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Bilan du plan au 17 septembre 2010

Contexte : 800 000 Francais touchés par la maladie  d’Alzheimer ou une maladie apparentée

Notre pays connait une augmentation importante de I'espérance de vie. Cet accroissement de la longévité
s’accompagne du développement des maladies liées au vieilissement, comme la maladie d’Alzheimer qui se
caractérise par la perte progressive de la mémoire et des fonctions cognitives et s'accompagne de troubles du
comportement. Selon les études épidémiologiques, plus de 800 000 personnes seraient touchées par la maladie
d’Alzheimer ou une maladie apparentée en France. Parmi ces malades, 450 000 sont suivis médicalement dont
300 000 bénéficient d'une prise en charge au titre de I'affection longue durée.

Au-dela des malades eux-mémes, les aidants familiaux et I'entourage sont souvent les secondes victimes. Face a
cet enjeu de société, il fallait agir a la fois pour les malades mais aussi pour leurs proches. La réponse de I'Etat
c’est un plan baptisé « plan Alzheimer » présenté, le 1er février 2008 pour la période 2008-2012. Ce plan traduit un
engagement politique fort tant envers les malades que pour leurs proches. Son objectif : construire un parcours
personnalisé pour chaque malade, depuis le diagnostic jusqu’a la prise en charge a domicile et le cas échéant en
établissement.

Le plan Alzheimer 2008-2012 se décline en 44 solutions concretes, étalées sur 5 ans, et financées a hauteur de
1.6 milliards d’euros, dont 1.2 milliards pour le volet médico-social.

Les objectifs du plan Alzheimer

Le plan Alzheimer dure 5 ans (2008-2012). Avec ce plan, la personne atteinte de la maladie et son aidant sont
placés au cceur de l'action et le systtme de prise en charge doit s’adapter a eux. Le Plan Alzheimer a trois
priorités :
la recherche : c'est un effort de recherche sans précédent (200 millions d’euros sur 5 ans) pour
mettre la France a la pointe de la recherche et trouver ou valider un diagnostic ou un traitement.

dans le domaine de la santé et de la solidarité (200 millions d’euros pour le soin et 1,2 milliard pour
le médico-social) : en attendant de trouver, le plan vise a améliorer la qualité de vie de la
personne malade et de ses proches

au moment du choc de la découverte de la maladie en favorisant le diagnostic précoce et
accompagné ;

tout au long de la maladie en renforcant et rendant plus cohérente I'offre de soins et
d’accompagnement autour de la personne malade.
changer le regard sur la maladie  en en faisant en enjeu sociétal pour tous. (Cf. fiche 1)

Ou en sommes-nous le 17 septembre 2010, a la moiti€¢  du plan ?
Un effort de recherche sans précédent qui porte déj  a ses fruits

Il est difficile d’agir pour les malades sans connaitre la maladie elle-méme. C’est pourquoi le plan prévoit un effort
de recherche sans précédent. Cet effort s’appuie sur une fondation de coopération scientifique, la Fondation Plan
Alzheimer, qui a pour but d'attirer les meilleurs chercheurs sur les meilleurs projets tout en développant des
partenariats avec les acteurs privés.




Créée des la fin juin 2008, la Fondation Plan Alzheimer (www.fondation-alzheimer.org) se compose :

d'un comité scientifique mobilisé et volontariste présidé par Joél Ménard, composé des plus
éminents scientifiques francais et internationaux ;

d’'un conseil d’administration présidé par Philippe Lagayette, regroupant des acteurs des secteurs
privés, publics et associatifs ;

d'une direction générale par Philippe Amouyel et un comité opérationnel composé des douze
meilleurs spécialistes du monde scientifique et médical francais de I'Alzheimer.

Aprés une avancée majeure en 2009 avec la découverte de deux nouveaux genes associés a la maladie, on peut
d’'ores et déja dénombrer en 2010 plus de vingt publications internationales majeures auxquelles ont contribué les
chercheurs francais grace a la coordination de la Fondation Plan Alzheimer et aux financements du plan. Ces
publications démontrent :

une couverture des thémes de recherche majeurs sur la maladie d’Alzheimer, de I'expérimentation
animale a la prise en charge des cas avancés, avec des contributions dans les meilleures revues ;

une augmentation des contributions incluant plusieurs centres francais ;
une augmentation des collaborations internationales dans les travaux francais ;

une persistance et une amplification des points forts francais que sont la neuropsychologie et
I'épidémiologie ;
une montée en puissance des nouvelles technologies (génomique, imagerie et biochimie).

Financés a hauteur de 44 millions d'euros par le plan, 92 projets de recherche (fondamentale, clinique,
thérapeutique, nouvelles technologies, sciences humaines et sociales) sont en cours.

67 nouveaux chercheurs ont été recrutés depuis le début du plan.

Les instruments de structuration de la recherche se mettent en place : 492 praticiens formés a I'épidémiologie
clinique, une banque de donnée mise en place fin 2009 et alimentée déja par 266 centres et comptant 83 000
patients (Cf. fiche 12), des cohortes (population générale, patients (MEMENTO), malades jeunes), un groupe
méthodologique d’aide a la recherche (en particulier pour les cohortes et la recherche en sciences humaines
sociales), un Centre de traitement automatisé de I'image (Cf. fiche 11).

Le diagnostic est accessible partout dans des délai s raisonnables

Le plan Alzheimer finalise le maillage du territoire francais pour permettre a toute personne qui le souhaite I'accées
aisé a un diagnostic plus précoce et mieux accompagné :

Depuis le début du plan en 2008, 21 consultations mémoire ont été créées, la moitié des centres ont été renforcés,
les deux centres mémoire de ressources et de recherche du Limousin et d’Auvergne ont été créés : I'offre
hospitaliere est ainsi de 425 structures hospitalieres mi-2010 (dont quelques unes offrent plusieurs points
d’'accueil). Sur tout le territoire, une consultation mémoire hospitaliere ou par un spécialiste libéral est ainsi
disponible a proximité pour chaque Francais qui le souhaite. Et le délai d'attente (mesuré en octobre 2009 en
consultation hospitaliere) est raisonnable : 51 jours en moyenne, 4 sur 5 donnent un rendez-vous en moins de trois
mois.

Une carte permettant de localiser les consultations mémoire hospitalieres ainsi que les nouvelles structures créées
par le plan est en ligne sur le site du plan www.plan-alzheimer.gouv.fr depuis le 10 septembre (Cf. fiche 2).




Les recommandations pour I'annonce et 'accompagnement du diagnostic ont été publiées en novembre 2009 ; le
dispositif d’accompagnement pour intervenir a domicile des I'annonce de ce diagnostic sera précisé d'ici la fin de
'année 2010.

Les malades jeunes (de moins de 60 ans) sont confrontés a des problemes spécifiques de diagnostic tardif, voire
d’'erreur de diagnostic, de retentissement socio-professionnel ou de prise en charge. Environ 8 000 d’entre eux
bénéficient d'un protocole «affection de longue durée» ALD 15 pour une maladie d’Alzheimer ou une maladie
apparentée mais tous les patients jeunes ne sont pas identifiéss comme tels. Le centre malades jeunes plan
Alzheimer (http://www.centre-alzheimer-jeunes.fr) a été créé en février 2009 : il dispose de correspondants
meédicaux et médico-sociaux partout en France pouvant répondre aux questions spécifiques posées par ces
malades. Ce centre est devenu la référence régionale, nationale et internationale tant auprés des professionnels
que du public. Les spécialistes adressent de plus en plus les personnes jeunes présentant des troubles évocateurs
de la maladie et le nombre de malades vus par le centre augmente (1 804 personnes jeunes présentant des
troubles ont été adressées aux centres sur les huit premiers mois de 2010, dont prés de la moitié (44%) souffraient
effectivement d’'une maladie d’Alzheimer ou apparentée). La cohorte de malades jeunes pour la recherche compte
104 personnes incluses.

Les nouvelles structures qui faciliteront le parcou rs du malade sont en cours d’expérimentation et ser  ont
généralisées a partir de 2011 pour changer concrete  ment la vie de tous les malades et de leurs aidants

Les 17 expérimentations de MAIA - maisons pour I'autonomie et I'intégration des malades d’Alzheimer, portes
d’entrée unique dans le dispositif de prise en charge Alzheimer, réalisant I'intégration du sanitaire et du médico-
social au plan local et disposant aujourd’hui de 51 coordonnateurs — ont démontré que ce concept novateur
constitue effectivement la réponse adaptée pour simplifier le parcours du couple malade/aidant, évaluer et orienter.

Les expérimentations permettent de conclure qu’une MAIA fonctionne sur un territoire infra-départemental, qu’un
pilotage local est nécessaire pour atteindre un premier niveau d’intégration sur le territoire et permettre aux
gestionnaires des cas complexes d’intervenir efficacement ; la généralisation portera sur 35 MAIA supplémentaires
en 2011, 100 MAIA supplémentaires en 2012, soit environ 150 MAIA fin 2012 pour une couverture totale du
territoire par 400 a 600 MAIA en 2014. (Cf. fiche 5)

Méme frappée par la maladie d’Alzheimer, une personne doit avoir le libre choix de rester chez elle, dans un
environnement qu’elle connait et ou elle a des repéres.

Pour faciliter la prise en charge a domicile, le Plan prévoit 500 équipes mobiles pluridisciplinaires, composées de
professionnels formés a la réadaptation, la stimulation et a I'accompagnement des malades et de leur entourage
deés le début de la maladie. Ces équipes sont une réalité aujourd’hui. Elles sont actuellement expérimentées avec
succes aupres de 40 Services de Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD). D’ici la fin de 2010, 127 nouvelles équipes
démarreront leur activité. (Cf. fiche 6)

N

Parce qu’ils sont contraints de veiller constamment sur les malades, les aidants sont soumis a une pression
permanente. Il existe des structures qui leur permettent de « souffler » quelques heures en offrant par ailleurs une
prestation thérapeutique aux malades pendant une ou plusieurs demi-journées. Les créations de places d'accueil
de jour sont poursuivies par le plan Alzheimer (environ 1000 places ont été créées chaque année). La décision de
structurer davantage I'offre pour améliorer sa qualité a été prise en février 2010, en conditionnant le financement
des accueils de jour au respect d’'une norme d’activité (6 places minimum pour un accueil adossé a un
établissement d’hébergement et 10 places minimum pour un accueil autonome) et a la mise en ceuvre d'une
solution pour le transport des malades (ou a défaut une atténuation du tarif pour les familles organisant elles
mémes le transport). Le forfait journalier « transport » des accueils de jour a par ailleurs été revalorisé de 30% en
2010. Un outil de suivi en ligne rempli directement par les accueils de jour va permettre de mesurer les progres
réalisés.




Afin d’élargir I'offre pour répondre aux besoins trés divers des malades et des aidants, 11 plateformes
d’accompagnement et de répit sont en cours d’expérimentation. Elles réunissent une variété de services tels que
I'accueil de jour mais aussi le répit a domicile, la garde de nuit, I'hnébergement temporaire, I'accueil familial, les
séjours de vacances, les activités culturelles, physiques ou artistiques, les ateliers de réhabilitation ou de
stimulation sensorielle.

18 projets de répit innovants (baluchon, art-thérapie, séjours vacances...) ont été sélectionnés : 'accompagnement
méthodologique dont ils vont bénéficier permettra de dire comment ces solutions sont modélisables et
généralisables.

Pour intégrer la généralisation des plateformes, les objectifs du plan pour les accueils de jour (11 000 places
d’accueil de jour en 5 ans soit 2 200 places par an) sont transformés a compter de 2011 en 1 200 places d’accueil
de jour annuelles et 75 plateformes équivalant a 1 000 places par an (Cf. fiche 3).

Aider les proches, c’est également les former afin qu’ils ne soient pas démunis face aux symptdmes de la maladie :
deux jours de formation par an sont ainsi proposés a chaque aidant familial ; depuis novembre 2009, France-
Alzheimer a formé 150 binbmes de formateurs et 87 actions de formation ont déja eu lieu (soit 1 000 aidants déja
formés). D'ici fin 2010, 283 actions devraient avoir été réalisées, soit environ 2 420 familles aidées (Cf. fiche 4).

Lors de crises qui nécessitent une hospitalisation, afin d’éviter un passage par de nombreux services hospitaliers
qui fragilise ces patients, 120 unités spécialisées vont étre créées d’ici 2012 dans les hopitaux, en service de soins
de suite et de réadaptation. 35 fonctionnent déja au 17 septembre 2010 (Cf. fiche 9).

Il arrive également que le maintien a domicile ne soit plus possible, ni méme souhaitable devant I'aggravation des
troubles du comportement, ce qui nécessite une prise en charge en établissement. Face a de telles situations, il
faut continuer a adapter les établissements pour une meilleure prise en charge des malades : d’ici 2012, pour les
malades présentant des troubles du comportement modérés 25 000 places dans des poles d’'activité et de soins
adaptés (PASA de 12 a 14 places, Cf. fiche 8) vont étre labellisées ainsi que 5000 places en unités
d’hébergement renforcées (UHR de 12 a 17 places) pour les malades présentant des troubles plus séveres.

Les premiers pdles de prise en charge des troubles du comportement en établissements (PASA et UHR) vont étre
labellisés dans chaque région : I'objectif annuel pour 2010 et pour les 2 années suivantes est de 600 PASA et plus
de 100 UHR.

Déja 532 dossiers de PASA et 301 dossiers d’'UHR ont été soumis aux agences régionales de santé. 58 projets de
PASA ont été validés et vont ouvrir prochainement.

La mise en ceuvre concrete de ces solutions suppose la participation de professionnels formés. La formation
d’'assistants de soins en gérontologie (ASG, nouvelle fonction créée par le plan, Cf. fiche 10), démarre en
septembre 2010. 51 nouvelles places en écoles de psychomotriciens et d’ergothérapeutes ont été ouvertes a la
rentrée 2010 et s’ajoutent aux 189 nouvelles places créées en 2009 et 69 ouvertes en 2008.

Gréace aux travaux de la Haute Autorité de Santé (HAS), nous disposons maintenant d'un premier indicateur «
qualité » de la prise en charge : la prescription de neuroleptiques. Ces médicaments délétéres pour les malades
refletent une mauvaise prise en charge des troubles du comportement et constituent une mauvaise réponse a un
vrai probléeme. En 2009, 15,7 % des malades (contre 16,1 en 2008 et 16,9 en 2007) sont sédatés par ce type de
traitements ; I'objectif est de baisser a 5 %, par I'amélioration de la qualité de la prise en charge et de la qualité de
vie des malades (Cf. fiche 7).

La lutte contre la maladie d’Alzheimer est devenue un enjeu de société

La maladie d’Alzheimer est encore stigmatisante en France. Le plan Alzheimer vise ainsi a mieux informer le grand
public, a promouvoir une approche éthique, et a inscrire cette politique dans un contexte européen.




La synthése des enquétes réalisées par 'INPES auprés de la population générale, des malades et de leurs aidants
familiaux et des aidants professionnels du domicile seront publiées et diffusées auprés de la presse
professionnelle le 21 septembre 2010.

Au niveau local, apres les assises régionales tenues en 2009, les agences régionales de santé créées en 2010 ont
chacune nommé un référent Alzheimer, relai indispensable pour la mise en ceuvre concréte des solutions sur le
terrain.

Un dispositif de numéro de téléphone unique va étre mis en ceuvre du 15 septembre au 1* octobre 2010 grace a la
coopération efficace de France-Alzheimer et Prémalliance. Il permettra une prise en charge des appels entre 14h
et 22h. Ce dispositif fera I'objet d’'une évaluation qui permettra ensuite de faire avancer la solution 35 du plan (Cf
fiche 13)

Concernant la démarche éthique, pour des raisons opérationnelles, la gestion de 'TEREMA, I'espace de réflexion
éthique sur la maladie d’Alzheimer, précédemment assurée depuis février 2009 par le Centre hospitalier
universitaire de Reims va étre confiée a I'équipe sous la responsabilité de I'Espace éthique de l'assistance
publique — Hopitaux de Paris qui était la deuxieme candidate ayant répondu a I'appel d’offres de septembre 2008.
Un nouveau colloque sera organisé en 2011.

Au niveau européen, a la suite de la conférence organisée par la France dans le cadre de la Présidence francaise
de I'Union européenne en octobre 2008, la lutte contre la maladie d’Alzheimer est devenue un enjeu européen.
L'Union européenne a adopté en juillet 2009 une initiative qui fixe quatre priorités : le diagnostic précoce,
I'épidémiologie, I'éthique et I'échange de bonnes pratiques. Une action conjointe pilotée par la France est en cours
avec 17 autres Etats-membres volontaires sur ces priorités.

Concretement en matiére de recherche, la lutte contre les maladies neuro-dégénératives et en particulier la
maladie d’Alzheimer est devenue un sujet pilote pour la programmation conjointe européenne de recherche : sous
la présidence de la France, 25 pays allient désormais leurs forces pour vaincre ce fléau qu’est malheureusement
encore la maladie d’Alzheimer.
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Fiche 3 : Adaptation de l'offre de répit aux besoin s des personnes malades et de leurs
aidants

Solution 1 : Développement et diversification des o ffres de répit

Amélioration de la qualité et de I'accessibilité de s accueils de jour

le financement des frais de transport  a été revalorisé de 30% a 4 023 € par an et par place, et
les accueils de jour ont eu jusqu’au 30 juin 2010 pour mettre en place une ou plusieurs des
modalités suivantes :

organisation interne du transport avec un personnel et un véhicule adaptés ;
convention avec un transporteur agréé ;
dédommagement des familles assurant elles-mémes le transport.

disposer de personnels, locaux et d’'un projet spécifiquement dédiés est indispensable a la qualité
de l'accueil. C’est pourquoi les accueils de jour doivent a partir du 31 décembre 2010 disposer
d’au moins 6 places pour les accueils de jour rattachés a un établissement d’hébergement et 10
places pour les accueils de jour autonomes. Sur 1 387 établissements en dessous des seuils
requis, 829 établissements ont a ce jour élaboré un plan d’action pour se mettre en conformité.

depuis cet été, les accueils de jour doivent préciser leur activité, leurs prestations, le public accueilli
au travers d’'un questionnaire en ligne. A ce jour, 1203 ont transmis leur données et 937 sont en
cours de saisie. Les résultats seront disponibles fin octobre-début novembre.

le répertoire des places installées est en ligne a partir de la page d’accueil du site de la caisse
nationale de solidarité pour 'autonomie (CNSA) www.cnsa.fr. Il sera mis a jour en fonction des
résultats du questionnaire en ligne.

Les travaux se poursuivent sur I'hébergement temporaire au travers d’ateliers pratiques lancés cet automne,
avec pour objectif de parvenir également a une doctrine d'utilisation levant les freins et favorisant son
développement. Un projet de décret sur les modalités de financement de I'hébergement temporaire sera mis
prochainement a la concertation.

Diversification de I'offre de répit

L'évaluation du développement des structures de répit depuis plusieurs années a montré l'incapacité des
promoteurs a créer plus de 1 200 places par an, et la nécessité de diversifier le type de prestations pour répondre
aux différents besoins des patients et aidants aux différents stades de la maladie (la garde itinérante de nuit, la
garde de nuit, le répit a domicile, des séjours de vacances adaptées ou des activités sociales pour le couple
aidant-aidé...)

Ainsi, a partir de 2011, I'accueil de jour et 'hébergement temporaire ne constitueront plus les seules formules de
répit financées par les pouvoirs publics. L'évaluation de I'expérimentation de plateformes de répit conduite depuis
2009 par 11 sites sur le territoire national permettra de proposer une offre de répit diversifiee aux familles des
I'année prochaine.

Chiffres clés
11 plateformes de répit en cours d’expérimentation
En moyenne 9 actions de répit  proposées par plateforme
857 couples aidant /aidé ont bénéficié au minimum de deux actions de répit et d'accompagnement des aidants
sur 6 mois

Des 2011, la sécurité sociale financera 1 200 places d’accueil de jour et 800 places d’hébergement temporaire
(11,1 millions d’euros) et consacrera 8 millions d’euros a la création de plateformes de répit (soit un équivalent de
1 000 places)




Formules innovantes

Certaines prestations innovantes ont été mises en ceuvre localement mais ont parfois des difficultés a se
généraliser. Il est donc important de les accompagner, de les aider a en définir les points forts pour permettre a
d’autres structures de les proposer. A ce titre, un appel a candidatures a été lancé en février 2010 et visait a
sélectionner des opérateurs expérimentés sur ces types de prestations innovantes. Ces projets vont étre
accompagnés par une équipe chargée de préciser ces prestations et de permettre a des accueils de jours ou des
plateformes de les proposer aux patients et aux aidants.

Les prestations retenues

- Le répit a domicile : Cette formule consiste en une présence continue d'un professionnel au domicile de la
personne afin d’assurer une suppléance de l'aidant familial pendant des périodes d’absence. Il existe sous
différents aspects, ou durée : remplacement d’une journée, plusieurs jours (Baluchon), suppléance en urgence...
Projets retenus : EHPAD Les Aubépins Maromme Aide et répit Auvergne Chamalieres APAPAD-CLIC des Moulins
de Flandres Dunkerque

- Les activités sociales, de loisirs, artistiques ou culturelles  pour le couple aidant/aidé : Il s’agit au travers
d’activités pour le couple aidant/aidé de favoriser le maintien de la vie sociale et relationnelle de la personne
malade et de son aidant : Visites de musée, ateliers artistiques, activités de quartier, sorties culturelles...

Projets retenus : Fil rouge Alzheimer (Aubagne), L’art s'emporte (Lanester), centre social de la maison protestante
de bordeaux bagatelle, Association Artz (lvry sur Seine), Alzheimer Dordogne (Bergerac)

- La garde a domicile de nuit : Il s’agit au travers de passages ponctuels avant et pendant la nuit ou de la
présence en continu d’'un professionnel formé, d’assurer une aide et une surveillance de la personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée et de soulager I'aidant.

Projets retenus : ASSAD 59 (Dunkerque), Comité de service aux personnes (Guingamp), Association familiale
Dieulefit, ADHAP Services Bourges

- Les séjours vacances : séjour de vacances destinés aux aidants, aux aidés ou aux deux selon les principes de
base suivants :-un séjour de deux jours minimum, un déplacement dans un lieu, un accompagnement par des
professionnels.

Projets retenus : France Alzheimer Association vacances ouvertes (Paris), Carmi Est (Freyming-Merlebach), OSE
(Paris), Association intercantonale de maintien a domicile (St Géréon)

Le soutien aux aidants évalué

Le soutien psychologique et social pour les aidants familiaux des malades Alzheimer a vocation a compléter I'offre
de répit. Son développement a fait I'objet d'un partenariat spécifique conclu le 22 juin 2010 entre I’Association
nationale France Alzheimer et la Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie qui lui apportera 348 421€ sur 18
mois a cette fin.

Dans ce cadre, les aidants de malades Alzheimer pourront bénéficier dans 23 départements de « cycles de
soutien », autrement dit des formations basées sur la mise en situation et animées par un psychologue qui
baliseront le parcours de l'aidant familial, des groupes de parole des « bistrots mémoire », des entretiens
individuels avec un psychologue ou encore a des actions innovantes comme la musicothérapie, la relaxation...
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Fiche 4 : 14 heures de formation gratuite pour les aidants familiaux
Solution 2 : Consolidation des droits et de la form ation des aidants

La formation des aidants familiaux est une nouvelle formule de soutien offert a tous les aidants accompagnant une
personne pour laquelle un diagnostic de maladie d’Alzheimer ou de maladie apparentée a été posé. Cette action
de formation, financée par le plan et dispensée par France Alzheimer, a démarré en novembre 2009 et se déploie
en 2010 a travers toute la France en s’appuyant sur un réseau de 106 associations départementales. La formation
est completement gratuite pour les aidants. Cette formation pourra en 2011 étre proposée par d'autres
organismes.

Objectifs

La formation des aidants familiaux apporte aux familles les outils essentiels a la compréhension des difficultés du
malade, a I'adaptation de I'environnement et au maintien de la relation. Elle aborde la nécessité pour I'aidant de
mettre en place du relais et de prendre du répit et doit lui permettre de mieux connaitre les aides et supports
existants dans son département.

La formation va bien au-dela d'une simple information. A partir d’apports de connaissances et d'informations
pratiques, elle doit permettre a chaque participant d'agir sur ses propres représentations, attitudes et
comportements, et d’élargir ainsi son champ de réponses.

Elle permet les échanges de pratique entre les participants et I'expression des difficultés rencontrées dans son réle
d’aidant.

Descriptif

La formation, d’'une durée totale de 14 heures, se fonde sur 5 modules :
Connaitre la maladie d’Alzheimer
Les aides
L’accompagnement
Communiquer et comprendre
Etre l'aidant familial

La formation accueille jusqu’a 15 participants. Elle est animée par un binbme constitué d’'un psychologue expert et
d'un bénévole expérimenté, ancien aidant familial. Cette co-animation a pour but de nourrir les apports de
connaissance du professionnel par I'expérience pratique de la personne bénévole et d’apporter un regard
complémentaire sur les situations abordées.

Quelques chiffres

A ce jour 150 bindmes de formateurs ont été formés par I'Union France Alzheimer dans 88 associations
départementales (implantées sur 83 départements), ce qui va permettre de développer la formation des aidants au
second semestre 2010 et en 2011.

En novembre et décembre 2009, 24 actions de formation ont été mises en place pour 256 aidants familiaux.

En 2010, 63 formations des aidants familiaux ont déja eu lieu, 100 sont déja programmées a partir de septembre
dans 67 départements et 120 sont encore prévues jusqu’a la fin de I'année soit 283 actions de formation en 2010.

Avec une moyenne de 11 participants par formation, c’est déja pres de 1 000 aidants familiaux qui ont bénéficié en
2010 de cette formation. 2420 familles supplémentaires devraient I'avoir suivi en début d’année 2011.

Informations pratigues

Pour s’inscrire a une action de formation, les personnes intéressées doivent s'adresser a l'association France
Alzheimer de leur département. Elles peuvent trouver leurs coordonnées sur le site internet de I'association
www.francealzheimer.org en cliquant sur la carte de France. Il est également possible de les contacter directement
en composant le 0811 112 112 (colt d'un appel local).

Voir la vidéo sur le site de France Alzheimer :
http://www.francealzheimer.org/pages/association/detailActu.php?id=251
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Evaluation

La synthése des premiéres évaluations réalisées montre une trés forte satisfaction des participants.

Les participants sont en majorité des enfants (51 %) contre 35 % de conjoints. La moitié des aidants participants
ne vivent pas au quotidien avec la personne malade.

Les participants ont surtout apprécié les modules « Connaissance de la maladie », « Accompagner au quotidien »
et « Communiquer et comprendre ».

La grande majorité d’entre eux souhaite pouvoir continuer a étre suivie par I'association départementale et garder
un contact et échanger avec d'autres aidants.

Témoignages d’aidants

« ... Jaurai beaucoup appris lors de cette formation ; nous avons eu la chance d’avoir un groupe ouvert qui a
participé avec beaucoup de sérieux et de curiosité a ces séances qui m’'ont apporté une certaine sérénité, car jai

compris énormément de choses, de gestes, d’attitudes a avoir ou ne pas avoir avec son malade. » Alain
Breinlinger — conjoint

« Cette formation a été une aide et un soutien qui me permet de continuer d’avancer sur le chemin et d’avoir
aussi un regard bienveillant sur ma propre réalité face a un étre malade dont la dimension humaine et spirituelle
restent intacts. C’est une forme de conscience visible de notre société qui accorde, ainsi, encore une place
bienveillante aux personnes atteintes de la maladie, c’est aussi la reconnaissance et le soutien de notre
accompagnement auprés de nos proches. » Gabrielle Holder

« Cette formation a été pour moi la bouée de sauvetage. Elle m’a permis de mieux connaitre la maladie, les
comportements a adopter, a étre plus patient et efficace aupres de ma maman. Le partage du vécu de chacun
dans un climat de confiance a été pour moi d'une grande aide. Je ne me sens plus seul. J’encourage fortement
tous les aidants a oser faire le pas et a suivre cette formation. » Alain Darré - fils
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Fiche 5 : Les MAIA a I'heure de la généralisation

Solution 4 : Les MAIA : maisons pour I'autonomie et l'intégration des malades Alzheimer
Solution 5 : Mise en place de coordonnateurs surl”  ensemble du territoire

Les MAIA sont des dispositifs de proximité construits pour simplifier le parcours des personnes malades et de leurs
aidants sur un territoire donné. Elles proposent :
une réponse unique quelle que soit la structure a laquelle on s’adresse;
une réponse compléte puisque la MAIA peut proposer toutes les prestations et services disponibles ;.
une réponse adaptée a la demande : informations ; mise en place de soins, services ou prestations ; et
pour les situations plus complexes, accompagnement individualisé par un « gestionnaire de cas ».

Pour proposer cette réponse, les MAIA s’appuient sur les structures existantes, sans créer de nouvelle « maison ».
Elles organisent une meilleure coopération entre les différents prestataires: dans une MAIA, les différents
partenaires non seulement se coordonnent, mais également définissent ensemble leurs régles de fonctionnement,
les criteres de mise en place des gestionnaires de cas, les outils d’évaluation des besoins de la personne malade,
les outils de partage d’information...
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Les MAIA réussissent a :

faire échanger régulierement entre eux tous les prestataires de soins et services ;

proposer la méme information ou réponse quel que soit I'endroit ou la personne s’adresse ;

diminuer le nombre d’évaluations des besoins de la personne ;

développer entre les services des « passerelles » (accord, organisation ou protocole partagé) : exemple :
accord entre gestionnaire de cas, équipe APA, évaluateur CNAV pour que I'évaluation soit unique et
valable pour les autres services ;

développer en commun les mémes outils professionnels : fiches navettes, outils d'évaluation, type de
courrier, convention, charte éthique, des critéres d’orientation vers la gestion de cas...
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En pratique, cette organisation permet de répondre directement a la majorité des situations. Pour les cas
complexes, la MAIA permet I'intervention de gestionnaires de cas. Ceux-ci proposent un parcours adapte.

Les gestionnaires de cas

61 postes de gestionnaires de cas ont été mis en place pour I'expérimentation des 17 MAIA. Embauchés en
décembre 2009, formés en janvier, ils ont débuté leurs premiéres prestations auprés des malades en février-mars
2010.

Tous les gestionnaires de cas travaillent avec un outil d’évaluation multidimensionnelle (qui évalue non seulement
le niveau d’autonomie mais également la situation médicale, financiére, sociale... du malade) et proposent et
mettent en ceuvre un plan de service individualisé. Leur mission ne s’arréte que lorsque I'ensemble des difficultés
sont aplanies.

Chiffres clés de la gestion de cas

Plus de 850 personnes prises en charge en gestion de cas. 87% présentent des troubles de la mémoire et 67% de
troubles du comportement. La grande majorité ont a la fois des problemes de santé et des problémes sociaux
(environnement, isolement, ressources).

Les facteurs de réussite des MAIA

un territoire infra-départemental pour la MAIA

un pilote local pour organiser l'intégration des structures locales

un échelon stratégique régional

une équipe projet nationale pour organiser la mise en place de I'ensemble

La généralisation des MAIA

poursuite de I'expérimentation sur les 17 sites: I'expérimentation sur les 17 sites va entrer dans sa
deuxiéme phase. Aprés avoir montré la faisabilité et I'intérét du dispositif, I'expérimentation va évaluer
l'impact sur la satisfaction, la santé et la simplification des démarches pour les personnes concernées, tout
en poursuivant I'expertise sur les outils et procédures les plus efficients.

déploiement de 35 nouveaux sites pour 'année 2011 par appel a projet (soit environ 50 sites a la fin 2011)
100 nouveaux sites en 2012

couverture totale du territoire en 2013-2014.

L'exemple de la MAIA 13

L'expérimentation MAIA 13 s’est implantée sur les 4eme et 12eme arrondissements de la ville de Marseille, Le
fonctionnement est basé sur une réorganisation des services existants sur le territoire. Dans le dispositif, les
structures conservent leur autonomie de fonctionnement dans les missions propres qui lui sont reconnues par
chacun, mais adoptent des procédures communes en amont pour les aspects suivants :

la prise en compte des demandes de malades et/ou famille

I'analyse des situations

I'orientation sur le service le plus adapté a la situation

Ce sont ces procédures communes qui symbolisent le « guichet unique » de la MAIA. A ce jour les structures qui
ont adopté ces procédures concernent : le CLIC (Est Géronto), I'Espace Service Ainés du CCAS (Chartreux), le
Réseau Gérontologique (Marseille Est), les services APA du CG (4eme et 12eme arrondissement), I'Institut de la
Maladie d’Alzheimer (Aide aux aidants) et les services hospitaliers du Centre Gérontologique Départemental

En cours ; SSIAD — Consultations mémoire de proximité et CMRR

Le dispositif MAIA est organisé autour du trio : Malade/Famille/Médecin traitant pour leur rendre le systeme plus
clair et améliorer le parcours de soins ou les prestations des services sont utilisées au plus optimal.

Quel que soit le point d’entrée dans le systeme, aprés une analyse multidimensionnelle, commune a tous les
services et soutenue par l'outii commun d’évaluation multidimensionnelle les personnes bénéficient d’'une
orientation adaptée.

On oriente les personnes en fonction de leurs besoins sur le service qui recoit la demande si la situation
correspond a sa mission, sur le service le plus adapté dans le panier de ressources et services du dispositif et en
cas de situation « complexe » la personne est dirigée vers un gestionnaire de cas.

Le systeme offre un « langage commun » a tous les services, favorise I'échange et le partage d’'informations, la
collaboration et évite la redondance des évaluations.
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La MAIA 13 a permis une réorganisation des services existants, sans création de nouvelle structure, qui a amélioré
I'efficience et I'efficacité des missions de chacun.
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Fiche 6 : La réhabilitation a domicile par des équi  pes spécialisées
Solution 6 : Renforcement du soutien a domicile en favorisant I'intervention de personnels spécialisés

Il n'existe pas a ce jour de traitement curatif de la maladie d’Alzheimer, ni méme de traitement pouvant ralentir
durablement son évolution.

Il existe par contre des thérapeutiques ou des méthodes de soins susceptibles d’améliorer I'autonomie de la
personne, de diminuer les symptdmes génants (trouble du comportement, dépression) ou de réduire I'impact de la
maladie sur 'aidant.

Le plan Alzheimer 2008-2012 (solution 6) prévoit donc de proposer a domicile des séances de réhabilitation afin de
permettre a la personne malade de continuer a vivre a son domicile si elle le désire et de maintenir voir améliorer
son autonomie.

La réhabilitation est une intervention a domicile visant a améliorer I'autonomie de la personne dans les activités de
la vie quotidienne. Elle consiste a réaliser une évaluation des capacités a accomplir les activités de la vie
quotidienne, a se fixer un ou deux objectifs (s’habiller seul, refaire @ manger...) et a mettre en place un programme
utilisant les capacités restantes pour refaire ces activités et retrouver un plaisir a le faire. Ce programme comprend
également un volet de « formation » des aidants.

Cette intervention de 12 & 15 séances a fait la preuve de son efficacité*

Elle s’adresse principalement dans les stades légers a modérés de la maladie. Elle est réalisée sur prescription
médicale par des équipes spécialisées composées de psychomotriciens, d’ergothérapeutes, d'infirmieres
coordonnatrices et d’'assistantes de soins en gérontologie Ces équipes sont basées dans les services de soins
infirmiers a domicile (SSIAD).

A partir de septembre 2009, 40 équipes spécialisées ont démarré leur activité auprés de malades d’Alzheimer.
Cette expérimentation a permis d’élaborer un cahier des charges des équipes spécialisées Alzheimer et d’ajuster
les conditions d’éligibilité et de prise en charge des malades d’Alzheimer dans le cadre de cette nouvelle prestation
de soins a domicile.

La généralisation sur tout le territoire va donc s’accélérer en novembre 2010 pour un objectif de 167 équipes
spécialisées fin 2010, 335 fin 2011 et 500 fin 2012.

Point clés

Composition de I'équipe : I'équipe spécialisée Alzheimer est composée d'une infirmiére coordinatrice, d'un
ergothérapeute ou d’'un psychomotricien et d’'une assistante de soins en gérontologie.

40 équipes spécialisées Alzheimer actuellement, 167 fin 2010, 335 fin 2011, 500 fin 2012

1238 patients pris en charge de septembre 2009 a juin 2010

1 MJ Graff - BMJ, 10-1136-2/1/2008 Olde Rikkert L Jénsson, Marjolein Thijssen, Willibrord H L Hoefnagels and Marcel G M Maud J L Graff,
Eddy M M Adang, Myrra J M Vernooij-Dassen, Joost Dekker, cost effectiveness study patients with dementia and their care givers :Community

occupational therapy for older
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Fiche 7 : Diminuer la prescription de neuroleptique s chez le malade d’Alzheimer : une
mesure de I'amélioration de la qualité de vie pour les malades
Solution 15 : Amélioration du bon usage du médicame nt

Les personnes agées sont les plus exposées aux psychotropes, et les malades d’Alzheimer encore plus fortement.
Améliorer la prescription médicamenteuse, dont celle des psychotropes®l fait I'objet de la mesure 15 du Plan
Alzheimer, pilotée par la Haute Autorité de Santé.

Parmi les psychotropes, les neuroleptiques sont particulierement prescrits dans les troubles du comportement des
malades d'Alzheimer alors qu’aujourd’hui il est bien établi que leur balance bénéfice risque est clairement
défavorable : ces médicaments sont peu voire pas efficaces dans les troubles du comportement et exposent ces
sujets fragiles a des effets secondaires graves et fréquents, diminuant fortement la qualité de vie : sédation
excessive tres fréquente, entravant échanges et activités, troubles de la marche et chutes dans 10% des cas,
jusgu’a 2% d’accidents vasculaires cérébraux et 1% de déces supplémentaires.

Les neuroleptiques sont le plus souvent une mauvaise réponse a la vraie et difficile question de la prise en charge
des troubles du comportement des malades d’Alzheimer. La mesure de leur usage constitue un bon indicateur de
la qualité de la prise en charge.

L'indicateur d’alerte mesurant I'exposition des malades d’Alzheimer aux neuroleptiques - élaboré dans I'objectif de
réduire la iatrogénie des neuroleptiques — est mesuré depuis 2007 : la tendance observée au niveau national entre
2007 et 2008 avec une diminution de 16,9% a 16,1% se confirme en 2009 avec un taux d’exposition des malades
d’Alzheimer a 15,7%. La mesure de I'indicateur d’alerte iatrogénique est réalisée par les 3 principaux régimes de
I’Assurance Maladie (CNAM-TS, MSA et RSI) sur leurs bases de remboursement, en coopération avec I'INVS.
L'analyse des données est réalisée par la plateforme nationale sur l'optimisation de la prescription des
psychotropes chez le sujet agé, sous I'égide de la HAS.

HAS Alerte iatrogénique nationale - indicateur de qualité de vie :
Neuroleptiques chez le malade Alzheimer - rssuttats préliminaires

Neuroleptiques

n =385 070 %463 546 n =441 942
Neuroleptiques
n =9 984 693 16:180 804 n=10 253516
Psychotropes
Comité de pilotage Plan Alzheimer 10 09 2010 Références : HAS et Groupe de coopération - soumis @  publication -

Une diminution plus marquée est attendue dans les années a venir au regard de la mise en place combinée par le
plan Alzheimer de formations a la prise en charge non médicamenteuse des troubles du comportement, et le
développement par les professionnels et la HAS de programmes professionnels sur la prescription chez le sujet

> Les 4 principales classes de psychotropes sont : les hypnotiques, les anxiolytiques, les antidépresseurs et les
neuroleptiques
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agé et notamment d'un programme spécifique d’Alerte et de Maitrise latrogénique « AMI-Neuroleptiques —
Alzheimer ».

Ce programme national « AMI-Neuroleptiques —Alzheimer » sera lancé en 2010 avec pour objectif de réduire la
iatrogénie médicamenteuse dans les troubles du comportement tout en développant de nouvelles techniques de
soins pour ces malades. Il s’agit de réviser l'indication des neuroleptiques pour chaque cas et de justifier les
prescriptions quant elles demeurent appropriées.
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Fiche 8 : Les premiers péles d'activité et de soins adaptés (PASA) pour les malades
présentant des troubles du comportement modérés en établissement

Solution 16 : Création ou identification, au seind  es EHPAD, d'unités adaptées pour les patients souff  rant
de troubles comportementaux

Le plan Alzheimer 2008-2012 a prévu de créer pour les résidents en établissement souffrant de troubles du
comportement des pdles d'activités et de soins adaptés (PASA). Ces espaces proposent, pendant la journée, a 12
a 14 résidents présentant des troubles modérés, des activités sociales et thérapeutiques au sein d'un espace de
vie spécialement aménagé et bénéficiant d’'un environnement rassurant et adapté a la déambulation. Ces activités
sont mises en ceuvre par des professionnels dédiés et spécifiquement formés:

un psychomotricien ou un ergothérapeute et

des aides soignants ou des aides médico-psychologiques (AMP) ayant suivi une formation spécifique pour
devenir des assistants de soins en gérontologie.

L'objectif global du plan est de 25 000 places de PASA fin 2012, soit prés de 1 800 PASA (600 par an en 2010,
2011 et 2012).

Au 30 juin, 532 dossiers de candidature avaient été déposés et sont en cours d'évaluation par les agences
régionales de santé.

58 établissements ont déja été retenus et vont ouvrir prochainement.
Témoignages

Extrait des témoignages du médecin et de I'équipe soignante (ergothérapeute, AMP-assistants de soins en
gérontologie) de I'espace Olivier (PASA) - Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD) « La Fontaine Médicis » - Gouvieux (Oise)

Inauguré il y a deux ans, I'espace Olivier de 'TEHPAD de Gouvieux préfigure les PASA. Fonctionnant 5 jours sur 7
de 9 a 18 heures, il constitue pour I'établissement un mode d’accompagnement indispensable. Le matin, les
personnes agées participent a des activités de stimulation cognitive et I'aprés-midi, a des ateliers plus ludiques,
artistiques ou de relaxation.

« Cela manque quand c’est fermé, le week-end ou pendant les vacances », nous dit un membre du personnel.

En effet, depuis la création du PASA, les résidents se révelent plus calmes et plus sereins ; lorsqu’ils reviennent
dans leur chambre en fin de journée, ils se montrent moins perturbants pour les autres personnes agées qui les
acceptent mieux gu’auparavant.

La nuit, les malades déambulent moins du fait des activités de la journée.

Le médecin nous signale que tous les médicaments sédatifs (notamment, les neuroleptiques) ont été arrétés et
que l'usage de somniféres a diminué. De méme, depuis la création du PASA, plus aucune fugue n’a été constatée.

L'équipe a observé que les familles et les proches avaient retrouvé une plus grande confiance dans I'établissement
grace a cette prise en charge. Certains ont méme « redécouvert » leurs proches stimulés par des activités
valorisantes dans un environnement rassurant.

Il ya beaucoup de demandes pour étre accompagné de cette maniere que la structure ne peut pas forcément
satisfaire.

L'ouverture de I'espace Olivier a créé une vraie dynamique au sein de I'établissement.
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Fiche 9 : Al'hépital, des unités spécialisées pou  r éviter aux malades
le passage par de nombreux services

Solution 17 : Unités spécialisées dans les services de soins de suite et de réadaptation pour les mala  des
d’Alzheimer

Dans I'évolution de la maladie d’Alzheimer peuvent survenir des périodes de crises, d’origines diverses (fatigue de
I'aidant, maladies aigués, rupture de la prise en charge...), qui se traduisent trés souvent par I'apparition ou
I'exacerbation de troubles du comportement.

Dans cette situation le recours a I'’hospitalisation est nécessaire et constitue bien souvent I'unique réponse.

Afin d'éviter un passage par de nombreux services qui est délétere pour le malade d'Alzheimer, 35 unités
cognitivo-comprtementales au sein des services de soins de suite et de réadaptation ont été ouvertes.

Elles assurent des programmes de rééducation cognitive et de réhabilitation auprés des malades. L'objectif du plan
est d’en avoir 120 en 2012,
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Plan Alzheimer 2008-2012
Unites Cognitivo-Comportementales (UCC)
Situation au 13/09/2010

Type d'établissement

A ESPIC
O public
D privé

Ouverture

(@) effective (35)

Source : Ministere de la Santé / DGOS-R4 @ préme (19
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Fiche 10 : Une nouvelle fonction : I'assistantde s oins en gérontologie

Solution 20 : Un plan de développement de métiers e  t de compétences spécifiques pour la maladie
d’Alzheimer

Qui est I'Assistant(e) de Soins en Gérontologie ?

L’ASG est un(e) aide-soignant(e) ou un(e) aide-médico-psychologique déja expérimenté(e) dans la prise en charge
de personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer et en grande dépendance qui a suivi la formation
complémentaire relative a I'exercice de la fonction d’ASG et qui exerce dans une des structures spécialisées. Ce
n’est pas un métier nouveau, mais une spécialisation de I'’Aide Soignant(e) ou de I’Aide Médico-psychologique.

Ou exerce 'ASG ?

I'ASG intervient au sein d'une équipe pluridisciplinaire, sous la responsabilité d'un professionnel
paramédical ou d’un travailleur social.

Il/elle exerce dans un service ou une unité spécialisé :

soit au domicile de la personne, au sein d'une équipe spécialisée dans un service de soins
infirmier a domicile (solution 6 du plan)

soit en établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes dans les poéles
d’activités ou de soins adaptés ou dans les unités d’hébergement renforcées (solution 16 du plan)

soit a I'hdpital dans les services de soins de suite et réadaptation cognitivo-comportementaux
(solution 17 du plan) et les unités d’hébergement renforcées des unités de soins de longue durée
(solution 16 du plan)

Qu’est-ce que la fonction d’ASG ?

Il s’agit d’aider et soutenir les personnes fragilisées par la maladie d’Alzheimer, ainsi que leur entourage,
dans les actes essentiels de la vie quotidienne en tenant compte de leurs besoins et de leur degré
d’autonomie.

Les activités réalisées visent a la stimulation sociale et cognitive des capacités restantes de la personne.

Que fait 'ASG ?

L'assistant(e) de soins en gérontologie assure tous les actes qui peuvent concourir a soulager une
souffrance, créer du confort, restaurer et maintenir une adaptation de la personne agée a son
environnement.

Il/elle soigne et prend soin, aide et accompagne des personnes agées en grande difficulté dans leurs
capacités d’autonomie et d’insertion sociale, dans le respect de leurs habitudes, rythmes et choix de vie.

Les activités exercées au quotidien par I'assistant(e) de soins en gérontologie relevent de quatre registres :
accompagnement, soutien et aide individualisée a la personne agée et a ses proches
soins quotidiens
communication et relation a I'environnement
réhabilitation et stimulation des capacités de la personne agée
lI/elle instaure une relation et 'adapte méme en cas de déficit cognitif important,

ll/elle stimule les capacités restantes de la personne dans les gestes et les activités de la vie quotidienne
et par des activités spécifiques, en lien notamment avec les psychomaotriciens, ergothérapeutes

Il/elle repére au quotidien les besoins et capacités de la personne et en tient compte dans son activité,
Il/elle aide la personne agée a préserver I'image de soi et a maintenir son identité,
Il/elle encourage et facilite le maintien du contact de la personne agée avec le monde extérieur,

Il/elle concoit et méne des activités de groupe (en établissement).
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Quelle formation ?

La formation est destinée aux aides-soignants, aides médico-psychologiques en situation d’emploi auprés
de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.

Sa durée est de 140 heures et elle s’appuie autant que possible sur I'analyse des pratiques en valorisant
I'expérience professionnelle dispensée dans les différents lieux d’exercice. Elle est organisée par périodes
discontinues, pour permettre I'alternance entre formation et exercice professionnel.

La formation peut étre délivrée par des organismes de formation de droit public ou privé, devant en outre,
soit préparer aux dipldomes mentionnés dans le code de la santé public ( IFSI, IFAS...)ou dans le code de
I'action sociale et des familles, soit étre inscrits dans un réseau local de gérontologie.

La CNSA cofinance cette formation, et a signé avec les trois organismes paritaires collecteurs agréés
(OPCA) du secteur une convention spécifique 2010-2012 pour un montant de 2 687 000 euros

Quelle valorisation ?

Une prime est versée aux aides-soignants et aides médico-psychologiques détenteurs d’une attestation de
suivi de l'intégralité de la formation spécifique a la fonction d’assistant de soins en gérontologie et exercant
cette fonction dans une unité cognitivo-comportementale, une unité d’hébergement renforcée, un péle
d’activités et de soins adaptés ou dans une équipe spécialisée pour la prise en charge des patients atteints
de la maladie d’Alzheimer d’'un service de soins infirmiers a domicile.

La prime est fixée a 90 € en 2010 intégralement prise en charge par I'assurance maladie. Cette prime est
valable dans la fonction publique hospitaliere, prochainement dans la fonction publique territoriale, en
cours de négociation pour le secteur privé non lucratif.
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Fiche 11 : La montée en charge des infrastructures de recherche
Solution n25 : Recherche en sciences humaines et s ociales
Solution n27 : Soutien de groupes de recherche en méthodologie et Sciences Humaines et Sociales
Solution n28 : Création d’un centre de recherche s ur le traitement automatisé de I'image
Solution n29 : Etudes et suivi dans le temps d'imp ortantes populations de malades (cohortes)

2010, la montée en charge des infrastructures pour la recherche

Des infrastructures nationales pour le développement de la recherche clinique et en sciences humaines et sociales
sur la maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées en France. Au-dela des soutiens financiers aux équipes et
aux projets, le volet recherche du Plan Alzheimer a voulu doter la France d’infrastructures de recherche uniques au
monde pour favoriser des stratégies collaboratives nationales et renforcer la visibilité internationale de la France
dans ce domaine.

Afin d’'accélérer la compréhension des mécanismes conduisant au développement de la maladie d’Alzheimer et les
maladies apparentées, il est essentiel de systématiser la mise en commun des informations recueillies auprés du
plus grand nombre de patients suivis dans les consultations mémoires qui couvrent le territoire francais. Les
données recueillies en tout point de la France doivent étre comparables ; leur interprétation et leur analyse doivent
étre centralisées ; leur acces doit étre ouvert a tous les chercheurs francgais. Enfin, ces données doivent pouvoir
étre intégrées dans les programmes de recherche collaboratifs européens.

Trois grandes infrastructures ont été lancées en 2010 :
une structure d’appui méthodologique nationale a la recherche clinique et en sciences humaines et sociale

une plateforme nationale de recherche clinique : la cohorte MEMENTO

un centre automatisé national de traitement des images
1. Aider les chercheurs a développer des programmes toujours plus compétitifs

Pouvoir connaitre la valeur diagnostique d’un nouveau test ou l'intérét d’une nouvelle prise en charge, qu’elle soit
médicamenteuse ou non, nécessite le développement d'essais et études fondées sur des méthodes
épidémiologiques complexes. Afin d’aider les promoteurs de ces nouvelles approches et d’accélérer la validation
de leurs découvertes aupres des patients, la Fondation Plan Alzheimer a créé une structure a vocation nationale,
appelée Groupe Méthodologies Alzheimer , pilotée par le Professeur Geneviéve Chéne et qui regroupe les
meilleurs spécialistes du domaine.

La mission de ce groupe est double :

assurer un conseil méthodologique pour les études cliniques et les projets en sciences humaines et
sociales ;

mettre en ceuvre une plateforme nationale de recherche clinique, la cohorte MEMENTO.

La mission de conseil a notamment pour objectif de participer a I'amélioration de la qualité méthodologique des
projets et d’augmenter ainsi leurs chances de réussite lors des soumissions aux appels d'offres. Cette activité
s’adresse a des cliniciens ou des chercheurs, susceptibles d'étre investigateur/coordonnateur d’un projet. Le GMA
peut-étre contacté par tout chercheur par mail a I'adresse suivante : gma@fondation-alzheimer.org
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2. La cohorte MEMENTO : une plate-forme nationale d ’'étude clinique ouverte unique en France et dans le
monde

Pour mieux connaitre 'histoire naturelle de la maladie, pour progresser dans la connaissance des mécanismes de
son apparition et de son évolution, pour pouvoir bénéficier au plus vite des nouveaux traitements a I'essai dans le
monde entier, il est indispensable de suivre un grand nombre de patients en permanence, issus des circuits
habituels de prise en charge.

A cette fin, la Fondation Plan Alzheimer a constitué un comité regroupant les meilleurs spécialistes académiques
de la maladie d’Alzheimer et les industriels fondateurs et donateurs pour concevoir ensemble une cohorte d’'au
moins 2 000 patients recrutés dans les centres mémoires de ressources et de recherche (CM2R) francais. Validée
par le Conseil Scientifique International de la Fondation, une premiére phase pilote sera lancée avant la fin de
'année. Le Groupe Méthodologies Alzheimer est en charge de la réalisation de cette cohorte, baptisée
MEMENTO. Ouverte a I'ensemble de la communauté scientifique académique et privée cette cohorte sera
opérationnelle avant la fin de 'année 2011 et fournira a la France, avec I'étude en population des Trois Cités, des
outils épidémiologiques uniques en Europe et dans le monde.

3. Voir le cerveau du vivant du patient : un enjeu majeur des progrés de la recherche sur la maladie
d’Alzheimer et les maladies apparentées

L'imagerie par résonance magnétique (IRM) et de la tomographie par émission de positons (TEP) permettent
aujourd'hui de voir les structures cérébrales au plus profond du cerveau du vivant des individus. Ces technologies
requierent des appareillages lourds et génerent des volumes d'information numeériques gigantesques dont
I'acquisition, la gestion, le stockage et I'interprétation sont indispensables pour progresser dans la connaissance, le
diagnostic et la surveillance de la maladie ainsi que pour mesurer l'efficacité de nouveaux traitements. Les
développements méthodologiques récents a la fois dans le domaine des équipements, du traitement du signal et
de l'analyse des images produites permettent a quelques laboratoires spécialisés de disposer aujourd’hui en
routine de méthodes d’acquisition et de traitement de I'image optimisées, standardisées et adaptées au suivi
|ésionnel et thérapeutique de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées.

La Fondation Plan Alzheimer a confié au CEA la création d'un centre d’étude et de recherche national dédié au
traitement des images.

L'objectif de ce centre consiste a mettre a disposition de la communauté scientifique et médicale travaillant sur la
maladie d’Alzheimer, ces savoir-faire en assurant un traitement centralisé de I'image et des processus d’extraction
de connaissance exploitables a partir de grands volumes d'information générées par un réseau d’appareils
d'imagerie réparti sur I'ensemble du territoire francais. Ce centre réunira un réseau d'équipes de recherche
cliniques et fondamentalistes travaillant sur la maladie d’Alzheimer et maladies apparentées, équipées d’'imageurs
IRM et TEP dédiées a la recherche ainsi que des équipes de recherche en traitement d'images et en fouille de
données travaillant sur la problématique Alzheimer.

Ce centre aura en particulier pour mission d’assurer le recueil des images des 2 000 patients de la cohorte
MEMENTO.

En 2010, promouvoir les recherches en Sciences Huma  ines et Sociales (SHS)

En 2010, la Fondation a souhaité diversifier les actions en direction de la communauté de recherche en SHS.

1. Un appel a projets intitulé ‘Soutiens sociaux’ axé principalement sur le développement de travaux de
recherche portant sur les nouvelles prestations ou structures créées dans le cadre du Plan, a été lancé.

Quatre projets ont été retenus par le Conseil scientifique de la Fondation et sont d’ores et déja financés (enveloppe
budgétaire totale : 493 000 euros)

COMPARaison du SErvice rendu a la personne atteinte d’'une maladie d’Alzheimer et de I'aidant par trois
types de prises en charge (plateforme, accueil de jour et groupe contréle) coordonné par Christian
PRADIER (CMMR — CHU Nice)

Le binbme aidant-aidé face au « nous familial » et a son réseau social, coordonné par Jean BUISSON,
(Laboratoire Psychologie, Université Bordeaux 2)

Détermination d’indicateurs d’évaluation de I'apport des PASA et URH dans les maisons de retraite,
coordonné par Stéphane SCHUCK (Kappa Santé, Paris).
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Pertinence des outils d’évaluation multidimensionnels dans le cadre du Plan National Alzheimer,
coordonné par Dominique SOMME (HEGP, AP-HP Paris)

2. Un séminaire de recherche international sur les concepts de Coordonnateur de Cas et de Case
Management a été organisé par la Fondation Plan Alzheimer les 8 et 9 mars 2010. Des experts, venus du
Royaume-Uni, des Etats-Unis, du Japon, du Canada et de I'ltalie ont présenté leurs travaux au cours de trois
ateliers portant respectivement sur :

les aspects organisationnels et le contexte économique ;

les pratiques professionnelles du case management ;

et les outils cliniques du case management.

Un colloque de restitution « Le coordonnateur de soins : Perspective internationales sur le casemanagement »
sera organisé le 7 octobre 2010 a Paris et abordera les questions suivantes : Quelles définitions et quels modeles
pour le Case Management ? Quels profils et fonctions retenir pour le Coordonnateur de cas ? Comment évaluer
les besoins du patient ? Quels enseignements tirer des expérimentations francaises ?

Pour plus de détails, consulter le site de la Fondation Plan Alzheimer : www.fondation-alzheimer.org

3. A partir du recensement des chercheurs/équipes académiques qui, dans les disciplines SHS, travaillent sur les
problématiques « Santé, médecine, société », un appel a candidature lancé a lI'automne 2010, aura pour
objectif de flécher des post-doctorants ou des bour ses doctorales , vers les équipes/chercheurs qui
souhaiteraient orienter leurs recherches sur la maladie d’Alzheimer.

Le Groupe méthodologies Alzheimer est associé a cet objectif de structuration de la recherche en sciences
humaines et sociales.
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Fiche 12 : La banque nationale Alzheimer, une banqu e de données épidémiologiques
inédite dans le monde
http://www.banque-nationale-alzheimer.fr

Solution 34 : Etablir un suivi épidémiologique

La Banque Nationale Alzheimer (BNA) a été créée dans le cadre de la mesure 34 du plan Alzheimer. Elle recueille,
dans la durée, les données de suivi des patients issus des centres de diagnostic et I'activité de ceux-ci.

Cette banque de données est tres utile pour la recherche car elle permet de mieux comprendre la maladie et son
évolution, de savoir quel traitement ou prises en charge est plus efficace. Elle permet de cibler des profils de
patients pour des thématiques de recherche. Elle peut également participer au développement de la prévention en
comparant I'évolution de la maladie en fonction de différents facteurs.

Cette banque de données va permettre également d’améliorer I'offre de soins car elle va permettre de préciser au
niveau régional et local le nombre et les principales caractéristiques des malades, et donc les besoins en matiére
d'offre de soins. Elle permet a chaque professionnel d’avoir un recueil et une synthése de son activité.

Depuis 10 mois, 266 consultations spécialisées (hospitalieres et libérales) exportent les données épidémiologiques
de 83 474 patients vers une base nationale située a Nice. Les autres centres de diagnostic devraient rapidement
rejoindre cette base.

La constitution de cette banque de données épidémiologiques est inédite dans le monde.

Localisation des centres exportant leurs données a la BNA
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Fiche 13 : Un dispositif exceptionnel pour le numér o de téléphone unique
du 15 septembre au 1 ® octobre 2010

Solution 35 : Numéro unique d’information et d’orie ntation locale

France Alzheimer a mis en place depuis le 21 septembre 2007, un numéro national « Allo France Alzheimer » au
0811112 112*, permettant a toute personne en France de joindre par un serveur vocal interactif (S.V.I) les
associations du réseau France Alzheimer ou le siege de I'Union, a partir d'un seul numéro. (*colt d’'un appel local)

Depuis sa mise en place, 23 438 appels ont été comptabilisés La grande majorité des appels se fait de 9h a 12h
et de 14h a 18h principalement du lundi au vendredi. Le nombre d’appels traités a progressé (baisse des abandons
de 36% a 29% en 2009).

Dans I'optique de renforcer la qualité du service proposé, I'association a mené un état des lieux de son réseau en
2009 et a mis en place une banque d’'information sur I'Extranet, outil de réponse pour les équipes de bénévoles et
de professionnels des associations départementales qui assurent I'écoute téléphonique. Une formation a I'écoute
est également organisée (199 personnes formées en 2009).

Un dispositif exceptionnel pour le numéro de téléph one unique du 15 septembre au 1 octobre 2010

Afin de mieux répondre aux objectifs fixés par le plan Alzheimer et pour améliorer I'accés au numéro unique dans
les départements, un test va étre réalisé pour la journée mondiale.

Conjointement a une communication spécifique sur ce numéro, un dispositif renforcé sera mis en place afin
d’apporter une réponse directe aux appels (a la place du systéme actuel SVI —serveur vocal interactif).

12 associations départementales FA, le siege de FA et le partenaire All6 Alzheimer (Prémalliance) seront en
mesure de répondre a tous les appels recus via le numéro unique entre 14h et 22h.

Le partenariat avec Prémalliance et I'antenne Allo Alzheimer a un double objectif :

- permettre d’établir un relais entre les deux partenaires sur une plage horaire plus large.

- développer une complémentarité avec d'autres acteurs pour la coordination et la prise en charge des
besoins des personnes malades et des aidants.

L'évaluation de ce dispositif exceptionnel (volumétrie et nature des appels), permettra d’'identifier des pistes de
réflexion pour le développement de ce service, dans une optique de qualité et de pérennité. Cette réflexion sera
menée par un groupe de travail regroupant les différents acteurs impliqués afin de permettre une décision sur
I'évolution du service dés 2011.
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