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Les membres de I’ OPEPS étudient chaque année deux problémes de santé
importants pour I’avenir de nos concitoyens et le financement de la securité
sociale. Cette année, M. Gérard Dériot, sénateur se penche sur |’ obésité et j’ ai été
chargée d’ approfondir les connaissances actuelles de la maladie d’ Alzheimer.

Je remercie les présidents des commissions chargées des affaires sociales
de I’ Assemblée nationale et du Sénat, M. Jean-Michel Dubernard et M. Nicolas
About, de m'avoir fait confiance.

Enfin, je suis admirative devant le rapport complet, simple mais précis du
professeur Dartigues et de ses collaborateurs que je remercieici de tout coaur.

Cécile Gallez
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INTRODUCTION

« Une vague de trente métres de haut que personne ne voit véritablement
venir ». C'est en ces termes que M. Philippe Douste-Blazy, aors ministre des
solidarités, de la santé et de la famille, qualifiait en septembre 2004 @ |a
progression inexorable d’une maladie aussi répandue qu’elle est finalement peu
connue aujourd’ hui : lamaladie d’ Alzheimer.

En découvrant en 1907 les |ésions cérébrales caractéristiques de cette
maladie neurodégénérative, un neuropsychiatre alemand du nom d'Alois
Alzheimer pouvait-il en effet imaginer qu’un siecle plus tard pres de 25 millions
de personnes en seraient atteintes dans le monde ?

En choisissant d' aborder un enjeu auss essentiel en termes de santé
publique, I’ Office parlementaire d'évaluation des politiques de santé (OPEPS) a
souhaité par ce troisieme rapport faire le point sur la maladie d’ Alzheimer, qui
constitue la cause principale de démence, ainsi que sur les maladies apparentées ®
afin d’améiorer la prise en charge des malades et de leurs proches.

A.LA SAISINE DE L'OFFICE PARLEMENTAIRE D’EVALL‘JATION DES
POLITIQUES DE SANTE (OPEPS) VISE A REPONDRE A UN ENJEU
MAJEUR DE SANTE PUBLIQUE ET DE SOCIETE

A titre liminaire, il convient de rappeler qu'al’initiative du président de la
commission des affaires culturelles, familiales et sociadles de |'’Assemblée
nationale, M. Jean-Michel Dubernard, la loi de financement de la sécurité sociale
pour 2003 acréé |’ OPEPS dans le but « d'informer |e Parlement des conséguences
des choix de santé publique afin d’ éclairer ses décisions » et de « contribuer au
suivi des lois de financement de la sécurité sociale » ©. Pour cela, I’ office met en
oeuvre des programmes d'études et procéde a des évaluations.

Assistée dans ses travaux par un conseil d’experts indépendants, cette
délégation parlementaire est composée des présidents des commissions chargées
des affaires sociales de I'Assemblée nationale et du Sénat, des rapporteurs de ces
commissions en charge de l'assurance maadie dans le cadre des lois de
financement de la sécurité sociale ains que de dix députés et dix sénateurs
désignés de fagon a assurer une représentation proportionnelle des groupes
politiques.

(1) Dans un entretien accordé au journal Le Monde, dans son édition du mardi 14 septembre 2004.

(2) Il sagit d’'autres formes de démence, par exemple les démences vasculaire, a corps de Lewy, fronto-
temporale ou encore celle associée a la maladie de Parkinson.

(3) Article 6 octies de I'ordonnance n°58-1100 du 17 novembre 1958 relative au fonctionnement des
assemblées parlementaires, tel qu’'inséré par I'article 2 de la loi n° 2002-1487 du 20 décembre 2002 de
financement de la sécurité sociale pour 2003.
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1. La nécessité pour le Parlement de disposer d'une expertise
approfondie sur la maladie d’Alzheimer

Le choix d'inscrire lamaladie d’ Alzheimer et |es syndromes apparentés au
programme de travail de |’ office s est imposé pour plusieurs raisons.

a) Un défi majeur pour la politique de santé publique

La maladie d'Alzheimer est définie par I'association d'un syndrome
démentiel, soit la détérioration progressive des fonctions cognitives avec un
retentissement significatif sur les activités sociales et professionnelles du malade,
et I’ existence de Iésions cérébrales spécifiques. Il s agit en fait d’un peptide issu
d’ une protéine et produit anormalement, qui provoque la formation de plagues
seniles et qui, en s accumulant entre les neurones, les détruit petit a petit.

En France, la maladie d’ Alzheimer et les syndromes apparentés frappent
environ 855000 personnes et I'on estime a plus de 225000 le nombre de
nouveaux cas chague année. Si I’on inclut I’ entourage familial, ce sont ainsi prés
de trois millions de personnes qui sont directement touchées par la maadie
d’ Alzheimer. Entrainant une diminution de I’ espérance de vie qui S accroit avec
I’ &ge des personnes atteintes, la durée de survie moyenne est estimée a cing ans a
partir de I’ éablissement du diagnostic. La démence touche également davantage
les femmes et constitue la principale cause d’ entrée en institution.

Or, du fait principalement du vieillissement de la population et de
I’amélioration du diagnostic, les projections pour les années a venir sont tres
inquiétantes. Ainsi, si les choses n’évoluent pas, notamment au niveau de la
recherche, 1,3 million de personnes en seraient atteintes des 2020.

b) La volonté de suivre la mise en cauvre des lois de financement de la
securité sociale et de réformes récentes

L’assurance maladie est le principal financeur des soins médicaux
dispensés aux patients atteints de la maladie d’ Alzheimer. A travers les lois de
financement de la sécurité sociale sont en effet financées les dépenses liées aux
consultations et aux médicaments (enveloppe médecine de ville), aux
établissements de santé ou encore aux établissements d'hébergement des
personnes agées et services de soins et d’ aide a domicile (objectif médico-social).

Les réseaux gérontologiques sont pour leur part financés dans le cadre de
la dotation nationale de développement des réseaux (DNDR) ainsi que par le
Fonds d’ aide a la qualité des soins de ville (FAQSV). Le montant total des seules
dépenses médicales directement liées ala maladie d’ Alzheimer est ainsi estimé a
prés d'un milliard d’ euros par an, dont plus de 97 % financés par |’ assurance
maladie. Il est donc important d’ assurer le suivi de ce poste de dépenses croissant
de la sécurité sociale.
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L’ objectif n° 63 figurant dans le rapport annexé a la loi n° 2004-806 du
9 ao(t 2004 relative a la politiqgue de santé publique est de «limiter la perte
d’autonomie des personnes atteintes de la maladie d Alzheimer et son
retentissement sur leurs proches ». A cetitre, il sera décliné au niveau régional en
lien avec les groupements régionaux de santé publique (GRSP) qui seront mis en
place des publication des décrets d’ application. Comme le prévoit expressément la
loi du 9 ao(it 2004, il est donc apparu opportun d évaluer samise en oauvre Y.

De nombreuses réformes ont de plus éé engagées au cours de ces
derniéres années afin d’améliorer les conditions de prise en charge des personnes
agées, a travers notamment la création de la Caisse nationale de solidarité pour
" autonomie (CNSA) @ ou le plan «Vieillissement et solidarités », annoncé par le
Premier ministre en novembre 2003. Surtout, aprés gque |’ office a décidé de se
saisir de ce sujet, un ambitieux « Plan Alzheimer 2004-2007 » a été présenté par le
ministre de la santé en septembre 2004, dont I’importance justifie d’ évaluer les
orientations et d’ accompagner la mise en oauvre.

2. La saisine de I'OPEPS et la méthode retenue pour I'élaboration
de I'étude

a) Les conditionsdela saisinedel’ office

Le 24 fevrier 2004, |’ office a décidé de vérifier la faisabilité d’ une éude
sur la maladie d’ Alzheimer et les maladies apparentées, qui a été confirmée le
2 juin 2004 sur le rapport du Pr Francoise Forette, gériatre et membre du conseil
d’ experts.

Soulignant qu'il est « essentiel d’améliorer les techniques de prise en
charge des malades, et en particulier de développer les actions de prévention et de
dépistage » et que « I’action des familles doit étre encouragée et le financement
ajusté aux besoins», la saisine de I’OPEPS par la commission des affaires
culturelles, familiales et sociales en septembre 2004 avait pour objet de « faire le
point sur ces pathologies» et d’ « obtenir des recommandations pour |’action
publique articul ées, argumentées et chiffrées ».

b) L’ éaboration du cahier des charges

Préalablement au lancement d’'un appel d offres pour la réalisation de
I”étude, un cahier des charges a été établi par la rapporteure, avec I'aide du
Pr Francoise Forette. Le cahier des clauses particulieres comportait une série de
huit questions portant sur |’ ensemble des dimensions de la maladie d’ Alzheimer :

(1) Aux termesdel’article 2 delaloi précitée, « la mise en oeuvre de cette loi et des programmes de santé qui
précisent son application (...) peut a tout moment faire I'objet d'une évaluation globale ou partielle par
I'Office parlementaire d'éval uation des politiques de santé ».

(2) Créée par laloi n° 2004-626 du 30 juin 2004 relative a la solidarité pour |’ autonomie des personnes agées
et handicapées.
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la prévalence, les stratégies de dépistage et de diagnostic, les modalités de
traitement, I’organisation institutionnelle, I’ offre de soins, le financement, la
recherche et les propositions pour |” action publique.

Lors de sa réunion du 26 octobre 2004, les membres de I’ office ont choisi
de confier cette étude a I'Institut de santé publique, d’épidémiologie et de
développement (ISPED) de I'université Victor Segalen Bordeaux |1, en raison
notamment de la qualité des travaux scientifiques et de la renommée du Pr Jean-
Francois Dartigues, coordonnateur de |’étude. Conformément aux souhaits de
I office, il est d’'ailleurs important de souligner que I’ é&ude ne procede pas a une
simple compilation de la littérature scientifique, mais présente également des
analyses originales ainsi que des recherches en cours.

La méthode générale de |’ &ude
L’ éude a été conduite en quatre étapes.
1. Synthese de lalittérature sur les différents aspects de la maladie abordés.

2. Anayse complémentaire de données d’ enquétes actuellement en cours en France
et en Europe, mais non publiées.

3. Reédlisation d' études spécifiques et d’ auditions d’ experts destinées a actualiser et
compl éter les connai ssances existantes.

4. Premier bilan présenté a un panel d experts francgais pour analyse critique, puis a
un panel dexperts étrangers francophones (essentiellement du groupe formé par «the
Geneva association’s research programme on health and aging») pour avis et
commentaires ; |” étude remise au Parlement tient compte de I’ ensemble de ces avis.

B. L’ETUDE SOULIGNE PLUSIEURS INSUFFISANCES DANS LE DISPOSITIF
ACTUEL DE DEPISTAGE ET DE PRISE EN CHARGE DE LA MALADIE

1. Une pathologie insuffisamment diagnostiquée

a) L’ importance majeure de la détection précoce de la maladie compte
tenu des traitements actuels

Si lamaladie d’ Alzheimer demeure une maladie que I’ on ne guérit pas, il
est cependant possible de la soigner ou tout du moins de freiner son évolution.
Contrairement au sentiment de fatalité qui prévaut souvent a I’annonce du
diagnostic, surtout lorsque le sujet est &ge, il existe en effet des traitements
meédicamenteux, principalement les inhibiteurs de |’ acétylcholinestérase (IAC) et
la mémantine, dont I’action sur les troubles cognitifs et I’ évolution générale du
patient ont éé déemontrées. Les IAC, dont le colt moyen s éléve a 100 euros, ne
sont cependant efficaces que s'ils sont administrés précocement, puisgu’ils sont
indiqués pour les cas légers a modeérés de lamaladie.
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Outre ces traitements spécifiques, les médicaments psychotropes
présentent également un intérét réel pour les troubles de I"humeur et du
comportement, comme |’ agressivité ou le délire, qui sont une autre caractéristique,
moins connue, de la maladie particuliérement difficile a vivre par I’ entourage du
malade, afortiori lorsque le diagnostic de la maladie n’ a pas encore été établi.

Compte tenu de I’ absence de traitement curatif, le diagnostic précoce est
donc le seul moyen de ralentir I’ évolution de la maladie et |a perte d’ autonomie et
ains d’améliorer laqualité de vie des malades et de leurs proches.

b) Un recours aux soins pourtant tardif, voire inexistant

Alors qu'il existe des criteres opérationnels de diagnostic de la maladie
d’ Alzheimer, validés par de nombreuses études et par |a pratique clinique, I’ é&ude
souligne que dans les faits le diagnostic n’ est établi que pour une personne atteinte
de lamaladie sur deux et seulement une sur trois au stade précoce de la démence.
En France, on estime qu'il sécoule en moyenne une période de deux ans entre les
premiers symptomes caractéristiques et le moment ou la maladie est
diagnostiquée, contre par exemple seulement dix mois en Allemagne.

Il existe a cela plusieurs raisons ayant trait notamment ala confusion entre
le syndrome démentiel et le vieillissement cérébra norma, a |’ absence
d’ informant fiable lors de la consultation, puisque la présence d' une personne
proche du malade permet d’établir le diagnostic dans de bonnes conditions.
Contribuent également a ce phénomene le déni des troubles, lié au fait que les
malades et les proches ont peur du verdict et n'osent pas consulter, ainsi que le
manque de temps des médecins, en particulier les généralistes, et de formation, en
particulier pour la dimension psychologigue ou sociologique de lamaladie.

Outre qu'il prive la personne atteinte de la possibilité de ralentir
I”évolution de la maladie, le sous-diagnostic présente également des risques
indirects pour celle-ci, tels que les accidents domestiques ou iatrogenes. Surtout,
cette absence d'explication plonge souvent les familles dans la détresse et
I”incompréhension.

2. Une offre de soins inadaptée a I’ensemble des besoins des
personnes malades et de leurs proches

a) Une prise en charge médicale et médico-sociale tres variable et
faiblement coordonnée

L’ é&ude met en évidence I existence de fortes disparitésterritorides dans |’ offre
de prise en charge des personnes atteintes de lamdadie d’ Alzheimer, gu'il s agisse des
lieux de diagnostic, comme les consultations mémoire de proximité (CMP) et les
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centres mémoire de ressources et de recherches® (CMRR), les lieux
d'information et de coordination ans que les structures de soins,
d’ accompagnement et de répit et les établissements d’ hébergement des personnes
agées (EHPA) et dépendantes (EHPAD). 1| manque en particulier des places en
ingtitution qui soient spécifiqguement dédiées aux personnes atteintes de lamaladie
d’ Alzheimer. Cette situation se traduit ainsi par des délais d' attente importants
dans certaines régions et présente des risques réels en termes d’ égalité d’ acces de
tous aux soins.

Or ces hétérogénéités ne sont pas seulement géographiques mais
concernent également les modalités de prise en charge médicale et médico-sociae
des malades, ce qui s expligue en partie par I'absence de recommandations de
bonne pratique pour le suivi et le traitement des patients. Des thérapeutiques non
médicamenteuses de la maladie sont par exemple fréquemment mises en cauvre,
comme les actions de stimulation de la mémoire ou encore sensorielles, par
exemple la musicothérapie, sans que leur impact sur la maladie et leur intérét en
comparaison d’ autres traitements n’ aient été réellement évalués jusgu’ a présent.

Ces difficultés sont enfin accrues par le manque de coordination entre le
secteur sanitaire et le secteur médico-social et de facon générale entre les
différents acteurs intervenant dans la prise en charge de la maladie. Cette situation
ne semble donc pas de nature a garantir une prise en charge de qualité, qui
réponde al’ ensemble des besoins des malades et de leur entourage.

b) L’isolement et |’ épuisement des familles

C'est une maladie pénible pour la personne elle-méme avant qu’elle ne
perde conscience de son état mais plus encore pour son entourage, car les troubles
du comportement, comme |’ agitation ou le délire, ont lieu de jour comme de nuit.
La personne la plus proche doit sans cesse étre sur le qui-vive et la famille perd
toute relation avec les voisins, les amis, et présente également des signes
d’ épuisement physique et psychologique. Malgré cela, peu de familles placent le
malade en milieu hospitalier ou en institution par peur de culpabiliser.

Il est vrai que différents types d’ aides aux familles ont été mis en place au
cours de ces derniéres années, maisil faut aujourd’ hui aler plusloin. Récemment,
en Vendée, un retraité de 78 ans a tué sa femme atteinte de la maladie
d’ Alzheimer avant de se suicider. On aurait pourtant tort de croire que cette
situation est exceptionnelle. Si elles n'en viennent pas toujours a une aussi
tragique extrémité, les familles, lorsgqu’elles ne sont pas accompagnées et
soutenues, sont constamment sur le fil, voire en état de crise, particulierement aux

(1) Les CMP font appel a plusieurs spécialistes médicaux et para-médicaux afin d' éablir un diagnostic et batir
un projet de soins pour le patient, en liaison avec le médecin traitant. Les CMRR ont un rdle de recours
pour les diagnostics complexes, de recherche clinique et de formation et de réflexion éthique.



stades aigus de la maladie et il ne serait pas tolérable de les laisser continuer a
porter seules ce fardeau.

3. Une charge financiere lourde et croissante

Outre la répartition encore insuffisante de I’ offre de soins sur le territoire,
la maladie d’ Alzheimer et les troubles apparentés exposent particuliérement aux
risques d'inégalités aux soins du fait des charges financieres trés importantes
gu’ elles induisent.

Tout en soulignant les difficultés de présenter une estimation fiable de la
valeur de I’ ensemble des ressources employées pour prendre en charge la maladie
d’ Alzheimer, les auteurs de I’ étude estiment en effet & 22 099 euros en moyenne
les dépenses totales annuelles par personne atteinte, dont 5 791 euros de dépenses
médicales et 16 307 euros de dépenses meédico-sociales. Pres de 55 % du codt total
resteraient ains a la charge des familles, dont la trés grande partie provient des
dépenses médico-sociales, soit au total 12 146 euros par individu®, ce qui
représente une charge tres lourde. Au niveau national, I’ ensemble de ces dépenses
représenterait ains 9,9 milliards d’ euros.

Selon les projections établies par les auteurs de I’ étude, la progression de
ce colt risque par ailleurs d augmenter trés rapidement, puisque le nombre de
personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer pourrait s accroitre de 54 % en
2020 par rapport a 2004 et représenter une dépense totale d’ environ 20 milliards
d'euros. S plusieurs mesures, en particulier la création de |’ allocation
personnalisée d autonomie (APA) et de la Caisse nationale de solidarité pour
I’ autonomie (CNSA), ont permis d apporter un réel soutien aux familles et aux
proches, il reste nécessaire de prévoir dés a présent des mesures pour garantir la
prise en charge des malades au cours des prochaines années.

C.LA MISE EN (EUVRE D'UNE SERIE DE PROPOSITIONS PERMETTRAIT
D’AMELIORER SIGNIFICATIVEMENT LA QUALITE DE VIE DES MALADES
ET DE LEURS PROCHES

Les auteurs de I’ étude formulent dix recommandations (cf. infra, page 195
du présent rapport), qui sinscrivent pleinement dans le « Plan Alzheimer 2004-
2007 », dont les objectifs expriment selon eux « un consensus sur ce qu’il serait
souhaitable de réaliser ». Parmi ceux-ci, la rapporteure juge particuliérement
prioritaire de faciliter |’ établissement d’un diagnostic précoce, d aider les familles
et enfin de soutenir davantage les chercheurs.

(1) I s agit bien entendu d’ ordres de grandeurs et non de résultats exacts.



1. Faciliter I'établissement d’un diagnostic précoce pour ralentir
I’évolution de la maladie

a) Un préalable : changer leregard porté sur la maladie

Il apparait tout dabord essentiel d'engager une vaste campagne
d’ information a destination du grand public afin de dédramatiser la maladie, qui
cristallise toutes les peurs liées au vieillissement mais demeure finalement peu
connue. Celle-ci pourrait par exemple rappeler |’ existence de traitements, a tous
les stades de la maladie, et permettre de mieux détecter les premiers signes
d’ alerte de la maladie, souvent banalisés, concernant par exemple I’ utilisation des
transports, la prise de médicaments ou encore la gestion du budget.

La formation initiale et continue des professionnels de santé doit par
ailleurs étre améliorée afin que ceux-ci soient mieux sensibilisés aux différents
syndromes démentiels, ce qui pourrait permettre de réduire le déla moyen de
douze mois qui sépare la premiére consultation de I’ éablissement du diagnostic. A
cet égard, il faut souligner le role essentiel du médecin généraliste dans le repérage
les premiers symptomes de la maladie et I’ orientation des patients dans une filiére
de soins adaptée.

b) Développer les structures chargées du dépistage et envisager la
mise en place d’ un dépistage systématique

L’ éude souligne également la nécessité de développer les consultations
mémoire de proximité (CMP) et |les centres mémoire de ressources et de recherche
(CMRR) implantés en milieu hospitalier afin que ces structures soient accessibles
a tous dans des dédlais raisonnables. |l faut donc saluer I’engagement pris par
M. Philippe Douste-Blazy, alors ministre des solidarités, de la santé et de la
famille, de créer 100 nouvelles structures d’'ici 2007, pour un budget de
15 millions d’'euros. L’ expérimentation de structures de diagnostic telles que la
«Clinique de la mémoire», créée a Paris par le Pr Jérdme Blin, pourrait
€ga ement étre soutenue.

La mise en place d’ un dépistage systématique de la maladie d’ Alzheimer
pourrait enfin étre envisagée, méme si les auteurs de I’ étude soulignent ne pas étre
en mesure d apporter la preuve directe de son efficacité, en raison de |’ absence de
recherches engagées sur ce sujet. Il serait donc trés opportun, malgré son codlt
assez €élevé, d'engager une étude permettant d évaluer I'intérét dun tel
dispositif.

2. Promouvoir une prise en charge globale et de proximité des

personnes malades et de leurs proches

Parce que la dsituation de chague personne atteinte de la maladie
d Alzheimer et de son entourage est différente, une palette tres large d’ aides et de
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modes de prise en charge doit étre proposée afin que I’ offre de soins soit tout ala
foislocale, coordonnée et réellement adaptée aux spécificités de lamaladie.

a) Renforcer la coordination des soins par la création d'un «case
manager » et adapter lesinstitutions aux spécificités de la maladie

Pour maintenir les malades dans leur milieu de vie, il est tout d abord
important de favoriser le développement des réseaux dans la mesure ou la prise en
charge des malades requiert la coordination de professionnels aux compétences
tres variées (médecins traitants gériatres, neurologues, psychologues, infirmiéres,
psychologues et auxiliaires de vie).

Dans cet objectif d’amélioration de la coordination des soins, les auteurs
de I’ étude proposent d’identifier un correspondant unique, ou « case manager »,
gui serait responsable de la prise en charge globale des patients. Il pourrait s agir
par exemple de I’infirmiére coordinatrice des soins a domicile, qui recevrait une
formation spécifique et conclurait un contrat avec le patient et son entourage pour
préciser le cadre de son action.

Parallelement, il apparait particuliérement urgent de renforcer I’ offre de
soins afin de répondre aux besoins importants de lits en EHPAD, dont les effectifs
devraient également étre renforcés. Selon Mme Arlette Meyrieux, présidente de
France Azheimer, le ratio de soignant par personne malade devrait en effet
Séever a un pour assurer une prise en charge de qualité. Il est également
nécessaire de prendre en compte les spécificités des patients jeunes, qui
nécessitent une prise en charge personnalisée, concernant notamment le
reclassement professionnel ou la structure d’ accueil.

Des recommandations de bonne pratique concernant le suivi des patients
doivent enfin étre établies et diffusées afin d’homogénéiser les pratiques et
améliorer laqualité de leur prise en charge.

b) Aider les aidants et garantir un financement pérenne et équitable
dela prise en charge des malades

La formation des aidants, professionnels ou familiaux, doit tout d’ abord
étre renforcée, en particulier les soins infirmiers donnés par les aides-soignants
spécifiguement formés pour ce type de maladie, car le simple fait de saisir les
mains du malade peut étre considéré par lui comme une agression. Le colt d’une
session de formation consacrée a I’ accompagnement des démences séniles de type
Alzheimer s ééve par exemple a 720 euros pour cing jours. Le soutien
psychologique, I'information et |’ éducation des proches doivent également étre
promus, des I’ annonce du diagnostic, a travers notamment les groupes de parole.

Les structures de répit et d’ accompagnement sont par ailleurs essentielles
pour permettre aux aidants de « souffler » un peu et favoriser ainsi le maintien a
domicile du patient. L’hébergement temporaire, c est-a-dire la possibilité de
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placer le malade une semaine, un mois ou plus en cas d’indisponibilité ou de
maladie de I’ accompagnant, ou les accueils de jour, qui permettent d’ occuper la
personne par des activités appropriées, pourraient ainsi étre encouragés. Des
chambres ou des unités spécifiques doivent également étre créées pour cela en
EHPAD. Dans le Vaenciennais, le tarif moyen d' un accueil de jour sur la base de
cing résidents est par exemple de 47,53 euros par jour, de 41,73 euros pour
I”accueil de nuit et de 33,54 euros pour une place d’ hébergement temporaire.

Pour alléger la charge des familles, il faut enfin leur apporter une aide
financiere plus importante, a travers notamment I'alocation personnalisée
d’autonomie (APA). Compte tenu des perspectives démographiques, de la
diminution a venir des aidants naturels, liée notamment a |’ évolution sociologique
de la famille, et des perspectives financiéres, les auteurs de I’ étude formulent
plusieurs propositions qui méritent d’ étre prises en considération. La souscription
d’ une assurance complémentaire pourrait tout d’ abord étre encouragée, mémesi le
financement de la dépendance doit se fonder principalement sur un systeme par
répartition afin de garantir la solidarité inter et intra-générationnelle. Une
meilleure définition de plans d’aide par le « case manager » pourrait également
avoir pour objectif de laisser a la charge des familles une participation
proportionnelle aleurs revenus.

3. Pour ne pas subir I'avenir, développer la recherche et agir sur les
facteurs de prévention

Le meilleur moyen de ne pas subir |’avenir est encore de le faire. C'est
pourquoi il est particulierement important d’ engager des a présent deux types
d’ actions qui pourraient permettre de contribuer al’ infléchir trés sensiblement.

a) Une piste a explorer : mettre en cauvre une large politique de
prévention

Si I'éiologie de la maladie d’ Alzheimer demeure peu connue, il existe
néanmoins plusieurs pistes de prévention primaire et secondaire, méme si leur
impact sur les syndromes démentiels n'a pas encore été clairement éabli, a
I’ exception toutefois des facteurs de risque cardiovasculaires, en particulier
I”hypertension artérielle, voire le diabete. Conserver des activités cognitives
stimulantes, lutter contre la solitude, pratiquer la marche ou encore adopter un
régime alimentaire varié pourraient également contribuer a prévenir |’ apparition
delamaladie.

b) Une urgence: engager un vaste programme de recherche clinique
et fondamentale

Les chercheurs de I'l SPED, qui ont fait un travail remarquable, ont tout
d’ abord été tres sensibles au fait que les membres de I’ office s intéressent a ce
probléme de santé publique. I1s sont épaulés par |es laboratoires pharmaceutiques
mais souhaitent étre aidés pour poursuivre leurs recherches. D’importants efforts
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restent en effet a accomplir dans ce domaine. A titre d’ exemple, les auteurs de
I’étude soulignent que la place de la recherche francaise dans le monde est
supérieure pour le sida que pour la maladie d’ Alzheimer alors que la prévaence
de cette derniére est beaucoup plus importante en France.

Lacréation de I’ Agence nationale de la recherche (ANR) devait permettre
de combler ce retard, mais celle-ci n’ a pas retenu comme priorité le vieillissement,
gui ne fait pas |’ objet d’un appd d’ offres spécifique. Il est donc proposé de lancer
un programme ambitieux de recherche, a travers le lancement d’un appel d’ offre
en 2006, qui serait cofinancé par I’ ANR, laCNSA et | assurance maladie.

Quant aux perspectives a plus long terme, une premiere expérience de
vaccin thérapeutique a été menée en 2001, apres que des résultats probants ont été
observés sur des souris, mais a di étre suspendue suite aux déces de plusieurs
patients par encéphalite. C'est tout de méme une piste, qui ne se concrétisera
mal heureusement pas avant au mieux une dizaine d’ années.

*

Au-dela de la nécessité de préserver la dignité et la qualité de vie des
personnes malades, au-dela de la solitude et de la détresse des familles, au-delade
la charge financiere importante gu’ elles représentent pour les années a venir, la
maladie d’Alzheimer doit également étre combattue parce gqu’ elle souléve des
interrogations qui nous concernent tous. Celles-ci concernent en particulier la
gualité et I’ égal acces de tous au systéme de soins, |’ insuffisance des moyens de la
recherche ou encore la solidarité que nous souhaitons ou non préserver entre
générations. C'est d’ailleurs sans doute pourquoi la maladie d’ Alzheimer et les
maladies apparentées sont restées trop longtemps ignorées des malades, de leurs
proches, des professionnels de santé, des médias et des décideurs politiques. Ce
déni n’est au fond que le miroir d’ une société qui a peur de vielllir, au risque de
cesser de sinterroger sur le sens de ce gu éle vit, comme le souligne tres
justement le sociologue Michel Billé®.

Pour répondre a ce probleme majeur de santé publique, qui est également
un fléau social, le plan Alzheimer constitue un pas tres important en avant. |l
faudra donc veiller d’ici a 2007 a ce que les crédits soient effectivement mis en
oauvre et que les échéances prévues pour les différentes mesures soient respectées.

La rapporteure tient enfin a saluer la qualité de cette étude et le réd effort
pédagogique accompli par ses auteurs, qui en font un document complet
S adressant a un large public et dont on ne peut que souhaiter gu’il puisse étre
utilisé au mieux par le Parlement, dans la perspective notamment de |’ examen des
prochains projets de loi de financement de la securité sociae.

(1) Lachance de vieillir, de gérontologie sociae, Michel Billé, éditions L’ Harmattan, 2004.
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TRAVAUX DE L'OFFICE

L’ office s'est réuni, le mercredi 6 juillet 2005, a I’ Assemblée nationale,
sous la présidence de M. Jean-Michel Dubernard, député, président, pour
examiner le rapport de Mme Cécile Gallez, députée, sur la maladie d’ Alzheimer
et les maladies apparentées.

Un débat a suivi I’ exposé de Mme Cécile Gallez, rapporteure.

Aprés avoir rappelé qu’ elle avait attiré I’ attention des membres de I’ office
sur cette question importante lors de la définition des sujets d’ étude de I’ OPEPS
pour 2005, le président Jean-Michel Dubernard, député, a félicité la
rapporteure pour sa présentation synthétique, qui met bien en perspective les
différentes actions a mener et les objectifs que doit se donner le Parlement
S agissant d’ un probléme tant médical que social.

M. Gérard Dériot, sénateur, a également remercié la rapporteure pour la
gualité et la clarté de son expose, avant de souligner que |’ établissement du
diagnostic est souvent tardif en raison des difficultés des familles et de I’ entourage
des personnes atteintes a déceler les premiers signes de la maladie d’ Alzheimer.
S agissant des modalités de prise en charge des malades, il semble préférable de
répartir les lits qui leur sont réservés sur I’ ensemble des structures d accueil, en
particulier les établissements hébergeant des personnes agées dépendantes
(EHPAD), plutét que de les regrouper en un seul lieu, ce qui permet également
d’ aléger latache du personnel soignant qui doit faire face a des soinstrés lourds.

Sur ce dernier point, la rapporteure a jugé important, des lors que
I” hospitalisation compléte est nécessaire, que les malades soient regroupés dans
des unités spécifiques situées a proximité de leur entourage, ains que I'a
notamment suggéré la présidente de I’ association France Alzheimer, Mme Arlette
Meyrieux. Il est également important que les malades soient accueillis dans des
lieux agréables, si possible pourvus d’ espaces verts, et qui soient adaptés aux
specificités de la maladie, en particulier la déambulation. A ce propos, il semble
d’ailleurs que peindre les portes en noir suffise a réduire significativement, et a
moindre co(t, les tentatives fréquentes d’' évasion de ces patients! Enfin, il serait
bon d’ aboutir aun ratio d’ un soignant par malade.

Saluant I’intérét du rapport, M. Alain Vasselle, sénateur, a tout d’ abord
considéré nécessaire de S appuyer sur un réseau de proximité, permettant aux
familles de rester proches des patients et de maintenir ceux-ci dans leur cadre de
vie habituel. S agissant du financement, la CNSA rencontre déja des difficultés a
financer la compensation du handicap et la dépendance des personnes agées. Le
mangue de moyens ne lui permettra pas d’ abonder les ressources destinées a lutter
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contre la maladie d’ Alzheimer de facon pleinement satisfaisante, a moins que la
rapporteure n’ ait recu des assurances en ce sens de la part du gouvernement.

La rapporteure a répondu que pour garantir une prise en charge de
gualité et surtout de proximité, I'objectif idéal serait de développer dans les
maisons de retraite au moins deux chambres par étage réservées aux patients
atteints de lamaladie d’ Alzheimer ou de maladies apparentées.

Aprés avoir rappelé I'intérét et I'importance des travaux de I’ OPEPS,
M. Marc Bernier, député, aremercié larapporteure pour son exposétrés clair sur
un sujet particulierement préoccupant et qui peut a terme concerner chacun. Il est
d’ailleurs intéressant de noter que le premier rapport de I’ OPEPS sur les résultats
du dépistage du cancer du sein continue a faire I’objet d’un intérét soutenu. En
effet, avec I’ assistance du conseil d experts, I’ OPEPS choisit d approfondir des
sujets de société, qui permettent d’améiorer I'information du Parlement et de
contribuer au suivi des lois de financement de la sécurité sociale.

Les chiffres fournis par la rapporteure soulignent I" acuité des besoins de
financement, besoins que la CNSA ne pourracombler. 1| faut donc mettre en place
rapidement les moyens nécessaires pour réaliser un diagnostic précoce de la
maladie, dédramatiser I’annonce du diagnostic et engager un rée effort de
formation des personnels médicaux et surtout para-meédicaux. En outre, on peut se
demander si I’ égalité d' accés aux soins est aujourd’ hui assurée sur I’ ensemble du
territoire. Enfin, s agissant de larecherche, il est anoter quel’ Agence nationale de
la recherche (ANR) n’a pas retenu le vieillissement comme sujet d éude. Dans
ces conditions, la France peut sembler en retard au niveau international,
notamment par rapport aux pays anglo-saxons.

La rapporteure a indigué que la France n'est pas en retard au niveau
européen, en particulier pour le traitement de la maladie. Par aileurs, I'éude
réalisée par I'ISPED comporte d importants développements sur le caractere
hétérogéne de la répartition des structures de diagnostic et de soins sur I’ ensemble
du territoire.

M. Paul Blanc, sénateur, a souhaité avoir des précisions sur les chiffres
donnés par la rapporteure, qui semblent en contradiction avec I’ évaluation de
2,4 millions de personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer en 2020, avancée
par le professeur Jean-Francois Dartigues lors de son audition par | office.
Concernant la question du financement, il faut rappeler que la CNSA a été créee
pour compenser le handicap. Or les crédits dévolus au handicap tendent a
diminuer, si bien que |I’on peut se poser la question de la création a terme d'un
éventuel « mardi de la Pentecte » ! Dans ce contexte, il apparait indispensable de
développer |’ assurance dépendance, a défaut de quoi le probléme financier posé
par lamaladie d’ Alzheimer risque de submerger I’ ensemble du systéme.
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Le président Jean-Michel Dubernard, député, arappelé que laCNSA a
pour vocation non seulement de financer la compensation du handicap mais aussi
la dépendance des personnes agées.

La rapporteure a précise que, selon les projections réalisées par les
auteurs de I’ étude, et s rien n'est fait d'ici 14, notamment dans le domaine de la
recherche, la maladie d’ Alzheimer pourrait concerner environ 2,1 millions de
personnes en 2040 et absorber environ 7 % des dépenses de santé.

Aprés avoir déclaré que les propos tenus par la rapporteure sont tout a fait
corroborés par I'expérience du terrain, Mme Maryvonne Briot, députée, a
souligné I’importance de distinguer deux phases pour la prise en charge des
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Au cours de la premiéere, les
familles aident, autant qu’ elles le peuvent, le malade arester a son domicile. Puis,
au bout d’'un certain temps, les familles, qui sont épuisées et dépassées par la
situation, ne voient guéere d’autre solution gque de placer la personne malade en
ingtitution. Or il manque aujourd’ hui de structures adaptées ; en conséquence, le
patient est alors souvent hospitalisé dans un service de médecine générale, alors
gue les personnels des services sont peu formés a la prise en charge de ces
malades, ou finalement en hdpital psychiatrique, ce qui ne devrait en aucun cas
étre leur place.

Il est donc essentiel, d'une part, de créer des places supplémentaires dans
les structures d’ accompagnement et d’ hébergement temporaire et, d’ autre part, de
prévoir lors de la deuxieme phase de la maladie la création de centres spécifiques,
ce qui est indispensable pour prendre en compte I’ ensemble des caractéristiques de
cette maladie. 1l convient enfin de souligner le probleme aigu de formation dans
les hépitaux dits de proximité dans la mesure ou, comme I'a souligné la
rapporteure a juste titre, la prise en charge de cette maladie exige des gestes et des
attitudes spécifiques. Des lors, si la recherche revét une importance réelle, les
problémes de formation n’ en méritent pas moins une tres grande attention.

M. Alain Vasselle, sénateur, a rappelé qu’il avait déposé en 1998 une
proposition de loi sur ce sujet, qui n’a maheureusement pas été inscrite a |’ ordre
du jour de I’ Assemblée nationale aprés son adoption par le Sénat en janvier 1999.
Les ministres en charge de cette question, M. Bernard Kouchner et
Mme Martine Aubry, avaient alors jugé inutile d’ adopter ce texte, en arguant,
d’ une part, du caractére réglementaire des diverses mesures nécessaires et en
soulignant, d’autre part, que de nombreuses initiatives avaient dga été engagées
sur ce sujet.

Quelques années plus tard, il serait donc trés intéressant de disposer d’un
bilan précis des mesures reglementaires effectivement prises depuis lors. Certes,
guelques unités de diagnostic et de soins se sont créées. |l subsiste cependant des
problémes importants en matiere de formation des personnels et de diversité des
structures d'accueil. Si un tel bilan existe, il devrait étre annexé au rapport. En



outre, il faudrait élaborer une programmation des moyens engagés pour atteindre
les objectifs recherchés. L es recommandations du rapport ne doivent pas rester des
VGaUX pieux maistrouver un écho lors de la discussion du prochain projet de loi de
financement de la sécurité sociale.

Aprés avoir souligné I'intérét de cette proposition, la rapporteure a
indiqué que le bilan des mesures réglementaires n’a pas été réalisé dans le cadre
del’ éude del’ISPED.

Aprés étre convenu que les mesures a prendre dans ce domaine relevent
effectivement en grande partie du domaine réglementaire, le président Jean-
Michel Dubernard, député, a jugé important que les parlementaires disposent de
ce bilan et s appuient de maniére générale sur les travaux de la rapporteure lors de
ladiscussion du prochain projet de loi de financement de la sécurité sociale.

M. Gilbert Barbier, sénateur, vice—{président, a souligné que, malgré
I"impératif d’une formation adaptée, les efforts engagés dans les facultés et les
écoles d'infirmieres sont dépendants du bon vouloir des instructeurs, aors qu'il
faudrait un plan de formation cohérent et volontariste. A cet effet, il serait
intéressant de se pencher sur la question des programmes, qui reléeve bien du
domaine réglementaire.

La rapporteure a jugé en effet nécessaire de développer les formations a
I accompagnement des démences séniles de type Alzheimer a I'intention des
personnels soignants, en particulier d’ infirmieres, comme c’est le cas par exemple
dansle Vaenciennois.

Le président Jean-Michel Dubernard, député, a estimé qu'il faut
envisager de maniére globale le probléme de la formation des professionnels de
santé. Il faudrait se tourner vers les expériences étrangeres, comme celle de
I’université d'Harvard aux Etats-Unis. Il est donc nécessaire d engager une
réflexion approfondie sur la formation des professionnels de santé, laquelle risque
de se heurter & certaines réticences, voire al’ expression de corporatismes.

Larapporteure arappelé que le plan Alzheimer 2004—2007 comporte de
nombreuses dispositions destinées a renforcer la formation des professionnels de
santé, en particulier dansles EHPAD.

Mme Maryvonne Briot, députée, a jugé indispensable de renforcer la
formation continue des personnels paramédicaux, en associant projet de service et
projet professionnel et en s appuyant également sur les associations, telles que
France Alzheimer, qui dispose de nombreux relais locaux. On ne peut pas en effet
demander aux infirmiéres d’ étre des spécialistes dans les différents domaines de la
médecine, comme par exemple la cardiologie.

M. Jean Bardet, député, secrétaire, a approuvé la mise en place d'une
politigue tendant a améliorer la formation continue des infirmieres afin qu’ elles
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disposent de compétences approfondies dans un domaine particulier, ce qui
permettrait d’améliorer significativement la qualité de la prise en charge des
patients. Or, dans de nombreux établissements, et en particulier a I’ Assistance
publique—hdpitaux de Paris (AP-HP), les personnels infirmiers sont de fait
interchangeables d’ un service a un autre ; une infirmiere formée en cardiologie
peut donc étre mutée dans un service d’ oto-rhino-laryngologie. Cette gestion des
personnels est d’ autant plus regrettable qu'il faudrait au contraire encourager les
infirmieres formées dans des spéciaités médicales a rester dans les services
concernes.

Le président Jean-Michel Dubernard, député, aindiqué avoir dressé le
méme constat dans les hopitaux de Lyon, tout en soulignant que les chefs de
service résistent souvent a cette pratique administrative. L’ urologie, par exemple,
présente des spécificités nécessitant une formation a des gestes tres particuliers ;
aux Etats-Unis, il existe des infirmieres spécialisées dans cette discipline mais
elles sont de ce fait davantage rémunérées que leurs collégues, ce qui semble a
priori difficile & mettre en ceuvre en France.

M. Paul Blanc, sénateur, a indiqué que les travaux de la commission
d’ enquéte sur la maltraitance envers les personnes handicapées, dont la présidence
lui avait été confiée, avaient permis de mettre en évidence deux causes principales
de maltraitance : le manque de formation professionnelle des personnels soignants
et I’ application de lalégidation relative alaréduction du temps de travail.

*

A I'unanimité, I’ office a autorisé le dépbt du rapport en vue de sa
publication.
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|.- OBJECTIF DE L'ETUDE

L’ objectif de notre étude est de répondre aux huit séries de questions du
cahier des clauses particulieres annexé a |’ appel d’ offre de I’ Office parlementaire
d’ évaluation des politiques de santé (OPEPS) sur la maladie d’ Alzheimer et les
maladies apparentées. La méthode générale de I’ étude a été conduite en quatre
étapes. La premiere étape a été une synthese de la littérature sur les différents
aspects de la maladie abordés. La seconde étape a été une analyse complémentaire
de données d’ enquétes actuellement en cours en France et en Europe, mais non
publiées. Latroisieme étape a été laréalisation d’ études spécifiques, et d auditions
d’ experts destinées a actualiser et compléter les connaissances existantes. A
I”issue de cette démarche, la quatriéme étape a été entreprise avec un premier bilan
présenté a un panel d experts frangais pour analyse critique, puis a un panel
d’ experts étrangers francophones (essentiellement du groupe formé par «the
Geneva association’s research programme on health and aging ») pour avis et
commentaires. L’ étude remise au Parlement tient compte de I’ensemble de ces
avis.

Les questions de I’ OPEPS étaient les suivantes :

Question1: Quelles sont I'incidence et la prévalence de la maladie
d’ Alzheimer et des maladies apparentées en France ?

Question2: Quelles sont les stratégies actuelles de dépistage et de
diagnostic ?

Question 3:  Quelles sont les modalités de traitement ?
Question 4: Quelle est I offre de soins ?

Question5: L’organisation institutionnelle est-elle suffisante ?
Question 6:  Comment adapter le financement aux besoins ?
Question 7: Qu’ attendre de larecherche ?

Question 8: Synthése et propositions de recommandations pour |’ action
publique

La logique de I’ étude est de passer de I’ épidémiologie et de I’ évaluation
meédico-économique a la prospective. Cependant, les difficultés du diagnostic de
maladie d’ Alzheimer en I’ absence d’informant valide (C’ est-a-dire d’ une personne
fiable, capable de fournir une anamnese précise des troubles) ou en situation de
dépistage (¢ est-a-dire dans le cadre d’ une démarche systématique notamment en
|’ absence de recours spontané au systéme de soins) sont un probléme déterminant
pour le repérage des malades, tant pour les praticiens que pour |les acteurs sociaux



et les ingtitutions, et donc pour les estimations épidémiologiques. Toutes les
projections concernant I’ évolution de cette pathologie et les besoins générés sont
conditionnés par la qualité de ce repérage.

Dans un souci de cohérence et de lisibilité, il a donc été décidé de
consacrer au probleme du diagnostic et de la détection de la maladie le premier
chapitre de I’ é&ude. De ce fait, la question 2 de I’OPEPS devient la question 1, et
inversement. Par contre il nous a paru plus logique de traiter la prévention avec le
chapitre suivant sur |’ épidémiologie. Le plan de notre rapport d’ étude suit ensuite
I’ordre des questions posées par I'OPEPS. Nous avons regroupé les
recommandations pour chague chapitre dans la synthése finale du rapport d’ étude.
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l.- QUELLES SONT LES STRATEGIES ACTUELLES DE DEPISTAGE
ET DE DIAGNOSTIC ?

Question 2: «Quelles sont les stratégies actuelles de dépistage et de
diagnostic ? »

Présenter les moyens actuels de dépistage, de diagnostic de la maladie.
Développer les aspects relatifs a la dimension éhique de la maladie, notamment
en ce qui concerne I’ annonce du diagnostic et I'image de lamaladie.

Intégrer a la réponse |’évaluation du dispositif et des propositions
d’amélioration.

La démence, ou plutdt le syndrome démentiel, est caractérisée par une
détérioration progressive des fonctions cognitives dont la mémoire, le langage,
I attention, les fonctions visuo-spatiales, les fonctions exécutives (¢ est-a-dire les
fonctions d’ anticipation, d’initiation et de planification des téaches), la conscience
de soi et de son environnement, les praxies (capacités gestuelles) et les gnosies
(capacités a reconnaitre les étres vivants et les objets) avec un retentissement
significatif sur les activités sociales et professionnelles du malade. Le
retentissement des troubles est particulierement et précocement marqué sur
certaines activités de la vie quotidienne comme I’ utilisation des moyens de
transport, la conduite automobile, la prise de médicaments, la gestion du budget,
I” utilisation du téléphone, la communication avec autrui en général [1]. Lamaladie
d’ Alzheimer (MA) est définie par |’association d'un syndrome démentiel et a
I’ examen histologique du cerveau I’ existence d’ une perte neuronale et la présence
de plagues amyloides et de dégénérescences neuro-fibrillaires. La maladie
d’Alzheimer est la cause principale de syndrome démentiel et en représente au
moins deux tiers des cas [2]. Les autres causes principales de syndrome démentiel
sont la démence vasculaire, la démence a corps de Lewy, la démence compliquant
lamaladie de Parkinson et la démence fronto-temporale. Une faible proportion des
démences, environ 1,5 % des cas, est de cause curable, comme une déficience en
vitamine B12 ou une hypothyroidie [3].

L’ évolution de la maladie d’ Alzheimer comme celle de la plupart des
démences est le plus souvent progressive avec une aggravation des troubles
cognitifs, apparition de nouveaux troubles notamment au niveau du comportement
des malades et de leur personnalité, aggravation de la dépendance avec au stade
severe, atération des activités essentielles de la vie quotidienne (toilette,
habillage, alimentation, locomotion). Cette aggravation progressive avec une
dépendance de plus en plus marquée dans tous les actes de la vie, avec un
comportement de moins en moins supportable pour les familles (fugue, délire,
hallucinations, etc.) fait toute la spécificité de la maladie d' Alzheimer et des
démences. La dépendance fait partie de la maladie et contribue a la définir. Dans
la plupart des autres causes de dépendance méme lourde, I” évolution n’est pas de




ce type, ou en généra €lle est beaucoup moins longue, moins insidieuse, moins
chronigue. La souffrance des familles est donc a son paroxysme avec un sentiment
fréguent de culpabilité de ne pouvoir aider convenablement un étre cher.

Nous ne pouvons pas détailler ici la clinique de lamaladie d’ Alzheimer et
des syndromes apparentés. L’objet de ce chapitre est surtout de décrire
I’ application pratique des procédures diagnostiques et de souligner les difficultés
et les dysfonctionnements s'ils existent.

A. DIAGNOSTIC DE LA MALADIE D'ALZHEIMER EN FRANCE EN 2005

1. Critéres diagnostiques de maladie d’Alzheimer

L e diagnostic de démence est un diagnostic clinique. La nature de la cause
de cette démence, (le plus souvent une maladie d’ Alzheimer pure ou associée a
une pathologie vasculaire ou d’ une autre atteinte dégénérative chez les personnes
agées) est certifiée par I'examen du cerveau au décours immédiat du déces, la
biopsie cérébrale du vivant des malades n’ éant pas éthique en raison du rapport
bénéfice —risque défavorable de ce geste invasif. Des criteres opérationnels de
diagnostic qui font I’ objet d'un consensus général de la communauté scientifigque
existent pour le syndrome démentiel (les criteres du Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorder (DSM) 1V [4]) comme pour la maladie d’ Alzheimer
avec les criteres du National Institute of Neurologica and Communicative
Disorders and Strokes —Alzheimer’rs Disease and Related Disorders Association
(NINCDS-ADRDA) [5]. lls sont reproduits en annexe 2. Ces criteres ont été
validés par de nombreuses études et par la pratique clinique, et leur application ne
pose pas de problemes majeurs quand le malade consulte un médecin compétent
pour des troubles cognitifs, en présence d’ une personne (informant) susceptible de
fournir desinformations fiables.

2. Diagnostic des autres démences

Le diagnostic des autres causes de démence a fait également I’ objet de
critéres de consensus, par exemple les criteres NINDS-AIREN pour les démences
vasculaires [6], les critéres de Mc Keith [7] pour les démences a corps de Lewy,
les criteres de Neary pour les démences fronto-temporales [8]. L’ application de
ces criteres est complexe et le recours a un spécialiste pour porter un diagnostic
d autre démence est indispensable.

3. Applications des procédures diagnostiques en pratique

L’ utilisation des critéres précités notamment pour la maladie d’ Alzheimer
afait I’ objet de recommandations pratiques par I’ Agence nationale d accréditation
et d' évaluation en santé (annexe 3) [9]. L’ANAES recommande en particulier un
avis spécialise avec un bilan neuropsychologique et une imagerie cérébrale.



L’ application de ces recommandations a été évaluée en France dans les cas ou un
inhibiteur de I’ acéthylcholinestérase (IAC), premier médicament ayant obtenu en
France leur autorisation de mise sur le marché pour I’indication MA, a été prescrit
[10]. L’ enquéte a été réalisée dans 9 régions de France par les médecins conseils
de I’assurance maladie entre décembre 2000 et février 2001 auprés de 3510
patients. Elle montre que les procédures diagnostiques de MA et les conditions de
prescriptions initialles des IAC sont dans [|'ensemble conformes aux
recommandations officielles avec un recours au spécialiste dans plus de 94,7 %
des cas, un score au MMS (test psychométrique universellement reconnu pour
aider au diagnostic et mesurer la sévérité de la démence, annexe 4) dans 85,5 %
des cas, une imagerie cérébrale réalisée dans 84,9 %. Quand le malade a recours
au systeme de soins et que le médecin considére qu’un bilan diagnostique est
justifié, les procédures recommandées sont donc relativement bien appliquées.

Par contre, des dysfonctionnements importants apparaissent en cas
d’ absence de recours des malades au systeme de soins ou en cas de plainte au
médecin, quand celui-ci ne programme pas le bilan diagnostique. Ainsi dans
I’ étude des 3 Cités [11], lors du recueil initial des données de la cohorte en 1999 et
2000 réalisé dans 3 villes de France, Bordeaux, Dijon et Montpellier, 201 sujets
ont été classées « déments prévalents » par un panel d' experts spécialistes, ¢ est-a-
dire présentant une démence au moment du recueil des données. Parmi ceux-ci,
61,4 % seulement avaient consulté un médecin pour des troubles cognitifs et
32,9 % avaient vu un spéciaiste (données non publiées). Un diagnostic précis a
été annoncé au malade ou a sa famille dans 29,6 % des cas. Ces proportions sont
trés variables en fonction de I’ &ge des sujets (tableau 11.1). La plainte au médecin
diminue nettement avec |’ &ge et le recours au spécialiste s effondre apres 80 ans
passant de 55 % a 19,7 %.

Tableau [1.1. Proportions de consultations d’'un médecin généraliste pour
troubles cognitifs et de recours au spécialiste chez les sujets présentant une démence
prévalente dans |’ éude des 3 Cités. (N=201)

Age Consultation d’un généraliste | Recoursau spécialiste
(en %) (en %)
65-74 ans 65,8 55,0
75-79 ans 64,7 42,3
80 anset plus 55,1 19,7

Ces résultats montrent que 4 malades sur 5 apres 80 ans n’ ont pas eu acces
aux procédures diagnostiques recommandees officiellement, soit parce qu'ils
n’ont pas eu recours au systeme de soins (dans 45 % des cas, pas de plainte au
meédecin généraliste), soit parce qu'ils se sont plaint au médecin de troubles
cognitifs, mais que le médecin n’'a pas initié de bilan diagnostique. Ces résultats
ne sont pas spécifiques a la France. Ainsi dans une étude réalisée en Finlande,
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Lopponen et al [12] ont montré que 48,2 % seulement des sujets déments détectés
par |’ étude avaient été diagnostiqués par un médecin auparavant. La proportion de
sujets déments connus était liée a la sévérité de la démence (évaluée a partir du
score au MMYS) de 73 % pour les démences severes (MMS < 10) a 33 % pour les
démences légéres (MMS > 20). Ceci signifie gu’au début de la démence, un
malade sur trois seulement était diagnostiqué, et que méme en fin de maladie, prés
d’un malade sur quatre était ignoré. A I'inverse, quand le diagnostic de démence
avait été porté avant |’ enquéte par les médecins traitants, il a été confirmé dans la
plupart des cas (91,5 %). Bien d autres études partout dans le monde ont montré
une importante proportion de cas non diagnostiqués dans la population en Suede
[13], en Angleterre [14], au Canada[15], aux Etats-Unis[16].

Ces données sont corroborées par la « Facing dementia survey » [17],
vaste engquéte européenne d’ opinion réalisée par interview dirigé dans 6 pays
(France, Grande-Bretagne, Allemagne, Italie, Espagne et Pologne) aupres de
618 aidants familiaux (I’aidant est la personne non professionnelle qui aide le
malade dans ses activités de la vie quotidienne, le plus souvent son époux ou un de
ses enfants), de 96 malades, de 605 médecins généralistes, de 1 200 personnes de
la population générale et de 60 décideurs politiques. Cette enquéte a été menée par
Alzheimer International (qui réunit les Associations des familles d’ Alzheimer dont
France Alzheimer) et les Laboratoires Pfizer. Elle montre que selon les médecins,
seuls 4 malades sur 10 consultent pour la premiere fois a un stade de démence
|égere, 54 % a un stade modéré et 7 % ne consultent qu’ a un stade sévere [18]. La
France a les mémes résultats que la moyenne européenne. Selon les aidants, le
délai entre les premiers signes inquiétants et la premiere consultation médicale
pour trouble cognitif a é&é en moyenne de 10 mois, et le déla entre cette
consultation et le diagnostic également de 10 mois soit au total 20 mois quand le
diagnostic est fait. En France, le délai est un peu plus long que la moyenne
européenne: il est au total de 24 mois, soit le délai le plus long aprés la Grande-
Bretagne (32 mois). On notera que le délai le plus court est en Allemagne (avec
10 mois seulement) ou la part de la dépendance prise en charge par le financement
public est la plus importante, et en Italie (avec 14 mois) ou le nombre de médecins
est le plus important.

Au total, la maladie d’Alzheimer et les autres démences sont souvent
ignorées dans la population générale notamment apres 80 ans. Ce sous-diagnostic
concerne environ un malade sur deux. Il est particulierement fréquent au stade
précoce de la démence, ou un malade sur trois seulement est détecté. Il est liéala
fois & un défaut de recours aux soins par les malades et leurs familles, et a un
défaut de mise en place de procédures diagnostiques par le médecin en cas de
plainte cognitive. Cependant, quand les procédures diagnostiques sont initiées,
elles le sont de maniere satisfaisante avec peu d’ erreurs diagnostiques par exces.
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4. L’annonce du diagnhostic

Nous avons vu gue moins de 30 % des déments prévalents ou de leurs
proches dans I’ é&tude 3C connaissaient leur diagnostic. L’annonce du diagnostic
qui est théoriqguement une obligation Iégale, est loin d'étre la regle dans cette
maladie. Ces résultats confirment les tendances retrouvées dans la littérature :
moins d' un psychiatre sur deux annoncent le diagnostic en Ecosse [19] ou en
Angleterre [20]. Cette difficulté a annoncer le diagnostic se comprend compte tenu
du caractéere dramatique de la maladie. Le nom de «démence» majore
certainement la stigmatisation des malades et doit étre rejeté. Un colloque a été
organisé a Lille en 2004 dans le cadre du plan Alzheimer 2004-2008 sur les
aspects éthiques de I’annonce du diagnostic (www.sante.gouv.fr). Nous pouvons
en tirer les conclusions suivantes :

L’annonce du diagnostic est nécessaire non seulement parce que c'est le
droit des patients, mais parce que ¢’ est du diagnostic que dépend le traitement et le
plan de soins, une meilleure attitude de I’ entourage, |’ anticipation des périodes de
crises, le choix des décisions auquel le patient peut participer. De plus, I'indication
des traitements est inscrite sur la notice des boites de médicaments. Les patients
sont le plus souvent capables de comprendre les explications au moins en début de
maladie et les erreurs diagnostiques par exces sont rares. Le risque de réaction
catastrophique est tres limité et le suicide est exceptionnel. Toutefois un
accompagnement psychologique apres I’ annonce du diagnostic pour le malade et
I’aidant serait tout a fait souhaitable. Il est maheureusement le plus souvent
impossible en raison du manque de moyens et de temps. Cet accompagnement
permettrait de limiter le sentiment d’isolement des patients. La Facing Dementia
Survey arévélé que I'isolement était selon les malades capables de répondre, la
principale conséquence de leur maladie.

B. CAUSES DU SOUS-DIAGNOSTIC DES DEMENCES

Les causes du sous-diagnostic des démences dans la population sont
multiples. Elles sont superposables en grande partie aux causes des
dysfonctionnements dans la prise en charge des malades. C'est la raison pour
laquelle nous les développerons en détail. Elles peuvent étre regroupées en guatre
ensembles:

1. Causes liées aux difficultés propres de la reconnaissance de la
maladie pour le malade, pour sa famille, pour le médecin consulté
en raison de ses caractéristiques séméiologiques

La principale difficulté est due au fait d'une confusion entre démence
débutante et vielllissement, la fréguence du déclin pathologique ayant pu faire
penser qu'il n'éait qu'une variante du vieillissement normal. Or le vieillissement
n'est responsable que d'un ralentissement du traitement de I'information qui se
manifeste a de degrés divers par des difficultés d'attention partagée, d'acces aux
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noms propres, a un ralentissement de |'apprentissage (sans oublis plus sévéres ni
plus fréquents) sans retentissement sur les activités quotidiennes du fait du
caractere trés lents, continu, permettant une adaptation progressive a ces
modifications physiologiques. Dans la Facing Dementia Survey, 86 % des aidants,
93 % des médecins et 81 % des sujets de la population générale considerent que
C’ est la cause principale de retard au diagnostic [21]. Il n’existe malheureusement
pas de test diagnostic simple permettant de différencier précocement le normal du
pathologique et seul un bilan clinigue et neuropsychologique permet de trancher.
Habituellement, les malades, les familles et les médecins préférent temporiser en
cas d’incertitude, et observer une dégradation avant d’ intervenir.

Une autre difficulté provient du fait que la maladie survient surtout chez
des sujets &gés, ayant plusieurs maladies (polypathologie), avec souvent des
troubles sensoriels (auditifs ou visuels) qui aterent par eux mémes les
performances cognitives et compliquent donc I’anamnése et I’ examen clinique des
malades. Dans le méme ordre d'idées, le déclin des performances cognitives par
rapport a un niveau antérieur est essentiel au diagnostic, mais cette notion est
parfois prise en défaut notamment en cas de tres bas niveau d’ études des sujets
concernés (les performances ont alors toujours été faibles, ou certaines fonctions
comme la lecture ou le calcul n’ont jamais été acquises), ou pour d’ autres raisons
culturelles, professionnelles ou familiales. Les mémes difficultés se rencontrent
dans I’ évaluation du retentissement du déclin cognitif sur la vie sociale, certains
sujets n"ayant jamais accompli les activités de la vie quotidiennes qui permettent
defaire le diagnostic comme la gestion du budget ou la conduite automobile.

Par ailleurs, la maladie d’ Alzheimer est particuliérement fréguente chez
les sujets tres &gés, qui sont souvent isolés soit parce qu’ils sont veufs sans
enfants, soit parce qu’ils sont éoignés de leurs familles. Dans ce cas, le mangque
d’ informant fiable susceptible de fournir une anamnése valide est évident. Mais
C'est aussi le cas quand le sujet vit en collectivité, en établissement d’ hébergement
pour personnes agees, car souvent le personnel soignant connait mal le passé de la
personne.

Enfin le déni des troubles, ¢ est-a-dire le fait que le malade refuse de les
reconnaitre est treés fréquent en début de maladie. La maladie d’ Alzheimer a dans
la population générale une image catastrophique de mort cérébrale lente et de
dépendance qui conduit les sujets a développer des mécanismes de défenses
psychologiques dont le principal est le déni de lamaladie et des troubles cognitifs.
Ce mécanisme n'est pas spécifigue de la maadie d Alzheimer, mais il y est
particulierement fréquent. Ce déni existe non seulement chez les sujets eux-
mémes, mais aussi dans leur entourage proche, en raison de |’ angoisse de la perte
prochaine de lavie de relation avec un étre cher.

Toutes ces raisons font que I'interrogatoire des sujets et des aidants des
troubles sont souvent peu fiables notamment en I’ absence de recours spontané aux
soins. Les deux points clés du diagnostic que sont la mise en évidence d' un déclin
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des performances cognitives et |e retentissement de ce déclin sur les activités de la
vie quotidienne ne peuvent étre obtenues que par un interrogatoire fiable.
L’ importance de I’ évaluation de I’ incapacité est cruciale pour I’ éablisserment du
diagnostic de la maladie, mais également pour I’éaboration des réponses a
apporter pour la prise en charge des malades. A ce jour, il existe des outils
standardisés d'évaluation des incapacités, mais leur utilisation, est loin d' étre
opérationnelle et répandu. L’évaluation du statut du patient dépend donc de
I"’expertise du soignant qui, pour ce faire, applique des outils et des seuils
différents en fonction de sa qualification, mais aussi du contexte dans lequel est
vécu la maladie et des convictions de chacun des acteurs. Ceci conduit a une
grande variabilité pour I’ acces au diagnostic.

2. Causes liées a I'image de la maladie dans la population

La maladie a é&é longtemps complétement ignorée dans la population et
chez les décideurs politiques. Ainsi aucune mention n’est faite sur la maladie
d’Alzheimer et les syndromes apparentés dans le rapport du Haut comité de la
santé publique en 1998 sur la santé des Francais [22], adors que plus de
500 000 personnes en étaient dé§ja atteintes et que les démences représentaient déja
de tres loin la cause principale de dépendance et d entrée en institution du sujet
agé. Les choses ont évolué depuis et la maladie est enfin reconnue comme
probléme majeur de santé publique puisgu’ elle a fait I’ objet d’un chapitre spécial
dans le dernier rapport de ce méme Comité. Cependant I’image de la maladie dans
la population reste loin d’ étre favorable a sa médicalisation. L’ attitude des aidants
et des malades eux-mémes reste tres fataliste face a une affection considérée
comme irréversible [21]. La crédibilité des traitements médicamenteux ou non
médicamenteux est également mise en cause. Dans la Facing Dementia Survey,
30% des aidants et 24 % des sujets de la population générale seulement
considéraient que ces traitements sont efficaces. Or «en |’absence de solution
mieux vaut ignorer le probleme ».

Enfin et surtout la maladie est considérée par les décideurs politiques
comme une maladie touchant des sujets &gés ou trés &gés qui ont profité de lavie
et qui ne travaillent plus [23]. Comme ils ne font plus partie des masses
laborieuses susceptibles de faire progresser notre produit intérieur brut, les
affections qui les touchent ne sont pas au méme niveau de priorité que des
maladies qui touchent les adultes plus jeunes. Ceci amene les décideurs a limiter
les moyens affectés a ces maladies pour les soins et pour la recherche et, selon
Rimmer et al [23] cet état de fait crée un cercle vicieux qui conduit a la
meéconnaissance et la mauvaise prise en charge de ces maladies, de ces malades et
deleursfamilles (figurel1.1).



Figurell.l: Cerclevicieux qui perpétue le financement inadéquat des soins et de
larecherche dansla maladie d’ Alzheimer (MA). D’ aprés Rimmer et al (23).
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3. Causes liées a l'attitude des médecins face a la maladie

Une étude canadienne [15] a analysé les raisons du sous-diagnostic de la
démence par les médecins. La principale raison est le manque de temps, la
deuxiéme raison est la peur de choquer le patient ou sa famille et latroisiéme, la
peur d’un effet néfaste de I'annonce du diagnostic. Ces trois raisons sont liées: si
le médecin avait assez de temps, il pourrait informer clairement les patients et
leurs familles et prévenir ains toute réaction pgorative. On peut gouter a ces
raisons le manque de crédibilité de I’ efficacité des traitements médicamenteux ou
non, puisque 41 % des médecins seulement considerent gqu'’il existe un traitement
efficace de lamaladie [18]. Cet argument est surtout déterminant chez les sujets de
plus de 80 ans en raison de la polymédication des malades et de la crainte
d’ accident iatrogéne. A I’ opposé de cet argument, certains médecins généralistes
considerent au contraire comme injuste le fait de ne pas pouvoir prescrire en
premiére intention les médicaments contre la maladie d’ Alzheimer, et y voit un
obstacle & sa médicalisation.

Par ailleurs la formation des médecins genéralistes a été dans le passé trés
insuffisante sur la maladie d’ Alzheimer ou les syndromes apparentées en regard
de la fréguence actuelle du probléme, puisgu’ elle se limitait a quelques heures de
cours pendant toutes les études meédicales. Depuis |’ essor de la gériatrie en tant
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gue discipline, la formation des médecins est devenue plus étoffée. Cependant, les
aspects psychologiques, sociologiques et de santé publique de la maladie ne sont
gue rarement abordés. Ceci expliqgue en partie le mangque d'intérét que
reconnaissent certains médecins pour la prise en charge de ces malades €t le
manque de valorisation ressentie quand ils s occupent de leurs problemes. En
méme temps et de maniere un peu paradoxale, certains médecins ont des
difficultés a déléguer certaines taches lors de la prise en charge initide des
malades ou lors du suivi, méme si un réseau est constitué, parce gu’ils n’ont pas
vraiment appris alefaire.

Tout ceci conduit les aidants et |a population générale a douter de la
compétence des médecins pour résoudre leurs problémes. Dans la Facing
dementia survey, 65 % des aidants et 62 % des sujets de la population doutaient de
I’ aptitude des médecins généralistes a pouvoir résoudre les problemes posés par
une MA, et ces proportions étaient encore de 42 % et 40 % pour les spécialistes.
Un autre cercle vicieux plus local, qui concerne la relation médecin malade, peut
alors étre décrit (figure11.2).

Figurell.2. Cerclevicieux qui perpétue les dysfonctionnements dansla relation médecin-
malade dans la maladie d’ Alzheimer pour |le diagnostic comme pour la prise en charge.
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4. Causes liees au manque de lien et de coordination entre le
champ social, le champ judiciaire et le champ sanitaire

Cette cause semble surtout notable dans notre pays si on en croit la Facing
dementia survey puisqu’ elle n’ est mentionnée que par les professionnels francgais
[18]. En fait le manque de coordination existe aussi dans d’ autres pays comme en
Suede [24]. S ce manque de coordination est surtout un obstacle a la prise en
charge des malades, il I'est aussi pour le diagnostic. En effet, les structures
sociales comme les centres communaux d’ actions sociales (CCAS) ou méme les
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centres locaux d'information et de coordination gérontologique (CLIC), sont
souvent aertés par les conséquences de la MA, méme précocement, par exemple
chez un sujet &gé qui ne paie plus ses factures. Mais ces alertes ne sont le plus
souvent pas répercutées au niveau sanitaire par manque de coordination. Le méme
probléme se pose pour les structures judiciaires au niveau des demandes de tutelle
ou de curatelle des sujets agés. Pourtant 43 % des médecins interrogés dans
I” étude suédoise reconnaissent I’ intérét de pouvoir travailler avec un coordinateur
non médecin spécidlement formé a la démence. En France en particulier, les
médecins ont une profonde culture du secret médical, et la transmission
d’ informations notamment au niveau du diagnostic doit obéir a des regles strictes,
ce qui limite autant les possibilités de coopération. A |’ intérieur méme du champ
sanitaire, la coordination entre généralistes et spéciaistes est parfois imparfaite,
notamment en |’ absence de réseav.

C. CONSEQ,UENCES DU SOUS-DIAGNOSTIC DES DEMENCES ET INTERET
D’UNE DETECTION PRECOCE SYSTEMATIQUE

Les conségquences réelles du sous diagnostic des démences sont mal
connues et I'intérét d’ un dépistage systématique, y compris en situation de déni, a
fait I’objet de trés peu de travaux originaux dans la littérature. Des obstacles
méthodologiques importants expliquent ce manque: nécessité d éudes
prospectives chez des sujets agés et fragiles pour lesquels I’ absence d’ intervention
est éthiquement contestable, nécessité d' un accord de participation en situation
fréquente de déni, lourdeurs et colts des études, etc. Ceci explique que les
recommandations nationales pour une détection précoce de la démence et de la
maladie d’ Alzheimer en France [9], aux Etats-Unis [25] ou au Canada [26] se
soient appuyées essentiellement sur un consensus d’ opinion d’ experts.

1. Conséquences du sous—diagnostic de la maladie d’Alzheimer et
des autres démences

Si on admet gue les traitements médicamenteux et la prise en charge non
médicamenteuse des malades, notamment I'information et le soutien a I’ aidant,
sont efficaces sur I’évolution de la maladie (ce qui sera discuté en détail au
chapitre 1V du présent rapport), tout retard ou défaut de diagnostic peut étre
considéré comme une perte de chance pour les malades. |l en est de méme en cas
de cause de démence potentiellement curable qui resterait méconnue (déficit en
vitamine B12, hypothyroidie, effet secondaire de la prise de medicaments —
iatrogénie).

De plus I’ignorance du diagnostic expose le malade a des risques liés a ses
difficultés dans les activités de la vie quotidiennes (erreurs dans la prise de
meédicaments, accidents iatrogenes, difficultés dans la conduite automobile, risque
d accidents domestiques par exemple par oublis du gaz, erreurs de gestion
financiere).
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Une autre conséguence importante est probablement le recours plus ou
moins anarchique et inadapté au systeme de soins et en particulier a
I’ hospitalisation d’urgence. Dans une enquéte non encore publiée, réalisee au
CHU de Lille, 100 patients de plus de 65 ans admis aux urgences ont été ont été
examinés consecutivement. 51 % présentaient un « déclin cognitif significatif »
compatible avec le diagnostic de démence (alors que la prévaence est de 5 a 8 %).
Parmi ces 51 maades, 4 seulement étaient connus comme déments. La
détérioration cognitive ignorée pourrait donc chez le sujet &gé contribuer de
maniére importante au blocage et a la crise des services d’urgence. On peut
également penser que ce recours au systeme de soins génere des codts importants
gui pourraient étre en partie évités.

Enfin, I'absence de diagnostic et donc de prise en charge, laisse les
familles livrées a elles mémes, dans le doute et |a détresse et sans prévention des
situations de crises, sans anticipation des problemes liées a la dépendance. Schulz
et a [27] rapportent que le risque de mort chez les sujets aidant un patient dont la
maladie est « stressante » est majorée de 63 % par rapport a des sujets non aidant.
Or nous avons vu que la maladie d’ Alzheimer est certainement une des maladies
les plus éprouvantes pour le conjoint ou les enfants en raison de la dégradation
intellectuelle lente et progressive d’'un étre cher, de troubles du comportement
particuliérement pénibles et de la dépendance de tous les instants. Et |e fardeau ne
cesse pas, bien au contraire, avec I’entrée en institution puisqu’il sy goute le
sentiment de culpabilité de n’avoir pu préserver laliberté de choix du patient.

2. Un dépistage systématique de la maladie d’Alzheimer au stade
précoce est-il justifié ?

Habituellement, le dépistage se définit comme I’ application systématique
d’un test a une population pour détecter précocement une anomalie inapparente
[28]. C'est cette définition qui est retenue par la plupart des médecins généralistes
notamment dans le cas de cancer, d'anomaie métabolique ou de maladies
infectieuses. Dans le cas de la maladie d’ Alzheimer, il existe effectivement une
phase de la maladie peu apparente cliniquement, caractérisée par des troubles
cognitifs légers, le «Mild Cognitive Impairment» (MCI) qui ne fait pas
actuellement I’objet d’un consensus sur sa définition, et qui est source de
multiples controverses. Cette phase trés précoce de la maladie est encore du
domaine de la recherche et ne justifie pas actuellement un dépistage. Par contre,
nous avons vu gqu’ au stade précoce de la maladie avérée, alors que le malade ales
criteres de démence, un cas sur trois seulement était diagnostiqué. Il y a donc un
probléme de détection de la maladie a ce stade, alors que les signes cliniques sont
dga apparents. Le terme dépistage est probablement mal adapté dans le cas de la
maladie d’ Alzheimer car il peut ére mal compris. Nous parlerons donc de
détection précoce (ou de repérage) car seule une attitude active et systématique
permet de détecter la maladie.
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Nous n’avons pas la démonstration directe de I’ intérét de la mise en place
d’ une détection systématique de la maladie d’ Alzheimer dans la population ou en
consultation de médecine générale. Aucune éude randomisée comparant
I” efficacité et les inconvénients d’ une détection active par rapport a une absence
de détection n’a été publiée. Un raisonnement indirect peut cependant conduire a
des recommandations. Il s appuie sur les criteres d'indication d’ un programme de
dépistage [28].

a) Importance de la maladie

La maladie est une maladie fréquente, grave et représente un co(t tres
important pour la société (ces points seront détaillés dans les chapitres suivants du
rapport). Ce critere est donc valideé.

b) Adéquation de la durée de la phase précoce

Nous verrons que la maladie d’ Alzheimer évolue sur plusieurs années, la
phase précoce elle-méme, qu’ on peut définir empiriquement jusgu’a un MMS de
20, s étaant sur un atrois ans. Cette durée laisse largement le temps de réaliser
une détection. Ce critere est donc valide.

¢) Performances des tests diagnostiques

Nous avons vu quil existait des criteres cliniques et des tests
neuropsychologiques dont les performances en terme de sensibilité, de spécificité
et de valeur prédictive sont tres satisfaisantes [29]. Cependant en situation de
détection précoce et notamment en I’ absence de recours aux soins spontané ou
d informant fiable, I’ application de ces criteres est difficile. Ce critére est validé
sous réserve d' un recours spontané au systeéme de soins.

d) Efficacité de la prise en charge aprés la détection précoce

Les traitements médicamenteux et non médicamenteux améliorent au
moins a court terme le pronostic des malades quand ils sont diagnostiqués. La
découverte d’ une cause curable de démence est également a mettre au crédit de la
détection précoce, méme s ces causes sont rares. Enfin, le diagnostic devrait
permettre d’ éviter les conséquences d' un non diagnostic déja décrites. Cependant,
aucun essal n’'a été réalisé en I’ absence de recours aux soins. Ce critére est valide
sous réserve d' un recours spontané au systeme de soins.

€) Acceptabilité par le systeme de santé

La détection précoce des troubles pouvant se faire par le médecin
généraiste, le systéme de santé a la capacité d atteindre les sujets ciblés, a
condition gue la charge de travail accrue soit prise en compte. Cependant, en
début des troubles, un bilan neuropsychologique et un avis spécialisé sont souvent
indispensables pour établir un diagnostic. Nous verrons au chapitre de I’ offre de
soins que I’accés au hilan neuropsychologique n’est pas facile, voire possible
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partout, et que son financement ne fait pas toujours I'objet d'une cotation
spécifigue pour un remboursement de I'acte. Ce critére est validé sous réserve
d’un acces al’ expertise diagnostique.

f) Acceptabilité pour la population

En cas de déni et de non recours spontané aux soins, les malades peuvent
ne pas accepter les procédures de détection. Ils peuvent également refuser le
recours au spécialiste en cas de suspicion a confirmer. Nous ne connaissons pas
les éventuelles conséquences néfastes d' une détection précoce systématique,
cependant, |’expérience d'études de cohortes comme Paguid ou 3C au cours
desguelles une recherche systématique des cas est pratiquée, montrent que les
effets négatifs sont extrémement rares, puisgue nous N’ avons pas noté de réactions
catastrophiques apres la détection de plus de 500 cas. Le vrai probleme est
I"annonce et I’ accompagnement du diagnostic pour les malades et leurs familles.
Cecritére est validé sous réserve d’ un accompagnement du malade et de safamille
au moment du diagnostic.

En conclusion, en cas de recours spontané au systéme de soins, C est-a
dire en pratique en cas de plainte cognitive au médecin ou de tout autre signe
d’ aerte comme un accident iatrogéne ou une hospitalisation, et si I'acces a
I’ expertise diagnostique et a I’accompagnement des malades et des aidants sont
possibles avec mise en place d'un plan de soins et d'aide, les criteres d’une
détection précoce systématique sont réunis. Par contre en I absence de recours aux
soins ou de possibilité diagnostique, ou d’ accompagnement, |a détection précoce
ne peut pas étre recommandée en |’ état des connaissances et devrait faire I’ objet
d étude d’intervention adéquate.



lll.- QUELLE EST L'INCIDENCE ET LA PREVALENCE DE LA MALADIE
D’ALZHEIMER ET DES MALADIES APPARENTEES EN FRANCE ?

Question 1: «Quelle est I'incidence et la prévalence de la maladie
d’Alzheimer et des maladies apparentées en France ? »

Aprés une bréve introduction consacrée a la nature et a I’ étiologie de la
pathologie, faire le point sur la progression de la maladie d’Alzheimer et des
maladies apparentées en France, avec une projection sur les vingt prochaines
années. Intégrer des dével oppements sur :

—larépartition territoriale de lamaladie ;
— des comparaisons avec des pays européens ;
—ladurée delamaladie;

—le risque d’entrée en établissement d’ hébergement des personnes agées
dépendantes (EHPAD).

A. PREVALENCE ET INCIDENCE DE LA MALADIE

1. Estimation de la prévalence

La mgjorité des cas de démences se rencontre apres 65 ans, et méme apres
75 ou 80 ans. Ce sont ces cas, nombreux, qui constituent un réel probleme de santé
publique, et les données épidémiologiques seront présentées uniquement sur ces
tranches d'adges. La maladie existe bien sir avant 65, et méme avant 60 ans. Si
individuellement une maladie survenant précocement est tragique, ces démences
précoces représentent une faible proportion de cas. Pour ces cas plus jeunes, les
problémes poseés sont différents de ceux rencontrés pour les cas plus a&gés, et nous
ne disposons pas de données épidémiologiques vraiment fiables. Des estimations
réalisées par le groupe EURODEM (réunissant les données de plusieurs études de
cohortes européennes) en 1991 donnaient une prévalence de démence a 0,5 % chez
les femmes et 1,6 % chez les hommes entre 60 et 64 ans, et a 0,1 % chez les
femmes et 0,2 % chez les hommes avant 60 ans [30], soit une estimation de 32 000
personnes de moins de 65 ans présentant une démence en 2004 en France. Ces
démences précoces arrivent le plus souvent jusgu'au diagnostic méme si on peut
supposer que le délai de diagnostic est parfois long, en raison notamment de la non
reconnaissance du diagnostic du fait de la rareté de survenue a ces ages. Pour ces
cas précoces, le probléme principal est le manque de structures adaptées pour
prendre en charge ces sujets relativement jeunes, les structures d'hébergement pour
personnes agées étant réservees aux 60 ans et plus.
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En raison du sous diagnostic de la maladie d'Alzheimer et des syndromes
apparentés, ains que des difficultés pour le diagnostic de ces maladies en
population (problemes abordés a la question précédente), des données fiables
concernant son épidémiologie ne peuvent étre obtenues qu'a partir d'études
longitudinales en population, dans lesquelles un diagnostic actif de démence est
réalisé. Devant les écarts entre les différentes estimations concernant la prévalence
et I'incidence de cette maladie, un rapport récent de I'OCDE [31] préconisait de se
baser sur |es estimations fournies par le groupe EURODEM [32].

Cependant, le diagnostic de démence a évolué considérablement depuis
guelgques années, en partie lié a la commercialisation des premiers inhibiteurs de
I'acetylcholinestérase qui a favorisé une prise de conscience vis a vis de cette
maladie. Or, les estimations fournies par EURODEM ont été réalisées pour la
plupart au début des années 90, a partir de données transversales e plus souvent, et
nécessitent a notre avis d'étre réactualisées. De plus, une évolution réelle de la
prévaence de la démence ne peut étre exclue (évolution de I'espérance de vie,
meilleure prise en charge....).

Du fait de la durée et du colt pour la mise en place d'éudes longitudinales
en population, peu de publications récentes existent concernant la prévalence de la
maladie d'Alzheimer et des syndromes apparentés.

Les estimations les plus récentes ont été publiées en 2003 (pour la France)
[2], 2004 (pour les Etats-Unis) [33] et 2005 (pour I'ltalie) [34] (tableau 111.1). Ces
estimations montrent une grande disparité, avec des prévalences de maladie
beaucoup plus faibles dans EURODEM, et beaucoup plus élevées dans la
Cardiovascular Hedlth Study aux Etats-Unis.

Devant la disparité de ces chiffres, les raisons citées précédemment pouvant
expliquer les faibles prévalences retrouvées dans EURODEM, et la similarité des
estimations retrouvées en France et en Italie, il nous a semblé raisonnable de se
baser sur les données de PAQUID pour fournir des estimations francaises de
prévaence et d'incidence de démence apres 75 ans. Les données entre 65 et 74 ans
ont été estimées a partir des données italiennes.
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Tableau 111.1. Prévalence dela maladie d’ Alzheimer et des syndromes apparentés
en fonction del’ age et du sexe selon différentes éudes en population

EURODEM PAQUID Faenza et Granarolo CHS
(Europe) (France) (Italie) (USA)
Hommes
65-69 1,6 - 0,76
13,7
70-74 29 - 18
75-79 5,6 7,7 5,6 154
80-84 11,0 12,5 15,0 33,3
>85 18,0 239 238 429
Femmes
65-69 1,0 - 1,2
10,4
70-74 31 - 3.2
75-79 6,0 5,7 6,0 20,6
80-84 12,6 16,6 131 32,6
> 85 25,0 384 34,6 50,9

D’aprés Lobo et al., Ramaroson et al., Fitzpatrick et al., et De Ronchi et al. [2, 32-34]

Globalement, chez les sujets de 75 ans et plus, la prévalence est estimée a
13,2 % pour les hommes et a 20,5 % pour les femmes dans PAQUID. Dans I'étude
italienne, ces chiffres sont respectivement de 11,7 % chez les hommes et 15,4 %
chez les femmes ; la prévalence global e estimée chez les 65 ans et plus est bien sOr
beaucoup plusfaible, 6,1 % chez les hommes et 8,9 % chez les femmes.

En rapportant ces chiffres a la population métropolitaine francaise fournie
par I'NSEE pour 2004 [35], on peut estimer |le nombre de sujets déments en France
métropolitaine a 856 662 chez les personnes de 65 ans et plus (tableau 111.2). Ces
cas surviennent pour 72 % chez des femmes et pour 73 % chez des personnes de
80 ans et plus.

Tableau 111.2. Estimation du nombre de personnes
atteintes de démence en 2004 en France métropolitaine

Age Hommes Femmes Ensemble
65-69 9149 16 561 25710
70-74 19711 44 816 64 527
75-79 65 798 71 349 137 147
80-84 71217 164 112 235 329
85-89 40 491 121 165 161 656
et + 31841 200 452 232 293
Total 65 €t + 238 207 618 455 856 662
Total 75 et + 209 347 557 078 766 425

D’ apres Ramaroson et al. et De Ronchi et al. [2] [34]




Nous avons vu que l'estimation du nombre de cas de démence peut varier
selon les études. Il est probable que les variations dans les estimations portent
surtout sur les cas les plus difficiles a diagnostiquer, notamment ceux qui sont au
stade de début de la maladie. 1l existe moins d'imprécision sur les cas a un stade
plus avancé. Dans PAQUID, le degré de sévérité de la démence a été évalué grace
au MMS. Ce test global d'évaluation des fonctions cognitives est coté de 0 & 30, et
les sujets ayant un score inférieur ou égal a 15 sont considérés comme ayant une
démence a un stade modérément sévere ou sevéere. Chez les 75 ans et plus, 43,4 %
des démences sont a un stade au moins modérément sévere. En appliquant cette
proportion au nombre de cas estimés de démence, on peut estimer que
332628 personnes de 75 ans et plus présentaient une démence a un stade
modérément sévére ou sévere en France en 2004. La prise en compte de ce stade de
sévérité est importante car, si 57 % de I'ensemble des démences présentent une
dépendance pour les activités de base de la vie quotidienne (cf. paragraphe
Conséguences), cette proportion de dépendants est de 89 % pour les démences a un
stade modérément sévere ou severe.

2. Estimation de l'incidence

Comme pour les données de prévaence, les estimations d'incidence sont
tres variables dans les données publiées jusque la (tableau 111.3). Devant ces
différentes estimations, nous avons réanalysé l'incidence de la démence sur les
13 années de suivi de PAQUID avec des modéles biostatistiques adaptés,
permettant de prendre en compte les différent biais rencontrés dans les éudes de
cohorte pour I'estimation de I'incidence. Les résultats sont présentés dans la figure
[1.1.

Figurelll.l. Incidence des démences. PAQUID 1988-2001
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En appliquant ces données d'incidence ala population francaise de 2004, le
nombre de nouveaux cas annuels de démences peut étre estimé a 225 263, alors
gu'il était estimé a 186 586 a partir des données initiales de PAQUID (tableau
111.4).

Tableau |11.4. Estimation du nombre de nouveaux cas annuels de démence
en 2004 en France métropolitaine

Age Hommes Femmes Ensemble
65-69 2411 3597 6 008
70-74 9543 7 389 16 932
75-79 17311 22 250 39561
80-84 21483 41 562 63 045
85-89 10893 32125 43018
90-99 10 284 46 415 56 699
Total 71925 153 338 225 263

Tableau 111.3. Incidence de la maladie d' Alzheimer et des syndromes apparentés
en fonction de |'age et du sexe selon différentes études en population

EURODEM PAQUID CHS Ravaglia et al. 2005
Age Hommes| Femmes | Hommes | Femmes | Hommes | Femmes | Hommes | Femmes
<75 - - - - 13,7 10,4 - -
65-69 24 25 34 18 - - 8,7 8,5
70-74 6,4 4,7 6,6 4.8 - - 25,6 21,3
75-79 13,7 17,5 19,1 18,5 26,7 36,2 26,2 60,7
80-84 27,6 34,1 26,5 36,3 58,4 57,0 40,3 65,7
85-89 38,8 53,8 37,3 53,0 - - - -
90 et + 40,1 81,7 57,0 106,7 - - - -
85 et + - - - - 84,3 108,2 83,0 138,3

D’apres Fratiglioni et al., Fitzpatrick et al., Ravaglia et al. et PAQUID (sur 10 années de suivi, données
non publiées) [ 33, 36, 37]

3. Confrontation avec les données nationales

Afin de confirmer la réalité de nos estimations, nous les avons confrontées
aux données nationales de l'allocation personnalisee d'autonomie (APA). Les
données publiées montrent que 837 000 personnes étaient bénéficiairesde I'APA en
septembre 2004 [38].

Dans PAQUID, nous avons fait passer la grille AGGIR a toutes les
personnes participantes en 1998-99, que ces personnes aient ou non fait par ailleurs
une demande d'APA. Au moins en institution, la répartition des groupes iso-



ressources (GIR) que nous observons est proche des données publiées par la
DRESS au niveau national [39].

D'apres les données de PAQUID (cf. paragraphe ci—dessous relatif aux
conségquences), 72,3 % des bénéficiaires potentiels de I'APA sont déments et
41,6 % des déments ne sont pas classés en GIR 1 a 4, c'est-a-dire dans les GIR
pouvant donner droit a I'attribution de I'APA. En appliquant ces proportions aux
837 000 bénéficiaires de I'APA, le nombre estimé de personnes atteintes de
démences en France est de 1 036 217 (relativement proche des 856 662 estimés a
partir des données de prévalence).

B. PROJECTIONS POUR LES PROCHAINES ANNEES

1. Projections réalisées a partir des données de prévalence

Des projections sur le nombre de personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer et de syndromes apparentés dans les prochaines années peuvent étre
réalisées en partant des projections de populations fournies par I'lNSEE [35].

L es scénarios démographiques de I'lNSEE montrent une augmentation de la
population totale de la France pour les prochaines années, mais surtout une
augmentation de la proportion des personnes agées. A titre d'exemple, selon le
scénario central de projection de population, la proportion de personnes de 65 ans
et plus, qui était de 16,5 % en 2004, passeraa 21 % en 2020 et 28 % en 2040 ; pour
les 75 ans et plus, les chiffres sont encore plus impressionnants puisgue ces
proportions devraient passer respectivement de 8,0 % a9,6 % et 16,1 %.

Nous avons chois de considérer trois scénarios de projections de
population : le scénario central, le scénario de fécondité haute et celui de fécondité
basse. Dans I'hypothése d'une prévalence constante de la maladie, le nombre de
personnes atteintes en 2020 et 2040 est présenté dans le tableau ci-dessous (tableau
111.5).

Selon ce scénario, le nombre absolu de démences aura augmenté dans le
futur, mais également la répartition de I'&ge des malades; alors que 73 % des
déments avaient 80 ans ou plus en 2004, cette proportion augmentera a 79,4 % en
2020 et 83,1 % en 2040.



Tableau 111.5. Estimation du nombre de personnes atteintes de démence
en France métropolitaine en 2020 et 2040

Age En 2020
Hommes Femmes Ensemble

65-69 13511 23978 37489
70-74 27972 57 851 85823
75-79 72183 67 480 139 663
80-84 88 063 177088 265 151
85-89 101 356 254 758 356 114
Net + 61 785 330122 391 907
65 et + 364 870 911 277 1276 147
75¢t + 323 387 829 448 1152835

Estimations réalisées sous I'hypothése d'une prévalence constante de la démence

Age En 2040
Hommes Femmes Ensemble

65-69 14 215 24 441 38 656
70-74 31131 63 997 95128
75-79 119925 110 730 230 655
80-84 155024 289551 444 575
85-89 194 337 418 838 613 175
et + 142 395 592 034 734 429
65et + 657 027 1499 591 2156 618
75 et + 611 681 1411153 2022 834

Estimations réalisées sous |'hypothése d'une préval ence constante de la démence

Du fait des scénarios choisis (basés sur une variation de la fécondité), le
nombre absolu de personnes atteintes n'est pas différent selon le scénario jusqu'en
2040. Le taux pour 1 000 habitants par contre variera. Ce taux, de 14,5 pour 1 000
en 2004 devrait étre de 21,3 en 2020 et 36,3 en 2040 selon I'hypothese de fécondité
basse, et de 20,3 en 2020 et 31,9 en 2040 selon I'hypothese de fécondité haute.

Sous I'hypothese d'une répartition constante de la sévérité des démences, les
estimations pour les démences a un stade modérément sévere ou sévere chez les
75 ans et plus seraient de 500 330 cas en 2020 et 877 910 (soit plus que le nombre
de démences actuellement) en 2040.

Deux choses doivent étre abordées a propos des projections pour le futur :
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Tout dabord, il nest pas sir quil soit raisonnable de proposer des
estimations jusqu'en 2040. On peut en effet espérer que d'ici 2040, des progrés
auront été réalises et un traitement curatif efficace découvert. Si tel est le cas, ces
estimations seront totalement dépassées. Les récents essais concernant le "vaccin”,
bien qu'interrompus en raison d'effets secondaires importants, ont fait naitre des
espoirs dans ce sens [40].

D'autre part, les estimations précédentes ont été réalisées dans I'hypothéese
d'une prévalence constante de la maladie, alors gu'il est difficile de savoir si, méme
en dehors de thérapeutiques innovantes, la prévalence sera constante sur les
prochaines années.

Dans I'é&ude PAQUID, a &ge égal, la prévalence est plus élevée 10 ans
apres le début de I'étude (1998-99) qu'a la phase d'inclusion de cette étude (1988-
89) [41]. Comme cela a été abordé en début de question, et bien gu'il sagisse d'une
évolution au sein de la méme étude de recherche, nous ne pouvons pas exclure que
cette augmentation de prévalence soit en partie expliguée par une meilleure
sensibilisation au diagnostic de démence ; de plus, les estimations de prévalence
réalisées en 1998-99, apres dix ans de suivi des performances cognitives des
personnes, reposent sur un diagnostic probablement plus précis qu'a I'inclusion.
Néanmoins, les récentes données d'incidence publiées sur une cohorte italienne
présentent des chiffres d'incidence, obtenus entre 1999 et 2004, bien plus élevés
que ceux publiés jusqu'a maintenant [37]. Ces chiffres pourraient refléter une
augmentation réelle de I'incidence des démences. Plusieurs hypothéses peuvent étre
formulées concernant I'évolution de I'incidence, et donc de la prévalence des
démences :

— 0N peut supposer que, grace a une évolution du mode de vie (meilleure
prise en charge de |'état de santé, meilleur contrdle des facteurs de risque, meilleure
hygiene de vie — cf. paragraphe ci—dessous relatif aux pistes de prévention -), I'age
de début de maladie sera plus tardif, et donc la prévalence diminuera. En 1998,
Brookmeyer et al avaient réalisé des estimations sur la population américaine,
montrant que si on reculait 1'4ge de début de maladie de 1 an, la prévaence
diminuerait de 7,3 % au bout de 10 ans et de 8,9 % au bout de 50 ans [42]. En plus
de I'incidence et de I'age de début de maladie, |a durée de la maladie doit également
étre prise en compte pour prédire prévalence ; si I'on soccupe mieux des malades,
cette durée pourrait augmenter dans les années futures. Néanmoins, la prise en
charge doit avoir pour objectif d'augmenter la durée a la phase précoce de la
maladie, avant |'apparition des complications.

—d'un autre coté, il est possible qu'une meilleure prise en charge des autres
pathologies, et notamment des maladies cardio-vasculaires, entraine au contraire,
pour un &ge donné, une augmentation de prévalence des démences. Un des facteurs
de risque intervenant dans la maadie d'Alzheimer est un alele (e4) de
I'apolipoprotéine E (protéine codant pour le transport des lipides). Les personnes
présentant un ou deux aléles €4, sont plus a risque de développer la maladie que



celles ayant la forme alélique €2 [43]. Ce gene est également un facteur de risque
de maladie cardio-vasculaire [44]. Or, les progres de la chirurgie cardiague ces
derniéres années (pontage, dilatation), permettre de faire vivre des personnes qui,
certains facteurs de risque éant communs aux deux maladies, sont probablement
plus arisgque de développer une démence dans le futur. Le méme raisonnement peut
étre appliqué a d'autres facteurs de risque potentiels, comme les facteurs de risque
vasculaire notamment, et pourrait aussi étre vrai pour d'autres maladies comme le
cancer par exemple.

En raison de la difficulté de réaliser des hypotheses réalistes dans le sens
d'une augmentation ou au contraire d'une diminution de prévalence, nous
proposons de considérer une fourchette de + 10% et — 10 % de variation de
prévaence dans laquelle la prévaence a de grandes chances de se situer dans les
années futures (sauf bien sir s un traitement curatif est découvert). Le tableau
suivant indique les bornes inférieures et supérieures du nombre estimé de personnes
atteintes de démences, ainsi que les taux par rapport a la population pour 2020 et
2040 (tableau 111.6).

Tableau 111.6. Estimation de bornesinférieures et supérieures
pour le nombre de cas de démences en 2020 et 2040

2020 2040
Ensemble Ensemble
Nombre de personnes

- Borneinférieure
65 et + 1148533 1940 957
75¢et + 1037552 1820551
- Borne supérieure
65 et + 1403 763 2372281
75¢et + 1268119 2225118
Taux de démences pour 1 000 ha
- Borneinférieure 18,3 30,1
- Borne supérieure 22,4 36,8

2. Confrontation avec les projections pour I'allocation personnalisée
d’autonomie

Les projections réalisées pour le nombre de bénéficiaires de I'APA
(données fournies par I'NSEE) donnent une estimation du nombre de personnes
classéesen GIR 1 a4 égae a 954 000 pour 2020 et 1 231 000 pour 2040.

En appliquant le méme raisonnement que celui utilisé au paragraphe A.3.,
sous I'hypothese que ces proportions seront identiques dans le futur (C'est-a-dire en
considérant que 72,3 % des bénéficiaires potentiels de I'APA sont déments et



41,6 % des déments ne sont pas classés en GIR 1 a 4), le nombre estimé de
personnes atteintes de démences en France a partir des projections de I'APA serait
de 1 181 000 en 2020 et de 1 524 000 en 2040. On constate que ces estimations
sont proches de celles réalisées a partir des données de prévalence pour 2020, mais
tres inférieures pour 2040. Cela montre bien la difficulté de réaliser des projections
a s long terme, qui seront peut-étre totalement dépassées en 2040. Néanmoins, les
données les plus récentes sur I'incidence des démences [37] vont plutot dans le sens
d'une augmentation et les projections a partir de I'APA pourraient étre sous-
estimeées.

C. REPARTITION TERRITORIALE DE LA MALADIE

Nous avons vu qu'il éait difficile, long et colteux d'avoir de bonnes
estimations des démences. Ces estimations sont obtenues a partir d'éudes de
recherche "isolées’, et non pas réalisées sur I'ensemble du territoire. Il n'est donc
pas possible de savoir s la maladie est plus ou moins importante selon les
différentes régions de France. On ne peut que faire des hypothéses, en fonction de
la prévalence de différents facteurs de risque potentiels de la maladie. Une
indication des variations inter-régions pourrait étre obtenue grace a l'attribution de
I'APA (cf. paragraphe ci-dessous relatif aux conséquences). Néanmoins, I'APA
n'étant pas directement liée a la présence d'une démence, mais dépendant aussi de
ses conditions d'attribution, n'est qu'un reflet indirect. Si 1'on fait I'hypothese que,
dans toutes les régions francaises, la proportion de déments parmi les bénéficiaires
de I'APA est similaire a ce que I'on observe dans PAQUID, alors, on peut estimer
une répartition départementale du nombre de personnes de 75 ans et plus atteintes
de démence. Ces données sont présentées sur la carte dans |'annexe 5.

En I'absence d'édéments concrets, I'hypothése que la répartition de la
maladie ne varie pas sur le territoire peut étre faite ; dans ce cas, seule la densité de
population et la proportion de personnes agées rentrent en compte dans le calcul, et
les différences observées en nombre de personnes atteintes de maladie d'Alzheimer
ou syndromes apparentés représentent les différences de population entre régions.
Ces répartitions sont présentées sur les cartes en annexe, pour 2004, 2020 et 2030
en nombre absolu (annexe 6) et en taux de personnes atteintes pour 1000 ha
(annexe 7).

D. DUREE DE LA MALADIE

La majorité des éudes saccordent sur le fait que la démence diminue
I'espérance de vie des personnes [45-47]. Néanmoins, les données de la littérature
concernant la durée de survie des sujets déments sont tres variables ; ces données,
obtenues souvent a partir d'échantillons tres sélectionnés de dements, suivis dans
des centres speécialisés, sont frequemment surestimeées, mettant en évidence des
durées de survie pouvant aler de cing jusgu'a dix ans. Pour évaluer correctement la



durée de survie, il est nécessaire de se baser sur des études en populations. Dans la
Canadian study of aging, la médiane de survie a été estimée a 3,3 ans (2,7 — 4,0)
[45-47]. Cette durée de vie des personnes démentes varie bien sir en fonction de
I'Age de la démence. Cette durée de vie en fonction de I'age a été estimée a partir
des 13 anneées de suivi de PAQUID et comparée aux données publiées par Larson
et a. aux Etats-Unis [48] (tableau 111.7). Les résultats sont trés proches, avec des
espérances de vie supérieures chez les femmes, et nettement plus faibles comparées
acelles de la population francaise.

Tableau |11.7. Espérance de vie selon |'age
chez les sujets déments et en population générale

PAQUID Larson et al.

(démences) (Alzheimer) Population générale

Hommes Femmes Hommes Femmes Hommes Femmes

70 ans 6,9 111 4,4 8.0 13,2 16,9
80 ans 3,9 5,8 3,6 53 8,1 9,9
90 ans 2,3 2,9 2,7 2,1 5,2 5,8

D’aprés Larson et al. et PAQUID (données non publiées) [ 48]

Néanmoins, du fait de I'évolution du diagnostic et de la considération
apportée a cette maladie, il n'est pas possible aujourd'hui de préciser de fagon fiable
s la survie des personnes démentes a réellement augmenté ou pas dans les
derniéres années.

E. CONSEQUENCES

Nous venons de voir qu'une des conséquences majeures de la démence était
la réduction de la durée de vie. Au préalable, la démence entraine également des
conségquences en terme de dépendance et d'entrée en institution, d'autant plus
fréguentes que lamaladie est a un stade avancé.

1. Dépendance

La définition du syndrome démentiel inclut un retentissement significatif
sur les activités sociales et professionnelles du malade. Au début, ce retentissement
est |éger et peut étre évalué sur les activités instrumentales de la vie courante [49].
De fait, la dépendance fait partie intégrante de la définition des démences. Il existe
cependant différents degrés de sévérité de dépendance. De plus, contrairement a de
nombreuses maladies (par exemple les cancers) ol une période de dépendance le
plus souvent courte est fréquente, dans les démences au contraire la dépendance est
présente pendant une grande partie de lamaladie.

Dans I'étude PAQUID, nous avons évalué la dépendance pour les activités
de base de la vie quotidienne (toilette, habillage, locomotion, alimentation, aller
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au WC) parmi les personnes de 75 ans et plus. La réalisation de ces activités est
indispensable alavie detouslesjours, et la dépendance pour une seule d'entre elles
nécessite l'intervention d'une aide extérieure. Parmi les déments, 57 % avaient une
dépendance pour au moins une de ces activités et 14 % avaient une dépendance
lourde (dépendance pour 3 sur 4 des activités toilette, habillage, locomotion,
alimentation). Sur I'ensemble de I'échantillon de PAQUID, pres de 14 % des
personnes de 75 ans et plus présentaient une dépendance pour au moins une
activité. La part de la démence dans cette dépendance était tres importante puisque
les ¥4 des personnes dépendantes étaient démentes. Pour I'indicateur de dépendance
lourde, sur 2,8 % des personnes présentant une dépendance a ce stade, 88 % étaient
des personnes démentes.

Dans le PHRC REAL.fr, incluant des sujets présentant une maladie
d'Alzheimer venant consulter dans un centre hospitalier (sujets le plus souvent aun
stade de début de maladie lors de l'inclusion), la définition utilisée pour la
dépendance variait un peu de celle de PAQUID et la proportion globale de
dépendance chez les sujets Alzheimer était de 11 % de sujets nécessitant une aide
totale pour au moins un des items et de 39 % de sujets nécessitant une aide
partielle. Cette dépendance variait bien sir selon le stade de sévérité de la maladie
(évalué ici sur le MMS), passant pour la dépendance totale de 5 % pour le stade
léger (MMS>20), a 14 % pour le stade modéré (MMS entre 16 et 20), et a 25 %
pour le stade modérément sévere (MMS entre 10 et 15). Ces chiffres étaient
respectivement de 26 %, 46 %, et 65 % pour la dépendance partielle.

2. Attribution de I'allocation personnalisée d'autonomie (APA)

Du fait de sa part importante dans |la survenue de dépendance chez les
personnes agées, on peut sattendre a ce que la démence ait également une part
importante dans I'attribution de I'APA. Dans PAQUID, environ 14 % des personnes
de 75 ans et plus étaient classées dans les GIR 1 a 4. La part de la démence était
tres importante puisque 72,3 % des personnes classées en GIR 1 a 4 présentaient
une démence (cette proportion de déments étant méme de 100 % dansle GIR 1).

3. Entrée en institution

La démence constitue la principale cause de I'entrée en institution des
personnes agées [50, 51]. Dans une étude suédoise (Kungsholmen project), la
définition utilisée pour les institutions étant un peu plus large que la définition
francaise, 46 % des personnes atteintes de maladie d'Alzheimer vivaient en
ingtitution [50]. Dans I'étude PAQUID, pres de 40 % des déments vivent en
institution, cette proportion de déments en institution étant d'autant plus élevée que
la démence est a un stade sévére (tableau 111.8) [2].
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Tableau | 11.8. Distribution du lieu de vie selon la sévérité de la démence.
PAQUID 1998-1999

MMS Domicile RPA / FL* Institution
0-2 32,6 0,0 67,4
39 36,4 0,0 63,6

10-15 455 4,6 50,0

16-20 65,7 2,9 31,4

21-30 78,6 4,3 17,1

Total 57,4 2,8 39,8

* RPA : Résidence pour Personnes Agées; FL : Foyer- Logement

Le poids de la démence dans les ingtitutions est tres important. D§a en
1994, en Suede, 73 % des résidents d'ingtitution présentaient une démence [50]. Ce
résultat est similaire a celui observé dans PAQUID, avec 72 % des résidents
d'ingtitution qui présentent une démence en 1998-99, ces déments étant en général a
un stade plus avancé que ceux a domicile. Les entretiens réalisés aupres de
différentes personnes (notamment directeurs de maison de retraite ou meédecin
coordonnateur) montrent qu'aujourd'hui, ce chiffre est probablement encore plus
élevé avec 80 a 90 % des résidents d'institution atteints de démence.

L'incidence de I'entrée en institution a été ré-analysée a partir des données

de PAQUID. Les courbes suivantes présentent le taux d'entrée en institution, pour
les personnes démentes et non déementes, par sexe (figure111.2).

Figurelll.2. Taux d'entrée en institution, pour les personnes démentes et non démentes,
selon le sexe. PAQUI D 1988-2001
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Il faut cependant étre conscient que les taux dinstitutionnalisation des
sujets déments dépendent bien évidemment de I'offre en terme de places en
institution disponibles et non pas uniquement du besoin réel d'institutionnalisation.

Le moment d'entrée en institution dépend beaucoup de la résistance de
I"aidant [52, 53] ; cette entrée pourrait donc étre retardée par I'information et I’ aide
a apporter aux familles. Dans un randomisé d'intervention aux Etats-Unis,
Mittelman et al avaient montré que le risque d'entrée en ingtitution de patients
Alzheimer était significativement plus faible quand I'aidant recevait des séances de
soutiens socio-psychologiques [54]. Mais I'entrée en association dépend également
du stade de sévérité de la maladie et de son évolution. Dans I'étude REAL. .fr, les
sujets déclinant rapidement en six mois (perte d'au moins six points al'’ADAS-cog)
étaient plus a risque d'entrer en ingtitution dans les deux années suivantes, alors
gu'aucune différence n'était notée pour une variation plus faible de ce score.

F. PISTES DE PREVENTION

De nombreux facteurs de risque ont été incriminés dans la survenue de la
maladie d'Alzheimer. Parmi les principaux, 1'age, I'alléle €4 de |'apolipoprotéine E
et le sexe ne sont bien évidemment pas accessibles a la prévention. D'autres
facteurs potentiels ont également été évoqués et des pistes de prévention, passant
par le contrdle de ces facteurs de risque peuvent étre envisagées. Il ne sagit que de
pistes, qui, actuellement, ne sont pas confirmées. Néanmoins, pour la plupart
d'entre elles, les recommandations qui peuvent étre faites devraient auss entrainer
un bénéfice pour d'autres pathologies, et participer a une meilleure qualité de vie
des personnes &geées.

1. Les facteurs de risques vasculaires

Plusieurs facteurs de risque vasculaire, notamment al’ &ge moyen de lavie,
pourraient étre des facteurs de risque de démence et notamment de maladie
d Alzheimer : hypertension artérielle [55-57], diabéte [58-60],
hypercholestérolémie [57], tabagisme [61-63], alcoolisme chronique [61], surpoids
[64], accidents vasculaires cérébraux (AVC) [65-71], fibrillation auriculaire [72],
athérosclérose [73], hyperhomocystéinémie [74, 75]. Des études d'observation ont
montré que les patients hypertendus traités semblaient avoir moins de risque de
démence gue les hypertendus non traités [56, 76-79], de méme que les patients
hypercholestérol émiques traités semblaient avoir moins de risque de démence que
les hyperchol estérol émiques non traités [80-82].

Cependant actuellement, seul le traitement de |’ hypertension a confirmé
une efficacité sur la prévention de la démence dans des études prospectives
randomisées (Etudes SY ST-EUR [83, 84] et PROGRESS [85]).
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Outre ces facteurs de risgue environnementaux, le facteur de prédisposition
génétique le plus important dans la maladie d'Alzheimer est la présence d’un alléle
e4 sur le gene de I’ apolipoprotéine E, qui est aussi un facteur de risque vasculaire.

Par ailleurs, non seulement les AV C sont un facteur de risque de démence,
mais la démence est un facteur de risque d' AV C [86-88]. L’incidence des AVC et
celle de la démence sont liées chez les personnes de plus de 85 ans[89].

Une démence préexistante a un AVC (présente chez environ 15 % des
patients de plus de 40 ans hospitalisés pour un AVC [90-93]) est associée a un
risque de confusion mentale [94], de symptdmes dépressifs [95], d’ épilepsie tardive
(au-dela de 3 mois) [96], de moins bon pronostic fonctionnel [97], de récidive [98],
et de mortalité a 3 ans (indépendamment du risque de récidive) [99]. Or la démence
(qui est le plus souvent de nature dégénérative de type maladie d’ Alzheimer) [100,
101] n’est pas diagnostiquée dans la plupart des cas au moment de I’AVC, et la
prévention des complications secondaires n’ est pas mise en place.

On ne connait pas I’ influence de la démence sur latol érance des traitements
de la phase aigue de I’AVC (thrombolyse, antiplaguettaires), pas plus que de la
prévention secondaire (antiplaquettaires, chirurgie carotidienne). Certaines
indications tendent a montrer que le controle des facteurs de risque vasculaires
aurait un effet bénéfique sur la cognition (comme lafibrillation auriculaire [102] ou
I” hypercholestérolémie [103]).

A lésions « Alzheimer » (plaques amyloides, dégénérescences neurofibrillaires)
équivalentes dans le cerveau, la démence est plus sévere, ou s exprime plus vite,
chez les patients ayant également des |ésions lacunaires (de nature vasculaire) dans
le cerveau, méme S'ils n’ont jamais présenté d' AVC [104, 105]. Chez les sujets
agés, les lésions Alzheimer sont rarement isolées, les Iésions vasculaires étant
associ ées de fagon significative chez au moins un 1/3 des patients [106-108].

Chez les patients atteints de maladie d’ Alzheimer avérée, la présence de
petites Iésions vasculaires ne semble pas influencer le déclin cognitif [109-111],
mais est associée a des troubles moteurs (de type parkinsonien) et de la marche
[112, 113], des symptOmes psychologiques et comportementaux (dont des
symptomes dépressifs) [114], et une dysautonomie cardiovasculaire (hypotension
orthostatique, hypersensibilité vagale) [115].

2. Autres facteurs

Les facteurs favorisant le maintien d’ activités cognitives stimulantes sont
probablement une autre voie d'action préventive possible. Il a en effet été trouvé
que les personnes ayant un haut niveau d'éducation et celles pratiquant certaines
activités de loisirs développeraient la maladie plus tardivement [116, 117]. La
promotion d'une vie active et de la pratique d'activités apres la retraite pourrait
aider alutter contre I'apparition d'une démence.



De méme, l'environnement social des personnes agées semble trés
important et les personnes célibataires ou ayant un faible entourage social semblent
plus arisque de développer une démence [36, 118]. Laencore, il semble nécessaire
de favoriser les contacts sociaux chez les personnes agées. La dépression pourrait
aussi étre un facteur favorisant la survenue d'une démence [119] et une prise en
charge adaptée de la dépression, souvent négligée chez les personnes agées,
pourrait étre bénéfique.

L'alimentation pourrait aussi jouer un réle. Une consommation modérée de
vin, une consommation réguliére de poisson, ainsi qu'une consommation suffisante
de fruits et |égumes, pourraient étre associées a un risgue moindre de développer la
maladie [120-122]. Plusieurs mécanismes sous-jacents, passant par des effets anti-
oxydants, vasculaires, ou anti-inflammatoires peuvent expliquer ces résultats. Les
bénéfices observés ne sont peut-étre pas uniquement dus a ce gue nous mangeons
mais également a tout ce qui accompagne les repas, allant du choix des aliments, a
I'environnement dans lequel nous mangeons, en passant par la convivialité des
repas. Néanmoins, les recommandations faites dans le cadre du programme
national nutrition santé (PNNS) semblent adaptées également pour la prévention du
risque de démence [123].

Enfin, trois éudes récentes ont mis en évidence que la pratique de la
marche ou du sport pourrait aussi étre associée a un risque moindre de développer
une démence [124-126]. L'activité physique pourrait en effet jouer un role par
différents mécanismes. Quel que soit le mécanisme impliqué (que l'activité
physique agisse directement ou en favorisant les contacts sociaux entre les
personnes), de tels résultats devraient inciter a conseiller aux personnes agees la
pratique d'une ou plusieurs activités physiques adaptées a leur &ge.

3. Essais thérapeutiques de prévention

En plus de ces pistes de prévention visant a mieux prendre en charge des
facteurs de risque ou ainciter alapratique d'activités préventives, un effet préventif
de certains traitements a é&té évoqué. Pour I'instant, aucun thérapeutique n'a pu
confirmer l'efficacité réelle d'un traitement préventif (hormis le traitement de
I'hypertension artérielle), mais toutes les conditions n’étaient pas réunies pour
apporter une réponse définitive.

—Hypolipémiants. In vitro, le cholestérol favorise la formation de peptide
béta-amyloide [127, 128] et accélére le développement de la pathologie amyloide
chez I’animal transgénique [129, 130]. Une étude autopsique a aussi montré un lien
entre cholestérol, dépbts amyloide et dégénérescence neurofibrillaire [131]. De plus
I” hypercholestérolémie est associée a une augmentation de |’activation de la
microglie et une infiltration leucocytaire telle qu'on en trouve dans les plagues
amyloides. Cette activation microgliale contribuerait a la neurodégénérescence via
la production de cytokines et de radicaux libres [132]. Les statines réduisent le



niveau intracellulaire de cholestérol et ont un effet inhibiteur sur la production de
béta-amyloide dans les cultures cellulaires [133, 134]. Les statines ont également
des effets pleiotropes qui pourraient ralentir la progression de lamaladie [135]. Des
études observationnelles ont montré un effet bénéfique sur le déclin cognitif [80-
82]. Deux essais thérapeutiques n'ont pas pu confirmer |'efficacité des statines pour
la prévention des démences [136, 137] ; ces essais n'ont pas mis en évidence d'effet
statistiquement significatif sur la cognition, I’un avec la pravastatine [136], et
I’ autre avec la simvastatine, mais analysée comme critere secondaire [137].

— Oestrogenes. Les données épidémiologiques montrent que les femmes
ont un risgue plus élevé de maladie d’ Alzheimer que les hommes aprés 80 ou 85
ans. La diminution des oestrogénes endogénes post-ménopausique pourrait étre liée
a ce risgue. Les oestrogenes exerceraient des effets neuroprotecteurs sur le cerveau
agé, dont I'inhibition de la formation de peptides béta-amyloide [138], la
stimulation de I’ activité cholinergique, et la diminution des lésions cellulaires liées
au stress oxydatif [139]. Plusieurs études ont cherché s le traitement hormonal
substitutif (THS) était lié a un risque moindre de maladie d’ Alzheimer chez les
femmes &gées. Les résultats sont mitigés. Une méta-analyse incluant dix études
observationnelles dont huit éudes cas-témoins et deux études prospectives a
montré que le risque de maladie d’ Alzheimer chez les femmes ménopausées ayant
été traitées par oestrogénes était reduit de 29 % par rapport aux femmes qui
nNavaient jamais recu d oestrogéenes [140]. Cependant, dans ces études
observationnelles, les femmes sous THS pourraient avoir un niveau d’ éducation, un
statut économique et un acces aux soins médicaux meilleurs que les autres. L’ étude
prospective CACHE study montre que le THS est surtout utile au moment de la
ménopause, au moment ou la déplétion en cestrogene pourrait avoir les
conséquences les plus importantes sur les neurones [141]. Deux autres études vont
dans le méme sens d'un rdle neuroprotecteur d autant plus efficace que le
traitement est appliqué longtemps avant I'apparition des signes cliniques de
maladie d’ Alzheimer [142, 143]. Les oestrogénes ne se montrent d ailleurs pas
efficaces lorsque lamaladie est install ée [144-146].

L’ étude négative de la Women'’s health initiative memory study (WHIMYS)
[147, 148], réalisée avec des oestrogenes équins, non utilisés en France, n’est pas
concluante dans la mesure ou les femmes ont été traitées al’ &ge de 65 ans et plus,
alors que c’'est au moment de la ménopause (chute brutale en oestrogene), que le
traitement serait le plus pertinent [149]. Cette étude ne doit pas mettre un frein a
I’exploration de cette voie thérapeutique [150]. Il est aussi possible que le
polymorphisme génétique rende les effets des oestrogenes différents selon les
femmes [151]. Il a par exemple é&é montré que les traitements par oestrogenes
avaient un effet sur la cognition des femmes différent selon qu'elles soient
porteuses ou hon d'un alléle e4 de I’ APOE [152, 153].

La génétique, outre un intérét de recherche fondamentale, aurait donc un
intérét clinique non seulement diagnostique, mais auss potentiellement pour
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déterminer les traitements ou les associations de traitements de prévention les plus
favorables, al’ échelon individuel ou d’ une population.

A juste titre, un rapport d'orientation sur ce sujet réalisé par 'ANAES ne
recommande pas la prise d'un traitement hormonal substitutif pour la prévention
des démences al’ heure actuelle.

— Anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS). Les essais par AINS
reposant sur I’ observation que les sujets ayant recu des anti-inflammatoires au long
cours ont moins de risque de démence que les sujets N’ en ayant pas regu, n'ont pas
confirmé I'efficacité des AINS et un sur le sujet ("Alzheimer’s disease
anti-inflammatory prevention trial" ou étude ADAPT) a été interrompu en
raison d'une augmentation des effets secondaires cardio-vasculaires dans le groupe
traité.

4. Trouble cognitif Iéger

Un certain nombre de sujets consultent pour une plainte cognitive, le plus
souvent un trouble de mémoire, quasi isolé, objectivée par lestests cognitifs mais
sans retentissement sur la vie quotidienne. Chez ces personnes, le risque d’' évoluer
vers un syndrome démentiel (trouble de mémoire associé a au moins un autre
trouble cognitif, retentissant dans la vie quotidienne et entrainant une baisse
d autonomie) est d’ environ 12 a 15% par an (contre 1 a 2% chez les sujets
témoins). A cing ans, ces personnes sont plus souvent entrées en ingtitution, et la
mortalité est plus importante [154]. En six ans, 80 % de ces sujets deviennent
déments. Il n'est cependant pas certain que tous les patients ayant un trouble
coginitif Iéger — Mild Cognitive Impairment (MCI) — évoluent vers une démence.

Ainsi, actuellement, le symptdéme prédictif le plus sensible de démence et
notamment de maladie d’ Alzheimer est le déclin cognitif. Un déclin cognitif peut
étre détecté plus de dix ans avant que le diagnostic de démence ne puisse étre posé
selon les études épidémiologiques (étude de population de Fragmingham). Les
facteurs de risque établis d évolution vers la démence sont I'adge et les
performances neuropsychologiques (plus elles sont faibles, plus le risque d’ évoluer
vers la démence est grand). On connait en revanche mal les facteurs de rapidité
d’ évolution de la démence. Les facteurs de risque vasculaires sont auss liés au
troubles cognitifs non démentiels [155].

Traitements visant a différer |’ évolution des MCI versla démence:

Les premiers essais dinhibiteurs de |’ acétylcholinestérase (IAChE),
traitements symptomatiques cholinergiques indiqués dans la maladie d’ Alzheimer
au stade léger a modéré, ne sont pas trés concluants. Au mieux, ils different de
guelques mois |’entrée dans la démence [156, 157], mais ne diminuent pas le
nombre de patients évoluant vers la démence en fin d' éude. Ces résultats ne sont



pas totalement inattendus, compte tenu de I’ hétérogénéité des patients des études et
du mode d’ action de ces molécules.

Un récemment publié n'a pas non plus mis en évidence d'efficacité de
la prise de vitamine E (vitamine anti-oxydante) sur I'évolution vers une démence
dans une population de sujets ayant un MCI [157].

Enfin, d'autres essais, dont les résultats apporteront peut-étre de nouveaux
ééments dans la prévention des démences, sont actuellement en cours dans
différents pays:

—|'essai PreADVISE (The prevention of Alzheimer disease with vitamin E
and selenium) testant I'efficacité de la vitamine E et du selenium,

— deux essais testant |'efficacité des acides gras omega 3,

—deux essais testant I'efficacité d'un extrait de Ginkgo Biloba aux Etats-
Unis et en Europe (études GuidAge et GEM, Ginkgo evaluation of memory).

5. Synthése concernant la prévention

Il est donc clair que le contréle des facteurs de risque vasculaires est un
enjeu majeur de prévention de la démence et notamment de la maadie
d Alzheimer. De plus, a un stade plus tardif, I'influence du contrdle de ces facteurs
chez les patients d§a déments n’ est pas étudiée, que ce soit sur la progression de la
démence, la qualité de vie, la survie, ou méme la tolérance des traitements et donc
le rapport bénéfice-risque.

Le stade pré-démentiel (ou MCI) est une étape importante, car ¢’ est a ce
stade qu’'un traitement prévenant le déclin serait le plus utile, au mieux un
traitement étiologique (a condition d étre suffisamment fiable dans le diagnostic
précoce du type étiologigue de démence).

G. SYNTHESE

La maladie d'Alzheimer et les syndromes apparentés concernent donc
aujourd’hui 855 000 personnes, avec chaque année plus de 225 000 nouveaux cas.
Si les choses n'évoluent pas, 1 300 000 personnes seront atteintes en 2020. Les
études de cohorte sont indispensables pour suivre I'évolution de cette maladie. Les
personnes participant a la cohorte PAQUID ont maintenant vieillies (elles ont
aujourd'hui 82 ans et plus), ce qui rendra impossible le suivi de cette maladie chez
les plus jeunes dans les années a venir. Dans un futur proche, la cohorte des 3 Cités,
méme s elle n'est pas représentative de la population des personnes agées, pourra
fournir des indications, notamment sur |'adéquation entre APA et démence.



Néanmoins par la suite, il semble nécessaire de se donner les moyens de
surveiller cette maladie a plus long terme, en mettant en place et en suivant des
cohortes de grande envergure, représentatives de la popul ation des personnes agées.
|déalement, afin d'assurer une meilleure représentativité et un meilleur suivi, ces
cohortes pourraient étre développées a partir de |'assurance maladie.

Enfin, afin de tester I'efficacité de stratégies préventives, la mise en place
d'essais d'intervention de grande taille, associant des actions sur plusieurs facteurs
de risque serait nécessaire.
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IV.- MODALITES DE TRAITEMENT

Question 3: « Quelles sont les modalités de traitement ? »

Exposer les stratégies pharmacologiques et non pharmacologiques, en
indiguant le nombre de patients traités, leur mode de traitement et la répartition
entre la prise en charge en éablissement ou a domicile. Prendre en compte les
difficultés de nature éthique liées au traitement de lamaladie.

Intégrer I’ évaluation du dispositif et des propositions d’amélioration.

Nous réaliserons dans ce chapitre une description des traitements
médicamenteux et non médicamenteux pour chague type de démence du sujet agé
et une revue de la littérature sur |’ efficacité de ces thérapeutiques. Nous avons
privilégié, quand elles éaient disponibles, I'étude des méta-analyses pour cette
revue. Les méta-analyses présentaient |’ avantage d’ utiliser souvent des méthodes
identiques pour étudier |’ efficacité des thérapeutiques d’ une méme classe, ce qui
permettait d’ apporter une plus grande cohérence dans la présentation des résultats.
La répartition entre prise en charge en établissement et a domicile a été traitée au
chapitre épidémiologique.

A.LES MEDICAMENTS DES TROUBLES COGNITIFS DE LA MALADIE
D’ALZHEIMER

Il a été observé rapidement que la maladie d’ Alzheimer S accompagnait
d’'une baisse d'activité cholinergique cérébrale, I'acétylcholine étant un des
neurotransmetteurs le plus rapidement et massivement touché au cours de la
maladie. Plusieurs approches cholinergiques ont été tentées, mais la plus efficace et
la mieux tolérée est le maintien de I’ activité cholinergique par diminution de la
dégradation de |’ acétylcholine. La mise sur le marché de la tacrine en 1994 (prix
fixé en 1995), premier inhibiteur d’'acétylcholinestérase (IAChE) —enzyme
dégradant |’ acétylcholine— a été une vraie révolution : il éait montré pour la
premiére fois un effet symptomatique, une amélioration des fonctions cognitives
dans la maladie d’ Alzheimer, plus ou moins notable selon les patients (que I’ on dit
«répondeurs» ou «non répondeurs» selon le seuil d’amédioration fixé). Ce
meédicament avait |’inconvénient d étre toxique pour le foie nécessitant des
prélévements sanguins réguliers, et d entrainer souvent des troubles digestifs
obligeant un bon nombre de patients a interrompre le traitement.

L a prescription de ce médicament en France était purement hospitaliere, ce
qui n'apas favorise I'implication des médecins généralistes et specialistes libéraux
danslaprise en charge de lamaladie.
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Cependant, le traitement a contribué a changer I'image de la maladie
d’ Alzheimer, trop souvent associée au vieillissement (elle alongtemps été désignée
comme la « démence sénile » voire la « sénilité ») et donc au fatalisme. Elle prenait
un statut de « maladie », traitable sinon curable.

Les IAChE de 2° génération (donépézil et rivastigmine AMM 1997, prix
fixés en 1998, puis galantamine AMM 2001) bien mieux tolérés et non toxiques,
donc ne nécessitant pas de contréle biologique, ont conduit au retrait de la tacrine.
Les trois IAChE disponibles ont des propriétés pharmacologiques un peu
différentes et surtout n’ont pas d’'intolérance croisée: s un patient a des effets
indésirables avec un produit (principalement troubles digestifs généralement
transitoires — nausées, diarrhée... —, parfois bradycardie, crampes ou rhinorrhée...),
il est possible de lui en proposer un autre, qui pourra étre mieux toléré. L’ efficacité
de ces trois produits n'a pas é&é comparée formellement, mais semble étre
globalement similaire. 1| a été convenu que pour montrer I'efficacité d'un
traitement symptomatique, il fallait comparer en double-aveugle le produit a un
placebo pendant six mois. Pour étre enregistrée, une molécule doit montrer un effet
favorable sur la cognition, le comportement, I’autonomie dans les activités
quotidiennes et I'impression globale de changement évaluée par un observateur
extérieur. Initialement, des essais ont comparé le donépézil au placebo pendant un
an [158], et ont démontré |la persistance de I’ efficacité pendant cette période. Les
essais contre placebo d’'une telle durée ne sont plus considérés comme éthique
actuellement, puisque I’ efficacité des produits est démontrée. On compare donc,
au-dela de ce terme, la courbe d’ évolution naturelle des patients sans traitement a
celle des patients traités, et I’on a montré la persistance de I’ efficacité de ces
traitements au-dela de cing ans [159-161]. Certes, les patients continuent a se
dégrader, mais moins vite que les patients non traités. Les études montrent un
maintien des fonctions cognitives et de |’ autonomie [162-165], un allongement du
délai d’ apparition des troubles du comportement, une diminution de leur fréquence
et deleur intensité [166, 167] et une entrée en institution plus tardive [168].

Iy a une hétérogénéité de progression de la maladie selon les patients et
une variabilité des réponses au traitement. Certains patients peuvent ne pas voire
d’améioration spectaculaire au moment de I'initiation du traitement («non
répondeurs ») qui peut pourtant ralentir le déclin et prévenir |’ apparition de troubles
du comportement.

Il a également été montré que I’ interruption au-dela de trois semaines [169],
ou six semaines [170] d'un traitement par donépézil s accompagne d’un declin
cognitif tel que le patient retrouve I’ état cognitif qu’il aurait eu sans avoir jamais
été traité (confirmant I’ action essentiellement symptomatique du produit), et qu'il
ne retrouvait pas, apres reprise du traitement, I'éat cognitif antérieur a
I"interruption de six semaines[170].

Ces produits sont indiqués dans les formes légéres a modérées de la
maladie d’Alzheimer (MMS compris entre 10 et 26). Le bénéfice n’a pas été
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démontré dans les formes plus Iégéres (voir MCI) mais le bénéfice se maintient
méme a des stades plus séveres [171, 172]. La prescription doit étre faite par un
spéciaiste (neurologue, gériatre ou psychiatre). Le renouvellement peut-étre fait
par un médecin généraliste dans |’ année qui suit la prescription.

D’ autres molécules | AChE sont en cours d’ évaluation, visant une meilleure
tolérance, une efficacité supérieure et plus prolongée.

Les IAChE ont montré leur efficacité dans d autres démences qui
s accompagnent d’un déficit cholinergique : les démences a corps de Lewy et les
démences parkinsoniennes [173-176], les démences vasculaires ou mixtes [177].

Une étude commanditée par les financeurs du systéeme de santé britannique,
publiée dans le Lancet en juin 2004 a remis en cause I’ intérét médico-économique
des IAChE que plusieurs études concordantes tendaient & montrer [178]. Cette
étude, s elle avait comme louable objectif d’étre indépendante de I’'industrie
pharmaceutique, souffrait de nombreux biais. Les patients étaient hétérogéenes, ne
répondaient pas aux criteres de maladie d’ Alzheimer tels que recommandés par
I’ ANAES notamment (pas d’imagerie cérébrale). Les prescripteurs devaient douter
fortement que le traitement par IAChE puisse apporter un quelconque bénéfice au
patient (s'ils pensaient que les patients pouvaient en tirer profit, ils n’ entraient pas
dans I’étude) —c’'est ains qu’aucun centre spécialisé dans la démence n'a pu
accepter de participer a I'étude—. Le calcul deffectif recommandait d’'inclure
3 000 patients, il N"a été possible d’inclure que 566 patients dont seulement 482 ont
recu plus de 13 semaines de traitements. Une autre éude était conduite
simultanément sur les mémes patients avec de I’ aspirine, dont il n’a pas été tenu
compte dans les résultats alors que ce traitement peut contribuer aux effets
indésirables, voire aux sorties d’études. Une premiere randomisation était faite
apres une période de traitement par donépézil de 12 semaines, une deuxiéme apres
une période sans traitement de 6 semaines, et, aprés 126 semaines d’ é&ude, une
troisiéme interruption de traitement de 4 semaines était prévue avant la reprise du
protocole (or les effets déléteres d’ une interruption de traitement prolongée sont
démontrés). Les sorties d étude ont été extrémement nombreuses car les patients
voulaient recevoir le produit actif. Malgré toutes ces conditions défavorables, s la
moindre fréquence d’ entrée en ingtitution (observée dans les études antérieures) n’a
pas pu étre confirmeée, le déclin cognitif restait significativement moindre dans le
groupe traité, et les indicateurs d’ autonomie étaient en faveur du traitement, bien
gue n’ atteignant pas le seuil de significativité.

Des études observationnelles reprenant |’ histoire naturelle des patients
avant les traitements et depuis les | AChE de deuxiéme génération sont en cours.

Une autre classe thérapeutique agissant sur un autre neurotransmetteur
ayant un effet neurotoxique, le glutamate, a montré une efficacité dans les formes
modérées a severes de lamaladie d’ Alzheimer (MMS entre 14 et 2) [179, 180]. La
mémantine, modulateur des récepteurs NMDA, arecu I’AMM en 2002 (prix fixé
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en 2003). Les criteres de jugement d’ efficacité de ce produit sont les mémes que
ceux des |AChE, mais les échelles utilisées sont différentes, compte tenu de la plus
grande sévérité de la démence. Ces critéres ont été choisis en accord avec les
agences du médicament (FDA aux Etats-Unis e¢ EMEA européenne). |l a été
montré une moindre fréquence d’ entrée en institution chez les patients traités par
rapports aux patients sous placebo. L’ effet se maintient pendant au moins douze
mois. Une étude a montré, pour les formes modérées, une potentialisation des effets
de lamémantine et du donépézil [181].

1. Les inhibiteurs de la cholinestérase

Les IAChE ont obtenu I’AMM dans la MA |égére a modérée. La définition
de la démence |égere a modérée retenue lors de la mise sur le marché des IAChE
concerne les sujets déments pour lesquels le score au MM S est compris entre 10 et 26.

a) Le donepezl

C'est I'lAChE le plus vendu en France (55 % de parts de marché). Il est
conditionné en comprimés de 5 mg et 10 mg. La posologie recommandée est de 5 a
10 mg en une prise quotidienne.

Efficacité du donepezl sur la cognition dans la MA |égére a modérée

Le donepezil est I'l AChE le plus évalué dans le traitement de la MA |égére
a modérée. Son efficacité sur la cognition, comme pour les autres IAChE, a été
évaluée sur I'échelle ADAS-cog. Cette échelle d'exploration globale de la
cognition permet d’ obtenir un score d’ évaluation pour le sujet de 0 a 60 points.
Trois méta-analyses [163, 182, 183] mesurent I’ effet spécifique du donepezil vs.
placebo, a 12 et 24 semaines. Pour une posologie de 5 mg/jour, la taille d effet a
12 semaines varie de -2,1 a -2,5 points et celle a 24 semaines de -2,0 a -2,5 points
en faveur du donepezil. Cet effet est majoré, mais non significativement, pour une
posologie de 10 mg/jour. Lanctét et a. ont évalué, pour les IAChE vs. placebo, la
proportion de sujets considérés répondeurs selon la définition de la FDA (sujets
améliorés de 4 points ou plus sur I’échelle ADAS-cog) [184]. La différence de
proportion de répondeurs est estimée a 10 % en faveur des IAChE. L’anayse
regroupe des études sur des médicaments, des posologies et des temps de recul
différents.

Une étude a estimé le nombre de sujet atraiter par IAChE (Number needed
to treat, NNT), pour observer au moins un sujet amélioré sur la cognition [182].
L es estimations ont été réalisées a partir des données individuelles issues des essais
thérapeutiques. Pour observer au moins un répondeur sur I’échelle ADAS-cog
apres 24 semaines de traitement par donepezil, le NNT varie de 10 sujets pour une
posologie de 5 mg/jour, a4 sujets une posologie de 10mg/jour.
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Les essais retenus dans ces méta-analyses évaluaient |’ efficacité du
donepezil & 6 mois au maximum. D’ autres essais ont pu mettre en évidence une
efficacité du donepezil sur la cognition a un an, mais leurs méthodes sont parfois
moins robustes [158, 159, 185, 186].

Efficacité du donepezil sur I’ état global dansla MA Iégere a modérée

L’ effet du donepezil sur I'éat global des patients a é&é évalué le plus
souvent sur |’échelle CIBIC-plus (interrogatoire d évaluation de I’ éat global du
sujet par le médecin). Trois méta-analyses mesurent sur |’ échelle CIBIC-plus I’ effet
du donepezil vs. placebo [163, 183, 187], exprimé sous forme d’ un rapport de cotes
(RC) pour un meilleur score sur laCIBIC-plus. Ce RC est en faveur du donepezil et
variede 1,8 a2,1 a12 semaines et de 2,0 a 3,3 a 24 semaines pour une posologie de
5mg/jour. Cet effet n’ était pas différent pour une posologie de 10 mg/jour.

Lanctét et al. [184], dans |’ étude présentée précédemment, évaluait les
IAChE vs. placebo sur la proportion de sujets répondeurs au traitement sur la
CIBIC-plus ou la CGIC (autre échelle du méme type), c'est-a-dire la proportion de
sujets améliorés sur I'une de ces échelles. La différence de proportion de
répondeurs était estimée a 9 % en faveur des |AChE.

Le nombre de sujets a traiter pendant 24 semaines par donepezil pour
observer au moins un sujet amélioré sur la CIBIC-plus était estimé entre 7 et 8 en
fonction de la posologie [182].

Enfin, un non pris en compte dans ces méta-analyses retrouvait une
efficacité significative du donepezil sur |’ état global a1 an [186].

Tolérance du donepezl

La fréguence des effets indésirables sous donepezil apparait 1égérement
supérieure a celle rencontrée sous placebo dans les essais thérapeutiques (fréquence
accrue de 2 a 9 % selon les études). Les effets indésirables graves, essentiellement
des troubles du rythme cardiaque, sont rares. L’ essentiel des effets indésirables
comprend troubles digestifs, pertes de poids, céphal ées et asthénies [184, 188, 189].

b) Larivastigmine

La rivastigmine (EXELON®) aregu I’AMM en France en 1998. Elle est
conditionnée en gélules de 1,5mg, 3mg, 4,5mg et 6mg, et en solution buvable a
2mg/mL. La posologie recommandée est de 6 a 12 mg en deux prises quotidiennes.
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Efficacité de la rivastigmine sur la cognition dans la MA |égére a modérée

Deux méta-analyses portent spécifiguement sur [|'efficacité de la
rivastigmine sur la cognition. La premiére est dgja ancienne [190] et ses résultats ne
sont donc pas présentésici. La deuxieme est la méta-analyse de la Cochrane library
[162]. Trois autres méta-analyses portent sur les |AChE en général [182-184].

Dans la méta-analyse du NICE [183], la taille de I’ effet de la rivastigmine
vs. placebo, a 6 mois, sur |’ échelle ADAS-cog, est évaluée a -1,2 points pour une
posologie quotidienne de 1 a 4 mg. Elle est estimée entre -2,1 et -3,1 points pour
une posologie de 6 a 12 mg/jour [162, 183].

La rivastigmine était évaluée dans la méta-analyse de Lanctot et al. [184]
dont les résultats, en faveur des IAChE, sont présentés dans le chapitre sur le
donepezil.

Une méta-analyse réalisée portait uniguement sur I'efficacité de la
rivastigmine dans le traitement de patients avec une MA modérément sévere [191].
Elle retrouvait une efficacité significative de la rivastigmine a 6 mois vs. placebo,
en différence d’'évolution comme en proportion de patients non détériorés sur
I’ADAS-cog.

Efficacité dela rivastigmine sur I’ état global dans la MA Iégere a modérée

Trois études mesuraient I’ effet spécifique, sur I’ échelle CIBIC-plus, de la
rivastigmine vs. placebo a 6 mois [192-194]. Deux retrouvaient une efficacité
significative de la rivastigmine pour ce critere [192, 194], uniquement pour les
posologies les plus élevées (6 a 12 mg par jour). Larivastigmine était évaluée dans
la méta-analyse de Lanct6t et al. [184] dont les résultats, en faveur des IAChE, ont
été présentés dans le chapitre sur le donepezil.

Le nombre de sujets a traiter (NNT) pendant 6 mois par rivastigmine pour
observer au moins un sujet amélioré sur la CIBIC-plus a été estimé entre 6 et 12
pour une posologie de 6 a 12 mg/jour [182].

Tolérance dela rivastigmine

Les effets indésirables de la rivastigmine sont du méme ordre que ceux du
donepezil. Il s agit essentiellement de céphalées, d’ asthénie et de troubles digestifs.
Leur fréguence serait supérieure de 1 a 10 % a celle observée sous placebo [184,
188, 189].

c) La galantamine

La galantamine (REMINYL®) aregu I'AMM en France en 2000. Elle est
conditionnée en comprimés de 4 mg, 8 mg et 12 mg, et en solution buvable dosée a
4 mg/mL. La posologie recommandée est de 16 a 24 mg par jour en deux prises.
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Efficacité de la galantamine sur la cognition dans la MA légére a modérée

Dans la méaanadyse effectuée par le NICE, pour une posologie
quotidienne de 24 mg, lataille de I’ effet de la galantamine vs. placebo est évaluée a
-3,0 points a 3 mois en faveur de la galantamine sur I’ échelle ADAS-cog. A 6 mois,
elle est estimée entre -3,4 et -3,1 points [165, 183]. Toujours a 6 mois, mais pour
une posologie de 32 mg/jour, elle est estimée a-3,3 points, et a-1,7 points pour une
posologie de 24 a 32 mg/jour [183].

La galantamine était évaluée dans la méta-analyse de Lanct6t et al. [184]
dont les résultats, en faveur des IAChE, ont été présentés dans le chapitre sur le
donepezil.

Efficacité dela galantamine sur I’ état global dansla MA |égere a modérée

La méta-analyse réaisée par le NICE [183] ne retrouve pas d effet
significatif de la galantamine sur I’ éat global jugé sur I’échelle CIBIC-plus. La
méta-analyse de la Cochrane [165] considérait |a proportion de patients répondeurs
sur I’éat global, quelle que soit I'échelle utilisée, et retrouvait une efficacité
significative de la galantamine a 6 mois sur |’état global uniquement pour des
posologies quotidiennes de 16 mg et plus. La galantamine était évaluée dans la
méta-analyse de Lanctot et al. [184] dont les résultats, en faveur des |AChE, ont été
présentés dans e chapitre sur le donepezil .

Tolérance de la galantamine

Les effets indésirables de la rivastigmine sont comparables a ceux du
donepezil. Il s agit essentiellement de céphalées, d  asthénie et de troubles digestifs.
Leur fréquence serait supérieure de 7 a 18 % a celle observée sous placebo [184,
188, 189].

d) Autres propriétés thérapeutiques des inhibiteurs de la cholinestérase

Différents essais ont mis en évidence une efficacité a 24 semaines des
| AChE sur les performances fonctionnelles des sujets traités [ 163, 165].

Deux méta-analyses [164, 195] et 6 essais thérapeutiques randomisés
supplémentaires [196-201] ont étudié |’ évolution des troubles du comportement
chez les patients déments placés sous IAChE, en I’absence d autre traitement
spécifigue de ces troubles. Ces éudes concluent a une efficacité modérée mais
significative des | AChE sur les troubles du comportement du patient dément.

2. La mémantine

Lamémantine (EBIXA) arecu I’AMM en France en 2002. Son mécanisme
d action est difféerent de celui des IAChE. Elle est indiqguée dans la MA
modérément sévére a sevére et est conditionnée en comprimeés de 10 mg et en
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solution buvable a 10 mg/g. La posologie recommandée est de 20 mg par jour en
deux prises.

a) Efficacité dela mémantine sur la cognition

Deux essais cliniques randomisés sont recensés sur le traitement de la MA
modérément sévéres a sévere par mémantine sont recensés. Tous les deux ont été
considérés pour le rapport du NICE. Dans les deux éudes, I'efficacité de la
mémantine sur la cognition a six mois a été mise en évidence sur |’ échelle SIB
(échelle d’ évaluation de la cognition employée dans la démence sévére).

b) Efficacité de la mémantine sur I’ é&tat global

Winblad et al. [202] ont mis en évidence une efficacité significative de la
mémantine sur |’ état globa des patients a 6 mois. Cette efficacité éait jugée sur
I”échelle CGIC. Cette efficacité n’a pas été retrouvée par Reisberg et al. [203], qui
utilisait comme critéere |’ échelle CIBIC-plus (malgré des tests extrémement proches
du seuil de signification). La proportion de sujets améliorés a la fois sur |’ échelle
SIB et sur I’ échelle CIBIC-plus était cependant significativement plus élevée sous
mémantine que sous placebo. A partir de ces résultats, le nombre de sujets avec une
MA modérément sévere a sévere devant €étre traités par mémantine pendant six
mMois pour observer au moins un sujet amélioré alafois sur I’ échelle CIBIC-plus et
sur |’ échelle SIB a été estimé a 11 [204].

Un amontré I’intérét de |’ association de mémantine au traitement par
donepezil sur la cognition, les activités de la vie quotidienne et I'état global a
six mois de patients atteints de MA modérément sévere a sévere [181].

c) Tolérance de la mémantine

Lamémantine est assez bien tolérée. Ses effets indésirables principaux sont
a type de vertige, céphalée et asthénie, plus rarement d hallucination et de
confusion.

3. Synthése des traitements existants

Quatre médicaments ont donc a ce jour obtenus I’AMM avec I’indication
maladie d’ Alzheimer parce qu’ils ont démontré leur efficacité sur la cognition et
sur |’ appréciation globale de I’ évolution des malades. Ces médicaments ont aussi
montré une efficacité sur les échelles fonctionnelles, sur le comportement ou sur le
fardeau ressenti par |’aidant, ¢ est-a-dire pratiquement toutes les conséquences de
la maladie. L’ impact réel des médicaments en termes médico-économiques a long
terme reste discuté.

Pourtant, la mise sur le marché de ces médicaments a été le catalyseur de
I’ émergence de la maladie d’ Alzheimer en tant que probléme de santé publique et
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la surveillance des traitements a révélé pour beaucoup I'intérét dun suivi des
patients pour prévenir les situations de crise. Dans les consultations mémoire et
chez les spécialistes libéraux intéressés par la maladie, la magjorité des praticiens
sont convaincus de I’ efficacité et de I’ utilité de ces produits. Il est indispensable
gue des études se développent sur I’ efficacité a long terme, jugée sur des criteres
crédibles, cliniquement pertinents, comme par exemple la survie sans démence
sévere. Enfin il est également important de savoir S'il faut, et quand arréter ces
médicaments.

4. Traitements étiologiques : prospective

Les Iésions observées dans la maladie d’ Alzheimer sont d’une part une
dégénérescence (dite neurofibrillaire) des neurones, corrélée au déclin cognitif, et
d’ autre part un dépét d’ une substance amyloide, extracellulaire, qui provient de la
fragmentation d’une protéine physiologique (I’ APP) en peptides A-béta 40 et 42
qui Sagrégent et seraient neurotoxiques. Si les dépbts amyloides ne sont pas
directement liés au déclin cognitif, ils sont assurément liés alamaladie car lesrares
formes génétiques de la maladie impliquent toute la formation de ces peptides.

a) Thérapeutiques anti-amyloides

Une voie pharmacologique logigue est donc celle qui vise a diminer les
dépdts amyloides. L’immunisation contre le peptide amyloide [205, 206]
(« vaccination » par injection sous-cutanée produisant des anticorps qui, apres avoir
traversé la barriere hémato-encéphalique vont éiminer les dépbts amyloides)
s avere efficace sur la diminution de la charge en substance amyloide dans le
cerveau (prouvée par les examens autopsiques des patients décédés depuis I’ essai).
Cependant, cette premiére stratégie a provoqué des effets dépassant leur but chez
5% des patients traités, qui ont développé dés la deuxiéeme injection une
encéphalite immuno-alergique [207] et I'essa a été interrompu. Le nombre
d’injections prévu n'ayant pas été réalise, il n'a pas été possible de juger de
I efficacité clinique, sur les fonctions cognitives, de cette réduction de la charge
amyloide. Toutefois certains tests psychométriques se sont avérés meilleurs dans le
groupe traité [208].

De nouvelles stratégies, dans cette méme voie visant a diminuer la charge
amyloide, sont en cours:

—immunisation passive (injection directement d anti-corps évitant la
production non contrdlée d’ anti-corps par |es patients eux-mémes), et immunisation
contre un fragment seulement des peptides amyloides;

—réduction de la production des peptides amyloides en agissant sur les
enzymes (sécrétases) qui fractionnent I’ APP en peptides amyloides.

b) Thérapeutiques « neuroprotectrices »



L’ autre voie de recherche est celle qui vise a réduire la dégénérescence
neurofibrillaire et la mort neuronale. La protéine tau, protéine constitutive du
cytosguelette du neurone, est modifiée au cours de la maladie d’ Alzheimer, ce qui
contribue a provoquer la mort celulaire. Une hyperphosphorylation de cette
protéine a été observée, qui semblerait étre plus une conséguence qu’ une cause de
la perte fonctionnelle de la protéine. La recherche fondamentale cherche a élucider
les étapes qui conduisent a la mort celulaire. Certaines de ces étapes sont
communes a de nombreuses maladies neurodégénératives ne s exprimant d’ ailleurs
pas nécessairement par des démences au premier plan. Les stratégies
pharmacologiques qui en découlent peuvent donc avoir potentiellement des
retombées thérapeutiques trés importantes.

B. LES MEDICAMENTS DES TROUBLES NON COGNITIFS DE LA MALADIE
D’ALZHEIMER

La maladie d’ Alzheimer peut s accompagner de troubles de I humeur et de
troubles du comportement a type d’ agitation, d’ agressivité, d hallucinations et de
délire. Les IAChE different la survenue des troubles du comportement et
contribuent & les améiorer, en particulier I'apathie, les hallucinations, les
symptomes dépressifs et I'anxiété. Ceci a éé montré dans la maladie d’ Alzheimer
[166, 209], de méme que dans la démence a corps de Lewy et I'arrét de ces
traitements n’ est pas recommandé [174]. Les principaux meédicaments disponibles
pour le traitement de ces troubles sont présentés brievement ici, avec une analyse
de la littérature concernant leur efficacité. Des recommandations ont été établies
par I’ American psychiatric association [210].

1. Le traitement des troubles de I'humeur

L es imipraminiques ne sont pas le premier choix, essentiellement en raison
de leurs effets anticholinergiques, outre certains effets potentiellement graves chez
le sujet &gé (arythmie, hypotension orthostatique). Ces effets peuvent entrainer une
dégradation des performances cognitives ou une diminution de I’ efficacité des
|AChE dans la maladie d’ Alzheimer. Les inhibiteurs sélectifs de la recapture de la
sérotonigue (ISRS) sont auss efficaces et beaucoup mieux tolérés [211, 212]. De
plus ils sont plus efficaces sur les symptdmes psychotiques et les troubles du
comportement chez les patients déments non déprimés [213]. Les ISRS
apparaissent donc plus adaptés pour le traitement de la dépression des sujets
présentant une MA. Les ISRS ont non seulement une action sur les symptémes
dépressifs mais aussi sur |’agitation, les idées délirantes [214], | anxiéte,
I"irritabilité, I"instabilité motrice [215]. La fluoxetine et |a paroxetine ont un effet
inhibiteur sur le métabolisme des |AChE et les autres traitements de la classe sont
preférables dans ce cas.

La méthode utilisée dans les essais évaluant des antidépresseurs dans le
cadre de la démence varie considérablement concernant la définition de la démence
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ou du trouble cognitif. Il existe également une hétérogénéité dans I’ objectif de ces
essais et les échantillons étaient souvent de petite taille [216-219]. L' état des
connaissances demande des améliorations [220, 221].

2. Le traitement des troubles du comportement

Tout changement rapide de comportement doit faire rechercher un
syndrome confusionnel et sa cause. Le traitement d une maladie ou un inconfort
intercurrent, la correction d'un déficit sensitif, I’évaluation d une interaction
meédi camenteuse ou d’ effets secondaires d’ un traitement récemment introduit ou un
changement thérapeutigue inopportun doivent étre recherchés. Dans la majorité des
situations, le contréle de la douleur, le soutien a |’ entourage qui peut ne pas avoir
I” attitude adaptée, I’aménagement de I’ environnement, I’ apport d’ aide, I’ utilisation
de répit (accueil de jour, hébergement temporaire) sont d’ une aide considérable.

Les neuroleptiques ne doivent plus étre utilises dans la démence. Les
bénéfices modestes doivent étre reconsidérés a la lumiere des effets secondaires
délétéres [222]. Beaucoup de ces effets secondaires, comme le syndrome
parkinsonien, les vertiges, les dyskinésies tardives et I’ acathysie sont connus depuis
leur utilisation dans la schizophrénie, mais sont plus fréguent et plus séveres chez
les patients déments, comme la sédation, |’hypotension orthostatique, les effets
anticholinergiques comme la constipation. Le risque parait moindre avec les
nouveaux antipsychotiques [223]. D’autres effets indésirables sont a craindre
comme le risque de chute [224], |’ accélération du déclin cognitif [225], la survenue
d accident vasculaire cérébral et I'’augmentation de la mortalité, I’allongement du
Q-T sur I'ECG et surtout I"hypersensibilité aux neuroleptiques qui survient chez
30-50 % des patients ayant une démence a corps de Lewy, méme avec de faibles
doses et méme avec les nouveaux antipsychotiques [226, 227]. Cette
hypersensibilité se manifeste par une sédation brutale, une augmentation de la
confusion, une hypertonie, une acathysie, une mortalité importante en quelques
jours ou semaines [226]. Or ces variantes a corps de Lewy ne sont pas toujours
diagnostiquées, justifiant de toujours éviter ces traitements.

Six essais cliniques portants sur |’ évaluation des antipsychotiques atypiques
dans le traitement des troubles du comportement dans la MA ont été retrouvés
[228-233]. Ces essais mettent en évidence une efficacité significative, mais
modeste, de I’ olanzapine et de la risperidone, sur les troubles du comportement
considérés globalement. Pour les posologies modérées, cette efficacité
s accompagne de peu d effets indésirables [234]. Les neurol eptiques atypigques ont
fait I’objet, en mars 2004, d’'une mise en garde de I’AFSSAPS suite a la
découverte, dans plusieurs études, d'une augmentation du risque d accidents
vasculaires cérébraux associée a leur utilisation chez les sujets dements [230, 235,
236]. Ce risque bhien authentifié n'apparait cependant pas différent entre
neuroleptiques atypiques et neuroleptiques classiques d’ aprés les résultats d’une
étude récente [237]. Les neuroleptiques atypiques semblent donc offrir un meilleur
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profil de tolérance et étre plus adapté a une utilisation chez la personne agée, du fait
de la fréquence supérieure de syndromes parkinsoniens observés sous
neuroleptiques classiques. La mise en place de ces traitements doit cependant faire
considérer attentivement les bénéfices et les risques a attendre pour chague patient.

La recherche sur le substatum neurochimique et neuropathologique des
troubles du comportement dans les démences se concentre essentiellement sur les
systémes de neurotransmission serotoninergique (5-HT) et noradrenergiques [238],
et sur le systéme cholinergique [209]. La mise en évidence de I'interférence des
neurol eptigques avec le systéme sérotoninergique [239] contribue a déconseiller leur
utilisation dans les démences.

Le systeme cholinergique est impligué dans la psychose [240] et des
corrélations ont été trouvées entre le noyau basal de Meynert et |la dépression [241].
L es anticonvulsivants (carbamazépine, acide valproique) ont montré un intérét dans
I agitation et I’ hostilite.

3. Synthese

Les traitements spécifiques de la maladie d’ Alzheimer, sont désormais les
traitements de premiere intention dans les troubles du comportement dans les
démences. Les psychotropes ont des indications précises, et un intérét réel dans
certaines circonstances. IIs ne peuvent étre prescrits qu’aprés un bilan clinique
permettant de préciser I’origine des troubles. On comprend donc que s le
diagnostic n'a pas éé porté, si les aidants du patient ne sont pas correctement
informés, ces traitements peuvent étre non seulement inutiles mais déléteres. Il en
est de méme pour le traitement des autres comorbidités de lamaladie d’ Alzheimer.
Comment équilibrer correctement un diabéte, un traitement anticoagulant ou une
hypertension artérielle chez un dément, si on n’a pas fait le diagnostic, ou si on
n'informe pas correctement I’ aidant ? Le médicament devient ici inséparable de la
prise en charge des familles et ne peut se concevoir sans elle.

C. LE TRAITEMENT MEDICAMENTEUX DES AUTRES DEMENCES

1. Le traitement de la démence vasculaire

Deux essais cliniques randomisés ont évalueé I’ efficacité de la mémantine
dans le traitement des troubles cognitifs de la démence vasculaire [242, 243]. Une
efficacité modérée mais significative de la mémantine a été retrouvée, avec une
taille de I’ effet @ 28 semaines dans les deux essais de -2 points sur I’ échelle ADAS
cog. La premiere étude retrouvait de plus une efficacité significative de la
meémantine sur I’ état global, au contraire du deuxiéme essai.

Les IAChE ont fait I’objet de plusieurs études, soit dans le cadre des
démences vasculaires, soit dans le cadre des MA associées a des |ésions vasculaires



et des démences mixtes [196, 244, 245]. Donepezil et galantamine semblent
efficaces sur les troubles cognitifs de la démence vasculaire. L’efficacité de la
galantamine reste significative a 1 an dapres les résultats d’ études ouvertes
prolongeant I’ essai thérapeutique initial [246]. L’ efficacité de la rivastigmine dans
cette indication reste a démontrer.

2. Le traitement de la démence a corps de Lewy

L’ évaluation des traitements a porté a la fois sur des échelles d' évaluations
de la cognition et sur des échelles d’'évaluation des troubles du comportement
(échelle NPI-4), étant donné leur gravité dans la démence a corps de Lewy.

Comme pour laMA et ladémence vasculaire, le traitement de la démence a
corps de Lewy repose sur les |AChE. Tous semblent efficaces dans cette indication,
avec une efficacité supérieure a celle obtenue dansla MA. L’ |AChE le plus évalué
dans cette indication est la rivastigmine [199, 247], pour laquelle un
thérapeutique de 20 semaines retrouvait une efficacité significative sur les troubles
cognitifs dans toutes les analyses et une efficacité significative sur les troubles du
comportement dans les deux analyses sur trois[199].

Si les IAChE ne suffisent pas a contréler les troubles du comportement,
I" association a d’autres traitements est possible. La notion d’ hypersensibilité aux
neuroleptiques dans cette maladie, a I’origine de syndromes extrapyramidaux
parfois gravissimes ne doit alors pas étre oubliée. Les benzodiazépines peuvent étre
associées aux |AChE en premiére intention dans le traitement des troubles anxieux
et de I'agitation, mais ces molécules sont moins performantes que les
antipsychotiques classiques pour le traitement des symptomes plus séveres. Le
recours aux neuroleptigues peut étre envisagé en considérant préférentiellement les
neuroleptiques atypigques et en les utilisant avec la plus grande précaution [248,
249].

La symptomatologie dépressive est fréquente dans la démence a corps de
Lewy. Son traitement, comme dans la MA et la démence vasculaire, fait
préférentiellement appel aux ISRS. Les études évaluant ces thérapeutiques dans les
démences a corps de Lewy sont cependant insuffisantes.

Aucun médicament n’a a ce jour fait I’ objet d'une demande d’ autorisation
de mise sur le marché pour le traitement de la démence a corps de Lewy.

3. Le traitement de la démence associée a la maladie de Parkinson

Les personnes atteintes de maladie de Parkinson peuvent présenter des
troubles cognitifs et des troubles du comportement a type d’ apathie, de changement
de la personnalité ou d’ hallucinations visuelles. Il N’y a pas, a |’ heure actuelle, de
traitement recommandé dans le traitement de la démence associée a la maladie de
Parkinson (Parkinson disease dementia, PDD). La mise en évidence d'un déficit
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cholinergique chez les patients atteints de PDD a amené a étudier les IAChE dans
cette indication [250, 251]. L'IAChE le mieux évalué dans cette indication est la
rivastigmine, pour laquelle un récent a retrouvé une efficacité significative a
6 mois sur la cognition et |’ é&at global dans la démence associée a la maladie de
Parkinson [175]. Ces éudes apportent également des arguments en faveur d’ une
efficacité des IAChE sur les troubles du comportement dans le cadre de la PDD.
Par ailleurs, I’arrét du donepezil chez des patients traités pour une démence liée a
une maladie de Parkinson a été associé a une recrudescence importante des troubles
cognitifs et comportementaux [252].

4. Le traitement de la démence fronto-temporale

La démence fronto-temporale (DFT) se distingue des autres formes de
démence par la prédominance clinique de troubles du comportement, classiquement
atype de désinhibition. Latransmission cholinergique parait normale dans la DFT,
ce qui limite I’intérét des | AChE dans cette indication. La rivastigmine a cependant
fait I’ objet d’ une étude non comparative dans la DFT, montrant une amélioration de
la symptomatologie comportementale des patients apres 12 mois de traitement
[253].

La transmission sérotoninergique a été mise en cause dans certains cas de
DFT. Les ISRS ont été évalués dans cette indication, avec des résultats variables.
La trazodone et |a paroxetine pourraient étre efficaces dans la DFT [254-256]. La
réalisation d’ études plus longues portant sur des effectifs plus importants apparait
indispensable pour progresser sur le traitement de la DFT, qui reste la démence la
plus négligée par la recherche pharmaceutique.

5. Synthese

Le traitement des autres démences les plus fréquentes, pour lesquelles le
recours au diagnostic d’ un spécialiste est indispensable, repose donc sur les |AChE
(et la mémantine pour les démences vasculaire) a I'exception notable de la
démence fronto-temporale ou ils peuvent aggraver les troubles. Ils sont
particulierement efficaces dans la maladie des corps de Lewy ou on peut presque
parler, dans certains cas, de « lune de miel » par analogie avec laL-DOPA dans la
maladie de Parkinson. A I'inverse, la prescription inadaptée de neuroleptiques pour
des hdlucinations dans cette méme affection peut étre catastrophique. On peut
vraiment parler ici de perte de chance quand le diagnostic n’ est pas correctement fait.

D. PRINCIPAUX TRAITEMENTS NON MEDICAMENTEUX UTILISES DANS LA
MALADIE D’ALZHEIMER

L es médicaments occupent une place prépondérante dans la prise en charge
de la maladie d’ Alzheimer et des maadies apparentées en France. Leur efficacité
reste cependant limitée et ne peut étre optimisée que s'ils sont intégrés dans une



démarche globale de prise en charge du patient. De nombreuses techniques de prise
en charge non médicamenteuses sont employées chez le sujet dément. Elles
peuvent faire appel aux processus cognitifs préservés des sujets déments ou
S appuyer sur leurs capacités de réserve cognitive.

Le recours a ce type d approche est croissant en France. Pour autant, la
justification et I'intérét clinique de ces actes ne sont pas unanimement reconnus.
L’ ANAES a publié en 2003 un rapport sur la prise en charge non médicamenteuse
de la maladie d’ Alzheimer et des troubles apparentés. Ce chapitre réalise une
actualisation de ce rapport.

1. Thérapeutigues non médicamenteuses cognitives
a) Les ateliers mémoire

Cette prise en charge est une des plus ancienne modalité de stimulation de
la cognition dans la démence. L’amélioration espérée de la fonction cognitive du
patient passe par laréalisation d’ exercices répétés et indifférenciés. Cette technique
afait I’ objet de vives critiques et pourrait étre responsable de contre-performance et
de détérioration chez certains sujets déments.

b) Les référentiels pour I’ exercice mnésique

Cette prise en charge consiste a enseigner aux sujets déments des moyens
mnémotechniques destinés ales aider aretenir les nouvelles informations.

c) Larevalidation cognitive

Certains aspects du fonctionnement cognitif des patients peuvent étre
sélectivement et profondément affectés tandis que d autres sont préservés. Cette
hétérogénéité dans les atteintes est aujourd’ hui prise en compte dans |’ approche
cognitive de la maladie d’ Alzheimer, qui met en évidence les aptitudes préservées
et tente d’'analyser les mécanismes sous-jacents aux troubles observés. La
revalidation cognitive s’ inscrit dans cette démarche en réalisant une prise en charge
extrémement individualisée. L’ étude d’'une tache précise sera effectuée pour un
sujet chez lequel sa réalisation est déficiente. Quels sont les processus impliqués
pour la réalisation de cette tache? Quelles sont les difficultés rencontrées par le
sujet pour saréalisation ? Comment réapprendre au sujet aréaliser cette tache en se
servant de ses capacités les mieux préservées pour pallier ses déficits ? Il s agit
d une approche voisine de la rééducation accordée aux patients présentant des
déficits fonctionnels, mais ou la rééducation porte sur des troubles cognitifs.

Ces approches reposent souvent sur laméthode d’ apprentissage sans erreur.
Cette notion résulte de I’ observation chez le sujet dément d’ une bonne préservation
de la mémoire implicite, mais d’une altération souvent profonde de la mémoire
explicite. Confronté a plusieurs reprises a une méme situation, le sujet dément



reconnait la situation (mémoire implicite) mais ne se souvient pas de I’erreur
commise (mémoire explicite) et aura tendance a reproduire le premier
comportement adopté face a cette situation, avec le risque de perpétuer |’ erreur
initiale. L’ apprentissage chez le patient dément doit donc prendre garde a
minimiser la fréquence des erreurs. L’ apprentissage de la réponse dans une téche
donnée peut se faire par exposition répétée a la bonne réponse. La restitution de la
réponse peut ensuite se faire selon le principe de la récupération espacée.

2. Thérapeutiques non medicamenteuses non cognitives —
approches psychosociales

a) Lesrééducations del’ orientation

Les traitements relevant de thérapie par rééducation de |’ orientation
consistent a adapter |’ environnement du patient dément afin de pallier a ces déficits
et en particulier a ses difficultés a s orienter dans I’ espace et dans le temps. La
variété de techniques mises en oeuvre est large. Toutes reposent sur la présentation
répétée d’informations ayant pour but d’améiorer la compréhension du sujet
dément de son environnement favorisant une plus grande impression de controle et
une meilleure estime de soi.

Ce type de prise en charge nécessite une formation spécifique des soignants
incités aremémorer le plus fréquemment possibles aux sujets pris en charge lejour,
la date, le lieu ou I'identité et la qualité des personnes rencontrées. Ces techniques
S appuient également sur des sessions intensive de rééducation, organisées parfois
guotidiennement, pouvant durer une demi-heure a une heure, et s adressant a des
groupes de 3 a 6 sujets. Ces techniques sont préférentiellement destinées aux sujets
pris en charge en institution ou en unité de long s§our. Tous les membres de
I’ équipe soignante respectent certaines directives prédéfinies dans leur approche
des personnes, en fonction de leur personnalité et de leurs besoins, afin de garantir
une cohérence dans I’ approche des patients.

Cette méthode de répétition verbale des informations a fait |’objet de
critiques, ce qui I’a amenée a évoluer. L’information présentée en continue est
fournie non seulement par répétition verbale mais s appuie également sur d autres
modalités de présentation telle que la présence de signdisation visuelle. Le
bénéfice observé chez les sujets suivant une rééducation de I’ orientation pourrait
étre expliqué indirectement par le renforcement de la communication, des contacts
sociaux, de |’ attention et du comportement.

b) Lesthérapies par évocation du passé

L es thérapies par évocation du passé (reminiscence therapy) font appel aux
souvenirs anciens autobiographiques du sujet, longtemps préservés au cours de la
démence. Un travail sur ces souvenirs est effectué classiquement au cours de
seances de groupe suivant un rythme hebdomadaire, mais ces thérapies peuvent
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auss étre organisées en sessions individuelles. Au cours de ces séances, le sujet
évoque des évenements, des expériences ou des activités passées de sa vie. Ce
rappel des événements passes S appuie généralement sur des supports tels que des
photographies, objets, musiques, enregistrements familiaux... Laprise de parole des
sujets lors des séances de travail est censée devenir de plus en plus active au fil des
seances. Les aidants familiaux sont souvent tres impliqués dans la préparation de
ces séances ayant recours a |’ évocation du passé. Ce type d’ approche permettrait
d’améliorer la qualité de vie et les capacités de sociaisation résiduelles du sujet
dément.

c) Lesthérapies par I’empathie

Les approches relevant des thérapies par I'’empathie (validation therapy)
visent a améiorer la compréhension des besoins et des émotions des sujets
déments. Le principe de ces approches est de comprendre, soutenir et reconnaitre
les sentiments des sujets déments, qu’'elle qu'en soit la réaité. Ces thérapies
s attachent donc a identifier les émotions que les patients essaient de faire passer
par différents moyens de communication et ales entériner (les valider) verbal ement
ou non verbalement. Elles essaient également d’ exploiter les stéréotypies de
comportement conserveées par les patients déments afin d’ augmenter chez les sujets
la sensation de contrdle et d’ adaptation al’ environnement et aux situations.

Ces approches nécessitent une formation tres poussée du personnel
soignant dans le domaine de la communication non verbale. Ces thérapies sont
actuellement essentiellement mises en oauvre par des équipes soignantes tres
spécialisées, soit dans un cadre individuel soit en groupe. Leur mise en cauvre
nécessite d’ accorder beaucoup de temps de soignant pour chague patient, ce qui
pose des problemes d’ effectifs et doit amener aidentifier précisément quels sont les
sujets les plus susceptibles de bénéficier de telles approches.

3. Thérapeutiques non médicamenteuses non cognitives — autres
approches

D’autres approches ont éé employées dans le traitement non
médicamenteux de la démence. Ces approches comprennent la stimulation
comportementale, I’ exercice physique, la musicothérapie, la luminothérapie, les
stimulations sensorielles et multisensorielles, I’ aromathérapie. L’ exhaustivité de ce
recensement apparait difficile a garantir tant la variété des interventions employées
est grande.

E. EFFICACITE DES THERAPEUTIQUES NON MEDICAMENTEUSES DANS LA
MALADIE D’ALZHEIMER

Les données permettant d évaluer |'efficacité des thérapeutiques non
médicamenteuses dans le cadre de la démence sont peu nombreuses. La mise en



place d’ études randomisées pour I’ évaluation de ces techniques pose de nombreux
problémes de faisabilité. Le nombre nécessaire de patients a traiter est souvent
difficile a réunir et la mise en cauvre chez un grand nombre de sujets de ces
thérapeutiques parfois trés lourdes implique de disposer d’ un effectif important de
soignants. Dans ce contexte, les évaluations concernant les thérapeutiques non
médi camenteuses ont souvent porté sur des cas uniques ou sur des nombres limités
de patients. Le niveau de preuve apporté par ces études est insuffisant pour
déterminer |’ efficacité des thérapeutiques. La grande majorité des interventions
évaluées combinaient différentes approches thérapeutiques (interventions
cognitives employant a la fois des techniques de référentiel et de groupes de suivi
par exemple). Il est donc souvent difficile de se prononcer sur I’ efficacité propre de
chaque technique. Ceci ne constitue pas un obstacle majeur a I’évauation des
thérapeutiqgues non médicamenteuses dans le cadre de la démence ou les
interventions employées tendent a devenir de plus en plus complexes. Le nombre
d’ études randomisées dans ce domaine est en augmentation. Pour autant, les éudes
portant sur de grands nombres de patients sont encore trop rares.

1. Thérapeutigues non médicamenteuses cognitives

Une revue de la littérature a été effectuée récemment par la Cochrane
library [257] pour évaluer les approches de stimulation et de rééducation cognitive
dans le traitement de la maladie d’ Alzheimer aux stades léger et modéré. Cette
étude a retenu six essais. Les auteurs concluent gu’ aucune de ces études ne permet
de démontrer une efficacité significative de ces approches, bien que des effets
modérés mais non significatifs puissent étre observés dans de nombreux domaines
de la cognition. Cette conclusion doit cependant étre pondérée en raison du tres
faible nombre d’essais disponibles. Dans un randomisé postérieur a cette
revue comparant, chez des patients atteints de MA |égere a modérée, une
intervention associant approche psychosociale et stimulation cognitive et motrice a
une approche psychosocidle simple, le groupe bénéficiant de la stimulation
cognitive et motrice a présenté un bénéfice significativement supérieur sur la
cognition asix mois[258].

2. Thérapeutiques non médicamenteuses non cognitives

Une revue de la littérature a été réalisée par la Cochrane library en 2000
[259] pour évauer I'efficacité des techniques de rééducation de I’ orientation
(Reality orientation therapy) dans la démence. Six études étaient exploitables pour
cette revue, qui met en évidence une efficacité significative de ces techniques sur
les troubles cognitifs et sur les troubles du comportement durant la période de
traitement. Le maintien du bénéfice apres la fin de I'intervention apparait plus
difficile aestimer.

Cing essais ont été inclus dans la revue réalisée par la Cochrane Library en
2005 [260] sur la Reminiscence therapy. A I'issue de cette revue, les thérapies par



évocation semblent avoir une efficacité significative sur la cognition — surtout sur
la mémoire autobiographique — et I’humeur tout au long du suivi des sujets. Elles
semblent aussi avoir une efficacité significative sur les troubles du comportement,
mais celle-ci serait limitée a la durée de I’intervention. Les interventions évaluées
apparaissaient tres hétérogenes.

Une revue de la Cochrane library portant spécifiquement sur |’ évaluation
des thérapies par empathie dans le traitement de la démence et des troubles
cognitifs a été réalisée en 2003 [261]. Trois études ont pu étre incluses dans cette
revue, portant sur 116 patients au total. Ces approches semblent présenter une
efficacité sur le comportement aprés 6 semaines et sur la dépression a 1 an. Les
données d’évauations de ces techniques sont cependant tres insuffisantes pour
permettre de statuer sur leur efficacité.

3. Autres approches thérapeutiques non médicamenteuses

Une revue récente de la littérature [262] a été publiée concernant
I’ efficacité de I’exercice physique chez les patients déments ou présentant des
troubles cognitifs. La qualité méthodologique des essais retenus dans était faible
(seuls 6 essais sur 30 avaient recours a I'insu), et les interventions évaluees trés
hétérogenes. Cette revue retrouve une efficacité possible de I’ exercice physique sur
la cognition, les aptitudes fonctionnelles et les troubles du comportement. La
conduite d’ autres études est encore indispensable avant de pouvoir se prononcer sur
I efficacité réelle de ces techniques. La pratique de la marche associée a d’ autres
mesures pourrait également s avérer efficace dans le traitement des troubles du
sommeil du patient dément [263].

L’aromathérapie a fait |’objet d une revue récente de la Cochrane library
[264] et pourrait avoir une efficacité sur I'agitation et les symptomes
neuropsychiatriques (application biquotidienne de mélisse sur les bras et le visage
pendant 4 semaines). Pour autant, ces éudes présentent des limites, la confusion
liée a I" utilisation de traitements médicamenteux visant a réduire les troubles du
comportement N’ a pas été control ée.

Des techniques trés variées de stimulations sensorielles sont employées
dans la démence au sein desquelles peuvent étre individualisées la musicothérapie,
la luminothérapie, les techniques dites de Snoezelen et de stimulations multi-
sensorielles. La Cochrane library a publié une revue portant sur I’ évaluation des
techniques de musicothérapies dans la démence en 2003 [265]. La solidité
méthodologique des études retenues pour cette revue était insuffisante pour
permettre une évaluation valide de I'efficacité de ces techniques. Une revue
concernant le Snoezelen a également été réalisée [266]. Deux études ont été
retenues dans cette revue, qui ne met pas en évidence d’ efficacité des techniques de
stimulation sensorielle de Snoezelen dans la démence. Les données de littérature
sont cependant insuffisantes pour évaluer | efficacité de ces techniques. Un



randomisé en cross-over postérieur a cette revue a comparé le Snoezelen a une
approche psychosociale d’ évocation par le passé [267] et un autre randomisé
a comparée la stimulation multi-sensorielle & un suivi par groupes d’ activités [268].
Ces essais n’ont pas mis en évidence de différence entre les techniques comparées,
et I'absence de groupe de contréle «placebo » ne permettait pas de juger de
I efficacité de ces techniques. Les essais portant sur I'utilisation de barrieres
subjectives pour prévenir la déambulation des patients déments et sur le recours a
des interventions multidisciplinaires dans le traitement du délire des sujets avec
troubles cognitifs chroniques offrent des perspectives intéressantes, mais leur
gualité méthodologique est trop faible pour permettre de statuer sur I’ efficacité de
ces techniques.

4. Synthese

Les thérapeutiques non médicamenteuses de la maladie d’ Alzheimer sont
donc multiples, mais leur efficacité n’est pas clairement démontrée. Pourtant, ces
traitements sont appliqués partout en France, dans |les consultations mémoire, dans
les accueils de jour, dans les EHPAD, dans les cabinets d orthophonie ou dans
d autres structures sur des milliers de malades d’ une maniére extrémement
hétérogene sans qu’ on puisse définir leur intérét autre que celui de s occuper d’ un
patient. Cette hétérogénéité contribue largement au manque de crédibilité de
I efficacité de la prise en charge des malades. Il est indispensable de développer
une évauation rigoureuse de ces traitements afin que des recommandations
d’ application puissent étre proposés. Si ces traitements sont efficaces, il faut les
financer ; s'ils sont inefficaces, il ne faut pasles appliquer.

F. L’AIDE AUX AIDANTS

L’aide aux aidants est d'un autre registre que les thérapeutiques
précédentes, parce qu'elle ne s adresse pas directement au patient mais a ses
proches et qu’ elle comporte une part quas incontournable d’information de |’ aidant
(qui est méme un droit) et une part modulable qui est le soutien psychologique. La
démence frappe le sujet, mais également ses proches. La personne qui vit aux cotés
du sujet dément, qui est amenée a le prendre en charge ou ale suppléer danslavie
quotidienne, supporte une charge qui n’'a pas toujours été prise en compte. Dans
une enguéte réalisée aux USA aupres de 217 familles, la moitié déclarait, dans
I” année précédant le déces de leur proche dément, avoir exercé un soutien au moins
48 heures par semaine pour les activité de la vie quotidienne, avoir eu le sentiment
d’ étre de service 24 heures sur 24 et avoir di réduire leur activité professionnelle
[269]. Devant la détresse et I’ observation d une prévalence accrue de dépression
chez les aidants, des initiatives destinées a alléger le fardeau des aidants ont été
mises en place.

Une revue de la littérature visant a évaluer |’ efficacité des interventions
psychosociales menées chez les aidants familiaux de patients déments a été
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conduite en 2003 [270]. Cette revue portait sur des essais controlés, qui n’ avaient
pas tous fait I’objet d’une randomisation. La grande diversité des critéres de
jugement employés rendait difficile I’évaluation globale de ces techniques, mais
leur efficacité semblait significative sur la détresse de I’aidant et les troubles de
I”humeur des sujets déments. Quatre études, parmi les sept ayant analysé le délai
avant entrée en ingtitution des patients déments, rapportaient un alongement
significatif de ce délai pour les sujets déments dont les aidants avaient bénéficié
d’ une prise en charge psychosociale.

D’autres essais réalisés postérieurement ont démontré une efficacité
d’ interventions cognitivo-comportementales sur |’ anxiété des aidants a 6 semaines
[271], d'interventions de gestion de I’ adaptation de I’ aidant au stress sur la qualité
de vie et la symptomatologie dépressive de I'aidant aprés 24 mois d’intervention
[272] et d'intervention de soutien et de conseil aux aidants sur la réaction des
aidants face aux troubles du comportement [273]. L’ efficacité d’interventions de
soutien et de conseils menées aupres d aidants et de patients déments semble, en
plus d’'une efficacité immédiate sur la symptomatologie dépressive des aidants,
permettre d obtenir un bénéfice sur la symptomatologie dépressive de |’ aidant
pouvant étre soutenu jusqu’ a 3 ans apres |’ intervention et postérieurement alamise
en institution du sujet dément [274].

L’ intérét des interventions d’ aide al’ aidant parait indéniable, en particulier
concernant la dépression tres fréguente chez les aidants familiaux. Les résultats
récents faisant état d'un retard d entrée en institution pour les déments dont les
aidants ont pu bénéficier d’une prise en charge sont également encourageants.
L’effort de recherche dans ce domaine doit cependant se poursuivre &fin
d’identifier quels sont les sujets les plus a mémes de bénéficier de ces
interventions. En effet, certaines études ont mis en évidence des sous-groupes
d  aidants chez lesquels une prise en charge lourde multidisciplinaire n’ apportait pas
plus de bénéfices qu’ une prise en charge habituelle et d autres, chez lesquels cette
prise en charge alourdie était tres bénéfique [275]. Par ailleurs, un effort
d homogénéisation des pratiques doit étre effectué afin de pouvoir comparer
I’ efficacité des différentes techniques et éventuellement, d’identifier I'indication
preférentielle de chaque type de technique qui aura démontré son efficacité.

G. L’UTILISATION DES TRAITEMENTS MEDICAMENTEUX DE LA MALADIE
D’ALZHEIMER EN 2005

L es données de ventes pharmaceutiques ou de la sécurité sociale ne peuvent
donc étre utilisées dans I'éude du traitement de la maladie d’ Alzheimer que
concernant les médicaments pour laquelle elle constitue une indication presque
exclusive, lesinhibiteurs de I’ acétylcholinestérase et la mémantine.
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1. Le traitement médicamenteux des malades d’'Alzheimer en France

Les inhibiteurs de I’ acétylcholinestérase ont été mis sur le marché a dater
du milieu des années 90 (tacrine en 1994, donepezil en 1997, rivastigmine en 1998,
galantamine en 2000) et leur prescription initiale est réservée aux seuls spécialistes.
L’ adoption de ces traitements apparait lente au regard des données issues des
cohortes étudiant le vieillissement en France.

En 2001, la proportion de patients atteints de maladie d’ Alzheimer, dont le
diagnostic était connu depuis au moins 2 ans, et faisant I’ objet d’un traitement par
anticholinestérasique, N’ était que de 4,9 % dans Paguid. Elle était de 38 % parmi
les sujets de la cohorte urbaine des 3 Cités. L’ évolution de cette proportion est
détaillée en annexe 8.

Son augmentation assez lente concorde avec I’ évolution des données de
vente, assez linéaire pour les anticholinestérasiques. Cette augmentation linéaire
des ventes peut refléter |’ efficacité de la restriction de la prescription initiale aux
seuls spécialistes, qui visait a contréler I’emploi de ces médicaments.

Une des explications possibles pour expliguer la différence de proportion
de sujets traités entre les deux cohortes Paquid et 3C pourrait étre la différence
d’ &ge existant entre les sujets des deux études.

Il semble que les sujets déments les plus agés soient moins susceptibles de
recevoir un traitement par anticholinestérasiques, méme quand leur démence n’ est
pas plus sévere que celle de sujets plus jeunes et traités.

Cette hypothese est confortée par |’analyse des données de ventes en
fonction de I’ége des sujets (figure 1). La proportion de sujets présentant une
maladie d’ Alzheimer et traités atteindrait 62 % dans la tranche d'age des 75 a 79
ans, ne serait plus que de 22,9 % dans latranche d’' &ge des 85 a 89 ans et seulement
de 10,2 % dans celle des sujets dgés de 90 ans et plus.



FigurelV.1. Prévalence et traitement de la maladie d’ Alzheimer en France en 2004.
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Fin 2004, on estimait a environ 50 000 le nombre de sujets traités par
mémantine. Parmi ces sujets, environ 60 % faisaient I’ objet d’ une prescription en
association de mémantine et d' |AChE.

Il existe des disparités régionales pour le traitement des sujets atteints de
maladie d’ Alzheimer. La proportion de patients traités varie en fonction des régions
(annexe 9). Cette observation pourrait étre consécutive aux disparités régionales
concernant I’ offre de soins. Les conséquences d’ une offre limitée en spécialistes et
en structures spécialisées sont majorées dans le cadre de laMA par larestriction de
la prescription médicamenteuse initiale aux seuls spécialistes.

2. Le traitement médicamenteux des malades d’Alzheimer en Europe

Les données de ventes d'inhibiteurs de I’ acétylcholinestérase, rapportées
aux estimations de prévalence de la maladie d’ Alzheimer selon I’ é&ude Eurodem,
ont été comparées entre différents pays d’ Europe. La France présente la plus forte
proportion de sujets traités par anticholinestérasiques parmi les sujets atteints de
maladie d’ Alzheimer. Moins d’ un tiers des sujets atteints de maladie d’ Alzheimer
seraient cependant traités en France (figure 2). Cette avance relative et modérée de
la France dans le traitement de la maladie d’ Alzheimer pourrait s expliguer en
partie par une amélioration du diagnostic et du dépistage de lamaladie d’ Alzheimer
consécutive a la mise en place suite au plan Alzheimer 2001 des centres mémoire
de ressources et de recherche et des consultations mémoire de proximité.
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FigurelV.2. Prévalence et traitement de la maladie d’ Alzheimer en France
et dans différents pays d’ Europe en 2004
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3. Synthése

Un malade sur trois environ présentant une maladie d’ Alzheimer est traité
en France par un traitement spécifique. C'est plus que le reste de I’ Europe, mais
deux malades sur trois ne sont pas traités.

Comme I'accés au spécidiste, ces chiffres montrent que I'accés au
traitement est tres lié a |’ age, neuf malades sur dix apres 90 ans n’ étant pas traité,
alors gu'avant 80 ans, |’ acces au traitement est presque a son maximum compte
tenu des problémes de tolérance des produit et de leur abandon en phase sévére.



V.- QUELLE EST L’OFFRE DE SOINS ?

Question 4 : « Quelle est I’ offre de soins ? »

Donner un bilan de I'offre de soins (comprenant le dépistage et le
diagnostic). Evaluer le systéme de repérage par les médecins généralistes et les
consultations mémoire de proximité (CMP), étudier le fonctionnement des centres
meémoire de ressources et de recherche (CMRR), les ressources d’ aide a domicile
et les ressources d' ingtitutionnalisation, comme les établissements d’ hébergement
des personnes agées dépendantes (EHPAD) et les unités de soins.

Donner une évaluation du délai moyen séparant le diagnostic de I’ entrée
en établissement et les moyens engagés pour e prolonger.

Consacrer un développement aux politiques de formation des acteurs de
soins. Intégrer |’ évaluation du dispositif et des propositions d’ amélioration.

A. INTRODUCTION

L’ objectif de ce chapitre est de présenter un bilan avant tout quantitatif de
I offre de soins. Le probléme du repérage des cas par e médecin généraliste a été
traité en grande partie dans le chapitre Il avec le diagnostic et le dépistage. Le
risque et le délai d’entrée en ingtitution ont été traités au chapitre Il avec les
conséquences de la maladie, et les moyens engagés pour le prolonger avec les
traitements au chapitre IV.

Le cadre d'analyse de ce chapitre est celui fixé par la circulaire du
16 avril 2002 relative a la mise en cauvre du programme d actions pour les
personnes souffrant de la maladie o’ Alzheimer ou de maladies apparentées @ et
par la circulaire de mai 2005 faisant suite a I’annonce du plan Alzheimer 2004-
2007. Un de nos objectifs est de mettre en évidence les différences inter et intra-
régionales de I’ offre pour la prise en charge des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer. Autant que faire se peut, les éléments quantitatifs seront mis en
regard avec des éléments qualitatifs.

B. DONNEES ET METHODE

La description de I’ offre de soins est basée sur un certain nombre de
données et une méthode d’ analyse.

(1) Dans ce chapitre, leterme « Alzheimer » fait référence a la maladie d' Alzheimer ou maladies apparentées.




1. Données

Une grande partie de ces données provient notamment des administrations
chargées de la prise en charge des personnes agées (encadré 1).

Encadré 1. Sources des données

Les données utilisees sont celles de la direction de la recherche, des
études, d'évaluation et des statistiques (DREES), de I'Ingtitut national de la
statistique et des études économiques (INSEE), de I'Ingtitut de recherche et
documentation en économie de la santé (IRDES) — bases de données Eco-santé, de
la direction de I’ hospitalisation et de I’ offre de soins (DHOS), de la direction
générale de I'action socide (DGAS), des directions régionales des affaires
sanitaires et sociales (DRASS) des régions métropolitaines et de la Fédération
nationale des observatoires régionaux de santé (FNORS) en relation avec la
Fédération Médéric Alzheimer. Enfin une enquéte a été réalisée par |la Fédération
nationale des CMRR aupres des CMRR et des CMP.

— Les données de I'INSEE sont celles relatives a un certain nombre
d’ indicateurs qui ne sont pas directement disponibles dans les autres enquétes.
Cest le cas, par exemple, des données qui portent sur le recensement de la
population frangaise en 2002 ;

— Les données de I'|RDES-Eco-santé, il sagit d'un ensemble
d informations centralisées qui concernent tous les secteurs de la santé en France.
On y trouve aussi bien des données relatives aux activités et aux personnels du
secteur public que du secteur prive;

— Les données issues de la DHOS et des DRASS proviennent, d' une
part, de différentes circulaires (30 ao(t 2004, 18 février 2005) ou de projets de
circulaire (février et mars 2005), et, d’ autre part, des régions comme I’ Aquitaine et
le Limousin ;

— Les données de la FNORS, dont I'harmonisation et la vérification se
sont effectuées dans I'ensemble des régions au 31 mars 2003, sont recueillies par
guestionnaires et entretiens aupres des structures et services de prise en charge de
lamaladie d’ Alzheimer et maladies apparentées et correspondent aux déclarations
de cesderniers.

2. Méthode

L’analyse porte principalement sur la France métropolitaine au niveau
régional et départemental (encadre 2).
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Encadré 2. Méhode

L'idée est non seulement de mettre en évidence des disparités
géographiques trés importantes dans la structuration du diagnostic, de la
coordination et de la prise en charge médico-sociale de la maladie d’ Alzheimer,
mais également de voir s ces disparités intradépartementales ou intrarégionales se
compensent ou se cumulent. Pour ce faire, nous distinguons quatre groupes de
structures ou services: (i) les lieux de diagnostic, les lieux d’information et/ou de
coordination, les réseaux gérontologiques et les structures d’ aide aux aidants; (ii)
les modes de prise en charge en ville par la médecine libérale et les structures
d’ accompagnement et de répit; (iii) les modes de prise en charge en
établissements d’ hébergement pour personnes agées (EHPA) ou en établissements
d’ hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD), et par |’ alocation
personnalisée d’ autonomie (APA) Y (GIR 4) ; et (iv) I’ hopital.

Les lieux de diagnostic comprennent les consultations mémoire, les
centres mémoire de ressources et de recherche (CMRR) et d autres lieux de
diagnostic, dont les neurologues libéraux, les services hospitaliers. Les lieux
dinformation et/ou de coordination gérontologiques sont les centres locaux
d’ information et de coordination (CLIC). L’ intérét de ce dernier dispositif pour les
conseils généraux réside dans «sa valeur ajoutée dans le dispositif APA et
I’ évaluation des situations individuelles car il regroupe des partenaires divers qui
possedent une bonne connaissance de la population agée » [276]. Ainsi, le consell
général et |’ Etat attribuent aux CLIC un niveau de label (1, 2 ou 3) selon I’ é&endue
de leurs missions et des services offerts (encadré 3).

Encadré 3. Labellisation des CLIC

= Lelabed 1 est attribué aux CLIC qui assurent des missions d’ accueil,
d écoute, d'information, de conseil et de soutien aux personnes et a leur
entourage ;

— Le label 2 est attribué aux CLIC qui prolongent les missions de
niveau 1 par I’évauation des besoins des personnes et |’ élaboration d’un plan
d’ aide personnalisé ;

— Le labe 3 est attribué aux CLIC qui mettent en ocauvre, suivent et
adaptent un plan d’ aide personnalisé.

D’autres lieux d’information et de coordination existent également. Ce
sont les réseaux et coordinations gérontologiques (encadré 4). En fait, la prise en
charge en réseau constitue «une réponse pertinente a la prise en charge
spécifique et au suivi des personnes agées et plus particuliérement des patients

(1) L’APA aremplacé au 1% janvier 2002 la prestation spécifique dépendance (PSD).




atteints de la maladie d’ Alzheimer ou maladies apparentées » (Plan Alzheimer
2004-2007, p. 9) [277].

Encadré 4. Réseaux et coordinations gérontologiques

— Les réseaux gérontologiques ont pour objectif de répondre aux
besoins des personnes &gées par une améioration de I’ efficacité du service rendu.
lIs sont congtitués de professionnels médico-sociaux et d’institutions
(d'hébergement e a domicile) de compétences complémentaires. Ces
professionnels jouent le role de facilitateurs de I’ gjustement rapide des réponses en
fonction de I’ évolution des besoins des personnes prises en charge ;

= Les coordinations gérontologiques visent a mutualiser les ressources
en termes dinformation des usagers, de formation des professionnels,
d’ équipements et de services sur un méme territoire [278].

A cOté des réseaux et coordinations gérontol ogiques, les structures d’ aides
aux aidants, dont la plupart sont souvent associatives, jouent aussi un réle
important dans la prise en charge de lamaladie.

De par leur role dans le diagnostic, dans les modes de traitement et dans
les soins prodigués, les médecins de ville constituent des acteurs importants dans
la prise en charge des malades. La médecine de ville englobe, ici, d’ une part, des
généralistes et des spécialistes (neurologues, psychiatres et neuropsychiatres)
libéraux, et, d’ autre part, des infirmiers libéraux. Si les généralistes jouent un réle
fondamental dans ['initiation du processus diagnostique de la maadie
d Alzheimer [279], les spécidlistes sont les responsables de la premiere
prescription et les régulateurs de la demande de médicament. Par ailleurs, les
infirmiers libéraux sont les coordonnateurs des services de soins infirmiers a
domicile (SSIAD) [280].

La prise en charge en ville integre également les structures
d’ accompagnement et de répit que sont I'accueil de jour @ et I’hébergement
temporaire. En effet, dans la mesure ou la maladie d’ Alzheimer retentit sur la vie
guotidienne et sociale des personnes malades et de leur entourage, ces structures
constituent des alternatives au maintien a domicile.

La prise en charge médico-sociale est assurée a deux niveaux : d une part,
au niveau des services d'aide a domicile e, en particulier, les services d aide aux
personnes agées a domicile (SAPAD) [281] (encadré 5) ; d autre part, dans les
établissements d hébergement pour personnes agées (EHPA) ou dans les
établissements d'hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD).

(1) La description est fondée sur I’ architecture des données disponibles dans Eco-santé.
(2) Il existe également I" accueil de nuit.




Enfin, la prise en charge a |’ hopital s opére soit dans des établissements
hospitaliers comme les centres hospitaliers universitaires, soit dans certaines
maisons de retraite rattachées al’ hopital .

Encadré 5. Services a domicile

Le but des SAPAD est de permettre aux personnes agées de vivre chez
elles le plus longtemps possible, méme lorsqu’'une aide extérieure S avére
nécessaire [281].

Cette perspective se matérialise par la mise a disposition de ces personnes
d’un personnel d’aidants professionnels dont le role principal est :

= d accomplir certaines activités de lavie quotidienne aleur place ;

= ou de les accompagner dans ces taches (le ménage, la lessive, le
repassage, le raccommodage, ou la toilette, |" habillage, I’ aide a la prise des repas
ou des médicaments, €tc.).

En fait, en 1999, les EHPA, anciennement séparés en unités de soins de
longues durées (USLD), en maisons de retraite (MDR) », en maisons d’ accueil
pour personnes agées (MAPAD) » et en maisons d’ accueil rurales pour personnes
agées (MARPA), plus ou moins médicalisées, ont été fusionnés dans le cadre
uniqgue des établissements d hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD) [282] (encadré 6).

Encadré 6. Etablissement d’ hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD)

Un EHPAD est un établissement ayant signé une convention tripartite
avec |'Etat et le consell général dans |le cadre de la houvelle organisation mise en
cauvre progressivement depuis 2000. Cette réorganisation s accompagne d’ une
réforme de la tarification applicable aux résidents et surtout de dispositions
organisationnelles dont I’ objectif est d’améliorer la prise en charge sanitaire,
notamment dans les maisons de retraite. Dans ce contexte, un EHPAD :

— assure un hébergement collectif en chambres individuelles ou
doubles ainsi que des services obligatoirement fournis comme I’ entretien ménager
et le blanchissage ;

— apour objectif d’ offrir un hébergement permanent avec une prise en
charge globale, dans un cadre de vie communautaire.

(1) Toutefais, il arrive que certaines maisons de retraite qui étaient complétement médicalisées avant cette
réorganisation soient de facto EHPAD.
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D'autres structures de prise en charge existent :

— les services psychiatriques ou sont particulierement hébergés des sujets
jeunes. Du fait du faible effectif de personnes hébergées dans ces structures, elles
ne seront pas prises en compteici ;

—les familles d'accueil. Aucune synthése précise n'‘existe al'heure actuelle
dans ce domaine.

Les autres établissements comme les logements-foyers constituent un
ensemble de logements autonomes (parfois aussi des chambres Y avec des locaux
collectifs a vocation sociale (accueil, animation, restauration, blanchissage du
linge, surveillance, etc.) et a usage facultatif [39, 283].

Pour mieux analyser la répartition des différentes structures présentées
précédemment, les indicateurs utilisés, dans ce chapitre, sont exprimés sous forme
de ratios par population cible (encadré 7).

Encadré 7. Indicateurs de prise en charge de la maladie d’ Alzheimer

—  Taux d équipement : nombre de structures ou de places ® installées
pour 1 000 personnes &gées de 75 ans ou plus ou pour 1000 malades
d’ Alzheimer ;

= Taux d encadrement : nombre de professionnels libéraux pour 1 000
personnes agées de 75 ans ou plus

— Nombre de personnes &gées de 75 ans ou plus ou de maades
d’ Alzheimer pour une structure ou une place (un lit).

Les deux premiers indicateurs sont d’ une grande utilité dans le sens qu’ils
permettent d’ examiner plus directement la répartition de I’ offre de soins destinée
aux populations concernées. Le dernier indicateur offre également la possibilité
d’ analyser non seulement les prévisions relatives a la création de structures
comme les consultations mémoire, tel qu’il est envisagé par les circulaires de
février et de mars 2005, mais également de mettre en lumiere le phénomeéne dit de
«file d attente». Ce phénoméne apparait dés lors que I'offre de soins est
insuffisante par rapport aux besoins des personnes agées de 75 ans ou plus ou des
malades [284, 285)].

(1) Environ 12 % des logements-foyers proposent un hébergement en chambre en plus de logements (Tugores,
2005).

(2) Ou delitssuivant les structures.
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C. RESULTATS

Avant de procéder aune analyse de I’ offre de soins en termes de disparités
géographiques (région, département), il est tres utile de mettre en perspective, tout
d’ abord, la répartition de la population francaise (en métropole) agée de 75 ans et
plus et, ensuite, celle des bénéficiaires de I’ APA &gés de 75 ans et plus (sous
forme de taux).

La France compte, au 1% janvier 2002, 4 499 097 personnes agées de plus
de 75 ans (INSEE, 2002). La part de cette population dans la population générale
N’ est pas identique selon les régions (carte en annexe 9). Les régions ou la part de
personnes agées de 75 ans et plus est la plus élevée, sont celles du Sud et du
Centre, avec un taux dépassant les 110 pour 1 000 de la population totale. De
méme, I’Alsace, I'lle-de-France et le Nord-Pas-de-Calais figurent parmi les
régions les plus jeunes en ce qui concerne les personnes agées de 75 ans et plus
(avec destaux inférieurs a 70 pour 1 000).

Le nombre de personnes atteintes de la maladie d' Alzheimer ou de
troubles apparentés a été estimeé a partir de I'étude Paguid chez les personnes agées
de 75 ans ou plus (cf. Chapitre I11). La distribution régionae de cet indicateur
lai sse apparaitre de profondes disparités géographiques.

Le nombre de bénéficiaires de I’APA peut étre considéré comme un
indicateur du taux de dépendance par département. Plus précisément, la répartition
par GIR delagrille AGGIR refléte en partie la répartition par degré de sévérité de
la maladie d’ Alzheimer [286]. Depuis sa mise en place a la suite de la PSD, en
2002, la montée en charge de I’ APA s est tout d abord faite a un rythme soutenu
puis semble maintenant se stabiliser avec un rythme d’ entrée proche de celui de
sortie [287-289]. Ce qui serait un indicateur de la maturité du systeme. Outre sa
capacité a décrire la dépendance, ¢’ est-a-dire de fournir un indicateur de besoins
gue |’ on peut mettre en regard de I’ offre, I’ APA en tant que prestation financiére
solvabilise une demande et, de ce fait, a un effet sur I’offre de soins tant en
institution qu’ adomicile (graphique 1 en annexe 10).

Entre le premier trimestre 2002 et le dernier trimestre 2004, on est passé
de 131 000 bénéficiaires de I’ APA évalués en GIR 1 a 4 a 865 000, avec une
moyenne de 643 727. Par ailleurs, au dernier trimestre 2004, on comptait 59 % de
bénéficiaires de I’APA (GIR 1 a 4) a domicile, contre 41 % en établissement
(graphique 2 en annexe 10). En outre, il existe de profondes disparités
départementales dans I’ attribution de I’ APA [290]. Le nombre de bénéficiaires de
I’APA varie de 100 a 300 pour mille habitants de 75 ou plus entre les
départements extrémes de la France métropolitaine, une variabilité plus forte étant
observée pour I’ APA attribuée aux personnes évaluées en GIR 4. En effet, les
résultats des enquétes de la DREES montrent que, pour dix départements, dont
ceux de la région parisienne, la population de bénéficiaires rapportée a la
population &gée est inférieure a 124 et pour dix autres — principalement du Sud-
ouest ou du Centre — €elle est supérieure a 225 (cartes 2a et 2b en annexe). Jeger
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fait remarquer par ailleurs que la dispersion pour I’ APA a domicile est plus forte
que la dispersion pour I’APA en établissement (Y. Ces variations s expliquent &
plus de 60 % par la structure sociodémographique des départements. En effet, le
nombre de bénéficiaires de I’APA est plus élevé dans les départements a forte
population rurale, et dans ceux ou la part des agriculteurs et des ouvriers dans la
population active a été grande. Il est également important dans les départements
ou il existe une forte proportion de retraités percevant le minimum vieillesse
(Ibid).

En référence aux malades d Alzheimer, le nombre de bénéficiaires de
I’ APA (GIR 4) pour 1 000 patients s ééeve a 510,88, pour une médiane de 505, 19.
En effet, le rapport entre le département le moins bien — Essonne (258,72) — et le
mieux classe — Ariege (757,76) — est de 3. Par ailleurs, on dénombre en moyenne
2,06 malades d’ Alzheimer pour un bénéficiaire del’ APA (GIR 4).

Ladistribution du taux de bénéficiaires de I’ APA (GIR 4) selon le lieu de
vie (domicile ou établissement) présente les mémes caractéristiques que la
distribution globale. Aing, il existe en moyenne 270,77 bénéficiaires de I’ APA
(GIR 4) a domicile pour 1 000 malades d’ Alzheimer, pour une médiane égale a
267,75. En établissement, ils sont en moyenne 132,83, avec une médiane de
131,35. En outre, il faut compter 3,88 malades d’ Alzheimer pour un bénéficiaire
de!’APA (GIR 4) adomicile, contre 7,92 en établissement.

Aprés cette mise en perspective nécessaire, il convient de passer
maintenant a1’ analyse proprement dite.

1. L’information, la coordination, le diagnostic, les réseaux
gérontologiques et les aides aux aidants

a) Information et coordination

A lafin novembre 2004, en France métropolitaine, 504 CLIC avaient été
répertoriés par la DGAS (synthese des évaluations des 25 CLIC expérimentaux,
2004), soit en moyenne 5,48 par département par niveau de label. Par rapport ala
population de référence, on trouve, en France métropolitaine, 0,13 CLIC installés
en moyenne pour 1 000 personnes &gées de 75 ans ou plus, pour une médiane
égale a0,12. Larépartition des CLIC par personnes &gées de 75 ans ou plus décrit
de fortes différences départementales. C'est ainsi que le rapport entre le taux
d’ équipement du département le mieux doté — I’ Ariege (0,70) — et celui du
département le moins doté — les Pyrénées-Orientales (0,02) — s éleve a 35.

(1) Cela s'explique par le fait que I’ entrée en établissement d’ une personne agée résulte le plus souvent d'un
état de dépendance sévere, dont la prise en compte dépend moins de la politique propre du département
que I’ attribution de I’ APA a domicile.
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A la fin 2004 ont été répertoriés 143 CLIC de niveau 1 (30 %), 109 de
niveau 2 (23 %) et 225 de niveau 3 (45 %). A ce titre, compte tenu de leurs
missions, ils sont les plus a méme de développer des activités d’information
spécialisées a destination des personnes concernées par la maladie d’ Alzheimer.
En effet, il existe, en France métropolitaine, en moyenne 0,06 CLIC de niveau 3
par département pour 1 000 personnes agées de 75 ans ou plus, avec une médiane
de 0,03. Dans ce contexte, |’ écart entre la Lozere (0,38) — département le plus
équipé en CLIC 3 — et le Var, la Seine-Maritime, I'Hérault, le Nord et les
Bouches-du-Rhéne — départements les moins équipésen CLIC 3 (0,01) —vadela
38.

En termes de personnels, le profil des professionnels composant les
équipes d'un CLIC est tres variable d’'un territoire a |’ autre. Toutefois, du bilan
des 25 CLIC expérimentaux, il ressort les principales professions suivantes:
médicale, paramédicale, administrative, travailleur social, ingénierie sociale ou
DESS social et d’ autres compétences différentes et non précisées. Ce qu'il faut
noter c'est que, dans certains CLIC, il n'y a ni professionnel médical ni
professionnel paramédical. C'est le cas notamment dans les CLIC de niveau 3 a
Brive (Corréze), a St-Rémy-de-Provence (Bouches-du-Rhone) et a Rennes (llle-
et-Vilaine). A partir de 13, il devient difficile de médicaliser compléetement les
CLIC, ce qui plade en faveur dun travall duniformisation de leur
fonctionnement (tableau en annexe 11).

b) Réseaux gérontologiques

En France métropolitaine, il existe au total 104 réseaux gérontologiques,
soit 0,04 en moyenne pour 1 000 personnes agées de 75 ans ou plus, avec une
médiane de 0,03. On dénombre, pour un réseau gérontologique, 64 560,48
personnes agées de 75 ans ou plus, pour une mediane de 40 468,67. Si |a plupart
des réseaux gérontologiques ne sont pas spécialisés, au moins 1 (réseau mémoire
dans la région Nord-Pas-de-Calais) est dédié, en relation avec les consultations
mémoire et le CMRR, ala prise en charge des malades d’ Alzheimer. Ces réseaux
associent alafois des structures de soins, des établissements d’ hébergement et des
services de soins infirmiers. I1s mettent donc en relation des institutions sanitaires
et médico-sociales. |ls sont financés soit dans le cadre du Fonds d'aide ala qualité
des soins des villes (FAQSV), soit dans celui de la Dotation régionale de
développement des réseaux (DRDR).

A cOté de ces réseaux gérontologiques financés par la DRDR, d'autres
réseaux thématiques existent ; parmi eux, le réseau Méotis du Nord-Pas-de-Calais
et celui delarégion parisienne.

c) Les centres mémoire de ressources et de recherche (CMRR) et les
consultations mémoire de proximité (CMP)

En 2003, la France métropolitaine comptait 232 consultations mémoire
labellisées, soit 0,05 pour 1 000 personnes agées de 75 ans ou plus, avec une



médiane de 0,04. La répartition entre régions est fortement différentiée, le rapport
entre larégion lamieux — Lorraine (0,13) — et la moins dotée — Limousin (0,01) —
en consultations mémoire est égal a 13.

Une enquéte d activité a été réalisée par la Fédération nationale des
CMRR aupres des centres mémoire de ressources et de recherche (CMRR) et des
consultations mémoires de proximité (CMP) créés a la suite du Plan Alzheimer
2001. La description de leur activité est basée sur les données fournies par
19 CMRR et 38 CMP.

Le nombre médian de nouveaux patients vus au cours de I’année 2004
dansles CMRR était de 719 (ce qui signifie que 50 % des CMRR ont vu moins de
719 patients et 50 % ont vu plus de 719 patients), pour un nombre médian du total
de patients vu au cours de I’ année (file active) de 1332. Les CMP ont, en médiane,
pris en charge 147 nouveaux patients sur pour une médiane de file active de 204
patients au total vus au cours de I’année 2004. Parmi ces nouveaux patients, pres
de 8 % étaient pris en charge a un stade sévere (MMS < 10), 28 % a un stade
modéré (MMS compris entre 10 et 20) et 64 % a un stade Iéger (MMS > 20) dans
les CMRR, contre respectivement 7 %, 26 % et 67 % dans les CMP.

Parmi |’ensemble des patients vus en CMRR en 2004, 57 % étaient
habituellement suivis en consultation simple (par un médecin spécialiste), 27 % en
consultation « alourdie» multidisciplinaire (comprenant habituellement une ou
deux consultations spécialisés, un bilan neuropsychologique, un bilan socio-
psychologique avec I’ aidant) et 17 % en hopital de jour. Pour autant, les pratiques
étaient trés variables selon les CMRR et les CMP. De méme la durée de ces
consultations et hospitalisations était trés variable. La durée médiane d une
consultation alourdie dans un CMRR en 2004 était de 115 minutes, avec des
extrémes de 45 a 240 minutes. De méme dans les CMP, ces consultations avaient
une durée mediane de 120 minutes, avec des extrémes de 45 a 240 minutes. Le
nombre médian de consultations par an pour un sujet éait de 2 dans les CMRR
(extrémes de 1 a4) et 2,2 dans les CMP (extrémes de 1 a 9). Le suivi des patients
déments apparait donc tres hétérogene en pratique, I’ absence de recommandations
en lamatiere laissant les praticiens confrontés pour leur choix de suivi aleur seule
expérience.

Le nombre de médecins-équivalent-temps-plein (médecins-ETP) exercant
en CMRR en 2004 était de 2,6 mais inférieur ou égal a 1,5 dans un quart des
CMRR. Dans les CMP, le nombre de médecins-ETP en 2004 était de 0,5 et
inférieur ou égal a 0,25 dans un quart des centres. 20 % des CMP ne disposaient
pas de neuropsychologue et 63 % de psychologue dans leur effectif, contrairement
ace qui est prévu dans le cahier des charges de la circulaire du 16 mars 2002. Les
CMRR apparaissaient « mieux » dotés en neuropsychologues (au minimum
0,1 ETP), mais 74 % étaient dépourvus de psychologue.
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Enfin, le délai médian pour obtenir une premiére consultation mémoire
dansun CMRR en 2004 était de 60 jours, mais supérieur a 102 jours pour un quart
des centres, avec un délai maximum de 240 jours, soit huit mois. Ce délai médian
était de 60 jours dans les CMP, supérieur a 120 jours dans un quart des centres,
pour un maximum de 200 jours, soit jusgu'a 7 mois d attente pour une
consultation dite de proximité. Un tableau détaillant les délais d’ obtention de
différents actes liés a la pratique d une consultation mémoire est présenté en
annexe. Au regard des effectifs et des délais rencontrés dans la pratique, les
moyens dont disposent actuellement les CMP et les CMRR semblent insuffisants
pour leur permettre de remplir leur mission. Il semble cependant tres difficile de
chiffrer ce manque en I’ absence de recommandations concernant la conduite du
suivi des patients déments, qui permettrait, outre une homogénéisation des
pratiques, d estimer le volume de soins générés par ces patients pour leur suivi et
de rapporter ce volume aux moyens dévolus localement pour assurer ce suivi.

d) Aides aux aidants

Les structures d'aide aux aidants sont au nombre de 237 en France
métropolitaine. Dans ce cadre, le taux d’'équipement moyen par rapport aux
personnes agées de 75 ans ou plus est de 0,06 pour 1 000, avec une médiane égale
alamoyenne. Le rapport entre larégion lamieux dotée — Limousin (0,12) — et les
régions les moins dotées — Languedoc-Roussillon (0,02), Pays-de-la-Loire (0,02),
Poitou-Charentes (0,02) et PACA (0,02) — est de 6.

La répartition régionale des structures d’aides aux aidants de malades
d’ Alzheimer présente les mémes caractéristiques que celle associée aux personnes
agées de 75 ans ou plus. Avec une moyenne de 0,36 structures pour
1 000 malades, I’ écart entre larégion lamoins (Pays-de-la-L oire, 0,12) et la mieux
équipée (Limousin, 0,72) va de 1 a 6. Pour une structure d’aides, il y a
3 094 malades, contre 18 984 personnes de 75 ans et plus.

2. La prise en charge en ville
a) La médecinelibérale

Au 1% janvier 2005, on dénombrait en France, selon la base de données
d’ Eco-santé, 114 227 médecins libéraux [291]. Les généralistes et les spécialistes
sont au total 61 678 : 54 405 généralistes et 7 273 spéciaistes (763 neurologues,
6 510 psychiatres et neuropsychiatres) [291].

Le taux de généralistes par personne agée de plus de 75 ans est en
moyenne de 11,83 pour 1 000, avec une médiane égale a la moyenne. La
distribution de cet indicateur met en lumiére certaines disparités régionales, le
rapport entre la région la plus dotée — Alsace (15,87) — et la région la moins dotée
—Centre (9,35) — éant de 1,70. Pour un médecin généraliste, on compte en
moyenne 63,00 personnes de 75 ans ou plus, ou 9,94 personnes atteintes de la
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maladie d Alzheimer. Or, un médecin généraliste suit en moyenne 5 cas de
démence dont 4 patients d’'Alzheimer [279]. En d autres termes, comme le
souligne I’ é&ude IMAGINE, le nombre de cas vus par |es médecins généralistes est
tres faible [292].

La densité des neurologues libéraux est égale, pour la France, a 0,97 pour
1 000 malades d’ Alzheimer, avec une médiane a 0,91. Les différences régionales
liées alarépartition des neurologues sont plus importantes que celles relatives aux
généralistes. En effet, le rapport entre larégion la mieux (Corse, 1,85) et lamoins
pourvue en neurologues par malades d’ Alzheimer (Basse-Normandie, 0,49) est de
3,78. Par ailleurs, pour un neurologue, on dénombre en moyenne
7 164,78 personnes de 75 ans et plus, et 1 159,84 malades d’ Alzheimer.

Le nombre de psychiatres et neuropsychiatres pour 1000 malades
d’Alzheimer est de 6,89, avec une médiane a 5,96. Comme pour les neurologues,
ladistribution du taux de psychiatres et neuropsychiatres par malades présente une
plus grande hétérogénéité que celle qui prévaut pour les généraistes. Ainsi, I’ écart
entre la région la moins — Nord-Pas-de-Calais (3,48) — et la plus dotée — I'Tle-de-
France (19,70) — va de 1 a 5,66. Il faut compter, pour un psychiatre et un
neuropsychiatre, en moyenne 1 102,97 personnes &gées de 75 ans ou plus, et
178,09 malades d’' Alzheimer.

On constate ainsi que noté par ailleurs que la répartition des spécialistes et
des généralistes n’est pas uniforme. Il n'y a pas substitution entre généraliste et
spéciaiste. Enfin, au sein des régions, il existe des grands écarts dans la densité de
meédecins (spécialistes ou genéralistes). Compte tenu des évolutions opposees de
la démographie médicale et de celle de la maladie d’ Alzheimer, I’ insuffisance de
I’ offre va perdurer. Les incitations financieres a la prise en charge des malades
agées ne suffiront sans doute pas a améliorer la prise en charge. C'est donc vers
des fonctions de coordination ou de conseil gu’il convient de former les praticiens
en déléguant des soins a des professions paramédicales.

b) Les services de soinsinfirmiers a domicile (SSIAD)

La France métropolitaine compte au total 80 643 places de SSIAD @, soit
un taux d’équipement moyen de 18,25 places pour 1 000 personnes &gées de
75 ans ou plus, et une médiane de 17,93. Ladistribution de cet indicateur est assez
convergente, les écarts entre les régions étant faibles [285]. En effet, le rapport
entre le taux d’ équipement le plus — 22,30 (Limousin) — et le moins élevé — 16,11
(Haute-Normandie) — est de 1,38.

Par ailleurs, pour une place de SSIAD, le nombre de personnes agées de
75 ansou plus s éleve a 55,22, et le nombre de malades d’ Alzheimer a 8,95. Dans
les deux cas, ces résultats mettent en lumiére la nécessité de renforcer le secteur

(1) Au 31 décembre 2004 (circulaire du 18 février 2005 relative a la campagne budgétaire).
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des SSIAD en direction des personnes ageées et a fortiori de celle des personnes
atteintes de la maladie d’ Alzheimer. A cet égard, les mesures récemment prises
par le gouvernement en matiere de services a domicile semblent répondre a ces
besoins. D’autre part, la création de 3895 places de SSIAD en 2003 et
4 250 places en 2004 était de nature a combler ces déficits liés al’ offre de soins a
domicile. Enfin, ¢’ est dans cette optique que 5 400 places, dont 4 978 en France
métropolitaine, sont prévues pour I’année 2005 afin d’ aider au soutien a domicile
des personnes agées.

c) Les structures d’ accompagnement et de répit

Il existe 263 accueils de jour et 1 096 places, soit une moyenne de
4,85 places pour 1 000 personnes souffrant de la maladie d’ Alzheimer, avec une
médiane de 0,07. La répartition de cet indicateur au niveau régiona présente de
profondes disparités. C'est ainsi que I’ écart entre la région la moins — Aquitaine
(0,07) — et la plus équipée — Haute-Normandie (34,94) — est de 1 a 500. Dans ce
contexte, le nombre de personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer, pour une
place en accueil de jour, est égal a2 215,91.

D’autre part, on dénombre 8590 lits d’ hébergement temporaire, soit un
taux d’ équipement moyen de 11,69 pour 1 000 malades, et une médiane a 10,73.
Dans ce cas, e rapport entre larégion la mieux — Bourgogne (24,12) — et lamoins
éguipée — Haute-Normandie (3,60) — est de 6,7. Enfin, pour un lit en hébergement
temporaire, on compte 105,49 malades d’ Alzheimer.

Ce qu'il faut noter dans cette analyse, c’'est que le déficit de certaines
régions en termes d’ accueil de jour et d’ hébergement temporaire ne s explique pas
toujours par un manque de structures ou de places. Il arrive en fait que certaines
DRASS détiennent des crédits suffisants pour la création de ces structures, et que
le probléme soit un manque de promoteurs pour répondre aux appels d’ offre. Ce
manque de promoteurs peut s expliquer de deux manieres: d une part, la plupart
des promoteurs sont réticents par rapport a I’accueil de jour et a I’ hébergement
temporaire car il faut transformer les structures existantes, s adapter... ; d’ autre
part, ils ont peur que |'hébergement temporaire devienne de |’ hébergement
permanent. Par ailleurs, les places en accueil de jour et en hébergement temporaire
ne sont pas toujours pourvues, parce que les DRASS ont du ma a utiliser le
nombre de places disponibles. C'est le cas, par exemple, des régions Aquitaine et
Limousin.

3. L’hopital

L’ offre de soins al” hdpital porte sur 15 % des urgences et 16 400 sgours
de plus de 24 heures, avec une durée moyenne d’ hospitalisation a 11 jours. Par
ailleurs, on note 11 400 séances hors consultations.
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Comme I'indique le graphique en annexe 12, il existe des différences
importantes dans les indices d’ hospitalisation ) selon les régions. Cela varie du
simple au double. Ces disparités sont dues en partie a des pratiques différentes
selon les hopitaux.

Le taux d hospitalisation augmente trés rapidement a partir de 65 ans.
Ainsi, de 437 pour 1 000 chez les 65-74 ans, il passe a577 pour 1 000 chez les 75-
84 ans et 2616 pour 1 000 pour les personnes de plus de 84 ans [293].

4. L'offre médico-sociale

L’ offre médico-sociale sera analysée, d’ une part, sous |’ angle des services
d’aides adomicile et, d’ autre part, selon la prise en charge en institution.

a) Les servicesd' aide a domicile

Comme [l'indique le tableau en annexe 13, la quasi-totalité des
bénéficiaires de services d’ aide aux personnes agées a domicile (SAPAD), soit
95 %, sont aidés pour les taches ménageres et |es petits travaux.

En fait, les deux tiers de ces personnes ne sont aidés que pour les taches
ménageres. Par ailleurs, environ 30 % des personnes sont aidées pour les actes
essentiels de la vie quotidienne. Il est a noter que 93 % d’ entre elles bénéficient
conjointement d'une aide pour les taches ménageres. Il peut s agir alors de
personnes dépendantes et méme tres dépendantes physiquement [281]. Et parmi
ces personnes potentiellement dépendantes, certaines souffrent parfois de démence
et delamaladie d’ Alzheimer.

Ainsi que le souligne le Commissariat général au Plan [294], face a
I’augmentation du nombre de services mandataires et prestataires d'aide a
domicile, se pose la question de leur qualité et de la confiance qu’on peut leur
accorder, ce qui a trait aux problemes de la compétence des intervenants et de
I”’encadrement. Alors qu’ on observe une multiplication de textes réglementaires,
on reste souvent au sein du secteur du maintien au domicile dans un cadre
caritatif, ou le conseil d’administration est parfois décal € des problemes du terrain.
Aucun financement n'est prévu pour les fonctions logistiqgues et pour la
coordination des interventions. Le personnel d’encadrement de ces services est
trop souvent centré sur une gestion administrative du service et passe peu de
temps a encadrer les intervenants. L’ encadrement devrait pouvoir bénéficier d’ une
formation technique, mais aussi d’ un accompagnement réflexif et d’ analyse de
pratiques. Le role de la direction est fondamental car il doit permettre de donner
un sens aux actions accomplies.

(1) Indice d'hospitalisation calculé par rapport a une population totale de référence.
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Pour I’ assurance qualité, I’enjeu est de savoir s'il faut suivre le modéle
issu de I'industrie, d’abord basé sur le savoir faire technique, ou miser sur une
approche plus « relationnelle », intégrer les spécificités de I’ aide a I’ évaluation de
la qualité en se fondant sur la « culture » et le savoir-faire des professionnels. Il
existe également un enjeu maeur a décrire la réalité du travail aupres des
personnes agées fragiles, qui va bien au-dela du simple entretien du logement.
Cela peut parfois consister a trouver des astuces pour que la personne se déplace
plus aisément dans son logement.

Il'y aun déficit quantitatif de professionnels pour le maintien au domicile.
Les personnes sont souvent embauchées du jour au lendemain, sans expérience
aupres des personnes agées, sans formation, et commencent sans formation. La
selection se fait a posteriori, par les démissions ou les licenciements (parfois pour
fait de maltraitance, difficile a évaluer en ce domaine). Mais les personnes
recrutées sont de moins en moins des personnes en difficulté. On observe un
rgjeunissement trés net du personnel aidant ayant suivi une formation. L’un des
soucis reste celui du modele actuel de formation, jugée inadaptée aux enjeux
actuels et futurs de la prise en charge a domicile. Néanmoins, le risgue actuel, du
fait de I'image négative de ces emplois, et des conditions de travail (notamment
des horaires fractionnés) est que ce soit le secteur de la prise en charge
ingtitutionnel qui bénéficie de laformation.

Les récentes mesures de revalorisation de la convention collective de la
branche de I’aide a domicile qui ont permis une augmentation des salaires
d’environ 23 % mais aussi la signature d'accords sur la valorisation des acquis de
I’ expérience dans le secteur public, les mesures fiscales et e financement par la
CNSA du fonds de modernisation de I’aide a domicile devraient rendre plus
attrayant I’accés aux emplois de services a domicile et renforcer leur
professionnalisation. Il reste que la formation des aides a domicile ne comprend
pas a |’ heure actuelle de module sur la prise en charge spécifique de la maladie
d’ Alzheimer, ce qui tendrait, comme le souligne le Commissariat général au Plan,
ace que les auxiliaires de vie deviennent des auxiliaires médico-professionnels.

Enfin, si le secteur des services a domicile constitue un gisement d’ emploi
important et que dans cette perspective, il est prévu en principe par le plan
Alzheimer de créer 30 000 places sur trois ans, la réalisation de tels objectifs est
loin d’ étre certaine que ce soit pour les emplois d’aide a domicile ou des emplois
de soins a domicile. En effet, selon I’'UNEDIC (2005), un grand nombre d’ offres
restent insatisfaites. De plus, la professionnalisation devrait conduire a un risque
d explosion des codts; enfin, les établissements d’hébergement de personnes
agées pourraient recruter ce personnel formé. Une derniére question est celle de la
formation des personnels chargés de la logistique de I’aide qui n’est pas encore
assuree.
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b) La prise en charge en ingtitution : éguipement et personnel

L’ équipement

Selon I'enquéte EHPA 2003 rédisée par la DREES auprés des
gestionnaires d’ établissements, on a 10 526 établissements avec 671 000 places,
soit 6376 maisons de retraites (436 300 places); 2975 logements-foyers
(152 900 places) et 1 044 USLD (79 300 lits) (tableau V.1). Sur le total de places
installées, 107 000 places, c est-a-dire, 160 pour 1000, sont réservées aux
personnes atteintes de détérioration intellectuelle, la plupart de ces dernieres
pouvant étre considérés comme des malades d’ Alzheimer a un stade sévere ou des
personnes souffrant de troubles du comportement. A cet égard, il est a noter qu'il
n'existe pas en établissement une tarification spécifique Alzheimer, et que
I’information relative aux personnes démentes est basée sur des sources
déclaratives [39, 283].

S I'on ne tient pas compte, au tableau 1, des places en résidence
d’ hébergement temporaire, on aboutit a peu pres aux mémes données fournies par
la FNORS (2003). Dans ces conditions, la France métropolitaine compte
10 350 établissements pour 669 102 places, dont 6256 maisons de retraite
(424 554 places), 3051 logements-foyers (161043 places) et 1043 USLD
(83 505 lits) (tableau 2 en annexe).

Le taux d’ éguipement moyen des maisons de retraite s éléeve a 99,00 pour
1 000 personnes agées de 75 ans ou plus, avec une médiane de 100,04. Le rapport
entrelarégion laplus— Limousin (208,58) — et la moins équipée — Corse (29,84) —
est de 7, ce qui traduit de fortes disparités régionales. Le nombre de personnes
agées de 75 ans ou plus, pour une place en maison de retraite, est de 11,39.

Tableau V.1. Places réservées aux personnes atteintes de détérioration intellectuelle

. . Accueil de Total des Proportion
Hegrer:%irgnept I—Eb;nerggnreent jour et de Total places / total des
P P nuit installées places
Logement-foyer 3500 40 400 4000 152 900 3
Maison de retraite
rattachée aun hopita 9 000 170 270 9400 100 800 9
Maison de retraite 31100 2500 750 34 400 87 900 39
privée a but lucratif
Maison de retraite 19 200 430 710 20 400 127 100 16
privée a but non lucratif
g”uf‘c')f]‘(’;ndee;iﬁ?gje 19700 320 590 20 600 120500 17
gﬁp‘:)?;?rfeed' hebergement 80 290 40 410 2 400 17
USLD 17 800 70 310 18 200 79 300 23
Ensemble 100 400 3800 3100 107 000 670900 16

Source : DRESS (2005)
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Le nombre de places en maison de retraite par personnes souffrant de la
maladie d’ Alzheimer est égal a 610 pour 1 000. Or, le tableau en annexe 13
permet de voir que la proportion de places réservées ¥ aux malades o’ Alzheimer,
en maison de retraite, par rapport au total des places, est de 194 pour 1 000. Par
conséquent, on peut avancer gue, bien gue les maisons de retraite soient les
premiers établissements d'accueill des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer en termes de capacité, elles n’ utilisent pas complétement les places
disponibles. En outre, le nombre de malades en maison de retraite, pour une place
installée, est en moyenne de 1,84. De ce fait, |I'argument relatif a une certaine
forme de sous-utilisation des places disponibles doit ére nuancé pour deux
raisons. D’ une part, les chiffres montrent que les maisons de retraite enregistrent
un fort taux doccupation en ce qui concerne |I'hébergement des malades
d'Alzheimer. D’autre part, comme on le verra ci-dessous, le processus de
conversion des masons de retraite en EHPAD permet d augmenter
considérablement le nombre de places réservées aux personnes dépendantes, dont
les malades d'Alzheimer représentent plus de 80 %. Enfin, on notera que la
répartition régionale du nombre de places en maison de retraite par malades
d Alzheimer suit logiquement celle relative aux personnes &gées de 75 ans ou
plus.

Par ailleurs, le taux d’ équipement moyen en logements-foyers est de 34,95
pour 1 000 personnes agées de 75 ans ou plus, avec une médiane a 32,94. L’ écart
entre la région la moins — Corse (11,78) — et la plus équipée — Haute-Normandie
(78,39) —vade 1 a6,65. Dans ce type d’ établissement, pour une place installée, il
faut compter 34,35 personnes agées de 75 ans ou plus.

Par rapport aux patients atteints de lamaladie d’ Alzheimer, les logements-
foyers présentent un taux d’ équipement moyen de 216 pour 1 000 patients, avec
une médiane de 204. Comparativement aux maisons de retraite, les logements-
foyers comportent trés peu de places par personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer et de troubles apparentés (26,16 pour 1 000). Cela s explique par le
fait que ce n’ est pas leur vocation premiere, bien qu'’ils abritent sans doute certains
patients qui ignorent leur maladie faute de diagnostic. En logements-foyers, on
dénombre 5,57 malades pour une place installée.

En USLD, le taux d'équipement moyen sétablit a 20 pour
1 000 personnes agées de 75 ans ou plus. Le rapport entre la région la plus —
Alsace (37,69) — et la moins équipée — PACA (9,22) — s éléeve a 4. De par leur
degré de médicalisation, les USLD sont les établissements qui devraient abriter le
plus de malades d’ Alzheimer. Pourtant, le nombre de places en USLD par patients
Alzheimer est de 124 pour 1 000, aors que le nombre de places réservées en
USLD aux malades d’ Alzheimer est de 230 pour 1 000. Cette différence est sans
doute aimputer a un biais de déclaration.

(1) Hormis les places en résidence d’' hébergement temporaire.
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En 2004, on compte au total, 666 997 places en EHPAD, un chiffre qui
montre que de nombreuses conventions tripartites ont été signées entre |’ Etat, le
consell général et les établissements. En effet, en 2004, 1 225 conventions ont été
signées par les régions de la France métropolitaine, soit 61,8 % de réalisations par
rapport aux prévisons pour cette année. En outre, depuis I'année 2000,
3 700 conventions ont été signées. Le rythme de signature ne devrait pas raentir
méme s I’ objectif fixé de 100 % ne devrait pas étre atteint en 2005 mais plutdt en
2006.

Le taux déguipement moyen des EHPAD est de 150 pour
1 000 personnes agées de 75 ans ou plus, la médiane éant de 154. L’alure de la
répartition régionale de ce taux présente une certaine hétérogénéité, I’ écart entre la
région lamoins — Corse (51,64) — et la plus équipée — Haute-Normandie (203,45) —
étant de 1 a 3,94. Par ailleurs, pour une place installée, on a 7,20 personnes de
75 ansou plus.

En référence aux patients Alzheimer, I’ ensemble des EHPAD présente un
taux d’égquipement moyen de 927 pour 1 000, avec une médiane de 942. Le
nombre de malades pour une place en EHPAD est de 1,17. Par conséguent, cette
situation met en évidence le phénoméne de «file d attente ». Ainsi, du fait de la
montée en puissance des conventions tripartites, les EHPAD, qui abritent
essentiellement des patients d’ Alzheimer, fonctionnent en surrégime, ce qui pose
un véritable probléeme en termes d équipement. A cet égard, la création de
I’ égquivalent de 60 nouvelles maisons de retraite en 2004 — un objectif qui passe a
100 maisons de retraite en 2005 [293] — et 5 000 places en EHPAD en 2005 ¥,
devrait permettre une certaine améioration. Paralléement a ce probléme
d’ éguipement, cette situation pose également un probléme de personnel.

Le personnel

Au 31 décembre 2003, prés de 350 000 personnes (299 000 équivalents-
temps plein ou ETP) travaillaient dans les établissements, dont une forte
proportion de femmes - 87 % [39]. Aingl, le taux d’ encadrement « global » s éleve
a 45 pour I’ensemble du secteur, ce qui traduit une augmentation de 14 points
depuis 1996. En fait, ce taux passe de 45 a 57 dans les établissements ayant signé
une convention tripartite en vue de devenir EHPAD. Le taux « hors administration
et services généraux » suit laméme évolution.

Dans ce contexte, le personnel paramédical et soignant compte pour 39 %
(en ETP) de I’ensemble des effectifs employés par les établissements (dont 27 %
pour les aides-soignants, et 8 % pour les infirmiers), un pourcentage qui reste
encore faible vu |'importance des enjeux en cours. Toutefois, la poursuite de la
meédicalisation des établissements saccompagne de la sSignature de
1 500 nouvelles conventions tripartites représentant 12 000 créations d’ emplois

(2) Circulaire du 18 février 2005.
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médicaux et paramédicaux, ce qui constitue une véritable avancée. Par ailleurs,
dans |e cadre du développement de la VAE (validation des acquis de I'expérience)
et de la campagne de promotion des métiers sanitaires et sociaux aupres des
personnes agées, il est prévu la formation de 30000 aides-soignants
supplémentaires, soit 10 000 chagque année pendant trois ans. Le probléme qui se
pose est que, si des places en formation sont prévues, il n'est pas certain qu’ elles
soient satisfaites. En effet, selon certaines DRASS, il existe un fort besoin en
personnel qualifié auquel elles ne peuvent pas répondre. Elles ont besoin du temps
pour former le personnel. C'est ce qui arrive dans certaines régions comme le
Limousin. Pour €lles, la solution réside dans le développement de la politique de
VAE.

Enfin, concernant la formation, dans la mesure ou il est plus confortable
pour certains aides-soignants, par exemple, de travailler a |I’hopital, il existe un
certain risque que les gens formés pour travailler en institution aillent a I’ hopital.
Cependant, ce risque est contourné par laformation du personnel en place et par la
VAE.

D. CONCLUSION

A partir du bilan qui vient d’ étre dresse, pour chacune des composantes de
la prise en charge des personnes &gées de 75 ans ou plus et de celles atteintes de la
maladie d Alzheimer, on observe d importantes disparités géographiques de
I offre de soins rapportée ala population cible. De plus, ces disparités existent non
seulement entre les régions, mais également a I'intérieur de ces dernieres au
niveau départemental. C'est ainsi que certains départements ou régions cumulent
des handicaps, tandis que d’ autres sont plutdt bien équipés. Il existe donc, comme
il est souligné dans le « Plan Alzheimer 2004-2007 », une forte hétérogénéité dans
le maillage du territoire aussi bien au niveau de I'information, de la coordination,
du diagnostic, de la prise en charge en ville et de la prise en charge médico-sociale
de ces catégories de personnes [277]. Dans ce contexte, |’ offre de soins se révele
inadaptée. De plus, les efforts actuels ne combleront pas encore les écarts et les
besoins.

Au niveau de I'information et de la coordination, on constate que ce ne
sont pas les départements les plus riches qui possédent le plus de CLIC, mais ceux
qui comptent le plus de personnes &gées. En ce qui concerne le diagnostic,
notamment au niveau des CMRR, il convient de dépasser la norme existante et de
développer davantage de structures. A cet égard, dans la mesure ou les CMRR
sont liées aux CHU, la question qui se pose est de savoir pourguoi I’ on ne crée pas
un CMRR au moins dans chaque CHU. Il serait opportun d’'évaluer combien
colterait un CMRR par département, ou de définir des structures intermédiaires
entre les CMP et les CMRR, toutes les structures départementales n'ayant pas
vocation a réaliser des travaux de recherche (qui font partie des missions des
CMRR).
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Au niveau de la prise en charge sanitaire et médico-sociale, le choix de
privilégier le maintien a domicile ne ressort pas de I’ offre. 1l y a un balancement
entre la volonté de construire des établissements médicalisés et de développer des
structures intermédiaires et I'emploi a domicile. [l convient donc de
professionnaliser | offre.

Plusieurs recommandations peuvent étre faites :

1. Réduire les écarts interrégionaux dans les taux d éguipement en
EHPAD. A cet égard, les créations de places prévues pour 2005 grace notamment
au financement par la CNSA devraient répondre a cet objectif. Ces créations
visent a réduire les inégalités entre régions en tenant compte aussi bien de leur
taux d’ équipement que de leur population dgée de plus de 75 ans.

2. Renforcer la création de places dédiées aux malades d' Alzheimer ou
aux personnes lourdement dépendantes. Les précisions données dans la circulaire
budgétaires 2005 vont dans ce sens, en fournissant une incitation a la création de
places spécifiques. 1l serait souhaitable que les DRASS ou les DDASS soient
attentives a ce point lors de I'instruction des dossiers de conventions. Cette
recommandation par ailleurs implique sans doute une plus grande concentration
du marché et un recours plus grand aux opérateurs priveés. |l faut également
réfléchir a des structures d'accueil dédiées aux malades les plus jeunes.

3. S'il convient de limiter la création de places a la prise en charge des
démences lourdes, I’ accent doit étre mis sur la création de petites unités locales
pour |” hébergement temporaire en redéployant une partie de I’ offre existante en ce
sens. Mais aussi, en s appuyant sur le décret relatif aux petites unités et la création
de structure d’ accueil de jour.

4. Cet ensemble n’ est réalisable sans le renforcement des services d’aide a
domicile. Les accords passés sur la valorisation des acquis d expérience et la
professionnalisation sont une premiere étape. Le renforcement de ces services
d’aide a domicile doit se faire par I’appui aux grandes associations d'aide a
domicile, des incitations fiscales aux recours aux services des prestataires plutét
gual’emploi direct. Ce qui permettrait a la fois une professionnalisation et donc
une amélioration qualitative de I’ offre, une maitrise des codts par les financeurs et
un maintien dans |I’emploi par |I’amélioration des relations et des conditions de
travail.

5. Etudier les possibilités de travail en commun au sein des réseaux des
professionnels de la santé en analysant la possibilité de déléguer des taches
meédicales aux infirmieres.

6. Permettre la prescription aux généralistes afin de rendre plus attrayant le
suivi des malades et de réduire la charge des specialistes.
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VI.- L'OFFRE INSTITUTIONNELLE EST-ELLE SATISFAISANTE ?

Question 5: « L’organisation institutionnelle est-elle satisfaisante ? »

Rappeler le cadre normatif dans lequel le traitement de la maladie
d’Alzheimer s'inscrit (loi, décrets et circulaires). Analyser la répartition des
responsabilités entre la caisse nationale d’ assurance maladie, les unions régionales
des caisses d' assurance maladie, les agences régionales hospitalieres, la direction
de I'hospitalisation et de I'organisation des soins (DHOS) et la direction générale
delasanté.

Présenter la place des associations et des familles dans le traitement de la
maladie et dans le dispositif institutionnel. Fournir des données sur I'impact de la
maladie sur la situation des aidants (santé, finances ...).

Recenser et évaluer I’aide sociale et financiere délivrée aux malades et a
leurs familles : allocation personnalisée d’ autonomie, accueils de jour, information
des familles par les centres locaux d’information et de coordination (CLIC), prise
en charge spécifique des personnes atteintes de moins de soixante ans.

Intégrer I’ évaluation du dispositif et des propositions d amélioration.

A. INTRODUCTION

L’ensemble des pays européens ou de I’OCDE doit faire face aux défis
d’ une population vieillissante et a la montée du nhombre de personnes atteintes de
la maladie d' Alzheimer [31]. Si les contextes économiques et sociaux sont
différents d' un pays al’ autre, les questions qui se posent aux politiques en matiere
de prise en charge de la maladie d’ Alzheimer et plus largement de la dépendance
sont identiques. Elles portent sur leurs objectifs et le cadre légidatif dans lequel
elles sont insérées, sur la coordination ou I’intégration des prises en charge et
enfin sur la place des personnes atteintes et de leurs proches au sein de ce
dispositif [295].

1. Les objectifs des politiques

Au regard de I’ancienneté des politiques sanitaires ou sociales (cancer,
lutte contre les maladies infectieuses), la prise en charge de la démence
d’ Alzheimer dans sa globalité est un domaine relativement nouveau des politiques
publiques. Rares sont les pays de I’OCDE ayant des politiques spécifiques de la
prise en charge de la maladie d’Alzheimer ou des symptémes apparentés ¥,

(1) Dans la suite du texte, sauf précision, quand nous évoquerons la maladie d’ Alzheimer, il faudra entendre la
maladie d’ Alzheimer et |es symptdmes apparentés.
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contrairement par exemple & la lutte contre le cancer V. Dans |a plupart des pays
développés, la prise en charge des démences est comprise dans des domaines plus
vastes, celui de la prise en charge de la dépendance, comme en Allemagne, dans
les pays nordiques ou celui de la maladie comme en Espagne (tableaux 1 et 2 en
annexe 14). Cette différence par rapport a d’ autres pathol ogies peut s expliguer de
deux manieres. D’une part, la maladie d’ Alzheimer touche principalement des
personnes agées et renvoie a la politigue du vieillissement. D’ autre part, les
conséquences de lamaladie et leurs prises en charge sont du domaine des services
sociaux ou meédico-sociaux qui, dans un grand nombre de pays, sont séparés des
services de santé et ne font pas |’ objet de politiques spécifiques [295].

Si les textes présentant les objectifs assignés a ces politiques sont rares,
une revue de lalittérature nous permet de préciser les objectifs des politiques dans
ce domaine [31]. Les objectifs du maintien a domicile, d'un accés pour tous aux
soins sont directement issus de la reconnaissance dans |’ensemble des pays
européens par les sociétés des droits des patients, des personnes agées ou des
handicapés et de I’ affirmation de la liberté de choix par les individus de leur prise
en charge (tableau V1.1).

Tableau VI.1. Objectifs des politiques de lutte contre la maladie d’ Alzheimer

Objectifs communs

1. Maintien adomicile le plus long possible et retarder I’ institutionnalisation

2. Aider les aidants afin de faciliter le maintien adomicile

3. Favoriser une participation des patients a leurs soins le plus longtemps possible
4. Coordonner les services au niveau local

5. Une égalité dans le traitement des besoins

6. Favoriser le diagnostic précoce

Source : Rapport OCDE 2004 [31]

L’ objectif principal du maintien a domicile est mis en oauvre avec plus ou
moins de vigueur selon les pays [294, 296, 297]. Dans les pays nordiques en
généra et au Danemark en particulier, la régle affirmée par le |égidlateur est le
maintien le plus possible & domicile, en incitant fortement a I’ éguipement de
logements pour les personnes agées ou dépendantes [298]. Cette politique de
maintien a domicile est rendue possible par la mise en place de services pour les
personnes agées financés par les collectivités locales (les communes) et par la
création de logements relais et d'ingtitutions spécialisées pour les soins aux
personnes ne pouvant plus vivre a domicile.

(1) S, comme nous le verrons plus avant dans le texte des plans concernant la prise en charge de la maladie
d’ Alzheimer, celle-ci n’a fait que depuis peu I’ objet de création de centres spécifiques de prise en charge
alors que les centres de lutte contre le cancer existent depuis plus de 40 ans.
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Les troisieme et quatrieme objectifs mettent en évidence la nécessité d’ une
prise en charge efficace et adaptée au contexte. Le cinquieme indique clairement
gue les pouvoirs publics doivent intervenir dans la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer afin d assurer pour tous un traitement égal, mais cette intervention
est différentiée selon les pays en fonction des systemes de protection sociae.
Enfin, s'il y a consensus de la part des experts pour favoriser un diagnostic
précoce, cette stratégie est loin d’ étre mise en place dans de nombreux pays. Ceci
du fait du manque de données, de la faiblesse présumée des traitements
médicamenteux, et des conséquences sociales et financieres de la mise en place de
la détection précoce.

La réalisation de ces objectifs, dans |I’ensemble des pays européens quel
que soit leur systéme ingtitutionnel, conduit les autorités publiques a mettre en
avant la nécessaire coordination des soins afin de rendre efficient I’ ensemble de la
prise en charge. Ainsi, quels que soient les pays développés, les objectifs étant
identiques, ce qui va les différencier, ce sont les moyens mis en ceuvre dans des
contextes sociaux spécifiques [295, 299].

2. La méthode d’analyse

Pour procéder a une évaluation institutionnelle du dispositif de lutte contre
la maladie d’Alzheimer, nous rappellerons rapidement les textes légidatifs et
réglementaires |’encadrant. Puis, dans un second temps nous décrirons les
ingtitutions, organisations qui concourent a cette prise en charge. En regard des
activités nécessaires telles gu' elles sont présentées par les divers plans en
évoquant les réalisations en régions et dans d’ autres pays. Une fois les institutions
présentées, nous évoquerons les nécessaires coordinations entre institutions et
autour du patient et nous conclurons ce chapitre par une série de
recommandations.

B. LE DISPOSITIF LEGISLATIF REGLEMENTAIRE ET LES PLANS

1. Le cadre législatif, réglementaire et de I'action du gouvernement

Conséguence d’ une prise en charge multidimensionnelle, la lutte contre la
maladie d’'Alzheimer englobe un grand nombre de domaines légidatifs et
réglementaires.

Il comprend, d'une part, les textes régissant I’organisation et le
financement des soins et, d autre part, ceux portant sur la prise en charge et le
financement de la dépendance que ce soit a domicile ou en institution
(tableau V1.2).
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Tableau VI.2. Cadre légidatif

Sanitaire M édico-social
— Loi de santé publique définition de I’ objectif 63 | — Loi du 2 janvier 2002
—Loi sur les droits des malades —Loi créant I'APA alasuite delaPSD
— Plan Hopital 2007 —Loi créant le FFAPA
— Lois de financement de la sécurité sociale 2004 | —Loi  sur les nouvelles compétences des
et 2005 collectivités locales
—Loi deréforme de |’ assurance maladie —Loi de 2004 créant laCNSA

a) Levolet sanitaire

La loi d orientation de santé publique de 2004 a reconnu la maladie
d’ Alzheimer comme étant une des priorités de santé. Plus précisément, |’ objectif
n° 63 fixe comme priorité de limiter la perte d’ autonomie des personnes atteintes
de dépendance, mais contrairement a d’ autres pathologies, sans donner de valeur
guantifiée aux objectifs a atteindre. Ces derniers étant a atteindre dans le cadre du
respect des droits des patients.

A l'instar des autres pathologies chroniques la prise en charge de la
maladie d’ Alzheimer est conditionnée par les réformes issues du plan Hépital
2007 de 2003 qui met en place un nouveau meécanisme de financement des
hopitaux basé sur latarification al’ activité (T2A) et des missions d’ intérét général
et de contractualisation (MIGAC), qui permettent d assurer un financement
d activités transversales al’ hopital et notamment les CMRR et les CMP.

De méme, la loi de 2004 portant réforme de I’assurance maladie va
également modifier la prise en charge, notamment en instituant le dispositif du
meédecin traitant qui permet de définir un parcours de soins pour les patients. Ce
dispositif doit permettre une coordination entre les professionnels de santé. De
méme, la mise en place d’un dossier médical partagé doit assurer la transmission
des informations et donc faciliter un travail plus efficient.

b) Le volet social et médico-social

L’ action sociale et médico-sociale a été rénoveée par laloi de janvier 2002
qui structure le dispositif de I’action sociale et médico-sociale autour de quatre
axes:

—laplace centrale de I’ usager al’instar delaloi sur les droits des patients;

—une définition élargie des missions en diversifiant la nomenclature des
services et en attribuant une base légale a certaines structures et notamment a
I”accueil a domicile des personnes ageées, a |’ accueil temporaire essentiels pour la
prise en charge des patients atteints de lamaladie d’ Alzheimer ;
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—I'instauration d’une planification sociale et médico-sociale par le
truchement de schémas d’ organisation sociale et médico-social (CROSS) pendant
des schémas régionaux d’organisation sanitaires (SROS), mais aussi dans la
participation al’ élaboration des schémas gérontol ogiques départementaux ;

—et I’'amélioration de la coordination des décideurs en clarifiant leurs
relations.

A cOté delaloi de 2002 sur I’ action sociale et médico-sociale, I’ ensemble
des textes indtituant a la suite de la prestation sociale dépendance (PSD),
I’allocation personnalisée d’autonomie (APA) et créant la Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie (CNSA) a assuré une solvabilisation, une
pérennisation et une équité du financement de la dépendance.

Enfin, la loi de juin 2004 sur la responsabilité des collectivités locales,
précise la définition et le champ de la teritoridisation des schémas
gérontologiques départementaux dont la responsabilité est confiée aux
départements en relation avec les services de |’ Etat et les ARH.

Cette loi confere un rdle accru au département dans I’ action sociale et
meédico-sociale ; ¢’est alui seul qu'il revient de définir les orientations et la mise
en cauvre de I’ action sociale et médico-sociale.

Cette mise en exergue de la territorialisation de I’ action gériatrique trouve
son pendant dans le domaine sanitaire a la suite de I’ordonnance de 2003 qui
définit les territoires de santé. La conjonction de ces deux textes tend a montrer
gue ¢ est dans le cadre des territoires que doit se coordonner I’ action publique.

2. L’action gouvernementale

En liaison avec ce cadre légidatif rénové, |’ action gouvernementale a été
définie par des plans spécifiques liés a la prise en charge de la maadie
d Alzheimer mais aussi par le plan vieillesse solidarité a la suite de la canicule de
2003 et par le programme d'action de la France des proximités qui a comme
objectif parmi d’ autres de faciliter la vie des personnes agées dépendantes.

Enfin, le dispositif a été complété par des décrets et des circulaires
d’ application qui mettent en ceuvre les plans en définissant le financement et les
objectifs.
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a) Le plan Alzheimer 2001 @

Face aux données épidémiologiques et aux lacunes constatées dans les
domaines du diagnostic, de la prise en charge, du soutien et de I'aide aux aidants,
un premier programme d'actions pour les personnes souffrant de la maladie
d'Alzheimer et des maladies apparentées articulé sur six objectifs a éé mis en
place a compter de 2002.

Les objectifs et les actions correspondantes sont présentés au tableau ci-
apres (tableau V1.3).

Tableau VI.3. Plan Alzheimer 2001

Objectifs Actions correspondantes
1. ldentifier les symptdbmes et orienter le | - Création des outils d’ éval uation des fonctions cognitives
diagnostic - Formation des médecins et autres personnels paramédi caux

Niveau central

2. Structurer un accés a un diagnostic de | - Mise en place de centre de consultation mémoire de
qualité proximité

Déconcentré - Mise en place des CMRR

- Mise en place d' une procédure de labellisation des centres

3. Améliorer laprise en charge Déconcentrée | - Amdlioration de la qualité des établissements
d’ hébergement pour personnes agées dépendantes

- Développement des places daccueil de jour et
d’ hébergement temporaire

4. Préserver ladignité des personnes - Caractérisation d’un point de vue éthique des particularités
Central de la prise en charge par un référentiel commun a |’ ensemble
des professionnels

- Création d’ un espace éthique dans chaque CMRR

5. Soutenir les malades et leur famille - Développement des accueils de jour en améliorant leur
Déconcentré qualité

- Miseen cauvre del’ APA

- Développement desCLIC

6. Favoriser les études et larecherche - Développement de la recherche des facteurs de risques
Niveau central - Développement de la recherche clinique
- Elaboration de maniére consensuelle de projet de soins

Source : Circulaire n® 2002-122 du 16 avril 2002

(1) Lestextes de référence sont les suivants:

— Circulaire n° 2002-122 du 16 avril 2002 relative a la mise en cauvre du programme d'actions pour les
personnes souffrant de la maladie d'Alzheimer ou de maladies apparentées.

— Circulaire n°2002-207 du 10 avril 2002 relative a la campagne budgétaire pour I'année 2002 dans les
établissements médico-sociaux et sanitaires accueillant des personnes agées.

— Circulaire n° 2004-415 relative a la campagne budgétaire pour I'année 2004 dans les établissements
médico-sociaux et sanitaires accueillant des personnes agées.
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L es actions a conduire devaient étre pilotées soit par le niveau central, soit
par les services décentralisés. La circulaire du 16 avril 2002 précise ainsi aux
services décentralisés les objectifs qui leur sont délégués et les moyens mis a leur
disposition.

Ce premier plan dédié a la maladie d’Alzheimer illustre clairement la
volonté de rendre possible une prise en charge précoce de la maladie, de faire que
celle-ci ne soit pas limitée par la peur de la maladie et ne conduise pas a une
stigmatisation mais au contraire que soient levés les obstacles. La prise en charge
doit étre facilitée et de bonne qualité.

Ce plan a éé concu et élaboré en concertation entre les services du
ministere de la santé, du secrétariat d’ Etat aux personnes agées et les associations
de malades notamment |’ association France Alzheimer.

b) Le plan Alzheimer de 2004 @

Le plan Alzheimer de 2004 reprend les objectifs du plan précédent en
insistant sur la reconnaissance des droits des maades d Alzheimer
(reconnaissance de I’ALD) dfin de faciliter I'acces aux diagnostics et aux
traitements de qualité par le renforcement des consultations mémoire et des
CMRR. Les objectifs et les actions correspondantes sont présentés au tableau
V1.4

La préparation de ce plan s est effectuée, comme pour le précédent, en
concertation a la fois avec les professionnels du secteur, les associations, les
experts et les personnels des ministeres concernés, sous ladirection delaDHOS et
delaDGS.

Les objectifs de ce plan expriment donc un consensus sur ce gu’il serait
souhaitable de réaliser au vu des expériences des uns et compte tenu des
contraintes financieres et administratives.

(1) Circulaire d avril 2005, décret n° 2004-1049 du 4 octobre 2004 relatif a la liste des affections comportant
un traitement prolongé et circulaire budgétaire de mars 2005.
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Tableau VI.4. Plan Alzheimer 2004

Objectifs Actions correspondantes
1. Reconnaitre la maladie d’ Alzheimer et les maladies | Identifier nommément ces maladies dans laliste des ALD
apparentées Accompagner laréflexion éthique
Central

2. Anticiper et mieux prendre en compte les besoins
des malades et des familles et faciliter |’ adaptation de
I’ offre aux besoins

Centrd

3. Faciliter un diagnostic précoce de qualité afin de
raentir I'évolution de la maladie et de prévenir ces
complications

Déconcentré

4. Mettre en place une politique d’accompagnement
renforcée pour les malades et les familles, dés le stade
précoce de lamaladie

Déconcentré

5. Mieux accompagner les malades qui vivent a

domicile
Déconcentré

6. Adapter les établissements d'hébergement pour
personnes agées pour prendre en compte la spécificité
de cesmaladies

7. Développer la formation des professionnels et aider
les bénévoles

8. Faciliter la prise en charge des malades en situation
decrise

9. Prendre en compte la spécificité des patients jeunes

10. Favoriser les études et larecherche clinique

Instance Alzheimer

Mieux connaitre les besoins et |es attentes

Faire évoluer les modes de prises en charge

Aider aprévoir le nombre de structures nécessaires

Aider al’ ouverture de structures adaptées

Aider les personnes et leurs familles

Mieux évaluer les besoins des personnes et adapter la grille
AGGIR

Permettre le repérage des malades lors des consultations de
prévention

Financer de nouvelles consultations mémoire, de nouveaux
Centres mémoire de ressources et de recherche et renforcer les
moyens de ceux qui existent d§ja

Favoriser la prise en charge des réseaux

Diffuser les bonnes pratiques d'évaluation et de stimulation
cognitive.

Renforcer la prévention des complications

Développer I'information

Réaliser des outils destinés aux patients

Favoriser les groupes de parole et de soutien aux aidants

Aider alacréation d'une plate-forme de téléphonie

APA,

CLIC

Accueil de jour

Renforcer les effectifs dans | es établissements

Développer laformation des professionnels des EHPAD
Faciliter I'adaptation des établissements a la spécificité de
I"accueil des malades

Valider et diffuser es recommandations de bonnes pratiques
Organiser laformation d’ animateursrelais

Créer un module de formation au sein de I’ université médicale
francophone

Lors de décompensation nécessitant une hospitalisation
Lors d’événements nécessitant un renforcement des mesures
de maintien adomicile

Promouvoir la recherche et notamment la recherche sur les
cellules souche et la recherche clinique

Soutenir larecherche sur les facteurs de risque

Développer les sessions de formations a la méthodologie de |la
recherche clinique des équipes des CMRR

Créer un observatoire de la recherche en ce domaine.

Source: ministére de la santé 2005 [277] .
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Ces deux plans combinent des mesures spécifigues a la maadie
d’Alzheimer et des mesures générales a une politique des &ges et de la
dépendance. Par ce fait, ils illustrent la doctrine en matiere de prise en charge qui
conduit a instaurer quand ¢’ est nécessaire des mesures spécifigues et a mettre en
place des mesures générales quand la question traitée dépasse le domaine.

De cet ensemble de textes |égidatifs et de plans gouvernementaux a
découlé des circulaires d'application des plans mais aussi des circulaires
budgétaires qui précisent la mise en ceuvre des engagements gouvernementaux.
L’ensemble du dispositif est mis en regard d une mobilisation de moyens
financiers et d' objectifs qui en permettent I’ évaluation.

Enfin, d autres programmes de santé vont interagir en commun avec le
plan Alzheimer gque ce soit le plan urgence, le plan vieillesse et solidarité, mis
place alasuite de la canicule et le plan de la santé des territoires.

Par ailleurs, le plan issu de la loi sur la cohésion sociale qui favorise
I’emploi a domicile et la formation devrait permettre la formation de nouveaux
personnels. Ce dernier point ains que les dispositions des lois de finances de 2004
concernant les réductions fiscales pour I’aménagement ou I’emploi a domicile,
illustre la volonté de favoriser le plus possible une prise en charge a domicile de
gualité dans un environnement démographique et socia fluctuant. Ainsi, comme
d’ autres pathologies, la lutte contre la maladie d Alzheimer nécessite la
mobilisation de |’ensemble des acteurs de |'action gouvernementale et pas
uniquement ceux du domaine sanitaire ou medico-social.

Au final de ce panorama, il apparait clairement que, durant les derniéres
années, a la suite de I’ action du Iégidlateur et des gouvernements, s est construit
un cadre cohérent qui devrait permettre une prise en charge ala fois médicale et
meédico-sociale des personnes souffrant de la maladie d’ Alzheimer. S exprime
ains une volonté de ne pas trop différencier la maladie d’ Alzheimer des autres
causes de la dépendance, mais plut6t al’image de la politique du handicap de faire
profiter atous d avancées qui sont utiles a ceux qui en ont le plus besoin.

C. LES INSTITUTIONS

1. Les services de I'Etat au niveau central

Pour mettre en cauvre et coordonner la politique plusieurs directions
centrales sont parties prenantes que ce soit au sein du ministere de la santé ou des
autres départements ministériels chargés de I’emploi, de la formation ou des
finances.

—Ladirection générale de la santé (DGS) qui joue le réle de pilote de la
politique de santé. Au sein de cette direction genérale, le bureau 5C est
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particulierement chargé du suivi de la politique des personnes agées et de la
maladie d’ Alzheimer.

— L’ organisation et le financement des établissements sont coordonnés par
la direction de I'hospitalisation et de I'organisation des soins (DHOS) et
notamment le bureau 02 chargé de I'organisation régionale et des populations
spécifigues pour la partie établissement et le bureau F2 chargé du financement de
I” hospitalisation publique et des activités spécifiques pour les personnes agées.

—La direction générde de I'action socide (DGAS) a pour role de
coordonner la politique sociale et médico-sociale du ministere et notamment pour
la dépendance et la maladie d’ Alzheimer, ¢’ est le bureau des personnes agées au
sein de la sous direction des &ges qui joue ce rdle. Il participe a la définition de
I’ envel oppe médico-sociale mais aussi a I’amélioration des conditions de prise en
charge adomicile en définissant et en négociant avec les branches professionnelles
une convention pour la formation de personnels pour la prise en charge des
personnes dépendantes tant a domicile qu’en ingtitution par la valorisation des
acquis de I’ expérience.

—Outre ces directions opérationnelles, la DREES joue un role de
producteur d’information en réalisant des enquétes et des travaux de recherche
notamment, le suivi trimestriel de I’APA a partir d'une enquéte aupres des
conseils généraux et I'enquéte sur les établissements d’ hébergement pour
personnes &gées (EHPA) ou les SSIAD.

Ces bureaux agissent de concert dans un réel travail d’inter-direction pour
coordonner les actions des diverses directions en vue de faire avancer les dossiers
ou de préparer les mesures gouvernementales. Ce travail en commun est facilité
par le petit nombre de personnes impliquées dans chaque direction. Si ces
personnes du fait de leur investissement, ont acquis une expérience reconnue, du
fait de leur spécialisation et de leur effectif restreint, il y aun grand risque a ce que
le niveau d’ expertise baisse lors d un changement d’ affectation ou d’un départ. 1l
convient donc que I’ administration centrale pense a avoir une gestion active de ces
postes afin de pouvoir assurer une continuité des missions.

2. Les services déconcentrés

a) Les directions régionales des affaires sanitaires et sociales
(DRASS) et les directions départemental es des affaires sanitaires et
sociales (DDASS)

La direction régionale des affaires sanitaires et sociales (DRASS) et les
directions départementales des affaires sanitaires et sociales (DDASS), sous
I”autorité du préfet de région assurent la mise en cauvre des politiques nationales,
la définition et I’animation des actions régionales et départementales dans le
domaine sanitaire et social. Plus précisément, dans le domaine de la dépendance et
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de la maladie d’ Alzheimer, le role des DRASS et des DASS est particuliérement
important. Dans le domaine de la santé publique, les DRASS et les DDASS ont
des missions d adaptation de I'offre de soins aux besoins des populations,
d’ analyse et de prospective de la démographie des professionnels de la santé. Et en
liaison avec I’ARH de I’ élaboration des cartes sanitaires et du schéma régional
d’ organisation sanitaire (SROS) et I’ allocation des moyens aux structures de soins.

Dans le domaine de I'action socide et médico-socide, ele remplit
plusieurs missions :

—Une fonction de veille et d’ observation sociae, d appui technique et de
conseil de planification des structures destinées aux personnes agées : anayse des
besoins et répartition équitable des moyens nouveaux sur le territoire.

—Les DDASS et les DRASS participent ainsi pour le compte de I’ Etat aux
conventions tripartites (Etat, conseil général et établissement). Les DDASS et les
DRASS déterminent les besoins en accueil de jour et en hébergement temporaire.
Les DRASS participent a I'instruction des dossiers pour la création
d établissements médico-sociaux en instruisant pour le compte de I'Etat les
dossiers présentés au comité régional de |’ organisation médico-Sociale (CROMYS).
Enfin, les DDASS et les DRASS participent avec les conseils généraux a
I élaboration des schémas gérontol ogiques départementaux.

—Une fonction dalocation de ressources: répartition des moyens
financiers de I'Etat ou de I'assurance maladie entre les départements sur le
secteur des personnes agées en application des circulaires budgétaires.

b) Les agencesrégionales de |’ hospitalisation (ARH)

L es agences régionales de |” hospitalisation (ARH) sont chargées en région
de la politique des établissements de santé. Elles interviennent dans la prise en
charge de lamaladie d’ Alzheimer pour tout ce qui concerne les établissements de
soins:

— par leurs actions sur |’ offre de soins de MCO ou moyen et long sgour
(création de services de gériatrie, de soins de suite, et développement des
urgences), elles contribuent également au développement des unités de soins de
longue durée ;

—dans le cadre de la mise en place du plan Hopital 2007 par la répartition
de I'enveloppe MIGAC qui est la source de financement des consultations
mémoires de proximités et des consultations mémoire de ressources et de
recherche;

— par ailleurs, I' ARH participe a la répartition régionale de la dotation des
réseaux en commun avec les URCAM ;
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—enfin, elle est responsable de la préparation et de la mise en oeuvre du
schéma régional de I’ organisation sanitaire. Dans de nombreuses régions, la prise
en charge des patients dépendants fait partie des axes du SROS. Pour ce faire,
elles éaborent un programme régional pour la gériatrie, en concertation avec les
partenaires et notamment avec les conseils généraux, afin d’ améiorer la prise en
charge globale des personnes agées.

L’ ARH joue donc un réle moteur en collaboration avec les DRASS et les
conseils généraux dans la définition de la partie sanitaire de la prise en charge.

3. Les financeurs

Les institutions concourant au financement de la lutte contre la maladie
d’ Alzheimer sont multiples du fait de son caractere a la fois sanitaire et médico-
social, mais auss du fait de I'éclatement du financement des fonctions et
ingtitutions. On peut repérer trois financeurs principaux qui correspondent au
financement, d’une part des soins et, d'autre part, de la dépendance. Ce sont
|” assurance maladie, les conseils généraux et la Caisse nationale de solidarité pour
I”autonomie. A coté de ces financeurs, d’ autres interviennent que ce soit les autres
caisses de sécurité sociale (CNAF et CNAV), les assureurs privés dans le cadre
des assurances dépendance et bien sir les ménages, qui contribuent a la fois au
financement des soins, de I’ aide a domicile et de I’ hébergement en institution.

Englobant le médico-social et le sanitaire, le financement public de la
prise en charge des conséquences de la maladie d’ Alzheimer est assuré par des
collectivités locales et notamment par le département pour la composante
dépendance, appuyée pour cela par la nouvelle caisse nationale de solidarité et
d’ autonomie.

a) L’assurance maladie

L’ assurance maladie finance les soins des patients atteints de la maladie
d’Alzheimer comme pour toute autre maladie. Bien que des patients étaient
autrefois reconnus comme atteints d'une affection de longue durée, la
reconnaissance de la maladie d’Alzheimer comme une ALD depuis décembre
2004 va conduire a une augmentation de sa contribution. L’ assurance maladie
finance notamment, dans le cadre de I’enveloppe de médecine de ville, les
consultations, les actes délégués et les médicaments liés a la prise en charge de la
maladie d’ Alzheimer y compris ceux consommés en EHPAD. Les dépenses de
soins en SSAD, en EHPAD et en EHPA sont financées dans le cadre de I’ objectif
meédico-social, sous enveloppe établissements pour personnes agées. Larépartition
des crédits se faisant sous la responsabilité des DRASS et des DDASS. Les
dépenses hospitaliéres de court, moyen et long s§ours sont financés dans le cadre
des enveloppes établissements hospitaliers ou de cliniques privées. Les crédits
sont répartis par les ARH notamment dans le cadre des MIGAC ou de la dotation
globale tant que cette derniere perdure.
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Les réseaux gérontol ogiques sont financés dans le cadre de la 5° enveloppe
—’enveloppe réseaux — répartie dans le cadre de la DRDR par I'ARH et
I’URCAM. Le Fonds d'aide a la qualité des soins de ville (FAQSV) intervient
égaement dans la mise en place des réseaux en fonction des orientations
nationales et régionales ou la prise en charge coordonnée des personnes agées
figure en bonne place.

L’ assurance maladie est donc le financeur principal de la prise en charge
des soins des malades. Cette importance sera renforcée par |la montée en charge du
nombre de personnes reconnues en ALD maladie d’ Alzheimer.

b) La Caisse nationale de solidarité pour I’ autonomie

La loi du 30 juin 2004, relative a la solidarité pour I'autonomie des
personnes agées et des personnes handicapées, a transformé le fonds destiné au
financement de I’ autonomie (FFAPA) en caisse nationale, la Caisse nationale de
solidarité pour |'autonomie (CNSA). La CNSA est dotée d'une nouvelle recette
fiscale et sa mission sest trouvée éendue par la loi n° 2005-102 du 11 février
2005 relative a I'égalité des droits et des chances des personnes handicapées. La
mise en place de cette caisse et des ressources qui lui sont affectées vient donc
securiser le financement de la politique de la dépendance et d’aléger la charge
financiére des départements. Ces fonds devraient par ailleurs permettre la création
et la modernisation d’ établissements et la formation de personnels travaillant a
domicile.

Les missions de la CNSA sont les suivantes :

—rassembler en un lieu unique des moyens mobilisables par I'Etat et
I’ assurance maladie pour prendre en charge la dépendance des personnes ageées et
des personnes handicapées ;

—fixer des orientations nationales pour la prise en charge de la
dépendance ;

(1) Lestextesderéférence :
—Loi n° 2001-647 du 20 juillet 2001 relative a la prise en charge de la perte d'autonomie des personnes
agées et a I'allocation personnalisée d'autonomie ;
—Loi n° 2003-289 du 31 mars 2003 portant modification de la loi n°® 2001-647 du 20 juillet 2001 relative a
la prise en charge de la perte d'autonomie des personnes agées et a l'allocation personnalisée
d'autonomie ;
—Loi n°2004-626 du 30 juin 2004 relative a la solidarité pour I'autonomie des personnes agées et des
personnes handicapées ;
— Décret n° 2001-1084 du 20 novembre 2001 relatif aux modalités d'attribution de la prestation et au fond
de financement prévus par laloi n° 2001-647 du 20 juillet 2001 précitée ;
— Décrets n° 2001-1085 & 1087 du 20 novembre 2001 portant application de la loi n°® 2001-647 du 20 juillet
2001 preécitée;
— Décret n° 2003-278 du 28 mars 2003 relatif aux conditions d'attribution de I'allocation personnalisée
d'autonomie ;
— Arrété du 10 mars 2005 fixant le budget pour 2005 de la Caisse nationale de solidarité pour |'autonomie.
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—assurer la transparence des affectations des fonds et en garantir
I” utilisation au profit des personnes agées et handicapées ;

—déléguer des moyens financiers aux départements responsables de la
mise en oeuvre sur leterrain des politiques de prises en charge de la dépendance.

La création de la CNSA vient modifier la structure du financement de la
dépendance. La dépendance devient un nouveau risque social. Le financement est
basé sur la répartition méme si celle-ci N’ est pas directe. Le financement est fondé
sur I’ activité. Les risgues que la CNSA encourent sont donc identiques a ceux du
systeme de retraite.

Outre le financement dans une logique de risque social, la CNSA modifie
la prise en charge de la dépendance et donc celle de la maladie d’ Alzheimer en
tant que principale cause de cette derniere. D’ une part, parce que la CNSA permet
I” apport de ressources nouvelles pour la création de places en établissements.
D’autre part, les financements de la CNSA en assurant |a professionnalisation de
I’ aide a domicile vont concourir a son développement et donc a une réduction de
la pénurie constatée de services de soins a domicile. Mais si ces fonds conduisent
a la création de nouvelles places, ils auront un impact sur les dépenses de
fonctionnement des établissements et des services, dépenses financées soit dans le
cadre de I"ONDAM personnes &geées, soit dans le cadre des budgets
départementaux. Enfin, on peut supposer, ains gue le suggere la définition des
missions de la CNSA que la mise en place de la caisse devrait conduire a une
convergence dans les criteres d éigibilité et dans le montant des allocations
verseées.

De cet ensemble de missions, il apparait que lerble dela CNSA, du fait de
I”importance des sommes mises en cauvre, ne saurait étre un payeur aveugle tant
aux départements que vers les autres caisses ou fonds. Elle aura donc I’ obligation
d effectuer un contréle sur les fonds utilisés et donc indirectement sur la
répartition départementale, ce qui implique sans doute qu’une fois les criteres de
répartitions définis, il y ait une uniformisation des baremes et des normes
départementales.

II'y a donc conjointement a la décentralisation des taches un mouvement
de re-centralisation du financement par la création d'un cinquiéme risque qui
permet un financement minimal de la prise en charge de la démence. Mais restent
deux questions d importance pour la maladie d’Alzheimer : |'articulation entre
I” assurance maladie, I’ ONDAM et la CNSA, et la pérennité des fonds face a une
montée prévisible (+103 %) d'ici 40 ans du nombre de malades. Se pose alors la
guestion, al’image des réformes des retraites, du financement par des actifs ou des
plus jeunes d'un risque lié a I'é&ge. En Allemagne ou existe un systeme
d’ assurance dépendance, couplée a une assurance sociale pour ceux qui ne sont
pas couvert par |I’assurance dépendance, les pouvoirs publics sont en train de
mener une réflexion sur le devenir de ce systéme compte tenu des masses
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financieres. De méme, en Belgique, il N'y a pas eu générdisation de la
couverture de la dépendance existante en Flandre du fait de son codt.

Ainsi, dans I’ ensemble des pays européens, des maintenant, la question de
la dépendance est posée, en mettant en avant son poids a la charge des
collectivités.

4. Les collectivités territoriales

Les collectivités territoriales interviennent dans le champ de la prise en
charge de la maladie d'Alzheimer dans le cadre de leurs actions sociales et
médico-sociales. Les communes et les départements sont les principaux
Intervenants.

a) Lescommunes

Les communes ont sous leur responsabilité |’ action sociale et notamment
au travers des CCAS (centres communaux d'action sociale) chargés de
coordonner, d organiser et de financer des actions sociales de proximités, qui
peuvent étre soit des CLIC, soit des aides et des services aux personnes agées
dépendantes ou non (maison, portage de repas, soins non médicaux). Le rble des
communes est donc complémentaire de celui des conseils généraux. Pour I’ instant,
les possibilités liées a I’ intercommunalité ne sont pas totalement mises en cauvre
pour la création de services pour les personnes agées. Or, compte tenu des codts
fixes, ceci pourrait ére une bonne solution afin d apporter des services d' aide a
domicile dans des cantons ruraux, par exemple, ou les budgets des communes sont
plus limités.

b) Les consells généraux

Les conseils généraux jouent un réle maeur dans la définition, la
planification et I’action sociale et médico-sociale. La loi de 2002 concernant
I’ action sociale et médico-sociae a réaffirmeé le réle central du département dans
I’ action sociale et médico-sociale. Ce role de chef de file et de coordinateur des
politiques gérontologiques a été conforté par laloi du 13 aolt 2004 relative aux
libertés et responsabilités locales. Les conseils généraux sont ains les
responsabl es de la politique gérontologique au niveau du département.

Ils sont maitres d’ ceuvre de la prise en charge au travers de la gestion et de
coordinations des établissements d’ hébergement pour personnes égées (EHPA) ou
des établissements d’ hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD). 1
a un role conjoint avec I'Etat dans la tarification des établissements médico-

(1) Le prélévement est passe en Allemagne de 0,2 % de la masse salariale & 0,8 % en 2004 (Peter Zwefeil
communication).
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sociaux et en particulier pour la conclusion des conventions tripartites avec les
EHPAD et tarifie seul les EHPA conventionnés avec |’ aide sociale.

¢) Versune action intégrée et coordonnée

lls sont également financeurs de la prise en charge de la maladie
d’ Alzheimer au travers notamment de I’ APA et de |’ aide sociale qui représentent
environ 20 % des dépenses d’ aide sociae des départements [300]. La création de
I’ APA et sa montée en puissance ont conduit les conseils généraux a mettre en
place des équipes médico-sociales (EMS) qui instruisent les dossiers et définissent
en collaboration avec les familles les plans o' aide . Aprés une gestion centralisée
de ces équipes justifiée par la mise en route de I’APA, la tendance semble
S orienter vers une gestion par territoire des problémes gérontologiques. Aingi,
d’ apres I'ODAS, dans neuf départements sur dix, les équipes interviennent par
territoires.

De plus en plus, les conseils généraux versent I’ APA aux établissements
sous forme de dotation globale. Ainsi en 2004, 60 départements ont opté pour un
versement sous forme de dotation globale. De méme, d’ aprés une enquéte de la
DREES, 72 conseils généraux sur 87 interrogés versaient I’APA a domicile
directement aux prestataires de services d'aide a domicile et non a la personne
agée bénéficiaire de I'allocation. 1l y a donc un passage d’une allocation versée
individuellement vers une intégration entre le financeur et les prestataires.
L’individualisation existant toujours au travers du plan d'aide et des choix que
peuvent exercer les personnes ou leurs proches.

d) La coordination et les schémas départementaux.

Le département assure la coordination de I’ action gérontologique dans le
cadre d’ un schéma arrété conjointement entre le président du conseil général et le
préfet. Le schéma définit les territoires de I’ action gérontologique de proximité et
établit les modalités d’ information du public et de coordination des prestations en
S appuyant notamment sur les centres locaux d’information et de coordination
(CLIC). D’ aprés une enguéte de I’ Observatoire de I’ action sociale décentralisee
(ODAYS), 80 % des départements ne gérent pas directement les CLIC et 10 % les
gérent tous. Il ressort de I'’enquéte de I’ODAS que les départements dans
I’ ensemble ne souhaitent pas les gérer en direct pour étre davantage dans un role
de pilotage et de coordination (chef de file) [301].

De méme, des programmes de travail sur le vieillissement sont mis en
cauvre en concertation avec les DRASS, DDASS et les ARH pour faciliter une
prise en charge compléte de la personne agée et réduire les barriéres entre le

(1) D' aprésla DREES, la création des équipes équivaut & cing emplois pour 1000 bénéficiaires (289. Weber A.
L'appréciation de I'allocation personnalisée d'autonomie par ses bénéficiaires ou leurs proches. Etudes et
Résultats 2005(371).)
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sanitaire et le médico-social. Il y a donc un début de mise en place d une
coordination locale afin de fournir une offre compléte de services aux personnes
agées. Cela peut conduire, dans le cadre des schémas gérontologiques
départementaux, a ouvrir des maisons des personnes agées, comme dans le
département du Rhone [302], a définir I’ action par territoire comme en Limousin
ou dans le département de la Gironde et enfin a proposer une politique de guichet
unigue pour les personnes agées dans le cadre des maisons des &ges. Cette
politique de guichet unique est similaire a celle développée pour I’emploi. Elle
tend a rapprocher I’administration de |’ usager et non I’ usager de |’ administration.

Il apparait donc que la coordination des institutions pour la planification
des actions et leur mise en route se généralise. Elle n’ est pas et ne peut sans doute
pas étre orientée spécifiqguement vers lamaladie d’ Alzheimer. Par ailleurs, on doit
constater que cette coordination n’intégre pas encore le financeur, ni directement
les instances représentatives de la médecine de ville. Elle est donc encore
principalement médico-sociae, la coordination sanitaire se faisant en second. Or
dans le cas de la maladie d'Alzheimer c’'est I'ensemble de ces institutions qui
doivent travailler de concert.

5. Les comparaisons internationales
a) Un besoin reconnu de coordination entre institutions

Si I'on se réfere aux expériences étrangeres, la couverture des soins de la
dépendance peut ressortir du domaine public comme en Allemagne, en Espagne
ou au Royaume-Uni, mais avec des modalités différentes de financement et une
intégration a I’ assurance maladie différente. Ces choix d’intégrer plus ou moinsle
financement de la dépendance a I’ assurance maladie ressortent de choix plus
généraux de la séparation entre le sanitaire stricto-sensus et le social et médico-
social.

A travers une revue de la littérature publiée par des institutions
internationales (OCDE), européenne, nationale ou dans le cadre de travaux de
recherche, plusieurs points peuvent étre retenus sur la présence ou non d’'une
branche dépendance, sur son financement et sur le droit aux prestations (tableaux
1 et 2 en annexe 14). Il n'existe pas de convergence claire en Europe sur la
nécessité d’ une branche dépendance. La distinction qui est faite est plus liée ala
différence entre les systemes nationaux de santé (Royaume-Uni, Espagne, Italie et
pays nordigues) d un coté, et les pays a systeme bismarkien de I’ autre. Ici encore
les différences de mode de financement de la dépendance et des droits a
prestations ne sont pas specifiques, mais ils ressortent des contingences propres a
chacun des pays.

Dans les pays européens (Grande-Bretagne par exemple, Espagne), ou
existe comme en France une seéparation entre sanitaire et socia, il y a volonté
d’ établir des mécanismes de coordination ou de définition claire d’ un chef defile.
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Dans les pays ou la séparation entre le médico-social et le sanitaire est importante,
I’on rencontre des problémes de coordination. Les patients et leurs familles
peuvent alors avoir de grandes chances d' accéder a des soins de qualité al’ hopital
et ne pas trouver dans un laps de temps suffisant des soins en institution [31].

b) Une tendance générale: la compensation individualisée et la
gestion de proximité

De nombreux pays européens sorientent vers une compensation
individualisée et une gestion de proximité.

Une étude des formes d’ organisation et de mise en cauvre des politiques de
prise en charge de la perte d’ autonomie dans différents pays européens montre un
rapprochement sensible des approches sur deux points essentiels : premierement,
la prise en charge de la perte d’ autonomie axée sur une réponse individualisee aux
besoins et, deuxiémement, la nécessité d’ une gestion des systémes fondée sur la
proximité [303].

c) La place de plus en plus centrale réservée a la compensation
individualisée

Un panorama des législations et des pratiques en Europe relatif a la
compensation de la perte d’autonomie des personnes agées dépendantes, montre
gu’'une majorité des pays européens a fait le choix de passer progressivement
d’ une réponse constituée par des prestations uniformes, standardisées, assises sur
des baremes, des grilles et des taux d'incapacité a une approche plus
fondamentalement personnalisée partant d'une évaluation des besoins de la
personne dans son environnement de vie et donnant lieu a un plan d’ aide concerté.
En Europe, les dispositifs sont, dans la majorité des cas, bétis selon une logique
similaire qui part des besoins de la personne (needs lead). Une analyse du panier
de biens et de services des personnes agées dépendantes dans six pays européens
(Allemagne, Espagne, Italie, France, Royaume-Uni et Suéde) montre que, s le
financement, le contenu du plan d’'aide, la diversité des réponses et les acteurs
peuvent étre différents (notamment entre I’ Allemagne et les autres pays de
I’étude), I'approche est en revanche la méme, a savoir une évaluation
individualisée des besoins « sur-mesure » faisant intervenir diverses compétences
(médicale, sociale, psychologique etc.) et aboutissant a un plan d’aide qui apporte
une réponse globale déclinée en plusieurs actions [304].

d) Une gestion de proximite privilégiee

Etroitement liée a I’évolution de la philosophie de la prise en charge
mettant I’ accent sur une compensation individualisée des besoins des personnes, la
transformation des modes de gestion et d’ organisation des dispositifs connait dans
la plupart des pays européens des points communs fondamentaux, notamment un
rapprochement des centres de responsabilité vers le niveau local. Les raisons pour
lesquelles cette gestion de proximité a été privilégiée tiennent a la possibilité



— 133 —

d’ organiser des équipes d’ évaluation des besoins des personnes de lafagon la plus
efficace, de prendre des décisions plus rapidement en raccourcissant les circuits de
décision et de mettre en place un suivi adapté sur la base de référents.

Les dispositifs de compensation ont fait I’ objet, pour leur gestion, d une
déconcentration des modes de prise de décision et surtout d’ une décentralisation
forte des compétences. Celle-ci est caractérisée par un transfert aux collectivités
territoriales et, le plus souvent, au niveau communal (Suede et Royaume-Uni, états
dans lesguels le découpage territorial est au demeurant peu comparable a celui de
la France). L’ Allemagne en revanche fait figure d’ exception puisqu’il s'agit d’un
risque de sécurité sociale géré par les caisses, I’évaluation des personnes étant
réalisée par les médecins conseils des caisses assistés de travailleurs sociaux. Les
pays ou ce principe d’une gestion et d’ une responsabilité locale ont connu leur
point d’ aboutissement le plus marqué sont les pays scandinaves dans lesquels la
prise en charge des dispositifs destinés aux personnes en situation de handicap ou
des personnes agées dépendantes est e fait des « municipalités », élues et qui ont
laresponsabilité de lever I'impdt. En Finlande, les relations entre pouvoir d’ Etat et
compétences des municipalités (« kunta ») se sont modifiées au cours des années
80 et 90, dans le sens d’ une plus grande autonomie des acteurs locaux [305]. De
méme, en Suéde [306], la loi sur les services sociaux de 1982 a donné aux
municipalités une compétence de droit commun en matiere d' aide sociale, qu’ elles
peuvent d’ ailleurs exercer en direct ou en faisant appel ala sous-traitance, et qui a
été confortée par la suite notamment en 1993 et 1994 pour donner aux
municipalités une plus grande autonomie en ce domaine. Le choix d une telle
gestion de proximité n’implique pas qu’ une liberté totale de manceuvre soit laissée
aux responsables locaux, mais qu’elle est au contraire accompagnée de modalités
adéquates de régulation et de contrdle afin de préserver une égalité d acces aux
droits sur I’ensemble du territoire de chague pays [307]. Aing, la Suéde, face a
des phénomenes d'inégalités notables entre les municipalités, a renforcé ses
services centraux d’inspection et de controle, le Royaume-Uni et I’ Italie ont défini
des standards de qualité de la délivrance de la prestation (Royaume-Uni) ou bien
un niveau minimum de prestation devant étre présent dans chague commune
(Italie) [31, 295].

Ainsi, on constate un mouvement généra de décentralisation et de
transferts des compétences relatives a la compensation aux acteurs de proximité
mais dans un cadre qui reste cependant national et qui organise des liens étroits
entre le niveau central et les collectivités territoriales.

D. LA COORDINATION AUTOUR DE LA PERSONNE ET DE SON ENTOURAGE

1. Le besoin de coordination

La coordination est un théme récurrent dans le secteur sanitaire et médico-
socid. Elle est fréeguemment évoquée comme un moyen de maillage des territoires



pour développer les liens de proximités afin que le malade ainsi que son entourage
soient bien a la fois partie prenante et centre de la prise en charge. Cette
coordination est d autant plus nécessaire que les attentes sont importantes, mais
auss que les moyens tant humains que matériels sont insuffisants. Elle doit se
situer dans le cadre de la coordination gériatrique, puisque la maladie d’ Alzheimer
touche surtout les &gées, et donc de ce fait elle est sous la responsabilité du
département. Se pose ains une double gquestion. D’une part, celle de la
coordination entre les CLIC et des équipes d’ APA qui sont tous les deux sous la
responsabilité du département dans le cadre de la coordination gérontologique.
Cette question pose le probléme de la répartition des moyens et des effectifs entre
des équipes fournissant des informations et un accueil al’ ensemble des personnes
&gées et I'instruction des dossiers de demande d’ allocation vers des populations
dépendantes en plus grand nombre. Une telle coordination suppose alors gque
soient mise en place des équipes de coordination au sein des CLIC en liaison avec
les équipes del’ APA.

En second lieu, c’'est la question de la coordination entre les services de
soins et d’aide a domicile et les établissements qui se pose dans le but d’ assurer un
service complet. Ceci ne peut se faire que dans le cadre de la mise en place de
réseau gerontologique sur un territoire donne.

L’amélioration de la qualité et de I’ efficience de la prise en charge de la
maladie d’Alzheimer passe par une coordination qui peut prendre plusieurs
formes. Aingi, la circulaire DGAS du 2 juin 2000 rappelle que la coordination ne
peut s imposer d en haut ni se décréter mais qu’ elle doit étre le reflet d’ un objectif
partagé. La circulaire privilégie alors la notion de coordination de processus au
sein de bassin de vie. C'est une coordination locale qui est ici privilégiée. Et cette
coordination porte sur la prise en charge sanitaire, sociale et médico-sociale. Elle
doit se faire autour des CLIC pour la partie médico-sociale et autour des SSIAD
des CMP, des CMRR et des professionnels libéraux, ce qui est moins bien défini
pour la partie sanitaire.

2. Evaluation des coordinations

D’ aprés I’enquéte de I’ ODAS, sous I’ égide du conseil général qui entend
jouer un réle de chef de file, il existe une volonté de coordonner I’action
gérontologique au niveau des territoires en relation avec les DASS et les ARH.
Cette volonté d’ action au niveau des territoires est soutenue par la mise en place
du plan santé et territoire de 2005. Par ailleurs, une forte volonté de partenariat
émerge : les équipes APA sont dans 70 % des cas associées au CLIC (réunions,
échanges) et dans 10 % intégrés au CLIC. Un sondage effectué par I’ODAS en
2004 auprés d'une quarantaine de CLIC avait permis de révéler que ceux-ci
peuvent dynamiser le partenariat s'ils sont soutenus par |e département.

Il semble donc possible de repérer un premier cercle de partenaires que
sont les équipes meédico-sociales, les services d'aide a domicile, les services
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sociaux des centres hospitaliers et les services des CCAS. Pour ces partenaires, la
coordination peut étre qualifiée de forte. Un deuxiéme cercle plus éloigné serait
compose des établissements et des acteurs sanitaires notamment des
professionnels libéraux. Pour ces derniers certes il y a coordination, souvent de
maniére informelle. Les liens ici peuvent étre qualifiés de coordination faible
(figure VI1.1).

Enfin, la coordination entre ces deux groupes de partenaires est réduite.
Dans certains cas, les services de soins infirmiers a domicile n'ont pas
connaissance des aides ménageres et e médecin généraliste ne connait pas le plan
d’ aide. Cette volonté de coordination entre le médico-social et le sanitaire peut
étre mise en place dans le cadre des réseaux de soins gérontologiques ou les
conseils généraux interviennent en partenariat avec les autres institutions que ce
soit les services hospitaliers, les maisons de retraites ou les SSIAD [278] (figure
VI.1).

Il semble donc, en partie du fait d’une culture sociale marquée dans les
CLIC, que malgré des efforts de coordination au niveau des territoires,
I’ articulation entre le sanitaire et le médico-social, nécessaire ala prise en charge
globale de lamaladie d’ Alzheimer, ne soit pas encore totalement réalisée.

Figure VI.1. Schéma des coordinations au niveau local
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3. Quel type de coordination privilégier ?
a) Une coordination en réseau

C’ est donc une coordination en réseau qui doit étre privilégiée. C' est une
logique d’ accompagnement qui Situe la personne au coaur du dispositif et qui
considere le malade comme un acteur a part entiere de la prise en charge en
interaction avec son environnement familial ou social. Cette conception implique
gue la coordination dépende de chacun des partenaires et que laréponse apportée a
chaque personne soit différente. S'il est évident que la coordination des moyens et
des efforts ne résoudra pas toutes les questions, notamment les carences en termes
d offre et de financement, elle permet des gains importants en supprimant les
stratégies d' opportunisme de certains. Mais cette diminution de I’ opportunisme
met en évidence que la réussite de la coordination, a quelque niveau que ce soit,
nécessite une volonté partagée, des objectifs communs, des apprentissages
collectifs, pour permettre la mise en place d'une culture commune et la
reconnai ssance mutuelle par chague partenaire des capacités de chacun.

b) Un territoire restreint

Dans un grand nombre de départements existent des coordinations dans
des territoires restreints, ce qui implique, en cohérence avec la loi de 2004, de
définir le schéma gérontologique en prenant en compte le maillage existant. Ainsi,
le département ne semble plus le bon niveau d une coordination directe pour
mettre en ceuvre le maintien a domicile du malade d’ Alzheimer. La communauté
de communes semble étre une alternative pertinente pour mettre en commun les
partenaires et étre au plus proche des bénéficiaires. Souvent dans ces zones, on
peut trouver travaillant en commun, un CLIC, des eéquipes APA, un SSIAD, des
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médecins généralistes et un hopital local. L’ hopital local étant souvent le lieu du
développement d' une logistique et d’ une coordination efficace. Par ailleurs, il
permet en cas de besoin de fournir un accueil temporaire. Si ce schéma est valide
pour les zones de faible densité ou pour les petites agglomérations,
paradoxalement, il est plus difficile a mettre en cauvre en zone urbanisée. Mais
dans ce cas, la coordination ou le réseau peut concerner le ou les SSIAD, leou les
meédecins généralistes ayant recu une formation en gériatrie, la CMP et le CMRR,
les équipes CLIC et APA et les établissements. La mise en oauvre de ces réseaux
ou coordination d'activités se heurte a deux grandes difficultés en zones plus
urbanisées. Tout d’abord, la difficulté a trouver des lieux pour les institutions et
les formes alternatives (hébergement temporaire ou accueil de jour) du fait du prix
du foncier, mais aussi, paradoxalement, de la concurrence percue entre
professionnels de santé qui peut bloquer la mise en place de réseau.

Ce schéma de coordination doit étre inter-relié aux autres territoires
définis dans le domaine de la santé par |’ordonnance de 2003. Notamment, la
relation entre les centres experts, les équipements lourds et les réseaux de
proximités doit étre clairement définie en articulation avec les SROS et les
CROMS.

c) Pilotée par lesinfirmiéres coordinatrices

Enfin, nous pouvons constater la présence d assistants sociaux ou de
personnels proches, chargés de répondre aux besoins des personnes atteintes ou de
leur proches dans un grand nombre d organisations. Ainsi, on trouve des
assistantes sociales au sein des CLICS, des équipes APA, des CCAS, des CMRR,
dans les EHPAD et au sein des SSIAD. Mais aucune n'est désignée clairement
comme mandataire de la personne.

Il est donc nécessaire de renverser |’ organisation en passant d’un grand
nombre de conseils a un interlocuteur unique du cété des personnes atteintes et de
leurs proches.

L’infirmiere coordinatrice aurait ainsi comme tache de dresser un bilan
des aides disponibles que ce soit les aides publiques (en espéce ou en nature), ou
celles relevant de |’ assurance, afin de mettre en place un plan d’ aide cohérent. Le
réseau mémoire Nord-Pas-de-Calais expérimente actuellement la mise en place
d’ une infirmiere coordinatrice au sein du réseau. De cette expérience innovante, il
est possible de dresser un profil de poste pour la coordination des soins (cf.
encadré)
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Profil de poste : Infirmier (ére) coordinateur (trice)
Adapté du profil de poste del’infirmiére coordinatrice du r éseau mémoir e Nor d-Pas-de-Calais

Sa misson et de sructurer & d'amdiorer la prise en charge médico-sociale des patients atteints de la maladie
d’Alzheimer ou maladiesappar entées

L"un des dispositifs pour atteindre ces objectifs, pose d’un diagnodtic précoce, sLivi des patients et asssance aux familles est
de collaborer &roitement avec tous les profess onnes de santé sur un secteur géographiquedonné et d'y renforcer lescentresde
consultations mémoire qui S appuiient sur une équipe pluridisciplinaire, notamment en créant un poste de coordinateur (trice).
Ce pogte rdéve d' une compéence infirmier puisqu'il est indispensable de se prévaoir d' une expérience dans le domaine des
personnes &gées & des démences, d' éablir des rdations de confiance avec |e personnd médicd, le personnd soignart et avec
lesfamilles, et d' assster le médecin dans ce role tant dans les centres mémoire de proximité (CMP, hospitdier) qu’au niveau
des consultations mémoire avancées (CMA, libérd).

= Coordination

— Dreseunbilan enlien avec I’ assstante socide de I’ hopita ou autresintervenants du champ socid
— Rensaigne e consdlle les familles sur I'organisation a domicile, sur le type de predations exidantes, les mesures de
sauvegarde
— Géreavec lemdadeet lafamillel’ ensamble desades
— Assurelacontinuité du suivi des patients, les demandes d’ hébergements temporaires, longs s§ours ou accueils dejour
— Etre un dément de liaison entre les différentes Sructures et intervenants : centres mémoaire, CLIC, ingtances de coordination
gérontologiques, servicesd adesadomicile... e avec le secteur libéra, connditre leurs services et moddités pour optimiser le
fonctionnement du dispositif
— Mettreajour I'ensemble des données et savoir lestranamettre par les outils e moyens définis
— Organise & participe aux réunions d’ informetion de son secteur
= Soins
— Favorise un accés aux S0ins précoce et adapté afin de répondre au plus prés aux besoins des patients; cdla suppose une
concertation éroite avec les différents professonndls
— Accudllelespatients et leursfamilles
— Participeal’ évduation des patients par des entretiens structurés rd atifs aux activités de leur vie quotidienne
— Soutient lesfamillesqueil ou dleregoit sfparément
— Gere |'organisation des conaultations mémoaire e des s§ours (tééphone e informatique) et limite les délais de prise en
cherge
— Gérelesurgences médicdeset cides

= Connaissancesprofessonndles
— Etretituared undipldmed infirmier (ére) d &at
— |l et indigoensable d' avoir une expérience professionndle diversifiée en milieu hospitdier, éventudlement complétée par
unexercicelibérd
— Compéences danslesdomainesdelamémoire, delamdadie d' Alzhamer et destroubles du comportement essertielles
— Approchedelagériatrie
— Connaissances de | environnement de la santé & du dispostif socid exigé (liens avec CLIC, ingtances gérontologiques,
sructuresd’ hébergement....)
= Aptitudesrdationndles
— Possider lesensdutravail en équipe et des contacts humains
— Etredisponible, dynamique & organise
— Etre diplomeate (collaboration avec le milieu hospitdier et libérd ; avec lesfamilles)
— Etre cgpable d'initiatives adaptées
— Cgpacité agpprédier le degré d' urgence des appels et d' orienter les personnes vers |l intervenant ou la structure gppropriée;
inclut un partenariat éroit avec chague centre de conaultation pour connaitre les gpécificités et disponibilité de chacune
— Avoir derédles gptitudes pédagogiques e avoir envie deles dével opper
— Savoir encadrer et participer al’ évauation du personnd soignant
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Expériences étrangéres

L es expériences étrangéres dans le domaine de la coordination permettent
de tirer des enseignements sur la mise en place de soins coordonnés ou intégreés.
Ainsi gue noté plus haut, la prise en charge des personnes est de plus en plus
souvent individualisée et elle se met en place dans des territoires restreints (par
exemple, les communes au Danemark ou en Suéde). Deuxiemement, elle nécessite
le recours a des personnes spécifiqguement formées mandataires des personnes.
Elles peuvent ére comme dans le cas du Royaume-Uni des membres
d associations ou des personnes membres d’ un réseau intégré. Troisiémement, les
soins coordonnés ne réduisent pas totalement la charge des familles ou des
bénévoles [296]. Enfin, Johri dans une revue de la littérature sur les soins intégrés
aux personnes agées, precise les conditions de succés de la mise en place de soins
intégrés[299] :

—un référent (« case manager ») coordonnant les interventions médicales
et sociaes, responsable du suivi sur le long terme de la coordination des
différentes interventions ;

— une prise en charge multidisciplinaire, sociale, médicale et paramédicale,
avec des objectifs de prise en charge communs;;

— une porte d entrée unique et une évaluation multidisciplinaire, avec un
outil commun ;

— desincitations financiéres — positives ou négatives — ala coordination.

Les réseaux de soins gériatriques, les CMRR (comme le réseau mémoire
dans le Nord-Pas-de-Calais et les équipes mobiles en Midi-Pyrénées) et les
schémas de coordination gériatrique insistent sur les deuxiéme et troisiéme points.
L’analyse de la faisabilité des premier et quatrieme points est nécessaire. Le
maillage des SSIAD, leur intégration dans des réseaux formels ou informels fait
gue I'infirmiere coordinatrice serait un bon candidat, en relation avec le médecin
généraliste. Cette coordination serait rendue plus efficace par le développement
des incitations financieres doit combiner les incitations a I’emploi a domicile par
les cheques universels qui permet de passer par des associations prestataires
agrées par les déepartements. En effet, dans ce cas, outre I'information que
I"infirmiere fournirait au patient et a ses proches, €elle pourrait passer contrat avec
des organisations sur un plan d'aide, ce qui réduirait le travail administratif et
donc permettrait au coordinateur d étre au plus pres des malades.

E. LES ASSOCIATIONS

Comme pour toute affection de longue durée, les patients atteints de la
maladie d’ Alzheimer et leurs proches se sont réunis sous forme d’ association. La
principale association est en France I’ association France Alzheimer. Comme pour



d’autres maladies chroniques (par exemple le cancer) des fondations d’ entreprise
Sintéressent a la prise en charge de la maladie, que ce soit la fondation Méderic
Alzheimer ou lafondation d’ entreprise EISAL.

France Alzheimer regroupe environ 100 associations locales a I'image
d’ autres associations de malades comme la ligue contre le cancer ou I’ association
francai se des diabétiques. Mais contrairement a ces deux pathologies, peut-étre du
fait de la spécificité de la maladie ou de la nouveauté, il n’existe qu’ une seule
associ ation représentative des malades et de leur entourage.

1. France Alzheimer et les relais locaux

France Alzheimer et maladies apparentées est une association nationale
créée en 1985 par des familles de malades et des professionnels des secteurs
sanitaire et social, pour offrir un soutien aux parents désemparés et isolés de ces
mal ades.

France Alzheimer compte 90 000 adhérents et 40 000 donateurs. Elle est
reconnue d'utilité publique depuis 1991. Elle est présente dans toute la France par
sa centaine d'associations locales. En 2004, elle a été en contact avec environ
100 000 familles.

L es principaux objectifs de I'association sont :

— informer et soutenir les familles;

— informer I'opinion et les pouvoirs publics;;

— promouvoir larecherche;

— former des bénévoles et les professionnels de santé.

Le soutien aux familles est I'activité la plus importante de I'association. |1
comporte deux volets essentiels qui sont rompre la solitude et informer. Cette
association est également |le porte-parole des malades et de leur famille aupres des
pouvoirs publics. Elle permet également la diffusion d’ une information de qualité,
un soutien des familles par les groupes organisés au niveau local et elle participe a
la formation des bénévoles et de professionnels. De ce fait, c'est le meilleur
instrument existant actuellement comme soutien aux mal ades.

L’ association France Alzheimer par |’ animation de groupe de parole et de
formation, permet en faisant partager les expériences et les douleurs de contribuer
alaréduction des souffrances des malades et de leurs proches mais aussi d’ assurer
un appui et un soutien aux aidants et donc de renforcer |’ efficacité de I’ aide. Elle
se substitue et compléte ainsi la défaillance des organismes de prise en charge et
d’ information. Ce réle d’ appui aux aidants et aux malades est d§a reconnu par les
pouvoirs publics en faisant participer les membres de I’ association a des groupes



— 141 —

de travail et de prospective, mais aussi en leur confiant la gestion d’un numéro
vert qui permettra a I'image d'autres services du méme type pour d autres
maladies (cancer, sida) d apporter un appui aux malades. La création de ce
numéro vert est financée par |I'Etat dans le cadre du Plan Alzheimer. Si cette
création vient combler un besoin d'information pour les malades ou leur
entourage, I'information ou le soutien qu’apporte un tel service est limité, s'il
n'est pas relayé par des acteurs ou des services locaux et si I’ offre de répit n’est
pas augmenteée.

2. Les autres associations

A coté de I’ association France Alzheimer, plusieurs initiatives ont émergé
pour diffuser la connaissance sur lamaladie d’ Alzheimer, promouvoir larecherche
et diffuser des informations précises auprés des décideurs. |l sest créé des
fondations d’ entreprises qui sont impliguées dans la prise en charge de personnes
dépendantes que ce soit au travers du financement — la fondation Médéric
Alzheimer — du médicament la fondation EISAI. Les cercles régionaux Alzheimer
guant a eux permettent une information des décideurs locaux.

L’ existence de ces associations et leurs actions mettent en évidence les
tentatives de faire émerger, par des initiatives privées, lavoix des patients dans les
décisions se rapportant a la prise en charge de la maadie d’Alzheimer. En
apportant une expertise issue de I’ expérience, ces associations sont des forces de
proposition et de validation des options faites par les pouvoirs publics. Ces
propositions issues d'un dialogue et d' un diagnostic partagé trouveront alors un
relais efficace dans les associations.

F. LES DIFFICULTES DES FAMILLES ET LES AIDES

1. Les familles face au systeme

L es personnes &gées et leur entourage utilisent I’information pour accéder
ala détection et ala prise en charge. Elles sont également producteurs de soins et
de prise en charge et enfin financeur des soins. Un des objectifs des politiques est
de les mettre au coaur du dispositif et de rendre accessible a tous des soins de
qualité en privilégiant le maintien a domicile. Ceci suppose qu'il existe une
information disponible, mais aussi des institutions de soutien des aidants et des
malades. Les associations de malades jouent en partie ce role a la fois par
I”information qu’ elles fournissent et par les soutiens au travers de groupes qu’ elles
proposent. Par ailleurs, les CLIC, les CMRR et les médecins de ville fournissent
également des informations. Si I"'information est donc disponible, force est de
constater que le soutien aux aidants n’ est pas encore totalement réalise, ceci pour
plusieurs raisons.
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—Tout d'abord, face a I’annonce de la maladie et ses conséquences, les
familles et les malades eux-mémes sont désarconnés et sont donc dans le désarroi
et réduites en partie al’impuissance.

—Si I'information est disponible, elle est colteuse en termes de temps et
de ressources a obtenir. L’ information utile et la sélection d’un bon opérateur que
ce soit un EHPAD ou un service d'aide a domicile ne sont donc pas aisées.
L’ accés a une information de qualité semble réservé a des patients et des familles
ayant un niveau d éducation éleveé et des revenus conséquents. Il y a donc des le
départ une inégalité d’ acces.

—Si, de plus en plus, a la fois dans les associations, les consultations de
proximité et dans les CMRR, une attention est mise sur les problemes que
rencontrent les aidants et sur la mise en place d’ un suivi a domicile, la charge et
I”encombrement de ces services ne permettent pas encore de dédier des moyens a
cettefin.

2. Les aidants
a) Les caractéristiques des aidants

Il N’ est pas aisé de dresser un portrait de ce que I’on a nomme la galaxie
des aidants. L’ enquéte PIXEL réalisée par Ph. Thomas et confirmée par d’ autres
travaux permet de présenter les caractéristiques des aidants. Parmi les 569 familles
ayant répondu, 68 % des aidants sont des femmes. 1ls se séparent en deux groupes
d effectifs égaux. L’ un est compose de personnes plutét jeunes (52 ans, 43 %) qui
prennent en charge des personnes tres agées. C'est le groupe des enfants. L’ autre
est celui des conjoints en moyenne plus &gés gque les aidants de I’ autre groupe
(71 ans, 48 %) (figure V1.2.)

Figure VI.2. Participation au travail des aidants
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b) Les aides aux familles et la charge en soins

Plus de 70 % des aidants et 49 % des enfants passent plus de 6 heures par
jour a prendre en charge le malade (figure V1.3). Ce surcroit de charge domestique
S effectue alors gu'une partie des aidants, notamment, exerce encore un travail
(figure V1.2). Le nombre d’ aidants a domicile par personne agée dépend du sexe et
de I'ége de la personne. |l est plus important pour les hommes que pour les
femmes (2,8 vs 2,2) et diminue avec |’ &ge (tableau V1.5)

Tableau V1.5. Nombre d’ aidants naturels par personne agee

60-80 ans 80 anset + Ensemble
2000 Hommes 29 2.6 2.8
Femmes 2.7 1.9 2.2
2040 Hommes 2.2 2.3 2.3
Femmes 2.4 1.9. 2.0

Source: enquéte HID Dreeg[309]

Le nombre d aidant naturel va baisser considérablement d’ici 2040. S'il
était de 2,8 aidants pour les hommes et de 2,2, pour les femmes en 2000, il va
passer en 2040 a 2,3 pour les hommes et a 2 pour les femmes. Ce nombre baisse
fortement avec I’ ge, notamment chez les femmes de plus de 80 ans. En 2000, 9 %
des hommes dépendants et 16 % des femmes étaient sans aidant valide, ce nombre
passeraa 19 % et 12 % en 2040. Si I’ on cumule les personnes soit sans aidants ou
uniguement avec des enfants valides, ¢’ est-a-dire avec un risque plus grand d’ étre
isolé, on passe de 34 % des hommes dépendants et 50 % des femmes a 79 % des
hommes et des femmes dépendantes (tableau V1.6)

Tableau VI1.6. Répartition des personnes agées dépendantes

Hommes Hommes
Type d'aidants 2000 2040 2000 2040
effectif part * effectif part * effectif part * effectif part *
Sans aidant valide 25700 9 65 500 16 104 500 19 92 000 12
Avec conjoint valide, sans enfant valide 22 850 8 20500 5 16 500 3 15 000 2
Sans conjoint valide, avec enfant valide 71 400 25 139 500 34 319 000 58 512 500 67
dont tous les enfants actifs 28550 10 39500 10 104 500 19 118 500 15
Avec conjoint valide et enfant valide 165 650 58 184 500 45 110 000 20 145 500 19
Ensemble 285 600 100 410000 100 550 000 100 765 000 100

Sources: Insee, Destinie (scénario central) en enquétes HID 1998-2001

Enfin, ces aidants naturels seront en partie des personnes déa ageées.

Ainsi, c'est bien le recours a des solutions complémentaires de I’ aide naturelle
qu'il convient de développer a savoir les emplois qualifiés a domicile mais aussi
les périodes de répit pour les aidants. Tout en sachant que, comme |’ ont démontré
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Joel et Gramain, il n'y a pas totale substitution entre |’ aide fournie par les aidants
naturels et |’ aide marchande [310]. Le besoin en services a domicile va donc étre

de plus en plus important pour faire face ala modification de la taille des familles
(figure VI.3).

Figure VI.3. Répartition des aidants en fonction de la durée des soins
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C) Lesaidesregues

L'aide aux personnes &gées n'est pas unidimensionnelle. L’aide
demandée, offerte et recue est une composante d’ un systéme complexe d’ échange
entre l'aidant et I'aidé et la relation d'aide est composée de contributions
réciproques et de rétributions financieres ou non, employant des professionnels
organisés et formés ou non, dans un lien contractuel ou non. Pour prendre en
compte I’ ensembl e de ces besoins multiformes, la réponse sociale est une réponse
de globalité [311]. Elle consiste a tenter de substituer & une gamme de prestations
fournie par un ensemble de prestataires indépendants des uns des autres, un réseau
de professionnels coordonnés qui définit et gére les soins apportés a la personne
dépendante. Ce réseau comprend ainsi I’ équipe médico-sociale pour analyser la
situation de dépendance et proposer une réponse, la commission départementale
gui donne son avis et permet au président du conseil général de rendre sa décision
et les professionnels chargés du suivi du dossier ; c’est la logique du plan d’aide
construit en participation avec la personne dépendante quand ¢’ est possible et les
aidants naturels. Ce réseau est en principe garant des prestations élémentaires
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fournies dans la durée, de larévision du plan d’ aide et d’ une adaptation de la prise
en charge.

Plus la personne est dépendante, plus €elle a recours a de I'aide et plus le
nombre de participant est important. Ainsi, plus de lamoitié (53 %) des personnes
dépendantes en GIR 4 ont recours a I’ aide informelle seule, contre 30 % pour les
personnes en GIR 1 et, al’ opposé, les deux tiers des patientsen GIR 1 a 3 (63 %)
ont recours alafois al’aide mixte (professionnelle et informelle) contre seulement
40 % pour les GIR 4 (tableau V1.7).

Tableau VI.7. Type d’aide selon le niveau de dépendance

Personnes dépendantes Personnes non
GIR1a3 GIR4 dépendantes
Aide mixte (aide informelle + aide 63 40 25
professionnelle)
Aide professionnelle seule 7 7 24
Aideinformelle seule 30 53 51
Ensemble 100 100 100

Source : enquéte HID 1999 calcul de la DREES[309]

L’ aggravation de la dépendance entraine ains en complément de |’ aide
informelle un recours a I’ aide professionnelle. L’analyse des plans d'aide de la
DREES montre gque le nombre d’ heures moyen et sa répartition croissent avec la
dépendance (tableau V1.8 et figure V1.4).

Tableau VI.8. Répartition des heures par GIR

GIR1 GIR2 GIR3 GIR4 Ensemble
Nombre d'heures moyen 73 59 45 28 43
1a15 3 4 5 15 9
16a31 12 16 26 53 34
32a62 22 38 49 31 37
63 h et plus 63 12 20 1 20
Total 100 100 100 100 100

Source: [312]
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Figure VI.4. Répartition des heures par GIR
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Au-dela de la seule rémunération des intervenants a domicile (heures
d'aide a domicile, service de portage de repas, heures de garde a domicile...),
I'APA permet aussi de prendre en charge des dépenses en aides techniques
(fauteuil roulant, canne, déambulateur, lit médicalisé, matériel a usage unique pour
pallier les problemes d'incontinence...) pour la part non couverte par la sécurité
sociae. 41 % des bénéficiaires en GIR 1 ont bénéficié d' aides techniques en 2004
[312]. L’ expression du besoin d'aide a domicile est inversement liée au niveau de
dépendance en raison d'un éguipement déa réalisé et d’ un besoin plus grand
d’ aides humaines.

Mais s I’APA et les services sociaux ont permis une amélioration de la
situation des personnes dépendantes, 37 % des bénéficiaires estiment avoir besoin
de plus d heures d’ aide a domicile et 50 % d'aides techniques [289]. Il reste
encore une charge importante pour I’ entourage. Sur une durée mensuelle de soins
de 227 heures, 56 heures seulement sont remunérées par I’ APA. 1 heure 20 d’aide
professionnelle en moyenne est rémunérée par I’ APA sur un total de 1 heure 50.
De plus, comme le soulignent DAWIN et al., plus de la moitié de ceux qui ont
besoin d' aide ne recoivent pas le soutien nécessaire. De faibles revenus et un
réseau socio-familial peu éendu semblent étre liés ala non satisfaction du besoin
d aide[313].

De plus en plus, I'aide a domicile est fournie par des services
professionnels coordonnés, 55 % des plans par un prestataire et 22 % un emploi
direct, mais le recours a un prestataire est inversement lié ala dépendance. Plus le
niveau de dépendance est éleve, plus le recours a I’emploi direct est important
[289, 312].
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De plus en plus de conseils généraux versent directement |’aide aux
prestataires. Enfin, |’ assurance privée assure, outre le financement de la prise en
charge de la dépendance, des services de coordination al’image de ce qu’ elle fait
dga pour les soins médicaux. Il y a donc une nécessité de prise en charge
coordonnée soit par une intégration compléte, soit par la désignation de personnes
ressources qui seraient des cases manager.

d) Les personnes touchées et les familles doivent faire face a de
nombreuses difficultés

La littérature et I’ expérience des cliniciens identifient trois moments clés
ou la charge est particulierement lourde :

—|"annonce du diagnostic ;

—I’organisation de I’ aide lorsque la situation du malade et donc la prise en
charge est stabilisée;

—la gestion des crises, lorsgue la santé et |’ état de la personne démente se
dégradent.

La présence d une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer a des
répercussions sur |’ état psychologique de ses proches ou des aidants [296, 308,
311]. Deés avant I’annonce de I’occurrence de la maadie en constatant la
dégradation cognitive et ses conséguences en termes de comportement, les
proches du malade craignant les conséquences éprouvent des difficultés et donc
une qualité de vie détériorée a un &ge ou, pour certains, il y a une aspiration a une
vie plus calme ou plus centrée sur soi-méme. L’ enquéte PIXEL réalisée en 2001
par entretien, fournit une bonne analyse des difficultés rencontrées par les familles
de malades, elle confirme les résultats obtenus par ailleurs et ceux obtenus dans
d’ autres pays. Les difficultés rencontrées par les proches sont de divers ordres :

— mangue de disponibilité au quotidien du fait de la charge en soins ;

—nécessité de déménager le patient pour rendre le logement accessible,
pour étre a proximité des soins et des aidants ;

— crainte de démotivation du patient et donc son incapacité a se prendre en
charge;

—crainte pour |’avenir du patient et du sien propre consecutivement aux
conséquences financiéres et sanitaires.

Il en ressort que la principale conséguence de la maladie d’ Alzheimer est
une détérioration de I’ état de santé des proches et une perte majeure de qualité de
vie. Enfin, il a éé noté par plusieurs auteurs que les charges supportées par les
aidants des malades atteints de la maladie d’ Alzheimer ne sont pas liées aux GIR,



ce qui pose le probleme de I'adéquation entre les services pris en charge par
I” APA et les possibilités de placement a domicile.

Par ailleurs, |’ aidant doit gérer la maladie de son proche et en méme temps
gquelque fois la relation avec son conjoint (si ce n’est pas la personne malade), la
relation avec |’entourage et la relation avec |’entourage professionnel. Cette
gestion simultanée est difficile & mettre en place, elle entraine des difficultés
sociales et financieres.

3. L’évaluation des prises en charge alternatives

Tous les pays d Europe, ainsi gu'il a été constaté dans de nombreux
rapports, sont confrontés a la difficulté de la prise en charge des personnes agées
ateintes de la maladie d’ Alzheimer. Les enquétes réalisées par A. Colvez,
M. E Joel permettent de faire le point sur les prises en charge dans différents pays
de la communauté européenne [296]. Par ailleurs, les tableaux réunis en annexe
construits a partir des données de la communauté européenne montrent bien les
différences dans les prestations a domicile et en institutions prévues dans la
|égidlation de plusieurs pays européens.

En Europe, quatre types de programmes alternatifs se développent :

—Une prise en charge compléte a domicile a I'’exemple des services
sociaux de la ville de Copenhague qui assurent la prise en charge a domicile dans
le cadre général des services de soins adomicile. La prise en charge des personnes
atteintes de la maladie d’ Alzheimer représente un programme renforcé incluant
I”intervention d’ infirmieres, de psychologues, d’ aides a domicile et de médecins.

—Les groups living (Suéde) /Cantou (France) qui sont des habitats
spéciaux de type appartement communautaire. Dans ces structures, la prise en
charge s effectue autour d’un espace a vivre commun. |Is comprennent entre sept
et douze chambres personnelles. La vie est organisée autour des activités
domestiques par une maitresse de maison. La structure n’est pas techniquement
meédicalisée. C’ est une des versions possibles de I’ hébergement temporaire,

— Les centres experts (Belgique). 1ls sont issus des services médicaux qui,
en plus du diagnostic, assurent en consultation externe un suivi de la prise en
charge sur les plans médical et social, que la personne soit en institution ou a
domicile, selon le modéle des CMRR.

—Les centres de jour assurent, aux personnes qui souhaitent garder le
malade a domicile, un soulagement de jour (d’ une demi-journée asix jours). C’ est
le modele de I’ accueil de jour en France.

L’ évaluation réalisee montre que, quelle que soit laforme d aide, la charge
pour les proches est importante. Deuxiemement, quel que soit le programme
aternatif, il N’y a pas totale substitution entre I’ aide formelle et I’ aide informelle.
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Troisiémement, les programmes proposes ont tous un impact sur le bien-étre des
aidants autre que via les contributions budgétaires et temporelles que ces
programmes produisent. Quatriemement, les structures de vie du type Cantou ou
group living ont des effets positifs sur un plus grand nombre de dimensions du
bien-étre des aidants. |l apparait donc nécessaire de les développer tout en
préservant la liberté des malades et de leurs proches pour d’ autres structures.

Une recherche approfondie permettrait de séectionner le meilleur
programme. Mais on peut dé§a conclure qu’en apportant une gamme variée de
réponses et en refusant de séectionner I'une plutét que I'autre (par exemple,
I” hébergement temporel ou I’accueil de jour), c'est un choix rationnel qui est
effectué en permettant au malade et aux proches deffectuer une sélection
rationnelle. Dans lamesure ou I’ offre d' aide aux aidants sera étendue en volume et
en gamme, ceci renforcera le maintien a domicile et donc améliorera la qualité de
la prise en charge par |’ effet constaté sur le bien-étre des aidants. Il y a donc
urgence a mettre en place de vrais programmes de répit en substitution avec la
construction d’ établissements.

G. CONCLUSION

La prise en charge de la maladie d’ Alzheimer concerne un grand nombre
d’institutions et se situe dans une problématique sanitaire et médico-sociale. Les
personnes atteintes et leurs proches sont des acteurs majeurs de la prise en charge.
I1s contribuent lourdement au maintien a domicile et cette contribution est source
de grandes difficultés (psychologiques, sanitaires et financiéres) pour les proches.
Si I'APA et la CNSA permettent d’ apporter un réel soutien aux proches, il leur
reste néanmoins du fait des caractéristiques de la maladie et en I’ absence d’ offre a
domicile une charge importante. La réduction prévisible du nombre des aidants
naturels fait que les services de soins et d assistance a domicile sont un gisement
d’ emplois non négligeable que la puissance publique devrait promouvoir au méme
titre que les emplois de services. Ce qui suppose que les formations soient des
mai ntenant mises en place.

A l'instar de I’ensemble des pays européens, |’objectif principal des
politiques est de favoriser des soins de qualité a domicile le plus longtemps
possible. Ce qui suppose que soit affirmé que le recours a I'institution est le
dernier recours ou un recours temporaire. De cefait, il est nécessaire de redéployer
les ressources matérielles et humaines vers les aternatives qui facilitent le
maintien a domicile en prenant comme exemple les pays nordiques. Les exemples
étrangers mettent alors en évidence une nécessaire individualisation des
programmes avec une responsabilité des collectivités locales pour la coordination.
Mais cette individualisation nécessite que cette coordination ne se limite pas au
médico-social mais qu’elle integre les partenaires du systeme de santé dans le
cadre de territoire plus petit que le département.
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H. RECOMMANDATIONS

1. Une formalisation d’'un guichet uniqgue ou d’'un correspondant
unique ou désignation d’'un responsable de la coordination

Vu le nombre de personnes chargées de la coordination et de la définition
des besoins pour le ménage, il serait bon de réfléchir a la définition d’un case
manager qui serait responsable de la prise en charge globale du patient, ¢’ est-a
dire une coordination pour le patient et non autour du patient. L’infirmiére
coordinatrice des SSIAD semble étre la meilleure candidate a une telle fonction
car elle est proche des malades et elle est al’interface du sanitaire et du social, ce
qui suppose que I'infirmiére coordinatrice voit ses prérogatives étendues, afin
gu’ elle puisse notamment coordonner les aides a domicile. Son travail pourrait se
faire en coordination soit avec les CMRR, soit avec les médecins traitants
généralistes ou spécialistes. Ceci suppose également une formation spécifique.
Enfin, cela implique la définition d’un contrat avec le patient et son entourage
spécifiant clairement son action et ses limites. L’andyse des expériences
étrangeres et des réseaux francais (notamment le réseau Nord-Pas-de-Calais) doit
fournir des ééments de réflexion en considérant que leur application dans le
contexte frangais ne peut étre automatique.

2. Une action localisée par territoire

Il convient de définir une coordination pour le domicile au sein des
communautés de communes pour les territoires et mettre en avant la place des
hopitaux généraux dans lalogistique de la coordination.

3. Le passage vers des plans d’'aide définis dans un ensemble de
soins intégreés réalisés par des professionnels

Les patients atteints de la maladie d’ Alzheimer nécessitent une prise en
charge a lafois sanitaire et médico-sociae. Il convient de définir a domicile des
plans d aide complets qui integrent |I’ensemble des soins. Ces prestations
pourraient étre produites par des professionnels (associations ou entreprises) sous
contrat avec les bailleurs. Cette contractualisation permet aux bailleurs de se
comporter comme des acheteurs de services et donc de maitriser la qualité des
services fournis aux personnes atteintes ou a leurs proches. Notamment, ces
conventions peuvent contenir des ééments relatifs ala formation des personnels.

Le fait de passer des contrats avec des organismes prestataires a but non
lucratif (comme c'est principalement le cas aujourd’hui ) ou a but lucratif,
permettrait a ces organismes de bénéficier de financements pérennes mais aussi de
réaliser des économies d’ échelle et de gamme. Ce qui permet aors d offrir des
services complets a la personne et non pas davoir recours a plusieurs
intervenants. Il y adonc un gain en économie de coordination.
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Par ailleurs, afin de laisser une marge de liberté aux patients ou a leurs
proches, nous proposons dinstituer la possibilite, comme elle existe en
Allemagne, d'avoir un droit de tirage sur une carte de services et de disposer du
reste en prestations en nature. Ce partage se faisant en collaboration avec le case
manager.

4. Une articulation plus grande domicile — institution

Il convient d'abord de différentier clairement I'accueil de jour et
I” hébergement temporaire, les deux formes n’ayant pas la méme fonction, mais
I’ ensembl e de ces formes doit étre favorise.

L hébergement temporaire doit permettre un répit complet des aidants et
passer la période de crise. I est donc souhaitable que les institutions disposent de
places d’ hébergement temporaire clairement identifiées. La création de ces places
peut étre intégrée dans les conventions tripartites.

L’ accueil de jour est orienté vers les soins du patient a proximité et donc
doit étre dével oppé dans des contextes locaux. Il peut prendre plusieurs formes :

—les « services de répit a domicile », qui semblent constituer une soupape
pour |’aidant, peuvent ére mis en place par des contrats avec des organisations
(publiques, privées a but non lucratif ou non), le financement pouvant provenir de
laCNSA, del’ Etat et du département vial’ APA ;

— des accueils de jour pour permettre a certains aidants de faire autre chose
gue de la surveillance, ce qui suppose gue les communes ou les communautés de
communes se dotent, en collaboration avec les DDASS et les conseils généraux
dans le cadre des schémas gérontologiques, de lieux spécifiques et forment du
personnel.

La croissance prévisible du nombre de patients implique que, dans la
formation dispensée pour les aides a domicile, soient intégrés un module sur la
psychologie et le travail en commun avec les familles.

Par ailleurs, outre le développement des structures intermédiaires, il
convient, lors des conventions, de prévoir que les places en institution soient
principalement réservées aux personnes en GIR 1 a 4. Ce qui suppose que le colt
par place soit plus élevé. Il n'est sans doute pas souhaitable de favoriser des
institutions  accueillant uniquement des patients atteints de la maladie
d’ Alzheimer, mais il convient de continuer et de renforcer la création de places
spécifiques pour ces malades et |a création d’ espace de déambulation. 11 faut alors,
apres convergence des regions vers une norme nationale, prévoir sans doute un
redéploiement des places. Le financement actuel doit étre alors rendu encore plus
incitatif mais avec des contrdles plus fréguents. Le médecin coordinateur doit étre
pleinement associé ala définition de ces espaces et al’ aménagement.
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La spécialisation partielle implique que soit renforcée la médicalisation
des établissements et que le taux d encadrement augmente tant en volume que
gualitativement. Pour réaliser cet objectif dans le cadre de budgets limités, il
convient alors de réduire le rythme de création de places.

5. La prise en compte des demandes des familles au sein des
points de contact

Il serait souhaitable que la place des familles soit pleinement reconnue
comme partie prenante de la prise en charge. Ceci peut se faire en indiquant dans
les plans d’aide la part des soins produits par les proches. C'est le début d’une
reconnaissance importante car ainsi ces soins informels sont intégrés aux plans
d aide.

|l serait souhaitable de créer un guichet unique pour la dépendance ou le
patient et ses proches pourraient trouver des informations et voir |’ ensemble de ses
difficultés analysées.

Enfin, il faut renforcer les effectifs dans les CMP et les CMRR &fin de
développer les consultations pluridisciplinaires qui peuvent apporter des solutions
aladétresse des malades.

6. La formation d'aides a domicile et de coordinateurs.

Il manque dans I’ ensemble des réseaux ou des services de soins intégrés
des personnels formés a la logistique de I’ aide a domicile et a la coordination des
taches. Il convient de réfléchir a la formation spécifique de responsables de
coordination et, dans le méme temps, d’intégrer a la formation des infirmiéres
coordinatrices une composante de coordination. Il est de méme nécessaire de
définir un contrat de coordination entre le malade, safamille et le coordinateur.
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VII.- COMMENT ADAPTER LE FINANCEMENT AUX BESOINS ?

Question 6 : « Comment adapter le financement aux besoins ? »

Ce point concerne les aspects médico-économiques de la maladie
d’ Alzheimer et des maladies apparentées. Fournir une évaluation des colts
globaux pour la société francaise de cette maladie et des prévisions sur les quinze
prochai nes années.

Donner une évaluation du colt annuel par malade et une comparaison avec
les dépenses liées a d’ autres affections (par exemple, certains cancers) et s
possible des comparaisons avec des pays européens. Dans le colt par personne,
identifier le colt médical direct, le colt lié a la dépendance et le colt relatif a
I”aide informelle.

Comparer les colts d’ une personne traitée a domicile ou en établissement.

Donner des éléments sur le financement des soins. Présenter une
répartition des sources de financement entre les différents acteurs concernés
(assurance maladie, Etat, collectivités, personnes privées, organismes de
protection complémentaire...).

Fournir des informations relatives aux conségquences de la réforme de la
tarification des établissements pour personnes agées dépendantes et de la création
de la Caisse nationale de solidarité pour I’ autonomie (CNSA).

Intégrer I’ évaluation du dispositif et des propositions d amélioration.

A. INTRODUCTION

1. Objectif du chapitre

L’ objectif de ce chapitre est de fournir une estimation de la valeur de
I’ensemble des ressources employées pour prendre en charge la maladie
d’ Alzheimer @, que cellesci soient issues du secteur formel ou du secteur
informel. Une fois I'’estimation effectuée, nous répartirons les dépenses par
fonction et par financeurs afin de mettre en évidence la charge pour chacune des
parties prenantes et notamment les patients ou les familles. Ces calculs serviront
alors de base a une projection des dépenses de prise en charge pour 2020 et 2040.

(1) Dans ce qui suit, I'expression « maladie d’ Alzheimer » fait référence a la maladie d’ Alzheimer et maladies
apparentées.




Ces congtats dressés, nous présenterons |’ assurance dépendance puis des pistes
pour une meilleure prise en charge pour les années futures.

2. Difficultés rencontrées

Pour parvenir aux estimations présentées, de nombreuses difficultés ont
€été rencontrées, liées d’' abord a I’ é&endue du domaine a prendre en compte et a sa
structuration institutionnelle. Ceci a pour conséquence que les nomenclatures
comptables ne sont pas identiques et surtout qu’il n’ existe pas de comptabilisation
commune de |’ensemble des ressources employées. Une deuxiéme source de
difficultés vient du fait gu'il n’est pas encore possible, a partir des données des
financeurs, de suivre individuellement la consommation de ressources. Ains,
malgré la mise en place des nouvelles bases de données de | assurance maladie, il
n'y a pas de médicalisation de I’information, comme c’est le cas pour |’ hopital a
travers le PMSI. De méme, les échantillons d assurés sociaux employés par les
organismes de recherche ne comportent pas d'indication de la pathologie. De ce
fait, nous avons di employer soit des données issues d’ enquétes ad hoc réalisées
dans un petit nombre de contextes et qui sont pour certaines déja anciennes, soit
réaliser des estimations a partir des données globales suivant des clés de
répartition qui seront précisées au coup par coup.

3. Avertissement

Compte tenu des difficultés rencontrées, il convient de prendre les
résultats que nous présentons plutdt comme des ordres de grandeur que pour des
résultats exacts. Il ne nous est pas possible de déterminer lamarge d’ erreur.

B. LES DEPENSES MEDICALES ET MEDICO-SOCIALES

1. Méthode
a) Principes de calcul

La construction d'un compte des dépenses pour la maladie d' Alzheimer
repose a la fois sur les méthodes dites « top down » et « bottom up ». Si, dans le
« top down », les dépenses totales sont estimeées puis désagrégeées par rapport a la
maladie, dans le « bottom up », les items de colts des différents biens et services
utilisés pour traiter cette maladie sont estimés, mesurés et valorises pour calculer
son codt total direct ou indirect [31]. Nos estimations sont basées essentiellement
sur le «top down» sauf pour le calcul des dépenses de consultations. Les
dépenses calculées, a partir des populations concernées, sont des dépenses
meédicales et des dépenses médico-sociaes. Elles sont estimées d' abord au niveau
agrégeé, puis réparties au niveau individuel.
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b) Populations de références

Pour estimer les dépenses globales, il est nécessaire de déterminer les
populations de référence. Nous avons utilisé deux groupes de population. D’ une
part, le nombre de malades de 75 ans ou plus diagnostiqués, et d autre part, le
nombre de malades de 75 ans ou plus bénéficiant de I'APA (GIR 1 a 4) [288,
289].

Le premier groupe de population est obtenu a partir des estimations
réalisées plus haut (PAQUID) et en supposant que 50 % des patients atteints de la
maladie d’ Alzheimer est diagnostiqué (Plan Alzheimer 2004-2007) [277].

Le second groupe de population est estimé au prorata du nombre de
patients agés de 75 ans ou plus bénéficiairesde I’ APA (GIR 1 a4) (DREES) et de
| estimation des malades selon leur lieu de vie (PAQUID).

2. Dépenses médicales
a) Dépenses prises en compte

Les dépenses médicales sont réparties en quatre composantes afin de
permettre une comparaison avec les données de lalittérature :

— les consultations ;

—les hospitalisations ;

— les dépenses de médicaments ;
—lessoinsinfirmiers.

De ce fait, nous n’avons pas pris en compte les dépenses de biologie et
d’ imagerie, les dépenses de médicaments autres gue les médicaments specifiques
alamaladie d’ Alzheimer, les dépenses de matériels médicaux et de transports. Ce
faisant, les estimations que nous avons réalisees sont des estimations par défaut de
la dépense de soins. Néanmoins, nous N’ avons trouve aucune indication que ces
dépenses soient plus élevées (a part les transports, une partie de |’ imagerie) que les
dépenses de population d’ &ge comparable [31, 314-316].

Toutes les dépenses médical es estimées sont des dépenses directes dans le
sens ou des colts d opportunité ne sont pris en compte dans ces estimations. Le
calcul des dépenses médicales directes se fonde sur une approche « top down » @,
C est-a-dire qu’ en I’ absence de données individualisées de consommations, nous
avons réparti les dépenses générales au prorata de la part de la consommation
spécifique des malades d’ Alzheimer telle qu’ elle est indiquée dans lalittérature. 11

(1) Sauf pour les consultations comme indiqué plus haut.
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convient donc de prendre ces données comme des données de cadrage permettrant
d’ évaluer I'ampleur du probleme plutét que comme des données comptables
permettant une évaluation médico-économique. A ce SuUjet, une premiere
recommandation doit étre de dynamiser les enquétes médico-économiques soit en
population générale a partir d un échantillon de cotisants des régimes d’ assurance
maladie, soit a partir des cohortes existantes ou futures.

b) Consultations

Le volume et la structure des consultations de ville ont été estimés a partir
des résultats d’'une enquéte réalisee aupres d'un échantillon aéatoire de
3 352 patients d’ Alzheimer traités par anticholinestérasique par les URCAM en
2001 dans neuf régions. Elle nous semble lameilleure car elle est effectuée a partir
d’un échantillon représentatif dans plusieurs régions, elle est réalisée par des
meédecins conseils de la sécurité sociale et enfin elle est la plus récente.

A partir de |3, le nombre annuel de consultations de généraliste est de 15,3
pour les personnes consultant uniguement un généraliste (soit 45,4 % des
personnes qui consultent uniquement un généraliste) et de 14,3 pour celles
consultant a la fois un généraliste et un spécialiste (soit 44,2 % des personnes qui
ont un suivi mixte, généraliste et spéciaiste) (tableau V11.1). Le volume annuel de
consultation de spécialistes est de 2,3 pour les patients consultant uniquement un
spécialiste (10,40 %) et de 1,3 pour ceux qui consultent a la fois un généraliste et
un spécialiste. Les consultations ont été valorisées aux tarifs de |’ assurance
maladie. Ne sont donc pas compris les dépassements d’ honoraires a la charge des
patients.

Tableau VI1.1. Consultations par an et par type de suivi dela maladie d’ Alzheimer

Volume Proportion de personnes suivies (en %)

Sivi par un seul médecin
Généraliste seul 15,30 45,40
Spécidiste seul 2,30 10,40
Suivi mixte
Généraliste 14,30

o 44,20
Spécidiste 1,30

Source : assurance maladie (2003)

Compte tenu de la répartition des consultations, cette dépense annuelle a
été estimée a 285,68 € par personne atteinte. Ce chiffre est inférieur a celui estimé
dans d autres enquétes réalisées par Rigaud et Fagnani [315, 317], du fait de la
différence de base d' observation (en région parisienne) et d’un mode calcul
différent.
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Partant de I’ estimation du nombre de patients diagnostiqués, on peut alors
estimer les dépenses totales de consultations ou visites des patients diagnostiqués
a104,74 millions d’ euros par an.

c) Médicaments

Pour estimer le colt des médicaments, nous avons utilisé les données
communiquées par la CNAMTS concernant uniquement les medicaments
spécifiques de la maladie d Alzheimer. |l s agit de I’Ebixa, de I’Aricept, de
I’ Exelon, du Cognex et du Reminlyl [318] ©.

Le montant total des dépenses en médicaments s éevait en 2004 a
186 millions d’euros, dont 173 millions d euros remboursés par |’ assurance
maladie (94 %) et 13 millions d’ euros payés par les familles (6 %) (figure VI11.1.).

Figure VII1.15. Montants de base et montants remboursés (en millions d’ euros)
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Source : nos calculs & partir de CNAMTS 2004

Avec un colt de 92,73 millions d’euros, I'ARICEPT (49,6 %) est le
meédicament le plus prescrit en 2004. Viennent ensuite le Reminlyl (18,59 %) pour
une dépense de 34,76 millions d euros, |'Ebixa (17,22 %) pour 32,20 millions
d’ euros, I'EXELON (14,56 %) pour 27,23 millions d’ euros et enfin le Cognex
(0,02 %) pour 0,03 millions d’ euros.

Par ailleurs, on constate une hausse de 41,37 % des dépenses médi caments
entre 2002 et 2004. Sur la méme période, le taux de croissance des
remboursements est identique. La consommation des médicaments croit de fagon

(1) Les données concernant les dépenses de médicaments remboursés en 2004 nous ont été communiqués par
les services statistiques de la CNAMTS avant publication.
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linéaire avec le nombre de malades du fait des restrictions de prescription faites
aux specialistes. Enfin, la dépense individuelle de médicaments en rapportant la
dépense totale de médicaments spécifiques en 2004 a la population concernée est
de 369,27 euros.

d) Hospitalisations

Le calcul des dépenses d hospitaisation se fonde sur les GHM
correspondant a la maladie d’ Alzheimer. Les données sont issues de la derniére
base nationale des GHM disponible (2003) Y. Notre estimation ne comprend pas
les consultations hospitalieres qui ne sont pas enregistrées dans le PM S| ni le colt
des urgences ni enfin les dépenses en hopital psychiatrique et en long s§our.

Encadré 1. Sélection des GHM

Lamaladie d’ Alzheimer est spécifiquement identifiée dans la CIM 10 sous
les codes suivants :

FOO Démence de lamaladie d'Alzheimer

F00.0 Démencedelamaladie dAlzheimer, a début précoce

FO0.1 Démencedelamaladie d'Alzheimer, adébut tardif

FO0.2 Démence delamaladie d'Alzheimer, forme atypique ou mixte

FO00.9 Démencedelamaladie dAlzheimer, sans précision

G30 Maladie d'Alzheimer

G30.0 Maadie d'Alzheimer adébut précoce
G30.1 MaadiedAlzheimer adébut tardif
G30.8 Autresformes de lamaladie d'Alzheimer

G30.9 MaadiedAlzheimer, sans précision

Le volume des s§ours en MCO pour la maladie d’ Alzheimer, d’ apres nos
estimations, représente 0,1 % des s§ours hospitaliers en 2003 avec une durée
moyenne de sgours de 11 jours (tableau VII.2). La dépense correspondante
séeve a 62,53 millions d’'euros, dont 57,13 millions en s§ours de plus de
24 heures (91,36 %) et 5,40 en séances d’ hospitalisation de jours (8,64 %).

(1) La base 2004 des sgjours '’ est pas disponible a I heure actuelle.
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Tableau VI1.2. Dépenses de la maladie d’ Alzheimer par GHM
et par type de s§our (en millions d euros)

Type de s§our Plus de 24 heures Moins de 24 heures Ensemble
GHM N Col(t DMS N Col(it N Collt Total
FOO00 232 0,74 10,51 125 0,06 357 0,80
FOO1 3196 10,49 11,63 3329 1,44 6525 11,93
F002 504 1,64 11,63 345 0,15 849 1,78
FO09 3580 11,73 11,63 2025 0,88 5605 12,61
Sous total FOO. 7512 24,62 11,35 5824 2,53 13 336 27,14
G 30.0 454 1,50 11,83 262 0,14 716 1,64
G301 3119 11,53 14,01 2364 1,22 5483 12,75
G 30.8 327 1,19 11,63 256 0,13 583 1,32
G 30.9 5053 18,28 12,14 2673 1,39 7726 19, 67
Sous total G30. 8953 32,51 12,40 5555 2,87 14 508 35,38
TOTAL 16 465 57,13 11,88 11 379 5,40 27 844 62,53

Source : Nos calculs a partir des données PMS, base publique 2003

Apres répartition, compte tenu du ticket modérateur, en partant des
données du PMSI et de la base nationale des codts, les dépenses individuelles
d hospitalisation peuvent étre estimees en 2004 a 184,52 euros, du fait du faible
taux d'hospitalisation de ces malades hors urgences.

€) Soinsa domicile

Les dépenses de soins infirmiers comprennent : les dépenses de SSIAD
calculées, a partir des données de la CNAMTS, au prorata du nombre de malades
a domicile (PAQUID) et les dépenses de soins infirmiers libéraux ¥ estimées a
partir de Coutton [319]. Ces colts sont pris en charge principalement par
I’ assurance maladie. Il ne nous a pas été possible d’estimer pour la médecine
libérale la participation des malades, celle-ci est sans doute faible du fait de
I”intégration des soins infirmiers en SSIAD et du fait que les patients sont en
ALD. Aingi, en 2004, la dépense a été de 580,34 millions d’euros en SSIAD et
infirmiers libéraux, soit un montant de 3 326 euros par patient.

f) Total des dépenses médicales directes agregées

Au total, les dépenses totales médicales de la maadie d Alzheimer
s éevent, selon nos estimations, a 933,57 millions d’ euros, dont 97,48 % finances
par |’assurance maladie et 2,52% par les malades. Les soins infirmiers

(1) On notera gque « dans la mesure ou prés des deux tiers des services de soins infirmiers n’emploient, a
I’ exception des infirmiers coordinateurs, que des aides-soignants, le recours a desinfirmierslibéraux vise a
compléter leur activité pour la réalisation de soins techniques» (280.Bressé S Les soins infirmiers a
domicile (SSIAD) et I'offre de soins infirmiers aux personnes agées en 2002. Etudes et Résultats 2004(350).



— 160 —

représentent la part la plus importante (62,13 %), suivis des médicaments
(19,91 %), des consultations (11,21 %) et de I’ hopital (6,75 %). Cette estimation
est une estimation par défaut des sommes consacrées tant par les malades que par
|" assurance maladie pour la prise en charge de lamaladie d’ Alzheimer. La part des
assurances complémentaires est sans doute faible, ceci du fait de I’ existence des
ALD et du financement des soins infirmiers. Nos estimations portent sur les
sommes spécifiquement dédiées pour la maladie d Alzheimer, elles ne
comprennent donc pas les autres dépenses des personnes agées dont on a suppose
gu’ elles étaient identiques a celles d' une population d &ge comparable (Tableau
VI11.3).

Tableau VI11.3. Dépenses médicales de la maladie d’ Alzheimer
(en millions d’ euros)

Catégorie Assurance maladie Familles Ensemble %
Consultations 94,20 10,50 104,70 11,21
M édicaments 173,00 13,00 186,00 19,91

Hopital 62,53 0,00 62,53 6,75
SSIAD 580,34 0,00 580,34 62,13
Total médical 910,07 23,50 933,57 100,00
% 97,48 2,52 100,00

Sources: nos calculs

Ces calculs sont des estimations, ils sont limités du fait de plusieurs
éléments:

— absence de systemes d’information permettant de connaitre |’ utilisation
des soins en ville, adomicile et en institution ;

— absence de statistique exacte sur le nombre de malade ;
— absence d’ enquéte réalisée a nouveau depuis 2002 ;
— et mangue de transparence.

g) Total des dépenses médicales directes par individu

D’ aprés nos estimations, le colt médical direct par individu (par patient
connu diagnostiqué) séleve au total a 4 164,79 euros, dont 285 euros de
consultations, 369,27 euros de médicaments, 184,52 euros d’hospitalisation et
3 326 euros de soins infirmiers a domicile (tableau V11.4).
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Tableau VI1.4. Dépenses médicales individuelles de la maladie d’ Alzheimer
par financeur (en euros)

Catégorie Assurance maladie Familles Ensemble %
Consultations 256,50 28,50, 285,00 6,84
M édicaments 344,90 24,37 369,27 8,87
Hopital 173,52 11,00 184,52 4,43
SSIAD 3 326,00 0,00 3 326,00 79,86
Total medical

horsforfait 4 100,96 63,87 4164,79 100,00

Source: nos calculs

Cette premiéere estimation ne comprend pas toutes les dépenses, on peut
considérer quelle est une estimation minimale de la dépense du fait de I’ absence
de suivi précis des malades d’ Alzheimer et de I’ absence des recueils de données
comprenant consommations de soins et codages des pathologies. Sont par exemple
sous estimés, les consultations hospitalieres, les actes biologiques et d imagerie
pour lesquels il n’existe aucune donnée fiable, les médicaments autres que ceux
spécifiques alamaladie d’ Alzheimer, et enfin les soins infirmiers, e transport des
malades.

Notre calcul est |égerement différent de celui trouvé par ailleurs, pour
plusieurs raisons. La méthode de calcul est différente. L’ étude la plus utilisée
[314, 315, 317] a été réalisée dans les années 1990 dans un seul site prestigieux et
bien équipé, en collationnant des données individuelles alors que notre méthode se
fonde sur la répartition des dépenses totales et donc dans des zones ou les
pratiques sont différentes. Mais, elle aservi de base au rapport Girard et au rapport
de la Cour des comptes [320]. De ce fait, les conditions de prise en charge et les
prix ont éé modifiés. Néanmoins compte tenu de ces différences, les résultats que
nous obtenons notamment pour les dépenses médicales sont proches de ceux
obtenus dans I’ étude de référence (3 600 euros hors forfait de soins) contre 4 100
dans notre enquéte. Si I’on rgjoute le forfait de soins, nous obtenons environ
11 000 euros, contre 10 000 dans les études précédentes.

3. Dépenses médico-sociales

L es dépenses médico-sociales regroupent, d’ une part, les dépenses de prise
en charge adomicile et, d autre part, les dépenses de prise en charge en institution.

a) A domicile

Les dépenses medico-socidles a domicile sont réparties en trois
composantes :

—les aides a domicile assurées par le consell géenéral, y compris |’aide
informelle prise en charge par les familles bénéficiairesdel’ APA (GIR 1 a4) ;



— 162 —
—I"accuell dejour prisen charge par I’ assurance maladie et les familles;;

—|"hébergement temporaire pris en charge également par |’ assurance
maladie et les familles.

Pour ces dépenses, nous avons pris en compte les données des contenus
des plans d'aide et |la satisfaction de ceux-ci a partir des données de la DRESS
dans |’ enquéte APA [289, 312].

Aingl, le montant des dépenses médico-sociales a domicile s éleve a
1648,87 millions d'euros (tableau VI1I.5). Ces dépenses sont réparties en
1 473,44 millions d’ euros d'aides a domicile (dont 10% d'aide informelle),
8,99 millions d'euros d'accueil jour et 116,43 millions d euros d’hébergement
temporaire.

Tableau VI1.5. Dépenses médico-sociales de la maladie d’ Alzheimer par financeur
(en millions d’ euros)

Assurance | Consell | Familles Familles Ensemble %
maladie généra APA hébergement
Domicile 9,12 1280,21 | 359,54 0,00 1648,87 18,39
Aide a domicile 0,00 1280,21 | 193,24 0,00 147345 | 89,36
dont aide informelle 0,00 128,02 19,32 0,00 147,35
Accueil de jour 5,04 0,00 3,95 0,00 8,99 0,55
Hébergement 10,09
temporaire 4,08 0,00 162,35 0,00 166,43
Etablissements 2 410,50 858,58 381,93 3 666,54 731755 | 81,61
Ensemble 241962 | 2138,79 | 741,47 3 666,54 8966,42 | 100,00
% 26,99 23,85 8,27 40,89 100,00

Sources : nos calculs

La participation journaliére des malades au colt de |’ accueil de jour et de
" hébergement temporaire a été estimée & partir d’une base de données ®. Ainsi,
pour |’ accuell de jour, le tarif moyen de 300 euros par mois est retenu sur la base
d’ un co(t de 20 euros par jour et d’ une durée moyenne de s§our de trois jours par
semaine. Dans ces conditions, les malades ont participé aux dépenses de I’ accueil
de jour a hauteur de 3,95 millions d’euros pour I'année 2004. A cela, il faut
gouter la participation de I’ Etat de 5,04 millions d' euros en 2004 via |’ assurance
maladie. Ains, au total, le colt de |'accueill de jour peut étre estimé a
8,99 millions d’ euros pour 2004.

Par ailleurs, c’est sur la base d’un colt moyen de 52,50 euros par jour et
d’une durée moyenne de s§our maximale de trois mois que le tarif moyen de

(1) Site de présentation de maisons de retraite réparties dans toute la France.




— 163 —

1 575 euros a été sélectionné pour le calcul de la participation des malades aux
dépenses de |’ hébergement temporaire. A partir de 13, la dépense est estimée a
162,35 millions d’ euros pour I’année 2004. Si I’ on tient compte de la participation
de I'Etat de 4,08 millions d’ euros en 2004, la somme totale dépensée pour
I” hébergement temporaire peut étre estimée a 166,43 millions d euros.

Ces chiffres dépendent de nos hypothéses, mais vu la faible part de
I’ accueil de jour et de I’ hébergement temporaire, les hypothéeses n’ influencent que
peu le montant total.

Dans ces conditions, les aides a domicile représentent 89,36 % du codt
médico-social a domicile, contre respectivement 0,55 % et 10,09 % pour |’ accuell
dejour et I’ hébergement temporaire.

Au niveau individuel, nous avons décomposé les aides adomicile en :
—aides APA (GIR 1 a4) versées par le conseil générd ;

— apport financier des bénéficiairesdel’ APA (GIR 1 a4) ;

— autres aides rémunérées, soit 90 % d’ aides professionnelles;;

—aide informelle non marchande dont le colt est valorisé a un codt
d’ opportunité de 12 euros ™ par heure sur la base de 39 heures par semaine et
10 mois de travail.

Ce colt d opportunité constitue I’ équivalent économique d’un manque a
gagner en termes de salaires ou de revenus pour les aidants informels s'ils avaient
consacré le temps passé a la prise en charge des malades a leur activité de travail
rémunérée habituelle. C est donc leur contribution économique aux malades.

Le colt de I’aide marchande s éleve a 8 628 euros par malades, soit
64,83 % des aides a domicile (tableau VII1.6). L’APA (GIR 1 a 4) représente
58,97 % de |’ aide marchande, soit un montant de 5 088 euros par malade.

La participation financiére des familles est estimée a 8,90 % de |’aide
marchande, soit 768 euros par malade.

La part des autres aides rémunérées dans I’aide marchande s éleve a
32,13 %, soit une somme de 2 772 euros par malade.

(1) Ce sont des codts nets.



Tableau VI1.6. Dépenses médico-sociales individuelles a domicile
dela maladie d' Alzheimer (en euros)

Aidesadomicile Montant %
Aide marchande 8 628,00 64,83
Aides APA 5 088,00 58,97
Dont participation des familles

768,00 8,90
Autres aides rémunérées 2772,00 32,13
Aide non marchande 4 680,00 35,17
Ensemble 13 308,00 100,00

Sources : nos calculs

L’ aide non marchande représente une dépense de 4 680 euros par malade,
soit 35,17 % des aides adomicile. En fait, il faut faire la différence entre ce qui est
effectivement payé et la valorisation du service informel, mais cette valorisation
est utile non seulement parce qu'elle permet de comparer le domicile et
I institution, mais également parce qu’ elle fournit une reconnai ssance des proches.

Au total, a partir de nos hypothéses, les dépenses médico-sociales a
domicile peuvent étre estimées a 13 308 euros par personnes bénéficiaires de
I’ APA (GIR 1 a4) et souffrant de lamaladie d’ Alzheimer.

b) En institution

Pour estimer les dépenses médico-sociales en institution, nous avons
réparti ces dépensesen :

—forfait soins versé par |’ assurance maladie ;

— forfait dépendance versé par le conseil général, au titrede I’ APA (GIR 1
a4), y compris la participation des familles bénéficiairesde I’ APA ;

— forfait hébergement ala charge des patients et de leur entourage.

Le forfait soins versé par |’ assurance maladie concerne la prise en charge
médicale en institution (CNAMTS, 2004) [321] Y. La participation du conseil
général, a travers I'APA, est individuelle et ne dépend pas de la gravité de la
maladie mais du revenu @. Les malades en institution doivent s acquitter, en plus
du tarif dépendance assuré par I'APA (GIR 1 a 4), d'un tarif hébergement. En
I’ absence de données sur le tarif moyen, nous avons procédé a une estimation de

(1) Les résultats de I’ année 2004 nous ont été communiqués par les services statistiques de la CNAMTS avant
publication.

(2) L'aide sociale départementale peut prendre en charge la participation du malade (par récupération sur
succession).
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la participation journaliere des malades. Le montant de 40 euros par jour, Soit
1 200 euros par mois, qui peut étre considéré comme le montant minimal, a été
estimé sur la base d’ un sondage a partir d’ un guide de maisons de retraite.

Selon le tableau 5 (ci-dessus), en ingtitution, le forfait soins s ééve a
2 410,50 millions d euros. Le forfait dépendance versé par le conseil général, au
titre de I’APA (GIR 1 & 4), est de 858,58 millions d’euros. La participation des
bénéficiaires au forfait dépendance est de 381,93 millions d’ euros, tandis que le
forfait hébergement est estimé a 3 666,54 millions d’ euros.

Par conséquent, la somme totale dépensée en établissements peut étre
estimée a7 317,55 millions d’ euros, soit 81,61 % du co(t total médico-social.

Au niveau individuel, les dépenses médico-sociales en institution
représentent un montant total de 25 832 euros par personne bénéficiaire de I’ APA
(GIR 1 a4) et malade d’ Alzheimer (tableau VI1.7).

Tableau VI1.7. Dépenses médico-sociales individuelles en ingtitution
dela maladie d’ Alzheimer (en euros)

Catégorie en ingtitution Montant %

Forfait soins 6 560 25,39
Forfait dépendance 4872 18,86
Dont APA conseil général 3372 69,21
Dont participation familles 1500 30,79
Forfait hébergement 14 400 55,74
Ensemble 25832 100,00

Source : noscalculs

Le forfait soins compte pour 25,39 % des dépenses médico-sociales en
Institution, soit un montant de 6 560 euros par malade.

Le forfait dépendance s éléve a 4 872 euros par malades, représentant
ainsi 18,86 % des dépenses médico-sociaes individuelles. Ce forfait est financé a
hauteur de 69,21 % par |’ aide APA (3 372 euros par malade) et de 30,79 % par la
participation des malades (1 500 euros par malade).

Le forfait hébergement ala charge des malades et de leur entourage est de
14400 euros par maades, soit 55,74% des dépenses medico-sociales
individuelles.
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4. Total dépenses médico-sociales agrégées
a) Total des dépenses

L es dépenses totales médico-sociales annuelles de la maladie d’ Alzheimer
sont estimées a 8 966,42 millions d'euros, dont 2 419,62 millions d’euros de
I’assurance maladie, 2 138,79 millions deuros du consell généra et
4 408,01 millions d’ euros ala charge des familles (tableau V11.8).

Ainsi, avec une participation financiere de 8,27 % al’ APA (GIR 1 a4) et
de 40,89 % au forfait hébergement, les malades et leur entourage constituent les
principaux financeurs des dépenses médico-sociales de la maadie d' Alzheimer
(tableau V11.5 ci-dessus). Viennent ensuite I’ assurance maladie (26,99 %) et les
conseils généraux (23,85%) qui participent dans une proportion a peu pres
identique. Par ailleurs, les dépenses médico-sociales a domicile représentent
18,39 % du codt total médico-social, contre 81,61 % pour les dépenses médico-
sociales en institution.

En définitive, en fonction de nos hypotheses, la somme dépenseée, pour la
prise en charge médicale et médico-sociale de la maladie d’ Alzheimer s éléve a
9900 millions d'euros, dont 933,57 millions d’euros en dépenses médicales et
8 966,42 millions d euros en dépenses médico-sociales (tableau VI1.8 et figure
VI11.2).

Par conséguent, le colt médical de la maladie d’ Alzheimer représente
9,43 % du colt total, contre 90,57 % pour le colt médico-social. La prise en
charge médico-socide de la maladie d’ Alzheimer est plus de quatre fois plus
colteuse en ingtitution qu’ a domicile.

Tableau VI11.8. Répartition du codt total médical et médico-social agrégé
delamaladie d’ Alzheimer par financeur (en millions d’ euros)

Catégorie Assurance maladie Conseil généra Famille Ensemble %

Médical 910,07 0,00 235 933,57 9,43

Médico-social 2 419,62 2 138,79 4 408,01 8 966,42 90,57

Domicile 9,12 1280,21 359,54 1648,87 18,39

Institution 2 410,50 858,58 404847 7 317,55 81,61

Ensemble 3330,12 2 138,79 4 431,51 9 900,00 100,00
% 33,64 21,60 44,76 100,00

Source: nos calculs.
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Figure VII.2. Colt médical et médico-social agrégé par financeur
(en millions d’ euros)
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Source : nos calculs

b) Répartition des dépenses par financeur

L es dépenses de |’ assurance maladie représentent 0,20 % du PIB en 2004
et 2,31 % des dépenses de consommation de soins et de biens médicaux en 2003.
De méme, la part des dépenses d' APA (GIR 1 a 4), versée par les consells
généraux [300] dans le PIB, s établit & 0,13 % en 2004; elle est a 1,48 % des
dépenses de santé et a 66,86 % du total des dépenses brutesd’ APA (GIR 1a4) en
2003 [300]. Le colt de la dépendance s éleve a 0,40 % du PIB et a 4,55 % des
dépenses de consommation de soins et de biens médicaux en 2004.

c) Total des dépenses médico-sociales par individu

Dans le cas d’ une prise en charge a domicile, on peut estimer le co(t total
a 17 472 euros par malade, dont 73,22 % releve du colt direct (médical et non
meédical). Le colt indirect représente ains 26,79 % du colt total individuel a
domicile. Le colt médical direct peut étre estimé a 4 164 euros et le colt direct
non médical des aides d APA (GIR 1 a4) du conseil général, de la participation
des familles et d’autres aides rémunérées a 8 628. La valeur de I’ aide informelle
étant valorisée a4 680 euros de codt (tableau V11.9).
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Tableau VI1.9. Colt a domicile ou en institution
dela maladie d Alzheimer, par patient (en euros)

Catégorie Ensemble %
Domicile

Col(t direct

Consultations 285,00 1,63

M édicaments 369,00 2,11

Hopital 185,00 1,06

SSIAD 3 326,00 19,04

Aides APA 5 088,00 29,12

Participation familles 768,00 4,40

Autres aides rémunérées 2772,00 15,87

Co(t indirect

Aideinformelle 4 680,00 26,79

Total domicile 17472 100,00
Institution

Co(t direct

Consultations 285,00 1,07

M édicaments 369,27 1,38

Hopital 184,52 0,69

Forfait soins 6 560,00 24,60

Forfait dépendance 4872 18,27

Forfait hébergement 14 400 53,99

Total institution 26 671,00 100,00

Source : nos calculs

Pour un individu bénéficiaire de I’ APA (GIR 1 a4) et atteint de lamaladie
d Alzheimer vivant en institution, la dépense totale peut étre estimée a 26 671
euros. La dépense d hébergement représente 54 % du total (14 400 euros), le
forfait de soins 24,6% (6 560 euros) et le forfait dépendance 18,3 %
(4 872 euros). Ainsi, en moyenne, les dépenses totales par malade d’ Alzheimer
peuvent étre estimées a 22 099 euros, dont 5 791 euros de dépenses médicales et
de 16 307 euros de dépenses medico-sociales. On constate ainsi que les familles
sont les principaux financeurs des dépenses médicaes par téte de malades
d’ Alzheimer, avec une participation de 54,96 %. Le montant total des dépenses
meédico-sociales (16 307 euros) est réparti en 12 082 euros pris en charge par les
familles et 4 225 euros versés par le consell général. L’ assurance maladie est le
principa financeur de la composante médicale, avec un financement de 5 271 sur
5791 euros (tableau V11.10, figure VI1.3). La somme restant a la charge des
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malades et de leurs familles est importante, certes, pour les plus défavorisés, |’ aide
socide départementale, vient en partie pallier ce besoin de financement.
L’ attribution de I’ aide sociale est soumise a des conditions de ressources et a la
récupération sur succession, ce qui entraine d une part, un effet de seuil et d’ autre
part, une réticence de certains a y recourir. En regard du niveau moyen des
retraites des plus de 85 ans (830 euros pour les femmes et 1460 pour |es hommes),
la dépense annuelle en institution représenterait pour une femme environ 10 mois
de retraite et seulement 5 mois a domicile. Pour un homme, la dépense en
ingtitution représenterait 7 mois de retraite et 3 mois a domicile [322, 323]. La
guestion du financement complémentaire se pose donc principalement pour les
personnes issues des classes moyennes, dont les revenus sont principalement
composes de retraites et dont le patrimoine est faible.

Tableau VI11.10. Répartition des dépenses totales par téte de la maladie d’ Alzheimer
par catégories et par financeur (en euros)

Catégories A$urar_1ce an,sei ! Familles Ensemble %
maladie général
Médical 5727 0 64 5791 26,21
Médico-social 0 4225 12 082 16 307 73,79
Domicile 0 2529 4085 6 614 29,93
Institution 0 1696 7997 9693 43,86
Ensemble 5727 4225 12 146 22 099 100,00
% 25,92 19,12 54,96 100,00

Figure VII1.3. Dépensesindividuelles par catégories et financeurs (en euros)
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5. Codlt direct et colt indirect de la maladie d’Alzheimer par niveau
de sévérité

a) Colt médical par niveau de sévérité

Dans cette section, nous nous proposons d’ évaluer le colt direct et le colt
indirect de la maladie d’ Alzheimer par niveau de sévérité. Ce dernier est exprimé
par le mini-mental state examination (MM SE).

En fonction des données disponibles, trois stades de sévérité ont été
sélectionnés :

—moyen, MMSE >20 ;
—modéré, MM SE (16 — 20) et MMSE (11 - 15) ;
—sévere, MM SE < 10.

Le codt direct est donné, d’ une part, par le colt direct médical — médical
(consultations, médicaments et hospitalisation), soins infirmiers et accueil de jour —
et, d’autre part, par le colt direct médico-social — hébergement temporaire et aide
professionnelle. Le colt indirect est défini par I’ aide familiae.

Au stade moyen, le colt direct s établit a 9 946 euros par malade, tandis
gue le colt indirect s éleve a 291 euros, ce qui donne un codt total de 10 237 euros
(tableau V11.11). Au stade modéré — MM SE (16-20) —, le codt direct de lamaladie
d’ Alzheimer est de 13 352 euros par malade, contre 18 325 euros pour |es patients
avec un MM SE compris entre 11 et 15.

Dans ces conditions, le colt indirect passe de 3 526 euros dans le premier
cas a 6 836 euros dans le second. Par conséquent, le colt total s établit
respectivement a 16 878 euros et 25 161 euros.

Le colt direct associé aux malades ayant un MMSE inférieur ou égal a 10
est estimé a 24 058 euros par malade, contre 9 333 euros pour le colt indirect, ce
gui aboutit & un codt total de 33 391 euros par mal ade.
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Tableau VI1.11. Colt direct et colt indirect individuel par niveau de sevérité
dela maladie d Alzheimer (en euros)

Moyen Modéré Sévere
MMSE % MMSE % MMSE % MSSE %
(>20) (16 - 20) (11- 15) (< 10)
Médical direct
Médical 494 5 759 4 962 4 1223 4
Soinsinfirmiers | 4363 43 4 650 28 4957 20 6 040 18
Accueil dejour 30 0 39 0 44 0 53 0
Médico-social
direct
Hébergement
temporaire 521 5 705 4 828 3 1024 3
Aide marchande | 4 537 44 7199 43 11535 46 15718 47
Sous total 9946 97 13352 79 18 325 73 24 058 72
Médico-social
indirect
Aide non
marchande 291 3 3526 21 6 836 27 9333 28
Total 10 237 100 16 878 100 25161 100 33391 100

Source : nos calculs a partir de Fagnani et al. (1999, 2004), Rigaud et al. (2003) et OCDE (2004)

Le codt des soins infirmiers et de |I’aide marchande représente au moins
les deux tiers du co(t total direct. Quel que soit le niveau de sévérité de lamaladie,
le colt direct (médical et médico-social) exprime presque la totalité du colt total ;
il est 297 % pour les malades au stade moyen et a plus de 70 % pour les autres.

Le colt direct et le colt indirect augmentent avec la sévérité de lamaladie
(figure V11.4). Ce résultat corrobore ceux obtenus par Rice et al. [324], Fagnani et
al. [314] et Rigaud et al. [315]. Cependant, selon d’ autres auteurs, larelation entre
les colts indirects et la sevérité de lamaladie est plus souple [325].

Cette situation peut s expliquer par le fait que les malades au stade le plus
severe ne sont pas forcément ceux qui requierent le plus de surveillance ou un
placement en ingtitution, ce qui a pour effet de faire baisser les colts indirects
[31]. Par ailleurs, I'impact de la sévérité de la maladie sur les codts indirects
dépend largement de la méthode de calcul de ces derniers.
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Figure VII.4. Colt médical et colt médico-social par MMSE (en euros)
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Source : nos calculs & partir de Fagnani et al. (1999, 2004), Rigaud et al. (2003) et OCDE (2004)

b) Colt en institution en fonction de la gravité

Le tableau VII.12 et la figure VII.5 présentent les dépenses meédico-
sociales en institution par niveau de dépendance. Le montant d’ aide accordé aux
malades d'Alzheimer classés en GIR 1 et 2 est plus important que celui des
malades évalués en GIR 3 et 4. En effet, s les dépenses de prise en charge des
maladesen GIR 1 et 2 s éevent 467,80 millions d’ euros, soit 65,58 % du montant
total, celles associées aux malades en GIR 3 et 4 sont de 32,34 millions d’ euros,
soit 31,38 %. Les conseils généraux participent a hauteur de 69,21 % de la
dépense totale, contre 30,79 % pour les familles.

Tableau VI1.12. Dépenses médico-sociales en ingtitution par niveau de dépendance
des malades d’ Alzheimer et par financeur (en millions d’ euros)

GIR Conseil général Familles Ensemble %

GIR1let2 49,23 18,57 67,80 65,58

GIR3et4 19,21 13,14 32,34 31,38

Ensemble 71,55 31,83 103,38 100,00
% 69,21 30,79 100,00

Source : nos calculs.
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Figure VII1.5. Colt médico-social en institution par GIR (en millions d’ euros)
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C. COMPARAISON EUROPEENNE, COMPARAISON AVEC D'AUTRES
PATHOLOGIES ET SYNTHESE

1. Comparaison des dépenses
a) Comparaison européenne

La caractéristique de la maladie d’Alzheimer est qu’elle entraine des
dépenses a lafois dans le domaine sanitaire et medico-social. La comparaison des
dépenses individuelles de prise en charge fait ressortir plusieurs points[31, 326].

La dépense individuelle pour la maladie d’ Alzheimer est liée au prix des
soins; plus les dépenses de santé sont élevées, plus la dépense pour la maladie
d’ Alzheimer est élevée (cf. aux Etats-Unis).

La répartition par grande catégorie dépend des choix institutionnels
propres a chague pays. Ainsi, les aides peuvent étre comprises soit dans les soins
infirmiers (Canada) ou non dans les autres pays.

Néanmoins, la structure des dépenses reflete des modes de prise en charge
différents avec des recours aux soins médicaux (consultations et médicaments),
infirmiers et de dépendance différents. La France étant le pays qui consacre la part
la plus grande de la dépense en soins meédicaux (tableau V11.13).
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La part des soins informels est importante dans I’ ensemble des pays. Elle
dépend de I'importance de I'intervention publique dans la prise en charge. Ainsi,
elle représente plus des trois quarts des dépenses en Espagne ou le recours aux
familles est le plus important des pays de I'OCDE ains qu’'aux Etats-Unis. A
I’ oppose, la dépense informelle est plus faible lorsgu’il y a financement de la
dépendance en institution ou a domicile comme en Suede ou au Canada [298].

Tableau VI1.13. Coltsindividuels la maladie d’ Alzheimer en Europe
et en Amérique du Nord en 2000 en US dollars ajusté du pouvoir d’ achat

Canada France Espagne Suede Etats-Unis
Colt % Colt % Codt % Codt % Colt %
* * * * *
Codt direct médical 19677 68 | 10055 43 2144 11 10480 30 13218 30
dont
- horssoinsinfirmiers 305 1 3677 16 2144 11 | 1469 4 | 3647 8
- soinsinfirmiers 19373 67| 6378 27 0 0| 9011 26 | 9571 22
Codt direct non médical | 1500 5 | 6286 27 | 2565 13 | 19065 55 | 4659 11
Codt indirect 7 690 27 | 7200 31 | 15294 76 | 4990 15 | 26424 60
Total 28 868 100 | 23542 100 | 19529 100 | 34365 100 | 44301 100

* pourcentage par rapport au co(t total
Source [ 31]

b) Comparaison avec le cancer

La comparaison des dépenses médicales liées a la prise en charge des
cancers avec celle de la maladie d’ Alzheimer permet de mettre en regard les
efforts effectués par la société et les individus pour la lutte contre deux
pathologies bien différenciées mais de plus en plus répandues et qui sont
caractéristiques de |’ évolution de notre société. De plus, ces deux pathologies
nécessitent une articulation entre les soins de ville et les soins hospitaliers [327].
Cette comparaison est d’autant plus pertinente qu’il existe depuis 2003 un plan
cancer [328].

Les dépenses médicales pour la prise en charge des cancers ont été
estimées a 4,3 % des dépenses de santé pour 1998 [329], contre 2,3 % pour la
maladie d Alzheimer. De méme, mais avec une méthodologie différente a
70 milliards d’'euros pour 2003, contre 0,9 milliard d’euros pour la composante
meédicale de la maladie d’ Alzheimer [330]. La différence des dépenses est donc
nettement plus grande que la marge d’ erreur supposée de nos calculs. Aing, la
dépense totale est plus élevée pour la prise en charge des cancers que pour celle de
lamaladie d’ Alzheimer.




— 175 —

En termes de dépenses individuelles, la dépense médicale annuelle de
prise en charge d’'un caner colorectal a été estimée a 21 918 euros en 2003 et a
22 000 euros pour un cancer du poumon. Méme si les méthodes de calculs sont
différentes de celles employées dans notre étude, il apparait que les dépenses
médicales de prise en charge du cancer sont plus élevées que pour la maladie
d’ Alzheimer. Mais cette comparai son rencontre des limites importantes :

— il existe des programmes de prévention du cancer ;

— apres traitement, des guérisons ou des rémissions de longue durée sont
possibles;

— laprise en charge est essentiellement médicale pour le cancer ;

—elle est composée de traitements médicamenteux ou d’ actes d’ imagerie
dont e colt unitaire est plus éleve.

Ce faisant, les estimations du colt individuel ou collectif montrent le
consentement de la société pour la prise en charge d’ une maladie quand elle est
reconnue comme une cause nationale. Il parait donc possible de consacrer un
montant plus élevé de ressources pour la prise en charge de la maladie
d’'Alzheimer que ce soit pour les soins ou la prise en charge en institution et
surtout pour la recherche. Cet accroissement sera d’autant plus accepté qu'a
I"instar du cancer, la maladie d’ Alzheimer sera reconnue comme une maladie a
part entiere et non comme une conséquence inévitable de |’ &ge.

2. Synthése des dépenses

Au terme de cette analyse, il apparait que les personnes atteintes et leurs
proches sont les principaux contributeurs de la prise en charge de la maladie
d’ Alzheimer, notamment du fait du colt important des frais d hébergement en
ingtitution et des dépenses d’ aide a domicile non prises en charge dans le cadre des
plansd aide de |’ APA. Lacharge en soins informels représente un équivalent d’un
plein temps par personne atteinte qui ne fait pas |’ objet d’un échange marchand. A
structure égale en intégrant les soins informels, la dépense est moindre a domicile
gu’ en institution. L’ aide sociale permet aux ménages les plus défavorisés de faire
face en partie & ces dépenses plus élevées, mais ces dépenses seront récupérées sur
la succession. Mais une grande partie de la population ne peut avoir recours a
I’ aide sociale départementale et peut-étre ne le souhaite pas. Pour cette fraction
majoritaire de la population qui ne dispose pas de patrimoine important, le recours
a l'institution est onéreux au regard de la retraite versée (875 euros pour les
femmes de plus de 75 ans et 1 100 pour les hommes).

L’ assurance maladie est le second financeur notamment pour les dépenses
de soins et de médicalisation des EHPAD. Sa charge devrait augmenter avec la
medicalisation des EHPAD, mais aussi du fait du financement de la création
d’ établissements par la CNSA qui va conduire a ce que plus de personnes soient



— 176 —

en ingtitution. C'est le cas particulierement des personnes atteintes de maladie
d’ Alzheimer pour lesquelles les financements annuels (viala DOMINIC [dotation
minimale de convergence]) Y sont appréciés. 11 convient alors de tirer les lecons
des expériences étrangéres ou la part des soins médicaux hors soins infirmiers est
plus faible gu’ en France. Ceci suppose que, si I’on souhaite privilégier le maintien
a domicile et si I’on souhaite que le repérage des malades soit plus précoce, des
normes de pratiques soient instituées.

Les consells généraux et la CNSA sont les financeurs des frais de
dépendance au travers de I’ APA, mais aussi au travers de |’ aide sociale que nous
N’ avons pas pu estimer tant les situations sont diverses d’ un département al’ autre.
Par ailleurs, les financements de la CNSA permettent de réduire la charge des
départements.

L’ accroissement qualitatif de I’ offre de services, par une formation accrue
des personnels que ce soit a domicile ou en institution, peut conduire a une forte
hausse des dépenses de dépendance financées par le département, la CNSA ou les
familles. Ce risque doit étre réduit par une meilleure définition des plans d’aide
par le case manager, une intégration financeurs producteurs de soins (en laissant a
la charge des familles une participation proportionnelle aleur revenu).

D. PROSPECTIVES

1. Construction d’'un scénario
a) Hypotheses

Pour construire une estimation des dépenses liées ala prise en charge dela
maladie d’ Alzheimer, nous avons construit des prévisions a partir de la croissance
du nombre de patients atteints de la maadie d'Alzheimer et des scénarios
d évolution du PIB et des prix. Les calculs effectués reposent sur un certain
nombre d’ hypotheses :

—la répartition par GIR est identique, cette hypothese correspond aux
résultats obtenus a partir du modele DESTINEE de I'INSEE pour le nombre de
personnes dépendantes en 2040 [331] ainsi que ceux dela DREES [332] ;

—la durée de la maladie d’ Alzheimer dans sa phase de dépendance est
constante, ce qui veut dire que les gains en espérance de vie sont des gains en
bonne santé ;

—la répartition entre le domicile et les institutions est constante, ¢ est-&
dire que I’on prévoit, ains que le fait I'INSEE, la création d’ au moins 5 000 places
par an ;

(1) La DOMINIC est le mécanisme de tarification des établissements.
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—il 'y a pas de progrés techniques, c’est-a-dire que la répartition des
dépenses pour I’'instant est constante et gqu’il N’y a pas développement d’ une prise
en charge robotique adomicile ;

— larépartition entre domicile et institution est laméme;

—la répartition entre domicile et ingtitution est augmentée au profit du
domicile, moins de création de places en institution, scénario de I’ INSEE [331] ;

—en ce qui concerne les évolutions du PIB et des sdaires, nous
supposerons que, sur le long terme, la croissance du PIB par téte est de 1,5 % par
an et que la croissance des salaires est de 1,6 % par an [333].

b) Méthode

La prospective est caée sur les données suivantes qui serviront de
référence al’ analyse des résultats (tableau V11.14).

Tableau VII.14. Base de calcul en 2003

APA/PIB Dépendance/PIB Dépenses publiques de santé/PIB
022 % 0,7 % 69 %
Sources ;[ 291, 300]

Par ailleurs on supposera qu’ en 2020, 2040 et 2050, les dépenses de santé
(assurance-maladie) représenteront respectivement 8, 9 et 10% du PIB. Ces
estimations traduisent une capacité des pouvoirs publics a maintenir les dépenses
de santé dans des proportions jugées raisonnables. Nous supposons donc
implicitement que les efforts des pouvoirs publics dans la prise en charge des
dépenses de santé sont maintenus. Il en est de méme pour la prise en charge par
les conseils généraux des dépenses médico-sociaes. Le cacul s effectue partant
de ces données de base par une projection des dépenses en fonction de I’ évolution
du nombre de personnes dépendante et en fonction des évolutions des prix des
Services.

2. Résultats
a) En 2020

A I'horizon 2020, le nombre de personnes atteintes de la maladie
d’ Alzheimer augmente de 54 % par rapport a2004. Si I’ on considére que les prix
des services de prise en charge évoluent au méme rythme que le PIB, la dépense
de prise en charge de la maladie d’ Alzheimer passe alors de 9,9 milliards d' euros
a 15 milliards environ, soit 0,74% du PIB. Ainsi qu'on le constate sur le
graphigue 6, la croissance des dépenses de prise en charge rapportée au PIB est
faible entre 2004 et 2020. La part des ménages a structure constante sera de
6,8 milliards d’euros, soit 0,33% du PIB et celle des départements et de
|’ assurance maladie de 0,16 et 0,25 % respectivement du PIB (tableau V11.15 et



— 178 —

figure VI11.10). Exprimée en termes de dépenses publiques de santé, le
financement de |’ assurance maladie sera égal a 2,5 % des dépenses de santé. Si en
plus de I’ effet d’ accroissement de la population on considere que les prix de la
prise en charge augmenteront au rythme des salaires, aors la dépense totale sera
d’ environ 19,3 milliards en 2020, soit 0,94 % du PIB. La contribution des
meénages, des départements et de I’ assurance maladie s @evant alors a 0,42 %,
0,20 % et 0,33 % respectivement du PIB. Cette perspective d’ évolution est sans
doute la plus réadliste étant donnée la structure de production du secteur qui est
essentiellement composeée d’ emploi.

Tableau VI1.15. Prévision des dépenses pour 2020

A partir des projections 2020 | Augmentation

Nombre de déments 1152 831 54,22 %

Financeurs ASSMAL APA Famille Totd
Dépenses en millions d’ euros 5135,80 3298,50 6 834,39 15 268,69
En % du PIB 0,25 0,16 0,33 0,74
En % des dépenses de santé 312%

Si croissance des prix comme les

salaires

Dépenses 6 516,49 4185,25 8671,72 19 373,46
En % du PIB 0,33 0,20 0,42 0,94
En % des dépenses de santé 4,07

Figure VII.6.
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b) En 2040

Si I’ on retient comme estimation du nombre de déments en 2040, le chiffre
de 20 185 280 personnes (+192 %), et si I’on se base sur nos hypothéses de
croissance du PIB et des prix, alors le montant total des dépenses peut étre estimé
a 29 milliards d’ euros, soit environ 1,04 % du PIB. La contribution des ménages
pouvant étre estimée a 13 milliards d’ euros (0,47 %), celle du département a 6,25
(0,23 %) et celle de I’ assurance maladie a 9,74 milliards d’ euros, soit 0,35 % du
PIB ou 3,9 % des dépenses de santé en 2040. L’ augmentation importante entre
2020 et 2040 est causée par I'accroissement important du nombre de déments.
Ainsi, la croissance des dépenses due a |’ accroissement de la population entre
2005 et 2040 conduirait a un triplement des dépenses mais, compte tenu des
hypotheses de croissance, a une augmentation de 0,5 % du PIB. Si I’on suppose
gue les prix des soins et de |’ aide a domicile augmentent au méme rythme que les
prix, aors les dépenses en 2040 peuvent étre estimées a 50,4 milliards d’ euros,
soit un quadruplement de la dépense et en termes de PIB a 1,82 %, soit un
triplement de la dépense rapportée au PIB. En termes de dépenses de santé, la
prise en charge médicale représenterait alors 7,3 % du total des dépenses de santé.

c) Validité des résultats

Les évolutions des dépenses que nous obtenons par nos calculs sont
proches de ceux obtenus par des techniques différentes tant par le Commissariat
général au Plan pour le cadrage des dépenses de fin de vie ou par I'NSEE pour la
détermination du nombre et du colt de I’ APA en 2040 (tableau V11.16 et figure
VI11.11) [331, 334].

Tableau VI1.16. Evolution des dépenses de prise en charge en 2040

2040 [Augmentation
Nombre de déments 2 185 281 192,34 %
Financeurs ASSMa APA Famille Total
Dépenses 9 735,30 6 252,56 12 955,12 28 942,98
En % du PIB 0,35 0,23 0,47 1,04
En % des dépenses de santé 3,90
S croissance des prix comme les
salaires
Dépenses 16 967,95 10 897,77 22 579,86 50 445,57
En % du PIB 0,66 0,39 0,81 1,82
En % des dépenses de santé 7,28
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Figure VII.7. Evolution des dépenses en % du PIB
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En conséquence, dans ce cadre, il semble que la discussion doive
davantage porter sur la place de la « dépendance » dans les dépenses de santé ou
encore relativement au PIB. Il est primordial ici de signaler que nos projections a
caractere statistique, utiles pour avoir des ordres de grandeur, ne constituent que
I”un des éclairages possibles de la prospective globale de la prise en charge de la
fin de vie des personnes de grand ége.

E. L’ASSURANCE DEPENDANCE, LES ASSURANCES PRIVEES

Depuis quelques années, on assiste a une montée en charge de |’ assurance
dépendance, proposee pour faire face aux conséquences de I’ apparition de la
maladie d’Alzheimer ou de la dépendance liée a d autres pathologies. Les
Européens vont ains faire face du fait de I’ extension de I’ espérance de vie a une
croissance des dépenses sociales. Ces dépenses seront utilisées pour financer les
pertes de revenus du fait de la cessation d'activité auss bien que les soins
meédicaux et les soins liés a la dépendance. On constate, partant de cette
affirmation, qu’ en termes de dépenses publiques I’ effet de I’ &ge porte alafois sur
les revenus de substitution et sur la prise en charge. On peut ains noter que les
européens et les francais vont faire face a des risques liés a la longévité qui sont
couverts normalement par des plans de retraites publics ou privés (ou mixtes et
des risques de dépendance) et aux besoins croissants de prise en charge des
consequences de cette derniére.

1. La complémentarité public-privé

A l'instar des retraites complémentaires mais plus encore de |’ épargne
retraites, les assurances dépendance ne peuvent ou ne sont que le complément
d’une prise en charge publique qui permet d'assurer une certaine équité dans
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|’ acces au soins et aux prises en charge de la dépendance. Mais, ¢’ est également en
partie parce qu'il y a une composante publique qu’il peut se développer une offre
privée d’ assurance al’image de |’ assurance complémentaire en santé [335-337].

L’ ensemble des experts francais s accorde a dire que la meilleure formule
est un mixte entre un financement public et une assurance privée al’image de la
couverture maladie. Elle permet le maintien d’ une forme de solidarité intra-
familiale et clarifie les choix d une part, mais elle assure aussi la prise en charge
des plus défavorisés d’'autre part. |l semble nécessaire de préserver le lien qui
existe entre les aidants naturels, le choix d’une couverture d assurance compléte
peut rompre le lien qui existe en le transférant au marché.

2. La situation du marché

La France est le leader sur le marché de |’ assurance dépendance. D’ aprés
les estimations de la SCOR, environ 2 millions de contrats d'assurance
dépendance ont été souscrits. Ce marché est dominé par les principal es sociétés du
marché et maintenant chague compagnie d’ assurance ou chaque mutuelle propose
des contrats. Contrairement aux Etats-Unis, second marché en importance, la
France a choisi de privilégier des contrats forfaitaires et non des contrats
indemnitaires ou les remboursements se font ex post. Ce choix réduit les risques
d’ explosion des dépenses, permet de controler a moindre colt le montant des
sinistres, offre une plus grande transparence dans le contrat et permet une plus
grande liberté d’ utilisation aux bénéficiaires [336]. Afin de rendre plus attractive
I’ offre de contrats, les compagnies d’assurance associent de plus en plus un
contrat de dépendance avec une gamme de services a domicile.

3. Les types de contrats
En France, deux types de contrats dépendance sont proposés :

— Des contrats de prévoyance (collectifs ou individuels) dans lesquels la
dépendance est la garantie principale. Ce sont des contrats a fonds perdus mais
non imposables. L’ assuré peut choisir sa garantie a la souscription, soit une rente a
partir d’un certain degré de dépendance, soit une rente variable en fonction du
degré de dépendance. Les assureurs emploient maintenant la grille AGGIR pour
estimer la dépendance.

—Des contrats dépargne avec option dépendance, C'est-a-dire de
|” assurance vie avec une option dépendance. Dans ces contrats, |’ assuré regoit une
rente s'il survit a partir d un certain &ge méme s'il n’est pas dépendant. En cas de
dépendance, le montant de larente est mgjoré.

L es souscriptions s effectuent a partir de 50 ans et il est encore possible de
S assurer jusqu’a 75 ans. Le montant des primes dépend de |’ &ge et de |’ étendue de
lagarantie.
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4. Les questions du choix par les individus

Une étude effectuée en Suisse montrant le faible consentement a payer
pour des soins intégrés et pour une couverture par des assurances illustre la crainte
de la part des personnes agées non encore démentes de se voir délaissées par leurs
proches sil y a une prise en charge professionnelle. En simplifiant le
raisonnement, la personne dépendante renforce I’atruisme de I'aidant en ne
transformant pas le patrimoine en soins professionnels que ce soit ex ante par le
biais de |’ assurance ou ex post lors du paiement des frais en institution ou de soins
adomicile.

Actuellement, les sommes globales consacrées a la dépendance sont
relativement faibles en France au regard des autres formes de financement de la
dépendance. Le coaur de cible est plutét constitué par les individus aux revenus
moyens. La perte d’ autonomie pose, bien sir, moins de problémes financiers aux
hauts revenus qui peuvent gérer |'occurrence dincapacités grace a leur
patrimoine, tandis que les plus bas revenus peuvent souvent bénéficier de I’ APA
ou de I'aide sociale. Or, pour les revenus moyens, le colt d une telle assurance
peut constituer une charge trop importante au regard de I’horizon lointain du
risque encouru. Néanmoins, on peut considérer que I’ obligation d’ assurance se
justifie par le risque gu’ encourt la société face a la myopie des individus sur leur
situation future, sur le colt de cette situation et sur I’ altruisme de leurs proches.
Soit I’on procéde par une extension de la couverture publique, soit I’on laisse a
I”individu un choix d’ une couverture sous contrainte d’ obligation d’ assurance.

5. Les risques d’une couverture élargie

La gestion du risque dépendance est bien plus complexe que celle du
risque lié a I’ége, car, outre la date de I’ occurrence du risque, la dépense et sa
durée sont difficilement prévisibles. C’ est pour cela que les assureurs préferent un
mode forfaitaire a un mode indemnitaire dont le colt du contréle est élevé. Pour
les assureurs, les incertitudes macroéconomiques — liées au rendement des
produits financiers achetés grace aux primes — et les incertitudes démographiques
rendent difficile I'évaluation actuarielle du risque. En effet, en raison des
tendances de long terme de la «dépendance» qui ne sont pas clairement
identifiées, nul ne sait s le vieillissement de la population entrainera une hausse
plus que proportionnelle des personnes a prendre en charge (incertitude sur le
risque moyen d une génération). L’assureur ne peut pas par ailleurs abaisser le
risque moyen pris en éargissant sa clientele a plusieurs géenérations. La
mutualisation de ce risque est donc impossible. Méme avec des polices dispensées
par le secteur prive, le marché de |’ assurance dépendance demanderait a étre
régulé par I’ Etat qui risque in fine de se trouver dans le réle de I’assureur en
dernier ressort. Ce dernier pourrait proposer des allegements fiscaux — une récente
proposition de loi émanant des sénateurs va dans ce sens — afin d'inciter les
meénages a demander un tel type d assurance, ou méme interviendrait de fagcon
réglementaire. La question majeure est donc de savoir si e risque encouru, risque
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mettant en péril la solvabilité de I’ ensemble du marché et non pas d’ un seul acteur,
justifie I'intervention de I’ Etat. Si ¢’ est le cas, cela se traduira nécessairement par
une augmentation des préléevements obligatoires, qui servent a financer une partie
del’ APA [334, 339].

F. RECOMMANDATIONS

Le ratio de dépendance exprimé comme le rapport entre la population
active et les plus de 65 passe de 27 % a plus de 50 % en 2040. Le nombre d’ actifs
pour un inactif &gé va donc passer de 4 a 2. C’ est bien ce rapport qui aconduit ala
mise en ocauvre de la réforme des retraites. Plus spécifiguement a la maladie
d’ Alzheimer, le nombre des plus de 75 ans rapportés aux actifs passe de 10,5 % en
2005 a18 % en 2040 en restant stable entre 2005 et 2020. Dans le méme temps, le
nombre d’ aidants potentiels par personne agée va se réduire, puisqu’il va baisser
d’ une unité en moyenne entre maintenant et 2040 [331, 332]. Enfin, compte tenu
de la réforme des retraites en cours et des périodes de fort chGmage depuis une
guinzaine d années, le niveau des retraites devrait se stabiliser s ce n'est se
réduire apres 2020. Ce qui veut dire que la capacité des malades a financer les
soins en institution ou a domicile sera sans doute réduite. Ceci d’ autant plus que le
colt de la prise en charge augmentera au rythme des salaires et donc entrainera
une charge plus lourde pour les finances publiques ou une participation plus
grande des ménages, alors que les retraites risquent d' évoluer moins rapidement
gue les salaires.

Il y a donc nécessité de prévoir des maintenant des mesures pour la prise
en charge des patients futurs.

Si I'on considere que le conseil géenéral doit étre le chef de file de la
politiqgue médico-sociale et que les différences régionales doivent étre réduites,
aors il convient de maintenir la CNSA dans sa forme actuelle. Elle doit pour la
prise en charge de la maladie d’ Alzheimer continuer a favoriser la formation des
personnels pour la prise en charge a domicile. Par ailleurs, il semble bien gu’il ne
soit pas possible d’ unifier les piliers de la protection sociae, ¢ est-a-dire d intégrer
dans les dépenses de santé la prise en charge de la dépendance. Mais, compte tenu
de la charge importante pour les ménages, et compte tenu des perspectives
démographiques, il est alors nécessaire de prévoir des solutions qui, en conservant
I’égalité des droits, permettent aux malades et a leurs proches d exprimer leur
droit a une certaine liberté de choix. Il nous semble de plus qu’il n’ est pas possible
de séparer la maladie d’ Alzheimer du reste des causes de la dépendance, aors la
recherche du financement doit se faire dans un cadre plus général. Parmi les voies
a explorer par le parlement et par les organismes de recherches, trois principes
doivent é&re mis en commun :

1. Le financement doit conserver une forte dimension de répartition, afin
de garantir la composante de solidarité pour tous et entre génération. Cette
composante de solidarité qui peut passer soit par la CSG, soit par une affectation



de la durée du travail, doit se retrouver dans une seule caisse. Pour une plus
grande efficacité et une maitrise des colts, des conventions doivent étre passées
avec les services d aide a domicile dans le cadre de conventions tripartites comme
c'est le cas pour les EHPAD. Une partie de la dépense doit rester a la charge des
familles et des proches afin d’ éviter les phénomenes de risque moral qui entrainent
un dérapage des dépenses.

2. Inciter a la souscription de contrats complémentaires d’ assurance qui
congtitueraient un second étage du financement de la prise en charge de la
dépendance. Ces contrats pourraient étre couplés avec les contrats mis en place
dans le cadre de la réforme des retraites. Mais, avant de mettre en place une telle
préconisation, il convient de procéder a une analyse de la propension a payer des
ménages pour une telle couverture notamment en référence au désir des personnes
malades d’ étre prises en charge par leurs proches et a leur capacité d’ épargne
[339]. Une forme de ces contrats devrait porter sur la couverture des dépenses en
institution.

3. A I'image de ce qui se fait de plus en plus dans les pays de I’ OCDE,
permettre le choix par les malades, avec |’ aide d’ un case manager, de choisir entre
des soins intégrés et le versement d’ une prestation en espéce qui permette de
rémunérer un proche. Cela suppose de définir en commun des plans d' aides
individualisés sous contrainte de respect d’ un certain niveau de versement et de
participation des ménages, ce qui implique, comme nous I'avons souligné plus
haut, que I'on sélectionne comme accompagnateur du malade une personne
formée a I’ ensemble des domaines, le choix d’une infirmiere coordinatrice apres
formation complémentaire nous semble étre pertinent.

4. L’ accroissement prévisible du nombre de personnes atteintes de la
maladie d’ Alzheimer et le maintien des efforts publics pour prendre en charge une
partie de leur besoin, doit étre considéré également comme un gisement d’ activités
et d'emploi pour le futur que ce soit en termes d équipements ou de personnels
gualifiés. A titre d'illustration, si I’on suppose qu’une infirmiere coordinatrice
peut gérer les besoins d’'une cinquantaine de personnes, aors le besoin de
coordination peut étre évalué pour 2040 aenviron 40 000. A celaon peut gjouter le
nécessaire remplacement des aidants naturel et la satisfaction des besoins existant
' est au moins 100 000 personnes qu’ il conviendrait de former pour I’ aide.

5. Maintenir la création de place en EHPAD au rythme actuel afin de
pouvoir faire face a la montée du nombre de malades entre 2000 et 2010, ce qui
permettra de réduire les déséquilibres régionaux. Ces places pourraient étre
financées par laCNSA.

6. Réadliser a partir d'un échantillon issu des bases de données de
|” assurance maladie, une éude sur la consommation de soins médicaux et médico-
sociaux qui serait la base d’une simulation de scénarios d’ évolution des dépenses
futures.
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VIIl.- QU'ATTENDRE DE LA RECHERCHE ?

Question 7 : « Qu’attendre de larecherche ? »

Fournir une analyse sur les progres de la recherche clinique, avec des
informations sur les travaux menées a I’ échelle internationale. Ce point intégre
I’ évaluation du dispositif et des propositions d amélioration.

Dans le cadre de la maladie d’ Alzheimer et des syndromes apparentés, la
recherche a une place particuliérement importante. Au-dela des progres gque I’ on
peut en attendre dans le traitement et la prise en charge de la maladie — qui sont
bien sir essentiels — participer a une recherche, ou tout simplement a une
évauation de la qualité des pratiques, ou au minimum assister a la présentation
des résultats de cette recherche, sont des conditions nécessaires a |’ efficacité et a
la qualité de la prise charge des malades.

Les congres annuels des unités de soins Alzheimer, les congrés de la
Fédération des CMRR du sud de la France, les Assises des consultations mémoire
a Paris, ou les Congres francophones sur la MA sont d’une qualité d’ écoute et
d’ échanges remarquabl es par les soignants du terrain.

Il est tres clair gu’ on ne peut prendre en charge along terme cette maladie,
de I'aide soignante au spécialiste, que s on a espoir de progresser. Le
développement de la recherche clinique a I’hopital et en population est donc
essentiel.

A.LE DEVELOPPEMENT DE LA RECHERCHE SUR LA MALADIE
D’ALZHEIMER AU COURS DES VINGT DERNIERES ANNEES

L e développement de la recherche fondamentale et clinique sur lamaladie
d’Alzheimer est progressif et régulier depuis 1985 comme le montre le nombre
d articles reférencés annuellement avec le mot clé « Alzheimer’ s Disease » publiés
par des équipes francgaises et dans le monde dans la base bibliographique PubMed
(figure VI111.1).

Cependant, le nombre de publications reste encore trés inférieur a celles
concernant une autre maladie émergente de la fin du XX° siecle, le SIDA (figure
VI111.2), puisgu’en 2004, 11647 publications ont été publiées sur le SIDA soit
3,1 fois plus que les 3 740 publications sur laMA.

En France, I’ écart est encore plus marqué, avec 472 publications sur le
SIDA pour 86 publications sur la MA soit 5,5 fois plus. La place de la recherche
francaise dans le monde qui est globalement stable depuis dix ans est donc
inférieure dans la MA (2,3 % des publications en 2004) que dans le SIDA (4,1 %
en 2004).
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Les comparaisons SIDA-MA pour des maladies qui au niveau mondial ont
a peu prés la méme prévalence (mais avec une incidence cinquante fois moins
importante pour le SIDA par rapport a la MA en France), illustrent le moindre
engagement des décideurs politiques pour la recherche souligné au chapitre 11,
pour une maladie qui touche les personnes agées considérées comme non
productives.

On peut toutefois souligner que I’ écart entre les recherches sur les deux
maladies a tendance a se restreindre depuis dix ans, puisgu’en 1995 il y avait 5,8
fois plus de publications sur le SIDA contre 3,1 en 2004. La méme tendance est
observée en France sur laméme période avec 7,9 fois plus de publications en 1995
et 5,5 en 2004.

FigureVII1.1. Nombre d articles référencés annuellement
avec le mot clé « Alzheimer’ s» publiés par des équipes francaises
et dans le monde dans la base bibliographique PubMed
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FigureVII1.2. Nombre d articles référencés annuellement
avec lemot clé « HIV or AIDS » publiés par des équipes francaises
et dans le monde dans la base bibliographique PubMed
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B. LA RECHERCHE CLINIQUE EN FRANCE EN 2005

Cent trente huit publications de recherche sur I’homme réalisées par des
equipes francaises sont réferencées « Alzheimer’s disease » dans la base PubMed
au cours des trois dernieres années (2002-2004) : 23,2 % concernent la recherche
clinique diagnostique et pronostique, 15,9 % la recherche neuropsychologique,
15,2 % la recherche anatomo-pathologique, 14,5 % la recherche génétique, 13 %
la recherche thérapeutique, 13 % la recherche épidémiologique et 5,1% la
recherche en imagerie. En fonction de la ville d’ origine des équipes, Paris
représente 29 % des publications, puis Lille 14,5 % Toulouse 11,6 % et Bordeaux
10,1 %, puis Nice 7,2 %, Caen 5,8 % et Montpellier 4,4 % , enfin les autres villes
avec 17,4 %. La recherche sur I’homme est donc assez harmonieusement répartie
sur le territoire avec quelques points forts. Ceci est une trés bonne chose puisgue
nous avons vu que larecherche est inséparable d’ une prise en charge de qualité sur
le terrain.

S la recherche a pu se développer de maniere harmonieuse, C est
notamment parce que les centres francais ont été tres actifs depuis 15 ans dans les
essais thérapeutiques multicentriques internationaux au cours du développement
des inhibiteurs de I’ acéthylcholinestérase ou de la mémantine [242, 340]. Les
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centres frangais sont toujours actifs dans ce domaine comme le montre leur
participation a I'immunothérapie [341]. L’ expertise francaise dans |’ évaluation
des thérapeutiques est donc reconnue. Le programme hospitalier de recherche
clinigue (PHRC) du ministére de la santé a conforté cette recherche clinique
émergente et a contribué aladiffuser dans des centres hospitaliers régionaux, sites
de futures consultations mémoire, notamment dans des PHRC comme Real.fr ou
Plaza [342]. Dans le prolongement du réseau ainsi constitué, un réseau européen
(I’ European Alzheimer’ s disease consortium, EADC) a été développé al’ initiative
de Bruno Véllas.

Sous I'impulsion de Francoise Forette, une recherche thérapeutique initiée
par les chercheurs eux-méme avec le concours de I’ industrie pharmaceutique a pu
se développer aboutissant par exemple au seul positif de prévention primaire
de maladie d’Alzheimer a ce jour dans le monde, |’ 2tude Syst-Eur [343]. La
recherche clinique s est développée dans tous les domaines : du diagnostic et du
pronostic [344, 345], de la génétique [346], de la neuropsychologie [347], de
I’imagerie cérébrale [348, 349], et a I’interface de la recherche fondamentale, de
I” histopathologie [350, 351].

Parallelement la recherche épidémiologique, ¢’ est-a-dire larecherche chez
I”homme en population générale s est développée en France avec des études de
cohortes comme Paguid a Bordeaux, EVA a Nantes, Eugeria a Montpellier. Ces
études ont en particulier contribué a la connaissance de I’ épidémiologie de la
démence, du MCI [352, 353] et plus généralement de la phase prédémentielle de
la maladie d’Alzheimer [354]. L’étude EVA est une des rares dans le monde
associant |’ approche épidémiologique et I'imagerie IRM [355]. Fait assez rare en
France pour étre souligné, les épidémiologistes francais de ce champ de recherche
se sont tous réunis pour constituer une cohorte sur 3 villes (Bordeaux, Montpellier,
Dijon) de 10 000 sujets suivis maintenant depuis 5 ans [11].

Le réseau francais de recherche clinique s'est institutionnalisé avec la
création des centres mémoire de ressources et de recherche dont la recherche
clinique est explicitement une des missions. Une fédération nationale a été créee
(partenaire de la présente étude) présidée par Florence Pasquier, également tres
active dans la recherche clinique. Plusieurs CMRR sont étroitement associés a des
Unités INSERM ou CNRS (Bordeaux, Lille, Montpellier, Nice, Paris, St-Etienne,
Toulouse) et leurs activités de recherche y est totalement intégrée assurant ainsi
une qualité dévauation. L’Association France Alzheimer et son consell
scientifique dont sont membres plusieurs responsables de CMRR (B. Dubois,
président, J. Touchon, vice-président, J.F. Dartigues, F. Pasquier, P. Robert,
B. Vellas) a récemment donné une nouvelle impulsion a la recherche avec la
publication d'un « livre vert » qui fait le point sur les recherches en cours et définit
des axes pour le futur (annexe 15). Les conditions de développement de la
recherche clinique sont donc toujours présentes en France et les équipes sont
performantes et motivées. La fédération nationale des CMRR a I’ambition d’ étre
porteuse de projets multicentriques abordant les questions essentielles comme
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I’ évaluation des thérapeutiques non médicamenteuses ou le traitement des autres
démences (qui sont partiellement délaissées par I’ Industrie Pharmaceutique parce
gue trop rares). A cet égard, il faut noter que les CMRR ne disposent pas de
personnels spécifiquement dédiés a la recherche comme des assistants de
recherche cliniques ou des techniciens.

C.LE FINANCEMENT DE LA RECHERCHE CLINIQUE SUR LA MALADIE
D’ALZHEIMER : VERS UN DESENGAGEMENT DES POUVOIRS PUBLICS ?

Malgré des conditions tres favorables de développement, I’ avenir est loin
d’ étre assuré pour la recherche chez I’homme en raison du désengagement récent
des pouvoirs publics (a I’exception notable du ministére de la santé) dans le
domaine de la recherche sur le vieilllissement et la maladie d’ Alzheimer. Le GIS
Longévité qui avait été crée pour 4 ans en 2002 réunissant notamment le ministére
de larecherche, I'INSERM et le CNRS, n’a jamais pu obtenir plus d’un million
d’ euros de dotation annuelle (contre 50 millions d’ euros au moins pour I’ Agence
Nationale de Recherche contre le SIDA soit 50 fois plus d’ investissement pour
une production 3 fois plus importante seulement...). Le GIS Longévité a pu
malgré tout lancer deux appels d offre qui ont mobilisé 180 équipes de recherche
en France dont 40 % concernaient le vieillissement cérébral. Malheureusement,
cette structure n’a pas recu de dotation cette année. L’ action thématique concertée
(ATC) de I'INSERM sur le vieillissement a connu le méme sort en 2003. La
création de I’ Agence nationale de la recherche (ANR) devait pallier ces manques,
mais malheureusement le vieillissement N’ a pas été retenu comme prioritaire et ne
fait pas |’ objet d’ un appel d’ offre spécifique contrairement aux maladies rares, ala
nutrition, |’environnement, etc. L'appel d'offre de I’ANR «neurosciences,
neurologie et psychiatrie » ne concerne gque la recherche fondamentale, ce qui est
tres dommage, car la maladie d'Alzheimer est une maladie spécifiguement
humaine, particulierement complexe, qui nécessite une approche
multidisciplinaire a la fois fondamentale et intégrée. |l est paradoxa que I’ Etat
néglige les aspects de la recherche les plus proches des besoins a court terme des
populations.

Le ministere de la santé avec le PHRC, les financements caritatifs
(notamment ceux de France Alzheimer et de |la Fondation Médéric Alzheimer) et
les laboratoires pharmaceutiques pallient en partie ce désinvestissement. Mais ces
fonds seront tres insuffisants pour initier des recherches d envergure telles que
celles gue nous avons proposées dans ce rapport.

Par exemple, le colt d une étude évaluant I’ efficacité et les inconvénients
d’ une détection précoce systématique de la maladie d’ Alzheimer en consultation
de médecine générale est élevé, de deux atrois millions d' euros au moins avec un
suivi de cing ans. En regard du colt de la maladie d’ Alzheimer, voisin de 10
milliards d'euros annuels, cette somme est relativement limitée, surtout si on
espere un gain de la part de la stratégie de dépistage. De la méme maniére, une
évaluation médicale et médico-économique sérieuse avec un randomisé
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d’ envergure nationale pour les thérapeutiques non médicamenteuses, d’ un codt
semblable, contribuerait & mettre de I’ordre dans I’hétérogénéité des prises en
charge. Un financement ambitieux qui pourrait associer les contributeurs du codt
de la MA (assurance maladie, Caisse nationale de nolidarité pour I’ autonomie et
I’Etat via I’ ANR) donnerait I’impulsion nécessaire a ces recherches, par exemple
sous laforme d’ un appel d’ offre de 10 millions d’ euros dés I’ année prochaine (soit
un pour mille du col(t de la maladie et dix fois moins que le financement de
I”’ANRS).

Méme si nous faisons abstraction de tout argument lié ala dignité humaine
et ladiscrimination sur I’ age, il n’est pas sur que |’ absence d'investissement de la
recherche dans le domaine du vieillissement au nom de |’ efficacité pour |a société
soit un bon calcul. Les conséquences de la maladie d’ Alzheimer sur les familles,
et en particulier sur la productivité des enfants et des petits enfants, les gains de
productivité possibles dans la prise en charge diagnostique et thérapeutique,
I’engorgement des services d’'urgences hospitaliers et les centaines de milliers
d’emplois générées par la dépendance doivent faire réfléchir les décideurs
politiques. Et n’oublions pas |le mot de Bruno Vellas: « la maladie d’ Alzheimer, s
on ne la combat pas, on la subit ! ».
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IX.- SYNTHESE ET RECOMMANDATIONS

Question 8: « Synthése et propositions de recommandations pour
I”action publique »

Reprendre et synthétiser les propositions formulées dans les précédents
points, de maniere claire et exploitable. Evaluer notamment conditions de
réalisation de I’ objectif n° 63 de laloi n° 2004-806 relative a la santé publique et
faire le point sur I’ application du plan « vieillissement et solidarités » annonce par
le premier ministre le 6 novembre 2003 ainsi que du plan « Alzheimer » annoncé
le 13 septembre 2004 par le ministre de la santé et de la protection sociale
M. Philippe Douste-Blazy.

Fournir in fine une liste de propositions concrétes avec, pour chague
proposition, les moyens a engager (financiers, dispositions |égales ou
réglementaires) et les résultats attendus.

A. LES CONSTATATIONS

La démence est caractérisée par un déclin des fonctions intellectuelles
avec un retentissement sur les activités de la vie quotidienne, évoluant le plus
souvent progressivement vers une perte compléte de |'autonomie, un état
grabataire et la mort. Cette évolution dure en moyenne 5 ans, dix ans quand la
maladie commence a moins de 70 ans, 3 a 4 ans quand €elle débute aprés 80 ans.
En plus des troubles cognitifs, les malades présentent des troubles de la
personnalité (dépression, anxiété) et du comportement (agressivité, agitation,
troubles du sommeil, délire fugue, hallucinations) qui rendent la maladie trés
difficile atolérer pour la famille et les proches. A |a phase de démence sévére, la
perte d autonomie touche progressivement tous les actes essentiels de la vie
guotidienne (toilette, habillage, alimentation, locomotion, incontinence). Cette
phase dure environ 2 ans et nécessite souvent le recours a une institution. La cause
la plus fréquente de démence est la maladie d’ Alzheimer qui représente environ
deux tiers des cas.

Contrairement aux cancers, aux maladies cardiovasculaires et aux
maladies infectieuses, nous ne disposons pas de registre de population ou
d indicateur sanitaire fiable permettant de déterminer la prévalence et I’ incidence
des démences en France, qui sont des ééments essentiels a la planification de
I’ offre et a la prédiction des dépenses. Nous ne pouvons gu’ estimer ce nombre a
partir d’éudes épidémiologiques comme |’ étude de cohorte Paquid. Selon ces
estimations, il y aurait actuellement en France 860 000 personnes présentant une
démence et 220 000 nouveaux cas par an dont les deux tiers ont une maladie
d’ Alzheimer. La moitié des cas survient apres 85 ans. 330 000 personnes auraient
actuellement une démence sévere avec environ 150 000 nouveaux cas de démence
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sévere chague année. Ces estimations sont plutot conservatrices et le nombre de
déments pourrait étre sous estimé s on considere les derniers travaux
d’ épidémiologie descriptive publiés aux Etats-Unis et en Europe. Pour une
maladie aussi grave, auss fréquente, aussi codteuse, la situation d’incertitude
guant au nombre de malades est un réel handicap pour les décisions en matiere de
politique de santé au niveau national comme local.

La démence est de loin la cause principale de dépendance lourde chez le
sujet &gé et le motif principal d’ entrée en ingtitution. Environ les trois quarts des
personnes vivant en maison de retraite sont démentes, de méme que 72 % des
personnes éligibles pour I'alocation personnalisée autonomie. La démence et |la
maladie d’ Alzheimer ont donc une place prépondérante dans la dépendance aprés
65 ans.

Compte tenu du vieillissement prévisible de la population, s rien ne
change quant al’incidence et ladurée de lamaladie d’ Alzheimer, il devrait y avoir
1 200 000 cas de démences en France en 2020 et 2 100 000 cas environ en 2040.
En fait le nombre des cas va augmenter de maniere importante chez les sujets trés
agés dans les cing ans qui viennent, puis devrait se stabiliser entre 2010 et 2015
pour augmenter a nouveau par la suite.

L’ étiologie de la maladie d’ Alzheimer n’est pas connue. Il s agit d'une
pathologie multifactorielle. Les pistes de prévention existent et la plus crédible est
celle des facteurs de risque cardiovasculaires, notamment le traitement de
I”hypertension artérielle. Les autres pistes sont la piste nutritionnelle, la
préservation de capacités de réserves cognitives par une vie sociae et culturelle
active et lalutte contre I isolement géographique et affectif.

Le diagnostic de démence repose essentiellement sur la clinique et peut
étre difficile a porter en début de maladie, nécessitant le recours a un spécialiste
avec un bilan neuropsychologique approfondi. Des recommandations nationales
ont été proposees par I'’ANAES qui sont relativement bien appliquées quand le
diagnostic est fait. Il y a trés peu de diagnostic de démence par exces mais une
démence sur deux seulement est actuellement diagnostiquée, et un cas sur trois
seulement parmi les démences au stade précoce. La maladie est surtout ignorée
chez les sujets tres agés apres 85 ans. Quand la maladie est diagnostiquée, il faut
en moyenne deux ans en France pour que le diagnostic soit fait a partir des
premiers symptémes inquiétants : un an avant d’ en parler au médecin, un an entre
le premier recours et le diagnostic. Les caractéristiques cliniques de la maladie,
son image dans I’opinion publique, chez les médecins et chez les décideurs
politiques, le manque de crédibilité des traitements, le défaut d’ offre de soins pour
I’ évaluation neuropsychologique et I’accompagnement psychologique lors de
I’ annonce du diagnostic, le défaut de formation des médecins dans ces domaines
(et le manque de temps), expliquent les dysfonctionnements dans le recours aux
soins des malades et des familles et en cas de recours, dans la mise en place des
procedures diagnostiques par les médecins. De plus, aucune étude n'a été
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entreprise pour démontrer |’ efficacité d’ une détection précoce de la maladie en
|’ absence de recours aux soins. Dans ce domaine le défaut de recherche est patent.

Le tratement médicamenteux repose sur les inhibiteurs de
I’ acéthylcholinestérase et la mémantine dont |’ efficacité a été démontrée a court
terme (six mois a un an) sur la cognition, les aspects fonctionnels et le
comportement des malades. Ces médicaments ne peuvent étre prescrits
initialement que par un spéciadiste. Cependant, outre son caractére limité,
I” efficacité de ces drogues n’ est pas démontrée a plus long terme, et la confiance
des médecins dans ces traitements est elle méme limitée. Un malade sur trois
environ est traité en France, ce qui place notre pays au premier rang de
I’ utilisation de ces médicaments en Europe. Plus de 60 % des patients sont traités
avant 80 ans, mais moins de 20 % aprés 85 ans. L’ acces des malades au diagnostic
et au traitement est donc trés lié al’ age. En plus de ces traitements spécifiques, les
troubles du comportement et de |I'humeur justifient souvent I'utilisation de
psychotropes. A c6té de ces médicaments, la prise en charge des maades
comporte une information et un soutien psychologique aux familles et au malade
dés I’annonce du diagnostic, dont I’ efficacité est démontrée et reconnue, mais qui
requiere un personnel compétent. La dépendance progressive dans les activités de
la vie quotidienne nécessite la mise en place d’ aides avec une bonne coordination
médicale, sociale et psychologique. Le stade sévere de la maadie est
particulierement lourd a gérer, nécessitant un plan d’ aides et de soins coordonnés.
En dehors du soutien a I’aidant, les autres thérapeutiques non médicamenteuses
comme la stimulation cognitive ou |’ art-thérapie n’ont pas fait I’objet d’ essais
thérapeutiqgues d envergure convaincants. Toutes ces thérapeutiques sont
cependant appliquées de maniére un peu anarchigue un peu partout en France.

Le suivi médical, psychologique et socia des patients est extrémement
variable sur notre territoire (quand le diagnostic est fait bien sir), allant de la
consultation simple annuelle a la séance d  hospitalisation de jour tous les quinze
jours. Maisil n'y a pas de recommandations officielles pour le suivi des malades
déments. Ceci explique en partie la trés grande hétérogénéité de I’ offre de soins et
la répartition trés inégale sur le territoire national tant pour le nombre de
consultations mémoires, que le nombre de CLIC, d accueil de jour ou d EHPAD.
Cette hétérogénéité dans I'offre de soins est aggravée par une coordination
souvent déficiente entre le champ sanitaire et le champ social, tant au niveau local
gue régional ou national.

L es conséquences des dysfonctionnements dans |e domaine du recours aux
soins, du diagnostic, de la mise en route du traitement et du plan d'aide, et dans le
suivi des malades sont multiples. La premiére conséquence est 1a perte de chance
pour les malades si on considére que la prise en charge précoce est efficace. C' est
particulierement le cas pour la faible proportion de causes curables de démence ou
certaines formes comme la maladie des corps de Lewy qui répondent bien aux
IAC. La plus importante conséquence est le recours plus ou moins anarchique et
inadapté au systeme de soins et a |I"hospitalisation d’urgence en raison d une
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situation de crise mal gérée. Les démences non diagnostiquées ou mal prises en
charge contribuent probablement de maniére importante a la crise de notre
systeme hospitalier d’ accueil et d’ urgence. Parmi les autres conséquences on peut
citer au niveau des individus, le risque d’ accidents de la route ou d’ accidents
domestiques, la détresse des familles lors d’une situation de crise mal gérée
aboutissant a |” hospitalisation ou au déces, le stress des aidants jeunes ou vieux,
sans soutien, devant faire face a des troubles du comportements mal compris et
mal traités, les codts indus d’hospitalisations évitables, etc. Au niveau des
structures d’ accueil des personnes agées, ces dysfonctionnements sont également
tres problématiques, notamment au niveau des foyers-logement qui théoriguement
ne devraient pas héberger de malades dépendants, mais qui en fait ont une
population comportant une proportion importante de déments au stade précoce
non diagnostiqués.

L’ analyse institutionnelle et les comparaisons internationales des modes
de prises en charge mettent en évidence la nécessité de développer |a coordination
entre la composante médico-sociae — sous la responsabilité des départements — et
la composante sanitaire — sous la responsabilité des services de I’ Etat — au niveau
local. Actuellement plusieurs formes de coordination existent, I'une meédico-
sociae forte au sein des schémas gérontologiques et |’ autre sanitaire faible au
travers des réseaux et des services de soins infirmiers. Du fait du manque de
coordination individuelle et d’ une pénurie de services de répit, les familles sont les
principaux acteurs de la prise en charge, et ceci particulierement a domicile. Pres
de la moitié des aidants naturels passe plus de 7 heures par jour aupres de leur
proche. En conséquence, ces personnes rencontrent de grandes difficultés sociales,
psychologiques et sanitaires et se sentent complétement isolées et découragées.
Les associations locales de malades leurs apportent un régl soutien. La mise en
place de I’APA a permis de financer des aides en personnels et en équipement,
plus en complément qu’ en substitution de I’ aide informelle.

La dépense annuelle consacrée a la prise en charge de la maadie
d’Alzheimer a été estimée a 9,9 milliards d’ euros pour 2004, soit 0,6 % du PIB.
Les principaux financeurs de ces dépenses sont les ménages du fait de leurs
contributions a I’hébergement en institution et a |I’aide ménagere a domicile.
L’ assurance maladie couvrant pratiquement I’ ensemble des soins. La dépense de
soins spécifiques représentant 2,3 % des dépenses de santé. Les conseils généraux
et laCNSA, vial’ APA, couvrent une partie des forfaits dépendances et de I’ aide a
domicile. Les dépenses d’APA versées au titre de la maladie d’ Alzheimer
représentant environ 66 % des dépenses totales de |’ APA.

En partant de nos estimations sur le nombre de malades en 2020 et 2040, a
répartition des patients identique et en supposant que les créations de place se
poursuivent au rythme actuel, alors le volume des dépenses nécessaires a la prise
en charge de lamaladie d’ Alzheimer représenterait entre 0,74 et 0,94 % du PIB en
2020 et entre 1,0 et 1,9% du PIB en 2040. Face a |I’ampleur des besoins, aux
évolutions démographiques — quantitatives et qualitatives— prévisibles et aux
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prévisions financiéres, il est nécessaire de mettre en place une réflexion sur le
développement d’ assurances complémentaires et sur une plus grande intégration
financeurs producteurs de soins.

Larecherche sur lamaladie d’ Alzheimer et |es syndromes apparentés s est
développée depuis vingt ans en France et dans le monde. Les sthérapeutiques
multicentriques et le programme hospitalier de recherche clinique ont contribué a
structurer un réseau national d’ équipes de recherche performantes. Ce réseau s est
consolidé avec la création des CMRR et des CMP. Malheureusement, un
désengagement public récent a été noté dans le domaine du vieillissement avec le
non financement du GIS longévité cette année et I'absence d'appel d’ offre
spécifique de la part de I’ Agence nationale de la recherche.

L’ ensemble de ces constatations dresse un tableau de la situation qui peut
apparaitre pessimiste, mais en fait les choses se sont notablement améliorées au
cours de ces dix dernieres années pour les malades, leurs familles et les soignants.
En 1998, la démence n’ éait méme pas citée dans le rapport du Haut comité pour
la santé publique, alors qu’ elle est maintenant reconnue comme probléme majeur a
défaut d'étre une priorité nationale. La commande du présent rapport en est
d’ailleurs une illustration. Le plan gouvernemental pour la maladie d’ Alzheimer
2002-2004 et la politique socide des différents gouvernements a conduit a la
création des CMRR et des CMP, ala mise en place des schémas gérontol ogiques,
alacréation des CLIC, ala médicalisation des établissements par laréforme de la
tarification et la création du médecin coordonnateur. L’ APA et la CNSA viennent
solvabiliser le colt des prises en charge. Le développement de I’ action de France
Alzheimer, association de famille, ainstauré un dialogue entre les politiques et les
patients. Le nouveau plan mis en place en 2004 a conduit a un renforcement des
actions existantes et a la mise en place de mesures nouvelles comme une
collaboration renforcée avec les associations et la mise en place d'une ALD
spécifique a la maladie d’ Alzheimer. Les résultats de ce plan spécifique seront
renforcés par les mesures récentes concernant I’ emploi a domicile.

B. LES RECOMMANDATIONS

Il faut conforter cette action politiqgue et certaines recommandations
peuvent étre proposees.

1. Changer I'image de la maladie dans la population par des campagnes
d’ information, notamment pour promouvoir une détection plus rapide et
dédramatiser le vécu de lamaladie.

2. Développer une politique de prévention primaire et secondaire de la
maladie.

3. Poursuivre les efforts de formation pour le personnel a domicile, en
établissement et au niveau des études médicales pour la prise en charge spécifique
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de la maladie d’ Alzheimer. Les fonds spécifiques pour |I’emploi en institution et
ou adomicile peuvent étre mobilisés a cet effet.

4. Conforter I’ offre de soins de fagon a ce que les CMP, les spécialistes et
les CMRR puissent jouer pleinement leur réle et étre accessibles a tous dans des
délais raisonnables, notamment dans la détection précoce, ce qui implique la
création de nouveaux centres et une dotation renforcée des centres existants.

5. Aider le médecin généraliste et coordonner I’ensemble des prises en
charge par la création d un interlocuteur unique, le case manager qui pourrait étre
une infirmiere spécialement formée. Ce case manager serait responsable de
I”’emploi des aides disponibles pour la personne, un contrat spécifique devra étre
mis en place.

6. Saisir la Haute autorité de santé pour établir des recommandations
officielles pour le suivi des patients.

7. Répondre aux besoins urgents de lits d EHPAD dans les cing ans qui
viennent tout en réduisant les déséquilibres régionaux.

8. Développer les accueils de jours et les hébergements temporaires par
des aides specifiques et une tarification plus incitative.

9. Inciter ala souscription d' une assurance dépendance en complément de
la couverture publique.

10. Donner un nouvel élan a la recherche clinique et en santé publigue,
sans oublier la recherche fondamentale, par la réalisation des 2006 d' un appel
d’ offre ambitieux couvrant tous les aspects de la prise en charge de lamaladie.
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ANNEXE 2 : CRITERES DSM IV DE DEMENCE

A. Apparition de déficits cognitifs multiples comme en témoignent a la
fois:

1) Une atération de la mémoire (atération de la capacité a apprendre
des informations nouvelles ou a se rappeler les informations apprises
antérieurement)

10 Qui 0 71 Non
2) Une (ou plusieurs) des perturbations cognitives suivantes :
a) aphasie
10 Oui 0 1 Non

b) apraxie (altération de la capacité a réaliser une activité motrice
mal gré des fonctions motrices intactes)

1 7 QOui 0 71 Non
c) agnosie (impossibilité de reconnaitre ou didentifier des objets
malgré des fonctions sensorielles intactes)
1 7 QOui 0 71 Non

d) perturbation des fonctions exécutives (faire des projets, organiser,
ordonner dans le temps, avoir une pensée abstraite)

10 Qui 0 1 Non

B. Les déficits cognitifs des criteres A1 et A2 sont tous les deux al'origine
d'une atération significative du fonctionnement social ou professionnel et
représentent un déclin significatif par rapport au niveau de fonctionnement
antérieur

17 Oui 0 [J Non

E. Les déficits ne surviennent pas de fagon exclusive au cours de
I'évolution d'un délirium
1 (] Oui 0 [1 Non
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ANNEXE 3 : RECOMMANDATIONS DE L'AGENCE NATIONALE
D’ACCREDITATION ET D’EVALUATION EN SANTE (ANAES)

Tractical meoizmend sibons for dlagnoiz of Aldlcimacs dlsorag

EECOMMENDATIONS

Alrheimer’s disease i+ o nemrmdbesensralive divitler ol The central nervons svsdem
churnclerised by Letiog aud progresive deleviormlion e copnilive fuoclion #od
spechlle pewrvpmiliwleslon] eskios eewrcObelloy imsbes ) seuwdls plogoes), The
matural Idstorv of the disense Jeads to demoendln, wildel bs o dereriovatlon In copmitlye
fumction thad 35 suffcicwtly severc an fo affcct the patient®s daily e, It s accompanled
5} [T |I|I'| .Ildrlgn

The parpese ol (st prrnglicel recenumendaliws e disgousis of Aleheumer s disease is
(e deloe nostonteey o dogoosds af a pollenl whose ceson D comswlalbon B oo
cismplaind abool ey imgeicinenl o aller syingioees suppesting g oaleclime in
cognidve fnmctlon. The process fnedndes o consnlratlon, clnical cxanduntion and
wildilinna | iy estigatine.

RS TATION

10 ix recnmmemleld el an imlecview <hoabl e arcanged wilth hath e patienl anal
nua g peersin whn iowhl e pravide eeliable infoeemo e oo peesamal o ol
midicnl hiztory, previvws pod cucrenl ircaliovot, history o (e disease, ol e of
(e proldcims oo (e paidewl*s veeryday U

Wehen laking the rmedical lishoere, pacticolae aiiemlion should Tee pail booesta blishing
wlelbicr (b 05 oamy (uoldy lostocy ol Alelefomer™s discise. weonwy listecy  of
cerchrovpsculnr disgase vr corcbeoyvisoulin vish Tocters, Alcobs] cousumplivy sl
be dlacoswedd a5 well a5 the nse of any medcines which cam ERger o agEravate
crrenilive telivils.

A luistory wl e disease shewld be cslablisbed will (bhe policul ned e persom
acenmpanying them. alking tar an inddinas mnde nT anser and gradnal desvelopment
o ¥ IMETAE.

T pale ol The coemilive Tclions, symploms soapesling inlellecheal delericosinm
ERam I D nreyTiFARCL smch as preablenis vememEering reeent oyents and cdistant crrnes
(paflent’s life Mstary, erc.}, prablems wWrh ariencaton in Time and gpace, problems wit
execulive lunclivning (ealenkativo, jubeenenl, abistvael Homehit], angmee deloelapee
Gapehoasia), difMeolly im carrviog ool aclivilies of daily Tivieo abespile inlaeel amislan
Tmr i {.l[||:-1:-.i:|:|. r.|i|'|'|r||'||:-' willh i||:-1|-i|i|:| 11 |'Hr--|;||i~.r |_-|-|rj'lr amr |'Irj4-|'I'. l||"'i[|i|l:'
At emany TImeriom [Aemosa f.

The reperemssians ol 1he vopnilive deficils oe activilies o daily living <honbd s

wawesserl; 4 seale caen he nsedl Tow this (Instenmental Acfivities of ik Tiving, TSI ).

Theve is @ simplilied versiom ol The seale which cam alsn be el conlaining (he R

TNET ACNEE ITema (sng the welephand, sing fransperr, raking medlsnes, managing

finaneest. I assislamee is vegpnicedd oith ol lemsl ame of these itemes becioonss of cognilive

delivils, these vopnilive delivils soe having dpnificanl repesenssions on (e galien s
cverviay e,

Sl vepioe der Hegocsnosdinons o AeEsrenoes Srofessionzeles 012 20
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Fravlicsl narozmmendativas Do dugosts ol Alehoaner’ s dlacsy

I'|".|| later s nimta: Pz vzl lhe s vtz 1 e Brozlah v @

The comsnlation shoubl inchede an iwvestigelion af whelther (he pataeal s depresseil, as
depressivy v seelioes mawiles| as desnendin The Dot versiow of (e wecii i
depressten seale may e gsed. The padent®s helavionr doving the consmlratien shonld
he azsessed. During the crmsultatlon, the dactors shauld investigate pavehalagieal and
helavdrmral  problems  {apathy,  depressdan,  anviety,  Tebavioral  prablems,
hallocimations, delwsions, ele) which coold come within 1he conlexD of Abdeimer’s
ilsvase or ancther ham of degcnevallve demendia (dementln wiih Tewy Dadles),
fromtobemperal dementia, cke.).

The consultarion may be strctured to inclode completon of depiression seale such as
the 005 (Ceratrie Depression Sealed, o seale tar hebavioneal peahlems ameh a8 e
NPT enropsye hbele Tovenimey b 2ol @ scale of Deoamt conpaseal Bebaylame socTe as he
FES (Frontetemiporal Belavioral Scalel. A validabed Frewel transdation celats for cach
of the seales!.

CLLCAL EXAMIMATION

Ahe exnoinalion showld assess he palicol™ geoesal condilion (weighl loss] ol
cundivvaseular cendilivn (hypectension), degeee of alecboess (oeking far any maen sl
confuslimg, omil sensary (visoal ar adliory) amd melor defeis, swhich conld indesere
wilh pewrspsychelozicial lesls, Lhe nenrological exaoimnlion will remain moroval Der o
lomg lime in Alebeimer®s disvase. The prosence ol peursesion] sipes {Babinski sipn,
pscwcdubulbar,  primdlive vellexes, ecxleapyramidal sigws, verlical gaze  disorders,
sphincten Clsarders, postnral and gair diorcers, ) shonld sueaest thal ALZlelmelr s
eiscasc iy wat fhe ¢ e of the cognitive deficits,

Lhee eaiioivativy shodol feclwde ao evaluilion ol coguilive fwoelion, I0 Dy recomuoee e
Lharl Uhis ey olwsilivon sboald B slaochwdised, wsiog e Sliod Beoninl Slaius Exominntion
(WIVST) i the consensual verston praduced by GRECOD feaape do Racherche o
A valiatiane noritivesy (protesstnnal agreement] 1 he VIRSE shonld nor onder any
civvmuslimees be U ool Test wsed (o dimguwese Alabeiner s disease, Ve paliewl™s age,
sociecnllucal stalws, alleciive stale Camxiely aod depression]) aod level wl alerioess
sleculd be lken oy copsiceralien slaw inlerpeeliog (e cesall,

lhere 15 oo professional ASreelmelt colcelnine the cholee of other tests o De
pPecimueed when  evalualiog  copoilive Tomcliow oo padiewls  swypeeched ol Dey joge
Alcheiimer™s disease, Lesly (hal ave simple Lo perlonm fvewemberiog Dve words, verbal
fhiewey teste, clock drawing test, arifhmete test, shnillarity tesr, efej are nswed in cHwical
pracfee, depending ameach practirioner’s experlence.

LT compitive Duoclivn ay assessed Dy MMSE, clividies of daily Living assessed Dy IR,
sl wlimical stalws fabzence ol mood aud bebaviowal disordersi are comwplelely normal
despite the patient’s complabnt of mewnry mpaimment, the patlent should be affered a
Cumparative nenrapsyealsgieal evaanom g Wiins-np & 12 manths e

II theere ds aoy alonbl al all abeal (e ielegrily ol cogailive Dwclivo, or O Ueere e
stbyvpicad Lestlores in Ue clivicol vr peavepsyele logicnl prescolalien, e palivnd shanld

|

AMARRN ! Soroaes dos Recsnnnamdal inae ol SR rome sy Peelocacamelex 5007722060158
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Praciicil '.'Ll\.'."':IJ_'II:IILIJ L .[l\.l J.J C R E ) Aldbemawr s vanciseg

3

Bee sewm b ow specialisl T (howog b nenespsychiolozics] aod psyclialvic exammingl ion.

Ibe choice ol which  sewropsyelslegical tests should e wsed o the specinlist
comsliation is lefl lo e consullanl, The oo psyvebological wockop oeeds (e jnelucde
an evalwation of cach of e coguilive Tunctisos, partcmlay episodic mermey. Cwn

and recall tests 0 assess episodic verlal memnﬂ are mﬂeh used, mltl{'ulal the
Crober and Duschike fest,

ey sels ol lesls (Wechsler mvimory Lest, WALS B, Counilive Elliciency PI'L‘I.rI]I.‘;_. ele.)
are used, depending om the experience of cacl specialist.

ANTITIONAL INVTATICATIONS

Labrwalary Desls are ortberedd D ek Bee amy coealde coose ol (e coenilive delicils aml
alsn to seveen Tor any conecamliant disease.

Tbe workiog groap eecoumeods Uawl (he following Wesls should be gedored ronlinedy;
511 delerwiminlivn, cewglele Dlogad  connl, Dol elecicodyvies  {wclhwdiog oyl
caleinm), and blood flucoese iprofessional agreementy, IF these tests Iave alveady leen
periormed recently for any reason, they need mot e ordered again,

Svphilis serokegy, HIY serology, vilamin B 12 delcemina (o, Telic acid delerminalion,
Hver faneton tests, and lembar punctore should be ordered acesrding to the clinteal
ST

Apolipeprolein E genolyping is ol vecommemdded a5 8 sceeeming besh Bive Algbgimen s
Uisease {pralvssional agrecmmendtl,

Iy Mg currenl shale ol koeswledgee, (be workiog geowp bas el recomnpeaded B
CeLOTVINT A Al acddidonal dlagoesilc fest fol AlZhelmel”s dliease (grade O,

Rouflue cerebral imaging 15 recommendsd i any dementla of recent onset
(professtonal agreementy, to ensure that a different canse of dementa is not missed
(ea,  iolraccanial o ospace-cvenpyving  lesion,  breaio (omear,  pecialpressaee
bvilroceplalus, Teshms ol vasoular orkgln, e

Confrast medinm should ol be lnjected noless there 15 a specifle justficaton for i
(penliessinoal sereemend).

Il cerelsrnd imagine bas aleendy been peelovmed pecendly, il is ool rocomeondesd (el il
shonld be vepeated wnless there are spectfic reasons for dolug so.

Ldeally Imading shonbd ealkie the form of MIEL or C1 scan IF MEL 15 not possible,
depending on fhe availablity of the two technlgues (professlopal agreement),

Ranfine single phaton emission computerized fwmmozraphy (SFECT) te conflrm a
prosilive dinmuesis ol Aleheiweer™ disease s wol recounuended (prolessivual aureement ),
The exarmination may be ordered in e evenl of aiypical dernentia, ar if there is any
thien Il ssheml Che dillerenlial dinenosis im relalion (e Dromlelemppors] demenlia (o el
.

Poxilrom conission lomggraply (PET) is wol recormimnended {prolvesicnal aprecinent), 1
may b uscfol in patients in whom a clinical diagnosis has not been cstal:lshed, bot the
CUrTENt posiiion In Lraoce 06 that '] scauming 15 reserved [or cliolcal researclh
protocols,

“olrasdalor®s meer C larean et e alide e Lo U ollzzaal Znelesdiaeo ol s sl

Aboalksmepes dies Revozaznsdaiing o Bl Pralvasieams ey 047 202007
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Proctical reconumendicions tor Jinonesie of Alrheiner's dissase

An electroencephalogram (ETGH i only recommendded if the elimleal sitmathon requires
it (eplleptic =elznre, snzpected enceplalitis o metabolle encephalopathy, soxpected
Crentrfeldt Jakoely discase, obc) (prodessonal agreement).

Llectroencepbalooram With spectrum analssts (quanifled ElG) and recopding of
coenilive evoked puebentials aee mel recormimended {(prolessiomal sgreemend).

Oince this strategy has heen Implemented, fhe worldng geoup recommends that e
LrsA-1Y dhinguostic criterin Doo Aldscicoer™s diseiee shalad e s,
A e develapment of mualtiple codnlive deflclts mamifested by Boh;

(1} meemwory Dopadcomend (iocpeaived abdily e learn pew informoadicn or oo regall
previomaly learned informatlion);

(27 o (e nonng ) ol L Dl Lonvwimg cogoilive distorbaoges:
(a1 aphasta (lanswage disturbance),

(I aprasia (dmpaired aldlity te carey ot moter acHvities deapite intact motoer
Tun<criond,

(c; agnesia (failure tn recognise o ldendify objects desplte Intact sensory
Tunetlon,

(1} disturhance in executive funetioning (planning, organising, sequencing,
ahstracting).

B. The cognilive deficis in Crileria AL sl A2 cach canse significan D impaivmsnl in
sicial or pccupalionsl finclivning and represesd a0 signilican! decline Trom 2
previens level of functloning

. The course 15 charvacterized by a gradoal enset and contining cognitive decline.

L. The cognlthve detlcits o Crierda Al and A are wot duwe fo any of the tollovwing:

(1} other central wervens system conditowns that canse progresstve deficits in
memory  and cosnilien (e.g., cerebroviscnlir diseise, Mackinsen®s  oivease,
Humlingio®'s disvcase, subulweal leserraiome, oeemal pressmore Tovdeme ephialn,
Braln fowmounr);

(27 svslemiv comditions (hal are kopown o ciaose dementin eap., hyvpolbyroidism,
vilamin B1Z e felle acil deleieney, slacin aeflelency, hypercalose mis,
neurasypldlis, ITY lufection):

131 substance fndweed conditions.

L. The deficlts do mot occmr exclnsdvelv during the conrse of a dellvimm,

T. The disturhanee 15 nof edter aceauntad for hy another Avis T dlsoeder (e.g. Wajor
D preseive Disovder, Schizoplirenial,

The disgnosis must owly Be glvem b so appropelaie Gmee aml gy parct of @ plan Ter
reatment rhat includes the |}i'I[lE'IJt and rhety I'a"I]J.'IJI'_'-'.
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ANNEXE 4 : MINI MENTAL STATUS

1) Quel jour de la semaine sommes-nous ? I,
2) Quelle est la date aujourd’ hui ? /1
3) En quel mois sommes-nous ? )
4) En quelle saison sommes-nous ? )
5) En quelle année sommes-nous ? /1

6) Ou sommes-nousici ? (Quel hdpital, quelle maison de retraite, rue, lieu-dit ...) /_/

7) A quel étage sommes-nous ? [
8) Dans quelle ville sommes-nous ? I/
9) Dans quel département sommes-nous ? )
10) Dans quel pays sommes-nous ? )

L’ examinateur doit prononcer |es mots suivants au rythme de un par seconde.

En cas de difficultés, recommencer jusgu’a 5 fois
Répétez les mots suivants : cigare, fleur, porte

11) 1¥ mot cité /|
12) 2° mot cité I/
13) 3° mot cité I

Soustraire 7 de 100 ains de suite.

14) 93 I/
15) 86 I_1
16) 79 I/
17) 72 I/

18) 65 N,
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V ous souvenez-vous des trois mots que vous avez répétés tout al’ heure ?

19) 1* mot cité

20) 2° mot cité

21) 3° mot cité

22) Qu’ est-ce-que ' est que cela (montrer un crayon)
23) Qu’ est-ce-que ' est que cela (montrer lamontre)
24) Répétez : pasde s ni demais

Faire exécuter au sujet les trois ordres successifs

25) Prenez cettefeuille de papier,

26) pliez-la par lemilieu, et

27) posez-la par terre.

28) Lisez ce qui est écrit et faites |’ action : fermez les yeux
29) Ecrivez une phrase de votre choix sur cette feuille

30) Copiez ce dessin sur cette feuille

Total

/

/
/
/
/
/
/

/
/
/
/
/
/

]

/
/
/

1
)

/
/

-
1

/
/

]
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ANNEXE 5 : REPARTITION DEPARTEMENTALE DU NOMBRE DE
PERSONNES DE 75 ANS ET PLUS ATTEINTES DE DEMENCE.

Carte réalisée a partir du nombre de bénéficiaire de
I'allocation personnalisée d'autonomie en 2003.

i

o e _

EELL T r"ﬂ-
| | 5oo0- 10 oo B 15000 - 20 00D o |
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[]1wooo-15c00 [ »= 20000 “

* Données non disponibles pour la Haute-Corse et le Loiret
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ANNEXE 6 : REPARTITION REGIONALE DU NOMBRE DE
PERSONNES DE 65 ANS ET PLUS ATTEINTES DE DEMENCE

Estimations réalisées sous I'hypothése d'une prévalence constante de la démence.
Données de populations régionales INSEE.

Effectifs en 2004

[ =zom B svvor - 100 o Ft‘.i

0 woeoo-soo00 [ =100 oo k|

Effectifs en 2020

LT
[ =z0000 - 50000

P s oo - qna oo ;.'i
-

Il == 100000



Effectifs en 2030

| = 30000 B 50000 - 100 000 &
[ sanon-snono [ --= 100 000 4
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ANNEXE 7 : REPARTITION REGIONALE DU TAUX DE PERSONNES
DE 65 ANS ET PLUS ATTEINTES DE DEMENCE POUR
1 000 HABITANTS

Estimations réalisées sous I'hypothese d'une préval ence constante de la démence.
Données de populations régionaes INSEE.

Taux pour 1000 ha en 2004

| 1571000 s B 202501000 ha
[0 1szeioeohe [l 2= 2501000 he

Taux pour 1000 ha en 2020

[ | t5¢ 1008 ha P 2231000 ha
[ 1szntoonna [l =250 1000 ha
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Taux pour 1000 ha en 2030

[ | +5¢ 1000 ha

|_.| 152+ 1040 kA

B 20-250 1000 ha
Bl —=:25/1000 ha



nombre de sujets

nombre de sujets
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ANNEXE 8

Prévalence et traitement de la maladie d’ Alzheimer dans |la cohorte PAQUID

de 1996 a 2001
9 82 760
80 +
68 L + 5,0
70 + 4,9
60 + + 4,0
50 +
42 130
40 +
30 + + 2,0
20 - m1l5
4 + 1,0
10 I 0 1
0 0,0 1 1 0,0
T8 - 1996 T10 - 1998 T13 - 2001

@ nombre de sujets traités

temps de suivi

m proportion de sujets alzheimer traités

O nombre de sujets alzheimer

%

Prévalence et traitement de la maladie d’ Alzheimer dans la cohorte des 3Cités

140 +

120 +

100 ~

80 -

60 -

40 +

20 ~

de 1999 a 2001

132

23

T17,4

35

92

38,0

Inclusion - 1999

temps de suivi
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Prévalence et traitement de la maladie d’ Alzheimer par régions en France en 2004

nombre de nombre de proportion de
sujetsprévalents  sujetsAlzheimer traités  sujets Alzheimer traités
L anguedoc-Roussillon 32709 13284 41%
Nord-Pas-de-Calais 35800 13 868 39%
Limousin 12 464 4571 37%
Midi-Pyrénées 36 890 13438 36%
PACA 62 444 22110 35%
Bretagne 37 069 12 928 35%
Picardie 17 819 6 164 35%
Aquitaine 41 856 14 385 34%
Champagne-Ardenne 14 880 5099 34%
Lorraine 23264 7 864 34%
France métropolitaine 682 494 219931 32%
lle-de-France 98 587 30890 31%
Rhéne-Alpes 62 122 19124 31%
Basse-Nor mandie 17588 5360 30%
Franche-Comté 12 626 3789 30%
Bourgogne 22 652 6478 29%
Alsace 16 262 4587 28%
Centre 32759 8997 27%
Corse 3551 947 27%
Poitou-Charentes 24 759 6478 26%
Haute-Normandie 18234 4743 26%

Auvergne 18 445 4757 26%
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Prévalence et traitement de la maladie d’ Alzheimer
dans les différentes régions francai ses 2004
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ANNEXE 9
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ANNEXE 10

Evolution du nombre de bénéficiairesde’ APA (GIR 1 & 4) : 2002 —2004

ma juin- sept- déc- moy ma sept- déc- ma juin- sept- déc-
rs02 02 02 02 rs03 03 03 rs04 04 04 04

Répartition des bénéficiaires de |’ APA par lieu devie et GIR (en %)
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ANNEXE 11

Répartition des structures d’ information, de coordination, de diagnostic et de réseaux
gérontologiques de la maladie d’ Alzheimer — France métropolitaine

Nombre Taux /75 ansou plus Taux /Alzheimer
(pour 1000) (pour 1000)
CLIC 504 0,11 0,69
Min 1 0,02 0,14
Max 15 0,70 4,22
Moyenne 5,48 0,13 0,81
Médiane 5,00 0,12 0,71
Réseaux gérontologiques 104,00 0,02 0,14
Min 1,00 0,01 0,02
Max 20,00 0,19 1,19
Moyenne 6,12 0,04 0,22
Meédiane 4,00 0,03 0,15
Consultations mémoire 232 0,05 0,32
Min 1,00 0,01 0,07
Max 43,00 0,13 0,85
Moyenne 10,55 0,05 0,32
Meédiane 8,00 0,04 0,26
CMRR* 16,00 0,00 0,02
Min 1,00 0,00 0,01
Max 2,00 0,01 0,06
Moyenne 1,07 0,01 0,03
Médiane 1,00 0,00 0,03
Aidesaux aidants 237,00 0,05 0,32
Min 4,00 0,02 0,12
Max 39,00 0,12 0,72
Moyenne 11,29 0,06 0,36
Meédiane 8,00 0,06 0,36

* Sur données disponibles.

Sources: DRESS, INSEE, FNORS, IRDES, Paquid
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ANNEXE 12

I ndices comparatifs d’ hospitalisation (1999) (deux sexes)
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ANNEXE 13

Répartition des structures de prise en charge en ville et médico-sociale dela maladie
d’ Alzheimer — France métropolitaine

Nombre Placesou lits Taux/75ansou Taux /Alzheimer

plus (pour 1000) (pour 1000)
M édecine deville 61 678,00 13,71 84,12
Min 313,00 10,30 61,86
Max 10 726,00 18,00 114,08
Moyenne 2 803,55 13,11 81,05
Meédiane 2068,50 13,09 80,79
SSIAD 80 643,00 17,92 109,98
Min 381,00 16,11 96,54
Max 10 514,00 22,30 133,20
Moyenne 3 665,59 18,25 112,72
Meédiane 2 788,00 17,93 111,89
Accueil dejour* 1 096,00 0,24 1,49
Min 3,00 0,01 0,07
Max 689,00 5,67 34,94
Moyenne 99,64 0,79 4,85
Médiane 48,00 0,30 1,81
Héber gement temporaire** 8590,00 1,91 11,72
Min 71,00 0,58 3,60
Max 1 236,00 4,02 24,12
Moyenne 409,05 1,90 11,69
Médiane 309,00 1,75 10,73
EHPAD 666 997,00 148,25 909,66
Min 1 206,00 51,64 317,99
Max 81 863,00 203,45 1 253,57
Moyenne 30 318,05 149,98 927,22
Meédiane 24 801,50 154,25 941,91
APA (GIR 4)t 347 531,84 77,24 473,97
Min 799,48 43,57 258,72
Max 11941,14 128,21 757,76
Moyenne 3697,15 83,09 510,88
Médiane 3122,25 82,52 505,19

* Sur lamoitié des régions ayant fourni I'information.
** Données non disponibles pour la Corse.

T Hormisla Corse et le Loiret.

Sources: A partir de DRESS, INSEE, FNORS, IRDES, Paquid.
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ANNEXE 14

Comparatif du financement de la dépendance et des prestations

Cotisations des

Participation des pouvoirs

Législation en vigueur Principe de financement assurés et publics
employeurs
Belgique Pas de législation sur la Pas de branche
dépendance mais certaines | spécifique Systéme
prestations sont prévues d’assurance sociale
notamment dans les obligatoire pour les
|égislations régionales salariés
matadie/invalidité et 3 1a | G3rantie de ressources
) financées par I'Etat
garantie de ressources
Danemark | Loi du 6 ao(t 98 sur les Financée par I'impot : Financé par I'imp6t par les
prestations de services régime universel collectivités locales et
sociales régionales avec participation
de l'ayant droit
Allemagne | Assurance dépendance pour | Assurance dépendance : | 1.7% dont : 0,85 % | Assurance dépendance : pas
les personnes affiliées a cotisation salarié de participation des
Lzlsisgzac])?rceeerpzlsasdﬁance Aide sociale : financée 0,85 % employeur pouvoirs publics
olg o par I'impét Aide sociale : imp6t
dépendance privée pour les
personnes affiliées a
I'assurance maladie privée
Espagne Décret royal du 20 juin Pas de branche
2004 sur la loi générale de | spécifique : Systéme
sécurité sociale d’assurance obligatoire
pour tous les salariés ,
prestations contributives
Italie Pas de branche
spécifique.
Prestations pouvant étre
considérées comme des
soins de longue durée
Pays bas | Loi sur les dépenses Risque surtout couvert
médicales exceptionnelles par I'assurance maladie
Suisse Loi sur I'assurance maladie | Pas de branche
(LAMAL) spécifique : soins
Loi sur I'assurance Accident mefjlcaqx » LAMAL
obligatoire pour toute la
Loi sur I'assurance invalidité | population
Loi sur les prestations Remboursement de frais
complémentaires a spéciaux
I'assurance maladie
Suéde Loi sur les services sociaux | Pas de branche Financé et administré | Financé et administré par
spécifique. Systéme par les municipalités | les municipalités
universel de protection
sociale
Royaume- | Loi sur les cotisations et Pas de branche Systéme non Pas de systéme de soins de
Uni prestations de sécurité spécifique : les contributif financé longue durée spécifique.

sociale

institutions de soins pour
personnes agées sont
dispensées et financées
par les autorités locales
des privées et des
ceuvres sociales.

par I'Etat prévoyant
des prestations en
espéces et en nature
pour les personnes
agées et celles leur
portant assistance.

L’Etat via I'imp6t finance le
co(t total des allocations
pour handicapés . Le NHS
finance les soins dans les
établissements et a domicile

Source : Commission européeenne 2003.




— 252 —

Comparatif des prestations

Risque couvert

Champ d’application

Conditions d’ accés

Participation du bénéficiaire

Belgique Personne ne pouvant pas accomplir | Bénéficiairesde I’ assurance maladie | Conditions del’assurance maladie Pas de participation del’assuré
seule les actes courants de la vie
journaliere appr éciée
individuellement
Danemark Ceux qui par suite d'une blessure, | Touslesrésidents Pas de conditions d’ 4ge Les personnes dépendantes paient
ou infirmité ne peuvent prendre selon leur situation financiére pour
soins d’eux méme faire le ménage ou I'aide domestique s temporaire ,
autresfonctions nécessaire gratuite pour |’ aide permanente
L'assuré paie le loyer et les
prestations non médicales & domicile
ajusté de sa situation financiére
Allemagne Assurance dépendance: personnes|Assurance dépendance: la quasi- | Assurance dépendance Assurance dépendance: pas de
dépendantes qui nécessitent pour |totalité dela population est assurée. | Pas delimited’age participation
I'accomplissement de la vie|Assurance sociale: Personnes non | Aide sociale pasdelimite d’age Aide sociale: dépend du revenu et
quotidienne une aide permanente| affiliées a I'assurance dépendance, desressour ces
considérable ou ne remplissant pas certains
Aide sociale: pour les personnesnon | critéres ou assurés ne recevant pas
assurées et pour celles qui ne|des prestations par ce que les
satisfont pas aux critéres de|prestations limitées par |'assurance
I'assurance; prestations | dépendance ne sont pas suffisantes
complémentaires ( personnes trés|ou ne que I'assurance ne prend pas
dépendantes) Prestations en|en charge certains colts pour les
fonction du revenu soins en éablissement
Prestations possibles par I'assurance
maladie
Espagne Sécurité sociale personne souffrant | Sécurité sociale: incapacité de|Pasdelimited age Pas de participation

d'une invalidité permanente ne
pouvant plus exercer d’activités
professionnelles ou dont les troubles
les rendent dépendant d’une tierce
personne pour les actes de la vie
quotidienne

travail

Garantie de ressources jusgu’'a 65
ans
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Italie Assurance invalidité :allocation | Assurance invalidité pensionnée au | Aucunelimite d’age Les prestations sont financées par
octroyée aux pensionnés qui ont |titredel’incapacité I'Etat
besoin d’une tierce personne pour la | Programmes régionaux : personnes
vie quotidienne. trés agées
Programmes régionaux pour les
personnes agees qui nécessitent une
aide a domicile
Pays bas Hospitalisés de longue durée, | Touslesrésidents Pasdelimited’age Partage des colts en cas de soins en
per sonnes agées institution troisformules
Une cotisation élevée, liée au revenu
Une cotisation faible liée au revenu
et une cotisation fixe en cas de bref
s§our et en cas de soins a domicile
avec montant maximum
Suisse LAMAL maladieinfirmité LAMAL :assurés maladie Soins médicaux pasdelimited’age | Soins médicaux franchise par année
LAI maladie accident Allocationsimpotents Assurance impotent a partir del’age| civile et quote-part jusgu'a un
Allocation pour impotent besoin|L’assuréqui ason domicileen suisse | delaretraite plafond et participation des assur ées
d’une aide permanente pour la vie|Bénéficiaire d’'une rente vieillesse ou | Remboursement des frais spéciaux
quotidienne en raison d’'une atteinte | de prestations complémentaires pas de conditions d’ age
alasanté
Suéde Personnes qui ont besoins d'aide et | Touslesrésidents Pasdelimited’age L’assistance intervient aprés que les
de soins ressour ces de la personne avaient éé
examinées
Royaume-Uni | Allocation d’assistance externe: | Personnes bénéficiant d'un droit de| Assistance externemoinsde65ans |Une  contribution  peut  ére
personne de moins de 65 ans résidenceillimité Allocations aux personnes assurant | demandée  en fonction des
Allocation de dépendance ver sée aux les soins plus de 16 ans r essour ces.

invalides a 100% en raison d'un
accident du travail
Allocation aux personnes assurant
les soins en fonction du revenu
malades au moins pendant plus de
35 h par semaine
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ANNEXE 15

LESGRANDSAXESA SOUTENIR

Diagnostic précoce de la maladie d’ Alzheimer (comprenant notamment
marqueurs  biologiques, neuropsychologie, neuroimagerie  structurelle,
fonctionnelle et moléculaire)

Mise au point, aide a lavalorisation et validation (des paramétres cognitifs
et de neuroimagerie) des traitements de lamaladie d’ Alzheimer.

Prise en charge familiale et sociale de lamaladie d’ Alzheimer

Etude des processus de neuroprotection et de prévention des démences
(comprenant notamment e role des facteurs de risgue vasculaires)

Développement de modéles animaux pertinents

Meilleure connaissance des inter-relations entre stress, comportement,
affectivité et cognition

Etude de la coopération génique et des cascades pathol ogiques conduisant
a la mort neuronale (comprenant notamment le réle de la pathologie tau, de
I’ Abéta, des sécrétases, des antioxydants, de la fonction mitochondriale, du choc
thermique...)

Approche plurifactorielle de la mort neuronale et de la détérioration
cognitive (comprenant notamment le réle de I’ &ge)

LISTE DES PROJETS SPECIFIQUESA SOUTENIR
Immunothérapie active ou passive dans lamaladie d’ Alzheimer

Renforcer les banques de cerveaux (concernant notamment, les sujets
témoins, des patients correctement évalués de leur vivant, des cas familiaux...)

Développement des programmes biologiques dans le cadre des études
épidémiologiques et cliniques.

Image sociale de lamaladie d’ Alzheimer

Mise en place d'un réseau de recherche clinique de la maladie
d’ Alzheimer et des démences
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Etude d’intervention, de prévention primaire ou secondaire des démences
(y compris vasculaires)

Lipides, stérols et maladie d’ Alzheimer
Plasticité synaptique et maladie d’ Alzheimer

Production et intégration des données obtenues par latechnique des micro-
arrays pour comparer les modéles de lamaladie

Elaborer de nouvelles voies thérapeutiques par transfert de génes visant a
prévenir ou éliminer laformation des plaques séniles

N° 2454 — Rapport sur lamaladie d’ Alzheimer et les mal adies apparentées au nom
de I'Office parlementaire d évauation des politiques de santé (Mme Cécile
Galez)



