour les autres ? »

I. IRRITABILITE/INSTABILITE DE LHUMEUR (NA)

« Le patientfla patiente est-lfelle irritable, faut-il peu de choses pour lefla perturber 7 Est-ilielle
d'humeur trés changeante 7 Se montre-t-illelle anormalement impatient(e) 7 Je ne parle pas de la
contrariété résultant des trous de mémoire ou de lincapacité d'effectuer des tiches habituslles. Ce
que je voudrais savoir, c'est si le patientla patiente fait preuve d'une imtabilité, d'une impatience
anormales, ou a de brusgues changements d’humeur qui ne lui ressemblent pas. »

J. COMPORTEMENT MOTEUR ABERRANT
« Le patientla patiente fait-illelle les cent pas, refait-illelle sans cesse les mémes choses comme
ouvrir les placards ou les tiroirs, ou tripoter sans arrét des objets ou enrouler de la ficelle ou du fil ? »

K. SOMMEIL (NA)

« Est-ce que le patient/la patiente a des problémes de sommeil (ne pas tenir compte du fait quiilielle
se léve umiguement une fois ou deux par nuit seulement pour se rendre aux toilettes et se rendort
ensuite immédiatement) ? Est-il/elle debout la nuit ? Est-ce quiillelle erre la nuit, s'habille ou dérange
le sommeil des proches 7 »
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L. APPETIT/TROUBLES DE L'APPETIT (NA)

« Est-ce quil v a eu des changements dans son appétit, son poids ou ses habitudes alimentaires
(coter NA si le patient est incapable d’aveir un comportement alimentaire autonome et doit se faire
nourrir) 7 Est-ce qu'il y a eu des changements dans le type de nourriture qu'ilielle préfére 7 »

SOUS-QUESTIONS

Quand la réponse a la question de sélection est « OUl », il faut alors poser les sous-questions. Dans
certains cas, le soignant répond positivement & la question de sélection et donne une réponse
négative a toutes les sous-questions. 5i cela se produit, demandez au soignant de préciser pourquoi il
a répondu « OUl » & la question de sélection. S'il donne alors des informations pertinentes pour le
domaine comportemental mais en des termes différents, le comportement doit alors étre coté en
gravité et en fréquence. Si la réponse « OUl » de départ est une erreur, et gqu'aucune réponse aux
sous questions ne confirme |'existence du comportement, il faut modifier la réponse a la question de
selection en @« NON »

NON APPLICABLE

Une ou plusieurs questions peuvent étre inadaptées chez des patients trés sévérement atteints ou
dans des situafions particuliéres. Par exemple, les patients grabataires peuvent avoir des
hallucinations mais pas de comportements moteurs aberrants. Si le clinicien ou le soignant pense que
les questions ne sont pas appropriées, le domaine concermné doit étre coté « NA » (non applicable
dans le coin supérieur droit de chaque feuille), et aucune autre donnée n'est enregistrée pour ce
domaine. De méme, si le clinicien pense que les réponses données sont invalides (ex. : le soignant ne
parait pas comprendre une série de questions), il faut également coter « NA ».

FREQUENCE
Pour déterminer la frequence, posez la question suivante
« Avec guelle fréguence ces problémes se produisent (définissez le trouble en décnvant les

comportements réperforiés dans les sous-questions ? Dinez-vous quils se produisent moins d'une

fois par semaine, environ une fois par semaine, plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours, ou

tous les jours ? »
1. Quelquefois : moins d'une fois par semaine

2. Assez souvent : environ une fois par semaine
3. Fréquemment : plusieurs fois par semaine mais pas tous les jours
4. Trés fréquemment : tous les jours ou pratiquement tout le temps

GRAVITE
Pour déterminer la gravité, posez la question suivante : .
« Quelle est la gravité de ces problémes de comportemen 7. A quel point sont-iis perfurbants ou

handicapants pour le patient ? Direz-vous quils sont Iégers. moyens ou importants ? »

1. Léger : changements peu perturbants pour le patient

2. Moyen : changements plus perturbants pour le patient mais sensibles 3 l'intervention du soignant
3. Important : changements trés perturbants et insensibles a l'intervention du soignant

Le score du domaine est déterminé comme suit -
score du domaine = fréquence x gravité

68



RETENTISSEMENT
Une fois que chaque domaine a &té exploré et que le soignant a coté la fréquence et la gravité, vous
devez aborder la question relative au :

retentissement (perturbation) sur les occupations professionnelles du soignant.
Pour ce faire, demander au soignant si le comportement dont il vient de parler augmente sa charge de
travail, lui colte des efforts, du temps et le perturbe sur le plan émotionnel ou psychologique. Le
soignant doit coter sa propre perturbation sur une échelle en 5 points :

0. Pas du tout

1. Perturbation minimum :
presque aucun changement dans les activités de routine.

2. Légérement :
guelques changements dans les activités de routine mais peu de modifications dans la gestion du
temps de travail.

3. Modérément :
désorganise les activités de routine et nécessite des modifications dans la gestion du temps de
travail.

4. Assez sévérement :
désorganise, affecte I'équipe soignante et les autres patients, représente une infraction majeure
dans la gestion du temps de travail.

5. Trés sévérement ou extrémement :
trés désorganisant, source d'angoisse majeure pour I'équipe soignante et les autres patients, prend
du temps habituellement consacré aux autres patients ou a d'autres activités.

Le score total au NPI-ES peut étre calculé en additionnant tous les scores aux 10 premiers domaines.
L'ensemble des scores aux 12 domaines peut aussi étre calculé dans des circonstances speciales
comme lorsque les signes neurovégétatifs s'avérent particuliérement importants. Le score de
retentissement sur les activites professionnelles n'est pas pris en compte dans le score total du NPI-
ES mais peut étre calculé séparément comme le score total de retentissement sur les activités
professionnelles en additionnant chacun des sous-scores retentissement de chacun des 10 {ou 12)
domaines comportementaux.

INTERPRETATION DES RESULTATS
En pratique clinique I'élément le plus pertinent 3 retenir est le score fréquence x gravité pour
chague domaine (un score supérieur a 2 est pathologigue).

D'aprés Sisco F, Taurel M, Lafont V, Bertogliati C, Baudu C, Girodana JY, ef al. Troubles du comportement chez
les sujets déments en institution : évaluation a pariir de linventaire Neuropsychiatrigue pour les équipes
soignantes. L'Année Gérontologique 2000;14:151-T1.

Copyrights : Centre Mémoire de Ressources et de Recherche - C.H.U de NICE.
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ANNEXE 3 : Projet de moments musicaux pour les Malades Alzheimer et leurs
aidants

N iieme
\‘ ; c Itinéraire

santé

| e 9O @ o0
L B BN BN BN BN AN J

e CHU

de Poitiers

L’Orchestre Poitou-Charentes, le pole gériatrie du CHU de Poitiers et le GCS Itinéraire santé
proposent a des malades d’Alzheimer vivant a domicile et a leurs proches des sensibilisations et
des concerts de musique classique sur Poitiers, en associant des professionnels et acteurs
locaux de la culture et du médico-social.

Présentation du projet :

Proposer a un groupe de personnes souffrant de la Maladie d’Alzheimer en stade |éger ou modéré
(vivant a domicile) ainsi qu’a leurs proches une sensibilisation a la musique classique sur Poitiers en
partenariat avec I'Orchestre Poitou-Charentes ainsi que d’autres acteurs locaux de la culture
poitevine (TAP/Médiathéque ...) et les partenaires médico-sociaux.

Objectifs :

Permettre aux malades et a leurs proches d’accéder a des représentations musicales de haut niveau.
Partager des moments d’émotion

Investir ou ré-investir des lieux culturels dans la cité et favoriser le lien social

Changer le regard sur la maladie et exister en tant que personne

Pour quel public ?

Ces moments musicaux s’adressent aux malades et a leurs aidants vivant a domicile accompagnés
par un professionnel d'ltinéraire Santé, ou accueillis en accueil de jour, ou suivis en consultation de
gériatrie au CHU.

Partenaires

Accueils de jour: Chasseneuil « le Doyenné de la Clairiere aux chénes », Mignaloux « le Clos des
myosotis », Poitiers CCAS « le Relais des sens » René Crozet

Le TAP

La Médiatheque

Avec le soutien de France Alzheimer

Les malades d’Alzheimer perdent progressivement leur mémoire, leur capacité a s’exprimer
verbalement, leur autonomie. Au fur et & mesure des manifestations et des troubles induits par la
maladie, les malades et leurs aidants s’isolent et limitent leur exposition au regard extérieur. Leur
quotidien reste rythmé par les prises en soins de la maladie. Rompre cette spirale de I'isolement et
amener les couples a sortir, a exister en-dehors de la maladie, a poursuivre des activités est
nécessaire pour améliorer leur qualité de vie.

Les sorties culturelles favorisent la préservation des capacités cognitives et évitent le repli sur soi.
Elles peuvent revaloriser la personne malade, restaurer son identité et sa place dans la cité/société.
L'art suscite forcément une réaction et des émotions, voire des souvenirs.
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La maladie n’altére pas les capacités a ressentir, a éprouver des émotions, a exprimer des sensations.
La musique peut étre un outil de prise en charge non médicamenteuse : elle facilite la régulation de
I’humeur et semble étre un stimulateur cognitif révélant des capacités préservées d’apprentissage
jusqu’a un stade avancé de la maladie. Elle augmente également la qualité relationnelle et
d’interaction sociale des patients.

Trois rencontres proposées :

Le 13 octobre a 15h, a la Médiatheque de Poitiers
Concert du quintette a vent de I'Orchestre Poitou-Charentes

Avec au programme : Pierre et le loup de Prokofiev (25mn), et une piéce musicale « Three Shanties ».
Le concert se poursuivra par un échange entre musiciens, malades, famille et professionnels, puis par
une visite commentée de la médiathéque.

Le spectacle sera ouvert au public de la médiathéque, ainsi qu’aux éléves de I’école Paul Bert (a
confirmer).

Une invitation personnalisée est envoyée aux malades et a leurs familles par I'Orchestre Poitou-
Charentes.

Le 20 décembre a 15h, au Théatre Auditorium de Poitiers

concert de Noél de I’Orchestre Poitou-Charentes, sous la direction d’Adrien Perruchon
Avec au préalable, mise en place d’un parcours musical avec un petit groupe de personnes
aidant/aidé/professionnels soignants :

L’écoute des ceuvres programmeées est prévue au sein des accueils de jour et dans les familles (liste
des ceuvres, liens internet et CD remis aux professionnels et aux familles).

Le 16 mars 2016 a 18h, au Théatre Auditorium de Poitiers

Une conférence tout public « Musique et cerveau », par le professeur Roger Gil, neurologue et
Jean-Francgois Heisser, pianiste et directeur artistique de I’Orchestre Poitou-Charentes.

Contacts :

Orchestre Poitou-Charentes, Anne-Marie Esnault, responsable des actions culturelles : 05 49 55 91 10
Itinéraire santé, Jean-Luc Pefferkorn, Directeur : 05 49 30 80 70

Péle gériatrie CHU Poitiers, Ariane Becker, Espace information seniors : 05 49 44 34 40
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ANNEXE 4 : questionnaire concert médiathéque/théatre auditorium de Poitiers

Madame, Monsieur,

Vous avez assisté a 2 concerts, I'un en septembre 2015 a la médiathéque de Poitiers sur
'ceuvre « Pierre et le loup » et l'autre en décembre 2015 (concert de Noél du Théatre
Auditorium de Paoitiers).

Afin d'étudier I'influence de l'audition de concerts de haut niveau sur la maladie d'Alzheimer
et dans le cadre de ma thése, j’ai réalisé ce questionnaire conjointement avec le Dr
MIGEON-DUBALLET.

Nous aimerions avoir votre avis, votre ressenti sur le déroulement de ces concerts :
émotions ressenties, état d'esprit avant, pendant et apres les concerts...

Ce gquestionnaire est en 3 parties. La 1ére partie concerne vos caractéristiques, la 2nde le
concert en lui-méme et la 3éme la personne qui vous a accompagnée au concert.

Merci pour votre participation,

M. CHONG-FAH-SHEN Kévin

I._.A PROPOS DE VOUS :

A. vous étes :
U o T 101001 £ =TT TR ]
B | TSI 1= 01 A (ST O

B. depuis quand étes-vous suivi au CHU pour votre maladie ? :

o 10T 8 IS o (ST XE= 10 F TP O
=1 01 ST =1 A L= T o = O
~AePUIS PIUS 08 10 @NS...coiiiiiiiiiiiiiie et e e e e s m

C. votre mode de vie :

1= U () TSP PO PPPPPPPPPP O
BV =TV o] (gt <ot o] o]0 o] (=) R m
-avec un membre de votre famille.............oouueiiiiiiii i o
e AN =T [Yo e (SR (=L (= UL (T o

D. écoutez-vous régulierement de la musique ? (a la radio, la télévision, sur internet...) :

ro 18 o 18040 [T=T T =T o =T o PSP o
-OUi @U MOINS UNE TOIS PAI SEM@INE......cciiiiiiiiiiiiiiie ettt e e m
B 0T =T 0 = L o
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Assistez-vous a des concerts de musique ?

-0Ui au Moins une fois Par MOIS..........oooiiiiii s
-0Ui au MoiNs UNe foiS tOUS 1€S 6 MOIS........uuurrriiiiiriiiiieiiieiiieeeeee e e eeereeeeeer e eeeees

étes-vous musicien ?

-0Ui je pratique UN INSTIUMENL............uuuriiieiiiuieiirirneeraeererer s raerearrearaeees
-oui j'ai pratiqué un instrument mais plus maintenant............cccccceeeeeeiciiieeeee e e

Il._ A PROPOS DU CONCERT AUQUEL VOUS AVEZ ASSISTE :

A.

il y en a eu deux, un en septembre a la médiathéque sur I'ceuvre « Pierre et le loup »

et un en décembre, concert de Noél du TAP. comment avez-vous été informé des

concerts ?

-Par le Dr Migeon-DUballet........ ..o e errrrreeanee
-par Mme Ariane Becker a I'espace information sénior du pole de gériatrie............
-par 'accueil de jour que je fréquente..... ...,
-par un membre de votre famille ...
e oT= 0| = o o IO ST RPUPPRUPPPRN
ST T F= T 0T (=11 - SRS URRRRRR

-autres :

Aviez-vous envi(e) d'assister a ces concerts ?

SOUI AVEC PIAISIT....cce e —————
“OUI POUIGUOI PBS..eutiriiiriieiiiiiiieeieeeeeeeeeeeeeeeeee et eeeeaaeeaaeeeaeaaaeaaaeeaeaeaaaeaeeeeaeeaeaeaeaeaaaeeas
-non mais j'y suis allé quand MEME............cooiiiiiiii s

-autres :

si la réponse est "non" a la derniére question : quelle(s) en est (sont) la (les)

raison(s) ? :

-J8 N'AVAIS PAS I'€NVI......eeiiiiiii e
-je n'aime pas aller aux concerts de MUSIQUE............ooeviieiiiiiieeiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeee
- je n'aime pas aller seul(e) aux concerts de MUSIQUE..........c.cceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenn,
-je n'y avais Jamais PENSE.........cooiiiiiiiii e

-autres :

qu’avez-vous ressenti pendant le concert ?

o [ = T o 1T PP
o [N =101 0] (o] s FRTUUTT TR UPRTRT

-autres :

avez-vous réécouté les ceuvres jouées depuis les concerts ?
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Cela vous a t-il donner envie d'écouter régulierement de la musique ?

L L0 a
L1 O
-autre

0 1 OSSPSR O
1100 SRR m
e LT U 1 =1 - PP POPOPPPPPPPPPRt o

apres gue le concert, vous vous étes senti (plusieurs réponses possibles):
-détendu/relaxé

-de bonne humeur

-plus performant intellectuellement

-autres :

ce sentiment a perduré combien de temps apres le concert ?
-quelgues heures

-quelques jours

-plusieurs semaines

-plusieurs mois

-autres :

avez-vous ressenti le regard et/ou une certaine "pression” vis a vis des autres
spectateurs ?

-oui

-non

-autre

Pensez-vous que la participation au concert/manifestations culturelles permette de
changer le regard de la société face a la maladie d'Alzheimer ?

-oui

-non

-autre

PARTIE CONCERNANT LA PERSONNE ACCOMPAGNANTE

Quels ont été les sentiments de la personne que vous avez accompagnée avant
d'aller le concert ?

O Bttt — e e e e e e e —————et e et et et et et et et et ettt et e e e et e e e taaataaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaens O
=T 011 [ TU LY F= 1 1 [ TP UOT SRR UUPPPPPRIR: o
e 10 11127 = o7 P EERSP m
-appréhensions d'aller au CONCEI...........uuuiiiiee e e e e e m
B (=11 [¢=] (o YRR O
-autres :

Quels ont été les sentiments de la personne que vous avez accompagnée pendant le
concert ?
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L a1 H [0 U ST F= 1] 1 A LT
e Ta Lo [T (=T (o1 =N
-autres :

C. Quels ont été les sentiments de la personne gue vous avez accompagnée apres le
concert ?

SAPALNIE.....cc e ——————
-autres :

D. aprés le concert, vous avez eu l'impression que la personne que vous avez
accompagnée était (plusieurs réponses possibles):
-détendue/relaxée
-de bonne humeur
-plus performante intellectuellement
-autres :

E. ce sentiment a perduré combien de temps aprés le concert ?
-quelgues heures
-quelques jours
-plusieurs semaines
-plusieurs mois
-autres :

Ce gquestionnaire et terminé, je vous remercie pour votre participation.
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ANNEXE 5 : tableau des différents themes ressortant des entretiens :

Théme 1 : LE REPLI SUR
SOI (l'influence de la
maladie, l'oubli, I'hésitation,
la négation)

- maladie ; triste ; oubli ; non ; jamais ; malheureusement ; c'était ;
Auparavant ; perdu ; avant ; pas trop ; méme cas ; routine plus
maintenant ; distrait ; pareille ; du tout ; ma téte ne marche plus ;
dis pas ; aucune ; inquiéte ; il me semble ; extrémement difficile ;
besoin de voir du monde ; ne marche plus ; difficile de I'amener au
concert ; problémes de mobilité

Théme 2 : LE PLAISIR
(Il'influence des concerts, le
bien)

-bien, trés bien ; bon ; bénéfique ; content ; détendu ; agréable ;
plaisir ; sympathique ; j'aime ; ravi ; super ; excellente qualité ;
positif ; souvenirs agréables ; oh lala ; profité ; danser ;
enthousiaste ; amusé ; attention ; aller hop ! ; pense pas (a la
maladie) ; adore ; comme avant ; esprit ;

Théme 3 : LA
CONVIVIALITE (I'influence
des concerts, le
changement)

- ensemble ; les enfants ; avec des copains ; amis ; change ;
groupe ; élément déclencheur ; déclenchée ; oublié la maladie ;
André Rieux ; belle distraction ; partant ;

Théme 4 : I'DENTITE
RETROUVEE (I'influence
des concerts, autres
sentiments)

- sortie ; promenade ; apaiser ; replongé ; motivant ; treés attentif ;
intéressant ; une partie de plaisir ; culturelle ; ne dort pas ; trés
présent ; participant ; actif ; n'avait plus besoin de moi ; énergie
retrouvée ; un autre monde ; transportée ; attentif ; captateur ; s'en
rappelait (des concerts)

Théme 5: LES
SOUVENIRS ; Le passé

-on habitait ; estompé ; souvenirs ; connaissait ; reconnaissait ;
aimait ; aimait beaucoup

Théme 6 : L'ANGOISSE ;
I'appréhension avant le
concert

- difficile ; faire attention ; j'attends ; ne savais pas trop ; s'ils
seraient attentifs a la musique ; s'ils seraient respectueux du
silence ; inquiet

Théme 7 : LA
FATIGABILITE

- tendance a s'endormir I'apres-midi ; fatigue ; monsieur a coté
énervé ; trés fort (probléme oreille) ; des morceaux difficiles ; pas
eu beaucoup de publicité ; ont était pas trés nombreux ; suis venu
parce qu'on m'a invité
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ANNEXE 6 : les entretiens

Entretien n°1 : M. H. du 13/04/16

Chong (C.) : priorité a vous, ce qui m'intéresse c'est votre avis sur ces deux concerts
auxquels vous avez assisté.

M.H. : c'était bien, la musique était bien.
Mme H. : mais encore c'est des musiques que tu connaissais ?
M.H. : oui, c'était bien.

Chong : il y a eu deux concerts un premier en septembre a la médiathéque avec I'ceuvre
Pierre et le loup.

M.H. : ah oui il y a eu Pierre et le loup.

Mme H. : tu te souviens ?

M. H. : un petit peu parceque j'ai ma téte qui ne marche plus beaucoup.

M. C: etil y a eu un deuxieme concert en décembre avec des airs d'opéra.
M. H : oui il me semble qu'il y a eu des airs d'opéra.

M.C : c'était au théatre auditorium. On va commencer le questionnaire, il est court, trois
pages.

M.H. : trois pages c'est déja pas mal.

M.C. : depuis quand étes-vous suivi pour la maladie ?
[...]

Mme H. : moins de 5 ans.

M. C. : vous vivez tous les deux a la maison ?

M. H. : oui & Chassneuil du poitou.

M. C. : est-ce que vous écoutez régulierement de la musique que ce soit a la radio ou avec
un lecteur CD ?

M. H. : de temps en temps oui.

Mme H. : oui il aime bien.

M. C. : quelques fois par semaines ?
Mme H. : je lui mets la musique.

M. H. : oui j'aime bien un petit peu la musique.
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Mme H. : c'est varié.

M. C. : est-ce que vous assisté a des concerts de musique régulierement ? Au moins une
fois par an ?

M. H. : non non.

Mme H. : pratiquement jamais. La I'occasion s'est présentée avec 'lEHPAD mais autrement
si, quand on était plus jeune. On habitait Strasbourg on y allait beaucoup plus souvent. On a
méme habité Paris et on allait a I'opéra. Mais tout ¢ca ¢a s'est estompé.

M. C. : vous avez pratiqué d'un instrument ?

M. H. : non.

M. C. : qui vous a informé des concerts ?

Mme H. : a l'accueille de jour ici a I'ehpad

M. C. : vous étes ici depuis quand ?

Mme H. : 1 an 1/2.

M.C. : est ce que vous aviez eu envi d’assister a ¢ es concert ?

M. H. : oui ce ne me dérange pas.

M.C. : et pendant le concert qu'avez-vous ressenti comme émotions ?
M. H. : jaime bien la musique comme ca.

Mme H. : il y a eu des souvenirs quand méme que tu fredonnais, on a eu de la musique
gu’on connaissait.

M.C. : est ce que cela vous a donné envi de réécouter les ceuvres qui ont été passé au
concert ?

Mme H. : oui. On nous a donner un CD avec tout le descriptif des chansons passées et la je
le met de temps en temps j’ai trouvé ca trés agréable et surprenant.

M.C. : est-ce que vous serez partant pour repartir au concert si 'occasion se représentait ?
M. H. : oui ca ne me dérangerai pas.

M.C. : et aprés le concert comment vous étes vous senti ?

M. H. : normalement bien, si ca m’a plu ca va.

Mme H. : mon mari a un tempérament assez joyeux.

M.C. : intellectuellement est-ce que cela vous a stimulé ?

M. H. : pas trop quand méme.

M.C. : ce sentiment de bonne humeur a duré combien de temps apres le concert ?

Mme H. : non ca n’a pas duré longtemps parcequ’il oubli tout, ca n’a pas porté ses fruits
comme ca aurait du. Quelques heurs aprés c’est tout, ca s’est arrété la, jamais il en reparle.
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M.C. : votre maladie évolue depuis combien de temps ?
Mme H. : depuis 1 an hélas oui je vois I'évolution de plus en plus.

M.C. : pendant le concert vis-a-vis des autres spectateurs comment vous étes vous senti ? Il
n'y a pas eu de problémes ?

M. H. : non.

Mme H. : non puisqu'il y avait beaucoup de personnes dans le méme cas. Il y avait une
classe qui était la c’était sympathique les enfants ont posé des questions sur qui était pierre,
qui était le loup.

M.C. : est ce que vous pensez que participer a des concerts des manifestations culturelles
cela permet de changer le regard vis-a-vis de la maladie ?

Mme H. : oui ca occupe beaucoup I'esprit et la routine quand on se prépare pour aller voir un
spectacle ou n’importe quoi on est dans la perspective d’y aller et la tout se passe bien il est
content, il participe bien.

M.C. : cette période d’euphorie pour aller au concert c’est combien de temps avant ?
Mme H. : je lui dis le matin pour I'aprés midi.

M.C. : quelles ont été les sentiments de votre mari quand vous l'avez accompagné avant
d'aller au concert ? De la joie de I'enthousiasme ?

Mme H. : oui tout ca ¢a va ensemble.

M.C. : est ce qu'il y a eu de I'appréhension ?

Mme H. : non pas dutout, il était ravi.

M.C. : quelles ont été ses sentiments pendant le concert ?

Mme H. : il a été distrait quelquefois en me disant si j'avais bien fermé le portail, le chien a la
maison des choses comme ca, je lui disais qu'on n'était pas la pour, tu écoutes.

M.C. : il y a eu de la joie des émotions ?
Mme H. : oui.

M.C. : aprés le concert le jour méme de la joie de I'enthousiasme donc. Etait-il plus détendu,
plus relaxé ?

Mme H. : non, ni plus ni moins, toujours pareille.

M.C. : est-ce que le concert a eu des effets sur ses performances intellectuelles ?
Mme H. : non du tout.

M.C. : c'est terminé.

Mme H. : on a vite fait le tour c'est comme ca, si ca peut vous aider...

M.C. : merci j'ai eu pas mal de réponses.
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Mme H. : vous rencontrez d'autres gens qui ont une autre perspective que la notre mais
guand on est atteint de cette maladie la on rencontre toujours les méme conclusions. Je fais
parti de la société France Alzheimer, on a une réunion tous les mois, on se rend contre de
I'évolution de la maladie, jusqu' au jour ou ils trouveront quelques chose... c'est une triste
maladie.

M.C. : pour l'instant on peut surtout soulager.

Mme H. : comme la musique c'est sr que ca peut faire que du bien. On ne peut pas passer
son temps qu'a ca nhon plus mais c'est sOr que ca fait du bien. Il n'est pas tellement télévision
alors quand je mets des cds comme Serge Reggiani, c'était un chanteur qui est décédé mais
il a fait des chansons a theme et la il enregistre bien, il m'en parle, il se rend compte de ce
gue le chanteur a dit, c'est bien.

M. H. : Reggiani ca fait un moment que je le connaissais.

Mme H. : c'est un trés bon chanteur, il faisait du cinéma aussi, il était du temps de Yves
Montand. Un gargon bien.

M. H. : ses chansons sont bien.

Mme H. : c'est le genre de chanson d'Aznavour. La musique comme pierre et le loup et
toutes les opérettes qu'on a entendu c'était super bien.

M. H. : quand on habitait Paris on allait a I'opéra aussi. Je connaissais un violoniste qui
habitait dans ma rue et puis un jour on est allé le voir comme il jouait c'était bien.

Mme H. : il ne faut pas avoir des idées préconcgus en disant que je vais a l'opéra il faut que je
m'habille stricte, non vous y aller comme vous étes, ce n'est vraiment pas fiere.

M.C. : il faut surtout apprécier ce qu'il s y passe.
Mme H. : voila exactement.

Mme H. : nous on était agréablement surpris de ce coté la parcequ'on se faisait aussi des
idées.
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Entretien n°2 M.V. du 28/04/2016 :

M. C. (investigateur) : vous avez assisté a ces 2 concerts I'année derniére dans le cadre des
moments musicaux.

Mme V. : oui un a la médiatheque l'autre au TAP ce n'était pas le méme genre mais les 2
étaient tres bien.

M. C. : vous vous en souvenez de ces concerts ?

M. V. : Pierre et le Loup.

M. C. : ah Pierre et le Loup c'est ca. C'était a la médiathéque.
M. V. : oui.

M. C. : et l'autre vous vous en souvenez ?

Mme V. : tu sais c'était au TAP

M. V. : oui oui.

M. C. : vous pouvez m'en parler un peu ? Qu'est ce que vous pouvez m'en dire de ces
concerts ? Vous les avez trouvé comment ces concerts ?

M. V. : excellent.
M. C. : d'accord.

Mme V. : il reconnaissait tous les instruments a la médiathéque. Il me disait ca c'est le
hautbois ceci cela. Mieux que moi. J'apprécie la musique mais je ne m'y connais pas comme
lui. Je pense que le bien fait de ces rencontres ca vient de la personne. Est-ce qu'elle aimait
beaucoup le musique avant... I'impact n'est pas le méme si on est musicien ou si on a
l'oreille attentive et puis il a chanté dans une chorale.

M. C. : on va commencer le questionnaire. Vous étes suivi depuis combien de temps au
CHU pour la maladie ?

Mme V. : il va avoir 72 ans, il a commencé les examens a 69 ans, doncily a 3 ans. Il y aura
3 ans en fin d'année qu'il a passé le ler scanner. Mais il y avait longtemps que je tirais la
sonnette et puis le médecin traitant il ne voyait rien. Il lui a fait passer des tests et en fait
c'était bon. A la milétrie d'ailleurs. Les lers tests étaient trés bons.

M. C. : d'accord. Donc vous vivez ensemble, est-ce que vous écoutez régulierement de la
musique ?

M. V. : souvent.
M. C. : vous écoutez avec la radio ?
M. V. : oui.

M. C. : souvent c'est a dire tous les jours ?
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Mme V. : c'était tous les jours, tout le temps, en voiture, toujours la méme chose. Moi la
musique classique ca va bien un moment mais au bout de 100 ou 300 km dés fois... ca
dépends des morceauy, il y en a que j'apprécie, d'autre pas. Oh lala épuisant. Et a la maison
il a toute une collection de CDs de Mozart, Beethoven, j'ai tort de ne pas lui en passer,
guand il est a la maison je devrais lui en passer.

M. C. : d'accord. Donc la c'est vous qui passé les morceaux peut étre une fois par semaine ?
Mme V. : vous voyez la je suis tellement occupée, je n'y pense pas, je devrais...

M. C. : de lui méme il n'y arrive plus trop.

Mme V. : par contre dans la voiture je laisse toujours radio classique.

M. C. : oui c'est bien. Est-ce que vous assisté a des concerts régulierement ? Au mois une
fois par mois ?

Mme V. : du tout.

M. V. : on a fait 2 fois.

Mme V. : ce nous donne l'impulsion sinon...

M. C. : vous n'y allez pratiguement jamais.

Mme V. : voila. Quand il chantait dans une chorale il faisait des concerts.

M. C. : vous avez joué d'un instrument de musique ?

M. V. : non.

M. C. : la voie déja !

Mme V. : c'est & dire que tout petit il a appris I'accordéon, tu n‘aimais pas d'ailleurs.
M. V. : oui. J'ai toujours radio classique.

Mme V. : ca oui. C'était. Ca c'est sur en permanence. Méme ma belle sceur me disait mais tu
n'‘en a pas marre ? Des fois si !

M. C. : comment vous avez été informé de ces manifestations ?

Mme V. : par un courrier qui a été envoye ici, par l'intermédiaire de I'établissement. Il y a eu 2
invitations qui nous ont été remises. Sachant que mon mari aimait beaucoup la musique ils
nous ont donné les 2 entrées.

M. C. : est-ce que vous aviez eu envi d'aller a ces concerts ?

M. V. : oui avec plaisir.

Mme V. : oui ca c'est sur.

M. C. : qu'est ce que vous avez ressenti pendant le concert ? De la joie de I'émotion ?
M. V. : de la joie oui de I'émotion.

M. C. : avez-vous réécouté les ceuvres du concert ?
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M. V. : oui, pierre et le loup.

Mme V. : je suppose que dans tout ce que tu as écouté par la suite il devait y avoir des
morceaux joués ce jour la

M. C. : est-ce que cela vous a donné envi d'écouté régulierement de la musique ?
M. V. : oui.

M. C. : seriez-vous partant pour assister a d'autres concerts ?

M. V. : bien sur.

M. C. : apres le concert vous vous étes senti comment ?

M. V. : bien.

M. C. : détendu relaxé de bonne humeur ?

M. V. : bien sur.

Mme V. : il en reparlait.

M. C. : plus performant intellectuellement ?
M. V. : oui.

Mme V. : il était replongé dans ce qu'il aimait.

M. C. : ce sentiment d'étre bien a duré combien de temps apres le concert ? Quelques heurs
ou jours ?

M. V. : quelques temps.

Mme V. : il en reparlait quand il rencontrait quelgu'un combien de temps... la il se rappel bien,
un certain temps. Les intervenants tu as bien aimé. C'était quoi une soprane ?

M. V. : c'était de qualité.
M. C. : par rapport aux autres spectateurs avez-vous ressenti une certaine pression ?

Mme V. : par rapport aux autres c'est difficile. Je suppose que tous ceux qui était la c'est
gu'ils aimaient la musique déja avant d'y aller. Je suppose. Par contre j'ai entendu certaines
réflexions lors du concert Pierre et le loup a la médiathéque a coté de moi il y avait des
personnes du pole gériatriqgue qui disait "tu sais alors moi je n'y connais rien, ¢ca m'a fait ni
chaud ni froid". Je pense qu'on apprécie ce genre de concert quand on est déja attiré par la
musique. Ceci dit chez certaines personnes ¢a peut les apaiser. D'autres ¢a la laisse...la j'ai
entendu cette réflexion de cette mamie l'air de dire je suis venu parcequ'on m'a invité... alors
gue c'est pas du tout le cas de mon matri.

M. C. : est ce que vous pensez que la participation a ces manifestations ca permet de
changer le regard par rapport a la maladie d'Alzheimer ?

Mme V. : quand on est la on est tous a la méme enseigne, on est la pour écouter pour
apprécier en principe. Par contre comme je vous disais il y en a qui ont été amené la mais
bon ce n'était pas spécialement leur tasse de thé ! Alors que mon mari est allé et ca lui a fait
plaisir.
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M. C. : ok.

Mme V. : si ces personne sont la elles sont comme tout le monde, au méme rang que tout le
monde et elles ont le droit comme tout le monde d'étre au concert, d'écouter de la musique,
d'apprécier selon la possibilité des uns et des autres.

M. C. : quelles ont été les sentiments de votre mari avant d'aller au concert ?

Mme V. : il était content oui. Quand je lui ai dit il était partant et puis je lui dis pas les choses
trop longtemps en avance parce que comme il a aucune notion de temps ... je lui dis pas huit
jours en avance parce que tous les jours il me dira alorsonyva ? Onyva ?

M. C. : dont on peut dire joyeux, enthousiaste ?
Mme V. : oui.
M. C. : pendant le concert quelles ont été ses sentiments ?

Mme V. : il a donné sont impression de temps en temps si il appréciait plus tel morceau, tel
interpréte.

M. V. : les instruments.

Mme V. : il donnait son avis, il disait oh lala tu parles d'une voie.

M. C. : d'accord. Donc pendant le concert il était comment ?

Mme V. : il était attentif et il donnait son avis.

M. C. : aprés le concert quelles ont été ses sentiments ?

Mme V. : il en reparlait, il a dit a plusieurs personnes qu'il est allé voir un concert de qualité.
M. C. : aprés le concert vous avez eu l'impression qu'il était plus détendu, plus relaxé ?

M. V. : plus détendu.

Mme V. : il est rarement détendu. Enfin oui c'est bénéfique quand méme.

M. C. : c'est terminé, merci.
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Entretien n°3 : Mme C. du 28/04/2016

M. C. (investigateur) : vous avez assisté a ces 2 concerts I'année derniére dans le cadre des
moments musicaux.

Mme V. : oui un a la médiatheque l'autre au TAP ce n'était pas le méme genre mais les 2
étaient tres bien.

M. C. : vous vous en souvenez de ces concerts ?

M. V. : Pierre et le Loup.

M. C. : ah Pierre et le Loup c'est ca. C'était a la médiathéque.
M. V. : oui.

M. C. : et l'autre vous vous en souvenez ?

Mme V. : tu sais c'était au TAP

M. V. : oui oui.

M. C. : vous pouvez m'en parler un peu ? Qu'est ce que vous pouvez m'en dire de ces
concerts ? Vous les avez trouvé comment ces concerts ?

M. V. : excellent.
M. C. : d'accord.

Mme V. : il reconnaissait tous les instruments a la médiathéque. Il me disait ca c'est le
hautbois ceci cela. Mieux que moi. J'apprécie la musique mais je ne m'y connais pas comme
lui. Je pense que le bien fait de ces rencontres ca vient de la personne. Est-ce qu'elle aimait
beaucoup le musique avant... I'impact n'est pas le méme si on est musicien ou si on a
l'oreille attentive et puis il a chanté dans une chorale.

M. C. : on va commencer le questionnaire. Vous étes suivi depuis combien de temps au
CHU pour la maladie ?

Mme V. : il va avoir 72 ans, il a commencé les examens a 69 ans, doncily a 3 ans. Il y aura
3 ans en fin d'année qu'il a passé le ler scanner. Mais il y avait longtemps que je tirais la
sonnette et puis le médecin traitant il ne voyait rien. Il lui a fait passer des tests et en fait
c'était bon. A la milétrie d'ailleurs. Les lers tests étaient trés bons.

M. C. : d'accord. Donc vous vivez ensemble, est-ce que vous écoutez régulierement de la
musique ?

M. V. : souvent.
M. C. : vous écoutez avec la radio ?
M. V. : oui.

M. C. : souvent c'est a dire tous les jours ?
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Mme V. : c'était tous les jours, tout le temps, en voiture, toujours la méme chose. Moi la
musique classique ca va bien un moment mais au bout de 100 ou 300 km dés fois... ca
dépends des morceauy, il y en a que j'apprécie, d'autre pas. Oh lala épuisant. Et a la maison
il a toute une collection de CDs de Mozart, Beethoven, j'ai tort de ne pas lui en passer,
guand il est a la maison je devrais lui en passer.

M. C. : d'accord. Donc la c'est vous qui passé les morceaux peut étre une fois par semaine ?
Mme V. : vous voyez la je suis tellement occupée, je n'y pense pas, je devrais...

M. C. : de lui méme il n'y arrive plus trop.

Mme V. : par contre dans la voiture je laisse toujours radio classique.

M. C. : oui c'est bien. Est-ce que vous assisté a des concerts régulierement ? Au mois une
fois par mois ?

Mme V. : du tout.

M. V. : on a fait 2 fois.

Mme V. : ce nous donne l'impulsion sinon...

M. C. : vous n'y allez pratiguement jamais.

Mme V. : voila. Quand il chantait dans une chorale il faisait des concerts.

M. C. : vous avez joué d'un instrument de musique ?

M. V. : non.

M. C. : la voie déja !

Mme V. : c'est & dire que tout petit il a appris I'accordéon, tu n‘aimais pas d'ailleurs.
M. V. : oui. J'ai toujours radio classique.

Mme V. : ca oui. C'était. Ca c'est sur en permanence. Méme ma belle sceur me disait mais tu
n'‘en a pas marre ? Des fois si !

M. C. : comment vous avez été informé de ces manifestations ?

Mme V. : par un courrier qui a été envoye ici, par l'intermédiaire de I'établissement. Il y a eu 2
invitations qui nous ont été remises. Sachant que mon mari aimait beaucoup la musique ils
nous ont donné les 2 entrées.

M. C. : est-ce que vous aviez eu envi d'aller a ces concerts ?

M. V. : oui avec plaisir.

Mme V. : oui ca c'est sur.

M. C. : qu'est ce que vous avez ressenti pendant le concert ? De la joie de I'émotion ?
M. V. : de la joie oui de I'émotion.

M. C. : avez-vous réécouté les ceuvres du concert ?
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M. V. : oui, pierre et le loup.

Mme V. : je suppose que dans tout ce que tu as écouté par la suite il devait y avoir des
morceaux joués ce jour la

M. C. : est-ce que cela vous a donné envi d'écouté régulierement de la musique ?
M. V. : oui.

M. C. : seriez-vous partant pour assister a d'autres concerts ?

M. V. : bien sur.

M. C. : apres le concert vous vous étes senti comment ?

M. V. : bien.

M. C. : détendu relaxé de bonne humeur ?

M. V. : bien sur.

Mme V. : il en reparlait.

M. C. : plus performant intellectuellement ?
M. V. : oui.

Mme V. : il était replongé dans ce qu'il aimait.

M. C. : ce sentiment d'étre bien a duré combien de temps apres le concert ? Quelques heurs
ou jours ?

M. V. : quelques temps.

Mme V. : il en reparlait quand il rencontrait quelqu'un combien de temps... la il se rappel bien,
un certain temps. Les intervenants tu as bien aimé. C'était quoi une soprane ?

M. V. : c'était de qualité.
M. C. : par rapport aux autres spectateurs avez-vous ressenti une certaine pression ?

Mme V. : par rapport aux autres c'est difficile. Je suppose que tous ceux qui était la c'est
gu'ils aimaient la musique déja avant d'y aller. Je suppose. Par contre j'ai entendu certaines
réflexions lors du concert Pierre et le loup a la médiathéque a coté de moi il y avait des
personnes du pole gériatrique qui disait "tu sais alors moi je n'y connais rien, ¢ca m'a fait ni
chaud ni froid". Je pense qu'on apprécie ce genre de concert quand on est déja attiré par la
musique. Ceci dit chez certaines personnes ¢a peut les apaiser. D'autres ¢a la laisse...la j'ai
entendu cette réflexion de cette mamie l'air de dire je suis venu parcequ'on m'a invité... alors
gue c'est pas du tout le cas de mon matri.

M. C. : est ce que vous pensez que la participation a ces manifestations ca permet de
changer le regard par rapport a la maladie d'Alzheimer ?

Mme V. : quand on est la on est tous a la méme enseigne, on est la pour écouter pour
apprécier en principe. Par contre comme je vous disais il y en a qui ont été amené la mais
bon ce n'était pas spécialement leur tasse de thé ! Alors que mon mari est allé et ca lui a fait
plaisir.
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M. C. : ok.

Mme V. : si ces personne sont la elles sont comme tout le monde, au méme rang que tout le
monde et elles ont le droit comme tout le monde d'étre au concert, d'écouter de la musique,
d'apprécier selon la possibilité des uns et des autres.

M. C. : quelles ont été les sentiments de votre mari avant d'aller au concert ?

Mme V. : il était content oui. Quand je lui ai dit il était partant et puis je lui dis pas les choses
trop longtemps en avance parce que comme il a aucune notion de temps ... je lui dis pas huit
jours en avance parce que tous les jours il me dira alorsonyva ? Onyva ?

M. C. : dont on peut dire joyeux, enthousiaste ?
Mme V. : oui.
M. C. : pendant le concert quelles ont été ses sentiments ?

Mme V. : il a donné sont impression de temps en temps si il appréciait plus tel morceau, tel
interpréte.

M. V. : les instruments.

Mme V. : il donnait son avis, il disait oh lala tu parles d'une voie.

M. C. : d'accord. Donc pendant le concert il était comment ?

Mme V. : il était attentif et il donnait son avis.

M. C. : aprés le concert quelles ont été ses sentiments ?

Mme V. : il en reparlait, il a dit a plusieurs personnes qu'il est allé voir un concert de qualité.
M. C. : aprés le concert vous avez eu l'impression qu'il était plus détendu, plus relaxé ?

M. V. : plus détendu.

Mme V. : il est rarement détendu. Enfin oui c'est bénéfique quand méme.

M. C. : c'est terminé, merci.
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Entretien n°4 : M. D du 11/05/2016

M. C. : on va faire un petit questionnaire c'est assez rapide. Il est suivi pour sa maladie ou
ca?

Mme D. : au CHU.

M. C. : depuis combien de temps ?

Mme D. : au moins 1 ans.

M. D. : avec le Dr F.

M. C. : Est-ce que vous écoutez régulierement de la musique ?

M. D. : oui. Maintenant un peu moins parce que je suis trés prise par mes problemes. Mais
oui beaucoup.

M. C. : par quel moyen ?

M. D. : surtout ca (il me montre une chaine Hi-Fi) parce que j'ai pleins de discs. Quand je
suis parti du travail on m'a offert des tas de cds de blues. Je suis un peu fana de ce type de
musique.

M. C. : vous écoutez plutdt tous les jours ? Tres régulierement ?

M. D. : tres régulierement. Il y a des jours c'est presque plusieurs fois. ca me fait du bien.
M. C. : vous arrivez a faire marcher l'appareil ?

M. D. : ah oui.

Mme D. : non plus maintenant. Depuis quelques semaines c'est moi qui allume la musique.
Auparavant il y arrivait. Il y a encore 6 mois il y arrivait trés bien mais maintenant il ne trouve
plus les boutons.

M. D. : mais d'un autre coté on a tout changé.

Mme D. : le meuble a été déplacé.

M. C. : est-ce que vous assistez a des concerts de musique ?
M. D. : non j'aimerai bien. On y va de temps en temps.

Mme D. : ca nous arrivai avant mais maintenant j'ai plus le temps du tout parce que je
travaille & pleins temps et gérer la maladie... j'arrive plus. On ne va plus au cinéma.

M. C. : vous étiez musicienne ou avez-vous pratiqué d'un instrument ?

M. D. : j'étais nul mais fana de chez fana de musique quoique si j'aime bien un peu toutes les
musques.

M. C. : et par rapport au concert augquel vous avez assisté en décembre dernier comment en
avez-vous été informé ?

M. D. : par ce que j'appel le club moi
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Mme D. : I'accueil de jour, Mme C. Il y a eu 2 concerts malheureusement le 2eme on n'a pas
pu parce que ca s'est fait pendant les vacances scolaires et ont était pas la. Il y avait une
classe d'enfant aussi au ler rang, il y avait d'autres organismes.

M. C : aviez-vous envi d'assister a ces concerts ?

M. D. : ben moi des que il y a un (...) de libre j'essai d'y aller. Je ne savais pas trop a quoi je
m'y attendais. Ce n'est pas de la musique.

M. C. : c'était Pierre et le loup ?

Mme D. : oui c'est ca. C'était un peu court mais c'était bien. Par contre le gros inconveignant
c'est qu'il a été présenté I'apres midi et que I'aprés-midi il a tendance a s'endormir mais
d'autres visiblement aussi. Je me souviens, j'étais assis a coté de Mme C. on s'était dit qu'il
vaudrait mieux de passer le matin. Et d'ailleurs pour 'EHPAD c'est pareil parce que souvent
il dort et la musicienne qui vient il apprécie beaucoup mais c'est souvent I'aprés-midi. Tu dors
jamais quand elle est la ? lls viennent te réveiller quand elle arrive ?

M. D. : non non mais ¢a ne dure pas longtemps. C'est toujours les mémes chansons parce
gu'il y a pas mal d'ancien plus que mois encore c'est un peu toujours les mémes chansons.

Mme D. : mais c'est gai c'est des chansons sympathiques.
M. D. : oui mais on les connait par cceur.
Mme D. : les autres chantent c'est bien.

M. C. : et pendant le concert comment vous étes vous senti ? Qu'avez-vous ressenti ? Vous
VOous en souvenez ?

M. D. : les instruments il y avait quelque chose qui était énorme je ne sais plus comment ca
s'appel mais le son ca m avait...

M. C. : vous vous souvenez c'était ou le concert ?

M. D. : oui oui tres bien

Mme C. : vous avez réécouté les ceuvres qui ont été joué ?

M. D. : non.

Mme D. : on n'a pas le disque dedans je ne crois pas.

M. C : est-ce que ca vous a donné envi d'écouté plus souvent de la musique ?

M. D. : pas spécialement la mais en général quand il y a quelque chose je cherche sur
internet. La ce n'était pas tout a fait ce que j'écoute.

Mme D. : tu n'es pas hermétique a la musique classique. Tu préferes le rock et le jazz ca
c'est clair.

M. D. : le blues.
M. C. : seriez-vous partant pour assister a d autres concerts ?

M. D. : oui. Avec les enfants ou sans ?
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M. C. : pas forcement.

M. D. : oui.

Mme D. : on a raté celui de noél. C'était bien ? Vous y étiez vous ?
M. C. : non. c'était bien. C'était des airs d'opérettes au TAP.

M. C : apres le concert vous vous étes senti comment ?

M. D. : j'étais content j'ai passé un bon moment. Avec les enfants c'était bien. La musique
était bien.

M. C. : ce sentiment d'étre content il a duré combien de temps ?

M. D. : c'est vieux... attendez... 15 minutes peut étre.

M. C : par rapport aux autres spectateurs vous vous étes senti comment ?
M. D. : je me suis posé aucunes guestions.

Mme D. : moi oui. Sachant qu'il y avait des gens en difficulté je me suis demandé s'ils
seraient attentifs a la musique, s'ils seraient respectueux du silence et ca s'est trés bien
passé. A part quelques personnes je pense qui ont somnolé malgré la qualité de la musique.
La fatigue est plus forte que la musique. Pour moi ¢a serai beaucoup plus efficace le matin.

M. D. : les chansons c'est un peu toujours le méme style. La trés grande femme qui chantait
banbino. Dalida.

Mme D. : c'est une chanteuse francgaise qui est morte. Des chansons classiques.

M. C : pensez vous que le fait de participé a ces concerts permet de changer le regard vis a
vis de la maladie ?

Mme D. : oui oui. C'est une maladie que les gens ne connaissent pas tant qu'ils n'y sont pas
confrontés de trés prés par quelqu'un qui en est atteint. Donc le fait de les voir s'intéressé a
la musique ¢a peut revaloriser I'image de la personne atteinte de la maladie d'Alzheimer.

M. D. : mais ils sont tous intéressé par la musique mais franchement ca leurs plait enfin le
groupe ou je suis.

M. C : maintenant c'est une partie qui vous concerne un peu plus. Quelles ont été les
sentiments de votre mari avant d'aller au concert ?

Mme D. : trés content ¢a a toujours été d'ailleurs comme avant toujours content d'aller au
concert.

M. C. : et pendant le concert ?

Mme D. : au début il était trés attentif puis apres j'ai senti que la fatigue gagnait. Je parle des
derniers concerts. Puis il en parlait longtemps. Il assistait a des concerts de jazz qui lui reste
bien marqué il s'en souvient trés bien.

M. D. : sur internet j'avais trouveé de trés bons trucs.
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Mme D. : il écoutait beaucoup sur internet. Il n‘arrive plus a se servir d'internet tout seul mais
il cherchait des musiques sur youtube. Toutes sortes de musique. Surtout du jazz, du rock
du blues de trés bonnes musiques. Moi ¢a m'arrivait d'écouté aussi.

M. C : et aprés le concert vous l'avez trouvé comment ?

Mme D. : le dernier concert il ne m'en a pas reparlé. Un peu au début mais rapidement...
alors que des vieux concerts il en reparle encore. Quand il avait 25 ans... c'est lui par
exemple qui nous avait proposé d'écouter Carmen. On a vu verdi, Tannhauser.

M. C. : avez-vous eu l'impression gqu'il était plus performant intellectuellement apres le
concert ?

Mme D. : j'avoue que je n'ai pas réfléchi a ca.
M. C. : est ce qu'il était plus détendu plus relaxé ?

Mme D. : oui aprés mais c'est difficile a dire parce que Hervé il a des périodes ou il va bien et
d'autres ou il ca va pas. Aprés le concert c'est sur on en a gardé un bon souvenir un certain
temps. Tu as parlé d'un quart d’heure moi je trouve que c'était plus longtemps que ¢a ? Mais
est ce que c'était dans une période ou il allait déja bien je ne peux pas vous dire. On n'y va
pas assez souvent pour retrouver quelque chose de systématique.

M. C. : pour vous ca se compte plutbt en jours ?
Mme D. : oui plut6t.

M. C. : c'est terminé. Merci !
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Entretien n°5 : M.T du 10/05/2016

M. C. : il est suivi au CHU pour ca maladie ?

Mme T. : non. ll va 1 journée chez Mme C. a M. mais autrement pas qu' CHU pour le
moment. Il est suivi par le Dr L.

M. C. : d'accord. Depuis combien de temps ?

Mme T. : plus de 2 ans maintenant.

M. C. : Est-ce que vous écoutez régulierement de la musique ?

M. T : pas spécialement.

Mme T. : mais quand il est tout seul il se met André Rieux avec le lecteur de casette.

M. C. : ca va ? Vous arrivez a faire marcher le lecteur de casette ?

M. T : oui toujours.

M. C. : vous écoutez a quelle fréquence presqgue tous les jours ? Quelques fois par semaine ?
Mme T. : oh oui 1 ou 2 fois par semaine. La en ce moment un peut moins.

M. C. : est-ce que vous assistez a des concerts de musique ?

M. T : ony a été avec ... vous savez j'ai la maladie d'Alzheimer alors de temps en temps il y
a des...

Mme T. : et tu y allais plus souvent quand moi je chantais.
M. C. : etla vous y allez a quelle fréquence environ ?

Mme T. : ce n'est pas facile a vous répondre quand on est invité mais autrement ce n'est pas
facile on a plus de voiture.

M. C. : au mois une fois par an ?

Mme T. : oh ben oui quand méme. On y a été 2 fois I'année derniére.
M. T : c'était trés bien

M. C. : vous pratiqué d'un instrument ?

M. T : non.

Mme T. : il a toujours aimé la musique c'est vrai.

M. C. : donc les concerts vous avez été informé comment ?

Mme T. : par Mme C.

M. C : aviez-vous envi d'assister a ces concerts ?

M. T : étant avec des copains des malades avec moi c'est surtout ¢a.

Mme T. : mais il en écoute de la musique a C.
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M. C. : et pendant le concert qu'avez-vous ressenti ?

M. T : eh bien mon dieu c'est quelque chose qui vous fait du bien.

Mme C. : vous avez réécouté les ceuvres qui ont été joué ?

M. T : non.

Mme T. : je ne sais pas si on en a. je sais plus. André Rieux il aime beaucoup.
M. C : est-ce que ca vous a donné envi d'écouté plus souvent de la musique ?
M. T : oui.

M. C. : seriez-vous partant pour assister a d autres concerts ?

M. T : c'est a dire que ce n'est pas moi qui...

Mme T. : on te demande si tu voudrais y retourner.

M. T : ah ben oui.

M. C : aprés le concert vous vous étes senti comment ?

M. T : c'est quelque chose de trés intéressant.

M. C. : est-ce que vous vous étes senti plus performant intellectuellement ?

Mme T. : non parce qu'avec lui il y avait un monsieur qui ne supporte pas trés tres énerver.
Autant mon mari est calme l'autre est trés énervé et ¢a I'excite et on ne peut pas les laisser
ensemble. Je pense qu'aprés ca a gaché tout le plaisir. Je pense que c'est comme ¢a qu'il a
du le ressentir.

M. C. : il ne faut plus étre a coté de lui la prochaine fois.

Mme T. : et quand il était avec nous ce monsieur il n'a pas arrété de battre la musique avec
sa canne sans arrét. On n'a jamais pu l'arréter. Vous voyez comme c'est énervant. Et Mme C.
s'en est apercu aussi. Elle a dit quand ils sont ensemble effectivement M. il est malheureux
parce que lui il aime le calme et l'autre est hyperactif. Alors non ¢a ne marche pas ensemble.
Et ils sont 2 comme ca. Alors ils s'entendent bien mais quand ils vont dans les musées ou
n'importe il faut étre derriére eux.

M. C. : ils demandent plus d'encadrement.

M. C : par rapport aux autres spectateurs vous vous étes senti comment ?
Mme T. : pareil. La maladie ne se montre pas toujours sur la figure.

M. T : il y a eu des moments ou c'était trés tres fort.

Mme T. : ah mais c'est tes oreilles ca. Comme il porte un appareil et ¢ca fait résonner en plus
et ¢a fatigue. Alors on a pris I'habitude quand on va écouter quelque chose quand on sait
gu'il y aura beaucoup de monde on ne met pas les oreilles.

M. C : pensez vous que le fait de participé a ces concerts permet de changer le regard vis a
vis de la maladie ?
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M. T : oui.
Mme T. : ca fait une belle distraction.

M. C : maintenant c'est une partie qui vous concerne un peu plus. Quelles ont été les
sentiments de votre mari avant d'aller au concert ?

Mme T. : il était treés content. Parce qu'il était déja avec des gens connaissances.
M. C. : et pendant le concert ?

M. T : trés calme, ce n'est pas quelqu'un de...

M. C : et aprés le concert vous l'avez trouvé comment ?

Mme T. : comme je vous ai dit... ce n'est pas de sa faute a lui

M. C. : il a été dérangé. Et au niveau émotionnel ?

Mme T. : oh ben si j'ai quand méme ressenti... méme moi parce que j'aime beaucoup la
musique, les chants.

M. C. : plus décontracté ?
Mme T. : oui c'est ca... méme moi.
M. C. : et ce sentiment a duré combien de temps ?

Mme T. : aprés on a été se coucher. Le lendemain il était content. Ca a été vraiment une
partie de plaisir. C'était avec des gens qu'il connaissait. |l a apprécié d'avantage. D'étre
accompagné.

M. C. : ok. C'est terminé. De maniére générale que pensez-vous de ces concerts ?

M. T : on pense du bien.

Mme T. : ¢ca permet d'oublié la maladie. Parce que malheureusement il se rend compte tres

bien de I'état ou il est et le morale n'est pas toujours.

M. T : ben oui c'est sur.

M. C. : sa maladie évolue depuis 2 ans ?

Mme T. : oh plus que ca. On a du s'en apercevoir il y a 3 ou 4 ans déja.
M. C. : vous souvenez-vous des ceuvres jouées ?

M. T : non je ne peux pas vous dire.

M. C. : vous savez c'était ou déja ?

Mme T. : a la médiathéque et l'autre au tap. C'était presque mieux parce que ¢a résonne
moins que dans la petite salle. Il y avait des enfants aussi ils étaient mignons.

95



Entretien n°6 : Mme B. du 12/05/2016

M. C. : vous vous en souvenez de ces concerts ?
Mme B. : oui.

M. C. : de maniére générale quels sont vos sentiments ? Comment les avez-vous trouvé ces
concerts ?

Mme B. : euh... ca m'a plu. Il y avait des morceaux qui étaient un peu plus difficile pour moi.
Par contre j'aime beaucoup Carmen. Quand j'étais plus jeune j'allais le voir avec ma mere a
l'opéra de Paris. C'est mon opéra préféré.

M. C. : vous étes suivi ici pour la maladie depuis combien de temps ?
Mme. B. fille : depuis bientdt 3 ans.
M. C. : au total la maladie évolue depuis combien de temps ?

Mme. B. fille : le départ la ou on a apercu des choses c'est 2010. Certainement il y avait déja
des éléments avant.

M. B. : c'est un événement déclenchant en 2010 qui a fait qu'il y a eu un pas de franchi mais
il y avait un terrain favorable depuis plusieurs années. On sentait peut étre sans voir... elle
compensait énormément.

M. C. : ¢ca prend du temps.

M. B. : oui et il y a eu un événement familiale pas forcement rigolo qui a fait qu'elle a arrété
de compenser.

M. C. : vous vivez chez vous ?

Mme B. : j'habite aux jardins de S. j'ai un appartement.

Mme. B. fille : dans une résidence service.

Mme B. : donc le matin on a le petit déjeuné le midi pas le soir et il y a un gouté et on servi.
M. C. : Est-ce que vous écoutez régulierement de la musique ?

Mme B. : ¢a n'est pas facile. J'ai un poste de radio qui n'est pas ... assez antique. Pas plus
d'une fois par semaine. Mais c'est vrai que j'aime beaucoup la musique.

M. C. : et les concerts de musique vous y aller de temps en temps ?
Mme B. : j'y suis allé une fois en décembre.

M. C. : vous pratiqué d'un instrument ?

Mme B. : non jamais.

M. C. : donc les concerts vous avez été informé comment ? Dr M. ?
Mme. B. fille : oui qui nous a invité.

M. C : aviez-vous envi d'assister a ces concerts ?
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Mme B. : oui oui on était tres content.
M. C. : et pendant le concert qu'avez-vous ressenti ?

Mme B. : oui mais une émotion diffuse. Certains morceaux... pour moi la musique c'est un
tout. Evidement il y a des morceaux que je préfére qui sont plus facile pour moi d'écouter ou
essayé de reproduire mais c'est un tout. Mais mon préféere c'est Carmen.

Mme C. : vous avez réécouté les ceuvres qui ont été joué ?

Mme B. : non.

Mme. B. fille : j'y avais pensé et puis je n'ai pas fait.

M. C : est-ce que ca vous a donné envi d'écouté plus souvent de la musique ?
Mme B. : oui.

Mme. B. fille : ¢a peut étre un projet.

Mme B. : par contre il y a la chorale c'est tout les vendredis. J'aime beaucoup. Lui il a son
accordéon et nous on chante.

M. C : apres le concert vous vous étes senti comment ?
Mme B. : je me souviens plus.

M. C : par rapport aux autres spectateurs vous vous étes senti comment ? Il n'y a pas eu de
problemes particuliers ?

Mme B. : non.

M. C : pensez vous que le fait de participé a ces concerts permet de changer le regard vis a
vis de la maladie ?

Mme B. : un concert ce n'est pas assez. Tous les vendredis je vais a la chorale la oui parce
gue c'est tous les vendredis. On chante et d'ailleurs il y a une sortie d'organisée. Je trouve
gue le chant ¢ca permet de s'évader on peut penser a autre chose on n'est pas dans ses
petits soucis journaliers. Mais j'ai toujours chanté. Ma meére aimait beaucoup le chant. Je
pense que c'est d'elle que je tiens ¢ca. Malheureusement ma meére a le cerveau plat elle ne
m'a pas reconnu. ca c'est dure... que sa mere ne reconnais pas ses enfants.

Mme B. : dans I'ensemble vous avez trouvé bien ces concerts ?

Mme B. : oui. Mais c'était quand méme un peu difficile. Ce n'était pas Carmen. Peut étre je
ne suis pas assez initié pas assez entendu. Pour moi c'était un peu compliqué.

M. C. : j'aimerai avoir votre avis par rapport a ces concerts et la maladie d'Alzheimer. Qu'en
pensez-vous ? Par rapport au regard sur la maladie.

Mme. B. fille : ce qui est intéressant c'est de faire quelque chose ensemble en dehors des
activités quotidienne familiales classiques. Ca mes de l'importance. Ca permet aussi
d'aborder un sujet dont on n'aurait pas parlé. Sur comment elle a trouvé ¢a, on a un peu
échangé sur le retour ce qu'elle en avait pensé si elle avait aimé ou pas. C'est positif.

M. C. : et donc avant d'aller au concert vous l'avez senti comment ?
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Mme. B. fille : contente enthousiaste, d'aller au théatre aussi.

Mme B. : oui oui je n'étais jamais allé.

Mme. B. fille : une trés belle salle, on a été tres bien accueilli. C'est une sortie culturelle.
M. C. : et pendant le concert comment I'avez-vous trouvé ?

Mme. B. fille : il y avait quand méme des petites émotions sur certains morceaux. On voyait
gue ¢a touchait maman. Je voyais bien avec ces gestes non verbaux qu'il y avait des choses
gu'elle appréciait plus ou pas. C'est normal.

M. C : et aprés le concert vous l'avez trouvé comment ?

Mme. B. fille : elle était bien contente. Elle m'a redis ce qu'elle avait apprécié le plus. Ce
gu'elle vient de vous dire sur Carmen le fait que ¢a I'avait ramené a des souvenirs agréables.
Ca a joué un rdle de rappel. Moi je savais. Autant ma mére vous parle de sa mére a I'opéra
de Paris autant moi maman, ici m'avait amené au cinéma, je devais étre adolescente et nous
avions été voir I'opéra de Carmen en film au cinéma. Donc c'est vrai que c'est un souvenir
agréable

M. C. : et ce sentiment d'étre bien a duré combien de temps ?

Mme B. : il y avait des airs que je connaissais je me suis mise a chanter toute seule. Ca
m'est resté longtemps dans ma téte.

Mme. B. fille : plusieurs jours on peut dire. Il y avait une trés bonne cantatrice

Mme B. : ca m'est resté longtemps parce que j'aime beaucoup la musique, je fais parti de la
chorale. On est bien aprés. Et puis on oubli si on a des soucis.

M. C. : ok. C'est terminé. Merci.
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Entretien n°7 : M. R du 20/05/2016

Mme R. : est-ce que vous connaissez la maladie de R. ?
M. C. : la maladie d'Alzheimer ?

Mme R. : non. C'est une maladie apparentée. Il a fait un AVC dans la zone de I'hippocampe
et 'amygdale. Aprés I'AVC il a perdu tous ses repéres. Donc ¢a a été assez violent.

M. C. : et ca mime la maladie d'Alzheimer comme ¢a touche I'hippocampe.

Mme R. : voila. Et il avait perdu tous ses repéres : nuit, géographique. Il avait tout perdu. Il a
retrouvé un peu. C'était en 2014. Il a été hospitalisé 50 jours avec 10 jours entre la vie et la
mort. C'était lié aussi au previscan qu'il prenait parce qu'il a fait une fuite de l'aorte en 2013.
En plus il a une corde vocale de paralysée on ne sait pas pourquoi. Il commencait juste une
rééducation au moment ou il a fait I'AVC. Mais on a essayé aprés mais c'était trop compliqué
pour lui pour faire les exercices pour la voie. Ce n'était pas possible. Donc il garde sa corde
vocale paralysée.

M. C. : Est-ce que vous écoutez régulierement de la musique ?

M. R. : oui.

M. C. : quotidiennement ? Environ 1 fois par semaine ? A quelle fréquence ?
Mme R. : c'est trés compliqué d'élaborer dans le temps et de choisir la réponse.
M. C. : est-ce que vous allez a des concerts de musique ?

Mme R. : oui.

M. C. : par exemple sur I'année derniere ?

Mme R. : on n'a pas fait des concerts de musigue classigue mais des musiques avec des
danses. On est allé écouter un chanteur.

M. C. : vous y allez plusieurs fois par an ?

Mme R. : oui. Moi quand je suis trop fatiguée des fois on a envi d'y aller...
M. C. : vous pratiqué d'un instrument ?

M. R. : non.

M. C. : donc les concerts vous avez été informé comment ?

Mme R. : on a été informé par le relais des sens dans lequel il est accueilli qui est a
marguerite L. c'est une maison de retraite.

M. C. : vous vous en souvenez de ces concerts ?
Mme R. : R. on est allé d'abord a la médiathéque. Tu te rappel ?

M. R. : oui.

99



Mme R. : ¢a tu te rappel. Et puis le concert au TAP juste avant noél c'était le concert de noél.
Ca c'est plus compliqué. Tu te rappel moins. Et pourtant moi je me souviens le signe d'intérét
c'est qu'il ne dort pas ! Et il est dedans.

M. C. : pouvez-vous me dire comment avez-vous trouvé ces concerts ?
M. R. : bien.

M. C : aviez-vous envi d'assister a ces concerts ?

M. R. : oui.

Mme R. : il est toujours partant lui.

M. C. : et pendant le concert qu'avez-vous ressenti ?

Mme R. : ¢a va étre compliqué. Est-ce que tu peux dire ce que tu as ressenti pendant le
concert ? Comment tu étais ?

M. C. : difficile a dire... ok.

Mme R. : tu te sentais bien ?

M. R. : oui.

Mme R. : et ¢a te faisait plaisir ?

M. R. : oui.

Mme C. : vous avez réécouté les ceuvres qui ont été joué ?

Mme R. : non. On réécoute des morceaux qu'il connait déja. Nos enfant nous on installé une
clef ou on peut regarder youtube avec nos téléphone et donc on a trouvé des morceaux de
musique. Beethoven, casse noisette Tchaikovski et la il est content. Et la il est heureux.

M. C : est-ce que ¢a vous a donné envi d'écouté plus souvent de la musique ?
M. R. : oui.

M. C. : serez-vous partant pour repartir a des concrets comme ¢a ?

M. R. : oui.

M. C : aprés le concert vous vous étes senti comment ?

M. C : par rapport aux autres spectateurs vous vous étes senti comment ? |l n'y a pas eu de
problémes particuliers ?

Mme R. : non pas du tout.

M. C : pensez vous que le fait de participé a ces concerts permet de changer le regard vis a
vis de la maladie ?

Mme R. : moi ce que je me rends compte alors qu'il a souvent tendance a se mettre a I'écart
dés qu'ily a du monde. Quand il y a la musique il est tres présent. Il bat la mesure, il est
avancé dans son siége, il est participant, il est actif dans son écoute, et moi ¢ca me fait plaisir.
Je ne dirais pas que ¢ca me fait mieux comprendre mais ce que je sens c'est que c'est
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guelque chose qui lui fait du bien. Ce matin il était réveillé je luis demande ce qu'il veut : de
la musique de l'information, il me dit de la musique. Donc on a mis France musique. Alors
gu'avant il était tres branché sur la vie sociale, politique. La il est beaucoup moins
demandeur.

M. C. : maintenant c'est une partie plus pour vous. Avant d'aller au concert vous l'avez senti
comment ?

Mme R. : il était inquiet. Parce qu'il ne voyait pas trop ou on allait. Il ne se rappelait plus du
TAP et en plus c'était la premiére fois qu'on prenait handibus.

M. C. : un peu d'appréhension.

Mme R. : oui.

M. C. : et pendant le concert comment I'avez-vous trouvé ?

Mme R. : ah ben alors la trés bien. Et méme je dirais... il n'avait plus besoin de moi.
M. C. : tres stimulé.

Mme R. : oui, c'était méme étonnant.

M. C : et aprés le concert vous I'avez trouvé comment ?

Mme R. : c'est comme si que c'était une énergie qu'il avait retrouvée.

M. C. : et ce sentiment a duré combien de temps ?

Mme R. : je ne pourrai pas trop vous dire. Ca se compte plutét en heure. Moi je dirais pour le
reste de la journée.

M. C. : l'avez-vous trouvé plus performant intellectuellement ?

Mme R. : ¢a je ne peux pas vous dire. Je crois qu'il élabore a l'intérieur de lui mais il a du mal
a le sortir, a I'exprimer. La tout a I'neur je disais je vais préparer la cuisine il m'a dit comme
c¢a tu seras moins a la bourre. Comme si on avait une conversation normale. Alors qu'il n'y a
pas beaucoup de dialogue. Le vocabulaire n'est pas parti. C'est ¢a qui est tres bizard. J'ai vu
gu'il y a un nouveau concert le 21 septembre, j'observerai, dans le cadre de 'anniversaire
d'une association.

M. C. : et qui est-ce qui le suit au niveau neurologique ?

Mme R. : c'est le CHU. Ca a été extrémement difficile. La nuit il se levait il pouvait sortir
dehors c'était incroyable. Et puis j'ai téléphoné au CLIC. Lui il allait mieux physiquement. ||
allait tres mal, il avait besoin de se renourir de reprendre pied. Donc ¢ay est il avait repris du
poids il était bien. Il avait besoin de voir du monde méme si il n'est pas dans un dialogue
permanent il est content quand il y a des amis quand il rencontre des gens il fait les courses
avec moi. Je me suis dit il faut trouver un lieu ou il va pouvoir faire quelque chose avec
d'autres. Et puis le CLIC m'a indiqué les lieux ou il y avait des accueille de jour. Il va a
I'accueil de jour depuis le mois d'avril il y a 1 an. Et c'est eux qui m'ont soutenu, donner des
informations.
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Entretien n°8 : Mme B. du 20/05/2016

M. C. : ca aurait été bien que votre épouse soi la. L'échange n'est plus possible ?

M. B. : non. Méme quand j'y vais maintenant 1 heure ¢a suffit. Aprés elle retourne avec les
autres elle ne s'occupe plus de moi. Elle est partie quoi. Autrefois elle s'accrochait mais
maintenant...je sens tres bien qu'au bout d'1 heure 1h30 elle s'intéresse plus. J'ai beau lui
dire je suis la je suis venu te voir, je te fais promener. Je I'ai fait marcher un peu pour éviter
gu'elle perde trop vite. Mais c'est dur.

M. C. : elle est suivi depuis combien de temps pour la maladie ?

M. B. : le début de la maladie remonte a 2006. Les lers symptdmes. En 2009 on a
commencé a voir que ¢a allait vraiment mal il y avait quelque chose qui était pas bon. Elle a
repassé une IRM, elle a été voir un psy, elle a passé des tests et on m'a confirmé qu'elle est
en plein dedans, il n'y arien a y faire. On a été au CHU, elle a repassé des tests. Mme B.
m'a dit il n'y a plus rien a faire et la c'était fini. Et je I'ai gardée a la maison j'ai suivi le progrées
je I'ai sortie, j'ai tout fait jusqu'au jour ou je voyais bien qu'elle perdait, perdait... ¢a
descendait et puis j'ai appelé France Alzheimer et j'ai fait une demande pour lui faire rentrer
dans une EHPAD, il faut s'y prendre longtemps a l'avance. Et elle y est rentré, avec mission
de ne pas la voir pendant 15 jours le temps qu'elle s'y habitue. Ca n'a pas été facile.
Préalablement avant son entré je I'avais mise en accueille de jour pour I'habituer un petit peu.
J'ai trouvé de bons prétextes pour essayer de la mettre ailleurs, ¢a n'a pas été facile, pas du
tout. Et puis elle a fini par s'y habituer elle passait I'aprés-midi avec des gens comme elle
malades. Elle allait pouvaoir travailler un peu chanter, sortir. Elle a fait connaissance avec le
personnel. C'était un peu une entrée en matiére [...]. Au pavillon M. il y a une
musicothérapeute. Elle a fait le conservatoire. Les temps je restais avec elle parce qu'elle ne
voulait étre toute seule elle connaissait personne. Je lui ai dit moi je vais faire des courses
pendant que tu fais de la musico et puis je reviendrais te chercher. Alors la ¢a I'a vraiment...
elle a éclatée elle était dans son domaine. d'abord elle a fait de la musique, elle a fait le
conservatoire de Poitiers elle a un piano ici, ma fille ainé a un orgue elle est organiste Si
vous l'aviez vu , elle était enchantée , pouvoir chanter, retrouver des paroles... il y avait
guand méme un mieux. Et vraiment elle prenait plaisir que je lui disais je temméne a la
musicothérapie elle était heureuse comme tout. Il y avait d'autres malades, je les voyais
transformer ces gens la. Ce n'est pas croyable comme la musique...il parait d'ailleurs c'est
une des dernieres choses que I'on perd la musique dans la mémoire. La musique ¢a réveille
de vieux souvenirs qui sont enfouillis dans le cerveau et la musique ¢a ressort. Vous les
voyez ailleurs. lls ne sont plus... on a l'impression gu'ils sont dans un autre monde quand ils
sont en musicothérapie.

M. C. : la bas elle écoute régulierement de la musique ?

M. B. : la bas il y a des bornes. C'est extraordinaire. Ces bornes musicales proposent de la
musique aussi bien classique, du jazz... Mais ¢a les transforme ces gens la, c'est incroyable
ce que ca peut leurs amener. Et la elle est dans un autre monde, elle chante. Quand ils sont
tous autour de la borne ils sont la ils ne pensent pas a autre chose, ils sont ailleurs. On voit
vraiment qu'il y a un plaisir de réentendre certaines musiques. Elle avait pris des chansons
trés connu comme Carmen, ont leurs donnait les paroles elle passait le disque puis j'ai vu
ma femme chanter. J'ai dit ce n'est pas possible...avec l'animatrice elle se mettait debout et
elle chantait arec elle. Alors qu'a la maison je lui mettais le disque elle ne bougeait pas. Mais
le fait d'étre prise dans une ambiance collective et avec quelqu'un qui chantait fort bien elle a
explosé. C'était des aires d'opérettes.
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: C'est le fait d'étre dans un contexte spécial avec une musicothérapeute présente.
: ¢a je peux vous dire que c'est bien. Ca soulage leur quotidien et ¢ca c'est déja bien.

: les concerts vous avez été informé comment ?

: aviez-vous envi d'assister a ces concerts ?

C
B
C
B. : a l'espace sénior.
C
B. : oui. Vraiment envi d'y aller.
C

. . et pendant le concert qu'est-ce qu'elle a ressenti ?

£ 2 2 2 2 2 2 %

. C.: cal'a plongé dans un autre monde. Elle ne pensait plus a sa maladie. Elle était
vraiment transportée.

M. C. : Avant d'aller au concert vous l'avez senti comment ?

M. B. : les leres fois je suis resté avec elle parce qu'elle ne voulait pas rester toute seule.
Elle ne savait pas trop ce que c'était.

M. C. : il y a eu un peu d'appréhension ?
M. B. : oui.
[Parle des séances de musicothérapie]

M. C : par rapport aux autres spectateurs vous vous étes senti comment ? |l n'y a pas eu de
problemes particuliers ?

M. B. : moi j'aime la musique aussi mai j'ai jamais fait de musique comme elle en a fait.
J'apprécie la musique. Elle dans sa jeunesse comme elle a fait beaucoup de conservatoire,
chant, elle s'est retrouvée dans son milieu. C'est ¢a qui lui a plut. Quand il y a musicologie
elle y va, ca lui fait vraiment plaisir. Elle aime bien y aller.

M. C : et aprés le concert vous l'avez trouvé comment ?

M. B. : détendu.

M. C. : et ce sentiment a duré combien de temps ?

M. B. : ¢ca a duré 2 jours.

M. C. : l'avez-vous trouvé plus performant intellectuellement ?

M. B. : non. Malheureusement c'est une maladie ou il y a rien a y faire.
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Entretien n°9 : M. P du 20/05/2016

M. C. :ily a eu 2 concerts I'un a la médiathéque l'autre au TAP. Vous en souvenez-vous ?

M. P. : Je ne peux pas vous donnez le détail du programme. J'ai été élevé dans la musique a
partir de mon plus jeune age, méme si je ne pratique pas d'un instrument j'ai chanté dans
une chorale donc j'apprécie beaucoup d'aller au concert d'une maniere générale.

M. C. : vous vous souvenez des ceuvres qui ont été joué ?

M. P. : je ne peux pas vous les redire comme ¢a.

Mme P. : au mois de décembre au TAP, il y avait beaucoup de choses.
M. P. : j'ai le souvenir d'airs d'opéra, Rossini, sans pouvoir dire...

M. C. : de maniere générale qu'en pensez-vous de ces concerts ?

M. P. : trés belle réalisation sur ces 2 concerts.

M. C. : vous étes suivi par le Dr M. depuis combien de temps ?

M. P. : oui.

Mme P. : presque 2 ans. Il a eu un AVC, apres il a fallu du temps, plus de fatigue. Ce n'est
pas vraiment la MA mais le cerveau a été touché. Donc ¢a a fait un peu les mémes
conséguences.

M. C. : Est-ce que vous écoutez régulierement de la musique ?

Mme P. : radio classique tous les jours.

M. P. : la musique est dans ma téte aussi. Ca m'arrive de chantonner.

M. C. : est-ce que vous allez a des concerts de musique ?

M. P. : Je n'y vais pas régulierement, je ne suis pas abonné. Mais on y va assez souvent.
Mme P. : concert d'orgue le samedi matin, des petits concerts.

M. C. : plusieurs fois par mois donc.

Mme P. : oui.

M. P. : de petits concerts pas trop long effectivement. Ca dure 1 heure.

M. C. : vous pratiqué d'un instrument ?

M. P. : On m'a fait faire du piano quand j'étais en 6eme j'ai dis & mes parents je m'arréte, je
ne faisais aucun progres.

M. C. : autrement vous chantez dans une chorale ?
M. P. : J'ai chanté dans une chorale, j'ai conduit les gens a I'église.
Mme P. : la musique est dans la famille.

M. P. : dans la mienne et dans la sienne oui.
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M. C. : c'est Dr M. qui vous a informé de ces concerts ?
Mme P. : oui. C'était dans la presse aussi.

M. C : aviez-vous envi d'assister a ces concerts ?

M. P. : oh oui.

Mme P. : oui avec plaisir.

M. C. : et pendant le concert qu'avez-vous ressenti ?

Mme P. : tres difficile & dire. Quand j'écoute de la musique il y a des musiques que je
connais depuis longtemps et que je suis facilement et avec plaisir mais d'autres musiques
gui sont un peu nouvelles pour moi, c'est plus difficile. Du plaisir gquand méme oui.

Mme P. : Pendant le concert c'était presque que des choses que I'on connaissait donc c'était
plus facile.

Mme C. : vous avez réécouté les ceuvres qui ont été joué ?
M. P. : Non pas spécialement.

Mme P. : On aime bien découvrir d'autres ceuvres, on va a des concerts ou il y a des choses
gue I'on ne connait pas pour découvrir.

M. C : est-ce que ¢a vous a donné envi d'écouté plus souvent de la musique ?

M. P. : Oui enfin j'ai d'autres occupations, j'aimerai passer plus de temps mais c'est comme
¢a. Je n'ai pas la radio toute la journée avec moi.

M. C. : est-ce que cela vous a donné envi d'aller plus souvent & des concerts ?

M. P. : Les JMF jeunesses musicale de France vous connaissez ? Quand j'étais jeune il
existait les JMF qui organisaient quelques concerts par an. C'était une ouverture formidable.
La musique était précédée d'une présentation de I'ceuvre.

M. C : aprés le concert vous vous étes senti comment ?

M. P. : bien heureux détendu, le concert est fini on & autres choses a faire.

M. C. : et ce sentiment a duré combien de temps ?

M. P. : difficile a dire. C'est sur que c'est un bon moment dans la journée il n'y a pas de doute.
M. C. : ca se compte en heure plutét.

M. P. : oui.

Mme P. : ca fait la journée.

M. C : par rapport aux autres spectateurs vous vous étes senti comment ? |l n'y a pas eu de
problemes particuliers ?

M. P. : non, chacun est & sa place, on y retrouve des amis au concert.
M. C : pensez vous que le fait de participé a ces concerts permet de changer le regard vis a

vis de la maladie ?
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M. P. : ca donne une ouverture. Ca évite que I'on soit enfermé sur soi méme et qu'on ne
pense plus a rien d'autre...

Mme P. : c'est une bonne initiative.

M. C. : maintenant c'est une partie plus pour vous. Avant d'aller au concert vous l'avez senti
comment ?

Mme P. : c'est une belle détente, c'est bien d'avoir permis ca.
M. C. : et pendant le concert comment |'avez-vous trouveé ?
Mme P. : bien participant.

M. C : et aprés le concert vous l'avez trouvé comment ?

Mme P. : détendu comme il dit. C'est une initiative & encouragé, je sais que ce n'est pas
facile a organiser. Il est resté 3 jours a I'n6pital et il y a des concerts tous les jeudis, ¢a je
trouve trés bien, il y a un petit groupe, ¢a c'est important. Je crois qu'il faut aller dans se sens
la, aider les gens a oublier un petit moment, se faire du bien, un moment de plaisir. Surtout
ceux qui sont seule.

M. P. : par rapport a la maladie d Alzheimer, je peux dire que la musique m'aide a retrouver
des chansons que j'avais appris dans ma jeunesse. La musique est un support pour le texte.
J'arrive a reconstituer certains chants que j'avais appris dans I'enfance.

M. C. : ca réactive des souvenirs. Vous arrivez a apprendre de nouvelles choses ?
M. P. : je n'ai pas tellement I'occasion. Si je faisais partie d'une chorale effectivement.
Mme P. : quand il y a des chants nouveaux tu arrive a les chanter quand méme ?

M. P. : ah ben oui. Mais je n'ai pas de sollicitation pour ¢a.
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Entretien n°10 : M. B du 09/06/2016

M. C. : de maniére générale qu'en pensez-vous de ces concerts ? Avez-vous des souvenirs ?
M. B. : pas précis.

M. C. :ily a eu un concert a la médiathéque et l'autre au TAP.
M. B. : a la médiathéque il y avait des enfants.

M. C. : c'est le Dr M. qui vous suis, depuis combien de temps ?
M. B. : depuis 2005 si mes souvenirs sont bons.

M. C. : Est-ce que vous écoutez régulierement de la musique ?
M. B. : oui.

M. C. : quotidiennement ?

M. B. : presque.

M. C. : est-ce que vous allez a des concerts de musique ?

M. B. : non.

Mme B. : cette année oui, on y est allé plus régulierement.
M. C.: 1 & 2 fois par an ?

Mme B. : oui c'est ¢ca.

M. C. : avez-vous pratiqué d'un instrument ?

M. B. : mes parents auraient bien voulu que joue du violon. J'ai commencé a tenir un violon
et un archet, vous dire que ¢a a donné des résultats satisfaisant... si bien que j'ai abandonné
assez vite.

Mme B. : On ne peut pas dire que tu as pratiqué.

M. B. : j'aime beaucoup le son du violon.

M. C. : c'est Dr M. qui vous a informé de ces concerts ?

M. B. : oui.

M. C : aviez-vous envi d'assister a ces concerts ?

M. B. : oh oui.

M. C. : et pendant le concert qu'avez-vous ressenti comme émotion ?

M. B. : un sentiment de satisfaction, le plaisir de retrouver... parce que je connais Pierre et le
loup depuis assez longtemps sous forme d'enregistrement et le voir exécuter ¢a apporte un

plaisir supplémentaire. Voir les musiciens c¢a rapport quelque chose par rapport a un disque

qui tourne.

Mme C. : vous avez réécouté les ceuvres qui ont été joué ?

107



M. B. : oui.
M. C. : pierre et le loup par exemple.
M. B. : oui.

Mme B. : le 2eme c'était quoi ? L'orchestre Poitou-Charentes ?

M. C. : des aires d'opéras.

M. C : est-ce que ¢a vous a donné envi d'écouté plus souvent de la musique ?
M. B. : pas vraiment.

M. C. : serez-vous partant pour aller a d'autres concerts comme ca ?

M. B. : oui.

M. C : apres le concert quelles ont été vos sentiments, émotions ?

M. B. : un sentiment de satisfaction, sentiment d'avoir participé a quelque chose
d'enrichissant.

M. C. : et ce sentiment de satisfaction a durer combien de temps ?

M. B. : difficile a dire... sentiment fort c'est quelques heures...

M. C : par rapport aux autres spectateurs il n'y a pas eu de problémes particuliers ?
M. B. : non.

M. C. : maintenant c'est une partie plus pour vous. Avant d'aller au concert vous l'avez senti
comment ?

Mme B. : euh... il était content d'y aller.

M. C. : et pendant le concert comment |'avez-vous trouvé ?

Mme B. : trés attentif comme toujours, une forme de gaité oui, de plaisir évident.
M. C : et aprés le concert vous l'avez trouvé comment ?

Mme B. : il manifestait sa satisfaction, il manifestait aussi que c'était une trés bonne idée
d'associer les musique et les problemes mémorielles. Je trouve aussi que c'était aussi... ¢ca
apportait aussi quelque chose de se retrouver avec des gens qui venaient avec des
problémes semblables. Ca donnait une certaine unité au concert. Quand nous sommes allés
a d'autres concerts dans I'année il y a les auditeurs et les musiciens... alors c'est la musique.
Tandis qu'ici il y avait autre chose c'était I'aspect difficulté humaine. Et la présence des
enfants aussi c'était excellent.

M. B. : oh oui pierre et le loup et les enfants c'était trés trés bien.

Mme B. : beaucoup de personne étaient suivi par le Dr M. qu'elle les avait conduit la pour
des raisons identiques quelque soi leurs problémes dans le méme but d'un lien
thérapeutique la musique et la mémoire, je trouve que ¢a apport quelque chose.

M. C. : aprés le concert I'avez-vous trouvé plus performant intellectuellement ?
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Mme B. : j'ai un mari qui travail tout le temps c'est difficile de savoir.

M. C. : il n'y a pas eu de changements particuliers.

Mme B. : non.

M. C. : et ce sentiment de satisfaction pouvez-vous I'évaluer a quelque heurs ou jours ?

Mme B. : tu en as reparlé quand méme. Je dirais quelgques jours. Aprés il y a eu d'autres
choses. Ce n'est pas anodin.
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Entretien n°11 : Mme G. du 13/07/2016

M. C. : elle est suivi depuis quand pour sa maladie ?
Mme G. fille : moins de 5 ans.
M. C. : Est-ce qu'elle écoute régulierement de la musique ?

Mme G. fille : non elle n'en écoute pas mais elle joue du piano. On lui a mis un petit piano
éclectique dans sa chambre a I'EHPAD et elle I'utilise.

M. C. : est-ce gqu'elle va a des concerts de musique ?

Mme G. fille : elle est allée a 2 concerts dans le cadre du partenariat CHU et orchestre du
Poitou Charente. Mais sinon elle ne marche plus, elle est en fauteuil roulant donc c'est
difficile de I'amener au concert dans un autre cadre.

M. C. : donc les concerts vous avez été informé comment ?
Mme G. fille : Dr M. qui la suit qu' CHU.
M. C : a-t-elle eu envi d'assister a ces concerts ?

Mme G. fille : oui elle est toujours contente quand on lui parle de musique. C'est mon frére et
ma belle sceur qui on été avec elle au concert. Elle en a été trés contente. Et elle s'en
rappelait c'est ¢a qui est étonnant. Elle a perdu beaucoup de mémoire immédiat et quand on
I'a vu quelque jour aprés elle s'en rappelait trés bien qu'elle était allée a un concert.

Mme C. : a-t-elle réécouté les ceuvres qui ont été joué ?

Mme G. fille : elle les avait écouté avant. Je dernier couvert ou elle est allé ma belle sceur lui
a fait écouté les ceuvres avant. Apres je ne sais pas.

M. C : est-ce que ¢a lui a donné envi d'écouté plus souvent de la musique ?
Mme G. fille : non.
M. C. : elle serait partante pour repartir a des concrets comme ¢a ?

Mme G. fille : je pense que oui a part ce problemes de mobilité qui est a résoudre puisqu'elle
ne marche plus.

M. C : aprés le concert vous l'avez trouvé de meilleure humeur ?
Mme G. fille : oui elle était contente. Mais elle est toujours de bonne humeur.
M. C. : l'avez-vous trouvé plus performant intellectuellement ?

Mme G. fille : lors du concert non, en revanche quand elle joue du piano oui. Quand elle joue
du piano je trouve qu'elle est mieux, et méme que lorsqu'on a une discussion avec elle au
moment ou elle joue du piano entre 2 morceaux elle est beaucoup plus claire. Et depuis
gu'elle joue du piano je trouve que ¢a lui a fait du bien.

M. C. : ce sentiment d'étre content a duré plusieurs jours aprés c'est ¢a ?
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Mme G. fille : oui.
M. C. : pendant le concert ¢a c'est bien passé ?
Mme G. fille : oui, il n'y a pas eu de soucis.

M. C : pensez vous que le fait de participé a ces concerts permet de changer le regard vis a
vis de la maladie ?

Mme G. fille : oui.
M. C. : Avant d'aller au concert vous l'avez senti comment ?

Mme G. fille : oui elle en a parlé, elle était contente d'y aller, enthousiaste. C'est un
syndrome de corps de Levy qui a perdu la mémoire immédiate, en revanche l'idée de lui faire
rejouer du piano lui a fait vraiment beaucoup de bien, elle se rappelle de morceaux, elle
reconnait des morceaux. Quand mon mari va la voire et joue du piano devant elle, elle dit ¢ca
c'est tel morceaux et méme parfois on la trouve en trin de déchiffrer une partition devant son
piano, de retrouver des morceaux qu'elle a appris il y a longtemps et les jouer. C'était une
idée de I'EHPAD de la remettre devant un piano et en faite ¢a a été vraiment bien. Les
automatismes chez quelgu'un qui jouait trés bien de la musique son revenu et son toujours la.
Comme ma belle sceur joue du piano aussi quand elle vient la voir elle la fait joué, tous les
enfants a chaque fois qu'on va la voir on la stimule, on la fait assoir devant le piano en disant
joue nous tel morceaux. Il n'y a pas seulement la notion du concert, il y a en méme temps le
fait de continuer a pratiquer d'un instrument, et la intellectuellement ¢a lui fait beaucoup de
bien. La musique et la pratique d'un instrument dans ces pathologie nous parait intéressant.
Nous on la stimule quand on vient, je sais que parfois elle se met au piano.

M. C. : ces concerts sont offerts, pensez-vous que si il y avait une participation financiére
cela changerait quelque chose ?

Mme G. fille : ¢a ne serait pas génant. C'est juste qu'au niveau de I'organisation du transport.
Elle est en fauteuil roulant, elle ne se déplace pas.

Mme G. fille : en revanche des concerts dans les EHPAD ca serait pas mal. Je sais qu'il y a
de temps en temps dans chanteurs, des activités mais s'il y aurait de temps en temps des
personnes pour jouer de la musique classique ¢a serait une bonne chose.
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Xlll.  RESUME

La maladie d'Alzheimer est souvent le siege de troubles du comportement comme
l'agitation, I'agressivité, les cris, les hallucinations. La musicothérapie est un moyen
non-médicamenteux d'accompagnement, de prise en charge de ces troubles du
comportement en favorisant I'expression et la confiance en soi des malades.

Nous avons réalisé une étude rétrospective a la fois quantitative et qualitative menée
par entretiens avec questionnaire auprés de couples patient-aidant ayant participé a
deux concerts de musique classique. L’objectif était d’évaluer le ressenti des patients
et des aidants suite a I'écoute des concerts. Les entretiens ont été retranscrits au
format WORD® et différents themes ont été repérés. Les mots correspondant a
chaque theme ont été analysé par le logicielle NVIVO® permettant de former un
"nuage de mot" en fonction de leur fréquence d'utilisation.

Onze entretiens ont été réalisés. 100 % des patients ont, eu envie d'aller au concert
et 90 % sont d'accord pour participer a nouveau aux concerts. Les effets
"bénéfiques" des concerts avec le sentiment de bien-étre a duré quelques heures a
guelques jours pour la majorité des patients (63%). La quasi totalité des patients et
leur accompagnant n'‘ont pas éprouvé de géne ni de pression vis a vis des autres
spectateurs durant les concerts. D'un point de vu qualitatif sept themes ont été
dégagés des entretiens. On retrouve l'aspect positif des concerts (theme du plaisir,
de la convivialité des concerts, de l'identité et des souvenirs retrouvés) et un aspect
plus négatif di a la maladie (théme du repli sur soi, de I'angoisse et de la fatigabilité).

Le bénéfice et le "bien-étre" ressenti lors des concerts ont été relativement courts (de
l'ordre de quelques heures a quelques jours). L'effet sur les symptdmes neuro-
psychiques n'a pas pu étre objectivement évalué du fait qu'il s'agit d'une étude
rétrospective sur deux événements. Les concerts de musique on fait ressurgir des
souvenirs comme le montre le nuage de mot du theme des "souvenirs" fait ressortir
le mot "mere". Ce phénomeéne est a la base de la thérapie par réminiscence ou le
sujet évoque des souvenirs anciens autobiographiques grace a différents supports
(ici la musique). Cela contribue a stimuler le systeme cognitif et a réduire I'anxiété.
Faire participer des malades atteints de maladie démentielle a des concerts de
musique permet de rompre l'isolement de ces malades, de les reconsidérés et de
leurs redonner une place dans la société. C'est un moyen de changer le regard sur la
maladie d'Alzheimer et de rendre la société plus inclusive.

XIV.  MOTS CLEFS

Maladie d'Alzheimer ; maladie démentielle ; musicothérapie ; concert de musique ;

intergénérationnel ; société inclusive ; éthique ; personne agee ;
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format WORD® et différents themes ont été repérés. Les mots correspondant a
chaque theme ont été analysé par le logicielle NVIVO® permettant de former un
"nuage de mot" en fonction de leur fréquence d'utilisation.

Onze entretiens ont été réalisés. 100 % des patients ont, eu envie d'aller au concert
et 90 % sont daccord pour participer a nouveau aux concerts. Les effets
"bénéfiques” des concerts avec le sentiment de bien-étre a duré quelques heures a
guelques jours pour la majorité des patients (63%). La quasi totalité des patients et
leur accompagnant n'‘ont pas éprouvé de géne ni de pression vis a vis des autres
spectateurs durant les concerts. D'un point de vu qualitatif sept themes ont été
dégagés des entretiens. On retrouve l'aspect positif des concerts (theme du plaisir,
de la convivialité des concerts, de l'identité et des souvenirs retrouvés) et un aspect
plus négatif di a la maladie (théme du repli sur soi, de I'angoisse et de la fatigabilité).

Le bénéfice et le "bien-étre" ressenti lors des concerts ont été relativement courts (de
l'ordre de quelques heures a quelques jours). L'effet sur les symptdmes neuro-
psychiques n'a pas pu étre objectivement évalué du fait qu'il s'agit d'une étude
rétrospective sur deux évenements. Les concerts de musique on fait ressurgir des
souvenirs comme le montre le nuage de mot du theme des "souvenirs" fait ressortir
le mot "mere". Ce phénomeéne est a la base de la thérapie par réminiscence ou le
sujet évoque des souvenirs anciens autobiographiques grace a différents supports
(ici la musique). Cela contribue a stimuler le systeme cognitif et a réduire I'anxiété.
Faire participer des malades atteints de maladie démentielle & des concerts de
musique permet de rompre l'isolement de ces malades, de les reconsidérés et de
leurs redonner une place dans la société. C'est un moyen de changer le regard sur la
maladie d'Alzheimer et de rendre la société plus inclusive.

MOTS CLEFES

Maladie d'Alzheimer ; maladie démentielle ; musicothérapie ; concert de musique ;

intergénérationnel ; société inclusive ; éthique ; personne agée ;
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