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Maladie d’Alzheimer et
maladies apparentées

» Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées =
les « démences »

» 850 000 personnes (etude Paquid - 2006)
» 165 000 nouveaux cas par an

» 551 000 personnes en affection de longue durée
(ALD 15), traitées et hospitalisees (CNAM-RSI-
MSA-PMSI / 2007-2009)
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La maladie d 'Alzheimer

» La plus frequente des démences !

|I~ 77% des démences
Maladie d’AlzLeimer

» Les autres demences 77%
Les démences vasculaires

Les démences a corps de Lewy
Les démences mixtes

Les démences fronto temporale
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Figure 11.1 : Progression des symptomes de la maladie d’Alzheimer (d’apres
Feldman et Woodward, 2005)

MMSE : Mini Mental State Examination ; MCIl : Mild Cognitive Impairment ; MA : Mala-
die d'Alzheimer ; AVQ : Activités de la vie quotidienne ; SPCD : Symptomes psycholo-
giques et comportementaux des démences




Lieu de vie des MA

Domicile RPA /LF Institution
0-2 32.6 0.0 67.4
3-9 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

Prévalence de la MA selon le lieu de vie

Domicile RPA /LF Institution

AV A
c Prévalence 11.8% 20% 71.6%




Vocation Plan Alzheimer 2012

Guérir Prendre Soin Respecter

connaitre la maladie prendre en charge et garantir la dignité du

3 objectifs et trouver un méliorer la qualité de vie d malade et I'éthique
traitement médical de cet enjeu sociétal

malade et des aidants
pour tous

Maladie

: Aidant

Alzheimer %7 |0 Alzheimer @& LEsPolR

PLAN 2008 »2012 ETOUS FONDRTION POUR TOUS




Parcours personnalisé Alzheimer 2012

DIAGNOSTIQUER PRENDRE EN CHAR_

Médecin - —— —
Généraliste Réhabilitation a domicile

Accompagnement et
repit

alade Accompagnement Formation professionnels et aidants
Aidant N simplifier \

MédeC|n Evaluer
Spécialiste Orienter
Neurologue
Consultation Mémoire Hﬁpltal
Centre Jeune

Maison de retraite

RECHERCHER POUR GUERIR, PRENDRE SOIN ET AMELIORER L A QUALITE DE w_




Parcours / Solutions Alzheimer 2012
DIAGNOSTIQUER PRENDRE EN CHAR_

Médecin . — —
Q Généraliste Réhabilitation a domicile @
Q ’ Accompagnement et @
Annonce répit
s YD) e N
Aidant @ Accompagnement
~ @ Simplifier
Médecin Evaluer
Spécialiste Orienter
Neurologue @ @
Consultation Mémoire S Hﬁpltal @
Centre Jeune @@
Maison de retraite @

RECHERCHER POUR GUERIR, PRENDRE SOIN ET AMELIORER L A QUALITE DE VIE
Fondamentale Clinique Thérapeutique Epidémiologique Sciences Humaines et Sociales @

Changer le regard sur la maladie - Respecter chacun et I'enjeu sociétal - Un enjeu Européen




Axe 1 :

Connalitre pour agir




Volet recherche
Nouvelles compétences et soutien de projets d’excel lence

Fondation plan Alzheimer

>
» Plus de 20 publications internationales majeures en 2010
>

125 projets de recherche — 81 M€ (fondamentale, clinique, thérapeutique, nouvelles
technologies, sciences humaines et sociales), dont :

« Geénomigue : 10 nouveaux genes mis en évidence
* 53 projets ANR (25 M£)
* 44 projets PHRC (18,4 M£)
* 11 projets SHS (1,3 M€)
» 138 nouveaux chercheurs
» Structuration
« Banque nationale Alzheimer (BNA) alimentée par 322 consultations
* 614 praticiens formeés a épidéemiologie clinique
» 3 cohortes (3C, MEMENTO, patients jeunes)
» Groupe Méthodologie Alzheimer d’aide a la recherche
* Centre automatisé de traitement de I'image

2006 a 3,5% en 2011

ﬁ‘ La participation francaise aux études cliniques est passée de 2,5% en




Premiers résultats
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Axe 2 :

Améliorer la qualité de vie des
malades et des aidants




Alzheimer Plan Il - Diagnostic structur@908

Distribution of hospital supply diagnostic struasiwith many neurologists Liberals by common

Neurologist liberals

Etablissements O 15
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Source : DHOS 2009 (offre au 31/12/2008) & CNAM 2009
Ministére de la santé, DGOS, 10 14

janvier 2010




Dans tous les cas

MAIA maison pour
I'autonomie et
I'intégration (mesure

4)

*Mise en place d’une équipe de pilota
du projet

15 sites expérimentateurs

*Club des volontaires




Une M.A.LLA

» Maison pour 'autonomie et l'integration des
malades d’Alzheimer

» C’EST : UN DISPOSITIF INNOVANT

» CE N'EST PAS : UNE NOUVELLE STRUCTURE

» Qui se décline

» En vue d’'un

» Ouvertes non seulement aux malades
d’Alzheimer mais aussi A TOUS LES MALADES
AGES EN PERTE D'AUTONOMIE

e
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Plan Alzheimer - Maisons pour I'"Autonomie et I'Intégration des malades d'Alzheimer (MAIA)

Situation au 30/06/2011 - 55 MAIA dont 15 ouvertes et 40 prévues (attente 3 sélections en Guyane, Martinique & Picardie)

Nature du promoteur Etat
O Association (6) m=m  ouvert (15)

CLIC (10) —— prévu (37)

Conseil Général (17)
EHPAD (1)

Etablissement de Santé (3)
GCSMS (5)

MDPH (1)

Réseau de Santé (5)

autres (4)

Source : Ministére du Travail, de I'Emploi et de la Santé / DGOS-R4-USID & CNSA 2011
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Déploiement des MAIA

» 15 sites valid és fin 2010

»40 MAIA en 2011 (127 candidats) ;
filnancement de 1 poste de pilote et
de 2 a 3 GDC par MAIA

» 100 MAIA supplémentaires en
2012

» 149 MAIA au 1-07-2012

e




A Domicile

Meédecin traitant

Soins spécialisés Soins de réhabilitation
. (mesure 6)

» 302 équipes autorisées en SSIAD
(dont 223 installées)

Par des ~ Formations professionnels
pl’OfeSSionnels " et nouvelles compétences
(mesure 20)

formés

* Nouvelle spécialité : assistant de soins en
gerontologie

* Psychomotriciens

* Ergothérapeutes : modification contenu de
leur formation initiale  + 1450 places




La prestation de soins -
d’accompagnement et de réhabilitation

»Equipes spécialisées Alzheimer a domicile :
» psychomotricien ou d’un ergothérapeute et assistants de soins en
gerontologie
» rattachées a un service de soins infirmiers a domicile (SSIAD).
» Actuellement 195 equipes ont eté autorisées ; a terme 500 equipes
~_surtout le territoire
» Principes
» Larehabilitation n’a pas pour but la restauration des capacités
perdues, mais l'utilisation des capacités restantes ou ignorées
» pour améliorer 'autonomie dans les activités de la vie courante.
~ Elle vise a mobiliser ces capacités, a adapter 'environnement, a
préserver une vie sociale et relationnelle et a transférer a I'aidant des
compétences adaptées a la situation.

Clare L, Linden David EJ, Woods Robert T, et al.

Gaol-oriented cognitive rehabilitation for people with early stage alzheimer disease:a single bling randomized
controlled trail of clinical efficacy. Am J Geriatr psychiatry 2010;18:928-39.

Graff MJ, Vernooij-Dassen MJ, Thijssen M, Dekker J, Hoefnagels WH, Rikkert MG.
Community based occupational therapy for patients with dementia and their care
givers: randomised controlled trial. BMJ 2006;333:1196.




Equipes Spécialisees Alzheimer

rombre dESA par departement




Soutien des aidants

2 jours de formation pour les aidants
Etre _ (mesure 2)
accompagné Numéro unigque information

(mesure 35)

Répit _ Accompagnement et
repit (mesure 1)

- Expérimentation de 11 plateformes en 2009

Etre suivi - 72 plateformes au 1-07-2012, 150 fin 2012

— > Mesure 3
médicalement




Contenu des 2 jours de formation pour les aidants

» Connaitre la maladie d’Alzheimer et comprendre ses
manifestations : 6h (savoir & comprendre)

» Le retentissement des troubles de la maladie dans| avie
guotidienne et sur I'autonomie, pour la personne ma lade
(difficultés et capacités préservées) et pour sone  ntourage
6h (savoir faire et pouvoir faire)

» Ressources et limites de l'aidant familial ~ : 2h (savoir étre et
pouvoir étre)

» 959 actions de formation realisées (dont 852 par France
Alzheimer); plus de 10 800 aidants formes




Plateformes d 'accompagnement
et de repit

» Sur un territoire

» Solutions flexibles

» Un seul point d’acces
» Plateforme :

» Répit en structure : accueil de jour
» Répit a domicile : 1/2 ou 1 journee
» Soutien et informations pour I'aidant
» Accueil de jour itinérant

» Activitts communes de couple : musée, sorties
conjointes...

» Formation des aidants...
c » 76 plateformes opérationnelles
AV4




Plateformes d’accompagnement et de répit

(1-07-2012)
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En institution

Professionnels
specifiques

Architecture
adaptée
Projet de vie et
de soin ]

*Cahiers des charges
Recommandations de 'ANESM sur
I'accompagnement en établissement
*Appels a candidatures




Point d’étape

» PASA (1-07-2012) :
> 692 PASA labellisés dont 536 ouverts
» UHR (1-07-2012) :

» 187 labellisés ou programm és (80 en EHPAD, 107 en
USLD) dont 139 ouverts (63 en EHPAD et 76 en USLD)

ﬁ,




Pdles d'activité et de soins adaptés

rombre de PASA par départemen




Etude action

» Accompagnement et le cadre de vie en
établissement des personnes agées souffrant de
troubles cognitifs initiée et pilotée par la DGCS

» Partenariat : CNSA, Fondation Médéric
Alzheimer, Fondation des Caisses d’Epargne
pour la solidarité

» Objectif : nourrir une réflexion globale sur la
conception de nouveaux établissements
d’hébergement pour personnes agees

» 15 sites pilotes




A L'HOPITAL

GERER LA CRISE : Les Unitées
cognitivo-comportementales

(UCC)

73 UCC ouvertes (35 programmees)

e




Plan Alzheimer - Unités Cognitivo-Comportementales (UCC)
Situation au 07/09/2011 - 104 UCC dont 55 ouvertes et 49 prévues

Type d'établissement

() public (91)
A ESPIC (7)
D privé (6)

OQuverture

D ouvert (55)
D prévu (49)
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CENTRE NATIONAL DE REFERENCE
MALADES ALZHEIMER
JEUNES

» 2477 personnes
jeunes suivis en
Cs

» Recours :

» Pb social :140

» aide au
diagnostic
biologique :
277

» au diagnostic
geneétique : 125

ohorte : 126 M
AV4 atients %‘!g Sites du centre national de référen@ iiatr?tsredes « correspondants » du

www.hist-geo.com




Axe 3 :

Se mobiliser pour un enjeu de
sociéte




http://www.espace-ethigue-alzheimer.org

= ESPACE NATIONAL

DE REFLEXION ETHIQUE SUR
| LA MALADIE D'ALZHEIMER

Sollicitude

UH ESPACE HATIONAL v
SRR AT L'accompagnement éthique,
DOSSIERS THEMATIQUES c'est aﬂirrr!er la permanence dela personne hl.!maine
en toutes circonstances méme les plus dégradées.

RESSOURCES DOCUMENTAIRES Plan Alzheimer et maladies apparentées 2008-2012.
FORMATICOHS

- editorial
L'ETHIOUE EN ACTES

> Un engagement politique, une exigence partagee

Emimanuel Hirsch,
Directeur de FEapace sthiquerd P-HP professeur déthigue medicale, facuité o
medecing, universite ParisSud Xi
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La maladie d’Alzheimer comme priorité de 'UE

» Conféerence dans le cadre de la Présidence francaise — octobre 2008
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ALzheimer COoperative Valuation in Europe

About Mews & events Initiabives Contact Us

ALCOVE @ Al zheimer COoperation and Valuation in Eurcpe. Ce projetvise a établir un réseau
d'échange européen pérenne pour mieux comprendre, dépister, prévenir et prendre en
charge la maladie d'Alzheimer et les autres démences dans les pays européens. Ce
réseau, coordonné au niveau européen parla HAS implique 14 Etats membres. || permettra
d'améliorer [a connaissance de ces maladies, et d'émettre des recommandations pour
faciliter leur prise en charge en particulier dans le domaine des risques liés 3 I'utilisation
des psychotropes.




