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L]

Assises regionales Alzheimel

Quverture des Assises

Anne CHEVREL
Journaliste

Bonjour et bienvenue dans cette salle du Ponansuide Anne Chevrel, je vais avoir le plaisir
d’animer ces Assises régionales Alzheimer orgamigis la DRASS dans le cadre du plan
Alzheimer 2008-2012. Vous le savez sans doute, la@ p été lancé l'année derniere, le
1%" février 2008. Il a été lancé par le Présidentad®épublique. Il s’agissait de se préparer face a
une vague de la maladie d’Alzheimer qui promet rd’éres importante. Il s’agissait aussi
d’organiser des parcours de soins, du soutien atignis et aux familles pour une meilleure prise
en charge de la maladie. Ou en sommes-nous unras, &ntre le diagnostic et les soins, quel que
soit le quotidien des malades et de leur entoura@emment vivent-ils cette maladie. C’est ce que
nous allons essayer de faire aujourd’hui, noushalEssayer de répondre a ces questions-la.

C’est un vaste programme. Je vais inviter Fran@asard a venir prendre place a ce pupitre.
Francois Galard est le Directeur régional de la BBAle Bretagne.

Francois GALARD
Directeur régional de la DRASS de Bretagne

Bonjour a toutes et a tous. Je suis le Directegional des Affaires Sanitaires et Sociales. Je vous
présente les excuses de Monsieur le Préfet dedmR&retagne qui devait faire cette ouverture.
L’actualité, vous le savez est importante en tergdesécurité des populations. La grippe A les a
monopolisés pendant quelques jours, ils ont ét&amprés par le Premier ministre, il m’a donc
demandé de faire cette ouverture.

I m'a demandé de vous remercier, vous qui étesiverombreux, vous étes environ 500 a avoir
répondu a notre appel, c’est la preuve que la nmelkddlzheimer nous concerne tous. Elle nous
concerne a un double titre, elle nous concernaupagrand nombre de malades qui sont touchés.
Environ 850 000 personnes en France sont atteipdesla maladie d’Alzheimer, pres d'un
cinquiéme des personnes de plus de 75 ans. Lgseptres ne sont pas trés intéressantes puisque
nous avons 125 000 nouveaux cas par an. En Bretegrserait environ 51 000 personnes de plus
de 75 ans qui seraient malades, et 59 000 a Itwo2D15.

Elle nous concerne donc par le nombre de persaimuedées, et elle nous concerne aussi cette

maladie par son caractere destructeur. C’'est udadiraqui s’attaque a I'étre dans son essence.
Cette dépendance par perte des capacités cogritbstmicture I'individu lui-méme, mais aussi par
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contrecoup, les familles et les aidants. Il y atélourd tribut qui est payé le plus souvent par le
conjoint, sur lequel pésent les conséquences ternaladie sur sa santé, sur son espérance de vie.

Aujourd’hui, devant 'ampleur de la situation etvdat ces perspectives, il convient de réagir par
une mobilisation a la hauteur de I'enjeu. Une solté de chacun, une implication de I'ensemble de
la société deviennent nécessaires. C'est en prdiaieda mission de I'Etat et des collectivités
locales accompagnées par les associations, domcd-rAlzheimer, qui s'est déja fortement
manifestée a travers les plans antérieurs.

Je rappelle juste pour mémoire le plan Solidaritét&jne, lancé en 2006. Au titre de ce plan, la
moitié des places d'établissements d’hébergemeunt personnes agées dépendantes qui seront
créées en Bretagne seront dédiées a Alzheimerldre Solidarité Bretagne, mais aussi les deux
précédents plans Alzheimer de 2001 et 2007, quipentis la création d’'un grand nombre de
places.

Aujourd’hui, nous abordons le troisieme plan Alzher et maladies apparentées 2008-2012, qui
monte d’'un cran dans la détermination et l'impiigatde la solidarité nationale. Ce plan doit
concentrer les efforts de la nation sur l'aide aaiglants, qui place en premier lieu les
préoccupations et les efforts a fournir.

Le plan s’est mis en place depuis fefévrier 2008, jour de son annonce officielle paPrésident
de la Républigue qui en a fait une grande causmn@é et un objectif prioritaire de son
quinguennat dans le domaine de la santé.

Beaucoup de ces mesures prises se traduisent patédesions nationales déja engagées : des
améliorations financiéres, des aides aux famibes aidants, le soutien de formules innovantes.
Mais un des éléments essentiel de ce plan, quiiguabtre présence aujourd’hui, c’est de mieux
coordonner les actions et les initiatives des urdes autres. Des services de I'Etat, des Conseils
généraux, de I'ARH, de I'Assurance maladie, quipd&ent chacun de leurs propres outils de
planification et d'initiative. Les institutions &s professionnels sont nombreux dans le sanitaire,
dans I'ambulatoire, dans le milieu hospitalier, slEmnmédico-social, dans le social.

Ce grand nombre de partenaires, qui ont chacumamele diversité de compétences et de moyens,
sont souvent mal articulés, mal coordonnés et p&hles. C’est dans cette perspective que nous
nous trouvons aujourd’hui, pour faire progressaulies efficacement nécessaire la coordination, la
visibilité, la cohérence, qui rendra notre actituspefficace.

C’est pourquoi en application de ce plan, le Pré&tégion a voulu que ces Assises régionales se
déroulent en deux temps. Un premier temps de nsakiin départementale, qui s’est traduit par
quatre ateliers qui se sont déroulés en mars dt aBaint-Brieuc, a Quimper, a Rennes et a
Vannes, co-organisés par les DDASS et les Corgé&iléraux. Ces ateliers ont été menés pour faire
un constat de la situation dans chaque départetepbur formuler des propositions d’actions qui
vous seront synthétisées cet apres-midi par leeBsefir Gentric du CHU de Brest. Vous trouverez
les axes et les conclusions de ces ateliers ddresdhassier.

C’est a ce titre d'ailleurs que le Préfet de régmta chargé de remercier les représentants des
Conseils généraux de Bretagne, et des Conseilsagéngour avoir répondu unanimement présents
a cette initiative, et donc avoir contribué actieshau sein de ces ateliers a la qualité des éebang
et aux propositions qui sont formulées.

Pacé, le 6 mai 2009 2



DRASS Bretagne Assises régionales Alzheimer

Le deuxiéme temps de cette réflexion régionalestaelle qui a lieu aujourd’hui par ces Assises,
qui sont issues de cette dynamique locale, et ldsnéchanges et les débats doivent permettre de
compléter les propositions départementales polabigation du plan régional.

Nous avons aujourd’hui une journée qui doit étresée qui va nous permettre de construire,
d’élaborer un projet. Nous le faisons avec la pgrdition de Monsieur le Professeur Ménard, merci
Professeur d’avoir bien voulu répondre a notretatidn. Et également par les représentants du
Ministére de la santé : Madame le docteur AlexaRaacade, qui représente ce ministere.

Au cours de cette introduction, je voudrais simmamsituer la dynamique dans laquelle nous
sommes engageés. Les objectifs de cette journéestraire, €laborer un plan quinquennal pour la
région Bretagne. Nous le ferons avec la partiajmaten particulier des représentants des
collectivités, des associations, et en particulierFrance Alzheimer. Je tiens ici a remercier tout
particulierement Madame Dunay-Dousset, représemtdept I'association France Alzheimer de
Bretagne, qui nous accompagne depuis le début gejat avec les associations départementales.

Nous allons aujourd’hui prendre un engagement] cele I'Etat avec les autres partenaires soit aux
cotés des familles, des associations et des profesds, pour que le plan Alzheimer 2008-2012
représente I'engagement de tous.

Je vous remercie.

Anne CHEVREL

Merci, Monsieur Galard. Vous allez rejoindre ldesakt c’est Antoine Perrin qui va vous succéder
a cette tribune. Antoine Perrin est Directeur d&RH. Il va venir nous dire quelques mots pour
ouvrir cette journée des Assises régionales.

Antoine PERRIN
Directeur de ’'Agence Régionale de I'Hospitalisatio de Bretagne

Je m’exprime a la fois en tant que Directeur deRIFA et de la mission régionale de santé qui
regroupe I'ARH et 'TURCAM dans tous les financenserdt les autorisations de réseaux et
d’activités qui rejoignent la vie de I'hdpital. Rowous dire que la maladie d’Alzheimer certes n’est
pas dans son cceur, dans sa vie, dans sa prisarge clu domaine sanitaire, mais bien du domaine
du meédico-social. Trés souvent le parcours deseusate parcours des patients, le parcours de
leurs familles passe par le secteur sanitaire.eCesr sanitaire a un role essentiel a jouer,fautl
gu’il 'assume pleinement.

Depuis que le plan Alzheimer a été mis en placaesmavons particulierement insisté sur la création
des consultations mémoire. 23 consultations mémairg été créées en Bretagne et deux autres
seront en place au cours de I'année 2009 (Carlhdedon). Ces 23 consultations de mémoire ont

particulierement contribué a aider les famillesaider les usagers. Mais également a aider les
professionnels a comprendre la maladie, a la ferenaitre et également a en parler avec les
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familles, en parler avec le malade, de facon aeemtans le parcours et la prise en charge de la
maladie.

Nous allons compléter ce dispositif au cours denée 2009, nous allons également 'améliorer,
puisque certaines consultations mémoire qui fonokat voient leur délai d’attente trop long. Le
renforcement des consultations mémoire a pour duadcourcir ces délais. Il y a en Bretagne deux
composantes régionales des consultations mémogesessources et de recherches (CMRR)
pilotées par les CHU. Ces centres régionaux omblegnabsolument essentiel, certes d’abord dans la
recherche, dans I'enseignement : il y a le DIU RsnBrest sur la maladie d’Alzheimer, qui est je
crois tres reconnu par les professionnels, et qui &le tres important dans I'imprégnation de la
connaissance de la maladie vis-a-vis des soigndingsa également I'animation du réseau des
consultations mémoire qui nécessite ce recours @uixersitaires pour le ressourcement,
pour I'amélioration des connaissances et pourilg.su

Au total, ce sont plus de 5 000 patients ont éiéisspendant I'année 2008 par ces consultations
mémoire et ces composantes régionales de ressairdegecherche qui ont permis, en s’appuyant
sur des équipes pluridisciplinaires et des compétenspécialisées, de mieux former les

professionnels de santé au repérage diagnostigatiesnts. De développer également des dispositifs
d’accompagnement des malades et de leurs famghlasen particulier la mise en place de ce

dispositif d’annonce qui, vous le savez, demandaubeup de tact, beaucoup de prudence,
beaucoup de temps et beaucoup de délicatessevigsdies familles et vis-a-vis des patients. En

appui également de certaines consultations méndaine certains établissements, mettre en place
un soutien psychologique par des groupes de pagbld®coute vis-a-vis des soignants, et ils en

ont besoin. Enfin, la mise en place d'un accompagm personnalisé en lien avec le secteur
ambulatoire, puisque ce lien avec I'ambulatoirenieidemment est essentiel.

J'insisterais aussi sur la nécessité de mieux udetic 'ambulatoire, mais également par
I'intermédiaire du plan National Qualité de Vie dealadies chroniques, de favoriser 'émergence
des projets transversaux. En particulier sur I'é@tioa thérapeutique du patient et de I'aidant gtii e
financé par les missions d'intérét général et murgnisation sans rupture d’'un parcours de santé
transversal en lien entre la ville, le sanitaireeenédico-social.

Enfin les réseaux : en Bretagne nous avons sepaursgérontologiques a Saint-Malo, la Roche-
Bernard, Brest, Lannion, Guingamp, Riantec et SRoitde-Léon. Ces réseaux ont un role trés
important puisqu’ils font le lien entre toutes ksuctures, mais également avec les familles, les
patients et leurs représentants.

Dernier point, celui des systémes d’information. ldgiciel d’épidémiologie clinigue dans les
consultations mémoire est en train de se répaiidrencerne actuellement 50 % des consultations
mémoire. L'objectif est que tous puissent y accédest un appui essentiel pour ces consultations.

Tout cela pour vous dire que le sanitaire a un &euer et gu'il entend I'assumer. La maladie

d’Alzheimer fait partie intégrante du schéma d’'migation sanitaire de troisieme génération qui,

en lien avec la ville, est a la disposition du sectmédico-social pour prendre en charge cette
lourde maladie.

Je vous remercie.
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Anne CHEVREL

Merci. Nous allons accueillir le Professeur Joélnilél, qui est le Président de la commission
chargée des propositions pour I'élaboration du pational Alzheimer. Il nous a fait le plaisir de
présider ces Assises régionales. C’est lui a pt@gerva vous dresser un état d’avancement du plan
Alzheimer.

Introduction

Professeur Joél MENARD
Président de la commission chargée des propositions
pour I'élaboration du plan national Alzheimer

Vous dites que je vous fais honneur, mais en fair pnoi c’est un plaisir de venir. Parce que d’'une

part je suis de la région. Je sais que je suis Nardes et que je dois le dire avec beaucoup de
prudence, mais quand méme Nantes, Vannes, Rermegeahne sens un peu dans ma région. Et
surtout, qu’est-ce que c’est qu’un plan ? C’estnavtaut la mobilisation des uns et des autres, et
qguand vous voyez la France avec sa diversité,alun premier phénoméne ou on ne peut pas
imposer un modéle général qui irait dans toutesdg®mns de la méme fagon.

Et deuxiéemement il faut au contraire essayer diéittade plus grand nombre possible d'initiatives
locales qui vont permettre d’échanger aprés. @lant ce contexte que sont organisées partout des
Assises régionales. Avec mes colléegues de I’Adrration centrale nous allons aller, les uns et les
autres, dans toutes les Assises régionales éamiigue vous dites, essayer de le synthétiser, faire
des corrections si c’est nécessaire au plan. Maielg, montrer les initiatives des uns et deseautr
pour que I'on se tienne au courant les uns aveaurss de ce qu’est ce plan de santé publique.

Une chose gu'il faut bien que vous sachiez dé€pad, je sais que chacun d’entre nous quand on
vient a une réunion comme celle-la, nous avons tiess choses a dire, des choses que nous
connaissons, et nous pouvons avoir la frustratemel pas nous exprimer suffisamment. Mais ce
n'est qu’un début, apres les choses continuenplde, ce n'est pas quelque chose qui s’est fait en
février 2008 seulement. Aujourd’hui, nous avongaadiller tous ensemble. On peut se donner pour
cela une dynamique les uns avec les autres.

Je ne peux pas vous présenter les 44 mesuresjenaigdrais essayer de vous donner les espoirs
gue les 80 personnes qui ont travaillé avec moileswwujet, nous avons. Pour que vous puissiez
comprendre apres, pour quelle raison les deuxdabledes ont été organisées. Derriére le plan, il y
a une réflexion :

* Qu’est-ce qu'un plan de santé publique ?

* Qu’est-ce qu'une rencontre régionale ?

* Ou se situe la complexité spécifique de la maldidzheimer ?
* Pourquoi est-ce un probleme de société ?

» Pourquoi est-ce un probleme scientifique ?
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* Pourquoi est-ce un probleme médical ?
* Pourquoi est-ce un probleme d’éthique ?

C’est une réflexion que je souhaite mener avec.vous

I.  Qu’est-ce qu’un plan de santé publique ?

Un plan de santé publique, ce sont des objectif$omil en général des indicateurs, un calendrier,
ce sont des chiffres. Mais en méme temps, ce g@iement des perceptions par la société, d’'un
probleme de santé. Le chiffre ne suffit pas, clespoids de I'émotionnel, de la maladie, du
probleme, qui va compter. C’est également un partkgconnaissances. Ses piéges sont les fausses
promesses : entre I'annonce et I'application il yauvent des fossés, et notre objectif est de
combler ce fossé. Il y a également les effets dimdy c’est-a-dire qu’il ne faut pas qu’un plan sur
une maladie fasse des égoismes, puisque les nmlémliehent tout le monde, elles sont
nombreuses. On ne peut pas oublier les autresesetees important.

II'y a un calcul du poids des maladies qui tienhpte des années de vie que I'on perd parce que
'on meurt et des années de vie que I'on perd pgteel'on n‘est pas en bonne santé. Dans la
maladie d’Alzheimer cela concerne la personne negladais aussi les aidants qui ont une
surmorbidité. Quand ce calcul est fait, vous vayee la maladie d’Alzheimer en France se situe en
quatrieme place chez les hommes et en premiére plaez les femmes. Ce qui s’explique par le
fait que la maladie survenant en fonction de I'dgdjifférence d’age d’espérance de vie entre les
hommes et les femmes étant en moyenne de sept w@sun poids plus lourd chez la femme que
chez 'homme actuellement. Et cela restera danspiteshaines années. Voila la justification
chiffrée.

Pour la justification en termes de réaction humdaee a la maladie, je vous ai choisi deux
citations. La premiere est tirée du livre d’'une feenqui au fur et a mesure que sa maladie se
déroulait exprimait ce qu’elle ressentait. J'aulré que ce texte était tres beau, parce qu’il ré@on

la question que I'on se pose face aux personneademl qu’est-ce qu’ils pensent ? Qu’est-ce qu’ils
ressentent ? Qu’est-ce qu’ils veulent ?

Le deuxieme texte qui est apparu apres, a I'ocnadiane émission de télévision, une aide-
soignante a écrit a un journal pour expliquer comngdle avait vécu cette émission qui montrait
des phénoménes de maltraitance qu’il faut bieressayer de faire disparaitre. Elle disait la chose
suivante :

« Savez-vous ce qu’est de n’avoir aucune reconmatgssociale et salariale pour faire un travail
(inaudible) tout simplement parce que plus persamag@eut s’occuper de ses propres parents. La
plupart des jeunes aides-soignants (inaudible) seuvent c’est un travail (inaudible) ».

Je pense qu’en regardant les deux choses, vousg lageuble souffrance du soignant et du soigné
auqguel on essaie a travers un plan comme celtaggodrter des solutions.
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lI.  Qu’est-ce qu’une rencontre régionale ?

Nous avons vécu depuis 1992, une organisation digpee avec les conférences régionales de
santé, la conférence nationale de santé. Toutskersye meédico-social va étre bati dans les années
qui viennent sur ce mode, avec les agences reg®m santé et 'administration centrale. Les
Assises régionales sont dans le mode de pensébad@ge entre toutes les personnes concernées au
niveau d’'une nation.

Quand vous regardez le rble de I'Etat, c’'est I'&gui’accés aux soins entre les catégories
socioprofessionnelles, les régions, les hommeautl avoir des chiffres justes pour construire les
cartes qui montrent quelles sont les possibilitééfrés de soins et d’accompagnement a travers
toute la France.

Cette diapositive — que vous voyez mal, et je yanies de m’en excuser — avait pour but de vous
montrer comment on fait dans une situation pouayessensuite de compenser de maniere juste les
endroits ou manifestement il y a eu des dérivesisNavons absolument besoin d’avoir des chiffres
précis pour savoir ou mettre en priorité les somdiaggent qui seront placées — et vous le savez
bien — en fonction des besoins ou des inégalités.

L’analyse des inégalités est importante au niveatiomal, au niveau régional et au niveau
départemental. Et en fonction de ce qui est disperaiupres du financier et de ce qui est décidé par
les hommes politiques et le gouvernement du momkfaut que techniguement on essaie de
mieux utiliser I'argent qui est en plus a la dispos de certains. Voila a quoi servent les Assises
régionales en général : voir dans une région otilsermanquements les plus importants, et essayer
de les combler, et vous avez fait votre travail.

Voila différents points qui ont été renforcés ddaspremiere année du plan, d'une part la
consultation de mémoire dans les sites expérimertant je vous parlerai tout a I’heure.

Le concept de MAIA, ce n'est pas la création d’strecture supplémentaire, c’est la capacité dans
laquelle mes collegues et moi avons essayé ddoudiice qui existait en France : les maisons pour
l'autonomie, les réseaux de gérontologie, les Cla&c dans des endroits certaines structures qui
marchent, et dans d’autres endroits la structurengumarche pas. Il nous a semblé impossible de
créer un modeéle et nous avons essayé aujourd’hiaimdetravailler les gens ensemble pour réaliser
cette analyse. Un appel d'offres a été lanceé, ctitifpguste je I'espére, et sur les 117 proposito
venues de toute la France, 17 ont été retenuesjatéere a comparer ce qui est proposé dans
différents endroits en France.

Pourquoi ? Parce que face au probleme d’'un nomlaetedrs énorme : social, sanitaire, les
financements qui sont différents, I'idée est quaqtie personne devrait pouvoir comprendre quel
systeme est a sa disposition dans sa région. S atbez chez le docteur, si vous allez chez le
pharmacien, partout ou vous allez, il faudrait oe puisse avoir une information claire, précise,
simple. Il n’y a pas systématiguement un bon systeiiny a des systemes qui marchent dans
différents endroits en France. Autour de la sé@acthous avons fait un club de personnes qui vont
participer indirectement, sans avoir a les sélaogo : il y a 40 endroits qui ont souhaité pargcip
aux travaux.
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Voila un exemple de tout ce qui a été sélectio@iétait pour vous montrer qu'’il y a plusieurs
modéles possibles. Le plan est le travail qui &&teautour du concept local de I'autonomie et de
I'intégration des patients atteints de la maladidzatheimer et des personnes agées.

Dans les solutions d’accompagnement et de réptidiatives sont extraordinairement riches
partout en France. La géographie est difféerenteulture est différente. De la méme facon nous
avons procédé par appel d'offres, et il y aurausir cinquantaine de propositions dix ou douze qui
seront retenues et qui permettront de travaillesestble. Afin de voir les difficultés qui sont
rencontrées en accueil de jour, accueil de nuitefgement temporaire, etc.

lll. La complexité spécifique de la maladie d’Alzheimer

Quelle est la caractéristique de la maladie d’Alziee ? Et pourquoi on fait un plan sur la maladie
d’Alzheimer ? Parce que c'est dans lI'ensemble dedadies et des problemes de soins
d’accompagnants qui se posent que I'on a les prodgeles plus compliqués qui soient. C’est
compliqué parce que la maladie est compliquée. tCGempliqué parce que les méthodes de
diagnostic sont nombreuses. Le dialogue avec lecomédest la premiére chose, mais on voit se
développer des techniques d’imagerie médicale gdétgjue, de biochimie ou on ne peut pas faire
n'importe quoi pour ne pas tirer des conclusiomsreres. Cela nécessite une réflexion complexe.

Les méthodes d’aide et d’accompagnement sont redtiQQuant a I'organisation financiere entre
ce qui sera obtenu des Caisses d’Assurance Prandes Caisses d’Assurance Maladie, du Consell
Général, la place de la famille : tout cela, cet stas choses complexes. La caractéristique de la
maladie d’Alzheimer, c’est un exemple de la compéex

Quand les choses sont complexes, il N’y a qu'unanale faire, c’est de trouver un moyen de les
simplifier. Le but du plan est de partir d’'une ation bien analysée au départ. Une regle et une
seule, qui a été I'état d’esprit de I'écriture dam et qui est I'état d’esprit qu'’il faut que I'on
partage les uns avec les autres: nous pensons lpopersonne malade, sa famille, et les
associations de patients (France Alzheimer) qui sotour.

Vous avez quatre grands blocs concernés : des mtirairons, des chercheurs, des médecins, des
responsables de I'accompagnement des personnes’aqdi pas la méme culture, les faire se
rencontrer est difficile, car ils n'utilisent passlmémes mots et n‘ont pas les mémes objectifs. A
l'intérieur de chacun de ces grands blocs, fairavditller ensemble les cliniciens, les
épidémiologistes, les biochimistes, les généticiées pharmacologues, les chimistes etc., c’est
difficile. Quand eux-mémes rencontrent les perseng@ sont chargées de I'accompagnement
médico-social, vous voyez trés bien que les orggsent différentes, et que les vocabulaires sont
différents.

Dans la proposition qui a été faite, sur le plas filrances, bien sdr dans le passé j'ai vu toujgers
sais que tout le monde et moi-méme, on demande @&st normal. Mais en méme temps que I'on
demande plus, on sait trées bien que quoi que laBssd, les enveloppes sont limitées, c’est
absolument évident.

La composition de la commission n’était pas chéfréest le gouvernement qui a décidé de mettre
pendant cing ans, 1,2 milliard sur I'accompagnenmeédlico-social, 200 millions sur la recherche,
200 millions sur les soins. On peut discuter laabed, le fait que les gens auraient préféré
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davantage d’'un c6té que de l'autre. Mais ce qaliltfque vous compreniez bien, c’est que cette
balance a pour but d’envisager un probléme globabmplexe.

Pour simplifier la complexité, la recherche eséinationale : on ne peut plus se permettre de faire
a différents endroits la répétition des travaux aetses. Il faut rentrer dans une recherche globale
internationale. Il y a des regles de médecines asltmt les mémes a Marseille et a Brest. L'approche
médicale nationale et le suivi des personnes, clestréflexion régionale, cantonale, nationale ou

départementale, mais obligatoirement locale. S¥sird’accord sur ces bases-1a, apres il faut pilote

chacune des approches : l'international, le natjd@aégional.

L’objectif est de faire évoluer les fonctions desgonnes. On ne peut pas tout refaire, la France
entiére se bloque, nous avons de multiples exenguegellement : il faut donc faire évoluer les
fonctions. Enseigner mieux dans différentes pradessles troubles comportementaux, créer des
fonctions d’assistantes de soins gérontologiquese fin effort pour aider les aidants et leur donne
les connaissances et aussi la réflexion sur I'agpigale la personne malade. Au début les gens ont
peur : donner I'envie d’acquérir des savoir-fagtes compréhensions de la maladie.

Les espoirs que nous partageons les uns et lessaatest que les personnes qui ont une formation
d’aide-soignant, d’aide médico-psychologique owsribaire de vie sociale ont d’abord ce qu’ils
ont appris au départ dans leur formation initiaeils ont acquis des compétences. Et de maniere
spécifique sur la partie caractéristique de I'Ainfer, I'acquis du passé, les connaissances et la
formation doivent aboutir & des personnes qui,cawscde leur profil de carriere pourront connaitre
davantage de choses, faire évoluer leur métierpieh évidemment avoir une forme de
reconnaissance financiere. Ce qui, je I'espérayraer dans I'année qui vient.

V. Un probleme de société

Il est nécessaire de disposer des chiffres juseegjui est difficile car la maladie est difficile a
définir. Il faut regarder toutes les forces proisselles qui sont autour et il faut analyser alesi
croyances et comportements de la société. Il e £valuer et évoluer la vue que la société a des
patients atteints d’Alzheimer par rapport a laosgu’ils en ont actuellement.

Malheureusement la seule chose dont on soit sést tanalyse des certificats de déces qui a été
faite a 'INSERM. En 2007, 42 000 personnes sorédées en France avec sur le certificat de
déces le diagnostic de démence ou maladie d’Alzreihe mot « démence » diminue dans
I'indication des troubles, puisqu’il y a un aspaégatif pour le malade et pour la famille. Le terme
d’Alzheimer monte, mais n’est pas scientifiquemmorrect. Ce sont les premiéres données qui sont
s(res.

De plus, la maladie est associée a I'age, plusiééig chez les femmes dont I'éducation largement
inférieure a celles des hommes du méme age, antinerice sur I'expression de la maladie. Plus le

niveau d’éducation est élevé, plus tardivement smifestera la maladie, et elle sera mieux

compenseée. Ainsi, un investissement sur I'éducatéml’enfance permettra de prévenir la maladie
d’Alzheimer.

L’autre probleme est la démographie. On connavoli@ion démographique d’'un pays. Sur cette

base-la, on peut imaginer, en fonction du nombrpaisonnes agées — en imaginant qu’il n’y a pas
de progrés — on sait que sur un demi-siecle, lebnerde personnes tres invalides va augmenter. Il
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faut rester prudent avec les chiffres, il y a ursgga d’incertitude énorme. Il convient d’organikser
société pour faire face a la divergence entre lifian démographique des aidants et
'augmentation des malades, I'espoir majeur reposan la prévention qui retarde la date de
survenue des troubles.

Face a cette maladie qui n'a pas de cause cormpgglité est de progresser en recherche.

V. Un probléme scientifique

Pour que vous compreniez bien ce gu’est la maladig; tous ceux qui ne sont pas meédecins et qui
n'ont pas de rapport direct avec les personnesdeslavous perdez vos capacités d’expression, de
mémorisation d’'abord, et a la fin vous avez desltiles du comportement. Cela, c’est ce qui se

passe.

Il'y a d’abord la mort des cellules nerveuses. ladadie est une disparition de connexions entre les
neurones du cerveau. C'est le mécanisme profora meladie. Il est tempéré par une chose qui est
tres importante, qui est I'état des vaisseaux.|&uwvaisseaux, nous avons les moyens d’agir : on
peut contrbler la pression artérielle, etc. Si aitrise la pression artérielle, le cholestérolréadu
tabac etc., tout ce qui protege les vaisseauxpéaiie de la protection de la maladie d’Alzheimer.
Méme si la maladie est par ailleurs une maladietbmique qui a des spécificités.

Cette maladie se caractérise également par unetedté du circuit de compensation entre les
neurones. Nous devons donc comprendre I'originehmoique de la maladie, renforcer la politique
de prévention vasculaire et trouver les moyensisgées d’entrainer un cerveau normal (Qquand on
est jeune) et un cerveau malade (quand on a ladregala

Dans la majorité des cas de gens qui ont soufters deur vie ce sont des lésions mixtes, c’est-a-
dire l'atteinte des vaisseaux et |'atteinte desroees qui se retrouvent en prédominance. La
différence qu’'il y a avec les gens qui n’ont pasnunifestation clinique : il existe des personnes
qui ont les mémes lésions dans le cerveau, qui pas de troubles cliniques.

Bien sdr, on ne peut pas le savoir, puisqu'il faite un don du cerveau. Le don du cerveau est une
chose gu'’il faudra discuter : est-ce que nous em&aencore besoin ? Comment le faire ? Comment
respecter les gens ? Comment l'introduire ? C’aspaint tres important parce qu’on ne peut pas,
bien sar, faire une biopsie du cerveau.

VI. Un probleme médical

Dans notre terminologie, il ne faut pas se tromguerl'utilisation des mots. Le dépistage serait la
chose suivante : a la sortie de cet amphithéatnes auriez pendant 15 minutes a répondre a une
série de guestions, a regarder des petits schémaBtebrusquement on vous dirait : « Attention,
vous avez peut-étre fait une démence ». Rassurez-uela ne sera pas fait ici.

Par contre, quand les gens se plaignent, il faufalee correctement. C’est-a-dire, ne pas

immeédiatement éliminer la plainte en disant : «dirg age, c’est totalement normal ». Parce qu’a
ce moment-la on peut aller a la normalité, jusquifeament ou la personne ira consulter quand elle
est complétement en dehors de la réalité.
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C'est pour cela que les dossiers informatisés d$md importants, parce gue nous savons
aujourd’hui que l'on voit les gens quand ils ontsmore, aux alentours de 19-20. Ce que l'on
voudrait, c’est que si on le fait bien, il n’y gius de diagnostic tardif.

Il n’existe pas de dépistage a proprement parletadmaladie d’Alzheimer. Il faut entendre la
personne qui se plaint, éviter les diagnosticsfeaed travailler sur les diagnostics précoces.

Les malades jeunes sont trés importants a réflgeaice que comme on dit toujours que c’est une
maladie associée a I'age, a la fin on finit tougopar oublier qu’il y a des gens entre 40 et 50 eins
méme plus jeunes, qui peuvent avoir une maladiécpbére. lls nauront pas forcément une
organisation sociale, parce qu’a I'adge qu'ils datAe vont pas dans les structures auxquelleston es
habitués. Le plan essaie donc de permettre un gamgmement social et engage une réflexion sur le
langage a tenir dans ce cas. |l existe a cet effeentre de maladies rares qui recouvre Roude, Lil
et Paris, dans le but de faire travailler les gamsemble. Ils ont pour mission d’aider I'ensemble
des autres régions a aborder ce probléme des regades.

Le travail qui a été fait au cours de I'année desogroupes de travail pour sélectionner les Bojet
et faire des référentiels est absolument énorme2@d8B, des professionnels ont élaboré un
référentiel expliguant de maniere simple ce quit didie fait et ce qui ne doit pas étre fait.
L’ensemble du systeme s’est mobilisé la-dessus.

VII. Un probleme éthique

Je retiens deux principes fondamentaux : le dmisaloir soi-méme. 91 % des gens qui n'ont pas
la maladie, au moment ou ils ne 'ont pas, disermt gils I'avaient, ils préféreraient le savoir.cCe
afin de pouvoir s’organiser. Ce n’est pas seulernenprobleme de traitement, c’est un probleme
d’organiser sa propre vie. Il faut le dire, maiare certaine facon, sans faire peur.

Le devoir de recherche, ¢a veut dire quoi ? Je aodg que I'on ne s’en sortira pas si on ne teuv
pas le mécanisme de la maladie. C’est simple vbes me dire, il y a des chercheurs qui sont
payés pour c¢a. Il ne faut pas rester comme ca. Pagresser dans une maladie, il faut que
'ensemble des personnes malades, de la familieadeompagnants, des médecins, des chercheurs
disent aux gens : « On a besoin de vous ». Pas eaes cobayes, mais parce que nous sommes
vivants aujourd’hui, il y a des gens qui depuisa#® sont rentrés dans des études, on les a suivis
pendant longtemps, on a fait des parcours pouiirsguelle est I'histoire de la maladie.

On a fait des essais thérapeutiques, on a doneé geahs un placebo et a d’autres un médicament
actif, et on a regardé si cela faisait quelque eh@n a besoin de cela pendant 5 ans, pendant 10
ans, pendant 20 ans. Il faut que tout le mondesie sesponsable. Ce n’est pas la responsabilité du
docteur, du chercheur, c’est notre responsabilittis. Et ceci dans le respect de la personne.

VIII. La maladie d’Alzheimer en Europe
Treize pays européens ont un plan Alzheimer. Gertavaient commencé avant nous, comme au

Québec. Il existe donc un mouvement européen tneéseh Europe. Cette réflexion a été portée
dans le cadre de la présidence européenne derlee-ra
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IX. Conclusion

Ce plan se caractérise par sa gouvernance : qpangnnes reunissent tous les mois les
administrations centrales, les cabinets minist®iGehcernés. Tous les trois mois, les personnes de
I'extérieur examinent le travail réalisé ou non,tetis les six mois, le Président Sarkozy nous
accorde une heure pour exprimer ce qui fonctionneamn.

Cela veut dire que le systeme est complétemené vits volonté du plan est que ce qui a été
annoncé sera fait ou modulé en fonction de ceapsart des réunions. Ce travail sera rendu public
fin 2011. Nous devons faire marcher ensemble leicakde social et le scientifique, que ces
mondes se croisent parce qu’ils ont besoin leslaasautres.

Il faut que les fonds soient alloués de manieresparente et juste. Le probleme sur les familles
doit étre discuté publiquement. Enfin, ce plan n&vpit pas de structure nouvelle car nous avons
estimé qu’il est inutile d’en ajouter d’autres exi'stant.

J'espére que je vous ai fait partager un peu unedearealité, et je crois aussi une part de réve.
Parce que finalement, un plan de santé publict alessi avoir une vision, avoir un réve partage.

Je vous remercie de m’avoir écouté.

Anne CHEVREL

Merci beaucoup, Professeur Ménard. Vous allez restec nous, nous allons poursuivre notre
échange, nos dialogues, nos discussions sur lalimal&lzheimer. Quelques points d’organisation
avant de poursuivre nos discussions. Ce matin,tdbkes rondes porteront sur le temps du
diagnostic : nous allons parler des problématigigesepérage de la maladie et de I'annonce.

La table ronde de cet aprés-midi portera sur liéetreent et les soins a apporter aux malades, que
ceux-ci soient maintenus a domicile ou en insbigi Sur chacune de ces rencontres nous aurons
des médecins généralistes, des neurologues, dégbsgues, et bien slr I'association France
Alzheimer qui rassemble les malades et les famillesseront la pour nous éclairer sur cette
maladie.

A la fin de chacune des tables rondes n’hésitezagaendre la parole pour nous faire part de vos
remarques, de vos analyses. Je voulais juste wvgunaler un point, nous sommes ce matin et cet
aprés-midi également, dans une dynamique d’analgtede préconisations. Les témoignages
personnels et les éléments évoqués nous permeti@mettre des propositions que
Monsieur Ménard pourrait emporter ce soir sur P&isst ce que nous espérons en tout cas.

Et puis, cette journée des Assises régionales ssi &tre I'occasion de faire le point sur le travai
effectué au sein des ateliers départementaux dmg avons parlé il y a quelques minutes. lls ont
rassemblé tous les acteurs mobilisés contre ladiealet ont donné des propositions pour la région.
Cet aprés-midi nous vous présenterons ces propasitiMais pour I'’heure, je vais inviter
Monsieur Philippe Clappier, de I'Observatoire régibde santé a venir prendre place au pupitre et
a nous présenter un état des lieux de la maladiévaau régional.
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A\ 4

L’état des lieux regional : premiere approche

Synthése des ateliers départementaux

Philippe CLAPPIER
Observatoire régional de la Santé

Bonjour a tous. Je viens vous présenter au nonQOdsérvatoire régional de la santé, un premier
état des lieux régional a I'occasion de ces Assksts des lieux qui a été réalisé a la demanda de
DRASS et de I'Etat, dans un contexte de tempstiVies, un peu réduit. C’est pour cela que nous
avons décidé ce premier état des lieux. En faiétatdes lieux, nous espérons qu’il sera la base d
la construction d’'un travail plus abouti dans leufuCet état des lieux s’inscrit en fait dans &ax
prioritaire du plan « Connaitre pour agir ».

Nous I'avons voulu avec plusieurs approches comg@hdaires pour caractériser un peu la région et
ses départements. Tout d’abord une approche bigleréinent des personnes concernées, une
approche aussi de l'offre sanitaire et médico-deci&t enfin, une approche des expériences
innovantes et des dispositifs de soutien. Je \@is en faire un bref résumeé, puisque je crois qu’a
l'intérieur de l'ensemble du dossier qui vous a édénis, vous trouverez le document de
I'Observatoire qui lui, relate en détail en faitdé maniére beaucoup plus précise, 'ensemble de la
synthése que je vais vous présenter ici.

Au-dela de ces trois approches, ce qui est peathditressant dans le cadre d’'un premier état des
lieux, c’était aussi de faire un état des lieux dgstémes d’information. Donc finalement sur
chaque phase qui a été présentée, nous avons elgsayéiser ce systeme, de voir un peu leurs
richesses, leurs complémentarités, mais égalenagfttipleurs carences.

Ce qu'il faut souligner pour finir, c’est que ceaiedes lieux régional est en vérité préparé par la
tenue de quatre ateliers départementaux qui omhipai’enrichir et compléter les données qui
avaient été présentées initialement au sein deartgépents. Ce qui a été présenté au sein des
départements, les chiffres représentés ne soné gasndre en compte. Ce qui est a prendre en
compte — pour les gens qui étaient présents daratdéiers départementaux — ce sont vraiment les
chiffres représentés dans le présent document.

I.  Population : cadrage démographique
1. Incidence de la maladie

Nous nous sommes appuyés en fait sur un premieneélé que I'on appelle lincidence.
L’incidence, c’est le nombre de nouveaux malades tes ans. Ce que I'on peut observer sur les
courbes que vous avez derriére vous, qui concearenbuge les femmes et en bleu les hommes,
c’est que l'on voit que le risque s’'accroit trestément avec I'age, particulierement chez les
femmes.
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Vous voyez gu’entre 65 et 79 ans les deux courlmeg ®es proches, puis elles s'écartent
sensiblement pour arriver a un quasi-doublemerit ar® et plus. Ces courbes se traduisent par le
nombre de malades que vous avez. En Bretagne, rammibée environ 11 000 nouveaux malades
tous les ans. Je dois dire que ces chiffres sarg-astimés, parce qu’ils ont été calculés a pdutir
recensement de 1999. On attend avec impatiena@safiats du nouveau recensement qui seront
communiqués dans quelgues mois, et qui permettfaotualiser ces données.

En 2007 environ 11 000 nouveaux malades, ce qu doane en 2015 environ 14 000 nouveaux
malades chaque année en Bretagne.

2. Prévalence de la maladie

Au-dela de lincidence, il y a la prévalence. L&yalence, c’est le nombre de personnes malades
présentes dans une population a un moment donnduiGest flagrant dans les courbes qui sont
présentées derriére, c’est que selon les trancags dquinquennales, il y a un quasi-doublement des
chiffres tous les cing. A 75-79 ans, environ 6 % gersonnes sont concernées, et on double tous
les cing ans pour arriver, chez les personnes muplois de 90 ans, a quasiment une personne sur
deux concernée par la maladie d’Alzheimer, ou dakadies apparentées. Au total en réalité, chez
les personnes de 75 ans et plus, c’est environpemsonne sur cing qui est concernée dans la
population.

Ces chiffres se traduisent aussi par un hombredeégersonnes. En réalité en Bretagne, en 2007
c’est plus de 50 000 personnes qui sont concelpaiesette pathologie et on peut attendre pres de
60 000 personnes concernées en 2015. Donc, engerfoig, ces chiffres sont sensiblement sous-
estimés, on pourra les réactualiser dans quelqoes m

Mais en tout cas ils sont importants parce qu’énilfy a un véritable impact sur le systeme de
prise en charge et les moyens déployés au serggpatsonnes et de leurs familles.

lI.  Autres approches possibles
1. L’admission en ALD (Affection Longue Durée)

Quand on observe une pathologie ou un phénomersameé, ce qui est intéressant, c’'est de la
poursuivre le plus loin possible. Nous avons olséeg Affections de Longue Durée. Vous savez
que depuis 2004 la maladie d’Alzheimer et les d@egmpparentées sont identifiées par une ALD
spécifique, 'ALD15, qui la différencie en fait lensemble des troubles mentaux.

En 2008, 2 139 nouvelles personnes ont été admeiseSLD en Bretagne pour ces pathologies.
C’est intéressant, parce que c’est a mettre en ménawec les chiffres d’'incidence dont nous
venons de parler: 11 000 nouveaux malades tousrss 2 100 personnes environ réellement
admises en ALD. C’est un écart important, qui sliexg par un certain nombre de raisons.

D’abord, les ALD ne concernent que le régime gdndirg a toute la question du diagnostic qui
n'est pas pose, qui intervient aussi dans cet éoandrtant. Et puis, il y a un ensemble de perssnne
qui ne demandent pas, peut-étre par manque d’irfitsmou aussi parce qu’ils peuvent avoir une
complémentaire suffisante, et ils n’éprouvent gasdsoin de solliciter une ALD.
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2. L'APA

Un troisieme axe que nous avons tenté pour appratshéa population, c’est I'APA (Allocation
Personnalisée d’Autonomie). C’est vrai que c'es¢ @xploitation qui est complexe au niveau
régional, en tout premier lieu parce que 'APA avars les GIR ne permet pas en tant que tel de
différencier la dépendance physique de la dépemdgsychique. En réalité, cette difficulté
intervient contre le fait d’objectiver un peu lemng qui sont victimes de la maladie d’Alzheimer.

Par ailleurs — et vous le savez sirement — seetepdrsonnes qui se trouvent en GIR de 1 a 4,
c’est-a-dire les plus dépendantes, sont susceptién bénéficier. C'est vrai que les GIR 5 et 6
sont exclus, et cela exclut aussi tous les nouveaabades qui sont peu symptomatiques et peu
dépendants.

En perspective, on sait que dans certains dépantenimetons, des systemes et des outils
performants et tres intéressants ont été déplaydspermettent en tout cas pour les personnes
hébergées en établissements de croiser des varigtdd¢ives a I'orientation et a la cohérence. Une
réflexion a été engagée sur la diffusion et la mtEshtion de ces outils.

[1l. Offre sanitaire

Vous verrez que dans le document, nous avons dait fensemble des structures et des types de
dispositifs des cartographies. Pour les rendre attractifs, vous verrez qu’il y a quelques zones

plus ou moins grisées, qui correspondent aux zameses gens les plus agés sont les plus
nombreux. Les plus de 60 ans en 1999, donc maimteeasont les zones en réalité ou les gens de
70 ans et plus sont les plus nombreux. C’est ing@ret de regarder cela en miroir avec la ou sont
localisés les dispositifs.

La premiére chose, c’est I'offre sanitaire. Globadat le constat est que les sources sont
relativement dispersées et il y a un manque d’h@méié entre les départements. La premiere
chose que nous avons observée : le court séjocinpig de vie et 'hospitalisation dite gériatrique
La seule solution régionale que nous avions étatilider 'enquéte 2007, mais qui en fait ne
correspond pas a la situation réelle.

Pourquoi ? Parce que ces sources sont d’une pasitimires, et surtout déclaratives de la part des
établissements et doivent étre verifiées.

Deuxieme chose dans le cadre de I'offre sanitagesont les unités de soins de longue durée. Les
données présentées dans le document sont cellempeié validées par la DHOS, mais dont la
mise en ceuvre est prévue jusqu’en 2010 en reklfeut donc les considérer comme des données
non stabilisées, et surtout transitoires.

La derniere chose, ce sont les équipes mobileatggties et des consultations mémoire. On
observe une répartition relativement hétérogéne lIsurterritoire breton, et qui se situe
principalement sur les pdles urbains.

Enfin, les réseaux gérontologiques, trés importalass la prise en charge en particulier des
personnes qui sont a domicile. Sept réseaux emdgret chacun avec des objectifs propres et des
territoires d’interventions spécifiques. Pas d’hgéméité ni d’uniformisation. Mais en soi pour
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moi, c’est un point positif, parce qu’au moins celale mérite de respecter les cultures
professionnelles et de collaborations locales.

V. Offre médico-sociale

La nous nous sommes appuyes sur des choses isssigSodseils généraux. Méme si dans le
document que vous verrez, on les a confrontés auxces issues des DDASS. La premiere
remarque, et selon les départements : au sein tdbséements et a I'échelle régionale, il est
difficile d’identifier de maniere homogene les ligsii sont spécifiguement dédiés a la maladie
d’Alzheimer.

Nous avons des systémes d’information hétérogehes departement a l'autre, par exemple
concernant la définition des places autoriségsallun vrai travail de réflexion qui est a meneumpo
homogénéiser tout cet ensemble.

Les EHPAD sont nombreux en Bretagne et répartiagien relativement homogene. Par contre, ils
sont de taille tres variable, mais ils couvrenhldiensemble du territoire.

La deuxieme chose, ’hébergement temporaire etd&itde jour. Méme s’ils sont présents dans la
plupart des établissements, les capacités parecentit trés réduites, puisque dans la plupart des
cas, le nombre de places disponibles est infédaimg. Et cela est encore plus réduit pour I'atcue
de jour.

Il'y a également des disparités d’équipements gqui ges dissemblables d’'un département a un
autre puisqu’elles vont quasiment du simple au Boubonc la aussi il y a un vrai travail a mener a
I'échelle régionale.

La répartition des SSIAD (Services de Soins Infareia Domicile) correspond aux zones ou les
personnes les plus agées sont les plus nombreuses.

Enfin, les CLIC (Centres Locaux d’Information et @®ordination) et leurs antennes couvrent
globalement bien le territoire régional.

V. Expériences innovantes et dispositifs de soutien

Une derniére chose concernant le recensement &t tette petite synthése : les expériences
innovantes et les dispositifs de soutien. Je té&essuligner que nous n'avons pas eu le temps de
faire un recensement exhaustif. Il sera dont a ¢&ep puisque beaucoup de choses nous sont
remontées d'interlocuteurs, et bien entendu, deleet départementaux. Ce que I'on peut dire,

c’est que c’est tres riche. Tout d’abord au niveas expériences innovantes.

On trouve en Bretagne la déclinaison d’expérimématnationales, notamment les MAIA, avec un
projet retenu en Bretagne sur les 17 proposés ancéy les projets volontaires dont 6 sur 113
concernent la Bretagne. Un autre exemple : legdsimémoire. Nous avons pu en recenser une
dizaine d’actifs en Bretagne, et plusieurs (3 @jren cours de mise en ceuvre.

Je vous le disais, des déclinaisons nationaless mgalement des spécificités régionales. Par
exemple, les résidences Ker llis, qui se multigliem Bretagne. Et puis, de multiples expériences
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départementales, je ne peux pas toutes vous les lign entendu, vous les trouverez dans le
document. Cela passe par des lieux de renconsejatriciles partagés, c’est quelque chose de trés
riche.

Enfin, des dispositifs de soutien aux aidantsaetdus avons a faire a de multiples formes de mise
en ceuvre qui ne sont pas, encore une fois, exkiasigtans le document, mais qui sont pour moi un
vrai témoignage du dynamisme et des innovationsapuii portés par les acteurs locaux.

VI. Conclusion

En conclusion, jaurais voulu donner une perspectle ce premier état des lieux régional. Pour
moi, la perspective principale, c’est la mise eacpld’'un tableau de bord régional de suivi, qui
contribuera a sa mesure bien entendu, a faire ievo&an régional.

Par contre, il est sous-tendu par trois points.pt&mier, c'est je pense une vraie réflexion a
promouvoir, sur '’harmonisation des définitiongdes concepts qui sont pris en compte, de facon a
aboutir en réalité a un consensus, et par répeocuss une amelioration de I'exhaustivité des
données qui sont présentées. Cela, c’est le preiet.

Le second point, c’est un rapprochement et une rarsecohérence des différents systéemes

d’information, qui restent a réaliser. Avec une lleuperspective importante pour moi : un partage

des données entre les différents acteurs, et lima@u, puisque nous sommes dans le cadre d’'un
état des lieux, des perspectives comparatives.

Ce rapprochement et cette mise en cohérence sfamteaentre les différentes institutions, mais
aussi entre les départements. C’est a ces deuaux\ale le rapprochement peut s’exécuter.

Et enfin, mon avant-derniére diapositive, qui conaé les expériences innovantes et les dispositifs
de soutien, je pense que c’est vraiment importaabaditir a un recensement beaucoup plus
exhaustif, la perspective étant la mutualisatiosn ebgériences innovantes, et cela bien entendu, au
bénéfice des patients et de leurs familles.

Je vous remercie de votre attention.

Anne CHEVREL

Merci beaucoup, Monsieur Clappier. Je rappelle gete présentation de I'état des lieux en
Bretagne engageait un débat. Je voudrais invigepéegticipants a la premiere table ronde a venir
me rejoindre.

Nous allons avec vous parler du diagnostic et dasigmes qu’il peut présenter pour les malades et
pour la famille.

L’objectif de cette table ronde est surtout sutibgnostic de la maladie, son importance, ses gnjeu
et ses difficultés particulieres.
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Le temps du diagnostic

Table ronde

France-Armelle DUNAY-DOUSSET, Présidente de I'assion France Alzheimer du Morbihan

Dr Serge BELLIARD, consultation mémoire de ressemiret de recherche (CMRR) — CHU de
Rennes

Dr Frangois CANNEVA, réseau Géront'émeraude SaiateM

Danielle THIEBAUD, Psychologue Rennes

Dr Serge BELLARD, CMRR Brest, Hopital d’instructies armées Clermont Tonnerre
Pierre-Yves MALO, CMRR CHU de Rennes, Associatyat®logie et Vieillissement

La table ronde est animée par Anne CHEVREL, jousteal

Anne CHEVREL

En ouverture, le Docteur Serge Belliard va nousfane présentation des enjeux du diagnostic, et
les perspectives de la recherche en la matiére.

|. Diagnostic de la maladie d’Alzheimer et perspectiveede la recherche en la
matiere

Serge BELLIARD

Je voudrais remercier I'ensemble des organisatpotg m’avoir permis de vous parler du
diagnostic de la maladie d’Alzheimer et de seswenjee temps que I'ordinateur redémarre, nous
allons faire une présentation en deux parties. reanjiere va étre I'actualité, et la deuxieme sera
I'avenir. C’est-a-dire, actuellement comment esggoe I'on va porter un diagnostic de la maladie
d’Alzheimer, quelles en sont ses modalités ? Esmmarlerons dans un deuxieme temps de ce que
sera I'avenir, comment dans quelques années oerpa¢ diagnostic, puisque vous verrez qu'ily a
maintenant des techniques qui nous permettrordinerhent de faire un diagnostic plus précoce.

Simplement, je voulais commencer par vous rappeeu’est la maladie d’Alzheimer, et comment
elle se définit. La maladie d’Alzheimer se défindrmalement sur la présence au sein du cerveau
de Iésions qui sont tout a fait spécifiques. Lamés sont peu importants, on parle de plagues
séniles, on parle de dégénérescence neurofibgillale vous montrerai un exemple sur une
diapositive. On ne peut normalement affirmer quelguiun a la maladie d’Alzheimer, que si on
est capable de mettre en évidence ces anomaliés glan cérébral.

Pour mettre en évidence ces anomalies sur le glabi@l, normalement il faut avoir acces au tissu

cérébral, c’est-a-dire par une biopsie par exenmgilele mettre en évidence que ces lésions sont
bien présentes.
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Comme nous l'avons dit tout a I’heure malheureusgm@our avoir accés au cerveau, le cerveau
étant entouré d’'une boite cranienne c’est trés tiqo# et du vivant du malade, c’est quasiment
impossible, on ne le fait jamais. Ce gu’il fauts@en pratique courante, c’est que I'on ne pest pa
complétement affirmer le diagnostic de la maladdztheimer. Ceci dit, nous avons quand méme
des éléments, des criteres que nous verrons ersegubdlnous permettront de dire que le patient
avait une tres forte probabilité de diagnosticadmbladie d’Alzheimer.

Je voulais simplement vous rappeler aussi quelgléesents dont on parlera certainement dans le
domaine de la thérapeutique. Qu’est-ce que I'ohdeacette maladie d’Alzheimer ou gu’est-ce que
I'on croit savoir ? Comme on l'a dit tout a I'heuta recherche avance, la recherche a bien avancé
ces dix derniéres années, mais il y a encore destitudes.

On croit savoir en tout cas que la maladie d’Alniegi est essentiellement liée a la présence dans le
cerveau d’'une petite protéine, que I'on appellpriatéine amyloide qui est cette protéine que I'on
voit essentiellement en haut qui est dans ces eta@geéniles. C'est une protéine qui est
normalement fabriquée par tout un chacun, maisdguis le cas de patients atteints de la maladie
d’Alzheimer est fabriquée en trop grande quantii® tendance a se déposer au sein du cerveau.

Vous savez que les protéines, nous en avons tassléaorps, et ces protéines sont notifiées par
des enzymes. Il y a dans le cerveau des enzymegequiettent de détruire ces protéines. Vous
voyez sur la diapositive que nous en avons delbéta-sécrétase et la gamma-sécrétase, et vous
voyez que sous l'action de ces béta-sécrétase, mettéine amyloide va s’engager dans le cerveau,
ce qui va étre a l'origine d'un certain nombre daralies a la fois des plaques séniles, et de
modification du fonctionnement cérébral. Cela, neageparlerons tout a I'heure, vous verrez que
c’est important. En tout cas, c’est pour vous due la recherche avance et que I'on a en tout cas
une hypothése qui semble la plus probable, qui gedexpliquer la survenue de cette maladie sur
un plan historique.

Autre chose toujours en préambule : on sait égalergae ces Iésions sont particulierement

importantes et débutent au sein d’'une région quedppelle le lobe temporal interne. Vous savez
qgue le cerveau, ce sont deux hémispheres qui stiés rentre eux. Quand on sépare ces deux
hémispheres, quand on coupe le cerveau en deuxirioe sur cette région (en rouge) qui est la
région du globe temporel interne, dont le réle @shregistrer des souvenirs nouveaux. Vous
comprenez bien que quelgu’un qui a eu la maladiztieimer et qui a un dysfonctionnement de

cette région, aura comme premier symptome un prabl&€oncernant la mémorisation des

événements récents.

Pour en revenir au diagnostic de maladie d’Alzhejrmemme on le disait tout a I'heure : il Ny a
pas de moyen, du vivant du malade la plupart dypsede prouver la présence des lésions que je
vous ai montrées. Donc du vivant du malade la ptuda temps, le diagnostic de maladie
d’Alzheimer est un diagnostic porté de probabilitési reposent bien entendu d’abord sur
I'expérience du clinicien, et qui reposent sur entain nombre de critéres que je vous ai Cités ici,
qui sont I'existence de troubles. Des troubles @&dgndes intellectuels progressifs, en partiaulie
de troubles de la mémoire récente, et vous avezdoimpris pourquoi.

Mais cela n’est pas suffisant, parce que les teside mémoire tout le monde en a, et c’est quelque
chose qui est tres fréquent avec I'age. Il faut gee troubles de mémoire soient suffisamment
graves pour altérer I'autonomie, c'est-a-dire cueérsonne qui a ces troubles de mémoire n’est
plus capable de faire tout ce qu’elle était capdbléaire auparavant toute seule. Par exempler gére
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ses médicaments ou se déplacer avec son véhiqudedéa endroits nouveaux. Il faut donc que les
troubles de mémoire soient pour nous suffisammeatsg, c’est-a-dire qu’ils altérent 'autonomie.
Et que ces troubles apparaissent avec un examesigphy neurologique, qui est au départ tout a
fait normal.

Quand on a ce critere-la, on peut considérer qured’ 80 a 90 % de chances pour affirmer que le
patient a bien dans son cerveau les lésions quaugai montrées tout a I’heure. Il y a toujours un
part d’'incertitude, mais vous voyez que cette itittete est relativement limitée.

Il faut savoir également que les examens qui s@tiqués, en particulier le scanner cranien :ut fa
savoir que les examens que I'on nous demande damaslte de la maladie d’Alzheimer en 2009, ne
sont pas la pour affirmer ou pour mettre en évidelas Iésions, puisque ces lésions sont
microscopiques. On ne les voit pas sur une IRM.

Les examens qui sont faits, en particulier 'lRMst pas la pour affirmer le diagnostic, mais pour
éliminer d’autres causes, pour vérifier que lesilttes dont se plaint le patient ne sont pas liés pa
exemple a des problemes vasculaires, a un cameetymeur etc.

En pratique, il y a une plainte du patient ou aémtburage, tout dépend du stade dans lequel le
patient se trouve. Et donc ce patient, cet ent@udgyrait normalement répéter & son médecin
généraliste ses difficultés. Le médecin génératistaait en théorie pouvoir faire un certain nombre
de tests de débrouillage, des tests simples paifiev@u’il y a bien quelque chose. Il devrait aus
juger de I'autonomie comme on I'a dit tout a I'heuEt il devra éliminer d’autres causes, avant de
I'orienter éventuellement vers un spécialiste. pécgaliste peut étre un neurologue de ville, cela
peut étre des consultations mémoire, des consuigatiérontologiques, des neurologues de ville,
qui vont recueillir un certain nombre d’élémentgafe réaliser des examens et tests précis. Ces
tests, réalisés par des neurologues, peuvent dewera trois heures, afin d’analyser la mémoire, le
langage, I'orientation du patient.

Il va faire un certain nombre d’examens, un scagnmeiRM, des prises de sang. Et a partir de ces
éléments-la, c’est lui qui va devoir porter un diestic et éventuellement dire qu’effectivement a

partir des éléments qu'’il a pu recueillir, le patia les criteres faisant penser tres probable@ent

une maladie d’Alzheimer. Il peut ensuite presauinetraitement.

Les traitements peuvent étre des médicaments, éggilement des traitements orthophoniques.

Mais souvent, ce sont des traitements qui sontaeffis a ce stade de la maladie, qui permettent
d’améliorer un certain nombre de symptébmes. Le Iprob, c’est que ces traitements agissent
certainement sur des symptémes, pas sur le coolstiéde la maladie. En tout cas, c’est ce que

I'on pense.

Comme quand vous avez une bronchite, vous tougseg,avez de la fievre, si on vous donne des
médicaments contre la toux ou contre la fievre vallez aller mieux, mais ce n’est pas pour cela
que vous allez guérir la bronchite. Pour guérir rmnchite, il faut des antibiotiques.

Pour l'instant, nous pensons que dans la maladiklogimer, il y a des médicaments qui peuvent

améliorer I'état, mais peut-étre pas des médicasrgunitpeuvent agir sur les troubles évolutifs de la
maladie. Mais il est possible que cela soit displenilans les prochaines années, on en reparlera.
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Et puis, il ne faut pas se contenter d'un traitetnénfaut aussi pouvoir analyser les facteurs

pouvant altérer le maintien a domicile du patigritieproposer une prise en charge globale qui lui
permette éventuellement, soit de maintien a doenigitec des aides, soit de I'envoyer vers des
structures adaptées.

Le suivi se fera en collaboration avec le méde@&@négaliste et le neurologue. Dans les cas trés
compliqués, on fera appel aux CMRR dont je faigipapour des maladies beaucoup plus rares.
Cela, c'est l'actualité.

Et puis, il y a ce que nous pensons étre I'av&fous avez ici la courbe d’évolution d’une maladie
d’Alzheimer, et vous voyez que ce que j'ai mis eage, c’'est I'actualité. C'est-a-dire que I'on fait
un diagnostic de maladie d’Alzheimer avéré chedqquen qui a commencé un peu a perdre son
autonomie. Mais ce n’est pas a ce stade que débwmaladie d’Alzheimer, on pense maintenant
gue cette protéine amyloide se dépose des anr@esleg décennies avant que I'on n’atteigne ce
stade que j'ai appelé de maladie d’Alzheimer av@g¥tains pensent qu’a partir de I'dge de 40 ans,
il y a peut-étre une personne sur deux qui a cornénardéposer cette protéine amyloide et qui sera
susceptible beaucoup plus tard de faire une matBdleheimer. Vous voyez que c’est une maladie
qui débute tres tét sur le plan cérébral.

Et puis, il y a une longue période ou le cerveapaie bien et le patient n’a aucun symptéme. Et
puis il y a une dizaine d’années au cours desquidlpatient commence a avoir des troubles de la
mémoire tout en restant autonome. On ne pourradpasa ce stade-la avec suffisamment de
probabilités qu’il a la maladie d’Alzheimer, pargae je vous rappelle que dans les critéres de
maladie d’Alzheimer, il faut que le trouble de méraoit grave.

On va parler de trouble de mémoire Iéger, au cdugaiel le patient va se plaindre de sa mémoire
et au cours duquel il a une autonomie parfaite.quastion est de savoir comment porter le
diagnostic a un stade précoce ou les patients pkigment pas. La premiere question a se poser est
de savoir si cela vaut le coup. Pourquoi le faeghant que les traitements actuels sont inefficace
s'ils sont administrés trop tét. La problématiquet de savoir s'il faut faire actuellement le

diagnostic a ce stade-la. Je ne suis pas sOr faillé le faire a I'heure actuelle et dans les
conditions actuelles, mais je pense que dans lipwansera important.

Pourquoi ? Parce que I'on voit, dans le cadre diRBMlont jappartiens et dans d’autres, arriver
beaucoup de nouveaux traitements. Ces dernieréegnihy a eu beaucoup d’améliorations sur la
connaissance de la maladie, ce qui a été a I'arigimla création de la mise au point d’un certain
nombre de traitements dont on pense qu’ils agitagem I'évolution de la maladie. Non pas

simplement sur les symptébmes, mais également qatlilgient tendance a ralentir la maladie
d’Alzheimer.

Je résume trés rapidement : vous voyez ici cetteedige protéine ici a gauche, nous avons mis au
point des antidotes, des anticorps. Les anticogpmettent de capter cette fameuse protéine pour
I'éliminer. Et puis, il y a d'autres traitementsiqnt agir non pas sur I'élimination de la pro&in
mais qui vont empécher ou ralentir sa fabricatemploquant par exemple ces fameuses enzymes
dont je vous ai parlé tout a I'heure. Il est claile quand on aura ces traitements, ce sera importan
de faire un diagnostic précoce.

Si nous avons des traitements qui permettent @atral’évolution de la maladie et si on fait un
diagnostic au stade actuel, vous voyez que celagita effectivement (courbe verte) d’avoir un
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ralentissement et une évolution plus lente. On gagainsi quelques années dans I'évolution. Mais
si on fait le diagnostic beaucoup plus précoceswayez qu'a ce moment-la on gagnera encore
beaucoup plus. Il sera donc extrémement importarifide un diagnostic dés l'instant ou le patient
se plaindra de sa mémoire, et que I'on puisse &pable d'affirmer gu'il a effectivement la
maladie d’Alzheimer.

Il'y a pour cela un certain nombre d’éléments, etghhiques nouvelles. Il y a des techniques de
neuropsychologie : dans des tests, on est capabifgenant de détecter des troubles beaucoup plus
légers. Mais il y a aussi d'autres techniques, @eemple des techniques d'IRM, avec des
techniques qui sont mises au point en particuliéa Salpétriere, qui permettent de mettre en
évidence cette atrophie particuliére au niveaurég®ns internes. Vous savez que le lobe temporal
interne, nous avons vu que c’est la premiere régiaohée, il y a des techniques qui permettent de
mesurer le volume de cette région, et de mettreéwddence une atrophie qui va débuter
spécifiquement dans cette région de maniéere tExope.

Il'y a également d’autres techniques de scintigeapghy a des choses extrémement intéressantes
par exemple qui arrivent, et qui sont en coursatiétation. Ce sont des substances que 'on va
injecter dans le sang, et qui vont venir se fiygEcifiquement se fixer sur cette fameuse protéine
dont je vous ai parlé. Quand elle va se fixer, gheémettre un signal, et I'on est capable de
recueillir ce signal. Et on est capable de faittecéétection précocement, méme quand les patients
ne se plaignent pas encore. Vous voyez que graedte technique, il y aura un diagnostic trés
précoce.

Enfin, il y a dans le liquide céphalo-rachidienngldes ponctions lombaires, des marqueurs qui
peuvent étre dosés. lIs sont d’ailleurs doséseutt actuelle, mais pour le moment ils sont uslisé
vraiment dans les cas trés particuliers.

Je vous remercie de votre attention.

Anne CHEVREL

Nous avons entendu dans ce que vous nous avezj@xplue le diagnostic précoce est tres
important et le sera encore plus.

A présent, le Docteur Frangois Canneva va nousipgrstement de repérage. Qu'en est-il du
repérage de la maladie d’Alzheimer ?

Il. Le repérage de la maladie d’Alzheimer
Francois CANNEVA
1. Constats

Les constats ce sont dans 50 % des cas, des diagna@nt non faits, que ce soit a domicile ou

dans les établissements, et dans 33 % des casoritstrop tardifs. Par ailleurs, les examens

neuropsychologiques indispensables a la déterromale la probabilité de la maladie sont encore
sous-utilisés par les médecins traitants. Nous @wume boite a outils, nous allons en parler tout a
I'heure.
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Il'y a un non-dit des familles, des malades dansatire de la dépression au début de la maladie.
Mais le professionnel lui-méme a peur de gérermaatadie sans traitement, il a peur de poser un
mauvais diagnostic ou de I'annoncer. Il a peur deqgaer, il a peur du manque d’'efficacité du
traitement. Ce sont des constats.

On vous a expligué tout a I'heure les régles dgribatic précoce. Nous espérons beaucoup que les
centres de mémoire nous aident dans cette optiguee qu’effectivement la maladie existe avant
la perte d’autonomie. Mais pour que I'on n'attemp@des des mois une consultation mémoire, il faut
que I'on rentre en consultation mémoire quand ame perte de mémoire par exemple, sans trop
grande perte d’autonomie.

2. Alertes

Les alertes sont nombreuses, elles touchent tausldenaines (troubles du comportement, de
'autonomie, de I'équilibre, de la programmation¢.e Le probléeme de conduite automobile, on
n'en parle jamais, mais c’est trés important. Quandvieillit, on a plus d'accidents. Dans la
maladie de Parkinson, c’est multiplié par deux,sdeEnmaladie d’Alzheimer, c’est multiplié par
huit.

Je parle de ce que je connais dans mon sectels, rdan territoire, parce que je suis médecin
coordinateur, non seulement d’'un EHPAD, mais égafgrd’'un réseau gérontologique. Quand est-
ce que le médecin traitant est informé par lesmédicaux ? La famille, les voisins, cela pose un
probléme de confidentialité, mais le médecin trdjtajui connait la famille depuis longtemps,

pourrait dans le cadre d’'une consultation ordinaegpencher sur la problématique de la mémoire.

On distingue par ailleurs les alertes non formakseenant de la famille, des professionnels, du
médecin lui-méme lors d’'une consultation et lestedeformalisées par un bilan hospitalier, par un
réseau gérontologique (EGSS)a les fiches de liaison, avec tous les acteurs raédicet
paramédicaux.

Dans le cadre des réseaux, on voit que 80 % demmpes sont déja allées en consultation a
I'hépital, donc les équipes hospitalieres avaiegjadalerté le médecin traitant avec un plan
personnalisé de soin, un projet thérapeutique.

La boite a outils du médecin traitant comporte tieds liés a l'autonomie, au langage, a la
dépression, a I'équilibre.

Le réseau gérontologique alerte le médecin tragantifférents items traduisant la vulnérabilies d
la personne agée, quel que soit le domaine, ldpe&xmobiles de gériatrie les alertant dans leecadr
d’un diagnostic pour élaborer un plan personnalsé&oins. Sur la Bretagne, les différents réseaux
travaillent ensemble, essaient de travailler suroutii commun, le fameux dossier personnel
partagé, qui serait sur une plateforme centrée, deg sécurités.

L’avantage du travail en réseau, nous allons le tenit a I'heure, c’est que le patient, la famille,
une personne de confiance a signé, les professgontsigné I'adhésion au réseau.
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3. Diagnostic de premiere ligne

Le médecin traitant établit un diagnostic de preenligne. C’est extrémement important quand on
peut traiter, on a quelquefois des solutions, apstnd méme notre travail. Le médecin traitant
identifie une dépression simple, une plainte mnésigine prévention primaire ou une démence
avérée avec une perte d’autonomie nécessitantagnastic de certitude.

4. Plan de soin personnalisé et suivi

Le plan de soin repose sur la prévention primdmedemande de consultations spécialisées
(gériatrie, ophtalmologie etc.). Parce qu'une pensoqui a la maladie d’Alzheimer, quand sa
maladie va évoluer, il aura besoin de tous ses #dast qu’il entende, qu'il voie.

Le plan de soin, c’est également la mise en placeS8IAD, des propositions de stimulation
cognitive, d’'orthophonie. Quand le diagnostic emnbplanté, il se décline un plan d’aide, en
partenariat avec les équipes médico-sociales@RkaM.

La réévaluation dans le cadre de la maladie, on towt a I'heure, et on verra tout au long de la
journée qu’il y a la nécessité a se former surriarce, mais aussi sur la nécessité d’'un suivi
coordonné que permet le travail en réseau.

La nous sommes dans une problématique de négaciditomaladie d’Alzheimer n’est pas une
psychose, mais comme pour les psychotiques, ilupeanécessité d’'aide, alors que les patients
guelquefois ne demandent pas d’aide.

5. Apport du fonctionnement en réseau

Le réseau permet un partenariat de formation efattination, de sensibilisation. Nous avons formé
123 professionnels a cette boite a outils : 57 widdegénéralistes, des infirmiéres libérales etc.
Nous mettons a la disposition du CLIC les 175 msifennels (médecins, infirmiers, pharmaciens)
pour faire des formations, des informations etsgssibilisations.

Nous essayons aussi dans le cadre du réseau di#lérasur des protocolisations et des procédures
de prise en charge des pratiqgues gériatriques éeaichar les facultés, tout cela est un peu
expérimental.

L’accompagnement des aidants. Nous avons parléatdbeure de I'éducation thérapeutique des
patients, la il y a une problématique tres parigcal C'est tres a la mode, mais au niveau de la
maladie d’Alzheimer on est plutbt dans I'éducatibérapeutique des aidants. A partir d'un certain
moment de la maladie, le patient ne peut plusdagne en charge, et c’est 'aidant.

L’'intérét de travailler en réseau, c’est effectivaarnl’utilisation des outils communs, une évaluatio
de bonnes pratiques, une mise en commun. Qui faitaéhd ? Comment ? Pourquoi ? C’est tres
intéressant, et c’'est tres instructif.

Je vous remercie.
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Anne CHEVREL

Merci beaucoup. Effectivement, il faut utilisertegboite a outils pour le repérage de la maladie. O
fait bien la différence entre le dépistage et f[®rage.

Nous allons compléter ce tableau, toujours suidgrbstic, avec le docteur Serge Bellard de Brest,
qui va également venir prendre place au pupitre.

Une des problématiques essentielles dans cetteigyeermphase, c’est celle de I'annonce. Un
moment difficile a la fois pour le malade, pourfamille, et aussi pour les médecins, pour les
professionnels. C’est une annonce qui doit étre favec beaucoup de précautions. C’est ce que
vous allez nous expliquer a présent, Docteur Blide 'HOpital Clermont Tonnerre de Brest.

[1l. L’annonce
Serge BELLARD

Merci aux organisateurs de m’avoir permis de m’erpr sur un sujet qui est relativement difficile

a aborder. C’est un petit bout de chemin que jesywopose en toute humanité, parce que derriere
I'étre malade, il y a I'hnumain. En toute solidarig¢ en toute équité, parce que cet humain est
malade. Il n'y a pas de recette, il n’y a pas dg rlais simplement une réflexion importante.

1. Dispositions légales

'y a des dispositions légales qui font que l'oaitdrenseigner sur la prescription, sur les
médicaments. Il y a les conventions des Droits 'Henhme, la loi Kouchner, la déontologie
meédicale. Il y a donc des dispositions Iégales.

Ce qu'il y a, c’est que la maladie d’Alzheimer esie maladie particuliére, parce que c’est une
maladie neurologique qui touche le cerveau, ettak®® maladie de la pensée, de I'esprit, du
psychologique.

En fait, toutes les choses vont s’installer dansriangle fonctionnel (patient, famille, soignardj,
la maladie s’installe dans ce triangle. Une annamhgediagnostic sous-entend un pronostic, un
symbolique et des traitements.

Face a un diagnostic de probabilité, c’est une tihgse que I'on va émettre. Comment dire une
hypothese ? C’est toujours relativement difficilefaut se donner les moyens d’'une excellente
évaluation multidisciplinaire. Le pronostic sougesrd une maladie incurable, inexorable, une géne
collective.

Enfin, il y a le traitement qui est efficace au dehvant d’entrer dans une logique palliative. Les
choses apparaissent comme cela dans ce triandéerégultante de ceci pour les trois partenaires
est un traumatisme déclencheur d’émotions, de nsroas de défense et d’adaptation.
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2. Le patient

L’annonce se traduit par une prise de consciencka aealadie traumatisante d’'un point de vue
psychologique et cognitif. Le patient va se mettnemécanisme de défense, parce qu'il n’accepte
pas le diagnostic.

Le patient a des phases de lucidité et doit poupaiticiper a la délibération diagnostique. Il a
également des capacités : le cerveau défaillarthiepas la vie mentale et il est difficile de idéf
I'inaptitude au jugement.

Le patient et le médecin doivent faire le deuilgid€rison, sont confrontés a la maladie et ont des
difficultés de communication. lls doivent pourtaegésayer de se comprendre, de se décoder,
d’établir une relation intelligente et sensible.

Le médecin est face a trois possibilités d’annoncesrien dire par peur du pronostic fatal ; tout
dire brutalement sans détour, ce qui est pratignenmpensable ; savoir dire les choses
simplement, nettement.

3. Lafamille

Elle est désemparée, ne sait que dire, que faivewatrait étre avertie plus tét. Bien souvent, la
famille a envisagé le diagnostic avant la consoltat

4. Larelation médecin-famille

Le médecin a un devoir d’'information du diagnosti¢a famille un devoir d’'information des signes
qui vont survenir chez le patient et dont ils dewrchercher le sens ensemble.

5. L’éthigue et l'information

L’annonce du diagnostic fait appel & des problemtsques car il s'agit de dire I'indicible.
L’annonce n’est la fin ni pour le médecin, ni péeipatient qui a des ressources a mobiliser, ni pou
I'aidant qui doit mieux comprendre, ni pour le pgsgiogue.

6. L’annonce doit se faire ensemble

Elle doit se faire dans le cadre d'une triple ekperentre le patient, le soignant et la famili&cg

a un travail de collaboration entre les trois. Eléedoit pas passer par un accueil abrupt, des test
abscons, des outils diagnostics non expligués,mesgure cognitive. L’annonce doit étre positive,
prudente, progressive, personnalisée, pluriellejgikciplinaire, pure, patiente, partagée.

Merci de votre attention.
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Anne CHEVREL

Merci a tous les trois pour ces présentations. Ndlogs faire un tour de table avec la présentation
des intervenants.

Le chemin du patient et de sa famille (généralisfgcialiste, consultation mémoire, prise en
charge) est-il conforme a la réalité ?

France-Armelle DUNAY-DOUSSET
J'aimerais tout d’abord dédier cette journée aulades et aux familles.

Le délai d’'attente d’'un rendez-vous est malheurmes¢ trés long et le généraliste n'est pas
toujours a I'écoute et peut-étre insuffisammentmiér A 'annonce du diagnostic, les familles
doivent résoudre de nombreux problémes : psychmlegi, psychiques, financiers. Et ceci est
d’autant plus compliqué que le malade ne veut rascénsidéré comme malade, d’ou I'importance
du diagnostic précoce.

Il faut dire aussi que le retard dans le diagngstécoce généere, chez les familles déja usées, un
sentiment de culpabilité. Cela est quelque chosgtidEmement important, que nous voyons dans
nos associations. Et puis aussi, comment annoeceiajgnostic en s’assurant vraiment que le

patient et le proche sont capables de I'entend@e Gui veut dire un accompagnement médical bien
sdr, mais aussi social et humain.

Anne CHEVREL

Cela ne nécessite pas de passer forcément paréeafjéte ?

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Je pense que le généraliste est le pilier pouryesgastement d’orienter les familles vers le
spécialiste, méme si celles-ci n'ont pas toujoursatour suffisant.

Nous avons un retour auprés des familles qui mathwsement parfois n'‘ont pas une écoute
suffisante. Je voudrais simplement citer un exemgplen’est pas général, bien évidemment. Il y a
deux mois, une famille vient me voir en me disartle suis allé voir mon médecin généraliste,
mon mari met ses chaussures dans le Frigidairen'gta pas eu de diagnostic. Il m’a dit : « Votre
mari a 80 ans, c’est normal. »

Donc la vraiment, ce n’est plus acceptable, il #hgolument des diagnostics.
Anne CHEVREL

C’est un des objectifs que I'on s’est donné aujtbwrigl c’est de fonctionner en préconisations.
Concréetement qu’est-ce que l'on peut faire, quelieat les mesures a prendre pour que ce
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diagnostic précoce devienne une réalité ? Qu'estiefaut faire ? Qu'est-ce qu'’il faudrait mettre
en place pour que cela devienne une réalité ?
Serge BELLARD

Je pense que I'essentiel est d’étre a I'écouta gainte du patient et de sa famille. Ensuitdjgéa
des tests, des évaluations et essayer de portéiagnostic. Plus ce dernier sera précoce, plus le
traitement sera efficace.

Anne CHEVREL

Les généralistes manquent-ils de formation facett® problématique ?

Francois CANNEVA

Sans doute, c’est pour cela que la faculté s'yréste et la formation continue, la formation
professionnelle. Les professionnels se forment,cgusoit les médecins ou les paramédicaux.

Le diagnostic de situation est en fonction dediatit de la personne et de sa famille. Quelquefois,
dans le cas de cette maladie particuliere, onaest &u déni de la personne elle-méme et de sa
famille. Les professionnels auraient besoin deléade psychologues.

Dans le réseau que j'anime, 50 % des personneseso@IR 5 et 6 et cachent les signes de la
maladie. L’évaluation du diagnostic devrait étretégnatique a partir d’un certain age.
Anne CHEVREL

Est-ce que vous considérez que I'effort en la maest suffisant ?

Francois CANNEVA

Ce n’est jamais suffisant mais il y a aussi un fgnoie culturel. Dans le cadre d'un réseau, les
professionnels libéraux, qui sont payés a I'actelvent prendre du temps en ce sens.

Anne CHEVREL

Quel est le réle des autres professions médicalgsrfaines personnes agées n’osent pas signaler
un trouble car elles craignent la mesure de laepbtperformance.

Danielle THIEBAUD

On mesure des performances, mais on oublie demandker pourquoi on a si peur de perdre la

mémoire. La Rochefoucauld disait déj@ Tout le monde se plaint de sa mémoire, mais paeso
ne se plaint de son jugementle probleme de la mémoire : nous avons tellerpeat de perdre la
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mémoire, parce que la mémoire va de pair avecraaience de soi. Tant que I'on peut dire « je me
souviens », on se sent humain, on se sent exister.

Il est important de se souvenir et il est tout aumportant de se raconter, et cela, on I'oublie un
petit peu. Se raconter pour trois raisons, queijidie.

D’abord en se racontant, on s’inscrit dans I'higgpguand on raconte sa vie, elle va continuer. On
s'inscrit dans une humanité — je n’ai pas peurd’pbmpeuse.

La deuxiéme raison, c’'est gu’en racontant son ié&ton se souvient des beaux souvenirs et on
atténue également les mauvais. Vous savez biesapsel'effet de la répétition, on peut atténuer
des choses qui ont été difficiles.

La troisiéme raison, qui pour moi est prioritaire’est en psychologue que je parle — avec le grand
age, on est mis en mesure de trouver du senseavietrde la revisiter, d’en accepter les choix, de
réaliser que cela a été notre vie. On ne va pesctanmencer, et ce n'est pas un hasard si a partir
de 90 ans, on voit apparaitre tant de probléemeséiroire. J'y vois un lien entre le physiologique
et le psychologique.

Je vois beaucoup de personnes effectivement, ganent non seulement pour raconter leur vie,
mais pour en trouver le sens et se mettre surdmehdu « pardon ». Pardonner n’est pas oublier, il
y a des choses impardonnables, mais c’'est dédadsane. La haine que I'on peut avoir envers les
autres ou envers soi-méme.

C'est tres difficile d’accepter d’avoir été un human peu médiocre, pas toujours a la hauteur. Et
je vois beaucoup de personnes qui viennent sedpéaide la peur de perdre la mémoire, parce
gu’alors elles ne se sentiraient plus exister. diffement je pense que quand on dit qu’il faut
donner le diagnostic pour que les gens puissemygaser, certes ils organisent leur vie, mais
surtout ils se la racontent.

Il faut qu’ils puissent raconter et se racontergeil y ait des gens pour écouter. Ecouter avec
beaucoup d’empathie, c’est le propre des gens ‘gacupent des autres, et cela parait trés
important d’entendre la plainte, de permettre aerxsglde se raconter avant qu’il ne soit trop tard.
Anne CHEVREL

D’ou l'importance, pour les généralistes, une fajge I'annonce est faite, de l'aide des
professionnels (psychologues, etc.), qui intenégnrauprés des personnes malades.

Francois CANNEVA

Nous avons tout a gagner dans la sensibilisatisrpd&Eessionnels.

Anne CHEVREL

Pourquoi y a-t-il autant de temps (six mois) emgreremier rendez-vous en consultation mémoire
et I'annonce du diagnostic ? C’est une questiomdgens ?
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Serge BELLIARD

Il'y a beaucoup d’explications. Il y a déja le fgit'il y a beaucoup d’intervenants, et bien des
généralistes ne sont pas sensibilisés et attetateintement de référer le patient.

On voit arriver beaucoup de personnes jeunes,iganent faire un diagnostic précocement.

Enfin, le généraliste doit distinguer les vraiesimtes des problemes d'ordre psychologique
pouvant étre pris en charge par d’autres professisn

Anne CHEVREL

Comment sont vécus par les familles ces délais ?

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Les délais sont toujours vécus douloureusemente fdiinformation. Les familles comprennent des
signes de la maladie grace aux médias. Le faitoderpun diagnostic sur des troubles perturbants
mais non identifiés peut aider considérablementdeslles & mieux accompagner les malades et a
étre plus tolérants au quotidien avec eux.

Cela est trés important, parce que la famille vam@ndre les comportements et ne va pas dire :
« Il le fait expres », alors que ce sont les congpoents liés a la maladie. Cela est extrémement
important.

Anne CHEVREL

bY

Ce délai important permet-il aux familles de sepprér psychologiquement a l'annonce ?
J'imagine que quand on va a une consultation deairénon y va avec la crainte, on sait tres bien
ce que I'on risque de nous annoncer.

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Les familles sont désemparées et ont vraiment woforme détresse. Il n'y a pas suffisant de
psychologues pour les accompagner.

Anne CHEVREL

Comment prenez-vous en compte cette souffrancenetnent 'accompagnez-vous ?

Pierre-Yves MALO

Tout d’abord je dois dire que les psychologues Bmgrands absents du plan Alzheimer. L'aide au
travail de deuil est la conditiosine qua norde I'adaptation vers I'avancée vers la maladieci Ce
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releve d’'un travail quotidien dés le début de laladi@ pour permettre aux malades, qui ont
conscience de ce qui leur arrive, de verbaliseuiés ressentent.

Anne CHEVREL

Vous utilisez le terme « travail de deuil », quitess fort.

Pierre-Yves MALO

C’est tres fort. C’est un travail de deuil parti€lest le travail de I'image que I'on a au travdesla
personne. Il faut pouvoir se départir de cette engge I'on a de la personne pour pouvoir
I'accepter.

Anne CHEVREL

Est-ce que I'on demande aux malades mémes dectatravail de deuil ?

Pierre-Yves MALO

Tout le monde le fait, mais en méme temps c'esdagompagnement. lls en ont souvent bien plus
conscience, et c'est vrai que quand on écoute &adeas par exemple dans les groupes, on se rend
compte qu'’ils ont une conscience souvent tres geéde leur maladie, des conséquences de leur
maladie, et de I'avenir.

Francois CANNEVA

Il faut mettre en ceuvre des procédures individéalisll n'y a pas assez de centres mémoires, mais
ils présentent I'avantage d’étre pluridisciplinaire

Anne CHEVREL

Il faudrait davantage associer les psychologuéssedutres professionnels au plan Alzheimer ?

Pierre-Yves MALO

Certes, car les dispositifs existants sont nonnm@® et nécessitent la demande de subventions
annuellement. De plus, il faudrait imaginer depadsitifs ou les psychologues pourraient aller au
domicile des personnes, de fagon a assurer un gegprament.

Anne CHEVREL

On parle du systeme, une fois que le diagnostipast ?
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Pierre-Yves MALO

Oui, tout a fait.

Anne CHEVREL

J'ai été choquée par le terme « aidant naturebmr@ent cela se passe-t-il psychologiquement ?

Danielle THIEBAUD

En étant identifiée par le médecin comme l'aidémpersonne a un poids énorme sur les épaules.
Elle n’est plus le conjoint, elle n’est plus I'enfamais « I'aidant ». Elle perd toute Iégitimité de
parent, de conjoint, ce qui est insupportable pesrpersonnes, qui le font par loyauté, par amour.

Quand le diagnostic est posé, c'est toute la femitjui devrait étre accompagnée
psychologiqguement, et pas seulement l'aidant.

Anne CHEVREL

Est-ce qu’il n'y a pas dans les consultations méasoun service renforcé qui s'adresse aux
familles ?

Pierre-Yves MALO

Je le fais au quotidien en ville, mais cela n'es possible en campagne.

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

C’est toute la famille qui a besoin d’aide car'aidant s’épuise, le patient s’effondre. Si I'annen
du diagnostic est importante, la prise en charga gersonne et de son environnement familial est
essentielle, a tous les stades de la maladie.

Il faut donc développer la prise en charge d’unchelogue a domicile. Si le traitement n’est pas
assez efficace, des solutions existent au quoticheron ne devient pas dépendant d’un coup. D’ou
la nécessité d’améliorer les aides a domicile.’yl a pas assez d’aide pour accompagner les
personnes qui sont face a cette problématique dwladie d’Alzheimer ou maladies apparentées.
Elles sont épuisées, et parfois elles en meurent.

Anne CHEVREL

Nous reviendrons sur le suivi d’analyse cet aprai-tans la table ronde.

Le temps passe trés vite, je vous propose maintelgarépondre directement aux questions de la
salle, pendant un petit quart d’heure. Aprés nausrgs un déjeuner trés court, afin de pouvoir
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reprendre rapidement nos échanges. Je vous inviteusa faire part de vos remarques, de vos
réflexions, toujours dans cette optique de précoiniss.

Deux micros vont circuler dans la salle, n’hésfges a nous faire signe et a partager vos réactions
avec nous.

Débat avec la salle

Véronique TARDRES, Directrice d’'un service d’aide adomicile

J'ai entendu avec intérét tout a I’heure une déessdiu plan, qui était de créer le statut d’astdista
en geérontologie. Je trouve cela extrémement irgargs Les auxiliaires de vie qui sont trés
intéressés justement pour faire ce travail sur ddadie d’Alzheimer sont souvent tres volontaires
pour suivre des formations professionnelles.

Elles sont demandeuses d’'une reconnaissance poofiesiie, parce qu'évidemment, quelqu’un qui
a travaillé déja aupres des personnes depuis d& aarforcément acquis une expérience
professionnelle.

La question que je me pose, c’est la solvabilitésta-dire que, bien entendu nous sommes tres
favorables a ce qu’il y ait un nouveau statut, maidine qui va payer ? C’est-a-dire que les
personnes seront vraiment tres heureuses d’'éteepay-dela du SMIC, parce que c’est a peu prés
ce qu’'elles touchent actuellement. Mais en ce momesrfamilles, méme avec 'APA ont des aides
importantes, mais il faudra bien qu’il y ait undepar des solidarités nationales supplémentaires.

Anne CHEVREL

Nous aborderons ce sujet cet apres-midi, parcenqus parlerons plus de soins et de prise en
charge des malades. On reviendra bien sir surdaafmn du personnel dans les structures, mais
aussi les familles, les accompagnants.

Catherine CHEREL, infirmiére a la Maison Saint-Cyr

Je voulais juste dire un témoignage, qu’effectiveno: se rend compte qu’il y a un probleme entre
I'annonce du diagnostic et la prise en charge gungse en place. Je recois des familles qui sont
épuisées. Vous parliez d’aidants naturels, on ptos I'impression que c’est le conjoint (femme
ou homme) qui est considéré comme aidant natureh Souvent les enfants ne connaissent pas la
situation exacte de leur parent et ils ne comprneinpas la maladie d’Alzheimer.

Ce que je voulais dire, c’'est qu'en fait les genargl ils arrivent chez nous, ils surprotegent la

personne qui a la maladie d’Alzheimer. En plusg, iUn sentiment de honte vis-a-vis de la société,
un sentiment de culpabilité par rapport aux pasient
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Coupables de « se débarrasser » de la personndemplace qu'ils n’en peuvent plus, et pourtant
ils voulaient 'accompagner jusqu’au bout. Maist gmr honte, soit par manque d’information, il
n'a pas eu toutes les aides qu’il aurait da avoir.

Une derniéere chose : une personne qui a la matbélizheimer, qui arrive chez nous, on a souvent
le sentiment gu’ils ont conscience de leurs capagcilors que l'aidant ou la famille n'a pas la
méme notion devant la maladie. La personne saigcié faut faire, connait ses limites. Pas

toujours, parce que c’est vrai qu'il y a des foes dstades qui sont vraiment avancés et ils n'y
arrivent plus. Mais il y a un décalage en fait e que pense la famille et ce que pense le malade

Anne CHEVREL

Comment peut-on lutter contre la culpabilité desifi@s ?

Pierre-Yves MALO

Plutét que d’aidant naturel, on parle d’aidant gipal. Il y a souvent une personne qui devient
l'aidant, et qui progressivement va rentrer dane sarte de self-control de la situation. Cela
devient fusionnel, et la culpabilité nait entrerasitde cela. C’'est-a-dire que laisser le malade aux
mains d’autres personnes, c’est le laisser horsatecontrdle, d’ou cette culpabilité.

Et plutét que d’aidant principal, on peut parleaidant familial, et la aussi c’est le proche, c’est
I'enfant, c’est le conjoint. C’est une personne guwiécu une partie de sa vie avec le malade et qui
entretient avec lui des liens affectifs forts. €'de cette puissance des liens affectifs boulesersé
par la maladie que vont naitre tout un ensemblmadfi®ns parfois contradictoires, d’agressivité,
qui sont a travailler et a accompagner par tousdamnants gue nous sommes.

Francois CANNEVA
Dans le cadre d’'un travail en amont, les psychaegueuvent préparer I'arrivée en EHPAD. On
sait qu’une personne arrive souvent avec une g&tgeonomie majeure.

Pierre-Yves MALO

L’hébergement temporaire en est un des vecteurs.

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Je voudrais réagir un petit peu en disant queaedliEs ne sont pas vraiment en décalage avec leur
malade. Nous sommes admiratifs, il faut quand miénaire, des familles qui accompagnent leurs
malades, elles ne sont pas en décalage. Danssté@stions, elles restent le principal interlocuteu
Ce n’est pas la famille qui fait le choix d’acclieison malade, c’est la maladie qui progresse, et
malheureusement a domicile ce n’est plus possiblcdmpagner, pour différentes raisons, suivant
les paliers de la maladie.
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Cela, c’est extrémement important, et nous y relriems certainement cet apres-midi. Désolée de
le préciser, mais il y a un manque cruel de foromapour toutes les personnes qui accompagnent
les malades d’Alzheimer.

Anne CHEVREL

C’est peut-étre le moment d’en parler, parce quedaque d’information quand la maladie est déja
installée, annoncée, mais peut-étre un manqueodirition en amont. Parce que vous disiez qu’'a
'annonce de la maladie il y a les troubles de Enmaire, du comportement etc. Le conjoint ou
I'enfant peut avoir pris en charge une partie deidadu malade déja, si I'information ne passe pas,
si on n'est pas pointé vers les signes de la mgladi peut développer une culpabilité sans savoir
vraiment comment prévenir les choses.

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Tout a fait, I'information est capitale. Et on leitvbien, et les personnes présentes le savent auss
lorsque nous faisons des journées d’informatios, amférences, c’est toujours complet. Et il y a
des questions extrémement positives et pertinaqiesous sont posées. Il faut débloquer cette
information au quotidien et diffuser des outils pgu’il y ait moins de souffrance chez les familles
les malades également.

Cela passe aussi par I'information ou par le marjnéormation, ou parce qu’on n’a pas le temps,
parce qu’il n'y a pas assez de personnel pour:defa des rencontres Alzheimer I'année derniére a
Paris, il y a un malade du Québec qui a témoidng, puisé une force assez importante pour
s'adresser aux personnes présentes en nous disanétcc’est un message Ne nous considérez
pas comme si nous étions déja morts. »

Et je peux vous dire que toutes les personnes tgiergé présentes, en particulier les professions
médicales, il y a eu un quart d’heure de silendem&i je tenais, avant de terminer a passer ce
message, parce qu'il n'y a pas assez d’informatitenformation. Et nous voyons bien dans nos
permanences, la souffrance des malades et desemmil

Rolland TILLY, médecin généraliste a Saint-Pol-de-léon

Je voulais également intervenir sur la difficulté miveau du diagnostic entre la maladie

d’Alzheimer et I'état dépressif de la personne agé&e a du mal bien souvent a faire la part des
choses, et quelques fois les familles ont tellerpent de la maladie d’Alzheimer qu’ils n'aménent

pas les éléments suffisants pour aller vers cendgtie d’Alzheimer.

En outre, I'exces d’information développe la craisins apporter de solution.
La troisieme remarque que je ferai, c’est que pooir en tant que médecin généraliste, 'ambiguité
gu’il peut y avoir entre la recherche du diagnogticle fait de poser un diagnostic suivi d’un

traitement rapide. Les généralistes sont confroatedélai de rencontre avec un spécialiste avant
d’arriver a pouvoir traiter.
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Serge BELLIARD

Les rapports entre la démence et la maladie d’Alzéesont trés complexes parce qu’'a la fois il
peut y avoir des problemes dépressifs qui sont dis conséquences de la maladie, ou a la
répercussion psychologique que peut avoir la prtenémoire. Cela peut étre aussi également un
phénomene qui peut précipiter une maladie.

En ce qui concerne l'urgence a traiter, personmalld je vais peut-étre aller a contre-courant, mais
je ne suis pas certain qu’avec les traitementsegtil y ait autant d’urgence a traiter. Ce soed d
traitements qui décalent la courbe. C’est vrailqua quelques éléments qui démontrent que si on
perd six mois on va peut-étre perdre une semaing k&volution a long terme de la maladie. Est-
ce gu'il faut se précipiter quand on a un doutelsuliagnostic ? Personnellement, je dirais que
non.

C'est-a-dire que ces traitements-la, quel que Isoiitade de la maladie, méme dans les formes
séveres, peuvent avoir un intérét. Je crois qeifaut pas obligatoirement se précipiter. Dés lors
gu'il y a de la souffrance, au moment ou il y a gesbléemes de mémoire, il y a aussi la mise en
place d’'un certain nombre d’aides qui peuvent f&ites sans thérapeutigues médicamenteuses.

Ce ne sera peut-étre pas le cas effectivement gilaedistera des médicaments retardant
I’évolution de la maladie. On saura que I'on pouregter beaucoup plus tét, et ne pas perdre un ou
deux ans.

Attendre deux, trois ou quatre mois pour mettréraitement avec les traitements actuels, s’il y a
déja une prise en charge d’'une autre nature, peelement cela ne me géne pas. Si j'ai un doute
diagnostic, je préfére éventuellement attendrig eé crois pas qu'il y ait d'urgence a ce niveau-|

Anne CHEVREL

Quand ces nouveaux traitements seront-ils dispesibl

Serge BELLIARD

Il'y a des gens trés optimistes qui parlent de 2Q&4serai un peu plus prudent. A I'heure actuelle
dans le cadre de la recherche, nous en sommeasgginitiales.

Bruno MENEU, Directeur adjoint du CCAS de Saint-Malo

Je voulais juste souligner que j'avais apprécié je ene suis pas le seul je pense — deux mots
prononcés par le docteur Belliard : « humanité e tmamilité ».

Le deuxieme point que je voudrais souligner, estrgaport a 'annonce. L’annonce peut trés bien

se passer — je le dis a titre personnel — dansekura ou le médecin de famille est également
gériatre. Tout se fait dans le temps, dans le otspeec humanité et avec humilité.
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Anne CHEVREL

Merci Monsieur, pour ce témoignage. Nous allongecloette matinée. Nous avons décidé de
travailler en préconisations, j'en ai trois a vqueposer, trois préconisations qui résultent de nos
échanges :

» développer la formation continue a destination deSdecins généralistes, avec mise a
disposition des boites a outils ;

» associer aux familles tous les professionnels deédars du diagnostic et de I'annonce ;

» développer l'information des familles, des aidaptair qu’'ils sachent vers qui se tourner, se
déchargent de toute culpabilité et ne soient pafiésudans I'accompagnement dans le cadre de
I'accés aux consultations de mémoire.
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Propositions pour la Région

Synthése des ateliers départementaux

Pr Armelle GENTRIC
CMRR - CHU de Brest

Anne CHEVREL

Nous parlerons cet apres-midi du traitement et algrise en charge a domicile et dans les
structures. Les ateliers départementaux qui sedspulés ces dernieres semaines ont formulé des
propositions pour améliorer la prise en compteadmaladie et 'accompagnement des personnes et
de leurs familles.

Ce que je vous propose a présent, c’est d’entdaddecteur Armelle Gentric, du CMRR du CHU
de Brest. Elle va nous présenter ses propositEsges des ateliers départementaux qui ont eu lieu
dans le Morbihan, dans les Cétes-d’Armor et ensiéne.

Armelle GENTRIC

Les propositions dont je vais vous parler résultlenka synthése des travaux des ateliers, quitént €
organisés dans chacun des quatre départementadbmtomars et avril, et qui ont eu le grand
intérét de réunir un tres vaste panel de partenhanpliquées dans la maladie.

Ces propositions résultent d’une véritable contieriarégionale. Bien sdr, les 44 mesures du plan
Alzheimer national n'ont pas été discutées, et ai@avt d’ailleurs pas vocation a étre discutées
durant ces assises. Jai choisi pour vous présergde synthése, de dérouler dans l'ordre
d’apparition sur le plan national, les mesuresaqiisuscité des discussions, des commentaires, et

qui ont abouti a des propositions.

Avant d’aborder le plan, dans les quatre départé&sniea éte fait état de I'importance d’'une base
d’informations sur les structures existantes. Uaseld’informations unique, fiable et régulierement
mise a jour, ce dont vous a déja parlé tout a Faddonsieur Clappier.

I.  Objectif 1 : Apporter un soutien accru aux aidants

Mesure n° 1 : Développement et diversification destructures de répit

Nous avons bien s(r abordé le nombre d’accueil®ule mais plus que le nombre d’accueils de
jour, on s’est posé la question de savoir pourtgsoplaces existantes ne sont pas toutes occupées.
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Il'y a bien sdr le probleme du co(t, le problems ttansports, mais il y a aussi — c’est ce qui est
ressorti — des difficultés pour les familles etdétants, d’aller vers ces structures. Parce quioise

le diagnostic annoncé, il est tres difficile poais Familles de faire toutes les démarches qu’on leu
propose de faire. Il faudrait un accompagnementategles vers ces accueils de jour.

Ont été évoquées également d’autres formules dgdlcde jour (accueil itinérant en zone rural,
accueil familial). Dans les quatre département&géintée I'importance de création d’accueils de
nuit et d’accueils d’'urgence dans les EHPAD. Effeshent, lorsque l'aidant principal est
hospitalisé, il N’y a souvent pas d'autre posdibitjue d’hospitaliser également le malade, avec
toutes les difficultés que I'on imagine.

Et enfin dans ces structures, il faut égalemens@eru répit en termes d’accompagnement a
domicile. Il y a des expériences déja, avec leisnupsychologique a domicile et des équipes
mobiles de soutien a domicile. La aussi c’est difi pour les aidants de toujours aller vers les
structures. Il faut quelguefois aussi aller vessdilants a domicile.

Mesure n° 2 : Consolidation des droits et de la fonation des aidants

Dans le plan, il est prévu deux jours par an efgmant. Dans les quatre départements également il
a été dit qu'il y avait énormément de choses qaieét faites un peu partout, mais qu’il n'y a
probablement pas de connaissance de ces divensesists, et qu'il faudrait les coordonner.

lI.  Objectif 2 : Renforcer la coordination entre tous €s intervenants

Mesure n° 4 : Labellisation, sur tout le territoire, des « portes de quichet unique », les
Maisons pour I'’Autonomie et I'lntégration des Malades Alzheimer (MAIA)

Une expérimentation est menée a Saint-Pol-de-Léms ¢e Finistére. En attendant les MAIA, il
faut en tout cas que localement il y ait la po$isibde guichets uniques par coordination de toutes
les structures déja existantes. C’est ce qui selégd de maniere informelle dans plusieurs ensiroit

Mesure n° 5 : Mise en place de coordonnateurs suehsemble du territoire

Pour la coordination, il y a aussi quelque chosxtiémement important, c’est que I'on puisse
avoir pour les patients un dossier partage, a s danitaire et médico-social, avec une grille
d’évaluation unique.

lll. Objectif 3 : Permettre aux personnes atteintes et keurs proches de choisir
le soutien a domicile

Mesure n° 6 : Renforcement du soutien a domicile efavorisant I'intervention de personnels
spécialisés

Mesure n° 20 sur le développement des métiers et de€eompétences spécifigues pour la
maladie d’Alzheimer

Ceci concerne de nouvelles fonctions (assistantgéeontologie, coordinateurs d’EHPAD). Il est
également fait mention dans le plan d’équipe sfiéém (ergothérapeutes, psychomotriciens). Les
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psychologues ne sont pas cités, mais ils ont cera@ént leur place, en particulier dans le soutien a
domicile. Parce qu’une fois de plus, les maladdestamilles ne peuvent pas toujours retourner
voir les psychologues a disposition dans les céatsoihs mémoire.

La il y a une chose dont nous avons parlé ce metiqui parait absolument fondamentale, et cela
s'est dit dans les quatre Assises départementelest, la formation de tous les professionnels,
formation initiale. Et dans les professionnels, gu@n lit le plan, il n'est pas fait mention des

médecins. Or on a bien compris que le médecin gésigr en particulier a un réle fondamental

dans le repérage, mais également ensuite daniséagor charge.

Il faut qu'il connaisse les spécificités des permmagées, d’'ou la nécessité d’'une prise en charge
globale. Il faudrait, dans le cadre de la formatittiale que dans le DES de médecine généraye, il
ait six mois de stage obligatoire en gériatrie.cBajue rien ne vaut de voir le patient, de voir la
réalité. Et lorsque les internes sont passés deanseovice, ils comprennent ce que sont les
personnes agées.

Il en va de méme pour les neurologues, pour leshisyes. Et également une spécialité que I'on
oublie, ce sont les urgentistes. Parce qu'il fawos que la majorité des patients ageés arrivent
encore a I'hopital par les urgences, et que lesniistes dans le Dipléome d’Etudes Spécialisées
complémentaire n’entendant jamais parler de géidgfgalement les infirmiéres, aides-soignants,
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, psychologues.

Et bien sdr la formation continue pour tous ledgssionnels de santé, et quel que soit I'endroit ou
se trouve le malade d’Alzheimer. Que ce soit ledUCks EHPAD, le domicile. La formation
continue portera sur la prévention de la pertetdi@mmie du malade qui arrive a I'h6pital. Parce
gu'il faut savoir que 80 % des malades Alzheimer spnt hospitalisés en court séjour dans un
hépital vont faire un syndrome confusionnel, etsy@en connaissez tous les conséquences (chutes,
etc.). Et nous savons bien que seulement 20 %rd’eni retrouveront leur état antérieur.

Il existe actuellement une probable préventionadpdrte d’autonomie du malade agé hospitalisé
gue I'on est en train de défriser a partir du CHlBdest, et il faut les faire connaitre.

Et bien s(r, nous en avons déja parlé ce matwvall&tion gériatrique standardisée, qui devraé étr
appliguée dans les hépitaux locaux, les EHPAD domicile, en sachant qu'il faut qu’elle soit
graduée en fonction de la personne a qui elle ey

I\VV. Objectif 4 : Optimiser le parcours de soins

La formation continue permettrait d’honorer les mres 14 et 15 du plan Alzheimer sur la
surveillance des accidents iatrogenes meédicamenttuX’amélioration du bon usage des
médicaments, notamment les psychotropes. Puisquermus de 25 % des résidents dEHPAD
recoivent des psychotropes.

Et toujours pour le maintien a domicile, cela aadéjé évoqué ce matin, c’'est le probleme des
malades en GIR 5 et 6. Beaucoup de malades d’Atmresont au début de la maladie en GIR 5 et
6, et il n’y a actuellement pas ou trés peu deepes compte de la nécessité d’intervention de
professionnels a domicile dans le cas des malades stade-la. On pourrait peut-étre ralentir
certaines évolutions qui ne vont pas dans le bos.se
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Mesure 11 : Création de consultations mémoire daiges zones non pourvues

Deux consultations ont été créées en Bretagne,ams [t a Carhaix.

Mesure 13 : Renforcement des consultations mémoirasforte activité

Les délais d’attente pour une premiére consultaat encore trop longs (six mois). Alors, méme
s'il n'y a pas d’'urgence réellement a faire le diagtic ni a mettre en place un traitement, il gt t

un poste de la personne et des familles. Et polisglie les délais pour une premiére consultation
raccourcissent, c’est quelquefois un plus longistiest-a-dire que le suivi que I'on devait faire
tous les six mois, on va maintenant le faire te@ssreuf mois. La il faut renforcer un grand nombre
de consultations mémoire.

Les quatre départements ont appelé de leurs voewiunépidémiologique (dossier informatisé
commun).

V. Objectif 5: Améliorer I'accueil en établissement pur une meilleure qualité
de vie des personnes atteintes de la maladie d'Alimer

Mesure 16 : Création ou identification, au sein de€EEHPAD, d’unités adaptées pour les
patients souffrant de troubles du comportement

La aussi, au sein des quatre départements, tonbtele a bien reconnu effectivement l'intérét de
ces unités adaptées, mais la réponse ne peutreagnéquement celle-la, puisque 70 a 80 % des
résidents d’'EHPAD ont une maladie d’Alzheimer ousyndrome apparenté. Et donc, il faut bien
insister sur I'importance d’'un projet d’établissethavec diversification des modes de prise en
charge, un projet individualisé et évolutif.

Et une fois de plus on a rappelé que ceci pasaaitapformation des professionnels, le role des
médecins coordinateur est également important ldaftsmation des professionnels d’EHPAD, et
également bien sar par une adéquation du ratiodesdpersonnel.

Mesure 18 : HEbergement des malades jeunes

Il existe un centre de référence nationale Lilleuén et Paris. Ce sera trés certainement une des
décisions a prendre au cours de ce plan, en saghé@nt a déja un projet au niveau de Rennes.

VI. Objectif 9 : informer et sensibiliser le grand publc

Mise en place d’'un numéro unigue, d’un site interned’'information et d’orientation locale

L’information bien sdr, mais il faut aussi une infation sur les mesures de prévention. Puisque
I'on sait que si I'on retardait simplement I'expses clinique de la maladie d’un an, on diminuerait
de 25 % le nombre de malades.

Les mesures de prévention sont les mémes que dekemaladies cardio-vasculaires. Ce sont des
mesures de prévention qu’il faut faire connaitdea gens de 40 ans. On n’entend pas beaucoup de
messages de prévention.
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Peut-étre que si les messages de prévention étilidés maladie Alzheimer, ils auraient un écho
dans le grand public.

VII. Objectif 10 : Promouvoir une réflexion et une démache éthique

Mesure 36 : création d’un espace de réflexion éthirg sur la maladie d’Alzheimer

Ceci sera confié au Professeur Blanchard a Reimgs ldvons eu le sentiment la aussi que pour le
moment la dimension éthique est certainement tosjpensée, mais peut-étre pas suffisamment
discutée. Il faut se servir des espaces éthiquparidnentaux (Brest, Rennes). Il faut que les
CMRR et les consultations mémoire travaillent péus relation éthique, et ce serait également
I'intérét des MAIA.

VIIIL. Synthese
Pour faire une synthése, les mots qui nous ontipgrartants, ce sont :

e un état des lieux fiable ;

* le renforcement de la consultation mémoire ;

» des structures de répit en s’orientant vers plasaimpagnement a domicile ;

* un dossier partagé, qui est une base essentidibectderdination ;

* le guichet unique ;

» la formation des professionnels et des aidantst@ie élément absolument essentiel ;
* les aides a domicile pour les malades en GIR 5; et 6

e l'adaptation des EHPAD ;

» linformation du grand public, en particulier ageévention ;

* le développement d’'une réflexion éthique.

Il faut savoir également que dans un départemeatété suggéré que I'on puisse annuellement
organiser des Assises départementales. C’estreamant quelque chose a quoi on peut s’attacher.

Voila pour ce qui a paru ressortir de ces quatebess départementaux. Vous avez le contienu
extensalans le document, si je n'ai pas été exhaustive.

Je vous remercie.

Anne CHEVREL
Nous allons revenir sur ces propositions, surdedit fait par les ateliers, tout au long des debat

cet aprés-midi. Nous allons & présent pouvoir dllcdes invités, les intervenants qui vont nous
rejoindre.
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Quel projet de soins, quel projet de vig ?

A\ 4

Table ronde

France-Armelle DUNAY-DOUSSET, Présidente de I'assion France Alzheimer du Morbihan
Pr Pierre JOUANNY, CMRR CHU de Rennes

Dr Rolland TILLY, MAIA expérimentale de Saint-PeHdéon

Caroline GIRAUX, Cap réseau Bretagne

Isabelle DONNIO, Psychologue Directrice du SSIAIPASORD de Montgermont

Dr Gaél DUREL, Médecin coordonnateur de 'TEHPADr&aiAnne de Tinténiac

Dr Nadine MURAT-CHARROUF, Gériatre, accueil de jeuca Passerelle » de Rennes

La table ronde est animée par Anne CHEVREL, jousteal

. Les traitements de la maladie d’Alzheimer
Pierre JOUANNY

Nous allons parler de beaucoup de choses. Noussatlous caler déja sur les objectifs :

* améliorer la cognition et retarder la progressies déficits cognitifs ;

e préserver I'autonomie dans la vie quotidienne ;

» traiter et retarder I'évolution de manifestatiosygho-comportementales ;
e guider et soutenir I'aidant.

Ceci repose sur une prise en charge thérapeutiguest non seulement les médicaments, mais
aussi toutes les mesures non médicamenteuses.

1. Lestechniques

Nous avons a notre disposition un certain nombreedeniques, beaucoup de choses ont été faites,
et il est important que dans ces ateliers on p@setivement en parler.

Elles ne font pas I'objet d’une validation suffisanl’important étant que tous ceux qui travaillent
pres des malades Alzheimer soient convaincus debi@uoéfice. Ces techniques sont toutefois a
adapter a la réalité des individus, par la créatierpetits groupes de deux ou trois personnes avec
un professionnel et des programmes individualisés.

Des difficultés également pour savoir ce qui retes le domaine du sanitaire, et qui est pris en
charge par la Sécurité Sociale, de ce qui estagedeil de jour, plutdét sur une thématique de prise
en charge de type social.
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Nous avons actuellement un protocole auquel le CMRRRennes participe, c’est le protocole
ETNA, qui vise a évaluer trois stratégies de peiseharge :

» de la stimulation cognitive collective ;

» de la thérapie par réminiscence, dans laquelleagnpérler les gens pour entretenir tout ce
gu’ils ont dans leur mémoire ;

e un programme de prise en charge individuel, sundeqous espérons beaucoup avoir des
réponses plus précises sur le bénéfice, un pewegmitié et surtout sur le comportement et
I'autonomie.

La prise en charge thérapeutique d’'un patient est prise en charge globale. Il faut donc
s'intéresser a I'ensemble des maladies.

2. Les traitements symptomatiques

Les traitements de I'hypertension artérielle dineinula survenue des maladies cérébro-vasculaires
et de la maladie d’Alzheimer. La il y a effectivamheles sources de progrés a pouvoir le faire.

Dans la maladie d’Alzheimer, nous avons a notrpadigion des médicaments, dont on a dit que ce
sont des médicaments symptomatiques, permetta@mnaoént la diminution de sécrétion du
neurotransmetteur acétylcholine.

L'idée a été, non pas de donner de l'acétylchatiée que possible, mais de donner un traitement
qui bloque I'enzyme de dégradation. On comprendea Que le but du traitement, si on produit
moins d’acétylcholine, si on bloque la dégradation,va ralentir I'évolution. Ce sera donc un
traitement symbolique.

3. Les traitements associés

Il y a beaucoup de discussion, les gens ne sontopasconvaincus du bénéfice. Je souhaite que
Vous ressortiez convaincus que les médicamentsirmntaction. Si on regarde, tous montrent un
effet en faveur des médicaments, pour ralentitri@sbles de la maladie. C’est également le cas
pour améliorer de fagon globale les activités dadaguotidienne. Ceci est fait par un institutttau
fait indépendant de l'industrie pharmaceutique.

C’est également le cas lorsque I'on étudie les $§mps psychologiques et comportementaux. On
Voit que les patients qui prennent ces médicanmaritenoins de symptdmes. Le bénéfice est la.

Pourquoi cette courbe monte ? Si je compare I'émiwdes patients sous traitement, le clinicien va
dire : « Oui mais, je suis désolé, par rapport @pad il est moins bien ». Et moi je sais que si je
n‘avais pas donné le traitement, le patient seitseraore plus dégradé. Il est clair que les
médicaments sont une aide, mais ils ne sont pasitement curatif.

La mémantine permet de réduire les troubles du ooimyment, il y a moins d’'idées délirantes chez
les patients qui prennent ce traitement spécifique.
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La Haute Autorité de Santé a reclassé certains cagdints en octobre 2007 et indiqué que les
services de I'Etat avaient pour but de restructlaerise en charge et de revoir régulierement les
personnes pour mettre en place les plans d’aidefrination et le soutien, pour améliorer le
service médical rendu.

Il convient d’agir sur la cause exacte de la malata cause est trés probablement le dép6t de la
protéine amyloide béta 42 qui va entrainer secosia@int la dégénérescence neurofibrillaire.

4. L’approche de type neuro-protection ou neuro-restaration

Nos traitements actuels décalent la courbe d’éwmluters la droite. Le but du traitement de fond
permettra effectivement de bloquer nettement pisolution de la maladie. Pour restaurer les
neurones et limiter le nombre de protéines amyl&i@@ 42, il convient de bloquer la gamma-
sécrétase ou la béta-sécrétase. Il est éventueligrossible de faire disparaitre les plaques gaace
un vaccin.

5. Les nouvelles molécules

Par exemple, au congres international sur la malddilzheimer I'été dernier, deux médicaments
sont apparus dont le Dimebon, qui est une nouaglfgoche, qui serait d’améliorer les fonctions
mitochondriales. Ceci permettrait de protéger pdgsneurones et d’éviter la perte des neurones, ce
qui entraine la perte des capacités intellectuelles

Et un autre médicament, le Rember qui influerait Bu protéine Tau et éviterait ainsi la
dégénérescence neurofibrillaire.

II'y a finalement des molécules qui sont disporsiblenais on doute actuellement que ces
médicaments soient des phases Il et on va commpragablement dans la phase Ill sur les quatre
phases de développement.

6. Le traitement des troubles du comportement

Le traitement, c’'est aussi les troubles du compuetd qui sont présentés. On a parlé de la
dépression, pres de 50 % des malades d’Alzheimefadnune dépression dans les deux années
précédentes, parce qu'ils avaient la maladie.

Certains peuvent avoir des troubles du comportenngmbrtant. Quand je ne peux plus dire avec
des mots le fait que je ne supporte pas une dtyge peux I'exprimer avec une souffrance, une
agressivité, qui peut refléter une angoisse intégi@articulierement importante.

Cela peut étre aussi éventuellement des idéesdi@g. Le fait que je ne peux pas accepter que ce
soit moi qui ai égaré et oublié ou jai mis un dabjt que finalement pour garder la face, je vais
prendre la stratégie de considérer que ce soaukess qui le volent et qui font exprés de me rettr
en difficulté. Ces perturbations peuvent justiBgentuellement d’un traitement.

Il'y a énormément de modifications comportementddéilleurs, dans I'analyse clinique au départ,
c’est un argument extrémement important, les mcatibns du comportement. Tout au long de la
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prise en charge thérapeutique, tout au long du,susera important de pouvoir prendre en charge
tous ces différents symptémes comportementauxoét les prendre en charge, le traitement c’est
d’abord le traitement de fond.

Ensuite, nous avons un certain nombre de médicam€ettains antidépresseurs nous permettent
d’améliorer, et la aussi, c’est du « sur-mesureur ghaque patient en fonction des situations.

Est-ce que nous avons bien tout traité ? Le patield pense qu’il est important de traiter I'aigant
pour étre sur gqu’effectivement il puisse supporigans les recommandations de mars 2008 de
I'HAS il est clairement dit que I'on doit effectiseent aussi veiller a I'état de santé de I'aidant.

7. Les aidants

Est-ce que nous avons bien tout traité ? Le patield pense qu'il est important de traiter I'aigant
pour étre sur qu’effectivement il puisse supporigans les recommandations de mars 2008 de
I'HAS il est clairement dit que I'on doit effectiueent aussi veiller a I'état de santé de I'aidant.

8. Conclusion

Ce qui est important, c'est que cette prise en gehadécoule de cette évaluation
multidimensionnelle, d’autant plus que nous att@sdane augmentation importante du nombre de
patients attendus.

Je vous remercie.

Anne CHEVREL

C’est un message qui est plein d’espoir. On vodt lgurecherche avance, progresse. Il n’y a pas que
les traitements médicamenteux, il y a aussi lae@ischarge : qui la fait ? Comment on la fait ?

Nous allons faire le point sur la prise en chargericile.

ll. La prise en charge a domicile
Isabelle DONNIO
1. Le premier lieu de vie

Je vais essayer de rendre compte le plus fidélepussible ce qui peut étre fait et ce qui ne peut
pas étre fait a domicile. Si joublie des choskg,a beaucoup d’infirmiéres et de responsables de
services d’aides a domicile dans la salle qui cétepbnt tout a I’heure si nécessaire.

Dans un premier temps je voudrais attirer I'atmmtur le fait que 80 % des malades d’Alzheimer
vivent a leur domicile. Avant d’avoir recours ausmbsitifs d’aide et de soins a domicile ou en
établissement, ces personnes vont vivre dans teuo@anement habituel pendant longtemps, voire
jusqu’a la fin de leur vie pour certains d’entrex.eu
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Ce lieu de vie est un lieu intime, un lieu priviest un lieu quia priori est un lieu sécurisant, mais
qui va devoir étre investi plus ou moins par désrirenants extérieurs qui sont parfois assimilés a
des envahisseurs. Le but sera d’éviter que cqitrgéssion devienne envahissante. C’est un lieu de
I'histoire de vie de ces personnes, le lieu ouamonte son histoire.

pY bY

C’est un lieu aussi a partir duquel finalement @n pouvoir commencer a penser l'avenir, a
anticiper, a préparer certaines choses, certairisespde décisions. D’ou l'intérét de pouvoir se
réunir avec I'ensemble des professionnels qui peietit vont pouvoir étre accueillis, invités dans
ce lieu.

Ce n’est pas forcément toujours une évidence. Bssgrement il va y avoir des modifications
également par rapport a la vie dans ce domicile.

2. Le recours aux aides professionnelles

C’est aussi la difficulté pour le recours aux aigesfessionnelles. Il a été question du diagnasic
matin, avec I'ébranlement, certains ont parlé dertratisme, en tout cas, cela a des répercussions.

Quand on rencontre les gens a leur domicile, quelspit le professionnel qui va les rencontrer,
pour certain cela va donner lieu & du réconforisrpaur les autres cela peut donner lieu a du repli
sur soi, mais du repli sur un couple finalemeathante, la culpabilisation.

Du coup, tout ce qui est autour, les résistancésbdention des aides, cela va étre également
rencontré par les professionnels, méme si ces gwioftnels ont fait de la formation. D'ou la
nécessité de reconnaitre une expertise profesdierataine expertise d’'usage (groupes de parole,
Bistrot mémoire). Le partage d’expérience va fajoe la résistance, les freins vont pouvoir étre
levés.

L’expertise professionnelle va pouvoir s’appuyessatsur ce que les malades et les familles vont
pouvoir dire. La représentante de France Alzheisoerhaitait dédier cette journée aux malades
d’Alzheimer et a leurs familles, je crois que lesfpssionnels peuvent s’y associer. Parce que les
malades et les familles infléchissent aussi noquas professionnelles.

3. Des criteres d'intégration de l'information a respeter

L'information doit étre de qualité, cohérente etlidée en pluridisciplinarité et en inter-
professionnalité. Ce sont parfois des rencontréssont répétées, avec un respect des temps de
maturation nécessaires au malade et a son entopoagdaisser la place au choix et au refus. Et
peut-étre, accepter que la proposition du professbne soit pas forcément entendue ou retenue au
moment adéquat.

Le professionnel va poursuivre l'objectif d’évitéa crise, mais parfois les crises, les causes
existentielles sont nécessaires pour que justerhgntit un remaniement possible a un autre
moment, sans pour autant mettre en échec ce quéatifait par les professionnels.

Une information qui va laisser place au choix péviter aussi le sentiment d’étre pris dans des

impasses, des impasses relationnelles parfois, deg@propositions concertées et coordonnées, les
évaluations de soins. Des évaluations qui ne samtcpntrées sur des dispositifs, qui sont plus ou
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moins complexes selon les régions, mais qui sdiemt centrés sur les appréciations par le malade
et son proche, en évitant les redondances biee@vitent.

4. Propositions concertées et coordonnées

C’est tout a fait vrai que nous avons en llle-eavie avec les équipes médico-sociales du Conseil
Région d’llle-et-Vilaine un privilege. Ce n’est ppartout pareil en France mais c’est un exemple
gue l'on peut citer, parce qu’avec les servicesasocet les assistantes sociales, les conseili&res
gérontologie sociale, ce sont tant de liens aveséevices de soins infirmiers, les services de vie
sociale (ADMR, CLIC etc.), ce sont des moyens d&niette redondance.

La transmission bien évidemment parce que, voug avequ’il y a de multiples intervenants au
domicile qui vont étre dans des phases de propositi dans des phases de mise en ceuvre. Cette
transmission va toujours devoir s’articuler danstnawvail de type réseau, avec un ajustement des
aides entre les praticiens spécialistes et lesrgstés.

5. Prise en compte du vécu de la maladie par le malads I'aidant

Il convient de créer des conditions favorablesgen&rgence et a la reconnaissance de la parole du
malade et de tous les interlocuteurs, au soutidiaid@nt et des autres membres de la famille ou de
I'entourage proche. Il a été question de psychaeget effectivement on déplore I'absence de
psychologues.

Depuis I'année derniere nous avons employé I'édeitade 15 % de psychologues qui peuvent
intervenir & domicile aupres de ces malades et algs| proches. C’est bien une offre
complémentaire qu’il nous faut pouvoir donner.

6. La notion d’accompagnement

Elle est importante pour la prise en compte du deakt de ses compétences, ce qu'il peut réaliser.
Avec cette exploration des possibles dans une admaithique et I'adaptation des services et des
compétences des professionnels au bon endroit mdramoment, en limitant la multiplication des
intervenants, parce que cela peut étre préjudiiablmalade.

7. Offre de réponses

Les offres de réponses doivent étre souples. Geipléte a la créativité, il faut y croire. Une wadf

qui ne soit pas cloisonnée, qui soit articuléeesfgs secteurs sanitaires et médico-sociaux bien
évidemment, et avec une articulation entre lesufits dispositifs, le domicile, les formules de
répit et les établissements de soins et d’hébengemevec des dispositifs pouvant inclure la
continuité et le temps des accompagnements.
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8. Expérimentations

Elles concernent les MAIA, les équipes pilotes, 8SIAD, les réponses thérapeutiques non
médicamenteuses. Elles doivent aboutir a une relsberonstante d’'un service rendu de qualité,
avec la proximité territoriale, la continuité durset du soutien du malade et de l'aidant, dans un
souci qui soit bienveillant et bienfaisant. Maissiudans une société qui évolue, qui doit intégrer
des représentations nouvelles bien sir, concelaaméladie d’Alzheimer, mais aussi concernant le
vieillissement en général.

Je vous remercie.

Anne CHEVREL

Nous allons continuer. C’est le Docteur Gaél Dupeil va prendre place a ce pupitre. Il y a des
structures qui peuvent accueillir les malades : roemt se passe la prise en charge dans ces
structures ? C’est ce que vous allez nous explitugrde suite. Je rappelle que vous étes médecin
généraliste, et que vous étes coordonnateur ' EHPAD

lll. Les EHPAD
Gaél DUREL

Bonjour a tous. Merci de m’avoir invité pour me ipettre de parler des EHPAD, de ces
institutions particulieres créées il y a quelquengs, issues des maisons de retraite et du
décloisonnement nécessaire entre les secteurs sbriadical.

1. Contexte

Sur le territoire breton les EHPAD sont disposésntiere importante, avec une couverture
territoriale qui est bonne, mais avec des grandgsadtés et des homogénéités. Tout d’abord par
rapport aux formations du personnel, par rappox personnes qui sont accueillies, issues de
foyers logements ou issues de structures hospéali@vec une présence de patients présentant des
troubles de type Alzheimer entre 30 et 70 %, v80& 90 %.

30 a 70 % des personnes atteintes de cette matade des angoisses permanentes chaque jour de
se retrouver dans un lieu différent, par rappodualgu’'un qui est dans une structure pour un
probleme social uniquement. Ceci souleve des pmodedu seuil de tolérance et de la cohabitation
entre résidents, qui ne sont pas toujours simptésaudre.

2. Maladie évolutive

C'est une maladie évolutive constituée de diffaentphases ponctuées de troubles
comportementaux. Dans ce type d’établissement} pp@ssible d’intervenir a toutes les phases de la
maladie. Des le début dans les phases préclinignegeut commencer a définir a quelle date il va
présenter des troubles de mémoire, on peut patid@ans certains établissements a des ateliers de
mémoire.
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On fait des liens entre les clubs du troisieme €igeos institutions de maniére a faire rentrer dans
les institutions des gens de I'extérieur, qui anivent tendance a penser que le cloisonnement est
fait, que des qu’on est rentré dans l'instituties portes se referment.

3. Accueil de jour

Il faut soutenir & la fois l'aidant, le principdle familial, 'environnemental. Cela peut étre
simplement le voisin qui depuis de nombreuses anadais en charge cette personne-la qu’il va
falloir soutenir avec des structures de répit qeuvyent étre des accueils de jour ou des accueils
temporaires.

Ce sont des éléments extrémement importants pawopagrévoir la nécessité d’avoir une prise en
charge 24 heures sur 24 nécessaire dans le catréé&bergement permanent.

L’accueil de jour, c’est souvent le meilleur moyaéa rentrer en institution. Sur le territoire nous

avons la chance de travailler de maniere tréstétaiec les équipes médico-sociales qui nous
permettent de maintenir des liens importants detromicile et I'établissement. Nos accueils de

jour sont débordés et nous n'avons pas assez ce pbar pouvoir fournir. Certaines personnes qui
mériteraient de venir deux a trois jours par semai@ peuvent venir gu’une fois par semaine par
manque de place.

La stimulation cognitive est construite et adagtér besoins individuels. L'accueil de jour se fait
dans le respect du plaisir de 'usager et c’esslifution qui s’adapte aux résidents.

Le support du réseau permettra de maintenir ureligre le domicile et I'établissement pendant des
mois, voire des années.

4. Accueil temporaire

L’accueil temporaire permet a I'aidant principal eupérer et de donner une autre dimension a la
personne qui pourra participer a des activitésectiles. L'accueil temporaire a aussi pour but de
prévenir les risques d’épuisement de I'entourageguider vers I'entrée progressive en institution
et de permettre un retour a domicile dans de bocmmeditions.

5. Accueil permanent

Il arrive un moment donné ou I'accueil permanentiel® nécessaire parce que la maladie évolue.
A nous a ce moment-la en institution, de pouvoaléer et d’'ou la nécessité d’avoir un accueil
gériatrique en EHPAD, nécessitant & ce moment-#¢afarmation particuliére a la gériatrie de tout
le personnel soignant.

Comment peut-on établir un projet de vie si onfasé a une personne atteinte de la maladie

d’Alzheimer, mais qui en méme temps peut avoir li@miplégie, une insuffisance cardiaque, une
insuffisance respiratoire. Toutes les maladies eugvoluer.
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6. USLD (Unité de Soins Longue Durée)

Ces structures permettent de préserver un projeedgngularise.

7. Conclusion

Pour conclure, je dirais que I'évaluation gériatgcest tres importante. La formation spécifique des
soignants doit transformer les habitudes en compéte Il convient d’adapter les moyens humains
et structuraux aux besoins des personnes et deemiaides liens permanerdgstra muros

L’EHPAD s’inscrit dans une convention tripartitetenla famille, le malade et I'ensemble du
personnel soignant. C’est respecter en permané&aeromie, pouvoir dire a la personne que si
méme a un moment donné elle n'est plus capablediaer un choix et un avis propre, parce que
la maladie est tellement importante que cette ¢ajpast altérée, autrui qui est la famille ou laxd

ou le personnel soignant va aider la personne.

Tout étre humain est précieux et fragile, avedrsgusarité.

Je vous remercie.

Anne CHEVREL

J'aimerais revenir sur les traitements autres géeicamenteux. Y a-t-il des passerelles naturelles a
développer, a utiliser entre ces activités derisi des activités qui deviennent une thérapie ?

Pierre JOUANNY

bY

Il'y a une gradation a proposer en termes de mmse&harge, avec d’'une part, I'entretien des
capacités (orthophonie, travail sur la mémoire) &tles prises en charge en termes d’animations.
A cet égard, les malades doivent continuer a gategicontacts avec les clubs du troisieme age.

Anne CHEVREL

Est-ce que cela peut étre des associations ? Egteces malades d’Alzheimer peuvent avoir des
activités de plaisir ?

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Oui, tout a fait. Dans le cadre des Journées Fesniles familles se rencontrent autour d’un
psychologue et peuvent échanger leur vécu, se maeco Ces dernieres peuvent participer a
d’autres activités : c’est un vrai plaisir pouresllet pour le malade. En effet, chez les malades
Alzheimer, 'affectivité est décuplée et ils savemtonnaitre si 'on prend bien soin d’eux, si I'on
comprend la maladie, et ils savent le dire.

Je me réjouis d’entendre parler de formation quégiame depuis des années car elle peut éviter de
mettre le malade, le soignant et la famille enagitun d’échec.
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Anne CHEVREL

On va revenir sur les thérapies. On I'a vu touhadre, il y a un probléme qui est lié au nerfae |
guerre, a l'argent. Trés souvent, c’est compligoérpges familles, pour les malades eux-mémes de
faire appel a ces thérapies.

Face au probléme de financement, n’est-il pas plesdie réfléchir a un autre systéme de prise en
charge des soins non médicamenteux ?
Isabelle DONNIO

Les expérimentations présentées dans ce plan, tamment les équipes pilotes offrent, entre

'annonce du diagnostic et la rencontre du spételiune ponctuation dans la rencontre

hebdomadaire avec des propositions autour du tieials de |la préservation des capacités ou de la
prévention de I'apparition de troubles de I'humeurdu comportement.

C’est tout ce stade-la qui va permettre aussi deireé les résistances aux aides ultérieures. Ce son
les mémes qui pourront étre présents dans lesatitf@stades de la maladie.
Anne CHEVREL

Vous parlez au futur, nous n’y sommes pas encore.

Virginie CHENEL, DGAS

Un appel a projet a été lancé en mars pour instal@® équipes spécialisées en accompagnement
dans les SSIAD. Elles pourront déléguer des compéte en termes d’accompagnement aux
assistants de soin en gérontologie et pourraieatedt place au®ljuillet 2009. Le plan a prévu la
généralisation des dispositifs d’accompagnement.

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Les thérapies non médicamenteuses quel que spitden, continuent a étre indispensables dans le
rétablissement du malade, comme le soutien psygimple, et améliorent les relations avec
I'entourage.

Ce qui serait souhaitable, c’est que ces thérapiésnt prises en charge, c’est extrémement
important, cela évite aussi parfois des dramesadiépuisement, au désespoir de I'aidant.

Anne CHEVREL

Dans le cadre du maintien a domicile, encore uis l® généraliste est le pivot. C’est lui qui peut

suivre car il connait la famille, il connait le radé depuis des années. De plus, il peut s’appuyer s
des réseaux.
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Je voudrais bien Docteur Tilly, que vous nous pariin peu de ce qui est fait a Saint-Pol-de-Léon.
J’aimerais que vous nous expliquiez comment ¢almearc

Rolland TILLY

Les MAIA integrent le malade et sa famille. L'expéentation menée a Saint-Pol-de-Léon s’appuie
sur le réseau saint-politain créé sur linitiatide généralistes en 2006. Elle concerne une petite
structure représentant trois cantons, une populaticale, s’appuyant sur I'existant et pouvant étre
transposée a des zones de populations identiquks.b&néficie de l'appui de la MSA en
particulier.

Ce réseau a été créé sur l'initiative de généealistur Saint-Pol-de-Léon. Il fallait avoir une
structure qui pouvait nous aider, toujours dansdéntien a domicile. Le réseau est articulé autour
d'une infirmiére coordinatrice, d’'une neuropsycljple et d'une assistante sociale mise a
disposition par la MSA. Ceci permet d’avoir un swvde définir un plan de vie pour la personne
avec la famille.

Anne CHEVREL

A quelles conditions ce réseau est-il transposalfeielles sont les conditions pour qu'il puisse étr
mis en place un peu partout sur le territoire ?

Rolland TILLY

C’est une gquestion de moyens, une question d’ilgeshent des personnes aussi. Il faut avoir
quand méme a la base des médecins, des généralistestructure médicale qui soit porteuse.
C’est la difficulté qu’il peut y avoir a la spédifié du réseau, parce que chaque réseau peutétre u
probleme d’investissement en temps ou en énergie.

Il est donc préférable de travailler sur des theprésis. La durabilité de ces structures passara pa
leur professionnalisation qui est a la charge gmilasance publique.

Anne CHEVREL

I me semble que les réseaux fonctionnent souained conditions. Des moyens évidemment, mais
aussi des initiateurs et des porteurs de ces rés€aumarche avec les médecins et beaucoup de
professions, nous I'avons vu.

Dans le plan Alzheimer 2006-2012, les ergothéragseont pris une part plus importante pour

reconnaitre l'importance de leur travail dans lasgren charge de la maladie. Tous les
professionnels travaillant autour de la maladielzi¥&imer sont-ils organisés en réseaux ?
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Caroline GIRAUX

Dans le cadre de ces réseaux, tous les profestsoruome la possibilité de travailler en
multidisciplinarité. Au Québec, les réseaux de &gmursuivent des objectifs interdisciplinaires
pour délivrer des services correspondant aux bestsa malades et des familles.

Anne CHEVREL

Comment accompagner les aidants naturels dansitgiemsa domicile. Que peut-on faire pour que
leur vie ne devienne pas un enfer ?

Gaél DUREL

Il faut que les équipes de vie fassent remonteriri&smations collectées, ce qui permet de
proposer, a temps, des solutions d’accueil degour soulager les aidants.

Rolland TILLY

Le médecin peut aussi se déplacer chez le patmnt §a consultation, ce qui lui permet de voir
'accompagnant seul. Quand ils sont chez eux, omt pes prendre plus facilement
individuellement. Quand ils sont au cabinet, ilstdoujours avec un représentant.

Anne CHEVREL

L’accueil de jour joue un réle important dans ls@ren compte des familles.

Nadine MURAT-CHARROUF

La Passerelle, située a Rennes, comporte treizeglaing jours sur sept de 9 heures a 17 heures
30. Son taux de fréquentation est de 98 %. Ce sligpest un succes car la volonté de cet accueil
de jour est de permettre le maintien a la maisors des meilleures conditions possibles pour le
malade et son entourage. Il n'exclutpriori personne sous prétexte d’expériences antérieures
difficiles.

Le personnel est pour beaucoup dans ce projet, dhmisi pour son savoir étre, son expérience, son
hyperspécialisation du terrain. Il s’appuie surtggigaoignants pour treize personnes accueillies, un
responsable pouvant se dégager du temps pourés! maministratif, pour les familles, pour établir
le premier contact.

La transmission de l'information aux médecins gélistes et spécialistes est performante (cahier

de liaison). Une auto-évaluation est réalisée pabidis d’'une enquéte de satisfaction annuelle
remplie par les familles. Enfin, 45 médecins traanterviennent dans 'EHPAD.
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Anne CHEVREL

C’est la un exemple de structure de répit qui fiomete, ce qui n’est pas le cas partout, notamment
en milieu rural.

Nadine MURAT-CHARROUF

La question du transport constitue un frein enguiliural.

Anne CHEVREL

Est-ce que I'on ne peut pas faire une recommanuatioce probléme des transports ?

Nadine MURAT-CHARROUF

La responsable de I'équipe de jour aide a I'adaptailu programme a domicile en lien avec la
personne avec qui nous travaillons pour le trarisfioy a un manque de qualité de transport, un
probleme de financement.

Anne CHEVREL

Les accueils de jours sont des outils indispensable doivent étre pris dans une dimension
beaucoup plus large qu’un simple lieu. Cela dotégrer le transport, les codts et tous les
partenaires.

Venons-en a la nécessaire formation des aidantgouis dans I'idée du maintien a domicile.

Information ? Formation ? Que faut-il prévoir ?

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Nous avons bien sir des formations et des infoongtipour les aidants, mais je reprendrais
simplement la mesure 2 dans le plan Alzheimer, esti « Consolidation des programmes

d’'information des aidants ».

Nous sommes préts, nous attendons les finances. d®t'expertise établie avec nos psychologues,
nous sommes préts pour la formation des aidantsirgme avec psychologue et aidant familial.

Nous avons créé des outils pédagogiques s’appwyanhotre savoir-faire, non seulement pour
former, mais ensuite pour continuer a souteniradigmnts psychologiquement a lissue de cette
formation.

Nous sommes préts.

Pierre JOUANNY

Chaque aidant devrait bénéficier d’'une formatiafiviiduelle.
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Isabelle DONNIO

Dans le cadre de leurs missions, les ergothérapetit@ssistants de soins en gérontologie pourront
informer les familles, dans leur milieu de vie Habl, ce qui donnera toute son importance a cette
information.

Gaél DUREL

Dans 50 % des cas, personne ne prononce le nommdalddie ; comment se former si I'on ignore
de quoi est atteint son conjoint ? Avant de paderformation, je pense qu’il faut insister sur
I'information.

Pour en revenir a I'accueil de jour, certainesaitmes en milieu rural refusent du monde. Ce n’est
donc pas un probléme de transport.
Rolland TILLY

En tant que généralistes, dans le cadre de I'ALDiRs avons la possibilité d’intervenir pour
informer la famille. C’est quelque chose qui egstdemandé déja.

Nous avons un projet en termes d’accueil de jopuidedes années, que le Conseil général ne fait
pas évoluer, alors que parallélement, il a demandd#épdbt des dossiers !
Anne CHEVREL

Qu’est-ce que le baluchonnage ?

Isabelle DONNIO

Au Québec, ce dispositif permet a l'aidant d’avdir répit et au patient de rester chez lui en
présence d’'un soignant venu avec son baluchon. €&¢émpossible en France en termes de droit
du travail.

Anne CHEVREL

Une des questions que les familles peuvent se posst la question du moment. Quand et qui
prend la décision du placement ?

Pierre JOUANNY

Ceci fera I'objet d’'un conciliabule entre le patigla famille et le médecin, lequel doit présersr
avantages et inconvénients du maintien & domititke é'entrée en institution, le premier étant plus
facile s'il y a un conjoint, parce qu'il y a quelgno qui sera présent.
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Ensuite, il y a un moment ou cela devient tropicll, et dans ce cas-la on décide le placement en
institution. Finalement c’est toujours le concilidd avec le patient et sa capacité a pouvoir
s’exprimer, et bien sar trouver la personne deiaaoé qui peut intervenir.

Anne CHEVREL

Pour venir a cette situation nécessaire, est-cel’quepeut dire qu’il y a globalement assez de
places dans les structures ?

Pierre JOUANNY

Non, mais il existe des perspectives car nous partbune situation ou peu de choses existent.
Nous avons une évolution de I'offre avec plus d@&miAlzheimer au sein des EHPAD.

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Je rejoins tout a fait ce que dit le Professeundow. Il y a aussi I'inverse quand nous rencontrons
les familles, c’est que parfois, les professionmeisseillent pour des raisons diverses, I'accueil d
malade alors gu'’il peut continuer a vivre a donmeiciC’est terrible pour la famille, autant il faut
prévenir la famille de I'évolution de la maladieaisine pas le dire brutalement.

Isabelle DONNIO

Il ne faut pas déposséder les premiers intéressdeud prise de décision. C’est 'ensemble des
différents intervenants qui va aider a la priseléeision.

Je me rappelle d’'un monsieur qui a accompagné ponsé jusqu’'a la fin de sa vie. Dans un
premier temps les paroles de ce monsieur étaiefftamment cela va se passer si elle est sans moi
en accueil de jour ? » La responsable de I'accleejbur I'a appelé au bout de deux heures pour lui
dire que tout se passait bien, et cela a été uniere&tlément de confiance formidable.

Apres, c’était : « Comment cela va-t-il se passetls va en établissement ? » A un moment donné,
il a toujours pris la décision finalement de I'aocguagner a domicile. Quand elle était en phase
terminale de sa maladie c’était : « Comment jeisesaelle n’était plus la ? »

Je trouve que c’est vraiment ce parcours d’accomgragnt qu’il faut que I'on puisse faire sans
juger, en permettant aux gens de s’ajuster. Par@ixrmémes ne savent pas ce qu’ils pourront
faire ou ne pourront pas faire.

Pierre JOUANNY

Certaines familles veulent surprotéger le maladé &tut leur expliquer que vivre, c’est aussi
prendre des risques acceptés et partagés parilefam
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Nadine MURAT-CHARROUF

Il faut amener les familles a anticiper ce qui paitrarriver. Dans tous les cas, le résident pakent
qui fait une demande d’admission doit venir visitétablissement pour étre acteur de sa vie.
Rolland TILLY

Le but du réseau, c’est le maintien a domiciléagicompagnement ultérieur vers une structure. En
tant que médecins généralistes, nous ne sommesopasnt confrontés a cette décision. Souvent,
la décision nous est imposée par I'’hospitalisation.

Anne CHEVREL

Quelle formation peut-on préconiser pour les parsertravaillant dans les structures en général ?
Tout le monde le dit, c’est quelque chose que yautagez, il faut favoriser cette formation. Il fau
que ce soit un point important dans le plan Alzlezin®On 'a vu, ce n’est pas simplement apporter
de l'information, la personne qui s’est expriméentatin a dit que c’était aussi valoriser le travail

des personnes qui vont travailler avec des maldidézsheimer.

Qu’est-ce que I'on peut préconiser en la matierenatiere de formation au sein des structures ?

Isabelle DONNIO

Une formation médicale, renforcée par des resssudeesciences humaines. Il faut également
prévoir la revalorisation financiere des métiers sieignants au quotidien.

Anne CHEVREL

Quel est le ratio malades/personnel au sein dstagsures ?

Gaél DUREL

Il est de 0,55 pour un.

Isabelle DONNIO

Il'y a certes une adéquation entre I'offre et lesdins mais aussi une pénurie de personnels.

Caroline GIRAUX

Aujourd’hui, il y a une pénurie de soignants. Nailens avoir enfin 'adéquation entre I'offre esle
besoins, mais nous n'avons pas les soignants pmplir les postes.

Pacé, le 6 mai 2009 58



DRASS Bretagne Assises régionales Alzheimer

Une intervenante

Les consultations d’orthophonistes ne sont pas oensées et il y a trés peu d’ergothérapeutes dans
les EHPAD.

Dans tous les établissements, il faudrait connatirement a vécu le malade avant, quelle était son
histoire. A partir de 1a, on peut bien 'accompagi@n a tous une histoire de vie différente.

Anne CHEVREL

Un probleme que I'on n'a pas eu le temps d’abordeje voudrais bien que rapidement vous en
disiez un mot, ce sont les malades jeunes. Perigg&lque chose qui va se mettre en place ?

Nadine MURAT-CHARROUF

Je pense que la problématique des patients jeusteex¢rémement complexe. Il y a une
problématique qui est tres différente de cellegbrsonnes agées. Il n'existe pas d’alternative avec
les EHPAD, sachant qu’ils ne relevent pas de 'AR®ec les problématiques financiéres qui en
découlent.

Il'y a une problématique psychosociale, familigiglturelle tout a fait différente, puisque ce sont
des malades qui ont des enfants a la maison, quileams parents, qui ont une activité
professionnelle. Ce sont des gens qui sont pacfmsraints d’entrer dans des structures avec des
personnes ayant des fois deux générations de plesxqqui ont des rythmes de vie tout a fait
différents. De plus, la maladie d’Alzheimer ne game pas de la méme maniere dans leur cas.

Il parait évident a tous les professionnels gailtfcréer une structure spécifiqgue avec des pestes
accueil de jour. Sur Rennes, nous avons un prejet@htion de deux unités de treize lits dont I'une
pour les jeunes. Nous I'avons proposé aux autodiéétutelle et il a retenu leur intérét. La déaisio
incombe toutefois au plus haut niveau de I'Etas, mersonnes ne percevant pas I'APA.

Anne CHEVREL

Qui paiera ?

Nadine MURAT-CHARROUF

Pour coller aux recommandations du plan Alzheimeus avons besoin de financements pérennes
de I'Etat.

France-Armelle DUNAY-DOUSSET

Le cri est le méme pour les malades jeunes, jat@age avec vous pour les raisons que vous avez

évoquées : la souffrance des malades, des conjdiegsenfants lorsqu’ils se trouvent accueillis en
long séjour, en EHPAD ou en hépital psychiatrigqpeen’est plus acceptable.
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Dans le Morbihan nous avons un projet depuis dagempour ouvrir une structure pour malades
jeunes, on ne I'a toujours pas. C’est dans le pliaheimer numéro 18. Donc, que tout le monde
nous entende.

Débat avec la salle

Anne CHEVREL

Nous allons prendre quelques minutes, et je swEelélé de devoir passer aussi vite, mais le temps
passe tres vite. Nous allons prendre quelques esruaur les questions et les interventions de la
salle. Merci de faire des interventions trés causté vous plait, pour que I'on puisse vous lilvée
I'heure prévue. Ce qui ne sera pas leacpsiori.

Christian LE PROVOST, Centre hospitalier Bretagne Alantique

Vous avez parlé de formation, et je pense qu’dffentent c’est un élément tres important,
notamment dans les EHPAD ou il y a de plus en plespersonnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer. Et il y a quand méme quelque choseestiiune problématique, car dans les EHPAD,
Madame Dunay-Dousset a parlé de I'importance deaitre I'histoire de vie, qui est essentielle.

Car quand on connait I'histoire de vie, il y a desdisant troubles du comportement dont on se
rend compte que ce sont des attitudes que lesayansnt déja. Mais n’ayant plus les mots pour le
dire, ils le traduisent par des troubles du congroent, et cela peut entrainer des dégradations dans
la relation soignant-soigné.

Un des éléments qui est important, c’'est I'apped dsychologues. Je ne comprends pas que les
psychologues, soient rémunérés dans les converttipastites par les Conseils généraux, c’est-a-
dire qu’ils sont sur le budget dépendance. Les €ittngénéraux, on leur demande de plus en plus,
et on sait que ce n’est pas évident, alors quigdpahsent un soin.

J'interviens aussi comme coordonnateur dans deUXAtH dans un il y a un psychologue, et dans
l'autre il n’y a pas de psychologue. On s’apergpié la psychologue — c’est son réle de formation
et d’information — en expliquant au personnel ea@glssant troubles du comportement qui peuvent
étre résolus sans thérapeutique meédicamenteuse, fe@l diminuer fortement la prise
médicamenteuse.

Je crois gu’il est important, que ce soit en ésseiment, que ce soit a domicile, qu’il y ait une
participation importante de I'Etat dans la rémutiérades psychologues.
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Une intervenante

Dans le cadre du cahier des charges des unitésggdmént renforcé et des pbles d’activités et de
soins adaptés, des appels a candidatures ontrétéslgour des postes d’assistants de soins en
gérontologie et d’ergothérapeutes pour prendréharge des personnes ayant des troubles Iégers.

Nadine MURAT-CHARROUF

En llle-et-Vilaine, nous sommes bien pourvus ercpsiogues.

Marie-Luce LEGUEN, responsable des équipes médicaalu Conseil général d’llle-et-Vilaine

Deux remarques : sans vouloir se substituer at|'letgense que quand des personnes de moins de
60 ans sont malades d’Alzheimer, elles doivent étigibles a l'allocation de compensation du
handicap.

La deuxiéme remarque, c’est qu’il y a eu confusiams I'utilisation du terme «réseau ». Tres
souvent j'ai entendu la signification « coordinatig et tres souvent, quand jentendais « réseau »,
jentendais « réseau de santé gérontologiste andé par 'TURCAM et 'ARH et non par la MSA.

Ce sont les deux remarques que je voulais faire.

Rolland TILLY

La MSA était également porteur de la création daméseau.

Marie-Odile COTIN, association de maintien a domide

La formation est indispensable. Il faudrait quar@hm qu’il y ait des financements pour les aides a
domicile.

Je voudrais quand méme parler du métier d'aidendidie, je ne voudrais pas laisser passer cette
journée sans en parler un peu plus, de ces profesds qui sont payés a I'heure, qui interviennent
sur des fractions d’heure, parfois des demi-heuyas,dans la demi-heure se trouvent seuls a
soutenir des aidants, a soutenir des malades.

Vous imaginez leur situation quand elles rentremtsd’intimité de ces personnes, et gu'’ils ne sont
pas reconnus. Elles sont seules, donc Isabelke, jemercie sur le soutien psychologique de ces
professionnels. Si on ne commence pas par le sopfigchologique de ces professionnels-la, on
n'arrivera pas a I'accompagnement de qualité ddadea a leur domicile.

Je voudrais aussi que l'on parle de reconnaissé#iiies. sont rémunérées un peu plus que le SMIC
quand elles ont le DEAVS (Dipldme d’Etat d’Auxiliaide Vie Sociale). Un mécanicien est payé

mieux qu’elles aujourd’hui. Dans les populationse weconnaissance de ces professionnelles, qui
sont les premiéres a intervenir, parfois au débuaidnaladie, parfois en fin de vie.

Et puis, sur 'accompagnement des jeunes, il faildreénorme progres de financement.
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Christelle PORCHER, Présidente de la Résidence d&€smes

Il'y a beaucoup de souhaits qui ont été développéas je voudrais simplement me limiter a rendre
hommage a Madame France-Armelle Dunay-Dousset [@ofwrmation mise en place pour les
salariés des structures et des aidants. Une faimadtés compléte, et tous les salariés de la
résidence vont participer a cette formation. Mbeaucoup.

De la salle

Je suis tout a fait contente de cette journéeapairis beaucoup de choses et vos témoignages sont
encourageants et nous incitent a aller plus lomsd&aide aux personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer.

Toutefois, je me demande comment on pourra mettrpl&e un service de jour, alors que les
médecins et professionnels de santé ne veulent ypdmér en zone rurale. Cela devient
problématique, lorsque je vois les files d’atteqiél y a chez le médecin chez nous.

De plus, I'organisation de transports pour condlésepersonnes en zone urbaine est contradictoire
avec le fait de vouloir maintenir les malades a idden

Yann LAUDRAIN, Directeur d’EHPA « Les Métairies »

Je voudrais souligner le travail remarquable desgmmels en ADMR, nos auxiliaires de soins qui
interviennent dans nos structures en EHPA. Nouson's pas le « D » de « dépendant ». Nous
avons une petite structure d’'un peu moins d’'undgate® de personnes aujourd’hui. Il ne faut pas
oublier ces structures, si je puis me permettriade passer un message.

Parce qu’avant de gérer des patients, nous dewes des résidents. Et les premiers personnels
médicaux, paramédicaux et I'ensemble des équipemtguviennent dans nos établissements sont
les premiers a identifier les profils précédemnéuaqués. Oui, il faut que I'on travaille en résgaux
oui il faut que l'on travaille avec des partenairggsand on voit les difficultés que nous avons au
quotidien a I'EHPA ou sur le territoire du Morbihan

Mais n’oublions pas les EHPA.

Jacques THOMAS, Directeur adjoint d’'un CIAS

J'insiste également sur la présence des animag¢uless animatrices, des gens qui s’occupent de la
vie sociale en établissement et a domicile, quesgite une prise en charge autre que celle sur les
sections d’hébergement a charge des usagers.

Anne CHEVREL
Nous avons déja dépassé le temps que nous nouos &%é. Je voulais simplement, avant de clore

cette journée, revenir sur les préconisations temes-midi, elles sont tres nombreuses. En deux
mots :
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« |'aide a I'organisation des réseaux, en favorisesmtacteurs locaux, les gens qui vont les animer,
et mettant a leur disposition des financements ;

» les accueils de jour, l'aide au fonctionnement di&actures de répit en s’appuyant sur les
expériences qui fonctionnent et en incluant ledpant et les partenaires ;

» la formation pour les aidants. C’est indispensalelenettre a disposition une formation pour les
aidants qui pourrait étre un acte spécifique irtétans l'activité des médecins et des soignants
dés gu’il y a une reconnaissance de I'ALD15. Il yaaformation des personnels dans les
structures qui vont de pair avec la valorisatiorede travail ;

* l'assouplissement du droit du travail pour perngetles expérimentations, la mise en place
d’autres structures ;

» |e fait de favoriser, tout au long du chemin de Vapproche progressive vers l'intégration dans
les structures, qui permettra a chacun de suivrecte@ment I'avancée de la maladie ;

* le développement de projets pour les malades jeunes

Je vais demander a Francois Galard de conclure joetinée.

Conclusion des Assises

Francois GALARD
Directeur régional DRASS de Bretagne

Ces préconisations sont d’une grande richesses fijiereront sur le site de la DRASS.

Je remercie I'ensemble des participants a cetteméay les intervenants pour la qualité de leurs
interventions, le professeur Ménard qui sera noiessager vers le Comité national, Anne Chevrel,
qui a remarquablement animé ces débats et megueiede la DRASS, qui ont contribué a la
réussite de cette journée par I'organisation gitédaite, par le soutien qui a été apporté.

Si je devais rappeler trés brievement les objedifsces Assises, ce serait dire qu'ils étaient au
nombre de trois :

» diffuser de la connaissance et sensibiliser lesgperes intéressées ;

» inscrire la Bretagne dans la déclinaison du pldional, en partant des expérimentations ;

» dresser un premier état des lieux de la maladiedest modes de prise en charge et
d’accompagnement des aidants.

I me semble pouvoir dire que ces objectifs soseadargement atteints. Au cours de cette journée
nous avons beaucoup appris et repartons ce sol, mthes d'informations et des différentes
contributions qui ont été faites.
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Nous avons aussi tout particulierement été atgeatif'attention qu'il faut préter aux malades, a
I'attention qu’il faut préter aux aidants, a I'atteon qu’il faut préter aux personnels en situatien
tension, qu'ils soient & domicile ou qu’ils soielains les établissements.

Forts des préconisations des ateliers et du cordencette journée, nous avons la matiére pour
élaborer la trame d'une réflexion régionale s’insmt dans la continuité de cette journée. Je
propose que I'on entame tout de suite le travaiduet le comité d’organisation du plan régional

poursuive ce travail et produise la trame d’un giroggional cohérent pour qu’a I'automne 2009, il

soit soumis a débat et a contribution complémemntair

Je crois enfin que I'objectif qui était fixé a eefournée d’enrichir la connaissance a été atpant
la contribution de I'Observatoire Régionale de &nt® (ORS), dont le document de référence sera a
enrichir au fil du temps et a actualiser.

J'ai été frappé au cours de cette journée par vatlianté de contribuer a décloisonner, de renforcer
les collaborations. La proposition d’'une réunionwlle pourrait peut-étre étre reprise pour dresser
I'état d’avancement du plan dans les régions eaidéments.

Nous avons évoqué la nécessité de faire conveegeinterventions et les intervenants. La loi
Hopital Patient Santé Territoires est en débatémata partir de cette semaine. Elle aura pout effe
de regrouper les acteurs dispersés : le pilotadindigital, le pilotage de 'ambulatoire, le pilg@

du médico-social, le pilotage de la santé publispat aujourd’hui entre des partenaires différents.
lIs seront demain dans un ensemble unique, I'agefgienale de santé.

J'espére que cette journée aura contribué a chasgaffiner votre regard sur cette maladie. Je
remercie celles et ceux qui veulent continuer aogpp leur contribution, vous pouvez la
transmettre a mes collégues dans les Directiongn@lgs. Bon retour a tous.
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