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INTRODUCTION

C’est lors d’un stage en temps qu’interne de médecine géncrale dans une unité de
soins de longue durée du département de gérontologie du CHU de Limoges, que nous avons
été sensibilisés a 1’inadaptation des structures classiques pour la prise en charge de patients
agés souffrant de démence. En intervenant ponctuellement dans I’unité spécialisée destin€e a
ces patients ayant conservé une autonomie a la marche, nous nous sommes intéresseés a
’intérét des soins spécifiques qui leur étaient prodigues. Nous avons été confortés dans le
choix de notre sujet de thése aprés avoir assisté au congres national sur les unités de soins
spécialisées qui a eu lieu & Paris en décembre 2000.

La maladie d'Alzheimer, est la cause de démence la plus fréquente. Elle touche
aujourd’hui environ 400.000 personnes en France et les projections dont on dispose annoncent
un doublement de cette population d'ici 2020. Son incidence est actuellement de 110 000
nouveaux cas par an, dont les deux tiers concernent des personnes de plus de quatre-vingts
ans. Et cette progression suit parallélement la courbe de vieillissement de la population . 75 %
des personnes malades vivent a domicile.

Ainsi cette maladie chronique est un probléme de Santé Publique et un probléme de
société sur lequel les pouvoirs publics se penchent : le " programme d'action pour les

n

personnes souffrant de la maladie d'Alzheimer ou de maladies apparentées " présenté en
octobre 2001, en fait un sujet d'actualité.

On assiste parallélement & I'émergence des réseaux de soins qui correspondent 4 un mode
d'organisation innovant du systéme sanitaire. Ils visent 4 mettre sur pied une prise en charge
globale des besoins de santé de la population.

Ne disposant pas encore de traitement curatif pour la maladie d'Alzheimer, il faut donc
s'appliquer & apporter la meilleure qualité de vie possible aux patients, tout en préservant leur

dignité (d'autant plus que la maladie évolue en moyenne pendant huit & douze ans).

Notre postulat de départ est qu’un réseau de soins peut améliorer la prise en charge des
patients souffrant de la maladie d’ Alzheimer ou d’une pathologie apparentée.
Nous nous sommes donc demandés ol en était le Limousin en terme de prise en charge

adaptée de la maladie d'Alzheimer et des pathologies apparentées, grice & un réseau de soins.

Et nous proposons :
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- de faire un état des lieux des structures existantes en Limousin et de leurs potentialités

en matiére de fonctionnement en réseau,
- de montrer en quoi le réseau peut améliorer la prise en charge des patients atteints de

telles démences, a travers 1’étude de 82 dossiers de patients pris en soins dans une unité

spécialisée.
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I GENERALITES

A) Définition

Au sens de Particle 1.712-3-2 du code de la Santé Publique, « un réseau de soins est
un ensemble organisé et agréé de plusieurs personnes physiques ou morales, dites acteurs du
réseau. Ces acteurs peuvent avoir des statuts différents (professionnels de santé libéraux ou
salariés, membres de sociétés associatives ou médico-sociales...), une formation et une
culture différentes. Ils associent leurs compétences complémentaires pour optimiser la prise
en charge globale d’un ensemble de patients. Ils définissent des objectifs communs relatifs a
un type identifié de patients. Ces objectifs sont d’organiser une bonne prise en charge médico-
psycho-sociale des personnes et de permettre une plus juste adéquation entre les types de
soins et d’aides requis par 1’état des patients et ceux dispensés par les structures qui les ont en
charge. Le réseau intervient dans une zone géographique déterminée. Il est mis en ceuvre et

formalisé de différentes fagons. » [1]

Le réseau ne doit pas étre confondu avec la notion de filiere [2] qui rend compte du
parcours de l’usager dans le dispositif sanitaire ; les filieres correspondent plutét a une
organisation verticale de la prise en charge de I’ensemble de la population. Elles sont
organisées autour d’un référent (le médecin généraliste le plus souvent) qui décide,

coordonne et assure la responsabilité médicale et économique de la prise en charge.
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B) Historique [3]

1) De la tuberculose aux ordonnances de 96

e e e e e e et

Création de la Sécurité Sociale (principe de solidarité) 10 tentatives de réseaux de soins
coordonnés expérimentaux
Réseaux institutionnels (alcool, cancer, toxicomanie. ..) dont
le financement ne dépend pas de I’assurance maladie
Loi hospitaliere
Dispositifs Programme (SROS)
anti- Eenh_‘esl médicalisé de Réseaux ville-
tnherenlenx ospitalo- ; . stéme Spi
nniversitaires Loi hospitalicre ifinformation Wopital
Séparation . l
entre Prise en charge ) Ordonnances
prévention et atomisée Contraintes ‘
soins t?Cl"mi_Sﬂion de budgétaires Contraintes
Phopital | | sanitaires ¢t sociales
1914 1945 1958 1970 1983 1985 1991 1996

1914 ; premiére expérience frangaise en matiére de réseau lors de la lutte contre la
tuberculose. Cette maladie représentait un énorme probléme de Santé Publique. Devant
I’ampleur de 1’épidémie, un véritable plan de prise en charge globale se met en place afin de
faire un diagnostic précoce, d’isoler et de traiter les sujets contagieux et d’assurer la

prophylaxie et une surveillance épidémiologique.

1945 : 1’ordonnance du 4 octobre met en place la Sécurité Sociale pour une prise en
charge par la collectivit¢ du risque «assurance maladie ». Il s’agit alors d’un réseau
institutionnel de prise en charge.

A la méme époque d’autres réseaux institutionnels se développent dans le domaine de
la lutte contre les fléaux sociaux(alcool, toxicomanie, cancer...) Il s’agit de réseaux sanitaires
spécialisés gérés par la Direction Départementale des Affaires Sanitaires et
Sociales (DDASS) : leur financement ne dépend pas dans ce cas de I’assurance maladie mais
de I’Etat.

1958 : une réforme crée les centres hospitalo-universitaires.
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1960 : dans le domaine de la psychiatrie, dés la circulaire du mois de mars, il s’agissait
« d’assurer pour tous les malades la continuité indispensable entre le dépistage, le traitement

sans hospitalisation, les soins avec hospitalisation et enfin la surveillance en post-cure. » [5]

1968 : 1a loi du 31 juillet a confié a I’hdpital psychiatrique la coordination des actions

de prévention, de traitement et de post-cure dans chaque département.

1970 : 1a loi hospitaliére établit la carte sanitaire pour une prise en compte des besoins

de la population (afin de déterminer les moyens mis a sa disposition sur le territoire). [4]

1972 4 1992 - différentes circulaires ont confirmé 1’idée de mettre en place des
instances de coordination 4 un niveau suffisamment proche des préoccupations locales
(réseaux spécialisés pour la réinsertion et la réadaptation, création de conseils de santé

mentale de secteur...).

1983 : les réseaux prennent une dimension économique avec la mise en place du
budget global dans les hopitaux : il s’agit d’une véritable maitrise comptable hospitaliere
tenant peu compte de la production quantitative et qualitative de ’hOpital.

C’est Iapparition de I’épidémie du Sida qui a €té 2 I’origine d’une remise en question
des modes de fonctionnement cloisonnés et hiérarchisés du monde médical. Entre alors en jeu
la notion de qualité : on assiste 4 la multiplication de réseaux informels qui se basent sur une
prise en charge globale de la personne avec instauration d’un dialogue avec I’usager et un

décloisonnement des disciplines au niveau institutionnel et au niveau professionnel.

1991 : la nouvelle loi hospitaliére met en place le Schéma Régional d’Organisation
Sanitaire (SROS). On passe alors d’une gestion centrée sur les structures 4 une gestion centrée
sur les patients (4’00 le développement des réseaux ville-hopital dont le financement est

mixte entre I’Etat et ’assurance maladie).

Depuis 1991 : les réseaux font 1’objet de nombreuses circulaires dans les textes
officiels [6] mais elles ont une portée limitée. Le 4 juin 1991 une premiére circulaire de la
Direction Générale de la Santé et de la Direction des Hopitaux est publiée ; son objet est de
régir et d’harmoniser les réseaux ville-hopital chargés de la prise en charge des personnes
atteintes du Sida. Suivront prés d’une vingtaine de textes similaires intéressant d’autres
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pathologies, la toxicomanie ou les actions de santé en faveur des personnes les plus démunies,

sans oublier les réseaux gérontologiques financés par les collectivités locales.

2) Les ordonnances « Juppé » du 24 avril 1996 officialisent les réseaux [7]

Ces ordonnances prennent acte de 1’insuffisance de prise en charge dans de nombreux

domaines (dépendance, maladies chroniques, prévention...) et de la nécessité d’un
décloisonnement du systéme de sante.

Elles donnent les bases juridiques aux réseaux [8].

Elles sont relatives a la maitrise médicale des dépenses de soins et a la réforme de
I’hospitalisation publique et privée.

Elles proposent des outils indispensables & la gestion en réseau comme un dossier .
médical partagé, I’informatisation ou un systéme d’information.

Elles donnent un encadrement légal aux réseaux de soins dits du Code de la Santé
Publique (art. 1.712-3-2 du Code de la Santé Publique [9] ) et aux filiéres et réscaux de soins
expérimentaux dits du Code de la Sécurité Sociale (art. L 162-31-1 du Code de la Sécurité
Sociale [9] ).

Ces deux types de réseaux ont pour objectifs communs 1’amélioration de la prise en
charge des patients et la qualité des soins en favorisant la coordination des intervenants et
I’accés au systéme sanitaire.

Leurs définitions sont proches mais leur objet se distingue 1’un de I’autre. Leurs modes
d’organisation sont également distincts.

A terme ils pourraient permettre une réorganisation globale du systéme de soins qui

serait régi par une planification commune et par des modes de financement rapproches.

* T es réseaux de soins du Code de la Santé Publique

Ils définissent un mode de prise en charge médicale et sociale du
patient par la coordination des interventions de 1’ensemble des acteurs
du domaine socio-sanitaire. Notamment en favorisant 1’ouverture de
’hopital sur la ville ( tout en maintenant 1’établissement de soins
comme pivot du réseau) et en mettant fin 4 la concurrence entre public

et privé.
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Leurs objectifs sont :

e d’adapter I’offre de soins hospitalicre au schéma
d’organisation sanitaire ;

e de favoriser le retour du patient sur son lieu de vie et
inciter les professionnels du domaine sanitaire et social
non hospitaliers 4 prendre le relais de 1’hopital ;

e de constituer une alternative & I’hospitalisation par
’ouverture de 1’hdpital sur la ville.

La création de ce type de réseau peut étre réalisée sur Iinitiative
d’un établissement de santé ou sur proposition de professionnels de
santé ou d’organismes médico-sociaux.

Une convention constitutive doit étre conclue entre les différents
acteurs et doit étre agréée par le directeur de 1’Agence Régionale
d’Hospitalisation(ARH).

* Filiéres et réseaux de soins du Code de la Sécurité Sociale

Ils définissent un mode de prise en charge globale du patient a la fois
médicale et financicre.
IIs prévoient une coordination des intervenants médico-sociaux et un
mécanisme de financement global pour des réseaux de professionnels libéraux
ne se cantonnant pas aux soins mais envisageant aussi les dimensions de
prévention et d'accompagnement social.

Il s'agit d'actions expérimentales sur cinq ans de 1996 a 2001 de trois

ordres :

o Les filieres de soins expérimentales pour améliorer la qualité du
suivi médical et l'accés du patient au systéme de soin (se rapprochant des
systémes anglo-saxons avec détermination d'une enveloppe annuelle par
patient dont la gestion est confiée & un médecin généraliste référent).

o Des réseaux de soins expérimentaux pour la prise en charge
globale des patients atteints de pathologies lourdes ou chroniques en
favorisant la coordination entre médecin de ville et I'hopital mais en

intégrant également leur mode de financement.
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o Dwautres dispositifs tels que des projets de compagnies
d'assurances ou de mutuelles qui prévoient une prise en charge compléte et
globale des patients pour des soins courants de médecine ou chirurgie
dentaire (rappelant les Health Maintenance Organizations ou HMO

américains).

L'objectif est la recherche d'une alternative a la prise en charge par l'assurance maladie
des dépenses de santé de ville telle qu'elle existe aujourd'hui et donc une maitrise médicalisée

des dépenses de soins.

3) Depuis les ordonnances de 1996
En fait seul un petit nombre de réseaux suit la procédure officielle prévue par ces

ordonnances car trés peu ont obtenu l'agrément du gouvernement et I'avis favorable du conseil
d'orientation sur les filiéres et réseaux ( dit « Commission Soubie » car présidé jusqu’au
début de 1’année 2001 par monsieur Raymond Soubie) [10].

Cette dizaine de réseaux peut alors bénéficier de mesures dérogatoires de droit commun
(rémunérations forfaitaires pour certains professionnels de santé en plus du paiement 4 l'acte,
utilisation systématique du tiers payant, création de nouvelles lettres clés).

Mais tous les autres réseaux, (des centaines) ne bénéficiant pas de telles aides du fait de

la lourdeur des procédures, peinent a se développer voire 4 survivre.

En 1999: le décret n°® 99-940 du 12 novembre a créé les réseaux ambulatoires grice aux
Fonds d’Aides 4 la Qualité des Soins de Ville (FAQSV) [11].

La circulaire ministérielle DGS n°99-648 du 25 novembre [9] a précisé les conditions
de financement par I'Etat des « réseaux de soins préventifs, curatifs, palliatifs ou sociaux ».
Elle a détaillé leur fonctionnement qui doit désormais relever d'un cahier des charges précis
[12] [annexe 1].

En avril 2000 : la Mutualité Sociale Agricole (MSA) a lancé une expérimentation de
réseaux gérontologiques sur dix-neuf sites ruraux: ces réseaux visent a favoriser le maintien a
domicile des personnes dgées de plus de soixante ans, tout en améliorant la qualité des soins

et en maitrisant les cofits ambulatoires et hospitaliers [13].
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En juillet 2000 : un projet de loi de modernisation du systéme de santé proposait de
reconnaitre enfin la notion de " réseau de santé " et par 1a méme, la diversité des réseaux
existants. A ce jour, cette proposition n'a toujours pas été validée ni méme discutée au

Parlement.

2001: la loi de financement de la Sécurité Sociale prévoit la prorogation de cing ans des
réseaux expérimentaux et le transfert des compétences vers I'Agence Régionale
d'Hospitalisation (ARH) et les Unions Régionales des Caisses d'Assurance Maladie
(URCAM) qui délivreront désormais les agréments des réseaux [10,9]. Grice a ce guichet
unique, le dossier n’est instruit qu’une seule fois.

Le Fonds d’Aides a la Qualité des Soins de Ville ( FAQSV), financé par l'assurance

maladie, pourra aider financiérement certaines initiatives de réseaux.

A partir de juin 2002 : le financement des réseaux reléve désormais de 1’enveloppe de
développement des réseaux constituée d’un « pot commun ». Mais ce financement n’est pas
unique : peuvent intervenir des fonds européens ou des budgets des collectivités locales [14].

Par ailleurs le projet de loi n°3258 relatif aux droits des malades et a la qualité¢ du
systtme de santé déposé & 1’Assemblée Nationale le 5 septembre 2001 [15], prévoit de
redéfinir et d’élargir la notion de réseaux, désormais appelés « réseaux de santé ». Ils auront
pour mission « d’assurer une prise en charge adaptée aux besoins de la personne, tant sur le
plan de I’éducation a la santé, de la prévention, du diagnostic que des soins ».Ce projet de loi
a introduit de nouveaux principes dont les réseaux devront tenir compte : accés direct du
patient a son dossier, obligation de sécuriser les informations personnelles de la santé,
affirmation du role de la carte professionnelle de santé, encadrement de I’activité
d’« hébergeurs » des dossiers personnels de santé.

Ces nouveaux dispositifs de financement et d’encadrement ont été présentés lors d’un
colloque organisé au MEDEC par Uni-Médecine le 13 mars 2002 : « Les enjeux du partage de

I’information ».
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C ) Objectifs d’un réseau

Les réseaux de soins ont pour objectif de mobiliser les ressources sanitaires ou sociales
sur un territoire donné, autour des besoins des personnes, afin d'assurer une meilleure

orientation du patient et de favoriser la coordination et la continuité des soins [12].

1) Pour une meilleure qualité des soins [16]

La prise en charge globale (et donc plus cohérente) du patient et non pas sa prise en
charge " organe par organe " permet une meilleure orientation du patient, la continuité des
soins, une régularité et un suivi: ceci est particulicrement nécessaire aux sujets agés (le plus
souvent poly-pathologiques) ou & ceux souffrant d'affections chroniques.

Une relation fondée sur la connaissance du patient et de son environnement autorise des
décisions adaptées tant sur le plan des traitements, des soins, des examens complémentaires et
méme des hospitalisations (diminuant ainsi les recours inutiles a ces derniéres).

De plus, pour les professionnels, le travail en équipe et les possibilités de formation sont
le gage dune meilleure efficience.La complémentarité d'exercices sans hiérarchie ni

concurrence apporte un sentiment d'efficacité et de sécurité.

2) Une meilleure adaptation du systéme de soins aux besoins des patients
en réconciliant l'offre et la demande et en replagant le patient au cceur de ce systeme [17].

Les usagers par leurs demandes de prestation de qualité et leur exigence defficacité
contribuent & structurer le milieu professionnel.

Cela nécessite un décloisonnement du systeme de soins (entre médecine ambulatoire et
hospitaliére, entre spécialistes et généralistes, entre secteur public et secteur privé, entre les
champs médicaux, sociaux et autres) et une nouvelle répartition des tdches et des
responsabilités pour une mise en commun plus efficiente du savoir faire des professionnels de
santé.

Le réseau offre également un maillage du territoire entre structures de santé,
professionnels libéraux, service public et associations pour éviter l'isolement des patients sur

le plan géographique.
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3) L'enjeu économique [16,17,18]

Le réseau doit permettre de produire plus ou mieux & enveloppe financicre constante,
et cela dans le but d'une maitrise médicalisée des dépenses de soins. Il pourrait exister a terme
un budget global pour un méme malade, comprenant les prestations d’hopital et de ville.

L'optimisation des ressources disponibles serait aussi un facteur d'économie [19] (en
limitant les interventions au nécessaire et en évitant les redondances). En prenant I'exemple
d'un réseau gérontologique, on constate une baisse de la durée de séjour a I'hopital et du taux

de réhospitalisation.

4) Des missions de Santé Publique [20]

Les réseaux sont:

- des observatoires de santé grice a des travaux d'observation de I'état sanitaire
d'une population,

- des lieux de formulation de problémes sanitaires avec des projets d'action
sanitaire,

- des lieux d’évaluation d'actions de Santé Publique.

D) Les différents types de réseaux [12.11]

La circulaire n® 99-648 du 25 novembre 1999 du ministére de ’emploi et de la solidarité
distingue [9] :
o [Les réseaux inter-établissements :
Constitués entre établissements de santé, ils sont bien formalisés et
bénéficient d'une accréditation délivrée par les ARH (ils correspondent a
l'article L 712-3-2 du code de la santé publique). Ils n'ont pas pour objet la
coordination entre ville et hopital.
Il s'agit le plus souvent de réseaux d'urgence entre SAMU (Service
d’Aide Médicale Urgente), de structures de prise en charge de la périnatalité,
de réseaux entre hdpitaux de différents niveaux pour la chirurgie, de réseaux

télématiques ou de complémentarité entre le secteur public et le secteur privé.
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e Réseaux ville-hdpital mono-thématiques :

Ils adoptent le plus souvent le statut d'association relevant de la loi du
ler juillet 1901. Souvent nés a I'hopital, ces réseaux s'organisent entre
établissements puis vers la ville et correspondent 4 une thématique comme la

lutte contre la douleur, les soins palliatifs, le diabéte ou le Sida.

o Les réseaux de santé de proximité :

Centrés sur les populations, a l'échelle du quartier ou de la ville, ces
réseaux ont développé parallélement & la prise en charge médico-sociale des
personnes, une activité de Santé Publique ou de santé communautaire. Ils
associent les services publics locaux, les professionnels de sante, et les
associations autour de projets de diagnostic, de prévention et de formation. Ils
ont, en majorité, une attache avec I’hOpital, ce qui pose des problémes
d’articulation, notamment pour le financement ville-hopital qui dépend

d’enveloppes budgétaires distinctes.

o Les réseaux expérimentaux de soins :

Ce sont les réseaux visés par le Code de la Sécurité Sociale. Ils ont pour
objet de vérifier la viabilité des formes d’exercice fondées sur la prise en
charge globale des patients.

Ces réseaux sont centrés sur des soins ou pathologies trés spécifiques, et
trés peu ont regu I’agrément du gouvernement : prophylaxie et soins dentaires
chez I’enfant, réseau de soins palliatifs a domicile, prise en charge de malades

atteints d’insuffisance rénale chronique, réseau de soins oncologiques.

E) Outils nécessaires d'un réseau

Le professeur de Santé Publique Frangois GREMY, chef du département de méthodes
d'aides a la décision en cancérologie & l'institut Gustave Roussy, propose les "dix-neuf

ingrédients d'un réseau de soins coordonnés " [21] :
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- un groupe d'objectifs cohérents,

- un territoire ou une population cible,

- une répartition adéquate des moyens,

- une prise en charge globale diachronique et synchronique,

- un référent pour chaque patient,

- un volontariat des membres du réseau,

- un partenariat de toutes les catégories de professionnels concernés,

- un partenariat concernant aussi des établissements, des institutions

(hopitaux publics, cliniques privées, laboratoires, centres médico-sociaux,

Protection Maternelle et Infantile ) et des décideurs (conseils généraux,

municipalités, services centraux de 'Btat, caisses d'assurance maladie,

mutuelles...)

- une dimension de santé communautaire,

- de la part de chaque partenaire, la reconnaissance de la limite de ses

propres connaissances avec acceptation de la délégation, les liens

hiérarchiques étant aussi faibles que possible,

- une mise en place de conventions ou de contrats,

- une mise en place de procédures ou de protocoles,

- une mise en place d'un systéme d'information,

- un management de proximite,

- une formation privilégi¢e (la formation continue des acteurs du
réseau est primordiale : les échanges des expériences et les remises a
niveau réguliéres permettent de garder une démarche commune),

- une évaluation globale et une recherche permanente de la qualité sous

forme d'audit de structures,

- un financement global, stable et suffisamment incitatif,

- un cahier des charges défini par les pouvoirs publics,

- une solution non exclusive.

Lorsque le professeur F. GREMY parle de conventions et de contrats, on peut penser a
une véritable « charte des droits et devoirs des professionnels entre eux et vis-3-vis des
patients » [22]. Il s'agit d'un outil de pérennisation indispensable au bon fonctionnement du

réseau et un outil révisable qui doit rester évolutif. La Coordination Nationale des Réseaux
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(CNR) a édicté des principes et des régles devant régir les réseaux de santé dans la « charte
des réseaux » [annexe 2].

Le cahier des charges défini par les pouvoirs publics constitue le dossier transmis a la
DDASS pour que tous les réseaux de soins préventifs, curatifs, palliatifs ou sociaux candidats

obtiennent un soutien de 1'Etat [9].

Il ne saurait y avoir réseau sans communication entre les professionnels et les outils de
communication sont divers [22]:

- simple liste d'adresses de professionnels a un véritable annuaire pour
identifier clairement les fonctions et champs d'action de chaque acteur.
- un lexique de langage commun,
- fiches de transmission standardisées a la mise au point de dossiers médicaux
minimums communs des patients,
- suivi en temps réel des actes ou prescriptions effectuées par chacun des
professionnels pour chaque patient grice & un logiciel d'accession et de partage

de l'information.

F) Remise en cause de 'organisation de I'hdpital

Les réseaux de soins sont un moyen pour les établissements de santé de s’ouvrir sur
leur environnement et de coordonner davantage leurs actions [23]. Ils ont pour but de
favoriser les échanges et la communication entre les divers intervenants et de mieux mobiliser
les ressources hospitalieres existantes. Support de la coordination entre plusieurs
établissements de santé, ils peuvent contribuer a conforter la délivrance de soins de proximitg.

Le réseau de soins permet de rompre l'isolement des établissements en développant les
partenariats avec les autres segments de 'offre sanitaire: le secteur ambulatoire, les secteurs
sociaux ou médico-sociaux.

Par ailleurs la plupart des réseaux ont une attache a 1'hopital. La difficulté est d'éviter
I'hospitalo-centrisme et de parvenir & un fonctionnement réellement transversal sans
hiérarchie [24].
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Q) les limites du travail en réseau

Le travail en réseau est soumis & de multiples difficultés sur lesquelles nous aurons

1’occasion de revenir :

- des bases juridiques pas toujours bien établies,

- des modes de financement complexes,

- une rémunération des acteurs du réseau mal définie,

- ’absence de formation spécifique des acteurs a ce travail en réseau,

- la difficulté de mettre en commun des cultures professionnelles différentes,

- la pénurie en professionnels médicaux et paramédicaux,

- le probléme de la confidentialité, les intervenants au sein du réseau étant nombreux.

H) la Coordination Nationale des Réseaux (CNR) [11]

La CNR est une association loi 1901 qui fédére des réseaux sanitaires et sociaux
répartis dans toute la France.
Lors de sa création en janvier 1997 ses missions étaient de :
- promouvoir le concept des réseaux,
- soutenir les réseaux de terrain,
- développer les échanges inter-réseaux, et les outils de communication,
- organiser des rencontres de partage des expériences,
- négocier avec les instances nationales.
Ses buts se sont étendus a :
- promouvoir les pratiques de collaboration entre les professionnels de la
médecine et du social,
- organiser les formations des acteurs des réseaux,
- apporter une aide méthodologique a la création et au fonctionnement des
réseaux,
- favoriser la communication entre les réseaux et diffuser les informations sur
le fonctionnement du systéme social et médical,
- encourager les personnes malades a étre les acteurs de leur santé,

- assurer la représentation nationale des réseaux.
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La CNR, en capitalisant les expériences et en dégageant les problématiques
rencontrées, est devenue l'interlocuteur privilégié de la Direction Générale de la Santé sur
ces questions. En effet elle conduit des enquétes comme :

- le financement des réseaux,
- les besoins en informations et en outils de communication entre
professionnels de réseaux,
- 1a participation des réseaux a la politique de la ville...
Elle organise de fréquentes réunions de conseils d'administration ou des rencontres

nationales ce qui favorise les échanges d’informations.
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III Nécessité d'un réseau dans le cas de la maladie d'Alzheimer

A) Notre hypothése : la maladie d'Alzheimer nécessite une prise en charge

en réseau.

1) caractéristiques de la maladie d'Alzheimer

a) Maladie évolutive, inéluctable et chronique

La maladie d'Alzheimer est la plus fréquente des démences. Elle est due a des 1ésions
neuronales de différentes régions du cerveau [25].

Elle détruit progressivement toutes les capacités intellectuelles de ceux qui en sont
atteints et dégrade trés rapidement toutes possibilités de relations familiales et sociales. En
effet si elle débute le plus souvent par une atteinte des fonctions mnésiques et des capacités
d'abstraction, son évolution s'accompagne également de troubles psycho-comportementaux et
de troubles nutritionnels. Une perte progressive de I'autonomie dans les activités de la vie
quotidienne conduit plus ou moins rapidement & un état de dépendance.

Elle évolue sur une quinzaine d'années en moyenne, et son caractére inéluctable tient

au fait qu'aucun traitement n'existe encore pour la guérir ni méme pour la prévenir.

b) Egidémio]ogie

Les données épidémiologiques concernant la France nous sont données par I'étude
PAQUID [26] qui a été menée par ’Institut National de la Santé et de la Recherche Meédicale
(INSERM) entre 1988 et 1999 sur un large échantillon de la population (Gironde et
Dordogne).

C’est une maladie qui débute préférentiellement aprés soixante-quinze ans. Elle
touche 300.000 a 500.000 personnes en France. Elle représente environ deux tiers des

syndromes démentiels.
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Estimation de la_prévalence en population des différents types de démence en fonction

de I’dge. PAQUID 1988-1989 n= 3149 sujets.

Age Prévalence %

(années) Maladie d’ Alzheimer Démence vasculaire | Autres types de démence

65-69 0,5 0,2 0,3

70-74 0,7 0,1 0,4

75-79 2,6 0,5 0,4

80-84 5,4 0,6 1,5

85-89 7,6 1,6 0,4

> 90 19,9 2.5 1,6
Clest la quatriéme cause de mortalité dans notre pays [27].
Etude de la mortalité (PAQUID)

33,1 26,3

Déments incidents Non déments

Médiane de survie des déments incidents

2,85 ans
Taux de survie a 1 an Taux de survie a 5 ans
76% 28%

La prévalence (environ 260.000 malades) et l'incidence (environ 92.000 nouveaux cas

par an) augmentent avec 1'dge. En effet, la prévalence est de l'ordre de 5 % apres 65 ans et de

20 % apres quatre-vingts ans.

Nombre de nouveaux cas de maladie d'Alzheimer en
France métropolitaine par an selon les données de 1992
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Prévalence de la maladie d'Alzheimer en Limousin [28]

Population de plus de 65 ans | Malade d'Alzheimer
Haute-Vienne 76.805 3657
Correze 57.692 2714
Creuse 35213 1750
Total 169.710 8121

Le vieillissement démographique d'une part et l'accroissement de I'espérance de vie

d'autre part [29] ne vont faire qu’accroitre prévalence et incidence [30].

Estimations de la prévalence de la maladie d'Alzheimer en 2010.
Par 4ge et par sexe (France)

En milliers de cas.

Age 65 70 75 80 85 90 et plus
Hommes 7,0 16,0 16,8 40,6 304 17,0
Femmes |9,3 30,4 56,6 922 108,1 73,2

Prévalence globale aprés 65 ans: 497.600 cas dont 127.800 hommes et 369.800 femmes.

Estimation de l'incidence de la maladie d'Alzheimer en 2010.

Par 4ge et par sexe (France)

En milliers de cas.

Age 65 70 75 80 85 90 et plus
Hommes 1,1 3.2 6,4 9,5 8.4 1,9
Femmes |29 5,0 13,6 30,0 31,6 21,6

Incidence globale aprés soixante-cing ans: 135.000 cas dont 30.500 hommes et 104.500

femmes.
Toujours d'aprés l'étude PAQUID [26], on peut faire une projection du nombre de cas

de démence et de maladie d'Alzheimer en France, de 1990 a 2020. En 2020 la maladie

d’ Alzheimer pourrait concerner plus de 600 000 personnes en France.
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Projection du nombre de cas de
démence et de maladie d'Alzheimer en
France de 1990 a 2020
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¢) Un probléme économique

Le retentissement socio-économique de cette pathologie est majeure.
Différents niveaux de colits peuvent étre associés a cette maladie [31] :

- le coiit des soins : ensemble des consommations de soins hospitaliers et ambulatoires
(infirmiére libérale, pharmacie, consultations, visites...)

- le colit des services de suppléance, liés au recours a une tierce personne (aide
ménagere, gérant du patrimoine...)

- les coits indirects correspondant aux heures passées par la famille pour aider le

malade (ces aides informelles étant difficiles a apprécier)

L’analyse de la littérature économique internationale met en évidence le poids
financier qu'elle représente pour les organismes payeurs, les patients et leurs familles [31]. Tl
en ressort que le colit net de la maladie (c'est-a-dire le différentiel de coiit existant entre les
personnes atteintes de démence de la maladie d'Alzheimer, et les personnes saines) est
conséquent : le cotit annuel net par patient de la démence au Canada était de 13.900 dollars en
1991.

D’autres études montrent que, globalement, les patients vivant en institution colitent

1,9 fois plus, en moyenne, que les patients vivant a domicile.
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Et parmi les patients vivant a domicile, le colt de la démence augmente avec la
gravité de la déficience mesurée par le score MMS (Mini Mental Status [annexe 3] ) [32].
Ainsi les patients avec un MMS inférieur ou égal & 10 colitent en moyenne 2,3 fois plus en
soins que les autres.

Une autre étude a cherché a mesurer la différence entre les colits directs (n'incluant
pas le colit du temps passé par les aidants principaux « prestataires de soins primaires ») et les
cofits indirects. Donc, en termes de coiits directs, une personne institutionnalisée est a l'origine
de 3,3 fois plus de dépenses qu’un malade vivant a domicile. Mais les coiits indirects sont
nettement supérieurs dans le groupe de malades vivant a domicile (285,8 heures par mois en
moyenne dans ce groupe, contre 35,6 heures en moyenne par mois dans le groupe des patients
institutionnalisés soit un rapport de 8/1).D’autre part, le coiit de la prise en charge financiére

croit avec le temps que passe 1’aidant auprés du malade [33].

Peu d’études frangaises permettent de chiffrer le poids économique de cette pathologie
en France. Le total des surcofits associés a cette maladie avait été estimé a 100.000 francs par
an et par patient en 1998 [34]. On pouvait penser alors que la moitié¢ de ces cofits étaient
probablement 4 la charge des familles, le reste se répartissant entre ’Etat, la Sécurité Sociale
et le Département. En 2000, le niveau de dépense moyen & la charge d’une famille est
d’environ 4000 francs (609,8 euros) par mois [35]. Lorsque le conjoint est dément, environ

64% des ressources du couple sont affectés a ses soins [36].

d) Les manifestations cognitives [37]

L’atteinte cognitive est constante dans la démence de type Alzheimer, mais elle est

variable selon les patients, dans sa nature, son intensité ou son évolution.

* Les troubles mnésiques.

Ils sont nécessaires au diagnostic et sont souvent le premier signe de la maladie. La
mémoire est touchée dans toutes ses modalités : mémoire de travail, mémoire épisodique,
mémoire biographique, mémoire sémantique, mémoire implicite. L’amnésie antérograde

survient précocement.
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* ] es troubles du langage.

Au stade initial de la maladie on constate surtout une aphasie anomique. Puis la
compréhension du langage lu et écrit s’altére. Apparaissent des paraphasies phonémiques. Au

stade le plus évolué le tableau tend vers ’aphasie globale.

* Les troubles praxiques.
Ils surviennent variablement d'un sujet 4 l'autre. Il s'agit d'apraxie idéomotrice, d'apraxie

constructive, d'apraxie idéatoire et d'apraxie de I'habillage.

* 1es troubles gnosiques.
L’agnosie visuelle avec prosopagnosie s’installe progressivement. L’anosognosie oriente

souvent le diagnostic car elle est trés fréquente dés le début de la maladie.

* [es perturbations du jugement et des fonctions exécutives.

Elles se traduisent par des difficultés a faire des projets, & organiser, planifier dans le temps et

4 avoir une pensée abstraite.

L'ensemble de ces troubles pose au patient de réelles difficultés dans les activités de la
vie quotidienne et le retentissement socio-professionnel est majeur au stade évolué de la
maladie.

Tls sont douloureusement ressentis par l'entourage. Ils expliquent I'évolution vers un état

de dépendance.

¢) Comorbidités et complications de la maladie d'Alzheimer

* ]es troubles psycho-comportementaux.

Ils peuvent étre secondaires aux lésions cérébrales, ou traduire la réaction psycho-
affective du sujet face a ses difficultés. Ils peuvent étre aussi la seule expression d'un trouble
somatique quil faudra rechercher. Il faut se méfier aussi des facteurs
iatrogéniques notamment avec les benzodiazépines, les neuroleptiques ou certains

antidépresseurs [38].

Ils sont divers [39]:
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- troubles affectifs: dépression, anxiété, exaltation de I'humeur, perturbations
émotionnelles (labilité ou incontinence émotionnelle, émoussement affectif), apathie ;

- troubles des conduites élémentaires et conduites régressives: troubles du
comportement alimentaire (avec malnutrition le plus souvent), troubles du rythme veille
sommeil, trouble des conduites sexuelles (réduction de la libido ou au contraire desinhibition),
troubles sphinctériens;

- états psychotiques : idées délirantes, hallucinations, troubles de l'identification (de
lui-méme, de ses proches) avec fausses reconnaissances ;

- troubles comportementaux : déambulation (source de chute), agitation, agressivite,
compulsions et stéréotypies.

Ces troubles sont difficiles a supporter par l'entourage car source de stress,
épuisement et découragement [40,41]. Cela conduit bien souvent 4 refuser de les hospitaliser
dans des unités de soins traditionnels, et & utiliser des contentions physiques ou chimiques,
qui vont retentir sévérement sur leur état de santé, avec un risque important de grabatisation

[42]. Connaitre ces troubles, c'est mieux les prévenir et mieux les appréhender.

* Complications et affections intercurrentes [43].

Elles sont nombreuses :

- troubles de la déglutition,

- dénutrition,

- troubles de la marche,

- chutes, fractures,

- infections diverses,

- crises d’épilepsie,

- accidents vasculaires cérébraux.

Elles constituent les motifs les plus fréquents d’hospitalisation aigué chez ces sujets.

* | es risques spécifiques :

- accidents domestiques,

- accidents de la voie publique (avec le probléme de la conduite automobile

[44]),

- gestion du budget (avec souvent recours aux mesures de protection juridique).
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f) Les effets de la maladie d'Alzheimer sur l'entourage du patient

Les aidants naturels des patients atteints de maladie d'Alzheimer sont les acteurs
essentiels de la prise en charge et du maintien a domicile.

Avant méme de faire le diagnostic, du fait de I’anosognosie fréquente du patient, c'est
le plus souvent l'entourage qui remarque et signale les premiers symptomes [45].

Une étude a montré a quel point les conséquences économiques sur la famille du
patient traité & domicile sont importantes, tant en terme de colits directs (dépenses a la charge
du ménage) que de coilts indirects (temps consacré aux soins, dégradation de I'état de santé de
l'entourage...) [31,35]

En effet I’aidant principal (défini comme la personne s'occupant le plus régulierement
du sujet malade) rencontre et éprouve de grandes difficultés lices aux symptomes de la
maladie [35]. Les troubles du caractére, du jugement, les troubles émotionnels et du sommeil,
l'incontinence, la violence, sont source de stress voire de dépression chez 1’aidant [46,47].

La charge mentale, psychologique et physique est importante et ceci pendant une

période souvent trés longue (la maladie évoluant une quinzaine d'années environ) [48,49].

Nombre d'heures d'aide fournie par l'aidant principal selon la
catégorie d'aidant, moyenne hebdomadaire

FEMME MARI FILLE FILS AUTRE

Ainsi les aidants présentent des troubles somatiques importants liés a ce stress
chronique. Leur mortalité serait augmentée de 63 % par rapport & celle des sujets contrdles du
méme Age n'ayant pas de personne dépendante a charge [50].

Ceci explique aussi les risques de maltraitance physique et psychologique de la part
de l'aidant [51] : par exemple augmentation des gouttes pour calmer le patient, négligence de

I'hveiéne corporelle et vestimentaire. Une réaction d'autoprotection quand on s'a roche du
V4 p p q pp

malade doit attirer I’attention. Tous ces signes doivent &tre détectés par les soignants.
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Ces difficultés sont souvent facteur d'isolement social ou psychologique pour les
aidants, d'autant plus qu'ils doivent effectuer une forme de deuil de leur proche qui n'est plus

« comme avant ».

o) Un probléme de société

Nous I’avons vu, les démences et notamment la maladie d’ Alzheimer, représentent un
poids particuliérement lourd, tant pour I'individu atteint et son environnement familial, que
pour la collectivité prise dans son ensemble.

De par ses symptomes, elle est a I’origine d’une déstabilisation de toute la société.
« Elle s’exprime par des signes qui touchent aux fondements de la société : la relation a
’espace, au temps, a ’autre, a la famille, la mémoire. » [30]

Pour certains, la maladie est tabou.

Beaucoup de médecins considérent encore que I’apport des anticholinestérasiques
n’est pas suffisant pour justifier une attitude active face 4 la maladie [52].

Les troubles cognitifs et psycho-comportementaux « dérangent » et ils sont source
d’exclusion jusqu’au sein de I’hopital (les autres patients les supportent mal et les

professionnels s’en trouvent désempares).

C’est pourquoi il a existé longtemps un déni de cette maladie, expliquant sa sous-

médicalisation en France mais aussi dans le reste du monde [52].

h) Nécessité d'un diagnostic précoce

Comme on l'a vu plus haut, le colit de la maladie augmente avec sa gravité. « Parvenir
3 reculer de cinq ans le début de la maladie permettrait d'en réduire la fréquence de 50 %.»
[53] Car dépister précocement la maladie d'Alzheimer revient & mettre en place le plus tot
possible les moyens de prise en charge du patient : organisation pluridisciplinaire de soins,
traitement médicamenteux ou non [30].

En effet, les médicaments (en l'occurrence les anticholinesterasiques) méme s'ils ne
guérissent pas, retardent la dégradation cognitive et ont aussi une action sur l'autonomie et sur
les complications psychiatriques de la maladie [54]. Leur incidence favorable sur le colit de la

prise en charge de la maladie a ét¢ démontrée [30].
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Les stimulations cognitives globales appliquées au plus t6t ralentissent ¢galement
1'évolution [55].

D'autre part, dés l'annonce du diagnostic, les proches peuvent s'organiser en fonction
du malade et de sa maladie. Ils apprennent & accepter des modifications de comportement et
dattitude du fait de l'information qui leur aura été délivrée par des professionnels. Un soutien
psychologique leur sera d'une grande aide. Ils auront aussi accés a des ressources financiéres.
La prise en charge du patient est donc facilitée, permettant ainsi de retarder
l'institutionnalisation [50].

Le diagnostic étant établi, la vigilance des soignants sera accrue: anticiper les
complications et gérer les comorbidités sera plus facile (la dénutrition par exemple) [56].

On pourrait également entrevoir dans une certaine mesure une forme de prévention.
Les recommandations relevant de consensus d’experts sont simples : pour chaque individu,
traiter les facteurs de risque cardio-vasculaires et privilégier une bonne hygiéne diététique
[55].

Avant toute chose, lancer un bilan de démence assez tdt permet d'éliminer les
diagnostics différentiels : car tous les troubles cognitifs ne sont pas des maladies d'Alzheimer
et certaines démences sont «curables»: carences diverses, tumeur cérébrale ou
hydrocéphalie & pression normale par exemple [28].

En 1998 un groupe d’experts (H.Petit, S.Bakchine, B.Dubois et al.) avait établi les
modalités du diagnostic et du traitement médicamenteux de la maladie d’ Alzheimer au stade
démentiel [57]. Depuis, ’ANAES (Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en
Santé) a publié les recommandations pratiques pour le diagnostic de la maladie d’Alzheimer
[58].

i)Un probléme de Santé Publique [52

La maladie d’Alzheimer est un probléme majeur de Santé Publique pour toutes les
raisons que nous venons de décrire :
- ¢’est une maladie fréquente,
- sa fréquence augmente,
- ses conséquences sont dramatiques pour le patient et pour des tiers,

- son cofit est important,
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- il est possible d’agir sur la maladie a I’étape du diagnostic, du
traitement, et il pourrait méme étre possible d’agir préventivement,

- elle est sous-médicalisée,

- elle expose & une inégalité d’accés aux soins selon les revenus du
sujet, la catégorie sociale et le niveau intellectuel global de la
famille, I’éloignement des centres experts, et I'intérét des soignants

pour la maladie et sa prise en charge.

2) Nécessité d'une cohérence pour la prise en charge 3 long terme et role
particulier du médecin généraliste.

Comme dans toute maladie chronique, le patient atteint de démence va passer par
divers stades de gravité. Le docteur Jean-Claude Blond (psychiatre a Bourg-en-Bresse), lors
de la cinquiéme rencontre nationale des « forums Alzheimer » les 12 et 13 janvier 2001, a
soulevé « l'intérét d'une concertation médicale continue au fil de I'évolution » [30].

11 faudra un recours judicieux aux bonnes personnes et aux bonnes structures au bon
moment. Les caractéristiques de la maladie énoncées plus haut impliquent le recours a des
équipes spécialisées et/ou a des structures de soins particuliéres.

Les objectifs de prise en charge sont la préservation de la dignité et du bien-&tre du
malade, le maintien de ses performances, la prolongation du maintien a domicile et le soutien
des aidants pour assurer au mieux leur qualité de vie.

La complémentarité des compétences semble essentielle : du diagnostic précoce au
suivi (du patient et de son entourage), de la gestion des complications aux soins terminaux
jusqu'a 'accompagnement en fin de vie. Les stratégies d'aides au maintien & domicile varient
en fonction du niveau de dépendance du malade et de la qualité de vie de son entourage [44].
Le médecin généraliste, de par sa proximité avec les patients et leur entourage, sa capacité a
les suivre au long cours, et de par le lien qu'il constitue avec les différents partenaires de
santé, est au ceeur de la prise en charge [50].

11 a des missions a tous les stades de la maladie:

- dépistage précoce,

- information et soutien psychologique aux patients et a leur famille,

- thérapeutique médicamenteuse ou non,

- évaluation des besoins,
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- négociation des aides a mettre en place au domicile, avec la famille dont il a la

confiance et la connaissance du milieu,

- surveillance et gestion des maladies intercurrentes, des complications, des effets

secondaires des traitements,

- mise en place des moyens humains, financiers et juridiques,

- recours aux spécialistes si nécessaire.

Le médecin généraliste a donc un réle pivot pour les intervenants médicaux,

paramédicaux ou sociaux qui vont étre nombreux.

Schéma de la prise en charge du patient organisée par le médecin généraliste [44]
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B) Etude 1999- 2001

1) Présentation de 1'étude

Les pouvoirs publics se penchent de plus en plus sur la maladie d'Alzheimer qui,
comme les autres formes de démence, constitue un défi collectif difficile a relever et un réel
probléme de santé publique. Un programme d'action pour les personnes souffrant de la
maladie d'Alzheimer et des maladies apparentées a été annoncé le 11 octobre 2001 par
Madame E. Guigou, ministre de l'emploi et de la solidarité, Monsieur B. Kouchner, ministre
délégué a la santé et Madame P. Guinchard Kunstler, secrétaire d'état aux personnes ageées
[59]. Ce programme, appelé « plan démence », a pour objectif d'améliorer la prise en charge

de ces malades.

D’autre part, le SROS du Limousin a prévu pour la période 1999-2004 de développer
une filiére gériatrique intra et extra hospitaliére pour une meilleure qualité des soins et une
meilleure adaptation de 1’offre & la demande.

Partant du principe que la maladie d'Alzheimer se préte a la prise en charge en réseau,
il nous a paru intéressant de montrer comment le réseau pouvait optimiser cette prise en

charge.

Notre étude a été réalisée en deux €tapes:

% tout d'abord nous nous sommes intéressés & ce qui existe en Limousin en terme de
structures pouvant constituer les éléments d'un réseau développé autour de cette maladie. Car,
comme beaucoup d'autres réseaux, celui qui existe en Limousin fonctionne de maniére
informelle depuis longtemps, sans &tre officialisé.

Clest aussi pourquoi aucune donnée ne permet de faire un bilan qualitatif et quantitatif des

structures gérant la maladie d'Alzheimer et de leur articulation.

* dans un deuxiéme temps, c'est pour essayer d'illustrer comment le réseau peut aider &
gérer la maladie, que nous avons étudié¢ une population de patients accueillis dans une
structure spécialisée de soins de longue durée. Il s'agit d'une étude descriptive rétrospective
sur trois ans (de 1999 4 2001) de 82 patients.

Cette unité de soins de 32 lits, au sein de I'hdpital Chastaingt (faisant partie du

département de gérontologie clinique du CHU de Limoges), est spécialisée pour l'accueil de
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patients atteints de la maladie d'Alzheimer ou des maladies apparentées dont le diagnostic a
&té établi © démences fronto-temporales, démences a corps de Lewy et autres démences
dégénératives, démences vasculaires ou mixtes (c'est-a-dire a la fois dégénératives et
vasculaires).

Dans tous les cas il s'agit de malades dépendants trés agés ayant des poly-pathologies
lourdes (nécessitant des soins médicaux continus), associces a des troubles du comportement

(imposant une surveillance importante et une prise en charge spécifique).

Cette unité n'est qu'un maillon de la chaine multidisciplinaire de prise en charge
ambulatoire et institutionnelle de la maladie d'Alzheimer a ses différents stades. Nous nous
sommes donc placés a une des extrémités théoriques du réseau, au moment de la prise en

charge de la phase évoluée de la maladie.

Nous connaissons les limites d'une telle approche : non exhaustivité des données lice &
la rétrospectivité, absence de population témoin, mais aussi échantillon de patients faible en
nombre et non représentatif de toute la population de patients atteints de le maladie
d'Alzheimer, ne permettant pas d’ériger nos résultats sous forme de statistiques.

Malgré tout, I'étude de leur parcours (du diagnostic de leur pathologie démentielle
jusqu'a leur prise en charge ultime en soins de longue durée) permet de faire un état des lieux,
afin de mieux définir les besoins en réseaux et filieres; ceci en observant le mode de
recrutement des résidents de cette unité, et en le situant dans la prise en charge au sein du
réseau informel développé en Limousin autour des démences type Alzheimer et maladies

apparentées.

2) Matériel et méthode

oLes éléments du réseau en Limousin ont été recensés a partir des données du
« répertoire annuel des ressources de l'offre de soins, d'informations et de recherche pour la
maladie d'Alzheimer et autres formes de démences en Limousin». Ce recensement de
l'existant est & linitiative de l'association ALOIS ( Association Limousine d'Observation et
d'Information sur les Soins Alzheimer et maladies apparentées).
Cette association s'est créée dans le prolongement des forums Alzheimer régionaux qui,
réunissant de nombreux professionnels d'origines et d'exercices divers (gestionnaires,
administratifs, responsables des Tutelles, soignants, travailleurs sociaux...), dressent
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régulierement 1'état des lieux de l'offre de soins régionale pour I'amélioration de la qualité de
la prise en charge de la maladie.

Le répertoire a pu étre réalisé grice a des questionnaires [annexe 4] envoyés dans toute la
région & des professionnels de différents secteurs sanitaires et sociaux, publics et privés, des
membres d'organismes de formation universitaire, de formation professionnelle continue, des
institutionnels, des caisses primaires et régionales de l'assurance maladie, d'autres
intervenants tels que des responsables d'établissements, des architectes.

D'autres informations ont été recueillies auprés de différentes administrations de tutelle :
DRASS (Direction Régionale des Affaires Sanitaires et Sociales), DDASS (Direction
Départementale des Affaires Sanitaires et Sociales) et DISSD (Direction des Interventions
Sociales et de la Solidarité Départementale).

C'est donc un matériel complet, riche, diversifié et réguliérement actualisé qui a servi a faire
notre étude :

- comptes rendus des forums Alzheimer régionaux du Limousin (1998 [60], 1999 [61] et
2000 [62] ),

- « minutes » de la réunion ALOIS du 13 juin 2001 présentant les résultats de ’enquéte a
I’origine du répertoire [28],

- le répertoire sur support papier et internet [63], présente en décembre 2001 lors d’une
réunion ALOIS,

- les comptes rendus des forums Alzheimer nationaux en 2001 [30] et 2002 [64].

¢ Pour la deuxiéme partie de I’étude, nous avons pu traiter 82 dossiers sur un peu plus
de trois ans (de l'ouverture de l'unité en septembre 1998 a fin 2001) en étudiant les
observations médicales [annexe 5]. Nous avons relevé vingt indicateurs portant sur le
recrutement des résidents et certaines de leurs caractéristiques ; nous les avons regroupés en
quatre catégories :
*données générales sur les patients :
- sexe,
- age,
- statut matrimonial,
- niveau socio-professionnel,
- aides financiéres,
- mesures de protection juridique,
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*données portant sur le diagnostic de démence :

type de démence,
- Age au moment du diagnostic,
- Mini Mental Status ( MMS) [annexe 3] au moment du diagnostic,

- spécialité du médecin ayant posé le diagnostic,

*données portant sur la vie & domicile avant 1’institutionnalisation :
- aidant principal,
- vivait-il seul ou non a domicile,

- aides professionnelles au domicile,

*données sur le mode d’entrée dans 1’unite :
- cause de Iinstitutionnalisation,
- hospitalisation aux urgences comme inducteur de I’institutionnalisation,
- mode d’entrée dans I'unité, c’est & dire service fréquenté par le patient
juste avant d’entrer dans I’unité,
- nombre de structures hospitaliéres fréquentées avant 1’entrée dans ’unité,
- 4ge a entrée dans I’unité,
- MMS aI’entrée dans |’ unité,

- lieu de fin de vie.

3) Description des éléments du réseau en Limousin
Les éléments du réseau en Limousin ont été recensés fin 2001 dans la premiére

&dition du « répertoire annuel des ressources de l'offre de soin, d'information et de recherche

pour la maladie d'Alzheimer et autres formes de démences en Limousin ».

a) Pour un diagnostic précoce

Nous avons démontré la nécessité absolue d'un diagnostic précoce pour une prise en

charge médico-psycho-sociale adaptée.
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- Les médecins : hospitaliers ou libéraux.

Nous ne reviendrons pas sur le role primordial du médecin généraliste pour le

dépistage puis le suivi des patients.

Mais seuls certains médecins sont habilités & établir les prescriptions initiales

de produits spécifiques en traitement de la maladie d'Alzheimer et de certaines

maladies apparentées (les anticholinestérasiques): ces médecins sont les gériatres

(médecins titulaires du Diplome d’Etude Spécialisé Complémentaire ( DESC ) de

gériatrie ou du diplome de la Capacite de Gérontologie), les neurologues ou les

psychiatres. La prescription peut ensuite étre renouvelée par le médecin généraliste.

- Les consultations mémoire de proximite.

Leur intérét est démontré depuis plusieurs années [65].

Elles sont décrites dans le «plan démence» comme constituées d’équipes

pluridisciplinaires ayant pour mission [66] :

«d’affirmer le trouble mnésique,

de diagnostiquer avec fiabilité un syndrome démentiel et le type de démence,
d’identifier les situations complexes justifiant le recours & un centre mémoire de
ressources et de recherche,

de rassurer les personnes exprimant une plainte mnésique n'ayant pas de
syndrome démentiel et de leur proposer un suivi,

de mettre en place des stratégies médicales de fagon a retarder la perte
d'autonomie et l'évolution de la maladie,

de mettre en place le projet de soins et de l'articuler avec les professionnels de
terrain sous la forme d'un plan d'aide,

d’étre un espace daccueil des associations familiales, d’échanges et
d'innovation,

de participer au suivi des personnes malades en partenariat avec le médecin
généraliste, les différents spécialistes de ville et hospitaliers (gériatres,
neurologues, psychiatres) et les professionnels médico-sociaux,

de participer & la formation des professionnels impliqués dans la prise en charge

des personnes souffrant de troubles démentiels ».
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% Seule la Haute-Vienne, au niveau du Centre Hospitalier Universitaire (CHU), a
pu développer des consultations pouvant sinscrire dans le cadre des
consultations mémoire :

o en gériatrie : le département de gérontologie clinique de I'hdpital Jean Rebeyrol,

o la consultation de neurologie au CHU Dupuytren,

o en projet pour fin 2002, un pdle de psychiatrie du sujet 4gé avec un centre
d'évaluation des compétences cognitives au Centre Hospitalier Spécialisé (CHS)
Esquirol (dans le cadre d’une fédération de psychiatrie du sujet 4gé),

o 4 Saint-Junien: un centre médico-social pluridisciplinaire d’évaluation et de
soins,

o des projets sont annoncés pour des villes comme Bellac et Bujaleuf.

- Les centres mémoire de ressources et de recherche.

Certaines situations peuvent nécessiter une expertise complémentaire aux
consultations mémoire. Il peut s'agir de sujets jeunes ou de personnes présentant un profil
pathologique complexe. Il est prévu une labellisation de ces centres inter-régionaux avec
exigence des missions suivantes [66] :

o étre un recours pour les consultations mémoire pour les cas difficiles,
assurer les missions d'une consultation mémoire pour leur secteur géographique,
développer les travaux de recherche,

assurer la formation universitaire,

o o0 O O

structurer un dispositif inter-régional en partenariat avec les consultations
mémoire,

o un espace de rencontre éthique.

» En Haute-Vienne, toujours au niveau du CHU, il existe également des
potentiels en termes de pluridisciplinarité, de compétence et de recherche
pour le développement d'un tel centre (un dossier est en cours d’élaboration
au sein de I’ARH).
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b) Le soutien au domicile

Le diagnostic doit étre systématiquement suivi d'un projet de soins ayant pour objet
une prise en charge globale intéressant le patient et sa famille : information, évaluation
permanente des besoins physiques, psychiques et sociaux, organisation de
l'environnement avec mise en place d’aides adaptées de suivi et de prévention [67].

75 % des personnes atteintes par une pathologie démentielle vivent 4 domicile [66].
Comme nous l'avons déja évoqué, cela n'est possible que gréice a l'importante mobilisation
des aidants familiaux pour lesquelles ces stratégies d’aides doivent &étre mises en place
[68].

- les aides au domicile méme :

Nous ne ferons ici que les citer car il s'agit des mémes intervenants que pour les
patients 4gés sans troubles des fonctions supérieures :

e aide ménagére,

e garde 4 domicile, garde malade,

e service de soins infirmiers,

e kinésithérapeutes,

o association de bénévoles,

o service pour lamélioration de Ihabitat (PACT: Protection,

Amélioration, Conservation et Transformation de 1'habitat),
o services de portage des repas a domicile,
e télé-alarme,

e aides sociales.

- Les associations de familles.

Elles proposent aide et soutien aux familles avec :
o organisation de réunions de famille,
o intervention de groupes de soutien,
o assistance téléphonique,
o mise & disposition de documentations sur la maladie, les droits sociaux,
juridiques et financiers, les possibilités d'aide a domicile (professionnels,

bénévoles), et les différents établissements d'accueil.
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Elles interviennent auprés des pouvoirs publics pour une meilleure reconnaissance de

la maladie d'Alzheimer. Elles ont aussi pour but de promouvoir et encourager des

actions concrétes permettant d'améliorer les soins aux malades, de soutenir les travaux

de recherche.

» En Limousin, les trois départements sont dotés d'associations de familles :

association Alzheimer Corréze, association Creuse Alzheimer et en Haute-
Vienne, France Alzheimer et ’AAFPAID ( Association d’Aide aux Familles

des Personnes Agées Intellectuellement Dépendantes)

Les CLIC (Centres Locaux d’Information et de Coordination

gérontologique) [69].

Aprés une phase d’expérimentation et d'observation en 2000 puis une phase de
labellisation en 2001 (circulaire D.G.A.S. /A.V.LE. /2¢ n° 2201/224 du 18 mai 2001),

il est prévu d'ici 2005 un maillage du territoire national de ces centres.

Tls bénéficient d'un financement de 1'Etat, inscrit en loi de finances, pour structurer un

véritable réseau national articulé sur les bassins de vie et correspondant 4 une

organisation cohérente du territoire local et départemental.

Leurs missions sont :

a

l'accueil, 1’écoute, l'information, le conseil et le soutien aux personnes ageées et
a leur entourage,

l'évaluation des besoins par une équipe pluridisciplinaire médico-sociale pour
I'élaboration d'un plan d'aide personnalisée (notamment en vue d'un maintien a
domicile),

la mise en oeuvre des aides et la coordination des intervenants,

le suivi et l'adaptation du plan d’aide en fonction de I'évolution des besoins de

la personne.

» En Limousin, la Corréze compte deux CLIC (Brive et Tulle), la Creuse
en compte cing (Bourganeuf, Chenerailles, Genouillac, La Souterraine
et Guéret). La Haute-Vienne a pour objectif neuf & dix CLIC mais
n’en compte, & I'heure actuelle, que trois (Limoges, Chalus et le secteur

Monts et Barrages).
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- Les accueils de jour.

les accueils de jour se définissent selon les critéres et objectifs suivants [66] :

a «accueillir une ou plusieurs journées par semaine des personnes présentant une
détérioration intellectuelle vivant a domicile,

o préserver l'autonomie de ces personnes par un projet individuel d’aide et de
soins adaptés,

0 maintenir au travers de diverses activités, les capacités de la personne afin
d'éviter l'aggravation de sa maladie,

o préserver ou rétablir les contacts sociaux pour la personne,

o repérer les modifications comportementales susceptibles d'€tre liées & une
pathologie intercurrente,

o permettre & l'aidant principal de « souffler » pendant le temps de cet accueil,
afin de faciliter la vie & domicile de la personne malade dans de bonnes
conditions, évitant ainsi des situations de maltraitance,

O contribuer au soutien des familles, notamment en favorisant la mise en place de

groupes de paroles. »

En maintenant au mieux l'autonomie des patients, et en apportant un soutien
aux familles, ces structures permettent de prolonger la vie & domicile [70]. Mais 4 un

stade plus avancé, l'objectif peut aussi étre la préparation a l'institutionnalisation.

» Ces accueils de jour sont peu nombreux en Limousin. Il en existe un en

Corréze (Ussel), un en Haute-Vienne (Limoges) mais pas en Creuse.

¢) L’hospitalisation

- Hospitalisation de jour.
1l s'agit d'une structure d'accueil médicalisée (contrairement aux accueils de
jour) pour I'évaluation et le bilan d'une polypathologie, pour des soins médicaux, un
suivi psycho-gériatrique ou une rééducation-réadaptation adaptée, et ceci en

minimisant la désinsertion socio-familiale du malade.
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» 1l n'existe de structures de ce type ni en Corréze ni en Creuse.
En Haute-Vienne on compte en gériatrie :
e douze places en hopital de jour de réadaptation gériatrique a I'hdpital
Jean Rebeyrol ;
o deux places en hopital de jour de médecine gériatrique a Jean Rebeyrol
pour l'évaluation des pathologies démentielles (par la méme équipe
pluridisciplinaire que celle qui compose I'équipe de consultation

mémoire).

En secteur psychiatrique toujours en Haute-Vienne :

» le centre hospitalier Esquirol compte 12 places en secteur I et 15 places
en secteur IV,

» en secteur IV, I'hopital de jour Beaupeyrat & Limoges dispose de 22
places et celui du centre hospitalier de Saint-Yriex-La- Perche en compte
20.

» en secteur IL, I'hopital de jour de Magnac-Laval dispose de 15 places,

» En secteur V, I'hopital de jour Léon Jouhaud et celui de Saint-Junien 12

places.

- Hospitalisation compléte.
Elle est destinée aux hospitalisations de courte durée pour des problémes aigus.

» En Corréze (2 Tulle), le centre hospitalier compte 10 lits en médecine gériatrique
et un service de neurologie. Le centre hospitalier de Brive dispose également
d'un service de neurologie.

> En Creuse, s’est ouvert une unité de 16 lits de court séjour pour les pathologies
du vieillissement (diagnostic, situation de crise, relations avec le réseau de
soins...) en secteur psychiatrique (& Saint Vaury).

» En Haute-Vienne, au CHU de Limoges, il existe:

o I'unité de médecine gériatrique de I'hopital Jean Rebeyrol avec 20 lits,

e le service de neurologie,

e au sein du CHS Esquirol, 5 secteurs de psychiatrie adulte dotés chacun
d'une unité fonctionnelle d'hospitalisation aigué pour les personnes agées.

(En 2002, le regroupement de ces differentes unités sera a l'origine de la
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création d'un pole de psychiatrie du sujet agé au sein d'un nouveau

batiment (70 lits en court séjour).

d) I'hébergement de longue durée

Cing critéres ont été retenus pour caracteriser les unités de soins spécialisés [71]

a

o 0O o0 O

Les objectifs les

une population trés ciblée de résidents affectés par la maladie
d'Alzheimer, une démence vasculaire ou autres démences neuro-
dégénératives,

un environnement architectural adaptg,

un personnel formé, spécialisé, expérimente,

une participation de la famille,

un projet de soins spécifiques.

plus importants de ces structures sont le maintien de la qualité de vie, la

préservation de la dignité et le confort des patients (notamment en réduisant l'utilisation

des contentions chimiques et physiques des pensionnaires).

> En Corréze, l'unité de géronto-psychiatrie dispose de 20 lits en accueils

temporaires & Monestier Merlines. Une structure spécialisée est en
projet & Cornil (12 lits courant 2002).

En Creuse le centre hospitalier de Bourganeuf compte 20 places en
unité de soins de longue durée. Sont en projet des unités a La
Souterraine, Ajain, Felletin et Dun le Palestel.

En Haute-Vienne il existe une unité de soins de longue durée
spécialisée a Bujaleuf (60 lits) et a Limoges a I'hopital Chastaingt (32
lits). La maison de retraite du Roussillon a Limoges compte 16 lits et
le Cantou de Condat sur Vienne 18 lits. Sont en projet 15 lits au sein
de 1a future maison de retraite de Couzeix et 15 lits au sein de la future

maison de retraite de Panazol.
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¢) La formation des personnels de santé

« L’objectif est de former & la conduite d'une démarche de repérage des troubles

cognitifs, au soutien des patients et de leur famille. » [66]

» En Limousin, l'universit¢é propose différents enseignements et connaissances

spécifiques sur la maladie d'Alzheimer et les maladies apparentées, dans le cadre de

Q

(]
a
Q

la capacité de géontologie,

le DESC de gériatrie,

le dipléme universitaire de psycho-gériatrie pour les médecins,

le diplome universitaire de psycho-gérontologie pour l'ensemble des

professionnels.

Différents organismes de formation locaux et nationaux permettent la formation

professionnelle continue, que ce soit pour les infirmiéres libérales ou les professionnels

d'établissements spécialisés.

D'autre part depuis vingt ans, les services de gériatrie et de psychiatrie adulte organisent tous

les deux ans un congrés de psychogériatrie a la faculte de médecine de Limoges.

f) La recherche

Le « programme d’actions destiné aux personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer et

maladies apparentées » [59] a prévu de favoriser les études et la recherche.

» Les travaux de recherches réalisés au sein de l'université du CHU de Limoges sont les

suivants :

O en gériatrie, le professeur T. Dantoine a pour objet d'étude I’«implication d'une

nouvelle activité estérasique, la paraoxonase, dans le vieillissement vasculaire

accéléré cérébral et dans les pathologies neurodégénératives a l'origine des

démences du sujet agé » en collaboration avec les équipes de pharmacologie du

CHU.

o en neurobiologie, les docteurs F. Esclaire et F. Terro ont pour objet d'étude la

«modélisation de la mort neuronale et étiopathologies de la maladie d'Alzheimer ».

a en psychiatrie, le professeur J.P. Clément a pour objet d'étude les « perspectives de

recherche intégrative sur les démences ».
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La faculté de médecine de Limoges ambitionne, avec les services de psychiatrie,
de gériatrie, de neurologie, d'endocrinologie, de médecine interne, de
biocytogénétique, de médecine nucléaire, de radiologie et de biostatistique, de
réaliser cette recherche « intégrative » (voulant signifier : coopération, écoute et

mise en commun.)

g) développement du travail en réseau

Le « programme pour les personnes souffrant de la maladie d'Alzheimer et des
maladies apparentées » [59] souligne la nécessite de s'orienter vers une politique

coordonnée de soins gériatriques et de favoriser le « travail en réseau ».

» En Limousin, il n'existe pas encore de réseaux organises spécifiquement pour la
maladie d'Alzheimer. De nombreuses pratiques, méme si elles ne sont pas formalisces,
s’apparentent a celle du travail en réseau. Par exemple, les hopitaux de jour réalisent
une interface de ville / hopital depuis de nombreuses annees. Le secteur psychiatrique
est également un autre modele éprouvé et efficace.

La mise en place des CLIC est une valorisation d'un existant contribuant au
renforcement des liens entre les professionnels des différents secteurs sanitaires et
sociaux, et les collectivités .

Une réelle volonté de travailler ensemble en complémentarité et en pluridisciplinarité

existe, condition indispensable a la mise en place de réseaux fonctionnels et pérennes.

A Limoges, l'association ALOIS (Association Limousine d’Observation et
d’Information sur les Soins Alzheimef et maladies apparentée)[63] a pour but :
e de promouvoir des démarches qui permettent d'améliorer la connaissance des
maladies entrainant une démence,
e de promouvoir l'information des intervenants médicaux, sociaux et des aidants,
e de promouvoir les échanges multidisciplinaires pour une meilleure qualité de la

prise en charge.
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EN

TABLEAU RECAPITULATIF DES PRINCIPALES STRUCTURES
LIMOUSIN
CORREZE CREUSE HAUTE-VIENNE
Consultation :
mémoire  de 0 0 RTIRRRY
proximité
CLIC 2 5 3
Accueils de jour |1 1
I(;Iogpﬂahsatlon 0 118 places
e jour
2 - Service de médecine
Un service de médecine ériatrique.  pole  de
Hospitalisation | gériatrique Un service de gs chja%rie, cIl)u Iy
compléete 2 services de neurologie | psycho-gériatrie psy )

agé + le service de

(Brive et Tulle) .
neurologie
20 lits en soins |92 lits en soins de
Hébergement de . ; de longue durée | longue durée
longue durée 1 s snpngier et 55 lits en|34 lits en maison de
projet retraite
Accueil 20 lits 0 1 place
temporaire
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4) Résultats de ’étude des 82 dossiers de I'unité spécialisée de I’hépital
Chastaingt

a) données générales sur les patients

- SE€XE

Pres de 70 % des patients sont des femmes.

Sexe

E Nombre de
patients

Féminin Masculin

Ce chiffre s’approche des données de la littérature.

Une étude du NIA (National Institute of Aging) a dénombré 71,9 % de femmes dans
les unités spécialisées [72]. Il y en avait 75 % selon une étude de J. Léon et J. Teresi, et 78 %
selon Ph. Leroux.

- age

L'Age moyen au sein de l'unité est de 83,7 ans pour les femmes et de 82,9 ans pour les
hommes (contre respectivement 85,5 ans et 83,5 ans en service de soins de longue durée
classique).

La littérature donne une moyenne  peu prés similaire : selon le NIA, les résidents
des unités spécialisées sont plus jeunes de pres de deux ans, compares a ceux des unités non
spécialisées [72] et la moyenne d'dge est de 80,8 ans dans ces unités spécialisées.

Dans I'étude de Ph. Leroux et col., cette moyenne est de 84 ans [61].

- statut matrimonial
36,6 % des patients sont mariés, 42,7 % sont veufs, 15,9 % sont célibataires, 4,8%
sont divorceés.
Les données sont un peu différentes dans la littérature : d'aprés I'étude du NIA, dans
les unités spécialisées, 36,6 % sont mariés, 53,9 % sont veufs, 4,9 % sont célibataires, et 4,6
% sont divorcés [72].

58



- niveaux socioprofessionnels
On constate un recrutement prépondérant de personnes ayant vécu en milieu urbain :

une majorité d'ouvriers puis de cadres. Dans une trés faible proportion, il s'agit d'agriculteurs.

- aides financieres
Les aides financiéres auxquelles les patients peuvent prétendre sont :
» la prestation spécifique dépendance (PSD) devenue l'allocation
personnalisée d'autonomie (APA),
» lallocation logement,

» 1’aide sociale.

PSD OU APA

60 -

56
50 A
40 -
30 - 26 fl Nombre de patients |
20 -
10 1
0 -
non oui

Allocation logement

50 -

45
40 - il
30
- E Nombre de patients
10 A
0 -
non oui

Aide sociale

50

47
40 35
30
E Nombre de patients
20
10
0
non oui




La plupart des dossiers ont ét¢ consultés au moment de la transition entre PSD

et APA : 26 patients sur 82 ne bénéficiaient pas de ce type d'aide.

Un peu plus de la moitié¢ des patients touchent l'allocation logement et/ou l'aide
sociale du fait de revenus modestes ; ceci rejoint le fait qu'une forte proportion des
patients sont des femmes veuves ou bien étaient des ouvriers.

1] faut noter que 21 patients sur 82 ne bénéficient d’aucune de ces aides financieres.

-mesures de protection juridique.

46 patients sont sous tutelle ou curatelle. Pour les 36 autres, il n’existe aucune

mesure de protection juridique.

Mesure de protection juridique

46

IiNombre de paiiengl

non oui

b) Données portant sur le diagnostic de démence

- type de démence

57% des patients accueillis dans 1’unité souffraient d’une démence dégénérative type

Alzheimer.
16% souffraient d’une démence vasculaire.
17% souffraient d’une démence mixte, ¢’est & dire & la fois dégénérative et vasculaire.

Les autres types de démence rencontrés sont rares.
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Démence Démence Démence Dé a Dé deOligophrénie Dé Syndrome  Inconnu

dégénérative  type mixte corpsdelewy Steel sous corticale frontal
type vasculaire (dégénérative Richardson
Alzheimer et vasculaire)

Il faut noter le recrutement de deux patientes oligophrénes dont la réorientation a du se faire
rapidement ; la cohabitation difficile avec les autres pensionnaires confirmant bien que les
démences type Alzheimer et pathologies apparentées nécessitent une prise en charge

speécifique.

- dge au moment du diagnostic

11 est inconnu dans 22% des cas.

38% ont entre 80 et 90 ans.

Age au moment du Diagnostic

- de 60 ans
W60 a 65 ans
065 a 70 ans
070 a 75 ans
W75 a80ans
180 a 85 ans
11% |85 a 90 ans
0190 a 95 ans
20% B Inconnu

11%
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Age au moment du Diagnostic  [BNombre de patients |

16 15 18

-de60 60365 65a70 70a75 75480 80485 85a90 90495 Inconnu
ans ans ans ans ans ans ans ans

Une donnée classique concernant la maladie d’Alzheimer est que lorsque le
diagnostic est posé, la maladie évolue déja depuis environ 5 a 8 ans. Ceci peut
expliquer ’4ge avancé des patients au moment du diagnostic.

Mais la prévalence augmente aussi avec 1’age.

- MMS au moment du diagnostic

Cette donnée n’a pas été trouvée dans 80% des cas.

La plupart des patients venaient d’unités de soins de longue durée du CHU ou ils
posaient des problémes de surveillance et de sécurité mal résolus [73]. Or lorsque
l'altération des fonctions cognitives s'est déclarée dans ces unités, un bilan d'évaluation
a systématiquement été¢ demandé, mais la date oul il a été effectué a rarement été
trouvée (et par conséquent le MMS a cette date la, car cette altération des fonctions

supérieures est d'apparition progressive).

- spécialité du médecin ayant posé le diagnostic

La plupart des diagnostics sont faits par des spécialistes (gériatre, neurologue ou

psychiatre). Peu sont faits par le médecin traitant.
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Spécialité du médecin ayant posé le Diagnostic

E Nombre de patients

27

eurologue Psychiatre

mémoire traitant

En effet, nous verrons plus loin que c'est souvent aprés un épisode aigu (chute le plus
souvent) ou pour un placement lors d'une situation de crise, que les patients sont adresses aux
urgences puis a un spécialiste. Le diagnostic n'est alors fait que secondairement et par
conséquent tardivement.

Dans 22% des cas clest le gériatre qui a fait le diagnostic, dans 22% des cas le
neurologue, dans 15% des cas c'est le psychiatre et dans 5% des cas c'est e meédecin traitant.

Ces données different de celles de la littérature : une étude européenne faite en 2001
[74] montrait que le diagnostic était posé dans 35% des cas par un neurologiste, 21% par un

généraliste, 16% des cas par un gériatre et 15% des cas par un psychiatre.

¢) données portant sur le mode de vie avant l'institutionnalisation

- aidant principal

Dans la majorité des cas il s'agit du conjoint masculin (19 sur 82).

Il s'agit du conjoint féminin dans 10 cas. Lorsque I’aidant est un des enfants, il
s’agit d’une fille dans 15 cas et d’un fils dans 6 cas.

Dans 18 cas il s'agit d'un autre membre de la famille, de voisins ou d’amis.

Dans 2 cas nous n'avons pas trouvé l'information. Il s'agissait de patients tres

isolés.
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Aidant principal

20 s "
154 12 i
ok 10
10 - |
0L - . : ' i .
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La encore, ces chiffres sont sensiblement différents de ceux de la littérature, mais
restent malgré tout en cohérence avec eux: l'enquéte nationale menée auprés des
familles par France Alzheimer en 1995 [35] montrait que «sur l'ensemble de
l'échantillon les aidants étaient les conjoints dans 72 % des cas » (contre 35,5% dans
notre étude) « Si le malade est un homme, l'aidant principal est sa femme dans 86 %
des cas. A linverse, lorsque le malade est une femme, I'aidant principal est son mari
dans 61 % des cas». « Les enfants ne sont les aidants principaux que dans 20 % des
cas » (contre 25,6 % dans notre €tude) « et il s'agit des filles dans 81 % des cas»
(contre 71,4 % dans notre étude). L’age moyen de 1’aidant principal est de 71 ans
lorsqu’il s’agit du conjoint et de 52 ans lorsqu’il s’agit d’un descendant du malade.
Plus globalement, « 1’aidant principal est dans 2 cas sur 3 une femme relativement
4gée et pouvant présenter des problemes de santé. Il s'agit le plus souvent des

conjoints, des filles ou des belles-filles des personnes malades ».

Dans notre étude I’aidant principal est le plus souvent ’époux et cela peut
s'expliquer par 2 raisons :
e la forte majorité de résidentes par rapport aux résidents (57 femmes pour 25
hommes),
o lorsque I’aidant est le conjoint masculin, on sait qu'il a plus rapidement recours

aux aides et 4 linstitutionnalisation. Les femmes y sont donc plus nombreuses.

- le patient vivait -il seul ou non a domicile

58,5 % des patients vivaient seuls & leur domicile avant l'institutionnalisation

avec ou sans aidant familial & proximité.
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Vivant seul

48

[ Nombre de patients

non oui

Cela explique qu'ils aient eu recours plus vite & l'institutionnalisation (nous
avons montré que la prise en charge familiale retarde cette institutionnalisation). On
peut également rapprocher ce chiffre de la forte proportion de patients veufs,

célibataires ou divorcés : 63,4 % contre 36,6 % de patients mariés.

- aides professionnelles au domicile
Seulement 47,6 % des résidents bénéficiaient d'aides a domicile a type
d’intervenants professionnels (comme une infirmiére, une aide ménagere, une garde

malade ou méme I'hdpital de jour de réadaptation).

Aides professionnelles

44
42

40 E Nombre de patients
38
36

non oui

Les familles ont relativement peu recours & ces aides du fait de la dépense que cela
leur engendrerait, les aides financiéres dont elles bénéficient étant, comme nous

1’avons vu, peu élevées.
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d) données sur le mode d'entrée dans 1'unité

- cause de l'institutionnalisation

Dans prés de 66 % des cas, le patient est orienté vers I'hdpital (ne pouvant étre
maintenu a domicile) a cause d'une défaillance de 1” aidant principal :
- épuisement dans 79,6 % des cas,
- déces dans 13 % des cas,
- hospitalisation dans 7,4 % des cas.
Il s'agit d'une autre cause dans 34 % des cas : la plupart du temps une aggravation de
I'état démentiel, la survenue d'une affection intercurrente ou d'une complication de la maladie

ne permettant plus le maintien a domicile.

Cause de l'institutionnalisation

28 @ Nombre de
|__natients |

Inconnu |

@

T E
n
9 B
@ ®
o g

de l'aidant

Epuisement de |
I'aidant
Hospitalisation [

Le fort pourcentage d'épuisement de l'aidant peut-8tre corrélé au fait que plus de la

moitié des patients ne disposait d'aucune aide professionnelle a domicile.

- hospitalisation _aux__urgences _comme _inducteur de

l'institutionnalisation

Dans deux tiers des cas, I'hospitalisation aux urgences induit dans un délai plus ou

moins long, l'institutionnalisation.
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Hospitalisation aux urgences comme inducteur
de l'institutionnalisation

100

[m Nombre de patients

non oui

Lorsque le diagnostic n'est pas posé, c'est souvent une conséquence de la démence qui
conduit le patient aux urgences : chute, altération de 1'état général, troubles psycho-

comportementaux, épuisement de l'aidant par exemple.

- mode d'entrée dans 1’unité

1l s’agit du service fréquenté par le patient juste avant d’entrer dans I’unite.

Mode d'entrée dans l'unité
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séjour séjourou  aigu aigu

classique soins de maédical chirurgical

suite

e la grande majorité des patients vient d'une unité de soins de longue durée
classique. En effet, il était prévu, dés l'ouverture de l'unité, que les patients
posant un probléme de déambulation ou d'agitation dans une unité de soins
de longue durée classique des hopitaux de Chastaingt ou de Rebeyrol,
seraient pris en priorité; ceci pour un fonctionnement sur la base d'une
filiére interne, pour répondre aux besoins internes du département de

gérontologie [75].
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e 15 patients sur 82 venaient d'un service aigu médical :
-11 du centre hospitalier spécialisé Esquirol ou les patients étaient
orientés pour des troubles psycho-comportementaux;
- 2 du service de médecine interne B ;
- 1 du service de neurologie ;

- 1 du service de médecine gériatrique.
e 1 patient venait d'un service aigu chirurgical (chirurgie A).
e 5 venaient de leur domicile.
e 10 venaient d'un service de soins de suite (ou moyen séjour).
o lorigine n’a pas été trouvée pour un des patients. Il s'agissait d'une erreur
d'orientation pour lui et son hospitalisation dans l'unit¢ a été de tres courte

durée.

- nombre de structures hospitaliéres fréquentées avant I'entrée

dans l'unité.
L'étude du dossier de chaque patient nous a permis de retracer leur parcours
hospitalier et institutionnel avant leur admission dans l'unité spécialisée.
e seulement 6 patients venaient directement de leur domicile,
o 21 patients ne sont passés que par un seul service et 20 patients par 2
services avant l'entrée dans l'unité.
e Pour 35 dlentre eux, le parcours a été plus long : de 3 a 7 structures

fréquentées avant d'étre, finalement, accueillis dans l'unité spécialisée.
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Nombre de structures fréquentées avant
I'entrée dans I'unité

|I Nombre de patientsJ

Voici quelques exemples pouvant illustrer certains parcours divers et

représentatifs couvrant les périodes qui vont du diagnostic a la prise en soins aux

stades évolués de la maladie.

Exemple n°1 :

Madame B.... (86 ans) : démence type Alzheimer.

Le diagnostic de démence a été posé en 1997
en consultation mémoire ou elle avait été adressée
par le médecin traitant. Le maintien & domicile a
été possible jusqu'au début de l'année 1999 : les
aides par des intervenants professionnels avaient
été refusées par son époux qui assurait seul la
prise en charge. Ce manque de soutien a stirement
précipité I'hospitalisation aux urgences de la
patiente pour troubles du comportement avec
agitation (symptomes fréquents dans la démence
type Alzheimer). Elle a été prise en charge
pendant trois mois au centre hospitalier spécialis¢
(CHS) Esquirol puis pendant six mois en unité de
soins de longue durée. La reprise d'une autonomie
4 la marche lui a permis d'intégrer 1'Unité de

Soins de Longue Durée (USLD) spécialisée de
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1997

Maln’tlen a domlqle avec | 1.5 ans
époux sans aide

v

r Urgences pour agitation l 1 iour

i}

CHS |

3 mois
| USLD‘Lclassique J 6 mois
USLD tpécialisée T hois
+ CHS
v
[ USLD classique 6 mois

v

Décés 2000




I'hdpital Chastaingt ot elle est restée sept mois. Dans cet intervalle une hospitalisation d'une

dizaine de jours a été nécessaire au CHS pour rééquilibrer son traitement a visce

psychiatrique.

Une détérioration de son état général a nécessité une réorientation vers une USLD

classique ou elle est décédée fin 2000.

Exemple n° 2 :

Madame S... (91 ans) : démence a corps de Lewy.

Le diagnostic de démence a été posé en
1994 lors d'une hospitalisation de jour en
service de gériatrie. En janvier 1999 une
chute responsable d'une fracture du coude
I’a  conduite aux urgences. Cette
hospitalisation a été suivie d'une rééducation
en service de « soins de suite » pendant deux
mois dou elle a été transférée au CHS
Esquirol pour troubles de comportement.
Une tentative de retour & domicile (note
RAD) avec son époux et son fils a €t¢ un
échec : aucun intervenant extérieur n'avait
été accepté et un mois apres, elle était a
nouveau hospitalisée au CHS.

Elle a été ensuite orientée vers une
USLD classique. Du fait d'une déambulation
incessante, la cohabitation avec les autres
patients n'étant plus possible, elle intégre
I"USLD spécialisée.

La perte de la marche a nécessité la

réorientation en USLD classique plus apte a

1999
| Urgences pour fracture | 1 jour
J
Service de soins aigus
en clinique 1 semaine
Service de soins de suite pour 2 moi
rééducation mots
[ CIiS J 8 mois
f Rle | 1 mois
l CHS I 1 mois
2000 ‘
| ULSD classique | 8 mois
| ULSD spécialisée | 5 mois

v

ULSD classique J

faire face 4 la complexification de son état de dépendance.
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Exemple n°3

Mme A... (87ans ) : démence mixte.

Le diagnostic n’était pas posé pour
Mme A... qui vivait chez sa fille. Une
pneumopathie ~ a  nécessitc  une
hospitalisation aux urgences puis dans
un service de soins aigus. Le retour a
domicile malgré lintervention d’une
infirmiére 2 fois par jour a été de
courte durée. L’épuisement familial a
conduit la patiente dans le service de
médecine aigué gériatrique ou le
diagnostic de démence a été établi.

Une orientation vers une unité de
longue durée a été envisagé ; s’averant
problématique ~ dans  une unité
classique, elle est entrée dans ’unité
spécialisée. La perte d’autonomie a la
marche I’en a temporairement
éloignée, mais elle pt y étre réintégree

dés la reprise de la marche.

07/2000

-

Urgences

v

Service de soins aigus
en clinique

v

RAD avec infirmiére
2 fois par jour

08/2000 'L

médecine aigué
gériatrique

v

-

ULSD classique

10/2000 #

;

ULSD spécialisce

v

-

ULSD classique

11/2001 *

|

ULSD spécialisée
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Exemple n°4 :

Madame T... (81 ans) : démence type Alzheimer.

. Maintien 4 domicile avec

La patiente vivait & domicile avec époux, hopital de jour et
son époux et l'aide d’intervenants professionnels
extérieurs professionnels et de I'hdpital 1996 #
de jour deux fois par semaine. ULSD classique

Au décés de son mari elle a da (pose du diagnostic) 2ans
intégrer une USLD classique. Son état 1998 ¢
général étant compatible avec une USLD r ULSD spécialisce | 3;;:? ot
spécialisée, elle y a €té admise des son ¢
ouverture. Suite & la perte de la marche ] ULSD classique J )
due & un probléme orthopédique, elle a 2001 ¢
&té réorientée vers une USLD classique. | Déces |

Exemple n°5 @

Madame L... ( 72 ans) : démence dégénérative évoluée.

Le diagnostic a été posé en 1993 a l'age de 1993

Maintien & domicile avec
époux, hopital de jouret | 7 ans
Aprés une période de sept ans de maintien a professionnels

soixante-trois ans en consultation mémoire.

domicile selon des modalités classiques et l
I'hopital de jour de réadaptation gériatrique, une 2000
aggravation de l'état démentiel a conduit & | ULSD spécialisce B

lentrée en USLD spécialisée directement

(l'entrée ayant été programmée suffisamment a

l'avance par la famille).
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Exemple n°6 :

Monsieur T.... (91 ans) : troubles évolués des fonctions supérieures (contexte vasculaire).

A la demande de sa femme, ce malade a
pu sortir de 'USLD classique et retourner au
domicile pendant un an avec l'aide de 'hopital
de jour de réadaptation.

Une nouvelle aggravation de son état a
nécessité un retour en milieu hospitalier. Les
troubles du comportement ont alors €té
maitrisés avec lintervention d'une unité de
psychogériatrie et lorientation vers ’unité
spécialisée a permis de limiter le recours aux
sédatifs, avec une qualité de fin de vie
reconnue par l'entourage familial. La mise en
complémentarité des soins de longue durée et

des alternatives a l'hospitalisation prouve que

r ULSD classique

| 1,5 ans

RAD
+

hopital de jour de
réadaptation

1 an

v

USLD classique
+ CHS

1 an

v

[ USLD specialisée

J 8 mois

v

[ Déces

le long séjour peut étre remis en question, méme temporairement.

Exemple n°7 :

Monsieur F.... (74 ans) : détérioration intellectuelle d'origine mixte ( intensité moyenne).

Ce cas illustre le role de l'équipe mobile
gériatrique au sein des services de spécialité qui
regoivent, de maniére fortuite ou pour des
pathologies associées, des malades atteints de
démence (dans ce cas il s’agissait d’un accident
vasculaire cérébral noté AVC). Un avis précoce
a permis une orientation immédiate vers une
unité de soins de longue durée adaptée. Puis, &
la demande de la famille, en raison de

contraintes financiéres, l'accueil par un cantou
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(structure non médicalisée avec des libéraux intervenant a l'acte) a été associé a une
hospitalisation de jour psychogériatrique, en raison de limportance des troubles du

comportement. Une intégration satisfaisante a été obtenue en quelques semaines, moyennant

une présence familiale importante.

Pour certains, la complexité du parcours montre la difficulté de trouver la structure
la mieux adaptée a leur pathologie pour les accueillir; une réponse inadéquate est source de

souffrance pour le patient, son entourage et 'équipe soignante le prenant en charge.
p g quipe soign p 2

-_age & l'entrée dans l'unité.

18 % avaient entre 80 et 85 ans.
33 % avaient entre 85 et 90 ans.
15 % avaient entre 90 et 95 ans.
Le plus jeune avait 64 ans 4 l'entrée et le plus 4gé avait 98 ans.

En comparaison, ldge moyen dentrée en institution, toutes pathologies

confondues, est de 79 ans pour les hommes et 84 ans pour les femmes [29].

Age a I'entrée dans l'unité

60 a 65 ans §
65a70ans
70 A 75 ans
75 a 80 ans I
80 a 85 ans S
85a9%ans T
90 3 95 ans e
95 a 100 ans [0
inconnu }



Age a I'entrée dans l'unité

E60 a 65 ans
W65a70 ans
070 475 ans
075 a 80 ans
W80 a 85 ans
E85 a 90 ans
W90 a 95 ans
195 a 100 ans
M Inconnu

- MMS a l'entrée dans ['unité

-1l est inférieur & 10 dans 51% des cas.
Nous pouvons rapprocher ce résultat de celui de I’étude de J. Teresi et col.
réalisée en 2000 qui annongait que 68% a 85% des résidents en unités de soins

Alzheimer ont un stade sévére de démence [54].

- Ce MMS est inconnu dans 17% des cas, correspondant au fait que le MMS
est parfois irréalisable.
D’aprés 1’étude PAQUID [26], parmi les facteurs prédictifs principaux d’entrée

en institution, on trouve I’age et les performances cognitives.

MMS a I'entrée dans l'unité

42

60
40

|i Nombre de patients |

20

-de10 10a15 15320 20a25 Inconnu

- lieu de fin de vie

7 patients sont décédés dans l'unité.
39 sont décédés dans un autre service aprés réorientation.
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36 ne sont pas décédés et leur lieu de fin de vie est encore inconnu.

Lieu de fin de vie

L3 E Nombre de

patients

Autre =
Inconnu =

Unité o
spécialisée L=

Beaucoup de patients sont orientés vers des unités de soins de longue durée classique
dés lors qu'apparait une dépendance physique (perte de la marche, altération de I'état géneral)
ne leur permettant plus de bénéficier au mieux de la structure spécialisée.

Dans la plupart des cas, ils restent malgré tout au sein de I'hdpital Chastaingt; chaque
réorientation fait I'objet d'un entretien préalable avec la famille et d'un accompagnement dans
le nouveau service par I'équipe de 'unité spécialisce [76].

Dans ce cas encore, l'unité apparait comme un « maillon » fonctionnant au sein d'une
filiére interne pour ses « échanges internes au service ». Ceci était un choix lors du projet
initial de I'unité afin de :

o conserver une population homogéne et garder les mémes objectifs pour tous les
patients,

O ne pas susciter un surcroit de travail pour les soignants qui auraient alors moins de
temps & consacrer aux patients pouvant encore bénéficier des activités
thérapeutiques,

o pouvoir accueillir le plus de patients possible nécessitant une prise en charge

spécifique (la liste d'attente pour étre admis dans l'unité étant trés longue).
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Les avis & ce sujet sont partagés. Le professeur Volicier considére qu’il faut garder les
patients en unité spécialisée jusqu’a leur déces, car il pense que méme dans des stades
trés avancés, le malade peut faire I’objet de programmes adaptés [77]. De plus, le
changement d’institution, en induisant un changement de mode de vie, peut accentuer

la perte de repéres chez ces patients.
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5) Commentaires de I'étude

Notre commentaire va évoquer différents objectifs du réseau.

a) dépistage insuffisant et diagnostic trop tardif

Nous avons montré l'importance d'un diagnostic précoce de démence ; lorsqu'il est
confirmé, cela permet de ralentir 'évolution de la maladie ou au moins d’améliorer la qualité
de vie en mettant en place un projet de soins avec des aides adaptées, un traitement
spécifique, un soutien aux familles, des aides financiéres et une anticipation des

complications.

Or notre étude montre un age avancé au moment du diagnostic, et le MMS est souvent
déja bien altéré lorsque le diagnostic est posé.
Le diagnostic est rarement pos¢ au domicile : beaucoup de patients sont institutionnalisés
sans avoir jamais bénéficié d'aides professionnelles 4 leur domicile. Cela est dil au fait que le

diagnostic est souvent fait au cours d'un épisode aigu ayant conduit le patient aux urgences.

Effectivement :

= Les enquétes de dépistage systématique dans des populations gees non sélectionnées
montrent que chez environ la moitié des patients, le diagnostic de la maladie
d'Alzheimer n'a pas été posé. De plus le diagnostic, lorsqu'il est fait, est souvent posé &

un stade avancé de la maladie [50].

» Un diagnostic précoce, réalis¢ au domicile du patient, requiert une attention
particuliére du médecin généraliste qui est en premiére ligne pour faire ce dlagnostlc
Or l'étude Bugéria réalisée auprés de 987 généralistes de 'Hérault, montre que les
généralistes sont 25 2 30 % a connaitre les tests de dépistage, et ne seraient que 20% a
les utiliser [55].
D'autres études ont montré une grande variabilité de leurs pratiques et, en général, ils

semblent peu formés & ce dépistage [78].
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C’est pourquoi, dans le « programme d'action pour les personnes souffrant de la
maladie d'Alzheimer ou de maladies apparentées» [59], il est prévu la diffusion d'outils
validés par I'INSERM (Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale). Ces outils,
utilisables en ambulatoire, permettront une premiére évaluation compatible avec un temps de
consultation raisonnable.

Une formation spécifique pour le repérage des troubles cognitifs sera dispensée aux

généralistes.

D'autre part, 5,335 millions dEuros serviront a renforcer les consultations mémoire.

Les centres mémoire de ressources et de recherche doivent aussi se développer.

Ainsi, nous pouvons montrer I'avantage du réseau dés cette premiére étape qui est la
pose du diagnostic : le médecin doit pouvoir compter sur des interlocuteurs privilégiés pour
l'utilisation d'outils validés et pratiques pour le dépistage, ou pour confirmer un diagnostic (en
adressant le patient a un spécialiste ou a une consultation mémoire).

Le réseau doit permetire de gagner du temps par une transmission plus aisée des
informations concernant le patient et une communication facilitée entre le généraliste et les

spécialistes.

b) I1 faut développer le soutien aux familles
Nous avons décrit précédemment quelle pouvait &tre la souffrance physique et
psychologique des familles prenant en charge 4 domicile une personnes dgée démente. Cela
est d'autant plus difficile pour l'aidant principal qu’il est lui-méme souvent 4gé (notre étude

montre que cet aidant est le conjoint dans la plupart des cas).

Clest pourquoi le " fardeau " des aidants familiaux doit &tre pris en compte et évalue.
Par exemple, l'échelle Zarit [annexe 6], encore appelée "inventaire du fardeau" est
couramment utilisée : il s’agit d’un auto-questionnaire de 22 items explorant l'ensemble des
problémes physiques, psychologiques, émotionnels, sociaux et financiers qui peuvent étre
vécus par l'aidant principal [50]. Elle permet de repérer de fagon simple le seuil de rupture de

la prise en charge familiale en prévenant 1'épuisement.
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L'enquéte PIXEL [79,80] est une étude multi-centrique visant & connaitre les
difficultés et les besoins du malade et des membres de sa famille. Elle a montré qu'un soutien
4 domicile efficace repousse le seuil de rupture des familles et donc I'institutionnalisation
[81,82].

En effet, notre étude souligne bien que I'épuisement de l'aidant est souvent la cause de

l'institutionnalisation.

Cet épuisement peut &tre prévenu bien plus tot en I'anticipant et ce, & plusieurs niveaux :

oUne information précise et compréhensible est primordiale.

La famille a besoin d'une information sur la maladie et son évolution, sur les
options thérapeutiques et sur la gestion de la communication avec la personne
malade. Car l'aidant doit apprendre a adapter son comportement vis-a-vis du
malade pour éviter les dysfonctionnements et les conflits dans sa relation avec
lui. D'autre part, il faut aider l'entourage a obtenir des aides financiéres et
sociales, les avantages fiscaux auxquels il a droit et & instaurer des mesures de
protection juridique. Des aides professionnelles, associatives ou bénévoles
peuvent relayer un entourage qui s'essouffle et éviter les tensions familiales.

Or une étude européenne [74] a montré que 42 % des aidants n'ont eu pour toute
informations que le seul diagnostic, et un tiers ne s'est vu proposer aucun rendez-
vous. De plus "quand une information est donnée, il existe un décalage entre sa

nature et les attentes des proches."

ol 'amélioration des soins aux malades contribue a aider l'aidant.

o L'aidant doit pouvoir trouver a tout moment une écoute des difficultés
rencontrées et des réponses & ses questionnements. Les groupes de paroles, et les

associations ont un role important & jouer dans ce cadre-la.

oll faut prévoir une surveillance médicale de l'aidant en dépistant une altération
de I'état général, une malnutrition, des troubles du sommeil, une anxiété ou une
dépression d'épuisement. D'autre part, les aidants négligent souvent les maladies

somatiques dont ils sont atteints.
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oUne prise en charge compléte du patient pendant des durces de temps limitées

doit permettre un répit a l'aidant.

o Le maintien de la socialisation du malade et de l'aidant doit éviter
l'enfermement dans la maladie et l'installation d'une relation fusionnelle entre le

malade et l'aidant.

oLorsque l'institutionnalisation s'impose, il faut savoir déculpabiliser la famille,

I'y préparer et l'aider & faire le bon choix.

Ainsi la prise en charge du patient ne peut étre dissociée de celle des aidants familiaux.

L4 encore, nous pouvons voir a quel point le travail en réseau s'avére indispensable pour
proposer aux malades et & son entourage les bonnes reponses, au bon moment. L'information,
la formation et 'accompagnement des familles impliquent tous les acteurs de la chaine de
soins. La cohérence des informations nécessite une bonne coordination des acteurs

intervenants autour du patient.

Le « programme d'action destiné aux personnes souffrant de la maladie d'Alzheimer et
maladies apparentées » [59] prévoit la création daccueils de jour et dhébergements
temporaires pour permettre & I'aidant principal de " souffler ". Pour une meilleure offre de

services, 1000 CLIC devraient mailler le territoire d'ici 2004

¢) Un parcours hospitalier trop complexe pour beaucoup de patients

Les exemples de parcours décrits précédemment sont trés divers, cela semble

fortement lié aux modes de prise en charge dont ont bénéficié les patients.

En effet madame A ...(exemple n°3) dont le diagnostic de démence n'avait pas éte
posé, a été hospitalisée pour une affection intercurrente, puis une deuxiéme fois du fait de
I'épuisement familial. Entre-temps, le retour a domicile avait ét¢ un échec, malgré
l'intervention d'une infirmiére deux fois par jour. Si le diagnostic avait été posé alors, la
patiente aurait pu &tre orientée des sa premicre hospitalisation vers une structure plus apte a la
prendre en charge : une équipe de professionnels informée du diagnostic et formée a gérer ce
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type de pathologie aurait considéré la patiente de maniére plus globale. Un bilan complet
aurait pu étre réalisé et la famille, mieux informée et conseillée, aurait géré plus aisément le
retour 4 domicile. Des aides 4 domicile plus adaptées auraient pu également &tre organisées.
L'exemple de Madame B....(exemple n°1) montre que méme si le diagnostic est établi,
le parcours peut étre complexe. L'absence d'aide efficace & domicile explique 1'épuisement de
son €Poux.
1l en a été de méme pour Madame S....(exemple n°2) qui malgré un diagnostic bien établi a
erré dans plusieurs services non adaptés, puis est rentrée & domicile sans aides efficaces (ce
qui a été un échec). Une équipe hospitaliére initiée, dans une structure adaptée, aurait permis
une rééducation post-fracturaire dans de bonnes conditions; les troubles induits par cette
hospitalisation en rééducation auraient été prévenus, évitant le recours au service spécialisé
d'Esquirol.
Ces trois exemples illustrent le parcours complexe de patients n’ayant pas bénéficic du
réseau. Dans notre étude, 50 patients ont rencontré les mémes difficultés de prise en charge

pour cette raison.

A linverse, Madame T...(exemple n°4) et Madame L...(exemple n°5) ont bénéficié
d'aides adaptées leur ayant permis de rester a domicile. Madame L... a été guidée, a chaque
étape de sa maladie, par le réseau informel mais efficace : du diagnostic( posé¢ a la
consultation mémoire), & I'hdpital de jour (pour prolonger son maintien a domicile), jusqu’a
la programmation de son institutionnalisation en unité spécialisée ou elle a pu étre accueillie
sans intermédiaire dés que sa situation s'est aggravee.

Ces deux exemples montrent 1’efficacité et la cohérence d’un parcours guidé par le
réseau. Nous avons pu dénombrer 6 patients qui avaient pu profiter du réseau pour rester a

Jeur domicile le plus longtemps possible et envisager sereinement 1’institutionnalisation.

L'exemple n° 7 montre que le réseau a permis de faire gagner du temps a Monsieur
F... qui, grice 4 un avis spécialisé précoce, a été immédiatement orienté vers une unité de
soins de longue durée adaptée. Ce cas monire ’intérét du réseau qui permet de repérer un
besoin méme dans un service non gériatrique (ce service sachant & qui faire appel au bon
moment). Monsieur F.... a bénéficié du réseau tardivement, mais cela a permis de faciliter sa
prise en charge. Dans notre étude, 12 patients ont eu recours au reseau dans une situation de

crise bien que I’institutionnalisation n’ait pas €té programmeée.
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L'exemple de Monsieur T....(exemple n°6) montre que le réseau n'est pas une
structure rigide et que chaque patient, en fonction de ses souhaits, peut bénéficier d'un projet
de soins personnalisé. Ainsi Monsieur T... a pu vivre a son domicile avec des aides apres un
an et demi passé dans un service de soins de longue durée.

Ainsi, les unités de soins de longue durée classiques ou spécialisées, ne sont pas l'issue
ultime des patients. Chaque cas peut étre reconsidéré afin de garantir au patient une prise en
charge personnalisée et la plus adaptce possible. Le parcours du patient ne doit pas étre
inévitablement linéaire et identique d’un cas a ’autre ; le réseau doit permetire une modularité

dans son offre de prise en charge, en fonction de chaque situation.

L'étude montre que pour la majorité des patients, le parcours hospitalier a été long
avant de trouver une solution qui leur soit adaptée.
De plus, dans deux tiers des cas, ce parcours a commencé par une hospitalisation en situation
de crise ou d'urgence médico-sociale : le patient est alors adressé aux urgences de 'hdpital qui
sont ouvertes vingt-quatre heures sur vingt-quatre.
Or cela est source de déstabilisation chez le patient qui perd ses reperes : les troubles du
comportement ainsi induits (ou cause de l'admission ) conduisent & l'utilisation de contention
ou de thérapeutiques sédatives qui aggravent la situation. En effet, un service non prévu pour
la déambulation et un personnel non formé ne sont pas adaptés pour la prise en soins de tels
patients. Ainsi une réponse inadéquate est source de souffrance pour le patient mais aussi
pour sa famille qui culpabilise et pour I'équipe soignante non préparée a cette situation.
Le probléme se pose ensuite dans tous les services ol va étre adressé successivement le
patient.
Ilissue est souvent un retour a domicile dans de mauvaises conditions; patfois le probléme de
départ n'est pas réglé, voire aggrave par les transferts multiples. L'insuffisance de structures
spécialisées, de personnel formé et les dysfonctionnements entre les structures hospitalieres

et/ou de ville, sont & l'origine de ces difficultés.

Dongc, pour réduire au strict nécessaire le recours a 'hospitalisation, il faudrait pouvoir

prévenir les situations de crise et les hospitalisations abusives :

* Dans son rapport, le docteur Denise Strubel [44] décrit la crise comme " un
dysfonctionnement aigu du couple malade / aidant, du fait soit du malade, soit de l'aidant.
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Elle entraine le plus souvent une détérioration accélérée du patient et doit donc étre
absolument évitée ".
Le soutien de l'aidant doit &tre assuré comme nous l'avons expliqué dans le chapitre
précédent (information, évaluation de son état physique et psychique, €coute,
organisation de moments de répit, déculpabilisation, prise en compte de 1'épuisement).
De son coté, le patient doit bénéficier d'un suivi médical de qualité avec:

o repérage précoce et traitement des perturbations psycho-comportementales et
des pathologies associées (afin qu'elles ne soient pas source d'aggravation de
la maladie).

e maintien d'un maximum d'autonomie en mobilisant les ressources affectives
et relationnelles, en stimulant la personne du point de vue cognitif en réalisant
des activités de la vie quotidienne.

e réévaluation fréquente des thérapeutiques.

o maintien de la dignité du patient en respectant ses choix et en ’incluant dans

son projet de soins.

* Pour prévenir les hospitalisations abusives et favoriser le maintien & domicile des
personnes agées, le Ministére des Affaires Sociales et de 1Tntégration et le Ministére
de 1a Santé et de I'Action Humanitaire ont diffusé un guide pratique & l'usage du
médecin généraliste. Il faut recourir le plus souvent possible aux soins ambulatoires et

a 'hospitalisation de jour et introduire progressivement les aides adaptées.

Clest pourquoi une coopération équitable entre les professionnels libéraux de la santé
et I'hopital est indispensable pour la personne malade. Le réseau, grice a un véritable
partenariat et une complémentarité sans discontinuité, sera le garant d'une qualité de soins
optimale.

Lorsque l'hospitalisation est indispensable, elle doit permettre de réduire les
dysfonctionnements en orientant d'emblée le patient vers une structure adéquate. Certains des
exemples de parcours cités montrent l'efficacité de ce réseau bien qu'il soit encore informel.

Il convient également de mettre en place un lien entre spécialistes de la maladie
d'Alzheimer et autres spécialistes. Car les médecins dont la spécialité n'est pas la maladie
d'Alzheimer sont appelés & intervenir dans le soin des autres maladies somatiques des

personnes Agées (comme les cardiologues et les anesthésistes par exemple).
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Dtailleurs le « programme pour les personnes souffrant de 1a maladie d'Alzheimer et des
maladies apparentées » souligne la nécessité de s'orienter vers une politique coordonnée de
soins gériatriques. La réflexion est actuellement engagée autour de quatre grands axes :

» développer l'accueil gériatrique aux urgences et dans les autres services
hospitaliers,

» développer une prise en charge médico-psycho-sociale par une équipe
pluridisciplinaire dans un pole gériatrique reconnu,

» favoriser la prévention a domicile et éviter les réhospitalisations
injustifiées,

» favoriser l'interface ville-hopital.

d) Il faut favoriser le maintien & domicile

En effet cet objectif correspond le plus souvent au souhait des patients et de leurs
proches.

D'autre part les structures spécialisées dans l'accueil de patients souffrant de démence
sont en nombre insuffisant .Et comme nous l'avons décrit précédemment, I'hospitalisation
"classique " est source de souffrance pour les patients : ils sont déstabilisés par la perte de
repéres, ce qui conduit a une aggravation des troubles mnésiques et psycho-
comportementaux.

Enfin, comme nous l'avons déja dit, la prise en charge de tels patients & domicile est

moins onéreuse pour la société que I institutionnalisation en service de soins de longue durée.

Pourtant, le passage en maison de retraite ou en unité de soins de longue durée
(spécialisés ou non) ne doit pas &tre considéré comme un échec ni comme un point de non
retour (l'exemple de Monsieur T...dans I’exemple 6 l'a bien montré). Il doit é&tre envisageé
comme la meilleure solution pour le patient et/ou sa famille 2 un moment donné de la

maladie.

Le réseau doit donc favoriser le maintien a domicile :
e en soutenant les familles  tous les niveaux de la chaine de soins;
o en améliorant la concertation entre les différents partenaires intervenants autour du
patient agg;
85



e en mettant en place des structures alternatives a I'hospitalisation (comme des

hopitaux de jour ou des accueils temporaires).

¢) Une contribution financiére lourde pour les familles

Nous avons montré précédemment que le niveau de dépense pour les familles ayant en
charge une personnes démente, est important. Les dépenses peuvent étre de différentes
natures :

» financement des aides professionnelles (frais dhébergement en institution,
garde malade, femme de ménage, aides ménagéres, télé-alarme, portage
des repas....)
adaptation du logement,
achat de mobilier spécialisé,
matériel médical,
médicaments, couches et aléses,

transports,

YV VV V V VY

autres dépenses non liées spécifiquement a la maladie (courses

alimentaires, habillement par exemple).

De nombreuses familles se trouvent ainsi démunies car les aides financiéres sont loin de
couvrir ces dépenses [36].
Notre étude montre que dans notre échantillon environ 25 % des patients ne bénéficient

d'aucune aide financiére.

Depuis, 'APA (Allocation Personnalisée d'Autonomie) a remplacé la PSD (Prestation
Spécifique Dépendance). Les patients vivant dans l'unité devraient & présent pouvoir tous y
prétendre, car " toute personne quels que soient ses revenus, peut en bénéficier dés lors que sa
perte d'autonomie justifie qu'elle soit aidée " [83]. Les autres conditions d'attribution sont de
résider en France et étre 4gé au moins de soixante ans. L'APA permet de soutenir la personne
malade grice 4 un plan d'aide global et personnalisé intégrant non seulement le financement
d’aides directes & domicile, mais aussi d'aides au répit et d’aides techniques [66].

Elle devrait toucher beaucoup plus de personnes puisque 135 000 recevaient la PSD et que
I'APA vise 800.000 bénéficiaires potentiels [84].
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Le taux maximum devrait par ailleurs &tre plus €levé pour I'APA qu'il ne I'était pour la PSD (a
domicile le montant de l'aide peut atteindre 1.067 € par mois selon le degré de perte
d'autonomie de la personne et de ses ressources).

D'autre part, le principe de récupération sur succession ne s'appliquera pas avec I'APA.
Il faut signaler par ailleurs que la Sécurité Sociale ne considére pas la démence de type
Alzheimer ou les pathologies apparentées en tant que telles dans les affections de longue

durée bénéficiant d’une prise en charge a 100%.

) Des structures spécialisées indispensables mais en nombre insuffisant

Comme nous l'avons vu, les patients atteints de démence type Alzheimer ou de
pathologies apparentées doivent bénéficier d'une prise en charge spécifique quel que soit la
situation & laquelle ils doivent faire face : du bilan de départ pour établir le diagnostic a la
prise en charge en soins palliatifs, en passant par la gestion d'un probléme aigu ou du

quotidien a domicile.

Que ce soit en hdpital de jour, en accueils temporaires, pour des soins aigus ou de longue

durée, les unités spécialisées doivent répondre a cing critéres [85]:

e une population sélectionnée atteinte de démence du fait de la spécificité de la prise

en charge et des traitements ;

e un environnement architectural spécifique conciliant liberté et sécurité: par
exemple la convivialité et le calme limitent I'angoisse et l'agitation, les niveaux
déclairement et les jeux de couleur favorisent certaines attitudes, l'implantation
judicieuse des postes de soins et de l'office permet la surveillance des déambulations

et les digicodes protégent les issues;

e un personnel formé, expérimenté et spécialisé : les soignants, recrutés sur la base du
volontariat, devront faire preuve de patience, de tolérance, de douceur, de vigilance,
dattention, de disponibilité et de compréhension. Un personnel bien formé saura
réduire ou prévoir les situations qui provoquent l'agressivité des patients, faire face

aux troubles du comportement alimentaire, informer et apaiser la famille, adapter les
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soins aux besoins du malade. Cela nécessite de réelles compétences relationnelles et

organisationnelles ;

e une participation de la famille : il est souhaitable que la famille puisse étre présente
auprés du malade et participer a la vie en institution et aux soins apportés, car
I'affectivité du malade demeure, méme si les troubles du comportement empéchent
de la percevoir. Cela permet aussi a la famille de lutter contre le sentiment de

culpabilité. Elle sera formée et soutenue au cours de I'évolution de la maladie ;

o un projet médical de soins spécifiques il a pour but de lutter efficacement contre la
maladie et d'optimiser la qualité de vie des patients et de leur entourage. Il doit
permettre de dépister les complications de la maladie et de les prendre en charge, et
de renforcer les potentialités restantes pour préserver le plus longtemps possible

l'autonomie physique et psychique tout en respectant le rythme de chacun.

Des études européennes ont montré l'efficacité de telles unités [77]: amélioration de
l'agitation et des perturbations comportementales, réduction des contentions physiques et
chimiques, amélioration des aptitudes physiques du patient, réduction des handicaps et des
chutes, mais aussi satisfaction de la famille et réduction de 'épuisement des soignants.

En décembre 2000 a eu lieu le premier congres sur les unites Alzheimer.
Plus récemment, un groupe de convergence pluridisciplinaire d’experts frangais (gériatres,
neurologues et psychiatres) s’est réuni le 18 janvier 2002 pour exprimer un point de vue

commun et confirmer 1’utilité des unités de soins Alzheimer [85].

Malheureusement ces structures d'accueil s écialisées sont en nombre tres insuffisant
p
[30]. Nous avons montr¢ la nécessité d'une " inscription de précaution " en unite de soins de

longue durée spécialisée, compte tenu des délais parfois longs pour une admission.

En Limousin, en milieu hospitalier, le nombre de lits pour ’accueil spécifique en soins
de longue durée de patients souffrant de la maladie d’Alzheimer ou de démences apparentées
représente 4,42 % du nombre de lits total en soins de longue durée classique (112 lits en
USLD spécialisées pour 2531 lits totaux d’USLD dans I’ensemble du Limousin). Ce chiffre

est comparable a celui de IIle de France qui est de 3 %.
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Mais il est beaucoup plus bas en maisons de retraite : 0,52 % (34 lits en accueil spécialisé

pour 6523 lits totaux en maisons de retraite, dont 18 lits de cantou, dans tout le Limousin).

Mais il faudrait diversifier les formules d'accueil. La région Limousin est inégalement dotée
en structures spécialisées (la Haute-Vienne en est plus riche grice 4 la présence du centre
hospitalier universitaire) ; elle ne compte pas encore d’unités de soins aigus pour l'accueil en
urgence 24h/24, et trés peu de lits en accueil temporaire (mais cela est prévu dans le projet

médical d’établissement).

11 existe également une inadaptation entre les services de soins a domicile et les besoins
des patients atteints de démence [77]. Car que ce soit & domicile, en milieu institutionnel ou
en milieu hospitalier, il existe un déficit quantitatif de personnels soignants [30]. Le déficit est
aussi qualitatif, par insuffisance de formation de ces personnels.

1l existe donc une insuffisance de l'offre, pour faire face a la demande; et cela risque de
s'aggraver du fait de la prévalence et de lincidence de la maladie d'Alzheimer qui ne cessent

de s'accroitre.

La réforme entreprise en 1999 [86] pour améliorer les établissements d'hébergement
des personnes agées et le fond de modernisation sociale pour aider 2 la professionnalisation
du champ de l'aide 4 domicile et a la formation des professionnels en établissement, devraient

aider 4 y faire face [87].

Clest dans ce sens aussi que le « programme d'action destiné aux personnes souffrant de la
maladie d'Alzheimer et maladies apparentées », prévoit :

e la création de 7000 places d'accueil de jour en 4 ans,

o de renforcer les effectifs de personnels chargés de prodiguer les soins aux malades,

o la diffusion d'un guide méthodologique & l'usage des professionnels pour faciliter
l'adaptation des établissements a un accompagnement de qualite pour ces
populations,

e le développement de 3000 places supplémentaires en 4 ans en hébergements
temporaires dans un souci de diversification des réponses offertes aux malades et &

leurs familles.
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o) 11 faut développer la coordination a tous les niveaux

Dans le premier chapitre, ont été décrits les objectifs d'un réseau quel qu'il soit : une
meilleure qualité des soins, une meilleure adaptation du systéme de soins aux besoins des
patients, un enjeu économique et une mission de santé publique.

Les réseaux dans la maladie d'Alzheimer et les pathologies apparentées s'inscrivent tout
3 fait dans cette démarche. Ils ont pour but plus spécifiquement :

a de faire le diagnostic le plus précocement possible,

a de prendre en compte la problématique sociale de la personne au sein d'une
approche globale,

o dassurer la continuité des soins et leur cohérence,

o de favoriser le maintien a domicile des patients en évitant les hospitalisations
inadaptées et en les écourtant si elles sont nécessaires,

o de soutenir les aidants familiaux & tous les stades de la maladie et a tous les
niveaux de la prise en charge.

Et dans ce cadre 13, la multi-disciplinarité semble bien &tre incontournable [88].

Ce mode de fonctionnement en réseau suit bien la volonté du SROS (Schéma Régional
d’Organisation Sanitaire) du Limousin pour la période 1999-2004, de développer une filiere
gériatrique intra et extra hospitaliére, pour favoriser une meilleure qualité des soins et mieux

adapter 1’offre a 1a demande.

- les limites du travail en réseau

Mais ces réseaux Alzheimer se heurtent aux difficultés que rencontre tout réseau. Les

obstacles 4 la coordination et au partenariat sont multiples :

n Les réseaux n'ont pas encore de bases juridiques tout a fait claires et le
gouvernement n'a pas encore propose de solution pour dépasser le cadre de
l'expérimentation des ordonnances Juppé [89]. Ils ne possédent pas de personnalité
juridique propre, nécessitant la signature de la convention par tous les acteurs du
réseau, d’ot une grande lourdeur des procédures.

Par ailleurs, leur statut est inadapté du fait de l'absence de prise de position
affirmée des pouvoirs publics quant a la place des réseaux dans le systéme de santé et

les procédures administratives pour obtenir des financements sont encore trop
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complexes [19]. En effet les promoteurs de réseaux ont affaire a de multiples instances
[90] :

o dispositif dit Soubie pour les dérogations sanitaires expérimentales,

o agences régionales d'hospitalisation (ARH) pour la partie hospitaliére,

o le fonds d'aide 4 la qualité des soins de ville (FAQSV),

o les financements de I'Etat,

o les conseils régionaux.

De plus, ils sont confrontés au changement régulier de leurs interlocuteurs
institutionnels et a la période d'adaptation de leurs successeurs; mais monsieur
Bernard Kouchner, ministre délégué a la santé, souhaitait que soit mis en place au
niveau de chaque région, un guichet unique pour les procédures de financement de ces
réseaux de soins : seules ARH et URCAM délivreront désormais les agréments des
réseaux.

Ces financements se heurtent 4 un cloisonnement des enveloppes. Les réseaux
fonctionnent fréquemment sur les budgets des hopitaux ou sur des subventions
exceptionnelles donc précaires. A partir de juin 2002, le financement serait encore

multiple mais I’enveloppe budgétaire serait constituée d’un « pot commun » [14].

» Un autre probléme est la différence des modes de rémunération entre acteurs d'un
méme réseau [91]. Les rémunérations correspondant a la participation des praticiens
libéraux de ville, notamment aux réunions de concertations, doivent étre définies dans
le cadre d’un réseau expérimental et tarifaire conforme a Iarticle L. 162-31-1 du Code
de la Sécurité Sociale [8].

= D'autre part, les professionnels de ville sont peu formés au montage et a la gestion

de projets, a la gestion des ressources humaines et 4 la logistique administrative [11].

= Pour améliorer leur efficience et répondre au cahier des charges des financeurs, les
promoteurs de réseaux ont donc recours aux consultants en évaluation, informatique,
gestion de projet, communication... Cependant, les prestataires présents sur le marché
ne connaissent pas le domaine des réseaux de santé, et les services proposes ne sont

pas adaptés aux besoins.
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n  Les relations " ville/ hopital " restent trés cloisonnées et il persiste des difficultcs
de mise en commun de cultures professionnelles différentes [19]. C’est encore trop

souvent la juxtaposition des pratiques qui prévaut.

s Les orientations des politiques de santé sont souvent décrétées sans préparation du
terrain (exemple : les hopitaux sont incités a favoriser le maintien & domicile, mais la
ville ne dispose pas de moyens d'organisation pour réaliser les prestations

coordonnées).

» De plus, la pénurie de professionnels médicaux et paramédicaux tant libéraux

qu’hospitaliers ne favorise pas l'offre de soin [11].

» Dans un registre tout a fait différent, en ce qui concerne la mise en commun des
informations au sein du réseau, se pose la question de la confidentialité. Les accidents
de parcours seront d'autant plus fréquents qu'il y aura d’interlocuteurs [20].Dégager la

responsabilité de la personne morale du réseau sera alors difficile.

Pour faciliter la création de réseaux, I’ Assistance Publique-Hopitaux de Paris (AP-HP) a

publié un guide pratique a 1’usage des personnels hospitaliers pour constituer des réseaux

ville-hopital. Ce guide répond aux questions clés de ces professionnels sur la valeur

ajoutée des réseaux, les champs d’action, le cadre éthique et juridique du reseau, ses

financements, sa méthode d’évaluation... [9]

- le rdle du médecin coordonnateur.

Pour aider 4 une meilleure qualité de la prise en charge gérontologique au sein des

établissements d'hébergement pour personnes agees dépendantes, un nouveau personnage a

&té introduit dans le cahier des charges, dans le cadre de la réforme de 1999 [86] : le médecin

coordonnateur [92]. 1l s'agit d'un médecin, souvent généraliste, ayant une expérience et un

dipléme en gérontologie ( la capacité de gérontologie ctant le diplome de référence

actuellement). Ses missions sont [93] :

internes, au sein de l'institution :
o il est l'interlocuteur médical du directeur de 1'établissement,
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o avec l'équipe soignante, il définit les priorités de soins, il anime les réunions de
concertation et de formation,

o pour les résidents, il est responsable de leur dossier médical et doit assurer la
permanence des soins,

o il doit &tre accessible a la demande des familles.

s externes, avec les différents partenaires de 1'établissement :
o auprés des médecins traitants et des autres prestataires de soins externes a
l'établissement ( établissements de santé, paramédicaux, libéraux....), il assure
Ja permanence et la cohérence des soins,
o il est linterlocuteur médical des différentes administrations et de 'Assurance
Maladie.

- I'évaluation du travail en réseau.

Un instrument de suivi et d’évaluation de l'efficacité des réseaux semble
indispensable & leur évolution. L’évaluation fait d’ailleurs partie des 19 ingrédients d’un

réseau de soins coordonnés (F. Grémy, chapitre ILE.).

C'est pour contribuer 4 I'évaluation des réseaux que ]le CREDES (Centre de Recherche,
d’Ftude et de Documentation en Economie de Santé), avec le centre de
recherche IMAGE (Information Médicale Aide a la Gestion des Etablissements) de 1'Ecole
Nationale de la Santé Publique (ENSP), a publi¢ une étude sur ce théme [17]. Tout en
rappelant les enjeux des réseaux de soins et en définissant les principes qui doivent présider a
leur évaluation, 1’étude propose une grille d'analyse en cinq questions permettant d'évaluer le
potentiel d'innovation et d'efficacité du réseau de soins.

Cette évaluation semble trés difficile car elle doit traiter simultanément de l'impact du
réseau sur les patients, sur les pratiques des professionnels, sur les relations entre les
différents acteurs du systéme et sur la rémunération des professionnels. De plus, il y a des
facteurs " objectifs " (nombre de journces d'hospitalisation évitées par exemple) mais aussi "
subjectifs " (mesures de linteraction effective entre les acteurs, degré de satisfaction des

patients et des professionnels...)

L’ANAES (Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé) a publié¢ des

recommandations pour 1’évaluation des réseaux de soins [94].
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- faut-il se baser sur les réseaux gérontologiques existants ou s'orienter

vers une spécificité de la maladie d'Alzheimer et des pathologies

apparentées?
Comme le souligne le professeur Girard, conseiller d'état, auteur du rapport sur la

maladie d'Alzheimer en 1999, " il est trés important de distinguer la vieillesse et la maladie.
La vieillesse n'est pas une maladie " [95] .

Mais selon Madame Paulette Guinchard Kunstler, secrétaire d'état aux personnes
agées, « l'effort 2 mener du cté social s'inscrit pleinement dans les mesures déja engagées en
direction des personnes Agées en perte d'autonomie, car la presque totalité des personnes
atteintes de maladies d'Alzheimer sont agées de plus de soixante ans ( on estime & moins de 1
% les personnes de moins de soixante ans). Le nombre de personnes atteintes s'accroit
fortement avec 1'age : plus de 90 % des malades ont plus de 70 ans et plus des deux tiers, plus
de 80 ans ».

Pour elle, il faut « mettre l'ensemble du dispositif d'aide aux personnes dgées en perte
d'autonomie au service des malades d'Alzheimer, en tenant compte des particularités des
attentes des malades, des familles et des professionnels(...)
o pour les malades : respect des capacités des personnes, de leur liberté et de leur
dignité,
e pour les familles : soutien des aidants, pour leur permettre de souffler, mais aussi
d'exprimer leur souffrance,
o pour les professionnels : renforcer les démarches d'équipe, évitant l'isolement du

professionnel dans sa pratique quotidienne. » [87]
11 semble donc bien difficile de répondre a cette question.
Dans le milieu psychiatrique, le mode d’organisation en secteurs s’applique a

différentes thématiques telle que la gériatrie [5] ; ce modéle existant pourrait servir a la prise

en charge en réseau des démences, au sein de la psychiatrie.
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IV Comparaison a d'autres réseaux

Que ce soit en France ou a 1’étranger, nous n'avons pas trouvé d'exemple de réseau
(comparable au repertoire du réseau du Limousin que nous avons présenté) décrit dans son
intégralité (des projets d’annuaire sont prévus dont un en Ile de France [64]).

En effet, de nombreux réseaux existent de fait, mais pas de fagon officielle. Ils ne sont
donc pas décrits dans leur ensemble ni répertoriés en temps que tels.

Ainsi, seuls certains maillons de réseaux existants dans d'autres régions pourront étre
comparés a celui de notre région.

Nous avons sélectionné quelques exemples de structures prenant en charge de fagon
originale les patients atteints de démence dont le réseau Limousin pourrait s'inspirer pour étre

encore plus efficient.

A) Les unités de soins aigus spécialisées dans la maladie d'Alzheimer

11 semble intéressant de décrire ce type de structures encore rares.

Nous prendrons comme exemple l'unité de soins aigus Alzheimer du CHU de
Toulouse, située au sein du département de médecine interne et de gérontologie clinique [96].
Elle est adaptée tant sur le plan architectural que par la formation continue de l'équipe
soignante, pour recevoir des patients déments pour une durée de quelques jours. Pouvant
accueillir les patients 24 heures sur 24, elle comprend vingt lits dont huit pour des patients
agités ou présentant des perturbations séveres.

Les causes d'hospitalisation sont diverses :

o bilan diagnostique des formes difficiles, J'observation des patients pouvant étre faite
sur deux ou trois jours par un personnel spécialisé,

o prise en charge des complications d'ordre organique ou psychiatrique (troubles
comportementaux, nutritionnels, chute, perte d’autonomie...)

o prise en charge des affections intercurrentes (par exemple cancer, anémie, infection)

lides & I'age, en tenant compte de la pathologie démentielle du patient.
Les demandes de placement ne devant pas étre traitées en urgence, une hospitalisation

courte permet de passer la période de crise, de rassurer les familles et augmenter les aides

au retour a domicile; l'institutionnalisation sera programmee plus sereinement a distance.
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Lors d'une étude comparative financée par la commission européenne [97], il a pu étre
démontré que dans ce type de structures, il est possible de diminuer les troubles du
comportement des patients sans pour autant utiliser des contentions (comme cela se fait
dans les unités non spécialisées). De plus, le suivi des patients & 6 mois a retrouvé la
persistance de l'amélioration des troubles du comportement, due sans doute a une
meilleure information des familles, des soignants a domicile et & une prise en charge plus

rationnelle des traitements.

Ces unités de soins aigus ont un rdle a jouer dans le réseau de prise en charge des patients
atteints de démence. Elles doivent fonctionner en association avec les autres centres, les
maisons de retraite avec ou sans unités spécialisées, les centres de jour et en accord avec

le généraliste a domicile.

Une telle structure pour la prise en charge en urgence des patients atteints de troubles des
fonctions supérieures, est en projet au CHU de Limoges, dans le cadre du projet

d’établissement.

B) Une formation originale pluridisciplinaire en gérontologie
Nous avons déja souligné l'importance de la formation des professionnels intervenants

autour des patients atteints de démence. Elle fait également partie des recommandations
pour la mise en place d’un réseau de soins coordonnés.

Les formations existent dans le domaine gérontologique, mais ¢’est exceptionnel qu’elles
s’inscrivent dans la dynamique d’un réseau. Nos recherches n’ont abouti qu’a un seul

exemple de ce type.

A Beaunes les Dames en Franche-Comté, au sein du réseau gérontologique, I’ALPS
est une Association Locale de Professionnels de Santé [98] : médecins généralistes,
infirmiéres libérales et de centres de soins, membres du personnel hospitalier (infirmiéres,
ergothérapeutes, assistante sociale, kinésithérapeute), assistante sociale de secteur, aides
ménagéres, aides soignantes, kinésithérapeutes libéraux, pharmacien, dentistes,
orthophonistes.

Dans le cadre de la coordination des soins aux personnes agées, cette association a
envisagé la formation gérontologique de fagon multidisciplinaire. Dans la mesure ou ils
interviennent tous autour des patients, ces professionnels sont partis du principe quils
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doivent partager la méme culture gérontologique et la méme information (et cela méme si
les niveaux de connaissance des participants ne sont pas identiques).

Cette formation se fait sous forme de séminaires d'une journée ou de soirées, et les
intervenants sont des spécialistes prenant en compte la diversité de l'auditoire.

Les acteurs médicaux et paramédicaux, concernés par tout le programme, se sont

engagés par écrit & le suivre dans une charte de bonnes pratiques écrite par l'association.

On peut imaginer la méme organisation de formation avec des thémes portant sur la
maladie d'Alzheimer, afin de favoriser le maintien a domicile. Le but est de dépasser les
difficultés de communication pour obtenir une coordination optimale des professionnels

autour du patient dément et de sa famille.

En Limousin, de nouvelles dispositions sont prévues pour la formation des
professionnels intervenant au domicile de patients atteints de troubles cognitifs (aides

ménagéres ou gardes malades par exemple).

C) Un dossier partagé
En Champagne Ardennes, les acteurs du réseau pour la maladie d'Alzheimer et

démences apparentées, développent I'utilisation d'un dossier partagé informatisé [64]. Cet
outil devrait leur permettre :
e de communiquer plus facilement et plus rapidement les informations concernant
les patients (pour un avis spécialisé par exemple) ;
o de donner au médecin généraliste des outils standardisés et validés pour le
dépistage des patients atteints de démence ;
e de recueillir des informations minimales communes pour chaque dossier afin
d'harmoniser le suivi ;
e d'organiser ce suivi en confrontant réguliérement les données & chaque niveau du
réseau ;
o de recueillir des données épidémiologiques régionales et d'en faire une analyse

plus aisee.
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Cela devrait aider & lutter contre l'insuffisance du nombre de praticiens et contre la
dispersion et 1’isolement des acteurs du réseau. Les délais pour poser un diagnostic

devraient &tre réduits et la prise en charge des patients entreprise au plus tot.

Ainsi avons-nous pu décrire certains maillons du filet qui constituent le réseau.

Les annuaires de ressources complets et précis faisant I'état des lieux des réseaux
Alzheimer et maladies apparentées, vont &tre amenés a se généraliser pour chaque région.
On assiste & une prise de conscience de leur nécessité [64]:

o pour les patients et leurs familles qui ont besoin de savoir vers qui se tourner pour

demander conseil,

o pour les professionnels médicaux, paramédicaux ou sociaux qui ont souvent

besoin de recours dans leur exercice,

o pour les hospitaliers, qui ont besoin de savoir sur qui s'appuyer pour organiser le

retour a domicile,

o pour les établissements pour personnes Agées, pour accueillir au mieux chaque

patient en fonction du stade de la maladie,

o pour les caisses de retraite, assurance maladie, la DRASS, les ARH et les conseils

généraux qui ont besoin de données formalisées.

Les dispositions générales sur les réseaux et le « plan démence » vont accélérer la

création de tels annuaires.

A ce titre nous pouvons citer une étude en cours menée par le comité scientifique «
Option réseaux Alzheimer » (composée de geériatres, neurologues, psychiatres,
sociologues et épidémiologistes) avec le soutien du laboratoire d'industrie
pharmaceutique Novartis Pharma [99]. 1l s'agit d'un programme d'observation et
dloptimisation des réseaux de soins de la maladie d'Alzheimer. Pour cela, des
questionnaires [annexe7] ont €té adressés aux praticiens généralistes ou spécialistes
participant ou responsables de ces réseaux. Cette vaste enquéte nationale vise a établir

la cartographie des initiatives réseaux autour de la maladie d'Alzheimer en France. Les
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résultats sont attendus pour septembre 2002 et le comité scientifique dévoilera alors le

programme d'optimisation.
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CONCLUSION

La mobilisation des pouvoirs publics et de nombreux professionnels de santé autour de la
maladie d'Alzheimer et des pathologies apparentées, traduit la préoccupation majeure que
constituent ces maladies aujourdhui, et la volont¢ commune de trouver des solutions
efficaces.

Le travail que nous avons présenté a montré a quel point la maladie d'Alzheimer est un
modéle de maladie qui se préte & une prise en charge en réseau : sa chronicité, son inéluctable
évolutivité liée & I'absence de thérapeutique curative, les troubles qu'elle induit pour le patient
lui-méme et pour son entourage et l'absolue nécessité dune dimension médicale, sociale,
psychologique et administrative dans les soins prodigueés.

Aprés avoir rappelé l'origine des réseaux en général, leurs objectifs, les différents types
de réseaux, les outils nécessaires au travail en réseau et les difficultés qu'ils rencontrent pour
fonctionner, nous avons dégagé les buts du travail en réseau dans le cadre de la maladie
d'Alzheimer et des démences apparentées :

* faire le diagnostic le plus précocement possible pour tenter de diminuer l'importance
des symptOmes, réorganiser la vie du patient et de sa famille, ralentir 'évolution et diminuer
le cofit de la maladie,

% assurer la cohérence et la continuité des soins tout au long de l'évolution, par des
professionnels spécialement formés,

* favoriser le maintien du patient & son domicile et diminuer les recours inutiles aux
hospitalisations,

* soutenir les aidants familiaux a tous les stades de la maladie et a tous les niveaux de la
prise en charge,

* prendre en compte la problématique sociale du patient au sein d'une approche globale.

Tout cela doit étre fait pour que la question éthique, qui touche aussi I'entourage du
patient, reste au centre des préoccupations : car seul le respect de la personne humaine et de sa
dignité permettra aux patients, méme en l'absence de traitement efficace, d’étre véritablement

pris en considération et de bénéficier d’une fin de vie dans les meilleures conditions.
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Ainsi, le réseau doit aider chacun a agir en concertation pour que soient mobilisées toutes
les compétences, souvent antérieurement dissociées, entre le médical, le social, 'administratif

et 1’associatif.

Pour le démontrer, nous avons choisi, dans un premier temps, de décrire les éléments
potentiels pouvant contribuer au développement d’un réseau en Limousin autour des
démences type Alzheimer et démences apparentées. A ce jour, la procédure officielle prévue
par les «ordonnances Juppé» n’a pas €te suivie, et ce réseau potentiel fait partie des
nombreux réseaux informels.

Pour cette formalisation, un certain nombre de critéres seraient a respecter, tels que les
dix-neuf ingrédients d'un réseau de soins coordonnes énoncés par le professeur F. Grémy.

D'autre part, bien que le Limousin posséde de réels potentiels pour un travail en réseau,
leur coordination n'est encore qu'en germe. Le chemin est encore long avant de parvenir a une
véritable mise en commun. Il pourrait s'inspirer de certains modes de fonctionnement de
réseaux existants dans d'autres régions, les échanges régionaux et nationaux, tels que les
forums Alzheimer, permettant la mise en commun des progres faits.

Enfin, bien que des mesures aient été prises pour favoriser le travail en réseau, les
difficultés rencontrées sont encore nombreuses : probléme des financements, de la formation
et de la rémunération des acteurs, pénurie en structures spécialisées et en personnels médicaux

et paramédicaux et confidentialité des informations concernant les patients.

Dans un deuxiéme temps, c'est pour essayer de montrer comment le réseau aide a gérer la
maladie, que nous avons étudié une population de 82 patients accueillis dans une structure
spécialisée de soins de longue durée du CHU de Limoges. Le but de ce travail n'était pas de
faire des statistiques sur les caractéristiques de ces patients ; nous avons seulement voulu
situer les patients dans le contexte de leur prise en charge, en décrivant leur parcours dans le

systéme de soins.

L’hypothése formulée au départ a donc été confirmée : un réseau de soins peut améliorer
la prise en charge des patients souffrant de la maladie d’Alzheimer ou d’une pathologie
apparentée. Le Limousin a des potentialités pour ce travail en réseau, mais certains éléments

sont encore & améliorer pour qu’il soit formalisé et encore plus efficace.
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Finalement, le mode de prise en charge en réseau peut s'appliquer & bien d'autres
maladies chroniques, et les progrés qui pourront étre faits dans le cadre précis de la maladie
d'Alzheimer et des démences apparentées s’étendront trés certainement & une plus vaste
échelle. « Notre systéme de santé, basé sur la recherche de la guérison, ne fait que commencer
a se pencher sur les besoins du malade chronique, qui ne guérira pas. » Car «ni le handicap,
ni la maladie, quels que soient leurs intensités, ne sauraient faire perdre & une personne sa
dignité humaine. Le sens du soin de cette personne malade, c’est de lui conserver cette
humanité et cette dignité. » (Professeur MOULIAS, secrétaire général de la Société Frangaise

de Gériatrie et Gérontologie.)
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Annexes

ANNEXE 1 [1]

LE CAHIER DES CHARGES

A partir de cette année, tous les réseaux de soins préventifs, curatifs,
palliatifs ou sociaux candidats A un soutien de I'Etat devront remplir
un dossier unique qui sera transmis a la DDASS. Ce dossier devra répondre
a un cahier des charges commun. Voici ce que doit obligatoirement
comporter un réseau.

1. Un statut juridique

2. Des objectifs communs & ses membres

e Concourir 2 une prise en charge globale des personnes.

« Articulation des prises en charge médicales, sociales, voire psycholo-
giques.

« Amélioration de l'efficience de ces prises en charge et prévention des
situations a risque.

« S'appuyer sur des indicateurs de resultats.

3. Un champ délimité

« Définition d'un territoire géographique en fonction des moyens que le
réseau s'est donneés.

« Analyse de la concurrence éventuelle entre réseaux voisins, travaillant
dans le méme champ.

4. Une organisation interne

« Pluri-professionnalité obligatoire (professions médicales, paramédicales
et sociales).

« Evaluation du nombre minimal de professionnels.

« Engagement de qualité par la signature d'une charte précisant les droits

et devoirs des adhérents vis-a-vis des usagers et de leurs partenaires.

5. Des moyens .

« Coordination structurée (au moins une personne a temps partiel).
« Formation continue des professionnels.

« Sécurité des communications inter-professionnelles.

6. Une articulation avec les institutions extérieures
il faut le support d’au moins une institution, de poids local important (col-
lectivité territoriale, Assurance maladie, association, etc.).

7. Un financement
Afin d'assurer la pérennité du réseau, le financement doit tre pluriel : sub-
ventions de I'Etat ou des collectivités territoriales, mise 4 disposition de

-y

locaux, de matériel ou de personnel.

8. Des usagers
lis doivent étre au centre des préoccupations du réseau en tant que patients,
au début, et en tant qu'usagers, par la suite.

9. Une évaluation et un suivi )

lls forment les conditions du financement de I'Etat. Pour les metire en
ceuvre, le réseau peut se mettre en rapport avec une structure de santé
publique susceptible de l'aider : observatoire régional de la santé (ORS),
chaire de santé publique universitaire, échelon régional du contrdle médi-
cal, etc.
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ANNEXE 2 [11] CHARTE DES RESEAUX

La santé est un état de bien-étre et d'équilibre physique, mental et social. Elle
ne consiste pas seulement en une absence de maladies ou d'infirmités. Etre en
bonne santé, c'est pouvoir faire face aux difficultés de la vie.

(Cette définition est inspirée de la définition proposée par I'Organisation Mondiale de la
Santé).

OBJECTIFS D'UN RESEAU

Le travail d'un réseau de santé a pour but un accompagnement global et cohérent des
personnes, en vue de I'amélioration de leur santé, réalisé par les différents intervenants
médico-psycho-sociaux et les bénévoles. Cette dynamique coopérative doit s'effectuer
quel que soit I'acteur initial, sanitaire ou social choisi par la personne et ne vise pas a
créer une nouvelle structure.

Les acteurs du réseau construisent des pratiques coordonnées qui assurent la continuité
et la cohérence de I'accompagnement sanitaire et social et favorisent la participation des
personnes a cette démarche.

Le travail en réseau réunit des acteurs des institutions sanitaires et sociales, des
- associations intervenant dans les champs médicaux et sociaux ainsi que les bénévoles
intervenant dans le méme domaine.

Le réseau est ouvert aux acteurs des institutions et des associations relevant d'autres
champs (éducatif, judiciaire, culturel...) qui ceuvrent pour la santé des populations et qui
peuvent y participer pour des actions spécifiques les concernant.

Usagers, professionnels et bénévoles participent ensemble 3 la définition des
priorités pour développer une démarche de promotion de la santé qui réponde
aux besoins de la population et des individus.

VALEURS ET ENGAGEMENTS
La personne est au cceur des préoccupations des acteurs de réseaux.

Toute personne a droit a des soins de qualité sans discrimination aucune.

Toute personne dispose d'un droit inaliénable a la confidentialité des éléments qui
concernent sa situation sanitaire, psychologique, sociale et sa vie privee,

Toute personne qui s'adresse a un membre du réseau est informé que celui-ci ne travaille
pas seul, et qu'il pourra, dans le traitement de sa situation, éventuellement I'orienter
vers d'autres acteurs. La collaboration des professionnels et des bénévoles est soumise a
I'accord de la personne concernée.

Les acteurs du réseau doivent permettre le libre choix de la personne, par une
information compléte et loyale.

Ils ont conscience du savoir expérientiel de la personne c'est a dire de ses propres
capacités a améliorer sa situation sanitaire.

L'entourage de la personne, si celle-ci est d'accord, est partie prenante du travail en
réseau.

Pour les acteurs des réseaux, le travail en réseau est une démarche volontaire
et implique I'adhésion aux principes fondateurs suivants :

o le respect de la dignité de la personne au travers notamment de son adhésion au
traitement et a la démarche médico-sociale,

» une attention pour faciliter son acces aux soins et aux droits sociaux,
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« une vigilance accrue sur la circulation des informations relatives aux personnes et
sur les modalités précises qui garantissent la confidentialité,

o le respect mutuel entre professionnels et bénévoles sans hiérarchie de statut,
e l'acceptation d'une coordination des soins,
o le partage d'expériences et la confrontation des pratiques,

o I'engagement a faire évoluer sa propre pratique et a ceuvrer pour la modification
des pratiques en général, y compris pour les actions de santé publique et de
prévention,

. le décloisonnement institutionnel par des pratiques pluridisciplinaires et inter-
institutionnelies,

e la capacité a repérer les dysfonctionnements et a les faire évoluer.

Les acteurs du réseau s'engagent a respecter ces principes.
Ils s'engagent & ne pas utiliser le réseau a des fins commerciales.

Les institutions, les associations et les &tablissements s'engagent a donner les moyens a
leurs professionnels de respecter ces engagements.

METHODE

Différents moyens sont mis en ceuvre afin d'assurer cette démarche :

- la coordination des différents intervenants auprés de la personne et aupres des
différents acteurs pour les aider dans leur travail quotidien,

- la formation pluridisciplinaire et pluri-institutionnelle : formations thématiques,
formations aux nouvelles pratiques,

- les groupes ressources internes au réseau, groupes de travail et groupes de parole,

- la communication interne et externe, par un bulletin régulier et des rencontres
permettant une réflexion globale,

- la mise en ceuvre d'actions de promotion de la santé avec les professionnels, les
bénévoles et les personnes intéressees,

- la mise en place d'outils d'information et de centres de ressources permettant, a travers
des supports documentaires et des échanges d'expériences, la capitalisation des savoir-
faire ainsi que la mutualisation des moyens.

L'ensemble des acteurs du réseau adhérent a cette charte.
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ANNEXE 3

Feuille d'évaluation du MIMS

Ja vais wous posar qualjuas questians paue appeéser commant fonatinne wise nboars.
Lea unes 600E e simples, s autras L pat moing. Ynes daver edacadin di e (e wins povsaes

Guelle st (5 date compléte d'siouedfui 7 52 réporse st incorresta cu hoample,
paser fes questions resies s2ns reponse, dans fordhe sia.

. B quells asnder sermvesnaus 7. . 12 CoterQeul

2. Enquelle saisun? R
S Evquefmais?
a

S

ORIENTATION

amparall

-

. Busd pov e mnis 7 SS——
5. Cued e de s seemive 7.

CLCEL

Sous totsl 1 /5

Spatigle Jae vais wous pases maintenant des quastions sar lendnoit O 105 NS LDEUGHS. -
. Oued astle pom d2 (réptal o s scmmEs 2. - (] Coter Qoe 1 -
7 . Dong quelie vk s2trawestl T o v Rl
8. Ouel =5tremmmoi.;wbefrertdaﬁm_;€z«?.smﬂm aﬁ.ﬂ b
4. D:nsquzltprmm’evum;meﬁa.b.eu‘aﬂaﬁéﬂamﬂ’ cois . Reeed .
10 . A quet dtage EomTes RIS i ? = = e ’
Soug otaler /5
Javais vous dive 3 moss | j2 oaudrals qee neas ma 15 1ERSTIaZ &1 que viug BeSyise s log retenin
AF"PREN“SSABE car ji vatea fes redemandarni teut  Mauss,
1 Fh;m 1 S R R e [
fepesez les 3 mats Soue total—s /3
ATTENTIDN ET den:;ws’gi’mp"urggmrds 103 2n mf?h&m s ?
mLCUL -F® i i B s A |
- e e s e ey [
R K. BE- PTG i R SRR R -, Rlf
R L P v (I
8. FE-F=85 e e o ;
: Soug botal L—1/5
Pour toua l8s SuEts MAnse POS® Cout (kb Lol CEldnd bb frdivii di points demindes,
*youlorvous epeler Iz mot "maoede” £ Mamere *° © eleom
................................. e { -}
Cn chitfee ng dof pas ligurer dersla P r&mﬁ
Pawiezgus ms dira quals Stajnkles 3 anats que e vows of demsalés e répiver ot i patealr tout & Pheure ?
RAPREL 9. Cgare . . = - SgiED 2
; S 0. Fewr - J B . Kk
Pt e 3 oreis Sous total L./3
22 . Monerar en ceagen. “Busl a3t b2 aom de oot ok(EL ™ s
LANGAGE 23 . izprrae vore morire. Tuel ek @ nom de cebalfsn 7 [
: 24 _ Baruvex bisn Bt rEpdter fprEs mii ‘pas de maw, ol g 8, m:fee!. o Ls
25 . Pasar wne feulhs da gsper sur e hirese, 18 monrer & Siet
an ui disark zmumhen.&fakeseequegemmsm
prarez cette faville ﬁe;n,'mraw&: iz main groite” i
&6 ‘plazle en @ ; (-
£7 . "esjetsz laparteme” . P
28 . Teriire & suget vig lmﬁt.daaegnf o squuel‘e ;51. a::rc: £ ] jms mmﬂ%’@
“fermiz [Es yeud” 2t b dire, “faites o oo est donit.” SR Lt
23 _ Tenvive au sujet v faitb de gepiee 2 syinen d’f;a:t
“youlaz veus mBcrve e ghease, c2 Ut U walkr, mas ure phrase srdee 2 o L
Soue totol /S
i : A0 Mo wu Suit wne el de pegier otk dasrder
PRAXIES. . , :
- ‘wouliez vaws recagior oo :ksm?' U .
 CONTRUCTIVES G Sous toralL1/4
. > SCORE TOTAL (D a 30 ;7

122




ANNEXE 4

Association Limousine d’Observation et d’Information sur les Soins
(ALOIS) Alzheimer et Maladies apparentées
Siége Social : CIPA - 13, rue Louvrier de Lajolais — 87000 LIMOGES

Questionnaire(*) pour un recensement de I’existant
Présentation de la synthése lors de la journée du 13 juin 2001
« Maladie d’ Alzheimer : Réalités et perspectives en Limousin »
[ (*) & retourner rempli au CIPA gvant le 5 mai 2001 ]

Nom (facultatif) :
Département:  Corrdze [] Creuse [ ] Haute Vienne [_]
Fonction :
- Administrative []
st oui : directeur d’établissement  [] cadre administratif [}
autre [ ] préciser :
~ Soignante J
sioui : médecin spécialiste [ ] médecin généraliste [ ]
infirmier O cadre infirmier
autre [ ] préciser :
ieu e : ice : Public [] Libéral [ ]

o Hoépital [] sioui:

*gériatrie  [] sioui: aigué
soins de suite
soins de longue durée
hopital de jour
consultation — centre expert
autre

([ O

préciser :

*psychiatrie [ ]

*autre spécialité [ ] préciser :

e EHPAD (maison de retraite) ]

» SSIAD [] IDE libérale  []
autre N préciser :
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| Activités de soins aux malades Alzheimer et maladies apparentées et & leur entourage

Actions en cours O Actions en projet ]
Création spécifique [_] Adaptation de I'existant [ ]

Lieu de réalisation (si différent du Heu d’exercice ci-dessus) :

¢ Domaine d’action

Diagnostic précoce O Suivi et soutien a domicile []
Organisation en réseau ] Accueil en institution
Travaux de recherche ] Actions de formation N

« §’il s’agit d’une structure d’accueil spécifique, quels sont les critéres de
définition auxquels elle répond :

Population ciblée ] Parcicipation de la famille [_]
Environnement architectural adapté I Projet de soins spécifique []
Personnel formé, spécialisé et expérimenté [_]

« Rédaction libre pour préciser ’activité recensée, les documents, descriptifs de synthése, ou toute
précision utile sur Pactivité :

o  Facultatif : Quantification de I’activité :

nombre de malades (file active)

nombre de nouveaux malades/an 1998 |__| | |
1999 || | | 2000 ||| |

* Pensez-vous que les besoins sont couverts dans votre département ?

Diagnostic précoce oui [] non [] Suivi et soutien 2 domicile oui [_] non []
Organisation en réseau oui [_| non [] Accueil en institution oui [| non []
Travaux de recherche oui [_] non [] Actions de formation oui [ ] non []

Commentaires :
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ANNEXE 5

QUESTIONNAIRE DE BASE POUR L’ETUDE

INFORMATIONS MEDICALES :

SEXE :

AGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC :
AGE A L’ENTREE DANS L’UNITE :
MMS AU MOMENT DU DIAGNOSTIC :
MMS A L’ENTREE DANS L’UNITE :
Retard au diagnostic : oui [J non [J
Antécédents :

Type de démence :
A I’heure actuelle
TRAITEMENT A I’ENTREE : -neuroleptiques [
-antidépresseurs [J
-anxiolytiques [
-anticholinesterasiques [
-Hypnotiques [

e

ENVIRONNEMENT SOCIO-FAMILIAL
-profession :
-situation familiale :-mari¢ [ -divorcé O
-veuf [ -célibataire [
-nombre d’enfants :
-autre :~-famille :
-amis [
-voisins [J
-rdle et proximité de cet entourage :
-aidant principal :-épuisement [
-hospitalisation [
-déces 0O
- situation financiére :-PSD 0O
-allocation logement [J
-autre :
- mise en place de mesures de protection juridiques [
lesquelles :
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DEROULEMENT DE LA PRISE EN CHARGE :

DIAGNOSTIC POSE PAR :
-médecin traitant (]
-neurologue [

-gériatre [

-psychiatre (J
-consultation mémoire [J
-autre :

MAINTIEN A DOMICILE :
-seul 0O
-aidant principal :

-types d’aides :-IDE (]
-garde malade O
-hopital de jour 0O
-autre :

-combien de temps :

-pathologies intercurrentes ayant nécessité une hospitalisation en structure
classique :-lesquelles :

-combien de fois :

PERIODE INSTITUTIONNELLE :

-entrée programmeée O si oui pourquoi :
-en situation de crise O si oui pourquoi :
-entré par les urgences O date :
-hospitalisation en unité de soins aigus  [J date :
-puis dans quelles structures : -service de rééducation [ date :
-maison de retraite [ date :
-foyer logement O date :
-long séjour classique [ date :
-unité spécialisée O date :
-autre : date :

(indiquer la cause a chaque fois)
-puis retour a domicile [J
~circonstances et lieu du déces :
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ANNEXE 6 [50]

L

Echells d¢ Zarit ou Inventaive du Fardeau. Le score total qui est Ia somme des scores
chacun des 22 items, varie de O 4 BS. Un score inférieur ou égal & 20 indigque une charge
3 um score sutre 1u4om-emmm=..mumunwmum

modérée ; un score supérient & 60 indigue una charge sévére.

E

Voici une liste d'gnoncés qui reflétent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soln d'autres
perscnnes, Pour chaque dnoncé, indiquer & quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamals, rare-

ment, quelquefals, assez souvent, presque toujours. Il n'y a ni bonne ni mauvalse réponse.

Cotation 3

0 = jarnais

1 = rarament

2 = quelquefois

3 = assez souvent

4 = prasque towjours

A guelle frégquence vous arrdve-t-il de...

Sentir que votre parent vous demande plus d'alde qu'll n'en a bescin ? D1234
Sentir que le temps consacré & votre parent ne vous en laisse pas assez pour vous ? 01234
Vous sentir tivalllé entre les soins-a votre parent et vos sutres responsabilités

{familiales ou de travall) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vaus senlir en colére quand vous &tes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que volre panent muit & vas relations avec d'autres membres de la famille

ou des amis 7 01234
Avolr pewr de ce que Favenir réserve & votre parent ? 01234
Sentir que volra parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent 7 01234
Sentir que vatre santé s'est détériorde A cause de votre Implication auprés de votre parent ? 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d'intimité que vous aimeriez A cause de votre parent ? 01234
Senlir que votre vie soctale s'est détériorse du fait que vous prenez soin de votre parent ? 01234
Vous sentir mal a Jaise de recevoir des amis & cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent semble sattendre & ce que vous preniez soln de lui comme sl

vous étlez la seule personne sur qui il puisse compter ? i 01234
Sentir que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent encore longtemps

compte tenu de vos autres dépenses ? 01234
Sentlr que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent encore bien longtemps? 0 1 2 3 4
Sentir que vous avez perdu le contrdle de votre vie depuis la maladie de votre parent ? 01234
Souhalter pouvoir laisser le sain de votre parent & quelqu'un d'autre ? 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quod faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous dewicz en faire plus pour votve parent ? 01234
Sentir que vous pourrlez donner de mellleurs soins A votre parent ? 01234
En fin de compte, & quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les solns & volre parent

sont une charge, un fardeau ? 01234
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ANNEXE 7

OPTION RESEAUX ALZHEIMER

Programme d’observation et d’optimisation
des réseaux de soins de la maladie d’Alzheimer

 Vous étes Neurologue, Gériatre, Psychiatre, Médecin Généraliste

Vous faites partie d'un réseau de soignants qui prend en charge des
pczﬁénis atteints de la Maladie d'Alzheimer (réseau formel ou informel,
spécifique ou non spécifique de la maladie d'Alzheimer, coordination
gérontologique, CLIC, etfc ...)

s  Vous tes conscient qu'une optimisation du fonctionnement de votre
réseau de soins est possible

A LA A B A A T S A e T e R S R O i S a5 0

Nous vous proposons de remplir ce questionnaire pour vous aider &
mieux comprendre :

- les différents profils de réseaux existants

- leurs objectifs

— leurs modes de fonctionnement

~ la perception des acteurs de ces réseaux
- les attentes de ces acteurs.

R s N T A o e 07 s

Ce questionnaire est & retourner méme incomplet & I'aide de
I'enveloppe T jointe avant fin Mai 2002.
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1 - VOS COORDONNEES

Nom :
Prénom :
Téléphone :
FOX & mmmememmmemomeree
E-mail :
Eles-vous q lbéral g hospitalier q mixte
q Neurologue
q Gériatre
q Psychlatre
q MG & compétence gérontologique
QMG
qAufres:
Etes-vous intervenant dans q clinique privé q maison de retfraite

Adresse ou Cachet du Médecin
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Il - FICHE SIGNALETIQUE DE VOTRE RESEAU

1 - Le réseau p;ﬂe t-il un nom ?
$1 Oui, Nom du réseau :

Ville ou région :

Date de création : ———————
2 - Le réseau est-ll :
régional 2 g Oul ¢ Non
local 2 q Oui ¢ Non
réseau gérontologique 2 o Oui g Non
réseau memoire 2 q Oul g Non
réseau Alzheimer 2 q Oul ¢ Non

3 - Responsable (s) (nom(s) et spéclalité(s)) :

4 - Pour contacts

- Adresse :

- Téléphone :
- E-mail :

5 - Objectif(s) duréseau: ¢ Surveillance/ Observatolre

q Prévention et information
q Diagnostic
q Sulvi des patients
q Recherche / Evaluation
q Prise en charge
q Pathologie
q Population cible
q Coopération gérontologique

4 - Acteurs du réseau
» Médecins libéraux o Généralistes g Nombre ! ~——

s Hospitaliers

g Neurologues g Nombre | ————-
o Gériatres q Nombre :
q Psychiatres q Nombre :
¢ Autres médecins spéclalistes (préc!ser)

q Nombre :

q Service neurologle

q Service gériatrie, psychogériatrie

q Solns de sulte et réadaptation fonctionnelle
q Service psychiatrie

¢ Consultation mémcoire

q Autres (préciser) :

¢ Parameédicaux g Psychologues Nombre : ———eeemn
¢ Orthophonistes Nombre ; ————
Ré&-éducateurs :

q ergothérapeutes  Nombre ; ~——-—
q kinésithérapeutes Nombre | ————
q psychomofriciens : Nombre : —w—e——

q Infirmiers Nombre : —e—mewees
q Assistantes soclales Nombre : ——-—-—
¢q Pharmaciens Nombre : ——eemm-

q Autres (préciser) :
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7 - Nombre de professionnels Intégrés dans le résequ :

8 - Nombre de patients pris en charge par an 7 —

9 ~ Nombre de patients Alzhelmer sulvis par an 2

10 - Parfenaires financlers 7 ¢ Autorités de tutelle,  Assurance Maladie,
@ Industrie pharmaceutique, 4 Assurances, 0 Mutuelles
0, Réglon, g Associafions (préciser) :

(| Autres

11 - Mode de financement (préciser en clalr) :

12 - Statut juridique  Assoclation loi 1901, 4 Groupement d'intérét économique,
q Groupement d'intérét public,
¢ Autre :

13 - Agrément :

14 - Réseau répertorié par la Coordination Nationale des Réseaux g Oul g Non
(| Autre répertoire :

15 - Organisations participant au réseau
Q. SSIA
q Associations de maintien & domicile
| URMLA
(L URCAM
( Consell Général
L ARH
q, Autres (préciser) :
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Il - DESCRIPTIF DE VOTRE RESEAU

1 = Principaux objectifs
Intitulé spécifique des objectifs du réseau :

2 - Activité, mode de fonctionnement et outils

* Existe-t-l une charte du réseau & laquelle adhérent tous les partenaires du réseau 2

qQOul ¢ Non
¢ Existe-t-ll des référentiels/ protocoles de prise en charge 2 qOul  gNon
Si Oul, lesquels : ~—meeeeeee
* Existe-t-il un dossier médical partagé dédié au réseau ? qQui g Non
Fonctionnement
* Existe-t-Il une instance de coordination
- cenirée sur le patient 2 g Oui q Nen
—centrée sur la circulation d'information 2 g Qui q Non
* Quels sont les temps forts de la coordination du réseau 2
- Réunions entre les membres du réseau. Périodicité 2
- Retour d'information sur les résultats des actions 2
» Comment un patient entre-t-l dans le réseau 2
* Comment sont recrutés et formés de nouveaux solgnants 2
* Le réseau communique-t-il vers |'extérieur 2 qOui  qNon
Outils
Membres Patients
* Disposez-vous d'une ligne téléphonique 2  q Oui g Non q Oui g Non
d'un secrétariat 2 qOui gNon qOui gNon
d'un systéme d'iInformation 2 qOui g Non qOui g Non
d'un organe de ligison 2 qOui gqNon qOui qNon
de la télémédecine 2 qOui  gNon qOui qNon
d'outils informatisés 2 qQui gNon qOui gNon
d'un site intermet 2 qOui  gNon  qOui qNon

Si oui adresse du site :
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3 - Evaluation

Existe-t-il déjd des modalités d'évaluation du réseau ¢ ¢ Oui ¢ Non

Internes 2 q Oui g Non
Externes ¢ q Oui g Non
Si oui, & quel(s) moment(s) I'évaluation est-elle réalisée ¢

qinitiale q Intermédiaire q finale
Etparqui? qinteme q externe

En prévoyez-vous & I'avenir

- Sur les résultats (qualité des soins) @ q Oui q Non
- Sur le fonctionnement du réseau 2 q Oul ¢ Non
- Sur les aspects financiers 2 q Oul g Non

4 - Quels sont désormais les projets du réseav ?

* Augmenter le nombre d'intervenants 2 q Oui g Non
o Diverslfler les intervenants 2 q Oul q Non
* Accroifre le nombre de patients 2 q Oui q Non
* Diversifler les pathologies prises en charge @ g Oui g Non
= Optimiser les modalités de fonctionnement duréseau 2 ¢ Oui q Non

q Activités internes (formation, échanges)

q Actlvités externes (sensibllisation, information)

q QOutils

q Statuts

g Financement
+ Développer les relations avec d'autres instances ¢ q Oui q Non

g Centres hospltaliers
q Autres réseaux
g Autres : —-
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IV - VOTRE RESEAU EN PRATIQUE

1 - Quand avez-vous Intégré ce réseauv ?

2 - Avez-vous Inliié ce réseau (seul ou en collaboration ?)
q Oui ¢ Non

3 - Outre les objectifs définis du réseau, quelle molivation particullére éventuelle a
conduit & volre implication ?
- Constat d'Inadéquation de la prise en charge de populations en difficulté 2

q Oui ¢ Non
- Intérét pour le domaine pathologique concerné 2 ¢ Oui ¢ Non
- Intérét pour la démarche collective 2 q Qui a Non

- Autre ¢ -

Avez-vous une responsabilité spécifique & l'intérieurduréseau? qOui g Non
Sl oui laquelle 2

4 - A votre avis sur quel objectit le réseau est-Il le plus avancé ?

Qualité et organisation des soins @ q Oul q Non
Clrculation et partage de I'information entre les professionnels 2 q Oul q Non
Mditrise des colts 2 q Oui q Non
Sensibllisation, information, formation  du public 2 q Oui q Non

des professionnels 2 q Oui q Non
Autre 2

5 - Quelle réalisafion concréte vous pardit la plus représentafive /démonsirative ?

é ~ Quel objectif vous apparait désormals prioritalre ?
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7 - Quels vous paralssent éire les princlpaux freins / obstacles ?

* Voire disponibilité 2 q Qui g Non
» Disponibilité des autres acteurs 2 q Oui q Non
¢ Rémunération 2 q Qui q Neon
¢ Collaboration entre professionnels d'origines diverses ¢ ¢ Oul ¢ Non
 Collaboration médecine de ville / hopltal 2 q, Oui q Non
¢ Collaboration enire médecins et parameédicaux ¢ q Qui q Non
* Informatisation ¢ q Qui q Non
= Clarification du cadre juridique 2 q Oui q Non
* Finahcement 2 q Oui q Non

* Autres (préciser} :

8 - Quelle est la principale dlscordurico par rapport & vos attentes Initlales ?

9 - Comment dresseriez-vous le bilan du réseau & la date actuelle 7

10 - Quelle Influence la pratique du réseau exerce-i-elle sur vos aulres pratiques ?

Acquisition de nouvelles compétences, méthodes de travail, régles de bonne pratique, ...2

11 - Que change le réseau pour vos palients et leur entourage ?

Meilleure qualité des soins, facilifé de prise en charge financiére, qualité d'information ... #
Confre-partie d'engagements, respect de la charte, de la filiére de prise en charge... ?

12 - Serlez-vous prét & préciser certains points de voire expérience par téléphone ?

q Oui, |'accepte d'étre appelé par téléphone
Sl oul, & quel moment de préférence ¢
g Non

Enfin, si cela vous est possible, mercl d'avance de mentionner la liste des membres
particlipant au réseau ou les coordonnées de I'instance qui peut &tre contactée
& cette intention.
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SERMENT D’HIPPOCRATE

En présence des maitres de cette école, de mes condisciples, je
promets et je jure d’étre fidéle aux lois de I'honneur et de la probité dans
I'exercice de la medecine.

Je dispenserai mes soins sans distinction de race, de religion,
d’idéologie ou de situation sociale.

Admis a l'intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui
s'y passe, ma langue taira les secrets qui me seront confiés et mon état
ne servira pas a corrompre les moeurs ni a favoriser les crimes.

Je serai reconnaissant envers mes maitres, et solidaire
moralement de mes confréres. Conscient de mes responsabilités envers
les patients, je continuerai a perfectionner mon savoir.

Si je remplis ce serment sans I'enfreindre, qu’il me soit donné de

jouir de I'estime des hommes et de mes condisciples, si je le viole et que
je me parjure, puissé-je avoir un sort contraire.
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TITRE : Prise en charge de la maladie d’Alzheimer et pathologies apparentées : place
du réseau a propos d’un état des lieux en Limousin.

RESUME :

La maladie d'Alzheimer, qui est la cause de démence la plus fréquente, touche auj ourd'hui
environ 400.000 personnes en France et les projections dont on dispose annoncent un
doublement de cette population d'ici 2020.

Ainsi cette maladie chronique est un probléme de santé publique et un probleme de société au
centre des préoccupations des pouvoirs publics.

Ne disposant pas de traitement curatif, il faut donc s’appliquer & apporter la meilleure qualité
de vie possible aux patients, tout en préservant leur dignité.

Par ailleurs on assiste a I’émergence des réseaux de soins qui correspondent a un mode
d’ organisation innovant du systéme sanitaire. Ils visent une prise en charge globale des
besoins de santé de la population.

Le travail ici présenté cherche & montrer & quel point la maladie d’ Alzheimer et les
pathologies apparentées sont des maladies qui se prétent & une prise en charge en réseau.
Dans un premier temps, est fait un état des licux des structures existantes en Limousin pour la
prise en charge de ces démences et de leur potentialité en matiére de réseau. Dans un
deuxiéme temps, il est expliqué en quoi le réseau peut améliorer cette prise en charge, a
travers I’étude de 82 dossiers de patients accueillis dans une unité spécialisée pour le soin des
démences type Alzheimer.

TITLE : The management of Alzheimer’s disease and of its related pathologies : role of the
medical network in relation to the present situation in the Limousin Region.

SUMMARY : Alzheimer’s disease, which is the main cause of dementia, affects about
400.000 people in France nowadays. Predictions say that this figure will be doubled by 2020.
As a result, this chronic disease, which is becoming a deep problem of public health and of
society, is at the heart of preoccupations of officials.

Whith no curative treatment available so far, we should endeavour to provide the best possible
quality of life to patients whose dignity should also be protected.

Besides, networks of medical care are being set up, corresponding to an innovating way of
management. They aim at global care of people’s health.

This study shows to what extent Alzheimer’s disease and similar pathologies perfectly match
this type of management by network.

We will first examine the existing structures for the management of such dementia in the
Limousin and their ability to function as a medical network. Secondly, the study of 82
medical files belonging to patients treated in a specialized unit dealing with Alzheimer’s
disease shows to what extent such a network can improve their medical management.

THESE D’EXERCICE

MOTS-CLES : Réseau de soins, maladie d’ Alzheimer, démence, Limousin, gérontologie.

Faculté de médecine de Limoges, 2 r Doct Raymond Marcland 87 000 Limoges.



