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SYNTHESE

Renforcement, diversification et adaptation des dispositifs
Alzheimer sous Uimpulsion des plans nationaux

Un renforcement de Uoffre existante

Le premier rapport (période 2003-2010), réalisé par la Fondation Médéric Alzheimer avait permis,
d’observer un fort accroissement des structures destinées a la prise en charge des personnes atteintes de
la maladie d’Alzheimer, le second [période 2011-2019) dont fait U objet cette Lettre de [ Observatoire montre
le déploiement des mesures initiées par les différents plans gouvernementaux comme la montée en
puissance de certains dispositifs, plus récemment mis en place, telles que les plateformes d'accompagnement
et de répit, ou encore pour d'autres dispositifs latteinte des objectifs quantifiés par les plans.

Méme si le plan maladies neuro-dégénératives 2014-2019 n’avait pas planifié de nouvelles créations, les
centres mémoire sont plus nombreux. Leur nombre qui était de 8,1 pour 100 000 personnes agées de 75 ans
ou plus en 2003 (soit 380) puis de 8,9 en 2011 (soit 511) est passé a 9,6 en 2019 [soit 602). Les objectifs du
3¢ plan Alzheimer ayant été jugés atteints lors de ['évaluation de ce plan.

La majorité des places d'accueil de jour (76 %) ont été créées au cours des 3 plans. 15 260 places sont
dénombrées en 2019, atteignant ainsi l'objectif fixé par le PMND. Si laugmentation du nombre de places a
été trés forte entre 2003 et 2011°, passant respectivement de 1 576 & 11 744 places, depuis 2015 (avec
14 260 places), elle s'est nettement ralentie. Parallélement, le taux d'équipement en accueil de jour est
stable depuis 2015, soit 24 places pour 10 000 personnes agées de 75 ans ou plus en 2015, idem en 2019 ;
alors qu'en 2011, il était de 21.

Au total, 10 780 établissements d'hébergement ont été recensés en 2019 contre 10015en 2011. Le nombre
de places en 2019 est de 761 098 places contre 700824 en 2011, soit une augmentation moyenne de
2,08 % tous les deux ans. Si le rythme de croissance du nombre de places d’hébergement était en moyenne
de 3 % tous les deux ans entre 2011 et 2015, depuis lors, il n"est plus que de 1 % en moyenne tous les deux
ans. S'agissant de la population au cours de cette méme période, laugmentation de la proportion de
personnes agées de 75 ans ou plus est en moyenne de 2, 15 % tous les deux ans. En conséquence, le taux
d’équipement en établissement d'hébergement demeure stable en raison du vieillissement plus rapide de
la population, soit 121,2 en 2019 pour 1 000 personnes de 75 ans ou plus et 121,7 en 2011.

83 % des places d'hébergement sur les 761 098 dénombrées en 2019, se situent dans les établissements
médicalisés (79 % dans les EHPAD et 4 % dans les USLD), la capacité totale de ces deux catégories
d’établissements étant de 635 753 places. Les autres types d'établissements sont les résidences autonomie
avec 117492 places [représentant 15 % de a capacité totale des établissements), les EHPA, les établissements
d’hébergement temporaire, les habitats intermédiaires (ces derniers représentant 0,05 % du nombre total
de places). Entre 2011 et 2019, le nombre de places en EHPAD a augmenté de 11 %, celui en EHPA de 6 %,
en revanche le nombre de places en USLD a baissé de 4 %.

Une diversification de Uoffre

Sous limpulsion des 3 plans Alzheimer, certains dispositifs ont été spécifiquement créés pour accom-
pagner les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et leurs proches aidants.

Prévues par le 3¢ plan Alzheimer, les dispositifs MAIA se sont étoffés au cours du temps. De 181 dispositifs
MAIA recensés pour la premiére fois par la Fondation Médéric Alzheimer en 2013, leur nombre est passé
a 353 en 2019. La CNSA annoncait, en décembre 2020, que 98 % du territoire francais était couvert. Depuis
la loi de 2019 sur lorganisation du systeme de santé, les dispositifs MAIA sont progressivement intégrés au
sein des dispositifs d"appui a la coordination des parcours de santé complexes (DAC).

Les plateformes de répit, créées a linitiative du 3¢ plan Alzheimer se sont mises en place progressivement
pour assurer au proche aidant un accompagnement et des périodes de répit. Estimé en 2013 a 130 plate-
formes, leur nombre est passé a 194 en 2019.
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Les dispositifs spécifiques a la prise en charge des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer (unités
spécifiques Alzheimer, unités d’hébergement renforcé — UHR et pdles d'activité et de soins adaptés -
PASA] se sont progressivement mis en place suite au 2¢ plan Alzheimer. En vue d'une amélioration de la
qualité de la prise en charge en EHPAD, la circulaire du 30 mars 2005 a précisé les contours du projet de
soins et du projet de vie adaptés aux particularités de la maladie applicable aux unités dites « spécifiques
» et a toutes structures qui accueillent des personnes atteintes de la maladie d'’Alzheimer. Celle du 6 juillet
2009 (relative au 3¢ plan Alzheimer) a défini le cahier des charges des UHR et des PASA.

m 68186 places en unités spécifiques Alzheimer ont été recensées en 2019. Elles sont majoritairement
localisées dans les EHPAD (50% disposent au moins d'une unité spécifique) et des USLD (13 %). Cette
capacité d'accueil en unité spécifique Alzheimer a augmenté de 53 % en lespace de dix ans, avec une forte
croissance entre 2011 et 20156, qui s'est ralentie ces dernieres années (+ 6% entre 2017 et 2019).

m Les UHR totalisent 3 279 places d’hébergement. Elles sont présentes dans 17 % des USLD et dans 2 %
des EHPAD. Par rapporta 2017, le nombre de places en UHR est resté stable, ce qui nétait pas le cas entre
2011 et 2017 ou il avait fortement progressé. Notons que le PMND avait prévu de poursuivre le déploiement
des UHR afin de renforcer le maillage territorial, de réviser leur cahier des charges en élargissant, en
particulier, les critéres d'entrée, et de mieux identifier les objectifs de soins et d'accompagnement des
UHR par rapport a lensemble des unités spécifiques Alzheimer. L'évaluation de ce dernier plan a considéré
que lobjectif quantitatif était atteint. Toutefois, selon les évaluateurs, il demeure des « incertitudes sur
'adéquation aux besoins ».

m A cela sajoute les 14 949 places des (275) établissements entiérement dédiés a 'hébergement des
personnes malades.

Au total en 2019, 86 414 places sont spécifiguement réservées aux personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, soit 11 % de la capacité des établissements d'hébergement. Aprés une forte croissance entre
2011 et 2015 de lordre de 18 % tous les deux ans, le nombre de places spécifiques n‘augmente plus que
de 9 % entre 2017 et 2019.

Autre dispositif créé dans le cadre du 3¢ plan Alzheimer, les PASA qui proposent, pendant la journée, aux
résidents présentant des troubles du comportement modérés, des activités sociales ou thérapeutiques au
sein d'un espace de vie spécialement aménagé. En 2019, 1 871 PASA ont été recensés. Localisés dans les
EHPAD et les USLD, ils totalisent 24773 places, soit 4,5 fois plus qu'en 2011 (3 800 places). Le rapport
d’évaluation conclut de la méme maniere que pour les UHR, lobjectif quantitatif est considéré comme
atteint car tous les départements sont dotés d'un PASA (7 en étaient dépourvus en 2013), mais il demeure
des « incertitudes concernant ladéquation aux besoins ».

Au-dela de la formation initiale des professionnels, laccompagnement des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer nécessite une formation spécifique a la prise en charge des troubles du comportement
et a leur prévention recommandée par la Haute Autorité de Santé. Les résultats de lenquéte montrent que
la majorité des accueils de jour (94%) déclarent disposer de personnels formés aux spécificités de
laccompagnement des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Ce chiffre est en constante
augmentation depuis 2011 (72 % des accueils de jour avaient du personnel formé en 2011, 76 % en 2013,
82% en 2015), reflétant, en matiére de formation, une adaptation progressive du dispositif aux spécificités
du public accueilli.

Le renforcement de la formation du personnel des EHPAD et des USLD fait partie des mesures prioritaires
du PMND. En 2019, 90 % des établissements d’hébergement disposaient de professionnels spécifiquement
formés a laccompagnement des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Cette proportion était de
85% en 2011, Les établissements qui accueillent a l'entrée des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer sont de plus en plus nombreux a envisager des projets de formation spécifique pour leur
personnel, soit 66 % des établissements en 2019 contre 9 % en 2011.

Sous limpulsion du 3¢ plan Alzheimer [mesure 20), un plan de développement des métiers et des
compétences spécifiques a la maladie d'Alzheimer a été mis en place. Lamélioration de la prise en charge
des malades nécessite la mise a disposition de compétences professionnelles nouvelles. C'est dans ce
cadre qu'a été créée la fonction d'Assistant de Soins en Gérontologie (ASG). Ilintervient auprés de personnes
dgées, en situation de grande dépendance et/ou présentant des troubles cognitifs a domicile ou en
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établissement. Indispensable dans certaines unités (UCC, PASA, UHR), il peut également travailler dans
d'autres structures : les accueils de jour, les plateformes de répit, voire les centres mémoire. Ce métier a
progressé rapidement que ce soit dans les accueils de jour ou ils sont présents dans 60 % d’entre eux en
2019 (contre 11 % en 2011, les plateformes de répit 51 % en 2019 (34 % en 2013), les établissements
d'hébergement 49 % en 2017 [contre 22 % en 2011).

De méme, le 3¢ plan Alzheimer a créé une formation qualifiante pour les gestionnaires de cas opérant dans
les dispositifs MAIA. Ils ont pour mission de coordonner lensemble des actions nécessaires au maintien a
domicile des personnes agées en situation clinique jugée complexe sur le plan médical et social. En 2019,
chaque dispositif MAIA dispose en moyenne de trois gestionnaires de cas a temps plein ; chiffre stable
depuis 2015. En raison de la mise en place progressive des DAC, la question se pose, cette fonction sera-
t-elle maintenue ? sera-t-elle renforcée ?

Le plan de formation souligne également la mise a disposition de personnels spécialisés dans les métiers
de la réhabilitation cognitive et comportementale : ergothérapeutes, psychomotriciens. Dans les lieux qui
pratiquent la réhabilitation cognitive comme les accueils de jour, les plateformes de répit, ces professions
y sont de plus en plus représentées. En 2019, 34 % des accueils de jour disposaient d'un ergothérapeute
contre 26 % en 2011 ; de méme 21 % avaient un psychomotricien en 2019 contre 18 % en 2011. Enfin les
établissements d'hébergement disposaient en 2017 respectivement de 37 % d’'ergothérapeutes et 31 % de
psychomotriciens contre respectivement 22 % et 15 % en 2011.

L'environnement architectural joue un réle important dans la qualité de laccompagnement des personnes
atteintes de la maladie d'Alzheimer. Ainsi, la circulaire de 2011 préconisait pour les accueils de jour
rattachés a un établissement d’hébergement de disposer d'une entrée spécifique et de locaux séparés, le
but étant de ne pas avoir limpression d'entrer dans un EHPAD.

Les accueils de jour ont été interrogés pour mesurer la mise en ceuvre de ces conditions d'accueil.

Les chiffres témoignent d'une bonne appropriation de ces mesures avec : 58 % des accueils de jour
disposent d'une entrée particuliere (contre 40 % en 2011), 40 % en sont dépourvus (2 % de non-réponse).
De méme, de plus en plus d'accueils de jour recoivent les personnes dans un espace spécifique, non
partagé avec les résidents de LEHPAD : 77 % des accueils de jour en 2019 contre 51 % en 2011 ; il s'agit
essentiellement les accueils de jour a capacité élevée.

Autre composante environnementale, la présence d'un espace extérieur jardin ou terrasse clos, préconisé
par la Haute Autorité de Santé. Le jardin constitue en effet un support d'accompagnement a part entiére
en raison de son role occupationnel, thérapeutique et social. En 2019, la grande majorité des accueils de
jour (92 %) disposent d'un jardin contre 85 % en 2011. Lacces libre au jardin de laccueil de jour pour les
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer tend a se généraliser. Si en 2011, 70 % des accueils de jour
le permettaient, en 2019 ils sont 82 % a lautoriser, 14 % ne le permettant pas (4 % de non réponse).

Bien que globalement il y ait eu des progreés dans la prise en charge et 'accompagnement
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, il reste néanmoins certaines zones d’'ombre
pour lesquelles il convient de rester vigilant et de réfléchir aux solutions a apporter.

Comme les différentes vagues de cette enquéte nationale l'ont montré, si les chiffres nationaux que ce soit
pour les centres mémoire, les places en accueil de jour, le nombre de dispositifs MAIA ou encore les places
en établissements d’hébergement, semblent étre en adéquation avec les objectifs des plans successifs, il
existe toutefois, de fortes disparités au sein du territoire métropolitain et ultramarin de la France.

Malgré une croissance (ralentie ces derniéres années) des taux d’équipement, les écarts demeurent entre
les départements fortement équipés et ceux faiblement équipés.
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Cependant le PMND soulignait le maintien des capacités d'accueil de jour en deca des seuils en vigueur et
la nécessité d'apporter une réponse dans les zones difficilement accessibles (zones montagneuses...)
laissant aux Agences Régionales de Santé une marge d'appréciation pour délivrer des dérogations afin de
permettre aux projets de petite envergure de perdurer. Une solution soulignée par les différents plans était
le développement des accueils de jour itinérants, cependant 5 % des accueils de jour en 2019 se déclarent
itinérants ; chiffre stable depuis 2011.

Les plateformes de répit sont inégalement réparties sur le territoire et les évaluateurs du PMND ont fait
remarquer que « le déploiement des plateformes doit manifestement se poursuivre avec une analyse plus
précise du service rendu et de limpact ».

En ce qui concerne les dispositifs spécifiques aux personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer (UHR,
PASAJ, le rapport d'évaluation du PMND a conclu que les objectifs quantifiés étaient considérés comme
atteints avec toutefois des « incertitudes sur ladéquation aux besoins ». Cependant au regard du nombre
de places d'hébergement réservées aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (86 414) et du
nombre de ces personnes hébergées le jour de lenquéte estimé a 371000% ['écart estimportant. Cependant,
on constate une augmentation plus forte des capacités d'accueil (+64 % entre 2011 et 2019) que du nombre
de personnes atteintes de la maladie d'’Alzheimer présentes dans un établissement d'hébergement au
moment de lenquéte (+35 % entre 2011 et 2019).

Les recommandations francaises et internationales sur la prise en charge de la maladie d'Alzheimer
insistent sur la nécessité de réduire le délai entre apparition des premiers symptémes de la maladie et
son diagnostic. Or d'apres les déclarations des centres mémoire, le délai d'attente pour une premiere
consultation dans un centre mémoire tend a augmenter, passant de 51 jours en moyenne en 2011 a 74
jours en 2019. Ceci pose la question de la capacité des centres mémoire a répondre a un nombre croissant
de personnes a diagnostiquer, notamment en termes de moyens en personnel mais également de leur
nombre ainsi que de celui des neurologues libéraux ; ces derniers étant impliqués dans le diagnostic.

Le cahier des charges de 2002 des accueils de jour ne définit aucun critere d'admission Llié au stade de la
maladie ou au profil des personnes accueillies. Cependant, la circulaire de novembre 2011 indique que
laccueil de jour s'adresse prioritairement aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de troubles
apparentés, a un stade léger ou modéré. En fonction des situations, les accueils de jour sontamenés a limiter
ladmission des personnes malades selon le niveau de sévérité de la maladie. Ces critéres tendent a se
renforcer : dans 88 % des accueils de jour en 2019 (10 % déclarant ne pas en fixer) contre 80 % en 2011.

Ces limites, mises en ceuvre afin de préserver un environnement compatible avec laccueil collectif des
personnes malades, ont pour origine les troubles du comportement, mentionnés par 74 % des accueils de
jour en 2019 (contre 42 % en 2011). Les principaux troubles du comportement sont lagressivité ou la violence
(60 % des cas), lagitation (9 %) et la désinhibition (4 %). Le stade sévere de la maladie (cité par 51 % des
accueils de jour en 2019 contre 37 % en 2011) et la perte d’autonomie physique (45 % en 2019 contre 35 % en
2011) sont également des freins fréquents a ladmission. Le risque d'errance ou de fugue est moins souvent
mentionné que les autres motifs de refus (26 % contre 18 %). Ces résultats montrent que lacceés a l'accueil
de jour reste limité chez les personnes atteintes de la maladie d'’Alzheimer a un stade avancé. Cependant
dans la pratique, certains accueils de jour réservent une journée ou deux aux personnes présentant des
troubles plus séveres que les autres.

De méme, 75 % des établissements d’hébergement déclarent accueillir a entrée les personnes atteintes de
la maladie d’Alzheimer, un chiffre stable depuis 2015. Parmi ces établissements, 43 % posent un certain
nombre de limites (53 % des EHPAD et 42 % des USLD) contraignantes puisqu’elles sont majoritairement
liées aux troubles qui conduisent la personne malade a entrer en institution : risque de fugue (58 % des cas
en 2019 contre 52 % en 2011), soins technigues trop lourds compte tenu des moyens de ['établissement (42
% en 2019 contre 39 % en 2011). Les troubles du comportement sont cités par 39 % des établissements
posant des limites a laccueil des personnes malades : essentiellement lagressivité et les accés de violence
a lencontre des autres résidents et du personnel, plus souvent que lagitation, les cris, les déambulations
nocturnes, la désinhibition.

* Le chiffre de 371 000 est estimé en appliquant le pourcentage de personnes atteintes de troubles
cognitifs aux capacités totales des établissements recensés selon qu'ils accueillent ou non a l'entrée
des personnes malades.
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En 2010, une étude financée par la CNSA (Caisse nationale de solidarité pour lautonomie) a montré que
le transport pouvait constituer un frein au développement et a l'accessibilité des accueils de jour.
Différentes dispositions sont progressivement entrées en vigueur dans lobjectif de faciliter le transport
entre laccueil de jour et le domicile des personnes accueillies : la prise en charge par Assurance
maladie des frais de transport (2007) ; Uobligation, pour les services d'accueil de jour d’organiser le
transport entre le domicile et laccueil de jour (2010) selon trois modalités : versement du forfait transport
aux familles assurant elles-mémes le transport, organisation du transport au moyen d’un véhicule et de
personnel de l'accueil de jour, ou encore en sollicitant un prestataire. Selon les résultats de 2019,
la grande majorité des accueils de jour répondants (88 %) organisent le transport des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer depuis et vers leur domicile, tandis que 11 % déclarent ne pas
Uorganiser (1 % de non-réponse). En comparaison, 76 % des accueils de jour répondants assuraient le
transport en 2011. En matiere de prise en charge des transports, un progres marqué est donc observé
entre 2011 et 2019. Il est toutefois important d’examiner en détail les solutions de transport mises en
place. Un méme accueil de jour peut utiliser simultanément plusieurs modes d'organisation du
transport. Le plus souvent, les trajets sont assurés au moyen d'un véhicule de laccueil de jour (48 % des
répondants organisant le transport en 2019 contre 41 % en 2011), tandis que 42 % des accueils de jour
répondants sollicitent un prestataire extérieur (54 % en 2011). Le remboursement des frais de transport
aux familles est quant a lui pratiqué par 35 % des accueils de jour. Il constitue l'unique mode de prise en
charge des trajets dans 17 % des accueils de jour organisant le transport des personnes malades.
Pourtant des proches aidants ne sont pas toujours présents ou en capacité d'organiser le transport des
personnes malades (exemple : personne malade vivant seule & domicile). Ce résultat suggére qu'une
marge de progression existe pour garantir lacces aux accueils de jours.

De méme, les structures d'aide aux aidants ne font pas exception en termes d’organisation des transports.
L'enquéte montre que la mobilité des proches aidants conditionne bien souvent leur acces. Ainsi, seules
13 % des structures ayant participé a lenquéte déclarent organiser le transport entre le domicile des
proches aidants et leurs locaux. Parmi elles, 64 % déclarent que le transport est assuré par les bénévoles
de l'association. 15 % ont un partenariat avec le service PAM ou un équivalent, 13 % un contrat avec des
sociétés de taxi ou de VTC. Enfin, 8 % remboursent les frais de transport des personnes accueillies.

La fin de journée et la nuit constituent des moments sensibles pour les personnes atteintes de troubles
cognitifs. L'angoisse du soir et la confusion entre le jour et la nuit favorisent leur éveil et leur activité
nocturnes. Les risques de chutes ou de sorties imprévues du domicile sont alors majorés et peuvent
rendre difficile le maintien a domicile. S'il existe des services pour répondre a leurs besoins durant la
journée, les dispositifs visant a les soutenir face aux difficultés rencontrées la nuit restent encore peu
développés alors que la possibilité de bénéficier d'un accompagnement de nuit adapté parait
particulierement importante.

Sur le terrain, cette pratique est donc trés limitée, puisque 2,5 % (moins de 1 % en 2017) des établissements
ayant répondu a lenquéte (essentiellement des EHPAD) ont déclaré disposer de quelques places (un peu
plus de 2 places en moyenne) dédiées a accueillir des personnes uniquement la nuit mais ce chiffre est en
diminution. En 2019, 23 % de ces places sont destinées a des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
(contre 40 % en 2017).

Certains dispositifs comme les accueils de jour, les plateformes de répit et certaines structures d'aide
aux aidants sont amenés a recevoir du public que ce soit les personnes atteintes de troubles cognitifs ou
les aidants. Pour répondre aux besoins d'accompagnement de ces personnes et au besoin de répit de
leurs proches aidants, la Haute Autorité de Santé recommande aux accueils de jour de « fonctionner en
horaires élargis et souples » au regard des contraintes d’emploi du temps des aidants (par exemple,
accueil en soirée, 365 jours par an). Les données de l'enquéte montrent que peu d'accueils de jour sont
en mesure d'appliquer ces préconisations. Parmi les 1 305 accueils de jour ayant renseigné leurs jours
d'ouverture, 87 % ouvrent au moins dix demi-journées par semaine (72 % en 2011). 4 % n’ont aucune
fermeture hebdomadaire, y compris le week-end. 80 % sont ouverts du lundi au vendredi et 7 % sont
ouverts au moins une demi-journée le week-end. En ce qui concerne les périodes de fermeture
exceptionnelle, 86 % des accueils de jour déclarent interrompre leur activité au cours de lannée.
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Les fermetures ont lieu majoritairement durant les jours fériés (80 % d'entre eux] et uniqguement pendant
les vacances d'été (7 %). Moins de 1 % des accueils de jour ont déclaré une fermeture durant les vacances
scolaires.

Les plateformes de répit constituent un service de proximité visant a éviter l'épuisement et a limiter
lanxiété des proches aidants. Elles figurent parmi les aides que peut solliciter le proche aidant en
situation de crise, par exemple lorsqu’il recherche un hébergement temporaire pour la personne aidée.
Il parait donc essentiel que les plateformes puissent répondre en continu aux sollicitations des proches
aidants. Les réponses a l'enquéte 2019 montrent cependant que leur disponibilité reste limitée. 84 % des
plateformes sont ouvertes du lundi au vendredi mais seules 5 % sont ouvertes le samedi et 2 % le
dimanche. Elles semblent cependant élargir leurs disponibilités pour accueillir les aidants puisqu’en
2013, 72 % des plateformes les accueillaient du lundi au vendredi. Par ailleurs, 70 % des plateformes
ouvrent entre 9 et 10 heures ; 61 % ferment entre 17 et 18 heures (30 % avant 17 heures).

Au-dela de laccueil physique, les plateformes de répit ont d'autres moyens d’information. Le recours a
un numeéro vert, accessible 7j/7 et 24h/24, n'est disponible que pour 5 % d'entre elles. 73 % ont un
numeéro de téléphone dédié a la plateforme, 20 % un numéro de téléphone partagé le plus souvent avec
celui de laccueil de jour, de 'EHPAD, du SSIAD ou de UESA ou encore avec le numéro de France
Alzheimer.

La loi du 24 juillet 2019 relative a lorganisation et a la transformation du systeme de santé vise a faire
émerger un systeme de santé mieux organisé dans les territoires, renforcant lacces aux soins.
Elle promeut également de nouvelles organisations territoriales pour accélérer le décloisonnement entre
les différents acteurs. Confrontés a des situations complexes (poly-pathologies, perte d'autonomie,
difficultés d'acces aux soins...), les professionnels doivent se coordonner.

La création d'un certain nombre de dispositifs : réseaux de santé, PTA (plateformes territoriales d'appuil,
PAERPA et CTA (coordinations territoriales d'appui), CLIC [centres locaux d'information et de coordination,
MAIA (méthode d'action et d'intégration des services d'aide et de soins) a eu pour effet, qu’au sein des
territoires, les interventions des différents acteurs ne sont pas toujours lisibles. Face a la nécessité
d'une meilleure lisibilité de ce paysage et d'une prise en compte des besoins de la population et des
professionnels, la loi du 24 juillet 2019 prévoit lorganisation de « Dispositifs d’appui a la population et
aux professionnels pour la coordination des parcours de santé complexes », quel que soit l'age ou la
pathologie. Ce dispositif d'appui a la coordination (DAC] vise a simplifier et a faire converger les dispositifs
pré-existants pour faciliter le parcours de santé : les réseaux de santé, les MAIA, les PTA et les CTA ainsi
que sur décision du conseil départemental, les CLIC. Ce dispositif agit a trois niveaux : appui aux parcours
de santé individuels des personnes en situation complexe, appui aux professionnels et appui a la
structuration territoriale des parcours.

Mutualiser les compétences des professionnels impliqués dans la coordination de parcours complexes
sur un territoire voire fusionner les dispositifs, tel est l'enjeu des DAC. Ils réunissent les équipes de
coordination issues des différents dispositifs : gestionnaires de cas MAIA, coordinateurs d'appui,
pilotes, médecins coordinateurs, infirmiers, secrétaires médicales ou assistants médicosociaux
coordinateurs, assistants de service social ou encore des psychologues). Basé sur le principe de la
subsidiarité, le DAC n’a pas vocation de faire « a la place de » mais de « faire avec ». Il privilégie les
ressources, les initiatives et les expertises dans leur territoire et n'intervient qu'a défaut de ces
dernieres et selon ses compétences.

La transformation est en cours, prenant appui sur les dynamiques locales. En octobre 2020, TANAP avait
identifié 135 territoires et pres de 60 DAC en cours de construction et 61 DAC constitués mais il existe
encore des zones blanches. D'ici a 2022, tous les territoires devront étre couverts par un DAC.

Cette nouvelle organisation pour la coordination des parcours de santé, prendra-t-elle en compte les spécificités
Alzheimer ? Car, comme lont démontré les enquétes de la Fondation, la population atteinte de la maladie
d’Alzheimer prise en charge par les dispositifs MAIA augmente. En 2013, la part de ces personnes était de
72 % par rapport a lensemble de la population incluse en gestion de cas, en 2019 elle est de 87 %.

Accompagnement et prise en charge de la maladie d'/Alzheimer 8 Evolution de offre de 201142019  Synthése et rapport



Le rapport annuel 2019 d'Alzheimer Europe indique qu’en 2018, le nombre de malades jeunes de moins de
60 ans en France est de 32123. Laccompagnement de ces malades jeune est complexe et pousse au
maintien/soutien a domicile en raison des troubles psycho-comportementaux et de labsence de lieux
adaptés aux patients jeunes (structures de soins, de répit et d'hébergement temporaire).

Aussi, la Haute Autorité de Santé insiste sur la nécessité d'un accompagnement médico-social précoce.
Parailleurs, laccompagnement de ces personnes comporte des particularités liées a la fois aux spécificités
cliniqgues de la maladie [troubles psycho-comportementaux plus importants, troubles des fonctions
exécutives..] et a leur contexte de vie (engagements familiaux, professionnels, errance thérapeutique
importante).

Historiqguement gériatriques, les accueils de jour contribuent a ce jour faiblement a laccompagnement des
malades jeunes méme si a titre dérogatoire, ils peuvent accueillir des personnes de moins de 60 ans.
Parmi les accueils de jour ayant répondu a lenquéte 2019, seul un tiers (31 %) déclare accueillir des
personnes de moins de 60 ans atteintes de la maladie d’Alzheimer. Sur le territoire francais, certains
départements ne disposent d'aucun accueil de jour accessible aux malades jeunes. Le plus souvent, les
malades jeunes sont accueillis en méme temps que les personnes agées de plus 60 ans : seuls 9 % des
accueils de jours acceptant a lentrée les malades jeunes leur réservent des journées d'accueil spécifiques.
Pourtant, plusieurs publications ainsi que les témoignages de malades jeunes soulignent que laccueil
conjoint de malades Alzheimer agés et jeunes peut étre mal vécu par ces derniers. Devant ce constat et
sous limpulsion du 3¢ plan Alzheimer, plusieurs initiatives ont été lancées pour expérimenter des formules
d'accueil de jour dédiées et adaptées aux malades jeunes [CNR-MAJ]. Ces éléments encouragent a
poursuivre les initiatives visant a faciliter acces des malades jeunes aux accueils de jour et a adapter
l'offre a leurs besoins spécifiques.

Un constat similaire peut étre fait dans le cadre de l'hébergement, peu de personnes de moins de 60 ans
souffrant de la maladie d’Alzheimer sont prises en en charge par un établissement d’hébergement.
En France, les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer &gées de moins de 60 ans relévent du secteur
du handicap. Cependant les établissements médico-sociaux d"hébergement pour personnes agées ont la
possibilité, sur dérogation, d’héberger des résidents de moins de 60 ans. 81 % des structures ayant répondu
a lenquéte déclarent accueillir des résidents de moins de 60 ans (7 % déclarent ne pas les accepter et
12 % ne se sont pas prononcées). Et 52 % qui autorisent ladmission des personnes de moins de 60 ans
acceptent celles atteintes de la maladie d’Alzheimer. Cette proportion est de 69 % pour les USLD et 64 %
pour les EHPAD. Les EHPAD du secteur public sont plus nombreux a accueillir des personnes jeunes
atteintes de la maladie d'’Alzheimer, 31 % contre respectivernent 21 % du secteur privé non lucratif et 13 %
du secteur commercial. Au fil du temps, la proportion d'établissements d'hébergement qui acceptent des
malades jeunes a peu évolué, puisqu'en 2011 elle était de 51 %, 54 % en 2013 et 2017, et 52 % en 2019.

Les malades Alzheimer « jeunes » qui résident dans un établissement d’'hébergement ne représentent que
0,9 % de lensemble des personnes atteintes de troubles cognitifs hébergées au moment de l'enquéte.
Cette proportion est stable depuis 2013.

Le rapport d"évaluation du PMND conclut que la « problématique [est] non résolue en attente des résultats
de lenquéte PATHOS et de deux expérimentations (Crolles, Bailleul) ».
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Professeur Joél ANKRI

Référent scientifique de la feuille de route maladies neuro-dégénératives 2021-2022

Le PMND (2014-2019) qui faisait suite au plan
Alzheimer 2008-2012, avait élargi son périmetre a
l'ensemble des maladies neurodégénératives et
devait répondre a 4 axes stratégiques :

I. Soigner et accompagner tout au long de la vie et
sur lensemble du territoire ;

Il. Favoriser l'adaptation de la société aux enjeux
des maladies neuro-dégénératives et atténuer
leurs conséquences personnelles et sociales sur
la vie quotidienne ;

I1l. Développer et coordonner la recherche sur les
maladies neuro-dégénératives ;

IV. Faire de la gouvernance du plan un véritable
outil d'innovation, de pilotage des politiques
publiques et de la démocratie en santé.

En décembre 2019, les ministres chargés

de la santé et de la recherche ont demandé au

Pr Alain Grand (Toulouse) et au Pr Yves Jouanette
(Montréal) d"évaluer le PMND et de formuler

des propositions pour la suite de ce plan.

Ces derniers ont suggéré de considérer une
prolongation éventuelle du plan dans une
perspective de « santé fonctionnelle » plutdt que
dans une perspective de « souffrance neuronale »
et de pure prise en charge des maladies.

Ils ont proposé une Roadmap (feuille de route)
dégageant les grandes problématiques liées aux
maladies neuro-dégénératives ; ces dernieres
se déclinant en actions a développer, soit a
lintérieur des plans déja en place ou en cours
d’élaboration, soit dans un programme ad hoc
pour les actions plus spécifiques.

Ils soulignent limportance des troubles cognitifs
majeurs dans une approche globale du maintien

de la santé fonctionnelle au cours du vieillissement,

portée par LOMS. Ils ont également recommandé
de débattre avec tous les acteurs concernés du
role respectif de la premiere ligne et des structures
spécialisées, de la proximité et du lien avec les
autres maladies chroniques.

La formation des professionnels est souhaitée
plus opérationnelle et son public élargi.

Les évaluateurs conseillent de repositionner

l'axe Il du PMND dans un esprit de santé publique
et d'intervention proactive aupres de la société
afin de véritablement permettre aux personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer et autres

maladies neuro-dégénératives de poursuivre leur
contribution sociale et de diminuer la
stigmatisation dont elles risquent de faire lobjet.

Ils recommandent de prolonger sur une « période
d’au moins 5 années le PMND 2014-2019 sous la
forme d'un Plan/Roadmap portant sur la maladie
d’Alzheimer et les maladies neurodégénératives.
ILaura pour objectif de superviser le déploiement
des enjeux et des actions dans le cadre, soit de
programmes spécifiques, soit de programmes
inscrits dans d'autres plans (notamment le

Plan Grand Age, Autonomie). La préparation de ce
Plan/Roadmap devra se faire par co-construction
avec l'ensemble des experts requis mais
également des malades et des proches-aidants
(le plus souvent représentés par les associations),
sous la responsabilité des pouvoirs publics.

La gouvernance devra également associer les
malades et les proches-aidants ; elle veillera

a la bonne exécution des actions, qu'elles soient
spécifiques ou non au Plan-Cadre ».

S’inspirant du Guide développé par lOMS,

il est soutenu par la communauté internationale,
notamment par la France, afin de fixer non
seulement la portée mais également la maniere
dont le Plan/Roadmap sur la maladie d'Alzheimer
et les maladies neurodégénératives planifiera les
orientations, les enjeux ainsi que les mesures

a déployer. Il sera accompagné d'un Plan
d’actions revu annuellement, grace a la mise

en place d'un processus d'évaluation continue.
Des volets spécifiques de mise en ceuvre
permettront d’adapter le déploiement des actions
aux différences régionales ou autres (sociales ;
culturelles...). Les mesures d'évaluation du
Plan/Roadmap devront étre compatibles avec
celles développées sous l'égide de Observatoire
global sur les démences de LOMS, dont la
création a été appuyée par la France.

Les informations nationales transmises par la
France a [Observatoire de lOMS seront produites
grace a l'évaluation périodique du Plan/Roadmap
qui inspirera d'éventuels recadrages de son

plan d'actions annuel. Il s'agit d'inscrire le volet
recherche du Plan/Roadmap dans la réflexion
internationale sur la maladie d'Alzheimer et

les maladies neurodégénératives (OMS,

World Dementia Council) ; de concevoir une
gouvernance performante dans un contexte
organisationnel et financier qui s'est
considérablement complexifié depuis 20 ans

(la loi de programmation de la recherche 2020
saura-t-elle simplifier ce contexte 7).

Accompagnement et prise en charge de la maladie d/Alzheimer
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LE POINT DE VUE

Cohérence scientifique avec les sociétés
savantes

Elle consiste a :

u Définir une stratégie de recherche équilibrée
qui arbitre entre les grandes problématiques
posées par les maladies neurodégénératives :
mécanismes physiopathologiques a l'ceuvre,
facteurs de risque évitables et controlables,
facteurs de résilience, recherche clinique

et thérapeutique, recherche sur les systémes
de soins, d’aide et de soutien...

= Bien distinguer le réle joué par les
infrastructures de recherche, productrices

de données (cohortes, BNA (Banque Nationale
Alzheimer), bio-banques, Cati...) ainsi que par

les réseaux d'animation de la recherche qui
doivent étre évalués a l'aune de leur performance
scientifique (nombre et qualité des projets,
production scientifique...) plut6t que de leur
structuration et organisation.

m Encourager les collaborations internationales
par linscription des appels a projets dans les
cadres européens et internationaux (ex. JPND).

» Favoriser une véritable interdisciplinarité avec
deux pistes de collaboration essentielles :

1. avec les gérosciences pour la recherche sur
les mécanismes physiopathologiques, 2. avec les
sciences humaines et sociales pour la recherche
sur les adaptations sociétales aux problématiques
posées par les maladies neurodégénératives ;

il conviendra de favoriser les sciences économiques
et de gestion dans un objectif d"évaluation de la
performance des systemes de soins, d'aide et

de soutien.

Tout cela sera a confirmer par le Comité de
pilotage de la Roadmap.

Calendrier

= Novembre 2020 : accord des cabinets santé et
autonomie pour le lancement des travaux visant
a rédiger une feuille de route 2021/2022.

Le pilotage est confié a la mission MND qui a
conduit le PMND.

m Janvier 2021 : lettre de mission au Pr Ankri,
référent scientifique de la feuille de route.

= Décembre a mars 2021 : rédaction de la feuille
de route avec les directions du Ministere et le
collectif associatif.

FEUILLE DE ROUTE MALADIE
NEURO-DEGENERATIVES 2021-2022

Feuille de route
maladies
neurodégénératives
2021-2022

[

Le 2 Juin 2021, le ministere des Solidarités
et de la Santé a présenté une feuille

de route maladies neuro-dégénératives.
Cette derniere illustre la dynamique
d'échanges et la démarche de
co-construction qui ont été mises en place
entre le ministere des Solidarités et de la
Santé et le Collectif MND.

Elle se compose de dix axes de travail :

1 Consolidation des acquis en matiere
d’entrée dans les parcours

2 Meilleure réponse dans les situations
de rupture de parcours par troubles
psycho-comportementaux

3 Parcours et réponse adaptés aux
malades jeunes

4 Meilleur acces a la recherche

5 Adaptation de la prise en charge

hospitaliere

6 Adaptation du parcours des personnes

atteintes de la maladie de Parkinson

7 Valorisation des efforts francais en

Europe et échanges sur les bonnes

pratiques

8 Prévention

9 Prise en charge médico-sociale
10 Démocratie en santé

Cette feuille de route sera élaborée

en deux temps, une premiére version

de transition couvrant la période de
2021-2022

(https: // solidarites-sante.gouv. fr /IMG/
pdf /plan pmnd version longue.pdf) et une
version enrichie sur la période 2023-2024.

Accompagnement et prise en charge de la maladie d'/Alzheimer
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INTRODUCTION

'Observatoire de la Fondation Médéric Alzheimer réalise tous les deux ans, depuis 2003, une enquéte
nationale aupres des dispositifs de prise en charge et d'accompagnement des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer et de leurs aidants dans objectif de suivre la mise en ceuvre des politiques publiques
dans le champ de la maladie d'’Alzheimer au cours de ces années. La derniére vague d’enquéte nationale
a été conduite en 2019, année qui correspond a la fin du Plan Maladies Neuro-Dégénératives. Ce rapport
se base sur les indicateurs des années précédentes retraités afin que leurs résultats puissent étre
comparables dans le temps.

Le recueil des données de cette enquéte a eu lieu entre juin 2019 et février 2020, avant lapparition de la
pandémie liée au Covid-19 et le premier confinement qui a démarré le 13 mars 2020. En conséquence, il
n'y a pas de biais dans le remplissage des questionnaires. Comme pour les vagues précédentes, cette
enquéte a été faite selon deux modes de passation du questionnaire, par e-mail et par voie postale. Au total,
sur les 14 500 structures enquétées ont répondu a l'enquéte :

des centres des accueils des plateformes
memoire de jour de repit
des structures des dis&)ositifs des établissements
d’aide MAIA d’hebergement
aux aidants

Les lieux d'information et de coordination n'ont pas été interrogés en raison de la mise en ceuvre progressive
des dispositifs d'appui a la coordination (DAC) dont la mission est d'intégrer les différents dispositifs
comme les réseaux gérontologiques, les dispositifs MAIA,... qui contribuent a la prise en charge des
personnes qui sont dans une situation complexe.

Les objectifs de cette enquéte sont de caractériser le niveau et la répartition géographique de ces
équipements spécifiques a la prise en charge et a laccompagnement des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer et de leur aidant. En outre, grace a la périodicité de cette enquéte nationale, il a été
possible d'objectiver et de valoriser les acquis des plans nationaux au cours de leur déploiement.

Certains professionnels ont accepté de partager leur vision de ces dispositifs et de leur évolution.

Cette enquéte permet en outre la mise a jour de lAnnuaire national des dispositifs, en acces gratuit sur le
site Internet de la Fondation http://www.annuaire-med-alz.org/
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Centre memoire :

diagnostiquer au plus vite

é N

Activite

Les centres mémoire sont des sites de diagnostic hospitaliers . .

comprenant des médecins spécialistes des troubles neurocognitifs. Objectlf

Ces centres sont chargés d'évaluer, diagnostiquer et suivre les Lorsqu’il est suffisamment précoce, le

personnes malades. En fonction du diagnostic posé, ils orientent la diagnostic joue un réle central dans le

personne vers les services de soins et d'accompagnement adaptés, parcours de soins et d'accompagnement

en lien avec son médecin traitant. des personnes atteintes de troubles
neurocognitifs.
Le centre mémoire permet en pratique :
= de bénéficier des traitements et/ou
services d'accompagnement adaptés
(accueil de jour, Equipe spécialisée
Alzheimer ...)

i L = d'anticiper le déclin de leurs capacités
Profil des personnes accueillies = de bénéficier, en cas de diagnostic
Les centres mémoire s'adressent, sur prescription médicale du d'une maladie d'Alzheimer ou
médecin généraliste, aux personnes en attente de diagnostic (premiére apparentée, d'une Affection de Longue
consultation) et a celles déja diagnostiquées (consultations de suivi). Durée (ALD) et des prestations associées.

=® o
Un fonctionnement encadreé Financement
La fonction de diagnostic de la maladie d’Alzheimer reléve des centres Le financement des centres mémoire
mémoire qui sont implantés en milieu hospitalier et également de labellisés ou en instance de labellisation
consultations réalisées par les neurologues libéraux agréés. En milieu est public. Il est effectué au titre de la
hospitalier, certains centres mémoire sont labellisés (par les Agences dotation nationale de financement
régionales de santé selon un cahier des charges national ] ; d'autres, MIG-AC (missions d'intérét général et
dites consultations mémoire «avancées», sont en attente de aide a la contractualisation) des
labellisation. établissements de santé.
Equipement national Personnel médical et soignant
602 centres memoire 97 %5 ont un médecin gériatre
(+18 % entre 2011 et 2019) (91 % en 2011)
d°%t0436 sont labellises 47 % d'un neurologue (42 % en 2011)
et 9U sont rattaches a un CMRR 19 % d'un psychiatre (26 % en 2011)
49 % d'un infirmier (45 % en 2011)

Apres le diagnostic... Des difficultés pour mettre

. ) en place un accompagnhement
73 % des centres memoire
prescrivent des thérapies non médicamenteuses 61 % signalent une insuffisance des structures
(53 % en 2011) d’accompagnement de proximité (33 % en 2011)
93 % prescrivent des séances d’orthophonie 54 % rencontrent «souvent ou parfois» des
92 % prescrivent des interventions d’'ESA réticences de la part des patients (50 % en 2013)

\. J

Enquétes nationales Fondation Médéric Alzheimer

Accompagnement et prise en charge de la maladie d'/Alzheimer
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'acces au diagnostic joue un role central dans la lutte contre la maladie d’Alzheimer et les maladies
apparentées. Lorsqu'il est posé au stade débutant de la maladie, le diagnostic permet a la personne
malade de :

mettre le nom d'une maladie sur ses troubles et ses difficultés ;
dans certains cas, d'écarter la maladie d’Alzheimer au profit d'une autre cause, elle-méme curable ;
entrer dans un parcours de prise en charge, de prise en soin et d'accompagnement ;

avoir le temps de s'adapter et de s'organiser pour plus tard (directives anticipées, mandat de protection
future, stratégies patrimoniales...) ;

bénéficier précocement des actions de prévention tertiaire (retarder 'évolution de la maladie, retarder la
survenue des complications] : interventions psycho-sociales et environnementales, comme lorthophonie
(par exemple créer avec la famille les conditions favorables pour la persistance d'une communication
lorsque le langage verbal ne sera plus possible] ou lergothérapie (réhabilitation cognitive : créer et baliser
sa journée de routines)... ;

bénéficier de linformation, du soutien et de laide des associations de bénévoles : France Alzheimer
(écoute téléphonique, permanence, cafés mémoire, éducation thérapeutique du patient / éducation pour la
santé...), CCAS, associations sportives, culturelles... ;

pouvoir contribuer a la recherche et entrer dans un essai clinique thérapeutique (estime de soi)...

Accéder au diagnostic, permet de bénéficier d'un accompagnement adapté, favorisant lautonomie et
retardant leur entrée en institution pour personnes agées?. Ses bénéfices sont également d’ordre collectif :
il contribue au progrés des connaissances épidémiologiques [nombre de personnes concernées, facteurs
de prévention ...] et pourrait réduire limpact économique de la maladie® 222,

Afin de faciliter lacces au diagnostic, les plans nationaux consacrés a la maladie d'Alzheimer et aux
maladies apparentées ont cherché a équiper lensemble du territoire en consultations spécialisées dans le
diagnostic des troubles neurocognitifs. Le premier Plan Alzheimer (2001-2005) a mis en place les
consultations mémoire de proximité et défini des Centres Mémoire de Ressources et de Recherche (CMRR),
en charge des cas complexes, de la recherche, et de la réflexion éthique sur les troubles cognitifs 7. En outre,
les CMRR assurent les missions de consultation mémoire pour leur secteur géographique. Les deux plans
suivants (2004-2007, 2008-2012) se sont attachés a renforcer cet équipement et a améliorer le maillage du
territoire. Plus récemment, le Plan maladies neuro-dégénératives (2014-2019) a donné lieu a une
campagne de communication publique sur limportance du diagnostic et a ['élaboration d'une stratégie
nationale de démarche diagnostique impliquant les médecins généralistes?.

L'enquéte 2019 de la Fondation Médéric Alzheimer permet de dresser un état des lieux de équipement en
centres mémoire et de mieux connaitre le role de ces structures dans le soin et laccompagnement des
personnes malades. Au regard du niveau d'offre et de sa répartition géographique, laccés des personnes
atteintes de troubles cognitifs au diagnostic est-il aujourd 'hui garanti ? Au-dela de leur expertise en matiere
de diagnostic, comment les structures de diagnostic s'impliquent-elles dans laccompagnement des
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer ? Au total, 602 centres mémoire ont été recensés en 2019,
405 ont répondu a lenquéte, permettant d'atteindre un taux de réponse de 74 %.

Le diagnostic de la maladie d’Alzheimer est posé par un médecin spécialiste des troubles neurocognitifs
(neurologue, gériatre ou psychiatre). Pour lessentiel, ces médecins exercent dans des centres mémoire
implantés en hopital (le terme de «centre mémoire» renvoie a lensemble des lieux de diagnostic
spécialisés dans les troubles neurocognitifs, que ces centres soient labellisés «consultations mémoire »
ou non). Apres un premier repérage effectué par le médecin généraliste, les centres mémoire ont pour role
de diagnostiquer le trouble neurocognitif . Le diagnostic de la maladie d’Alzheimer suit un protocole précis,
comportant des examens variés (examen clinique, prise de sang, tests cognitifs, moteurs, sensoriels,
imagerie cérébrale...)®.

Malgré les efforts mis en ceuvre par les Plans Alzheimer et le Plan maladies neuro-dégénératives, lacces
des personnes atteintes de troubles neurocognitifs au diagnostic reste aujourd’hui limité et tardif. Selon les
études, entre 50 % et 60 % de ces personnes seraient diagnostiquées?.

De nombreux facteurs peuvent limiter lacces au diagnostic : une connaissance insuffisante des intéréts du
diagnostic, un manque de sensibilisation des médecins traitants, le déni des troubles chez certaines
personnes malades®... Le diagnostic de la maladie d’Alzheimer étant principalement réalisé au sein des
centres mémoire, leur nombre, leur implantation territoriale et leur disponibilité conditionnent l'acces au
diagnostic?.
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Tous les départements sont équipés en centres mémoire
mais d’'importantes disparités existent

Au total, lenquéte 2019 a permis de recenser 602 centres mémoire, chiffre en nette augmentation par
rapport a 2011 (+ 18 %).

Ces centres mémoire incluent 436 consultations mémoire labellisées, dont 50 dépendent de centres
mémoire de ressources et de recherche (CMRR]'2. 123 centres mémoire non labellisés ont également été
identifiés, dont 49 sont en instance de labellisation (consultations avancées). En matiére de labellisation, le
statut de 43 de ces centres n'a pu étre défini.

A léchelle nationale, le niveau d'équipement en centres mémoire a connu un renforcement important

depuis 2011, en particulier au cours de la période 2015-2019 ou pres de 70 nouveaux centres mémoire sont
entrés en activité.

Evolution des centres mémoire 2011-2019

2011 2013 2015 2017 2019

Nombre de centres mémoire 511 535 534 563 602

% d’évolution (+4,7%) (-0,2%) [(+5,4%) (+6,9 %)

Nombre de centres mémoire pour

100 000 personnes agées de 75 ans ou plus e g 2 f2 e

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

Les objectifs du 3¢ Plan national Alzheimer (2008-2012) en matiére de maillage territorial ont été jugés
atteints lors de l'évaluation de ce plan®. En conséquence, le Plan maladies neuro-dégénératives (PMND])
2014-2019 n’a pas planifié de création de nouvelles consultations mémoire.

Pourtant, d'importantes disparités d'éguipement existent entre les départements. Le taux d'équipement
national est de 9,6 centres mémoire pour 100 000 personnes de 75 ans ou plus. Si lensemble des
départements francais est pourvu d'au moins un centre mémoire, les taux d'équipement varient de 1,6 pour
100000 personnes agées de 75 ans ou plus dans les Pyrénées-Orientales a 22,6 dans le Territoire de
Belfort. Les départements a faible taux d'équipement se concentrent principalement sur le pourtour
meéditerranéen et dans le quart Nord-Ouest du pays.

Nombre de centres mémoire pour 100 000 personnes agées

de 75 ans ou plus en 2019

.

Moins de 8 centres
|
De 8 a 14 centres

L
15 centres et plus

France entiére :
9,6 centres mémoire

100 000 personnes “

agées de 75 ou plus.

%
»
iEo
.

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer, Insee
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Plus de 2 mois d’attente pour une premiére consultation

Les recommandations francaises et internationales sur la prise en charge de la maladie d'Alzheimer
insistent sur la nécessité de réduire le délai entre lapparition des premiers symptoémes de la maladie et
son diagnostic?®. Aujourd’hui, alors méme que certaines interventions mises en place a un stade léger a
modéré de la maladie ont fait la preuve de leur efficacité, le diagnostic intervient le plus souvent a un stade
avancé de la maladie®?. e délai d'acces au diagnostic s'explique notamment par une difficulté a détecter
les premiers signes de la maladie en soins primaires®.

Evolution du délai d’attente pour une 1¢ consultation mémoire 2011-2019

2011 2013 2015 2017 2019

Délai d’attente moyen avant la premiére Non

consultation en centre mémoire 51 59 di 71 74
. ispo.

(en nombre de jours)

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

Une fois le premier repérage des troubles cognitifs effectué, la démarche diagnostique elle-méme
contribue a allonger le délai d'accés au diagnostic. Ainsi, d'apres les déclarations des structures, le délai
d'attente pour une premiére consultation en centre mémoire s'éléve en moyenne a plus de deux mois (74
jours), avec des variations importantes selon le type de centre : 68 jours dans les sites de CMRR, 76 jours
dans les consultations mémoire labellisées et 68 jours dans les sites de diagnostic non labellisés. Dans un
quart des centres mémoire, le délai d'attente est de 30 jours et pour les trois quarts de 90 jours en 2019.

Malgré le renforcement du niveau d'équipement, le délai d'attente moyen avant la premiere consultation a
augmenté de 23 jours depuis 2011. D'aprés cet indicateur, les conditions d'accés au diagnostic de la
maladie d’Alzheimer se sont détériorées au cours de la période.

Au-dela du diagnostic, un role d’orientation
et d’accompagnement

Si les centres mémoire ont pour réle d'identifier les pathologies responsables des troubles cognitifs, ils
participent également a lorientation et laccompagnement des personnes malades?'. Aprés le diagnostic
et son annonce, comment les centres mémoire s'impliquent-ils dans le parcours et laccompagnement
des personnes atteintes de la maladie d'’Alzheimer ?

Des équipes spécialisées et pluridisciplinaires

Les équipes des centres mémoire comprennent a la fois des professionnels médicaux, soignants / de la
rééducation, et de laccompagnement. Sur les 17 métiers listés dans le questionnaire de lenquéte, huit en
moyenne sont présents dans les sites des CMRR, cing dans les autres consultations labellisées et quatre
dans les centres mémoire non labellisés. Les professions de santé, chargées du diagnostic et de
lorientation, sont les plus représentées. Les gériatres et les neuropsychologues constituent le socle
commun des équipes : ils sont présents dans plus de neuf centres mémoire sur dix. A linverse, les
neurologues et les psychiatres sont moins souvent présents. Les médecins généralistes le sont tres
rarement car ils ne sont pas spécialistes des troubles neurocognitifs.

En complément de ces compétences médicales, une part importante de ces centres mémoire dispose de
professionnels du champ social (37 %) et de la rééducation (44 %). La présence des professionnels de la
rééducation et de la réhabilitation permet notamment aux centres mémoire de s'impliquer de maniere
directedansl'accompagnementdes personnes malades, dansle cadre d'interventionsnon-médicamenteuses.

En comparant ces diverses professions par rapport a 2011, leur répartition est sensiblement la méme
qu’en 2019 avec toutefois une légere augmentation des infirmiers, des neuropsychologues et des diététiciens,
et une diminution des psychologues, psychiatres et masseurs-kinésithérapeutes.

Lacomposition des équipesvarie fortement en fonction de la labellisation des centres mémoire. Les neurologues,
les psychiatres, les neuropsychologues, les ergothérapeutes, les orthophonistes, les infirmiers, les aides-
soignants, les assistants de service social et les attachés de recherche clinique sont, de facon significative,
plus fréquemment rencontrés dans les consultations labellisées.
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Evolution de la répartition des professionnels salariés

intervenant dans les centres mémoire 2011-2019

% des centres mémoire ayant renseigné la question

Gériatre
Neurologue
Psychiatre

Médecin généraliste
Infirmier
Aide-soignant
Neuropsychologue

Psychologue

Orthophoniste - [ 2
Ergothérapeute _2“:’3‘

Masseur-kinésithérapeute ) 1821

Psychomotricien ) 78

ol 19
Dictéticien [ 22

ase [ 01
3
Assistante sociale | & o

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

Quelle intégration a la filiere gérontologique ?

Les centres mémoire assurent souvent la premiére prise en charge des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer. Ces structures ne fonctionnent pas de facon isolée.

Plus des deux tiers (67 %) des centres mémoire ayant répondu a lenquéte 2019 sont adossés a un hopital
de jour ; en 2011, seul un tiers (35 %) des centres mémoire étaient adossés a un hépital de jour. Cette
proportion est de 68 % pour les sites labellisés (86 % pour les sites de CMRR et 53 % pour les sites non
labellisés). Cette implantation permet aux personnes malades de bénéficier des prestations de soins et
d’accompagnement des hopitaux de jour dans la continuité de leur consultation en centre mémoire.

Les centres mémoire sont aussi amenés a nouer des relations avec les autres acteurs de la filiere
gérontologique, que ce soit dans le domaine thérapeutique ou dans celui de laccompagnement ou de laide
aux aidants. A ce titre, 78 % des lieux de diagnostic ayant répondu a l'enquéte déclarent participer a des
réunions de concertation pluridisciplinaire avec des structures partenaires sur des cas de personnes
suivies. Ces réunions sont principalement réalisées avec d'autres centres mémoire, des dispositifs MAIA
et des réseaux de santé.
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CMRR et autres CM
MAIA (gestion de cas)
Réseau de santé
Coordination ou PTA
Espace réflexion éthique
ESA

Accueil de jour

Staff

CLIC

Professionnels

Plateforme de répit

Centres mémoire participant a des réunions

de concertation pluridisciplinaire avec leurs partenaires

% des centres mémoire ayant répondu a Ulenquéte 2019

9154
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Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Les centres mémoire jouent également un role d'orientation vers différentes structures et professionnels
relevant des secteurs sanitaire et médico-social. 97 % en 2019 (90 % en 2011) les orientent majoritairement
vers des EHPAD (88 % des répondants y orientent les personnes ayant consulté). 71 % des lieux de
diagnostic dirigent les personnes vers un accueil de jour qui assure un accompagnement médico-social
régulier ; la méme proportion (71 %) oriente vers une structure d'aide aux aidants qui fournira les
informations nécessaires aux personnes malades ainsi qu'a leur famille ; 65 % vers une plateforme de répit
qui contribue a maintenir état de santé de laidant et le maintien a domicile de la personne malade ;
61 % vers le dispositif MAIA en vue d'une prise en charge en gestion de cas.

EHPAD

Accueil de jour

Structure d’aide aux aidants
Plateforme de répit

Gestion de cas (MAIA)

CLIC ou autre coordination...

Hopital de jour SSR

Structures vers lesquelles les centres mémoire

orientent les personnes apres le bilan diagnostique

% des centres mémoire ayant répondu a U'enquéte 2019

~
-

~
-

o
(1]

3|
o~
-

53

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer
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Apreés le diagnostic : la mise en place d’interventions non médicamenteuses

En aval du diagnostic, les centres mémoire mettent en place le programme d'accompagnement des
patients. Dans ce cadre, ils sont amenés a réaliser ou a prescrire des interventions non médicamenteuses.
En 2019, la quasi-totalité (98 %] des lieux de diagnostic mémoire ayant répondu a lenquéte ont déclaré
prescrire des interventions non médicamenteuses : 83 % les prescrivant souvent, alors qu'en 2011, seuls
48 % des centres mémoire en prescrivaient souvent. Les interventions non médicamenteuses sont plus
fréquemment prescrites par les consultations mémoire labellisées et les CMRR que par les centres
mémoire non labellisés.

Evolution des prescriptions de thérapie non médicamenteuse

par les centres mémoire 2011-2019

% des centres mémoire ayant répondu a lenquéte

2011

2019

Oui, souvent Oui, parfois Oui, rarement  Non

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

Les thérapies non médicamenteuses les plus prescrites par les centres mémoire sont les séances
d’orthophonie (par 93 % des consultations ayant répondu a Uenquéte). De méme, 92 % des consultations
mémoire prescrivent des prises en charge par une équipe spécialisée Alzheimer - ESA - (100 % des sites
de CMRR, 94 % des consultations labellisées et 81 % des sites non labellisés). Ces équipes ont pour
mission d'assurer a domicile des soins de réhabilitation et un accompagnement prodigués par des
psychomotriciens et des ergothérapeutes®. Par ailleurs, 66 % prescrivent des séances de kinésithérapie.
Les psychologues (67 %) peuvent assurer un suivi de la personne, cependant les centres mémoire ne
peuvent pas faire une prescription pour un psychologue.

Des freins a la mise en place des interventions non médicamenteuses

Lorsqu'ils prescrivent des interventions non médicamenteuses, les lieux de diagnostic mémoire peuvent
rencontrer des difficultés. Sien 2011, 33 % des lieux de diagnostic répondants et prescrivant des thérapies
non médicamenteuses ont déclaré étre confrontés a une insuffisance de structures de proximité, en 2019
ce sont prés des deux tiers des lieux qui mentionnent cette difficulté (61 %).

39%en 2011 et40% en 2019 ont mentionné des difficultés d'acces a ces structures, notamment en termes
de transport des personnes. 10 % signalent des problemes de coordination entre les professionnels
hospitaliers et ceux exercant en ville (médecins traitants, auxiliaires médicaux, services a domicile), ces
problémes étant liés a une insuffisance de communication des informations, a un manque de temps...

Enfin, parmi les services qui ont déclaré d'autres difficultés, il s'agit le plus souvent de délais d'attente trop
longs pour lacces a la consultation mémoire, a une IRM, mais également pour la prise en charge par les
équipes spécialisées Alzheimer, les orthophonistes, en raison du manque de disponibilités des
professionnels de santé ; plus rarement les problémes financiers. Plusieurs centres mémoire mentionnent
également labsence de structures pour accueillir des malades jeunes [moins de 60 ans).

Par ailleurs, les centres mémoire sont confrontés a des réticences lorsqu’ils prescrivent des interventions
non médicamenteuses. 90 % des consultations qui en prescrivent déclarent rencontrer des réticences de
la part des patients eux-mémes (54 % souvent et parfois) et 87 % de la part des familles (35 % souvent et
parfois). Enfin selon 22 % des centres mémoire, les médecins traitants sont souvent et parfois réticents a
la prescription de thérapies non médicamenteuses.
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Réticences a la prescription de thérapies non médicamenteuse

% des centres mémoire répondants et prescripteurs de thérapies
non médicamenteuses - Enquéte 2019

et des proches
L

Réticence
des médecins traitants

Souvent Parfois Rarement  Jamais Non réponse

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

CRITERES DE LABELLISATION (2011)*

EXPORTER régulierement lintégralité des 15 items du corpus minimum d’information
de la maladie d’Alzheimer (CIMA) de la consultation mémoire vers la BNA ;

PARTICIPER a la recherche clinique en permettant par exemple Uinclusion de patients
dans des essais thérapeutiques en lien avec son CMRR ;

ETABLIR un partenariat avec les MAIA et les équipes spécialisées Alzheimer de SSIAD ;

DISPOSER d’au moins un médecin formé a l'épidémiologie clinique
(solution 32 du plan Alzheimer) ;

ADRESSER ses patients jeunes au correspondant régional du centre national malades
jeunes ;

PARTICIPER a la lutte contre les prescriptions excessives et abusives de psychotropes
et neuroleptiques chez les personnes malades ; dans le cadre de la coopération

avec la médecine de ville, donner accés aux bilans neuropsychologiques prescrits par
le médecin spécialiste de ville.
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Accueil de jour:

un dispositif cle du maintien
a domicile

<>

Activite

L'accueil de jour propose un accompagnement
individualisé aux personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer ou d'une maladie
apparentée et un soutien aux aidants.

Il leur propose de participer a des activités
ludiques, culturelles ou sportives avec
d'autres personnes malades.

Le plus souvent, chaque personne malade
est accueillie un a deux jours par semaine.

&)

Objectif

L'accompagnement en accueil de jour vise a améliorer la qualité
de vie des personnes malades, a stimuler leurs capacités, et a
préserver ou rétablir le lien social et a accorder un temps de
répit aux proches aidants.

o

Coiit et financement
= Une partie des frais peut étre financée par [Allocation personnalisée
Pro""_d?s personnes d’autonomie (APA] & domicile. Lorsque le plafond de UAPA est
accueillies atteint, une enveloppe supplémentaire peut étre obtenue au titre

L'accueil de jour s'adresse a toutes les
personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée
résidant a domicile. Une prescription
médicale est nécessaire.

du droit au répit du proche aidant.

Le colt restant a charge de la personne malade ou de ses proches
aidants peut également étre financé par une caisse de retraite, une
assurance, une mutuelle, et/ou par les aides extralégales de
certaines communes.

\.

Equipement Lien avec Statuts Spécificités de
national les EHPAD 46% fonctionnement
°
1849 85% sont publics 5%
accueils de jour en activité sont rattachés (45 % en 2011) ont une activité
(+4 % entre 2011 et 2019) aun EHPAD itinérante
(89 % en 2011) 40%
15260 privés non lucratif =7 7/,
places accessibles chaque jour 15 % (38 % en 2011) accueillent des
(+30 % entre 2011 et 2019) sont «autonomes » personnes
(11 % en 2011) 14% de moins de 60 ans
8 privés
places en moyenne commerciaux
par accueil de jour (16 % en 2011)

Enquétes nationales Fondation Médéric Alzheimer
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Les accueils de jour font partie des services plus proches des besoins des personnes malades et de leur
famille. Ils visent a faciliter le maintien a domicile de personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer ou des
maladies apparentées. Les accueils de jour permettent aux personnes malades suivies a domicile de
bénéficier d'un accompagnement médico-social régulier, reposant principalement sur des activités non
médicamenteuses, le plus souvent collectives. Ils contribuent au maintien de lautonomie des personnes
malades et a la préservation et restauration de leurs liens sociaux.

Plus spécifiquement, ils ont pour mission d'accorder un répit régulier aux proches aidants des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, vivant a domicile. Ce dispositif participe aux solutions de répit
proposées aux proches aidants, au méme titre que les plateformes d’accompagnement et de répit des
aidants et contribue ainsi a améliorer la qualité de vie des proches aidants.

Le développement des accueils de jour a été soutenu et encadré par les 3 Plans Alzheimer puis le PMND.

Sur les 1849 accueils de jour recensés par la Fondation Médéric Alzheimer, 1 305 ont répondu a lenquéte,
soit un taux de participation de 71 %. Les objectifs de cette enquéte visaient a caractériser le niveau
d'équipement en places d'accueils de jour, a observer ses évolutions depuis 2010, et enfin a rendre compte
de lorganisation des accueils de jour au regard des objectifs des Plans Alzheimer et du PMND.

Le niveau d’équipement progresse mais les disparités
territoriales demeurent

Une offre constituée sous Uimpulsion des 3 Plans Alzheimer

Dans son rapport de 2000 « La maladie d'Alzheimer»®, le Pr Jean-Francois Girard souligne le role important
des accueils de jour qui permet le maintien a domicile des personnes malades, et préconise de développer
des solutions de répit pour les aidants et des solutions d'accompagnement des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer vivant a domicile. Les trois Plans Alzheimer successifs réaffirment le réle de ces
accueils de jour, notamment par la création de places d'accueils de jour sur tout le territoire ; l'élaboration
d’'un cahier des charges encadrant la formation initiale du personnel, laménagement des locaux
et lorganisation des accueils de jour. Avec un objectif de création de 11000 places prévues d'ici la fin du
3¢ Plan Alzheimer, le PMND fixe un objectif modeste de création de places en reprenant lobjectif révisé
du 3¢ Plan : 5 400 places, ce qui tend a conclure que lobjectif est atteint.

Leffort fourni par les 3 Plans s’est traduit par un progreés rapide de loffre,
compléte par le PMND

LLa majorité des places d'accueil de jour (76 %) ont été créées au cours des trois plans. Et les objectifs du
PMND en matiere de création de places sont désormais atteints, soit 15 260 places recensées en 2019.

Evolution des accueils de jour 2003-2019

Nombre de places 1576 5275 1744 11693 14260 14517 15260

% d’évolution (235%] (123%) (-0,4%] (22%]  (2%]) (5%

Taux d’équipement

en places d’accueil de jour
(pour 10 000 personnes agées
de 75 ans ou plus)

w

10 21 20 24 24 24

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer, estimation de population - au 1¢" janvier Insee

Cependant, la diversification des formules d'accueil de jour (itinérants) souhaitée par le PMND et les plans
précédents n'a pas eu lieu. En 2019, 5 % des accueils de jour ayant participé a lenquéte se déclarent
itinérants, chiffre stable depuis 2011. Il s'agit pourtant d'une formule d’accueil de jour particulierement
adaptée pour garantir lacces a ce mode d'accompagnement dans les territoires ruraux. 10 % des accueils
de jour itinérants sont autonomes et 4 % sont rattachés a un EHPAD. Par ailleurs, la majorité (98 %) des
accueils de jour itinérants appartient aux secteurs public et privé non lucratif.
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Au sein des régions, les créations de places d’accueils de jour, impulsées par les plans ont été encadrées
par les Agences régionales de santé et les conseils départementaux. Si lobjectif national du nombre de
places en accueil de jour défini par les plans est atteint, il n'en demeure pas moins que loffre reste tres
hétérogene sur le territoire national. Les taux d'équipements par département ont été calculés en 2019
différemment de ceux des autres années. Dans le souci d'approcher au mieux les besoins de la population
agée, la Fondation a pris comme population de référence celle des personnes agées de 75 ans ou plus
vivant a domicile avec des limitations cognitives (cf. encart méthodologique).

Dans cette nouvelle édition de son enquéte nationale, la Fondation Médéric
Alzheimer a cherché a améliorer la méthode employée pour mesurer le niveau
d’équipement des départements en accueils de jour. La construction d’un indicateur
fiable du niveau d'équipement nécessite de rapporter le nombre de places d’accueil
de jour au nombre de personnes appartenant au public-cible du dispositif,

soit les personnes agées vivant a domicile avec des limitations cognitives.

Des taux d’équipement départementaux peuvent ainsi étre calculés et comparés.

Lors des précédentes vagues de U'enquéte, aucune base comportant des données
départementales détaillées sur les capacités cognitives des personnes de 75 ans
ou plus vivant a domicile n’a pu étre identifiée. A défaut, les taux d’équipement
départementaux avaient été calculés en rapportant le nombre de places d’accueils
de jour au nombre de personnes agées de 75 ans ou plus. Cette méthode présente
plusieurs limites. D’une part, la proportion de personnes ayant des limitations
cognitives dans la population dgée de 75 ans ou plus varie fortement d'un
département a l'autre. D’autre part, la proportion de personnes vivant a domicile
au sein de la population agée de 75 ans et plus connait elle aussi des variations
départementales marquées . Ces différences structurelles entre départements
peuvent biaiser la comparaison des taux d’équipement départementaux.

Afin d’affiner son analyse des disparités d’équipement, la Fondation Médéric
Alzheimer a donc choisi de mobiliser des données issues de 'enquéte Vie
Quotidienne et Santé (2014) réalisée par la DREES. Des analyses complémentaires
de cette enquéte, menées par A. Carrere et M. Brunel, ont permis de connaitre

la fréquence des limitations cognitives au sein de la population 4gée de 75 ans

ou plus dans l'ensemble des départements (cette enquéte prend en compte la
population francaise qui a déclaré des limitations cognitives. En aucun cas,

elle ne prend en compte les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer).

En associant ces données a celles de U'enquéte nationale de la Fondation
Médéric Alzheimer, des taux d’équipement départementaux ont pu étre calculés.
Ils correspondent au rapport entre le nombre de places d’accueil de jour et le
nombre estimé de personnes dgées de 75 ans ou plus vivant a domicile avec des
limitations cognitives.
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Si le taux d'équipement France entiere est de 18 places pour 1 000 personnes agées de 75 ans ou plus
vivant a domicile avec des limitations cognitives, les taux départementaux varient considérablement de
zéro en Guyane a 45 pour 1 000 pour le territoire de Belfort. Les départements les moins bien équipés sont
la Haute Corse (2,2 places pour 1 000), la Réunion (5,8) ; linverse les départements les mieux équipés sont
essentiellement localisés dans la moitié nord du territoire national : le Maine-et-Loire (32), les Vosges (31)
et le territoire de Belfort (45).

Le PMND soulignait le maintien des capacités d'accueil de jour en deca des seuils en vigueur et la nécessité
d'apporter une réponse dans les zones difficilement accessibles (zones montagneuses...) laissant aux
Agences régionales de santé une marge d'appréciation pour délivrer des dérogations afin de permettre
aux projets de petite envergure de perdurer.

Nombre de places d’accueil de jour pour 1000 personnes agées de 75 ans ou plus

vivant a domicile et ayant des limitations cognitives en 2019

Moins de 17 places

]
De 17 a 26 places

| |
26 places et plus

France :

18 places pour

1 000 personnes

de 75 ans ou plus

vivant a domicile
1? avec des limitations

cognitives. ‘

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer,
DREES (VQS, 2014)

Des équipes pluridisciplinaires, formées aux spécificités
de maladie

Une forte pluridisciplinarité

En référence au cahier des charges des accueils de jour, chacun d’entre eux doit disposer de professionnels
de facon permanente, a temps plein ou partiel : infirmiers, psychologues, accompagnant éducatif et social
(AES]. Les données recueillies par la Fondation confortent les dispositions du cahier des charges, par la
forte présence des psychologues (81 %), des infirmiers (64 %). Autres types de professionnels, le plus
souvent a temps partiel : ceux qui interviennent selon le projet de service et les besoins des personnes
accueillies, c'est-a-dire les psychomotriciens, les ergothérapeutes, les orthophonistes et les aides-
soignants. Enfin les autres personnels : personnel d'aide et d'accompagnement et personnel administratif.
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Selon les données de lenquéte, chaque équipe est en moyenne composée de six métiers distincts.
Ce «bouquet» de métiers est stable quels que soient le type, le statut et la capacité d'accueil de la structure,
ainsi que lannée de lenquéte. Ces professionnels sont les psychologues, les infirmiers, les aides-
soignants, les médecins coordonnateurs dans le cadre d'un accueil de jour rattaché et les assistants de
soins en gérontologie (ASG) dont la présence dans les accueils de jour a fortement augmenté entre 2011 et
2019, soit +49 points ; ce métier ayant été créé a linitiative des plans Alzheimer.

Cette diversité de métiers est en cohérence avec les recommandations de la Haute autorité de santé en
matiere d'accompagnement des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer en établissement médico-
social'.

Cependant, les métiers de la rééducation sont relativement peu représentés : ergothérapeutes (34 %),
psychomotriciens (21 %), orthophonistes (5 %). La proportion des accueils de jour ayant répondu a lenquéte
et dotés d'au moins un professionnel de rééducation est de 49 %, chiffre singulier eu égard aux objectifs
des accueils de jour en matiére de stimulation des capacités fonctionnelles. Toutefois, ces professionnels
peuvent intervenir de maniére ponctuelle au sein des accueils de jour sans faire partie de leur personnel
salarié. La présence de certaines professions tend a se renforcer au cours du temps, comme celle des
ergothérapeutes (+5 points par rapport a 2011), des psychomotriciens (+3 points).

La composition des équipes est différente selon le type d'accueil de jour. Les accueils de jour autonomes
sont plus nombreux que les accueils de jour rattachés a un EHPAD, a disposer d’AES, de psychomotriciens,
de musicothérapeutes et d'art-thérapeutes. A lopposé, les équipes des accueils de jour rattachés a un
EHPAD totalisent plus souvent des psychologues, des ASH, des animateurs et des ergothérapeutes.

Evolution des professionnels intervenant
dans les accueils de jour 2011-2019

% d’accueils de jour ayant répondu la question
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Des bénévoles trés présents

En plus des professionnels travaillant dans les accueils de jour, prés d'un tiers (30 %) d"entre eux bénéficient
du soutien de bénévoles. Les accueils de jour autonomes sont nettement plus nombreux que les accueils
de jour rattachés a bénéficier de Uintervention de bénévoles (55 % contre 25 %). Toutefois, cette proportion
de bénévoles dans les accueils de jours est stable dans le temps, en 2015 elle était de 29 %.

Cette implication plus marquée de bénévoles semble liée a la prédominance du secteur non lucratif au
sein des accueils de jour autonomes : 77 % sont portés par des associations et fondations privées a but non
lucratif, alors que cette proportion est de 33 % pour les accueils de jour rattachés.

Des professionnels formés aux spécificités de 'accompagnement

des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer

Au-dela de la formation initiale des professionnels, laccompagnement des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer nécessite une formation spécifique a la prise en charge des troubles du comportement
et a leur prévention™.

En s'appuyant sur les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) sur le theme de la maladie
d’Alzheimer et maladies apparentées, les actions de formation doivent étre engagées sur les «savoir-étre »
et «savoir-faire»¥. Les résultats de lenquéte montrent que la majorité des accueils de jour (94 %) déclarent
disposer de personnels formés aux spécificités de laccompagnement des personnes atteintes de la
maladie d'’Alzheimer. Ce chiffre est en constante augmentation depuis 2011 (72% en 2011, 76 % en 2013,
82 % en 2015), reflétant, en matiére de formation, une adaptation progressive du dispositif aux spécificités
du public accueilli.

Cependant si la Haute Autorité de Santé recommande que ces formations soient dispensées a lensemble
des professionnels en contact avec ces personnes, on constate qu'elles ne concernent pas toujours
'ensemble du personnel : 58 % des accueils de jour déclarent que lensemble de leur personnel salarié a
bénéficié d'une formation spécifique, 36 % qu’une partie seulement de leur personnel a recu une telle
formation, 4 % n’en ont pas prévu. Par ailleurs, 54 % des accueils de jour déclarent avoir prévu d’organiser
une formation pour leur personnel durant lannée a venir.

Liens avec les médecins traitants

Laccueil de jour : un role d’observation et de suivi ?

L'accueil de jour prodigue un accompagnement régulier, qui s'inscrit le plus souvent dans la durée. De ce
fait, ce dispositif peut jouer un réle important dans lobservation et le suivi de ['état de santé physique et
cognitif des personnes accueillies. Les dispositions réglementaires encadrant Uactivité des accueils de jour
vont d'ailleurs dans ce sens : «laccueil de jour doit s'intégrer dans un systéme coordonné de soins et
d'aides afin d'assurer le suivi de la personne avec le médecin traitant et en concertation avec les
professionnels'?».

Moins de deux tiers des accueils de jour échangent des informations
avec les medecins traitants

Dans les faits, la majorité des accueils de jour répondants (82 %) déclarent étre en relation avec les
médecins traitants des personnes accueillies (16 % déclarent n'avoir aucun lien avec les médecins
traitants, 2 % n'ont pas répondu). Moins de deux tiers des accueils de jour répondant a l'enquéte (58 %) ont
déclaré avoir des échanges d'informations avant le médecin traitant de la personne accueillie. Ce chiffre
montre que, malgré les potentialités du dispositif, limplication des accueils de jour dans le suivi médical
des personnes malades reste limitée. En dehors de ces échanges d'informations dans le cadre de leur
activité, les accueils de jour indiquent qu'ils fournissent des informations complémentaires sur les
personnes accueillies au médecin traitant pour qu’il adapte le traitement de la personne, fasse le lien avec
les consultations mémoire, prescrive les bilans d’ergothérapeute, de psychomotricien...
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88 % des accueils de jour fixent des limites a U'entrée

Aucun critére d’admission défini par le cahier des charges

Le cahier des charges 2002 des accueils de jour ne définit aucun critére d'admission lié au stade de la
maladie ou au profil des personnes accueillies'. Cependant, la circulaire de 2011'? indique que laccueil de
jour s'adresse prioritairement aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de troubles apparentés,
a un stade léger ou modéré. Les professionnels des accueils de jour disposent donc d'une marge
d'appréciation concernant le profil des personnes malades accueillies.

La n'!afo,rité des accueils de jour définissent des criteres d’admission
lies a Uétat de sante cognitif ou physique des personnes accueillies

En fonction des situations de terrain, de nombreux accueils de jour sont amenés a limiter ladmission des
personnes malades selon leur état de santé et la sévérité de la maladie. Ainsi, la grande majorité (88 %)
des accueils de jour imposent des limites a l'entrée, tandis que seuls 10 % déclarent ne pas en fixer (2 %
de non-réponse). En 2011, cette mesure était effective pour 80 % des accueils de jour.

Ces limites sont fréqguemment mises en ceuvre afin de préserver un environnement compatible avec la
réalisation d'activités collectives, au bénéfice de l'ensemble des personnes accueillies. A ce titre, le premier
motif de refus d’admission, mentionné par 74 % des accueils de jour fixant des limites a Uentrée, est la
présence de troubles du comportement susceptibles de perturber les autres personnes accompagnées.

Les principaux troubles du comportement jugés incompatibles avec laccueil collectif des personnes
malades sont l'agressivité ou la violence (60 % des cas), lagitation (9 %) et la désinhibition (4 %). Le stade
sévere de la maladie [cité par 51 % des accueils de jour posant des limites] et la perte d’autonomie physique
(45 %) sont également des freins fréquents a ladmission, tant pour les accueils de jour autonomes que
pour les accueils de jour rattachés.

Le risque d'errance ou de fugue est moins souvent mentionné que les autres motifs de refus (26 %). Enfin,

13 % des accueils de jour citent d"autres motifs de refus, qui concernent le plus souvent le mauvais état de
santé des personnes ainsi que des difficultés liées au transport, ou encore a la prise des repas.

Evolution des motifs de refus d’admissions

en accueil de jour 2011-2019

% des accueils de jour posant des limites a ladmission

Troubles du comportement
génant le groupe

Stade sévere de la maladie

Dépendance physique

201 2019

Risque d’errance/fugue

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

Ces résultats montrent que l'acces a laccueil de jour reste limité chez les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimera un stade avancé. Cependant dans la pratique, certains accueils de jour organisent la semaine
selon l'état de santé de la personne ; certains réservent une journée ou deux aux personnes présentant des
troubles plus séveres que les autres.

La comparaison de ces résultats avec ceux de l'enquéte de 2011 permet de constater que les accueils de
jour sont plus nombreux a renforcer les limites a ladmission quel que soit le motif.
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Un dispositif peu accessible aux malades jeunes

Des besoins d’accompagnement médico-social importants
chez les malades jeunes vivant a domicile

Le rapport annuel 2019 d’Alzheimer Europe évalue a 32 123 le nombre de malades jeunes de moins de 60
ans en France® en 2018, et a moins de 5 % la proportion de malades jeunes résidant en institution!.

Le maintien/soutien a domicile est souvent difficile en raison des troubles psycho-comportementaux et de
labsence de lieux adaptés aux patients jeunes [structures de soins, de répit et d’hébergement temporaire).
Aussi, les autorités sanitaires insistent sur la nécessité d'un accompagnement médico-social précoce’®.

Parailleurs, laccompagnement de ces personnes comporte des particularités liées a la fois aux spécificités
cliniques de la maladie chez les patients jeunes [troubles psycho-comportementaux plus importants,
troubles des fonctions exécutives, anosognosie moins fréquente, ...J** et a leur contexte de vie (engagements
familiaux, professionnels, errance thérapeutique importante).

Pourtant, une implication limitée des accueils de jour

dans l'accompagnement des malades jeunes

Historiqguement gériatriques, les accueils de jour contribuent a ce jour faiblement a laccompagnement des
malades jeunes® méme si a titre dérogatoire, ils peuvent accueillir des personnes de moins de 60 ans.
Parmi les accueils de jour ayant répondu a lenquéte, seul un tiers (31 %) déclare accueillir des personnes
de moins de 60 ans atteintes de la maladie d’Alzheimer.

Sur le territoire francais, certains départements ne disposent d’aucun accueil de jour accessible aux malades
jeunes : c'est par exemple le cas de la Lozere et des Alpes-de-Haute-Provence. Or, des études francaises et
britanniques montrent que ce mode d'accompagnement peut étre pertinent aussi bien pour les proches aidants
que pour les personnes accueillies (Centre national de référence pour les malades Alzheimer jeunes 2015%).

Des conditions d’accueil adaptées ?

Le plus souvent, les malades jeunes sont accueillis en méme temps que les personnes agées de plus 60
ans : seuls 9 % des accueils de jours acceptant a lentrée les malades jeunes leur réservent des journées
d'accueil spécifiques. Pourtant, plusieurs publications ainsi que les témoignages de malades jeunes
suggerent que l'accueil conjoint de malades Alzheimer agés et jeunes peut étre mal vécu par ces derniers.
Devant ce constat et sous limpulsion du 3¢ Plan Alzheimer, plusieurs initiatives ont été lancées pour
expérimenter des formules d'accueil de jour dédiées et adaptées aux malades jeunes (CNR-MAJ).

Ces éléments encouragent a poursuivre les initiatives visant a faciliter lacces des malades jeunes aux
accueils de jour et a adapter Uoffre a leurs besoins spécifiques.

Laménagement des locaux : un levier d’amélioration ?

Limportance du cadre bati dans 'accompagnement des malades d’Alzheimer

L'aménagement des espaces intérieurs et extérieurs des établissements accueillant des personnes
atteintes de la maladie d'’Alzheimer est devenu ces dernieres années une préoccupation majeure dans le
domaine de la gériatrie®*.

Plusieurs textes officiels portent spécifiquement sur laménagement des accueils de jour. Il apparait
souhaitable que les accueils de jour aient un acces aisé et non stigmatisant.

Présence d’un jardin clos : des accueils de jour globalement bien équipés

LLa Haute Autorité de Santé recommande aux accueils de jour de disposer d'un espace extérieur : jardin ou
terrasse clos. Le jardin constitue en effet un support d'accompagnement a part entiére en raison de son
role occupationnel, thérapeutique et social®. Un espace extérieur (jardin ou terrasse) est souhaitable
lorsque l'accueil de jour n'est pas implanté a proximité d'un square ou d'un parc. La conception générale
doit concilier le besoin de sécurité et la nécessité d'offrir aux personnes agées un cadre de vie dont
lambiance s'apparente a celui d'un cadre de vie ordinaire.

S'agissant de la présence d'un jardin, la grande majorité des accueils de jour répondants se conforment
aux recommandations de la Haute Autorité de Santé : 92 % disposent d'un jardin (8 % déclarent ne pas en
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avoir) ; en 2011, ils étaient 85 % a en avoir. Parmi les accueils de jour dotés d'un jardin, 90 % disposent d’'un
jardin clos, 9 % d'un jardin non clos, et 1 % sont dotés des deux types de jardin.

L'acces libre au jardin de laccueil de jour pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer tend a se
généraliser. Si en 2011, 70 % des accueils de jour le permettaient, en 2019 ils sont 82 % a lautoriser
(14 % ne le permettent pas et 4 % n'ont pas répondu a la question).

Accueils de jour rattachés : des locaux pas toujours distincts
de ceux des EHPAD

La circulaire de 2011 indique qu'un accueil de jour qui est rattaché a un EHPAD doit disposer d'une entrée
et de locaux séparés'. Le but est d"éviter de donner limpression que l'on entre dans un EHPAD. Sien 2011,
seuls 40 % des accueils de jour rattachés a un EHPAD avaient une entrée particuliére, en 2019, 58 % des
accueils de jour sont dans ce cas, 40 % en sont dépourvus (2 % de non-réponse). Les accueils de jour du
secteur public sont plus nombreux a avoir leur propre entrée que ceux du secteur privé non lucratif et du
secteur commercial. De méme, les accueils de jour de 10 places sont plus nombreux a disposer d'une
entrée particuliére.

équipement de locaux des accueils de jour en 2019

% entrée % espace réserveé
Accueil de jour particuliére pour pour les personnes
Uaccueil de jour extérieures
Public 65 81
Secteur Privé non lucratif 57 78
Privé commercial YA 78
< 5 places 29 40
Nombre de places 6-9 places 57 82
> 10 places 77 94

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Par ailleurs, la proportion d’accueils de jour rattachés a un EHPAD qui occupe un espace spécifique non
partagé avec les résidents de ['établissement augmente entre 2011 et 2019, passant de 51 % a 77 % (20 %
n'ont pas d'espace dédié - 3% n’ont pas répondu a la question). Les accueils de jour de capacité supérieure
ou égale a 10 places sont ceux qui bénéficient le plus souvent d'un espace spécifique réservé aux personnes
accueillies (94 % contre 82 % pour ceux de 6 a 9 places et 40 % pour ceux de moins de 6 places).

Jours et horaires d’ouverture :
un calendrier d’accompagnement discontinu

Les recommandations HAS

Pour répondre aux besoins d'accompagnement des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et au
besoin de répit de leurs proches aidants, la Haute Autorité de Santé (2009) recommande aux accueils de
jour de «fonctionner en horaires élargis et souples au regard des contraintes d’emploi du temps des
aidants [par exemple, accueil en soirée, 365 jours par an)».

Sur le terrain : un calendrier d’accompagnement discontinu

Les données de lenquéte montrent que peu d'accueils de jour sont en mesure d'appliquer ces
préconisations. Parmi les 1 305 accueils de jour ayant renseigné leurs jours d’ouverture, 87 % ouvrent au
moins dix demi-journées par semaine (72 % en 2011). 4 % n’ont aucune fermeture hebdomadaire, y
compris le week-end. 80 % sont ouverts du lundi au vendredi et 7 % sont ouverts au moins une demi-
journée le week-end.

En ce qui concerne les périodes de fermeture exceptionnelle, 86 % des accueils de jour déclarent
interrompre leur activité au cours de lannée. Les fermetures ont lieu majoritairement durant les jours
fériés (80 % d'entre eux] et uniqguement pendant les vacances d'été (7 %). Moins de 1 % des accueils de jour
ont déclaré une fermeture durant les vacances scolaires.
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Le transport entre le domicile des malades
et Uaccueil de jour

Des dispositions réglementaires visant a faciliter le transport entre Uaccueil de jour
et le domicile des personnes malades

Les personnes malades et leurs proches aidants n'ont pas toujours les moyens matériels et financiers de
se rendre elles-mémes a l'accueil de jour. En 2010, une étude financée par la Caisse nationale de solidarité
pour lautonomie (CNSA] a d"ailleurs montré que le transport pouvait constituer un frein au développement
et a laccessibilité des accueils de jour™.

Différentes dispositions sont progressivement entrées en vigueur dans lobjectif de faciliter le transport
entre laccueil de jour et le domicile des personnes accueillies : la prise en charge par [Assurance maladie
des frais de transport (2007)'*; l'obligation, pour les services d'accueil de jour d'organiser le transport entre
le domicile et laccueil de jour (2010)" selon trois modalités : soit en versant le forfait transport aux familles
assurant elles-mémes le transport, soit en organisant le transport au moyen d’un véhicule et de personnel
de laccueil de jour, ou encore en sollicitant un prestataire extérieur.

Malgré des progrés importants depuis 2010, Il
le transport n’est pas organisé de maniere systéematique

Selon les résultats de 2019, la grande majorité des accueils de jour répondants (88 %) organisent le
transport des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer depuis et vers leur domicile, tandis que 11 %
déclarent ne pas lorganiser (1 % de non-réponse). En comparaison, 76 % des accueils de jour répondants
assuraient le transport en 20114 En matiere de prise en charge des transports, un progrés marqué est
donc observé entre 2011 et 2019.

Il est toutefois important d’examiner en détail les solutions de transport mises en place. Un méme accueil
de jour peut utiliser simultanément plusieurs modes d'organisation du transport. Le plus souvent, les
trajets sont assurés au moyen d'un véhicule de laccueil de jour (48 % des répondants organisant le
transport en 2019 contre 41 % en 2011}, tandis que 42 % des accueils de jour répondants sollicitent un
prestataire extérieur (54 % en 2011). Le remboursement des frais de transport aux familles est quant & lui
pratiqué par 35 % des accueils de jour.

Evolution des prises en charge du transport

entre le domicile des personnes et Uaccueil de jour 2011-2019

% des accueils de jour organissant le transport des personnes

Véhicule de
laccueil de jour

Prestataire extérieur

37
35

Remboursement
aux familles

A i 2déri i e E—
Enquétes Fondation Médeéric Alzheimer 2011 2019

Le remboursement aux familles constitue lunique mode de prise en charge des trajets dans 17 % des
accueils de jour organisant le transport des personnes malades. Pourtant des proches aidants ne sont pas
toujours présents ou en capacité d'organiser le transport des personnes malades (exemple : personne
malade vivant seule & domicile). Ce résultat suggére qu'une marge de progression existe pour garantir
l'acces aux accueils de jours.
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Plateforme de repit :

un dispositif indispensable

aux aidants

<>

Activite

Les plateformes d'accompagnement et de répit
proposent une offre diversifiée de services aux
proches aidant de personnes en situation de perte
d'autonomie. Adossées a des accueils de jour, les
plateformes de répit peuvent simpliquer dans
linformation, l'évaluation des besoins du couple
aidant-aidé, faciliter la recherche de services daide,
proposer des activités de groupe, prendre
temporairement en charge la personne aidée...

&)

Objectif
Lactivité des plateformes de répit vise principalement a

prévenir lépuisement des proches aidants et lanxiété liée
a lactivité d'aide.

Profil des personnes accueillies
Tout proche aidant d'une personne atteinte d'une
pathologie neurodégénérative (maladie d'Alzheimer,
sclérose en plagues, maladie de Parkinson] peut
bénéficier des services proposés par les
plateformes d’accompagnement et de répit.

Un niveau d’équipement
en progres

194 plateformes actives
(130 en 2013)

mais

10 départements restent non pourvus

oo

Cout et financement

Les renseignements et conseils fournis par les
professionnels des plateformes d’accompagnement et de
répit sont gratuits. D'autres services proposés ou
organisés par les plateformes, tels que lintervention d'un
service d'aide a domicile, peuvent étre facturés au proche
aidant ou pris en charge au titre du droit au répit créé par
la loi d’Adaptation de la société au vieillissement.

Chiffres CléS (pour les aidants des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer)

Des équipes pluridisciplinaires

94%
disposent d’un psychologue (88 % en 2013)

51%
d’un ASG (assistant de soins en gérontologie
(nd en 2013)

(idem en 2013)
44%
d’un infirmier (46 % en 2013)
Statut juridique
57% Accompagnement de la personne aidée
relévent du privé non lucratif pendant le répit de lUaidant
(70 % en 2013)
Par un accueil de jour pour 85 % des plateformes
38% (94 % en 2013)
sont publiques
(26 % en 2013) Par des professionnels du domicile : 83 %
(85 % en 2013)
5%
sont privées commerciales En hébergement temporaire : 61%
(4 % en 2013) (80 % en 2013)
\.
Enquétes nationales Fondation Médéric Alzheimer
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En France, plus de 4,6 millions personnes apportent une aide réguliere a un proche agé en situation de
perte d'autonomie?’. Laide apportée aux personnes atteintes de la maladie d'’Alzheimer par les proches
aidants est aujourd’hui reconnue et soutenue par les pouvoirs publics®®. Richement documenté, limpact
de lactivité d'aide sur la santé physique et psychologique des proches aidants est au fondement de la
notion de répit du proche aidant***.

Afin d’'améliorer la qualité de vie des proches aidants de personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer, le
3¢ Plan Alzheimer (2008-2012) a mis en place les Plateformes d'accompagnement et de répit. Ce dispositif
propose des services variés destinés aux proches aidants et aux personnes atteintes de maladies
neurodégénératives (informations, conseils, accompagnement, activités collectives ..J. Deux évolutions
réglementaires majeures sont intervenues depuis la création des plateformes de répit. En 2015, la loi ASV
a créé un droit au répit du proche aidant, qui permet aux proches aidants de bénéficier d'une aide financiére
pour mettre en place des solutions de répit. En 2018, le Plan maladies neuro-dégénératives a étendu le
périmetre d'activité des plateformes de répit de la maladie d'’Alzheimer a l'ensemble des maladies
neurodégénératives, intégrant ainsi la sclérose en plaques et la maladie de Parkinson. Il a également
prévu la création de nouvelles plateformes afin de renforcer le maillage du territoire.

Partant de ces constats, ['état des lieux 2019 suit deux axes de questionnement. Tout d'abord, comment le
niveau d'offre et lactivité des plateformes ont-ils évolué sous limpulsion du Plan maladies neuro-
dégénératives ? Ensuite, comment les plateformes d'accompagnement et de répit simpliquent-elles dans
le parcours d’accompagnement des proches aidants et des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer
ou de maladies apparentées ?

Au total, 161 plateformes ont répondu a ['édition 2019 de l'enquéte nationale des dispositifs, soit un taux de
réponse de 83 %.

Une offre en développement mais les disparités
territoriales persistent

Certains départements restent fortement sous-équipés

La mission des plateformes d'accompagnement et de répit étant d'accueillir et d'informer les aidants
vivant a proximité, elles constituent des structures de proximité et doivent étre implantées sur lensemble
du territoire. Afin de compléter Uoffre existante, le Plan maladies neurodégénératives (2014-2019) avait
prévu de créer 65 plateformes supplémentaires sur la durée du plan. Ces créations avaient pour objectif de
doter chaque département d'un minimum de deux plateformes d'accompagnement et de répit.

En 2019, 194 plateformes d'accompagnement et de répit actives ont été recensées par la Fondation
Médéric Alzheimer (Les effectifs identifiés par la Fondation Médéric Alzheimer sont supérieurs a ceux
énoncés dans le rapport d'évaluation du PMND. Quelle que soit lannée de lenquéte, le nombre de
plateformes de répit inventorié par la Fondation est toujours supérieur a celui des plans Alzheimer.
Cependant, le nombre total est conforme a celui prévu par le PMND). Les années de création renseignées
par les plateformes montrent que la fin du 3¢ Plan Alzheimer ainsi que le Plan maladies neurodégénératives
ont joué un role moteur dans leur développement. Ainsi, plus des deux tiers des plateformes de répit en
activité ont été créées entre 2013 et 2019.

Evolution du nombre de plateformes d’accompagnement et de répit 2011-2019

194
166 17
130
: l

2011 2013 2015 2017 2019
I I Y

Enquéte
Fondation
Médéric Alzheimer

Plan maladie Plan maladie
d’Alzheimer neurodégénératives
2008-2012 2014-2019
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Malgré ce progres de l'équipement, la répartition territoriale des plateformes reste hétérogene. Le nombre
de plateformes par départementvarie de 0 a 9. Alors que 10 départements sont dépourvus de plateformes,
32 départements disposent d'une plateforme, et 58 départements sont équipés de deux plateformes ou
plus. Si le nombre total de plateformes créées entre la fin du 3¢ Plan Alzheimer et le PMND est conforme
aux objectifs du plan, la répartition départementale prévue n’a pas été atteinte.

Les plateformes sont le plus souvent sollicitées par les proches aidants ou par des professionnels impliqués
dans le parcours de soins et d'accompagnement de la personne malade. Les plateformes peuvent alors
proposer des conseils ou fournir des renseignements, ou encore mettre en place un accompagnement
personnalisé du proche aidant.

Depuis 2012, le nombre de sollicitations adressées aux plateformes et le nombre de prises en charge
effectuées ont connu une forte augmentation, reflétant la montée en puissance du dispositif. Au total, 102
plateformes ont renseigné le nombre de personnes accueillies en 2017 et en 2018. En moyenne, elles ont
été sollicitées 312 fois en 2017 et 357 fois en 2018, soit une augmentation de 14 % en un an. En comparaison,
les plateformes avaient recu en moyenne 203 sollicitations au cours de lannée 2012. Parallelement, le
nombre moyen de personnes différentes, prises en charge par plateforme est passé de 140 en 2017 a 165
en 2018, soit une augmentation de 18 % en l'espace d'un an.

L'extension du périmétre d'activité des plateformes de répit a lensemble des maladies neurodégénératives,
instaurée en février 2018, a probablement favorisé laugmentation de leur activité.

En matiére d'accompagnement, les besoins des proches aidants des personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer sont variés et évolutifs. Ils different en fonction du niveau d’évolution de la maladie, des
souhaits de la personne, de ses ressources, du contexte relationnel... ainsi qu'au cours du temps. Il est
donc important que les proches aidants bénéficient d'une prise en charge individualisée et que leurs
besoins soient évalués de facon rigoureuse®?,

En cohérence avec ce constat, le cahier des charges des plateformes d’accompagnement et de répit
précise que ces structures doivent « participer au repérage des besoins des personnes ». Ainsi, lenquéte
a cherché a mieux connaitre les pratiques professionnelles, les outils et les compétences mobilisés par
les plateformes de répit pour évaluer les besoins du couple aidant-aidé et adapter les prestations d'accompa-
gnement proposées.

"évaluation des besoins fait partie des compétences des professionnels exercant dans une plateforme
d’accompagnement et de répit. Les structures ayant répondu a lenquéte emploient en moyenne 3,8
professionnels pour 2 ETP (1,8 ETP en 2013). Les trois métiers les plus représentés dans les équipes des
plateformes de répit sont ceux de psychologue, assistant de soins en gérontologie (ASG) et infirmier. La
quasi-totalité des équipes de la plateforme comportent un psychologue (94 % en 2019 vs 88 % en 2013),
tandis que les assistants de soins en gérontologie (ASG) sont présents dans 51 % des plateformes (34 % en
2013] et les infirmiers dans 44 % d'entre elles (46 % en 2013). L'évaluation des besoins fait partie des
compétences de ces trois professionnels®®, méme si du fait de leur formation spécifique ils n'évaluent pas
les mémes besoins d'ou lintérét de leur complémentarité.

Les équipes des plateformes comprennent également d'autres professionnels : les ergothérapeutes, les
aides-soignants sont présents respectivement dans 20 % et 19 % des plateformes [nd en 2013}, les autres
professionnels (animateurs, art-thérapeutes, psychomotriciens, musicothérapeutes) le sont dans prés de
15 % (nd en 2013) des plateformes. Parmi les plateformes qui ont renseigné d’autres professionnels, plus
de la moitié d’entre elles ont mentionné un sophrologue, un quart une coordinatrice, une conseillére en
économie sociale et familiale.
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Répartition des professionnels intervenant
aupreés de la plateforme (y compris les non-salariés

% des plateformes ayant répondu a la question en 2019

Psychologue 9%
Ergothérapeute [N 20
Psychomotricien [ 9
Orthophoniste [l 2
Art-thérapeute [N 15
Musicothérapeute [l 6
Médecin [ 9
Infirmier O 44
ASG s
Animateur [T 16
Aide-soignant [ 19
AES [ 29
Educateur sportif [N 13
Assistant service social N 14
Personnel de service A 11
AsH B2
Personnel administratif NG 51

Autres professionnels [N 13

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Plusieurs outils pour évaluer les besoins

Lorsqu’un proche aidant se présente a une plateforme d'accompagnement et de répit, ses besoins sont
évalués envue de lui offrirune solution de répit adaptée. Pour évaluer les besoins de l'aidant, les plateformes
doivent prendre en compte différents criteres fondés sur le profil de laidant : son &ge, sa situation
personnelle, professionnelle et familiale, sa situation financiere, son état de santé, sur une échelle
standardisée ou sur l'estimation du temps passé par l'aidant. 84 % des plateformes appuient leur évaluation
sur le profil de laidant (87 % en 2013). L'échelle d'évaluation du «fardeau de laidant» (Zarit) est utilisée par
34 % des plateformes (47 % en 2013) et 'échelle du temps consacré par laidant par 25 % des plateformes
(19 % en 2013). Certaines plateformes utilisent d’autres méthodes pour évaluer les besoins de laidant,
il s'agit le plus souvent d'entretiens individuels avec un psychologue.

[Lest tres rare que les plateformes aient répondu qu'elles effectuaient l'évaluation des besoins toujours au
domicile de laidant (9 %) ou a son siége (13 %) ou encore dans une structure support (2 %) ; ces structures
pouvant étre un accueil de jour, un CCAS, une maison de santé, un CLIC, un EHPAD, ou un hépital...). 51 %
des plateformes ont déclaré que l'évaluation avait lieu soit au domicile soit au siege et 22 % dans un de ces
lieux précités.

Comment le répit de Uaidant est-il organisé ?

Un répit a disponibilité limitée

Les plateformes constituent un service de proximité visant a éviter ['épuisement et limiter lanxiété des
proches aidants. Elles figurent parmi les aides que peut solliciter le proche aidant en situation de crise, par
exemple lorsqu’il recherche un hébergement temporaire pour la personne aidée. Il parait donc essentiel
que les plateformes puissent répondre en continu aux sollicitations des proches aidants.

Les réponses a lenquéte montrent cependant que la disponibilité des plateformes reste trés limitée. 84 %
des plateformes sont ouvertes du lundi au vendredi mais seules 5 % sont ouvertes le samedi et 2 % le
dimanche. Les plateformes semblent élargir leurs disponibilités pour accueillir les aidants puisqu'en 2013,
72 % des plateformes les accueillaient du lundi au vendredi.
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70 % des plateformes ouvrent entre 9 et 10 heures (26 % avant 9 heures et 4 % aprés 10 heures). 61 %
ferment entre 17 et 18 heures (30 % avant 17 heures et 9 % aprés 18 heures).

Par ailleurs, seules 5 % des plateformes disposent d'un numéro vert accessible 7j/7 et 24h/24. 73 % ont un
numéro de téléphone dédié a la plateforme, 20 % un numéro de téléphone partagé le plus souvent avec
celui de laccueil de jour, de LEHPAD, du SSIAD ou de I'ESA ou encore avec le numéro de France Alzheimer
(2 % de non-réponse).

Comment est accompagnée la personne aidée pendant le répit de Uaidant ?

Pendant le répit de laidant, les plateformes proposent différentes formules d'accompagnement a la
personne malade : cet accompagnement peut étre assuré par la plateforme elle-méme, par son accueil
de jour de rattachement, par d’autres proches aidants, ou par des services partenaires.

La majorité des plateformes proposent une admission de la personne aidée en accueil de jour (85 %) ou
lintervention d'un professionnel a domicile (83 %). Lorsqu’un accompagnement a domicile est proposé, il
est principalement assuré par un service d'aide et d'accompagnement a domicile (74 % des plateformes)
ou par une équipe spécialisée Alzheimer (33 %). Quelques plateformes proposent également lintervention
a domicile d'un assistant de soins en gérontologie de l'équipe.

Enfin, plus de la moitié des plateformes (61 %) ont recours a l'hébergement temporaire ou proposent que
d'autres proches aidants prennent le relais de laidant bénéficiaire de la plateforme (59 %). D'autres
modalités de répit sont mentionnées de facon plus marginale : les haltes-répits, laccueil a la plateforme
de la personne aidée, un accueil de nuit, une prise en charge de courte durée de la personne malade au
sein d'un EHPAD...

En comparant les données entre 2013 et 2019, on observe que 'hébergement temporaire tend a étre plus
proposé et que la famille simplique plus dans laccompagnement de la personne malade durant le répit de
l'aidant.

Evolution de Uorganisation mise en place pour la personne

pendant le répit de Uaidant 2013-2019

% des plateformes ayant répondu a la question

Fréquentation
de laccueil de jour

85
a domicile 83

dont service
a la personne

9%

Hébergement temporaire
Organisation familiale

—
74
spécialisées Alzheimer 33
—
61
e
59

Fréquentation nd
du dispositif MAIA IR 10

nd S ——
EHPAD hors lesmurs il s 2013 2019

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer
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Dans le cadre de leurs activités d'information et d'accompagnement, conformément au cahier des charges,
les plateformes sont amenées a collaborer avec de nombreux dispositifs et professionnels de leur
territoire®. Lenquéte permet de dresser une typologie des partenariats établis.

Les dispositifs impliqués dans laccompagnement de la personne aidée pendant le répit de l'aidant sont
les partenaires les plus souvent cités par les plateformes. Il s'agit des accueils de jour conformément au
cahier des charges de 2018 (pour 96 % des plateformes) et des équipes spécialisées Alzheimer (pour 96 %
des plateformes). De nombreuses plateformes sont également partenaires de services de soins infirmiers
a domicile (85 %) et de services d'aide et d'accompagnement a domicile (71 %). Comparativement a 2013,
limplication de ces dispositifs est restée stable.

Les structures pouvant apporter des informations ou un accompagnement complémentaire aux proches
aidants constituent elles aussi des partenaires privilégiés des plateformes. Les associations sont
mentionnées par 91 % des plateformes. Les consultations mémoire, les centres communaux d'action
sociale [CCAS] et les médecins libéraux sont cités par plus de 80 % des plateformes. Au cours du temps,
les associations de type France Alzheimer ont renforcé leur place parmi les partenaires des plateformes
passant de 85 % en 2013 a 91 % en 2019.

Les services et professionnels susceptibles d'orienter les proches aidants vers les plateformes figurent
également parmi leurs partenaires. Il s'agit des établissements de santé et des médecins libéraux. Les
partenariats établis avec ces structures et professionnels ont notamment pour fonction de faire connaitre
les plateformes de répit au sein de leur territoire. Entre 2013 et 2019, les plateformes de répit ont renforcé
leur partenariat avec les EHPAD ayant un hébergement temporaire, passant de 80 % a 84 %.

Répartition des partenaires de plateformes de reépit

% des plateformes ayant répondu a la question en 2019

Accueils de jour 96 4,1
Equipes spécialisées Alzheimer (ESA) 96 2,3
Plateformes territoriales d’appui (PTA) 94 2,8
Association France Alzheimer 91 2,2
Consultation mémoire 89 2,0
Services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) 85 3,0
EHPAD ayant un hébergement temporaire 84 5,0
Etablissements de santé 77 2,9
Centres communaux d’action sociale (CCAS) 77 6,1
Service d’aide a domicile (SAAD) 71 5,7
Médecins libéraux 64 19,2
Autres partenaires 21 1,4

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer
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Aide aux aidants :

entre initiatives associatives
et action publique

>

Activite

L'aide aux aidants regroupe l'ensemble des actions
d’accompagnement, de soutien et d’information
destinées aux proches aidants des personnes atteintes
de la maladie d'Alzheimer ou au couple aidant-aidé.
Ces actions sont réalisées a la fois par des dispositifs
spécifiquement dédiés aux aidants, qui sont le plus
souvent associatifs, et par les dispositifs de prise en
charge et d'accompagnement des personnes atteintes
de la maladie d'’Alzheimer, des centres mémoires aux
établissements d'hébergement.

&)

Objectif

Selon la situation et les besoins du couple-aidant aidé,
les actions d'aide aux aidants peuvent avoir pour
objectifs de maintenir les liens sociaux de l'aidant,
d’améliorer sa qualité de vie, de développer ses
connaissances sur la maladie afin de mieux gérer son
stress, son agenda, les situations de crise, concilier vie
professionnelle et fonction d’aidance..., de faciliter
U'entraide entre proches aidants ou encore de
permettre au couple aidant-aidé de partager des loisirs.

Profil des personnes prises
en charge

Tout proche aidant peut bénéficier d’actions d'aide
aux aidants. Certaines activités sont réservées aux
malades jeunes parce que adaptées a leurs besoins
et a leurs attentes, d'autres sont spécifiquement
adaptées aux malades plus agés.

Structures d’aide aux aidants :
quel équipement ?

661

structures actives en 2019 (523 en 2011)
dont 97 associations France Alzheimer
animant 268 permanences locales

143

services divers (associations, caisses de
retraite, caisses d’assurance maladie ...)
(100 en 2011)

\.

X

Cout et financement

Le co(t des actions d'aide aux aidants varie en fonction
de la structure qui les réalise. Celles mises en ceuvre
par les associations sont le plus souvent gratuites. Les
prestations d'aide aux aidants payantes peuvent étre
prises en charge au titre du droit au répit du proche
aidant ou par les caisses de retraite, mais des sommes
peuvent rester a la charge des familles.

Des activités pour
les aidants dans :

87 %
des EHPAD et USLD
(72 % en 2017)

72 %o des accueils de jour
(55 % en 2011)

63 % des lieux de diagnostic
(61% en 2011)

Enquétes nationales Fondation Médéric Alzheimer
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Les premiéres actions d'aide aux proches des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer sont apparues
dans le secteur associatif. L'aide apportée aux aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer a été historiquement mise en place par lassociation France Alzheimer dés 1985.
Progressivement, d'autres initiatives sont venues diversifier les soutiens apportés aux proches aidants
(associations, caisses de retraite, mutuelles, communes...).

A partir du début des années 2000, laide aux proches aidants des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer est devenue une préoccupation majeure des pouvoirs publics. Des 2000, le rapport Girard
intitulé «La maladie d’Alzheimer» insistait sur la nécessité de créer une aide financiere au bénéfice des
«aidants informels» au nom de leur activité d'aide auprés des personnes malades. La notion de soutien
aux aidants non professionnels a été reprise et adaptée par les Plans Alzheimer ultérieurs, ce qui a permis
la création de lieux d'informations gérontologiques de proximité et la mise en place des plateformes
d'accompagnement et de répit des proches aidants. L'aide aux aidants est également devenue une activité
fréquente au sein des dispositifs d'accompagnement des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer :
EHPAD, accueils de jour, consultations mémoire... au travers d'activités proposées par ces structures. Plus
récemment, la loi de décembre 2015 relative a ladaptation de la société au vieillissement® n'a déterminé
ni le type d'aides ni le volume des aides. Mais elle a défini les droits des proches aidants des personnes en
perte d'autonomie et a créé le congé de proche aidant, indemnisé depuis octobre 2020%.

Lenquéte 2019 de Fondation Médéric Alzheimer offre une vision d'ensemble sur lactivité d'aide aux
proches aidants de personnes atteintes de la maladie d'’Alzheimer : elle dresse un état des lieux des
structures spécifiquement dédiées aux aidants et mesure limplication des autres dispositifs Alzheimer
dans le soutien aux aidants. Sur les 611 structures d'aide aux aidants recensées par la Fondation Médéric
Alzheimer, 480 ont répondu a lenquéte, soit un taux de retour de 79 %.

'association France Alzheimer est le principal acteur de laide aux proches aidants en France : en 2019,
76 % des structures dédiées a l'aide aux aidants appartiennent au réseau France Alzheimer. Ce réseau est
constitué de Union nationale France Alzheimer et de 99 associations départementales animées par des
bénévoles, déclinées sur le territoire en 368 permanences locales. La Fondation a recensé 143 autres
structures organisant des activités d'aide aux aidants. Il s'agit le plus souvent de caisses de retraite ou
d’assurance maladie, de mutuelles, de centres communaux d'action sociale (CCAS), d’associations et de
services de soins a domicile. Un dispositif en constante évolution car en 2011, 523 structures avaient été
répertoriées dont 100 dépendaient de caisses de retraite, de mutuelles...

Les structures d'aide aux aidant peuvent étre sollicitées pour un accompagnement de long terme ou pour
soutenir le proche aidant dans une situation de crise, par exemple en cas d'épuisement ou de détresse
psychologique.

Pour répondre a ces besoins, la quasi-totalité des structures disposent d'une permanence qui apporte des
informations, des conseils et un soutien a laidant. 55 % des structures ayant participé a lenquéte assurent
une permanence d'accueil physique, 75 % proposent un accueil sur rendez-vous et 53 % une permanence
téléphonique. 27 % assurent a la fois une permanence d'accueil, un accueil sur rendez-vous et une
permanence téléphonique. En complément de ces activités, 36 % des structures d'aide aux aidants
disposent d'un site Internet et 32 % publient un bulletin ou diffusent des brochures.

Dans le champ de la perte d’autonomie, les contraintes de transport des usagers constituent un frein
fréquent a lacces aux services d'accompagnement. Les structures d'aide aux aidants ne font pas
exception : lenquéte montre que la mobilité des proches aidants conditionne bien souvent leur acces aux
locaux des dispositifs d'aide aux aidants. Ainsi, seules 13 % des structures ayant participé a lenquéte
déclarent organiser le transport entre le domicile des proches aidants et leurs locaux. Parmi elles, 64 %
déclarent que le transport est assuré par les bénévoles de l'association. 15 % ont un partenariat avec le
service PAM («Pour Aider la Mobilité» est un service de transport collectif a la demande destiné aux
personnes a mobilité réduite) ou un équivalent, 13 % un contrat avec des sociétés de taxi ou de VTC. Enfin,
8 % remboursent les frais de transport des personnes accueillies.
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Une implication de Uensemble des dispositifs
en faveur des aidants

Au-dela de leur mission d'information et d"écoute, les structures d'aide aux aidants organisent des activités
pour les proches aidants. Celles-ci sont tres variées : ateliers d'éducation thérapeutique, groupes de
parole, sorties culturelles, ateliers artistiques...

En complément des structures d'aide aux aidants, les autres dispositifs d’'accompagnement recensés
dans le cadre de l'enquéte s'impliquent dans les activités en faveur des proches aidants. En cumulant les
réponses des différents dispositifs recensés dans lenquéte nationale, 5213 structures ont déclaré
organiseraumoins uneactivité pour lesaidants ou le couple aidant-aidé. On dénombre : 3391 établissements
d'hébergement, dont 3 188 EHPAD et USLD, 939 accueils de jour, 442 structures d'aide aux aidants, 285 lieux
de diagnostic mémoire et 156 plateformes d'accompagnement et de répit et le niveau d'implication des
différents dispositifs dans ces activités est directement lié a leur public-cible.

Sans surprise, les structures organisant le plus souvent des activités pour les aidants sont les plateformes
d’accompagnement et de répit (98 % réalisent au moins une activité] et les structures d'aide aux aidants
(92 %). Mais les dispositifs de prise en charge et d'accompagnement des personnes malades proposent
eux aussi fréquemment ce type d'activités. C'est le cas de pres de 87 % des EHPAD et USLD, 72 % des
accueils de jour et 63 % des lieux de diagnostic. Comparativement aux données des enquétes précédentes,
on observe une implication plus forte des dispositifs dans lorganisation des activités. En 2011, 61 % des
lieux de diagnostic en organisaient, 55 % des accueils de jour, et en 2017, 72 % des EHPAD et USLD.
Le détail des activités proposées sera restitué dans un prochain numéro de la Lettre de [ Observatoire.

Evolution de la proportion de structures

proposant au moins une activité pour les aidants 2011-2019

% des dispositifs ayant répondu a lenquéte

PO e e 52
e e A Bl 52
D D S 7
. . 55
Al e o S, 72* (2017)
. . . 61
Lieux de diagnostic | 63

—
2011 2019

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer
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LA PAROLE A

Christophe ROY,

Anciennement directeur Péle missions sociales (en 2020) - France Alzheimer

Comment les actions d"aide aux proches
aidants et aux couples aidant-aidé
sont-elles organisées au sein de réseau

France Alzheimer ?

Les actions de soutien aux proches aidants
proposées par France Alzheimer sont variées.
Toutes ces actions sont modélisées par ['Union
France Alzheimer et sont déclinées ensuite par
les 99 associations départementales France
Alzheimer. Cependant, toutes les associations ne
déclinent pas systématiquement ['ensemble des
actions sur leur territoire.

Quelles sont les principales actions

mises en ceuvre sur le terrain ?

Un certain nombre d'actions sont cofinancées par
la CNSA : entretien préalable, formation des
aidants, réunion de suivi, groupes de parole,
entretien individuel de soutien psychologique et
enfin cafés mémoire.

Par ailleurs, en plus de ces actions cofinancées
parla CNSA, [Union France Alzheimer propose
un certain nombre d’actions complémentaires
pour les proches aidants ou pour le couple
aidant-aidé :

- Un suivi des malades jeunes (moins de 65 ans) :
il s'agit d’'un accompagnement systémique
(aidant, personne malade et enfants) réalisé par
un psychologue et un bénévole d’une association
départementale. Ce suivi peut étre mis en place a
l'annonce du diagnostic et est limité dans le
temps. Une formation est proposée aux binémes
qui vont décliner cette action.

- Des Haltes Relais : cette action s'adresse aux
couples aidants-aidés. Des actions conjointes et
séparées sont proposées aux participants.
L'objectif est d’encourager laidant a passer le
relais quand cela devient nécessaire. Il peut alors
prendre un peu de répit.

- Des activités de relaxation animées par des
professionnels.

- Des séjours de vacances proposés aux niveau
départemental ou national aux couples aidant-
aidé, ou parfois a laidant seul.

Enfin, les associations départementales France
Alzheimer proposent de nombreuses actions de
convivialité afin de permettre aux familles de
maintenir le lien social.

Comment s’organisent les actions

de formation et de soutien individuel

au sein du réseau France Alzheimer ?

Les entretiens sont réalisés par des psychologues
tandis que les formations sont mises en ceuvre
par des binémes composés d'un psychologue et
d’'un bénévole préalablement formés. Ces
binémes sont constitués par les associations
départementales France Alzheimer, puis sont
formés pendant deux jours & l'animation de
formations des aidants par des psychologues
formateurs de l'Union France Alzheimer selon un
cahier des charges prédéfini.

Les formations destinées aux aidants sont ensuite
proposées par toutes les associations
départementales aux proches aidants qui
accompagnent des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer ou d'une maladie
apparentée. Les entretiens préalables sont
destinés aux proches aidants et sont réalisés
avant les formations des aidants dans le but
d'évaluer les besoins de l'aidant et donc de
lorienter au mieux.

Les entretiens individuels de soutien
psychologique sont proposés par les associations
départementales France Alzheimer aux aidants
et/ou aux couples aidant-aidé qui traversent une
période particuliérement difficile, comme
l'aggravation brutale de la maladie ou l'entrée en
établissement. Cette action est limitée dans le
temps pour permettre au plus grand nombre d'en
bénéficier.

Quelles solutions sont mises en ceuvre
au sein du réseau France Alzheimer
pour favoriser Uaccés des aidants et des
personnes malades aux actions d’aide
et d’accompagnement proposées ?
Tout d'abord, les associations départementales
France Alzheimer communiquent aupres de leurs
partenaires (Consultations mémoires, accueil de
jour, plateforme de répit, EHPAD etc.] sur les
dispositifs qu'elles peuvent proposer aux proches
aidants dans leur département respectif. Dans la
mesure du possible, elles veillent également a
couvrir 'ensemble de leur territoire en proposant
des actions complémentaires aux actions que
proposeraient déja d'autres acteurs locaux.

Py
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Lieux d’écoute et d’échanges
dedies aux aidants

Depuis une quinzaine d'années, des lieux d'échange dans des cafés destinés aux personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer et a leurs aidants se sont mis progressivement en place a linitiative des associations.
Ils viennent compléter l'offre d"accompagnement existant sur le territoire. 352 dispositifs de ce type ont été
recensés au cours de l'enquéte nationale 2019, soit une augmentation de 26 % en l'espace de deux ans.

Le premier Bistrot Mémoire a été mis en place en 2004. Créé a Rennes, le concept des Bistrots mémoire a
étendu son influence essentiellement dans ['Ouest de la France et dans quelques autres départements
francais. Entre 2017 et 2019, leur nombre a augmenté de 13 % pour atteindre 52 Bistrots mémoire en 2019.
Ils sont regroupés au sein de [Union des Bistrots Mémoire qui assure la coordination de ce réseau et
favorise des projets innovants. «Un Bistrot Mémoire est un espace ressources pour les personnes vivant
avec des troubles de la mémoire et leurs proches aidants». L'accueil des participants et lanimation des
échanges sont assurés par un psychologue et une équipe de bénévoles formés. Lieux d’échange et de
convivialité, les Bistrots mémoire ont pour objectifs de restaurer les liens sociaux affaiblis par la maladie,
de sensibiliser les aidants aux solutions institutionnelles, et de faire évoluer les représentations de la
maladie.

Depuis 2006, l'association France Alzheimer et maladies apparentées propose aux personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer et a leurs aidants de participer a des «cafés mémoire France Alzheimer®».
132 cafés mémoire® ont été recensés en 2019. Organisés au moins une fois par mois sur des demi-
journées, ces cafés sont animés par un bénévole de l'association. Un psychologue est présent pour garantir
un cadre bienveillant et apporter des informations. Organisé autour d'un débat, le café mémoire constitue
un espace de rencontres, facile d’acces, ouvert sur la vie de la cité.

Ils sont disséminés sur lensemble du territoire avec des concentrations dans certains départements
du sud-est et de lest. Entre 2017 et 2019, le nombre des cafés mémoire France Alzheimer® a augmenté
de 59 %.

L'Association Francaise des aidants organise depuis 2004 des «cafés des aidants », qui sont au nombre de
170 en 2019. A la différence des bistrots mémoire et des cafés mémoire France Alzheimer®, les cafés des
aidants ne sont pas dédiés spécifiquement a la maladie d’Alzheimer et seuls les proches aidants peuvent
y participer. Organisés une fois par mois, ces cafés sont co-animés par un psychologue et un travailleur
social. Lors de chaque rencontre dans un café des aidants, les participants sont invités a s'exprimer et a
échanger autour d’un sujet spécifique. Le but recherché est d'apporter de linformation aux participants
tout en favorisant les échanges et les rencontres.

Ils sont présents sur lensemble du territoire avec toutefois une concentration dans le quart Sud-Est, en
Ile-de-France et dans le Nord de la France.

Ces structures qui sont en plein essor prennent une place qui devient incontournable. Ce sont des lieux de
convivialité ou les personnes malades et leurs aidants peuvent se retrouver pour parler de la maladie ou
de tout autre sujet d'importance. Si ces structures ne sont pas intégrées dans les plans nationaux, les trois
réseaux poursuivre leur développement. En effet, ils recherchent des financements, assurent la formation
et la communication. Face au premier confinement en 2020, les réseaux ont d{ s'adapter : échanges par
SMS avec les participants habituels, création d'un espace de partage de nouvelles, de photos....

Voir carte des lieux déchange en page suivante
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La carte ci-jointe permet de constater la persistance des disparités territoriales déja mises en
évidence en 2017, qui sont notamment liées a U'histoire méme pour certaines de ces structures.
Toutefois, limplantation de ces cafés destinés aux personnes malades et a leurs proches aidants
reflete celle de la population et permet de constater « la diagonale des faibles densités » allant du
Bas-Rhin aux Landes, peu équipée en structures de répit.
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Dispositif MAIA : un dispositif adapte

aux personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, qui doit perdurer

> &)

Activite
Objectif

Face aux enjeux de la perte d'autonomie, la France a mis en place une
stratégie d'intégration en créant les dispositifs MAIA. La Méthode ) -

Le dispositif MAIA apporte une
réponse novatrice pour

d’'intégration des services d'aide et de soins dans le champ de lautonomie
(MAIA) propose une organisation collective qui implique des modes de

fonctionnement nouveaux, partagés par lensemble des acteurs d'un
territoire (services d'aide et de soins, professionnels, décideurs,
financeurs).

Depuis la Loi de 2019 sur lorganisation du systeme de santé, les

améliorer laccompagnement
des personnes agées en perte
d'autonomie, dans le cadre
d’une situation complexe, en

leur proposant une prise en
charge coordonnée.

Qo

dispositifs MAIA sont intégrés progressivement au sein des dispositifs
d’appui a la coordination (DAC) des parcours de santé complexes.

Profil des personnes prises
en charge

Les personnes atteintes d'une maladie neurodégénérative et plus
généralement toutes les personnes agées en perte d'autonomie
fonctionnelle, résidant a domicile peuvent bénéficier des services
proposés par le dispositif MAIA.

Financement

Le dispositif MAIA est financé
via le FIR (Fonds d'intervention
régional) a partir de crédits
versés la CNSA et affectés par
UARS (mission 2 du FIR).

Un niveau d’équipement
en progres

Du personnel spécialisé

Pour chaque MAIA :
353 1 vilote : .
dispositifs MAIA (181 en 2015]* pilote & temps plein (1 en 2015)
L 3 gestionnaires de cas a temps plein

dispositifs MAIA en moyenne par département (3en 2015)

0,8 assistant a temps plein
Structure porteuse

o
45 % ) ) Accompagnement de la personne
sont portés par un conseil départemental
0,
(32 % 2015] Au moment de U'enquéte, chaque gestionnaire
17 % de cas suivait en moyenne 2% situations
un établissement de santé complexes (24 en 2015)
(17 % en 2015) . N .
o Parmi ces derniéres, 2/ concernaient des
14 % s il personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
une coordination gérontologique 21 en 2105
(19 % en 2015) (21 en 2105)

J

*(1¢e année de recueil des données pour le dispositif MAIA)
Enquétes nationales Fondation Médéric Alzheimer
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Créé par le 3¢ Plan Alzheimer 2008-2012 et consolidé par le Plan maladies neurodégénératives 2014-2019,
le dispositif MAIA propose de mettre a disposition des acteurs du territoire des équipes (pilote MAIA et
gestionnaires de cas) qui, en s'appuyant sur une méthode d'action visant Uintégration des services d'aides
et de soins renforce la lisibilité, la cohérence et la coordination des interventions dans l'objectif d'améliorer
la fluidité des parcours de santé des personnes dgées en perte d'autonomie.

Au 31 décembre 2018, 353 dispositifs MAIA étaient déployés sur le territoire avec 326 pilotes et 999
gestionnaires de cas®.

L'enquéte nationale 2019 auprés des dispositifs a été lancée alors que les dispositifs MAIA étaient en cours
de redéploiement au sein des DAC. Cet état des lieux souléve donc un enjeu important. En démontrant la
spécificité et Uexpertise gérontologique des dispositifs MAIA, il conduit a s'interroger : lapproche et les
compétences gérontologiques des dispositifs MAIA seront-elles conservées au sein des DAC ?

Au total, la Fondation a recensé 349 dispositifs MAIA en 2019 ; 186 ont participé a lenquéte soit un taux de
réponse de 53 %.

Une nouvelle organisation de la coordination en cours

L'augmentation progressive du nombre de dispositifs MAIA au cours de ces années met en évidence un
renforcement du maillage territorial, le nombre total de MAIA passant de 181 en 2001, puis a 243 en 2015
et enfin a 349 en 2019. ILsemble que lobjectif du PMND en matiére de niveau d’offre soit désormais atteint.
La CNSA annoncait en effet en décembre 2020 que 98 % du territoire francais est couvert™.

En moyenne, chaque département francais dispose de 4,2 dispositifs MAIA en 2019 ; ce chiffre est en
progression par rapport a celui de 2015 (2,4 dispositifs). La comparaison entre les deux années permet de
constater une montée en puissance du nombre de dispositifs MAIA dans les départements, ainsi 11 % des
départements disposent de plus de sept dispositifs MAIA en 2019 contre aucun en 2015.

Evolution de Uimplantation

des dispositifs MAIA par département
2015-2019 en %

<3 MAIA 77 45
3-7 MAIA 28 44
> 7 MAIA 1

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

Les structures porteuses des dispositifs MAIA sont définies par le cahier des charges de 2011¢. Cette
structure doit étre «un acteur de la coordination, légitime pour construire un partenariat intégré sur le
territoire». Les résultats de lenquéte 2019 permettent d'observer le poids élevé des conseils
départementaux, cités comme structure porteuse par 45 % des dispositifs MAIA ayant répondu (32 % en
2015). Les autres structures porteuses sont les établissements de santé (17 % des dispositifs MAIA) et les
centres locaux d'information et de coordination gérontologique (CLIC) ou les coordinations gérontologiques
(14 %). 6 % dépendent d'un groupement de coopération sanitaire (GCS)¢'.

Par ailleurs, en 2019, 7 % des dispositifs MAIA sont portés par les plateformes territoriales d'appui (PTA)%2.
Ces nouveaux dispositifs définis par la loi du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé
s'inscrivent dans le cadre de la Stratégie Nationale de Santé dont lun des piliers est lorganisation des
parcours des patients a partir des soins de premier recours. Dans le champ des personnes agées, les PTA
doivent s'appuyer sur les dynamiques territoriales d'intégration développées par les dispositifs MAIA. Les
réseaux gérontologiques, les services d'aide ou de soins infirmiers a domicile et les EHPAD portent plus
rarement les dispositifs MAIA. Les autres structures citées sont essentiellement des associations. Cette
diversité de porteurs refléte bien les indications du cahier des charges des dispositifs MAIA.
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Lactivité de ce dispositif est mesurée par le nombre de personnes qui ont été orientées vers la gestion de
cas et précisément celui des personnes atteintes de troubles cognitifs et des malades jeunes, celui des
personnes qui ont été incluses en gestion de cas, enfin celui des personnes qui en sont sorties.

Parmi les dispositifs MAIA qui ont répondu a la question, chaque gestionnaire de cas suit, en moyenne au
moment de lenquéte 29 situations complexes ; 24 d’entre elles concernent des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer. Par rapport a lenquéte de 2015, le nombre de cas complexes concernant les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer suivis par un gestionnaire a augmenté de 14 %.

Le suivi en gestion de cas s'étend sur une durée moyenne de 21 mois, avec des extrémes allant de 3 mois
a plusieurs années. Comparativement aux vagues antérieures de cette enquéte nationale, la durée
moyenne du suivi en gestion de cas d'une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer est en forte
augmentation, puisqu’elle était de 11 mois en 2013 et de 16 mois en 2015.

Par rapport a la charge de travail que représente la gestion de cas, 32 % des dispositifs MAIA ont déclaré qu'ils
avaient une liste d'attente de 16 personnes en moyenne par dispositif pour ladmission de nouvelles personnes.

Pour mener a bien leurs missions, les dispositifs MAIA disposent de personnel dédié et spécifiquement
formé. Conformément au cahier des charges, un dispositif MAIA doit étre composé d'un pilote, de
gestionnaires de cas et d'assistants MAIA.

Le pilote est chargé de la mise en place et du fonctionnement du dispositif. Il a pour mission principale de
travailler a lintégration des services de soins et d'aide sur le territoire MAIA. En développant la concertation
entre acteurs, le territoire améliore adaptation des parcours aux besoins de la population et renforce la
continuité des réponses disponibles. En 2019, chaque dispositif MAIA disposait en moyenne d'un pilote.
Parmi les dispositifs MAIA qui ont renseigné a la fois le nombre de pilotes et leur équivalent temps plein
(ETP), on observe que chaque dispositif est doté en moyenne d'un ETP de pilote. Le cahier des charges du
dispositif MAIA recommande pour les pilotes d'avoir un niveau d'études égal a un Master 2. En 2019, 51 %
des pilotes étaient titulaires d'un Master [management des organisations sanitaires et sociales, gestion de
projets, santé publique, prévention, droit], 30 % ont un autre dipléme (DESS, CAFERUIS), enfin 42 % ont
indiqué que leurs pilotes étaient des anciens cadres de santé, des infirmiéres, des psychologues, des
sociologues formés au vieillissement de la population.

Les gestionnaires de cas chargés de laccompagnement et de la coordination de cas complexes de
personnes en perte d'autonomie constituent une autre fonction du dispositif MAIA. En 2019, chaque
dispositif MAIA dispose en moyenne de 3,3 gestionnaires de cas, correspondant a 3 gestionnaires a temps
plein (ETP), chiffre identique a celui-ci des enquétes 2015 et 2017. Sur le plan de la formation initiale, deux
professions prédominent : les infirmiers cités par 67 % des dispositifs MAIA répondants et les assistants
de service social (58 %). Les autres professions donnant acces a la fonction de gestionnaire de cas sont
présentes, dans 42 % des dispositifs MAIA il s'agit des conseillers en économie sociale et familiale (CESF),
dans 19 % des psychologues, et enfin des ergothérapeutes et des éducateurs spécialisés dans
respectivement 11 % et 5 % des dispositifs.

Enfin les dispositifs MAIA sont dotés d'assistants. En 2019, chaque dispositif dispose en moyenne d'un
assistant ; le plus souvent cet assistant n'est pas a temps plein (0,81 EPT d'assistant en moyenne). Parmi
les dispositifs qui ont indiqué la formation de leur assistant, plus des deux tiers (68 %) ont déclaré qu'il avait
une formation de secrétariat (administratif ou direction), le tiers restant avait une formation de conseiller
en économie sociale et familiale, de rédacteur territorial....

Les dispositifs MAIA disposent de trois outils pour sassurer que lensemble des besoins des personnes
accompagnées sont couverts :

le PSI [plan de service individualisé) ; outil de gestion de cas qui sert a définir, a planifier et a suivre
l'ensemble des interventions assurées aupres d'une personne agée en situation complexe ;

le systeme d'informations partageables entre les professionnels du territoire dans un objectif de
continuité des parcours de vie des personnes ;

et le formulaire d'analyse multidimensionnelle (utilisé par les professionnels des guichets intégrés] et
loutil d"évaluation multidimensionnelle - le Resident Assessment Instrument-Home Care (RAI-HC) {utilisé
par les gestionnaires de cas).

Le plan de service individualisé (PSI) est un outil de gestion de cas qui sert a définir, planifier et suivre
l'ensemble des interventions assurées auprés d'une personne agée en situation complexe. Il doit étre
renseigné avec la participation active de la personne ou de son représentant. Ainsi 85 % des dispositifs
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MAIA incitent toujours les personnes atteintes de troubles cognitifs a exprimer leurs besoins et leurs
attentes, et 75 % des dispositifs MAIA prennent toujours leur avis sur les modalités mises en place dans le
PSI concernant la réponse a leurs besoins. En 2015, ces pourcentages étaient identiques a ceux de 2019.

Lorsque la personne malade n'est pas sous tutelle ou curatelle, 31 % des dispositifs MAIA indiquent que la
personne signe seule le formulaire de consentement a la gestion de cas et au partage des informations, 48 % la
personne et un proche aidant et 21 % un membre de la famille seul.

Dans les cas ou un proche aidant signe seul le formulaire de consentement a la gestion de cas, la totalité des
dispositifs MAIA déclarent rechercher laccord oral ou lassentiment de la personne atteinte de troubles cognitifs.

Quel role dans les parcours d’accompagnement
des personnes agees ?

Les personnes atteintes de troubles cognitifs restent le premier public
des dispositifs MAIA

Le dispositif MAIA a un champ d'intervention ouvert a toutes les personnes agées en perte d’autonomie
qu'elles soient ou non touchées par la maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée. Ainsi, en 2018,
chaque dispositif MAIA a suivi en moyenne 74 personnes qu'il a orientées vers la gestion de cas. 47
personnes en moyenne ont été incluses dans la gestion de cas (c'est-a-dire qu'elles répondaient aux
critéres d'inclusion) par les professionnels du dispositif MAIA.

Dés leur création dans le cadre du 3¢ Plan Alzheimer, les dispositifs MAIA ont ouvert leur champ
d’'intervention a toutes les personnes agées en perte d'autonomie qu'elles soient touchées ou non par la
maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée. Ainsi, en 2018, sur les 47 personnes entrées en gestion
de cas, 41 étaient atteintes de la maladie d'Alzheimer (1,5 d'entre elles sont des malades jeunes). Comparé
a 2014, le nombre moyen de personnes atteintes de troubles cognitifs incluses dans la gestion de cas pour
cette population a augmenté de 8 %. La part des personnes atteintes de troubles cognitifs qui sont entrées
en gestion de cas par rapport a lensemble de la population a augmenté passant de 72 % en 2014 a 87 %
en 2018. 1,5 sont des malades jeunes, agés de moins de 60 ans.

Nombre moyen de personnes par dispositif MAIA en 2018

Orientées Incluses Sorties Suivies par
en gestion engestion de lagestion gestionnaire
de cas de cas de cas de cas

Nombre moyen de personnes 74 47 32 29

dont personnes atteintes 60 i1 27 2%

de troubles cognitifs

dont personnes de moins de 60 ans 15 15 0 nd

atteintes de troubles cognitifs

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Au cours de cette méme année, 32 personnes en moyenne par dispositif MAIA sont sorties de la gestion de
cas, dont 27 atteintes de la maladie d’Alzheimer. Pour ces personnes atteintes de troubles cognitifs, le
motif de sortie de la gestion de cas le plus fréquent (54 % des sorties) est l'entrée dans un établissement
d'hébergement. Le déceés constitue le deuxieme motif de sortie (28 %). Ces deux motifs de sortie se
retrouvent dans pratiqguement les mémes proportions en 2015 [respectivement 62 % et 30 %). Il arrive que
les dispositifs MAIA (8 %] fassent sortir de la gestion de cas des personnes dont la situation ne répond plus
aux critéres d'orientation. Les autres raisons sont moins souvent citées : le refus des personnes de
poursuivre la gestion de cas (4 %) et le déménagement vers un autre lieu de vie (3 %).
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Répartition des motifs de sortie de la gestion de cas

pour les personnes atteintes de troubles cognitifs
% des dispositifs MAIA ayant répondu a la question en 2019

d’hébergement

Ne reléve plus de critéres - 8
d’orientation de cas

Refus de poursuivre . 4
la gestion de cas

Démenagement . 3 Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Un dispositif bien intégré a la filiere gérontologique

Le cahier des charges indique que les dispositifs MAIA visent a créer un réseau intégré de partenaires pour
les soins, les aides et laccompagnement des personnes qui vivent a domicile. Forts de ce réseau, les
dispositifs MAIA recoivent de différents acteurs et structures, les personnes atteintes de troubles cognitifs
afin d'assurer la gestion de leur dossier. Les résultats de lenquéte 2019 illustrent la diversité des services
collaborant avec les dispositifs MAIA et la bonne intégration de ce dispositif a la filiere gérontologique. Les
centres communaux d'action sociale [CCAS), les services sociaux des conseils départementaux ainsi que
les CLIC et coordinations gérontologiques sont, le plus souvent, a Uorigine de orientation des personnes
en gestion de cas [respectivement 19 % et 16 % des personnes malades orientées). Les établissements de
santé orientent également les personnes atteintes de troubles cognitifs (11 %). Par ailleurs, les dispositifs
du domicile, comme les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) et les services d’aide a domicile
(SAAD] orientent respectivement 7 % des personnes vers les dispositifs MAIA. En outre, différents
professionnels sont a lorigine de lorientation des personnes, les assistantes de service social, les
médecins traitants respectivement 12 % et 9 % des personnes. Cette répartition de 2018 est proche de
celle observée en 2014.

Répartition des structures orientant les personnes atteintes
de troubles cognitifs vers la gestion de cas en 2018

% du nombre de personnes orientées

ccAs [ 19
CLIC ou coordination gérontologique [ INEG_G__—_—_ 15
Assistant de service social [N 12
Etablissement de sant¢ NN 11
Médecin traitant NN 9
SAAD R 7
ssiAD R 7
Consultation mémoire [N &
Réseau de santé¢ [ 4
Familles [l 3

Accueil de jour/hébergement temporaire [l 2

Psychiatrie de secteur | K
Autres médecins spécialistes [l 1

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer
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ILarrive que des personnes atteintes de troubles cognitifs soient orientées en gestion de cas mais que les
dispositifs MAIA ne les incluent pas. Les dispositifs MAIA les réorientent vers les partenaires de leur
réseau. Le plus souvent, ils redirigent la personne vers un CLIC, une autre structure de coordination ou
encore vers le professionnel ou la structure initiale qui a orienté la personne. Ils ré adressent également
vers un service de soins infirmiers a domicile et un service d'aide et d'accompagnement a domicile.

Répartition des procédures de réorientation

des personnes atteintes de troubles cognitifs

% des dispositifs MAIA ayant répondu a la question en 2019

Renvoi vers un CLIC ou une autre
structure de coordination

I -

Renvoi systématique vers la structure ou _ 37

le professionnel qui a orienté la personne
Orientation vers un SSIAD et/ou SAAD _ 22

Renvoi systématique vers le médecin traitant - 6

Prise de contact avec la famille . 5 Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Les dispositifs MAIA : un appui pour les professionnels
du soin et de 'accompagnement

Pour assurer la continuité des parcours des personnes agées, le dispositif MAIA est doté de trois
mécanismes interdépendants (concertation, intégration, gestion de cas). Ce guichet intégré consiste a
fournir, a tout endroit du territoire, une réponse harmonisée et adaptée aux besoins des usagers, en les
orientant vers les ressources adéquates par lintégration de lensemble des guichets d'accueil et
d’orientation du territoire. Cette organisation est notamment permise par la démarche de concertation.

En 2019, 45 % des dispositifs MAIA ont déclaré avoir mis en place un guichet intégré sur leur territoire.
Rappelons qu'un guichet intégré n'est pas un guichet unique. Le guichet intégré représente lensemble des
acteurs qui recoivent du public et Uorientent. En revanche, la réponse est unique car les professionnels
connaissant les ressources de leur territoire vont orienter la personne vers le bon interlocuteur évitant
ainsi la multiplicité des contacts.

La concertation, premier rouage de lintégration, a pour objet d'organiser dans le territoire du dispositif MAIA
des espaces collaboratifs, composés de lensemble des acteurs professionnels et bénévoles intervenant dans
le champ de lautonomie [secteur social, médico-social et sanitaire]. Son enjeu est d'appréhender les
spécificités des ressources destinées aux personnes agées de plus de 60 ans en perte d'autonomie. Elle se
décline en deux niveaux : la concertation stratégique (composée des décideurs et des financeurs) et la
concertation tactique (composée des établissements et services du territoire ou des représentants des
professionnels libéraux). En 2019, 81 % des dispositifs MAIA ont déclaré organiser une concertation stratégique
sur leur territoires, 87 % une concertation tactique. Ces deux chiffres cités qui n'atteignent pas lintégralité
des dispositifs MAIA pourraient en partie étre expliqués soit par le départ de pilotes ou par labsence de pilote
dans un dispositif MAIA ou encore par larrivée des DAC qui a amené a interrompre les concertations
stratégiques. A noter, que 71 % des dispositifs MAIA avaient déclaré en 2015 avoir tenu des concertations
stratégiques au cours de cette méme année et 67 % des concertations tactiques.

Parmi les dispositifs MAIA qui organisent une concertation stratégique, 88 % d’entre eux s'appuient sur les
actions issues de cette concertation stratégique. La concertation tactique étant un mécanisme plus
opérationnel que le précédent, on constate que les dispositifs MAIA sont plus nombreux (96 %) & mettre en
ceuvre des actions proposées par les réunions des acteurs en concertation tactique.

Réflexion éthique qui se renforce

Dans un environnement complexe, la prise en charge de personnes atteintes de troubles cognitifs nécessite
de se référer aux questions éthiques. Interrogés sur l'existence d'un comité d'éthique au sein du dispositif
MAIA, 22 % en 2019 contre 16 % en 2015 d’entre eux indiquent qu’ils ont un comité d'éthique ou envisagent
d’en mettre un en place.
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Parmi ceux qui n'en ont pas, 12 % ont répondu qu'ils participaient au comité d'éthique présent sur leur
territoire, et 22 % (contre 11 % en 2015 qu'ils travaillaient avec des espaces éthiques régionaux.

La coordination ville-hopital, un chantier d’amélioration
prioritaire

Parmi les différents chantiers déja ouverts en 2019 pour faciliter la démarche d'intégration, 77 % des
dispositifs MAIA ont cité le travail d'informatisation des outils de gestion de cas, chantier prioritaire pour
leur fonctionnement. 70 % ont mentionné le travail nécessaire pour articuler le réseau ville-hopital.
D'autres chantiers comme le référentiel des missions et le travail sur le formulaire d'analyse de la demande
ont été cités respectivement par 64 % et 62 % des dispositifs MAIA. A noter, que le travail sur le formulaire
de la demande concerne un pourcentage pratiquement identique des dispositifs MAIA entre 2017 {60 % en
2017) et 2019. 56 % ont mentionné le répertoire opérationnel des ressources (ROR) partagé avec ses
différents partenaires, chantier cité en 2017 par 84 % des dispositifs. Moins fréquemment, 40 % des
dispositifs MAIA signalent le travail d'intégration de nouveaux partenaires.

Parmi les autres chantiers mentionnés en 2019, il s'agit le plus souvent de la mise en réseau des différents
partenaires, la mise en place des plateformes territoriales d'appui (PTA). Le partage des informations est
un chantier régulierement cité par les dispositifs. Le repérage des situations de fragilité constitue
également un chantier majeur ainsi que la sensibilisation des professionnels, laide aux aidants, les
situations d'urgence pour trouver une place en EHPAD...

En comparant ces résultats avec ceux de lenquéte 2015, on constate que la priorisation des chantiers est
différente de celle de 2019. Elle est liée au contexte au moment de chaque enquéte. En 2019, le chantier
majeur pour les dispositifs MAIA est linformatisation des outils de gestion de cas ce qui n'était pas le cas
en 2015 (77 % contre 23 %). En dehors de la mise en ceuvre du ROR (répertoire opérationnel des ressources)
qui avait été cité par 66 % des dispositifs en 2015 et 56 % en 2019, tous les autres chantiers se déploient
progressivement sur le terrain. Par exemple, le travail sur le formulaire d'analyse de la demande est cité
par 62 % en 2019 contre 54 % en 2015, Uoutil de transmission de linformation a domicile (respectivement
60 % contre 31 %), ou encore lintégration de nouveaux partenaires (respectivement 40 % contre 19 %).

En conclusion, cet état des lieux montre que Uexpertise gérontologique des MAIA est liée a la fois a la formation

des professionnels et au fait que les MAIA bénéficient d'une bonne intégration dans la filiere gérontologique.
La place accordée aux MAIA dans lorganisation de ces nouveaux dispositifs jouera a ce titre un role décisif.

Evolution des chantiers en cours

pour faciliter Uintégration 2015-2019

% des dispositifs MAIA ayant répondu a la question

Informatisation des outils 23
de gestionde cas [~ 77
Travail sur le formulaire  nd
d’analyse de la demande T 62
Outil de transmissionde  nd
Uinformation a domicile RGN s0
ROR (répertoire opérationnel 66
desressources) [N 56
Intégration de nouveaux 19

partenaires P 40

Articulation Ville- RO Pl N 70
Reférentiel des missions | ¢

—
2015 2019

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer
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Dispositifs d’appui a la coordination (DAC)

En septembre 2018, le président de la république annoncait la stratégie nationale Ma Santé 2022 qui
propose des réponses globales aux défis auxquels est confronté le systéme de santé (notamment les
inégalitésterritoriales, le vieillissement de la population et laccroissement de lincidence des pathologies
chroniques). La loi du 24 juillet 2019 relative a lorganisation et a la transformation du systéme de santé
vise a faire émerger un systéeme de santé mieux organisé dans les territoires, renforcant l'accés aux
soins. Au-dela du développement des coopérations entre les acteurs et les métiers de la santé, et
d’assurer a chaque francais la qualité et la sécurité des soins, cette loi promeut également de nouvelles
organisations territoriales pour accélérer le décloisonnement entre les différents acteurs et les faire se
retrouver dans les territoires, au sein d’un collectif de soins de proximité, au service de la santé de la
population, et elle instaure les hopitaux de proximité.

Les professionnels de santé, sociaux et médico-sociaux sont confrontés a des personnes cumulant
plusieurs difficultés (poly-pathologies, perte d’autonomie, isolement, difficultés d’accés aux aides et aux
soins, difficultés financiéres...). Ces situations dites complexes nécessitent une prise en charge globale
de la personne impliquant différents acteurs. Ce qui suppose une coordination entre les différents
professionnels et structures. Un certain nombre de dispositifs ont été créés ces derniéres années pour
leur apporter un appui : réseaux de santé, plateformes territoriales d'appui (PTA), PAERPA et ses
coordinations territoriales d’appui (CTA), centres locaux d’information et de coordination (CLIC), méthode
d’action et d’intégration des services d’'aide et de soins (MAIA), .... Ils accompagnent les parcours
complexes, préviennent la perte d’autonomie et favorisent le maintien a domicile. Dans le cadre de la
mission IGAS sur l'évaluation de la coordination de U'appui aux soins, il apparait qu’au sein des territoires,
les interventions des différents acteurs ne sont pas toujours lisibles. Face a la nécessité d’une meilleure
lisibilité de ce paysage et pour prendre en compte les besoins de la population et des professionnels
pour les parcours complexes, la loi du 24 juillet 2019 prévoit Uorganisation de « Dispositifs d’appui a la
population et aux professionnels pour la coordination des parcours de santé complexes », quel que soit
l'age ou la pathologie. Ce dispositif d’appui a la coordination (DAC) vise a simplifier et a faire converger
les dispositifs pré-existants pour faciliter le parcours de santé : les réseaux de santé, les MAIA, les PTA
et les CTA ainsi que sur décision du conseil départemental, les CLIC. Il agit a trois niveaux : appui aux
parcours de santé individuels des personnes en situation complexe, appui aux professionnels et appui a
la structuration territoriale des parcours.

Mutualiser les compétences des professionnels impliqués dans la coordination de parcours complexes
sur un territoire voire fusionner les dispositifs dans lesquels ils interviennent tel est U'enjeu des DAC
dont la mise en ceuvre revient aux ARS. De statut divers, Associations, GCS, ou encore a un GCSMS, les
DAC réunissent les équipes de coordination issues des différents dispositifs : gestionnaires de cas MAIA,
coordinatrices d’appui, pilotes, médecins coordinateurs, infirmiers, secrétaires médicales ou assistantes
meédicosociales, assistantes sociales, conseilleres en économie sociale et familiale ou encore des
psychologues) qui sont rattachées a la structure ou mis a disposition (notamment par des Centres
Hospitaliers). De par leur diversité, elles mobilisent un certain nombre de profils complémentaires et de
compétences : animation du travail collaboratif, gestion de projets, stratégie d’'accompagnement au
changement et a la démarche qualité, stratégie de communication, analyse des parcours, connaissance
de loffre...Amenés a répondre a toute demande d’appui, les professionnels du DAC, accompagnent les
personnes dont le parcours est complexe dans une approche multidimensionnelle, réactive et graduée,
eninteraction avec les professionnels de l'équipe de soin. La pluridisciplinarité des équipes ainsi réunies
les aide a développer leur polyvalence. A travers cela, ils renforcent leurs liens avec les partenaires du
territoire. Basé sur le principe de la subsidiarité, le DAC n’a pas vocation de faire « a la place de » mais
de «faire avec». Il privilégie les ressources, les initiatives et les expertises dans leur territoire et
n’intervient qu’a défaut de ces derniéres et selon ses compétences.

La transformation est en cours, prenant appui sur les dynamiques locales. En octobre 2020, TANAP'
avait identifié 135 territoires et prés de 60 DAC en cours de construction et 61 DAC constitués mais
il existe encore des zones blanches. D’ici a 2022, tous les territoires devront étre couverts par un DAC.
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Hebergement :

une offre qui se diversifie

>

Activite

Les établissements d’hébergement se caractérisent
par une diversité de type d'accueil des personnes
agées, des habitats inclusifs aux établissements
d’hébergement pour personnes dépendantes
(EHPAD]) en passant par les résidences autonomie.
Pour les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, plusieurs types d’espaces leur sont
dédiés dans les EHPAD et USLD : les unités
spécifiques Alzheimer (USA, les unités d'hébergement
renforcées [UHR) et les poles d'activité et de soins
adaptés (PASA).

&)

Objectif

Lorsque la personne ne peut plus rester a domicile,
plusieurs types d’hébergement peuvent la prendre
en charge pour améliorer sa qualité de vie en lui
prodiguant des soins et en lui proposant des activités
et interventions non médicamenteuses.

Profil des résidents

m Les résidences autonomie accueillent des personnes
agées autonomes,

w Les EHPA non médicalisés des personnes agées
autonomes (GIR 5 ou 6),

w Les EHPAD des personnes ayant un niveau avancé
de perte d’autonomie.

o

Cout et financement

Le colt en EHPAD comporte :

- lhébergement (prestations hotelieres, animation de
la vie sociale) qui est a la charge du résident (sauf en
cas de ressources insuffisantes, ou il peut bénéficier
d'aides financiéres).

- la dépendance qui couvre les colts liés a la prise en
charge de la perte d'autonomie (la grille AGGIR donne
droit & l'allocation personnalisée autonomie (APA).

- le colt des soins qui sont pris en charge par
lassurance maladie.

Chiffres reperes

Niveau d’offre

10 780

établissements places EHPAD

(+9 % de places entre 2011 et 2019)

Accueil des personnes malades
75%

des établissements accueillent des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer

dont
2%

réservés a ces personnes

(+11 % entre 2011 et 2019)

» 761098 dont 7514 » 604369 596 > 31385 & 2307

places

USLD

(- 4 % entre 2011 et 2019)

résidences
autonomie

places

Fréquence des troubles cognitifs
371000

nombre estimé de résidents atteints
de troubles cognitifs

soit

52%

de lensemble des résidents

. .

Enquétes nationales Fondation Médéric Alzheimer
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L"évolution de loffre d'hébergement pour personnes agées constitue un enjeu sanitaire et médico-social
majeur. Au plan quantitatif, le vieillissement démographique et laugmentation du nombre de personnes
atteintes de la maladie d'’Alzheimer imposent un renforcement continu des capacités d’hébergement®4.
Le défi est aussi d'ordre qualitatif : les autorités sanitaires et la communauté scientifique recommandent
aujourd’hui d'adapter le cadre bati et les pratiques d'accompagnement des établissements aux besoins
spécifiquesdesrésidentsatteints de lamaladie d'/Alzheimer®'0. Plus largement, le secteur de ' hébergement
pour personnes agées traverse actuellement une crise profonde, marquée par une remise en cause du
modele des EHPAD et un questionnement surles conditions de travail et de rémunération des professionnels
du grand age®’. En ce sens, loffre doit progresser tant en qualité qu’en quantité.

ILimporte cependant de prendre la mesure des évolutions déja en cours. Depuis le début des années 2000,
les trois Plans Alzheimer puis le PMND ont cherché a adapter loffre d’hébergement aux besoins des
personnes atteintes de troubles cognitifs en améliorant la formation des professionnels, en adaptant de
larchitecture des établissements et en développant des unités et des espaces dédiés aux résidents
présentant des troubles cognitifs [PASA, UHR]. Plus récemment, une diversification des formes d’habitat
s'est amorcée sous limpulsion de la loi ELAN de 2018 et de nombreuses initiatives de terrain. L'habitat
inclusif et les autres habitats intermédiaires connaissent un essor rapide et deviennent davantage
accessibles aux personnes peu autonomes. Ainsi, les résidences autonomie peuvent accueillir un plus
grand nombre de personnes faiblement autonomes depuis la loi ASV de 2015. Dans ce contexte, comment
le secteur de 'hébergement pour personnes agées a-t-il évolué ?

Pour éclairer ces enjeux, la Fondation Médéric Alzheimer a choisi d'analyser l'évolution de loffre
d’hébergement pour les personnes agées et de l'équipement destiné aux résidents atteints de la maladie
d’Alzheimer depuis 2010. Dans ce but, les données de l'enquéte nationale 2019 ont été mises en regard
avec les précédentes vagues de lenquéte. Au total, en 2019, 6 140 établissements ont répondu au
questionnaire d'enquéte, soit un taux de participation 57 %. En complément, une exploitation du Fichier
national des établissements sanitaires et sociaux (FINESS) permet de dresser un état des lieux exhaustif
des capacités d'accueil des établissements.

LENQUETE EN BREF

Un équipement Alzheimer entre abondance et rareté

Si, depuis 2011, le niveau d’équipement en places d’hébergement est relativement stable a Uéchelle
nationale, au sein des établissements, les dispositifs spécifiques Alzheimer ont connu une progression
importante. Le développement et la diversification des unités et espaces dédiés a la maladie d’Alzheimer
(PASA, UHR, unités spécifiques) ont permis une augmentation de 64 % du nombre de places d’hébergement
réservées aux résidents atteints de la maladie d’Alzheimer ou apparentée entre 2011 et 2019. Cependant,
la présence de ces unités et espaces dédiés reste trés inégale sur le territoire, et la progression ralentit
depuis 2015.

Depuis 2011 : un niveau d’offre stable mais d’'importantes
dispariteés territoriales d’équipement

Une offre d’hébergement relativement stable depuis 2011

L'enquéte nationale 2019 a permis de recenser 10 780 structures d’hébergement, pour un total de 761 098
places. Le nombre d'établissements a connu une nette augmentation depuis 2011 (+ 7,6 %), de méme que le
nombre de places d’hébergement (+ 8,6 %). Cependant, cette évolution ne traduit pas un renforcement réel du
niveau d'équipement. Le nombre de personnes gées de 75 ans ou plus ayant connu une croissance [+ 8,9
%) comparable a celle du nombre de places, le taux d'équipement en places d’hébergement est resté
stable sur la période : en 2019, il est de 121,4 places pour 1000 personnes dgées de 75 ans ou plus, contre
121,7 en 2011.
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Evolution des établissements d’hébergement 2011-2019

2011 2013 2015 2017 2019
zzu;sd;ﬁglgigir&z?t ™ (pour 1000 personnes gées 1217 1218 122,7 122,5 1214
Population de 75 ans ou plus [France entiére) 5757011 5914742 6071184 6 145 280 6268 334
% d’évolution de la population 2,7% 2,6% 1,2% 2,0%
Nombre total de places d’établissements 700 824 720196 745 215 752 579 761098
% d’évolution des places 2,8% 3,5% 1,0% 1,1%
Nombre total d’établissements d’hébergement 10015 10 327 10 754 10730 10780

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer, estimations de population au 1¢" janvier (Insee)

(1) Nombre de places pour 1 000 personnes agées de 75 ans ou plus.

Lhébergement médicalisé reste prédominant

S'agissant de la composition de loffre, 84 % des places d'hébergement se situent dans les établissements
pour personnes agées dépendantes (EHPAD) et dans les unités de soins de longue durée (USLD). La
capacité totale de ces deux types d'établissements est de 635 753 places (+ 10 % par rapport a 2011). Elle
correspond a un taux d'équipement de 101 places pour 1 000 personnes agées de 75 ans ou plus. Par
rapport a 2011, ce chiffre est en légére augmentation (100 places pour 1 000 personnes de 75 ans et plus),
avec toutefois une diminution depuis 2015 (102 places).

La répartition de loffre en EHPAD et USLD sur le territoire est liée a la fois aux disparités historiques
d'équipement et a lorientation des politiques régionales et départementales en matiere d'action sanitaire et
médico-sociale®”. En 2019, le taux d'équipement en places d'EHPAD et USLD varie en France métropolitaine
dans une proportion d'un a quatre entre le département ayant le taux le plus faible (Paris : 49 pour
1000 personnes de 75 ans et plus) et celui ayant le taux le plus élevé (Lozére : 186 pour 1 000). La répartition
géographique est proche de celle observée depuis 2011. Les départements a fort taux d'équipement sont
localisés essentiellement dans trois zones : le Nord-Ouest (Bretagne et Pays de la Loire), la Bourgogne et le
Massif Central. Inversement, les départements a faible taux d'équipement se situent majoritairement en lle-
de-France, sur le pourtour méditerranéen et dans les DOM.
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F:quipement en EHPAD et USLD en 2011 et 2019
Nombre de places d’EHPAD et USLD pour 1000 personnes agées de 75 ans et plus

France : 101 places pour 1000 personnes dgées de 75 ans ou plus

2011

Moins de 89 places
|
De 89 a 120 places

|
121 places et plus

2019

Moins de 89 places

|
De 89 a 120 places

121 places et plus

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

Les habitats non-médicalisés se diversifient

Lesrésidences autonomie et les EHPA totalisent 24 % des places d’hébergement. Ce chiffre est relativement
stable depuis 2011. Cependant, en raison de la diversification récente des habitats non-médicalisés, leur
développement reste difficile a quantifier. Par exemple, les habitats dits «inclusifs» nés de la loi ELAN
constituent une offre émergente qui ne fait a ce jour pas lobjet d'un recensement a l'échelle nationale.
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LA PAROLE A

Jean-Christian SOVRANO,

Directeur - Direction de lAutonomie et De la Coordination des Parcours de Vie - FEHAP

Actuellement, constatez-vous des
évolutions du mode d’hébergement des
personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer ou de syndromes apparentés ?
Lesquelles ?

Parce qu'elle est responsable d’une grande partie
des situations de perte d’autonomie a domicile,
la maladie d’Alzheimer et les syndromes qui lui
sont apparentés, représentent une des principales
causes d'entrée en établissement. Si longtemps,
lalternative a TEHPAD reposait quasi
exclusivement sur les aidants et leur capacité

a assumer laccompagnement des malades,

ces derniers peuvent aujourd’hui s'appuyer sur
des offres complémentaires adaptables a
['évolution des situations et mobilisables au
domicile. Parmi celles-ci, peuvent étre cités les
plateformes de répit ou les dispositifs
d’accompagnement renforcé & domicile, comme
les Equipes spécialisées Alzheimer, qui peuvent
aussi bien étre mobilisés en milieu de vie «
classique » que dans un habitat accompagné,
partagé et inséré dans la ville. Cette offre de répit
et d'accompagnement a domicile permet aux
personnes de faire un véritable choix pour définir
leur «chez soi».

Dans quelle mesure les habitats dits
«alternatifs> ou «intermédiaires»
sont-ils accessibles et adaptés aux
personnes atteintes de troubles cognitifs
de type Alzheimer ? Pensez-vous

qu’une réflexion spécifique Alzheimer

est nécessaire sur ce sujet ?

Les habitats dits «alternatifs » sont de
formidables opportunités pour repenser
laccompagnement des personnes atteintes

de troubles cognitifs de type Alzheimer. Ils sont
particulierement adaptés parce qu'ils permettent
un accompagnement individualisé, qu'ils prennent
la forme de petites unités de vie au cceur de la
ville, et parce que ce sont des modes d'habitat
trés souples, qui s'adaptent a la progression

de la maladie. Ces habitats peuvent étre une
réponse aux besoins des personnes atteintes de
troubles cognitifs des lors que la réflexion autour

de la vie dans ces habitats partagés fait participer,
dés la construction du projet, les personnes
elles-mémes, mais aussi 'ensemble des acteurs
du soin et de laccompagnement, les proches
aidants, les bénévoles et les acteurs du territoire.
Enfin, linscription dans le PLFSS 2021 de la
prestation d'aide a la vie partagée (AVP] sera

un levier pour que cette offre puisse devenir,
au-dela de projets expérimentaux, une réponse
présente dans nos territoires et accessible au
plus grand nombre”".

Quelles initiatives votre fédération
a-t-elle mises en place afin d’améliorer

le quotidien des personnes atteintes

de la maladie d’Alzheimer vivant a
domicile ou en établissement
d’hébergement ?

Les adhérents de la FEHAP ont laccompagnement
des personnes vulnérables dans leur ADN,

en adaptant toujours les modes de prise en
charge aux potentialités des personnes, qu’elles
vivent a domicile ou en établissement. Depuis les
jardins thérapeutiques invitant a une promenade
sécurisée au sein de 'EHPAD Lépine Habitat

& Humanisme a Versailles, le projet
intergénérationnel avec les étudiants de
Sciences-Politiques et de 'ESC Dijon au sein

de (EHPAD Notre-Dame de la Providence a Dijon,
jusqu'a laccueil de jour de [EHPAD Pierre-de-
Celle en Champagne-Ardenne qui organise

des journées dédiées aux couples aidant-aidé,

de nombreuses initiatives sont portées au sein
du réseau FEHAP pour améliorer le quotidien
des personnes atteintes de troubles cognitifs

de type Alzheimer.

L'observatoire FEHAP Nov'ap a a cceur, depuis

10 ans maintenant, de valoriser les initiatives
nombreuses des adhérents FEHAP permettant

de repenser les modes d'accompagnement afin
de répondre le plus possible aux besoins.

Il appartient désormais a notre fédération
d’essaimer ces projets aupres de lensemble

du réseau, et de faire naitre des réflexions pour
accompagner au mieux les personnes. ' '

Accompagnement et prise en charge de la maladie d'/Alzheimer
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L'hébergement temporaire constitue une composante importante de loffre de répit pour les aidants des
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer. Assuré par des centres spécifiquement dédiés a
l'hébergement temporaire et par les autres structures d'hébergement, cet accueil est destiné aux
personnes dont le maintien a domicile est momentanément compromis : logement ordinaire indisponible,
absence ou épuisement de l'aidant ... Le développement de lhébergement temporaire a été soutenu par le
3¢ Plan Alzheimer, puis par le PMND dans le but de faciliter le répit des aidants et de répondre aux besoins
d'accompagnement ponctuels des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.

En cohérence avec les objectifs des plans, loffre d’hébergement temporaire s'est fortement renforcée au
cours des dix dernieres années, passant de 10 370 places en 2011723 13 395 places, soit une augmentation
de 29 %”. En 2019, la capacité totale des centres dédiés exclusivement a hébergement temporaire s'éleve
a 1 219 places, marquant une augmentation de 46 % par rapport a 2011 (832 places). Les autres
établissements d'hébergement ont eux aussi contribué au renforcement de loffre. D'apres leurs réponses
alenquéte, ils sonten effet plus nombreux a proposer un hébergement temporaire (46 % des établissements
répondants en 2019 contre 45 % en 2011) et a réserver des places a ce type d'hébergement : c'est le cas 74 %
des établissements proposant de hébergement temporaire en 2019, contre 64 % en 2017 et 32 % en 2011.

Seul un nombre réduit d'établissements sont entierement dédiés a lhébergement des personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer ou maladies apparentés. En 2019, on en dénombre 275, totalisant moins de
2 % de la capacité d'accueil totale (14 949 places). Pourtant, il est aujourd’hui établi que la prise en charge
de ces résidents nécessite un personnel formé, des locaux adaptés et des pratiques d'accompagnement
spécifiques[10]. Des lors, quels moyens sont mis en ceuvre au sein des établissements pour proposer un
hébergement adapté aux besoins des personnes atteintes de troubles cognitifs apparentés a Alzheimer ?

75 % (70 % en 2011) des établissements déclarant accueillir & Uentrée des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer, les hébergent en méme temps que les autres personnes dans lensemble de
['établissement (mixité des résidents), que celui-ci dispose ou non d’'un secteur spécialisé Alzheimer. Il
existe en effet dans les EHPAD et les USLD des unités dédiées aux personnes malades, dotées d'un
environnement spécifique assurant le bien-étre et la sécurité des personnes, et de moyens en personnel
adaptés a leur accompagnement.

Les «unités spécifiques Alzheimer» (USA] constituent le dispositif le plus répandu. Désignées ici sous le
terme générique USA, elles sont dénommées dans les établissements de facon diverses (Cantou, unité de
vie protégée, unité de vie pour personnes désorientées, unité fermée...]. Ces unités se sont développées
depuis une vingtaine d’années dans les EHPAD et plus marginalement dans les USLD. Elles ne répondent
aaucun cahier des charges officiel bien qu'une réflexion soit en cours au sein de la communauté scientifique
et soignante pour formaliser leur fonctionnement’™. Les précédentes enquétes de la Fondation Médéric
Alzheimer ont montré que ces unités présentent des publics-cibles et des objectifs trés variés :
accompagnement de la fin de vie, stimulation des capacités, prise en charge des troubles du
comportement,’...

Parmi lensemble des établissements d’hébergement recensés, 3 838 comportent une ou plusieurs unités
spécifiques Alzheimer, proposant un total de 68 186 places. Cette offre a connu une croissance continue
depuis 2011 : la capacité d'accueil totale en unité spécifique a augmenté de 56 % par rapport a 2011 et de
6 % par rapport a 2017 (cf. graphique).

Les UHR ont été mises en place par le 3° Plan Alzheimer et obéissent a un cahier des charges. Elles sont
destinées a accueillir nuit et jour, pendant une période limitée, des résidents présentant des troubles
importants du comportement. Les 249 UHR recensées en 2019 totalisent 3 540 places d'hébergement.
Elles sont présentes dans 17 % des USLD pour une capacité totale de 1 540 places et dans 2 % des EHPAD
pour une capacité totale de 2 000 places. Par rapport a 2017, le nombre de places en UHR est resté stable,
ce qui n'était pas le cas entre 2011 et 2017 ou il avait fortement progressé. Pourtant, le Plan maladies
neuro-dégénératives a prévu de poursuivre le déploiement des UHR afin de renforcer le maillage territorial,
de réviser leur cahier des charges en élargissant, en particulier, les critéres d’entrée, et de mieux identifier
les objectifs de soins et d’accompagnement des UHR par rapport a lensemble des unités spécifiques
Alzheimer.
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Le taux d'équipement en UHR pour l'ensemble de la France est de 56 places pour 100 000 personnes agées
de 75 ans et plus. 11 départements n'en sont pas équipés. Les taux d'équipement des 85 départements
disposant d'UHR sont tres disparates, variant de 11 places pour 100 000 dans les Hauts-de-Seine a 190
pour 100 000 dans les Hautes-Alpes. La répartition géographique montre une dispersion des départements
a fort taux d'équipement, les faibles densités se concentrant surtout sur le littoral atlantique et dans la
moitié Est de la France.

Nombre de places en Unités d’hébergement renforcées

Pour 100 000 personnes agée de 75 ans ou plus en 2019

Moins de 48 places

|
De 48 a 96 places

97 places et plus

France :
56 places pour
100 000 personnes
de 75 ans ou plus.

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

86 414 places d’hébergement spécifique Alzheimer, une offre en augmentation

Les UHR, USA et établissements entierement dédiés a laccueil des malades Alzheimer représentent au
total 86 414 places (79 398 en 2017) destinées spécifiquement aux personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, soit 11 % de la capacité totale des établissements médico-sociaux pour personnes agées.
Cette capacité d'accueil spécifique a augmenté de 64 % entre 2011 et 2019, ou 52 673 places réservées a
l'accueil des personnes atteintes de la maladie d'’Alzheimer avaient été recensées.

Toutefois, la progression de offre ralentit depuis 2015 (cf. graphigue : évolution base 100 de l'équipement
en places spécifiques Alzheimer entre 2011 et 2019).

Indice d’évolution des places spécifiques pour les malades Alzheimer
Base 100 en 2011

281 284

—
Total places
spécifiques
pour malades
213 Alzheimer

—
Places
en UHR hors
164 gtab. dédié
—

153 Places en USA

Places en

100
2011

étab. dédié
2013 2015 2017 2019

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer
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Pour une moyenne nationale a 13 pour 1 000 personnes de 75 ans et plus, les taux d'équipement en places
spécifiques pour les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer s'étendent de 2 pour 1 000 en Haute-
Corse a 22 pour 1 000 dans les Vosges. La répartition géographique du taux d'équipement en places
spécifiguement destinées aux malades Alzheimer est caractérisée par des taux élevés dans certains
départements de Ouest de la France, dans une zone centrale s'étendant de [Aisne a la Charente Maritime
et aux Alpes de Haute-Provence.

Nombre de places spécifiques Alzheimer

Pour 1000 personnes agées de 75 ans ou plus en 2019

Moins de 10 places
|
De 10 a 14 places

L
15 places et plus

France :
56 places pour
1 000 personnes

de 75 ans ou plus.

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Un progres conséquent de U'équipement en PASA

Le 3¢ Plan Alzheimer a créé dans les EHPAD et USLD les poles d’activité et de soins adaptés (PASAJ, qui
proposent pendant la journée aux résidents présentant des troubles du comportement modérés, des
activités sociales ou thérapeutiques au sein d'un espace de vie spécialement aménagé et disposant d'un
environnement rassurant et adapté a la déambulation. Au total, 1 871 PASA ont été recensés en 2019. 1813
EHPAD, soit 24 % d’entre eux, possedent un PASA labellisé en 2019 et 54 USLD, soit 9 % d’entre elles. Au
total en 2019, 24 773 places de PASA ont été dénombrées dans les EHPAD et les USLD, soit 4,5 fois plus
qu'en 2011 (3 800 places en 2011). En moyenne, chaque établissement doté d'un PASA dispose de 14
places. Ainsien 2019, le nombre total de places est tres proche de la cible initiale de 25 000 places rappelée
dans le Plan maladies neuro-dégénératives qui a inscrit dans sa mesure 26 la poursuite du déploiement
des PASA, ainsi qu’une rénovation de leur cahier des charges et ['évaluation de leurs besoins en ressources
humaines. La proportion d’EHPAD dotés d'un PASA est plus élevée dans les secteurs public
(28 %) et privé non lucratif (26 %) que dans le secteur commercial (14 %).

Le taux d'équipement en PASA est de 41 places pour 10 000 personnes de 75 ans et plus (7 en 2011). Ce
taux varie selon les départements allant de 13 a Paris a 92 pour 10 000 dans les Alpes de Haute-Provence.
Les départements a taux d'équipement élevés sont tres largement étendus sur tout le territoire
métropolitain a l'exception des départements du Nord-Ouest, de ceux de UEst, de Rhone-Alpes et de la
Nouvelle Aquitaine.
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pour 10 000 personnes agées de 75 ans ou plus en 2019
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Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Laccueil de nuit, une offre qui reste émergente

La maladie d’Alzheimer peut comprendre comme symptdme une perturbation du cycle du sommeil et
conduire les personnes malades a s'éveiller et a étre actives au cours de la nuit. Dans ces situations,
la possibilité de bénéficier d'un accompagnement de nuit adapté est donc particulierement importante'®.

Toutefois, cette pratique est encore trés limitée, puisque 2,5 % (moins de 1% en 2017) des établissements
ayant répondu a lenquéte (essentiellement des EHPAD] ont déclaré disposer de quelques places (un peu
plus de 2 places en moyenne] dédiées a accueillir des personnes uniquement la nuit mais ce chiffre est
en diminution. En 2019, 23 % de ces places sont destinées a des personnes atteintes de la maladie
d'’Alzheimer [contre 40 % en 2017).

Des formations spécifiques plus fréquentes

Le renforcement de la formation du personnel des EHPAD et des USLD fait partie des mesures
prioritaires du Plan maladies neurodégénératives. Parmi les établissements ayant répondu a l'enquéte
et accueillant a l'entrée personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, 14 % ont déclaré que la totalité
de leur personnel actuel avait suivi une formation spécifique a laccompagnement de ces personnes,
76 % qu'une partie seulement du personnel a été formé et 6 % qu'aucune personne n'a suivi de
formation (4 % n’ont pas répondu). La proportion d'établissements déclarant avoir formé tout ou
partie de son personnel est plus élevée dans les établissements médicalisés (EHPAD et USLD) que
dans les autres établissements. Le secteur privé commercial se caractérise par une plus forte
proportion d'établissements dans lesquels tout le personnel est formé (22 %).

Conformément aux objectifs des plans, la proportion globale d'établissements d'hébergement
disposant de professionnels formés a progressé de plus de 5 points sur la période : de 85 % a 90 %
entre 2011 et 2019.

En ce qui concerne, les projets de formation spécifique pour le personnel des établissements
accueillant a Uentrée des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer, on observe une meilleure
prise en compte de ces formations au cours du temps. 66 % des établissements en 2019 avaient prévu
de faire une suivre une formation a leur personnel dans 'année contre 9 % en 2011.

Accompagnement et prise en charge de la maladie dAlzheimer 59 Evolution de offre de 201142019  Synthése et rapport



Ou résident les personnes atteintes de troubles cognitifs
vivant en institution ?

371 000 résidents atteints de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée,
un nombre en constante augmentation

Sur 5 208 établissements, toutes catégories confondues, ayant renseigné cette information dans
'enquéte, la proportion globale de résidents atteints de troubles cognitifs est de 52 %. Ce pourcentage est
en hausse de deux points de pourcentage par rapport a celuide l'enquéte 2011. Mis a part les domiciles
partagés qui sont presque tous entierement dédiés aux malades Alzheimer, les établissements qui
accueillent la plus grande proportion de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d'une
maladie apparentée sont les USLD (67 %), devant les EHPAD (58 %). En appliquant le pourcentage de
personnes atteintes de troubles cognitifs aux capacités totales des établissements recensés, catégorie
par catégorie et selon qu'ils accueillent ou non a lentrée les personnes malades, il est possible
d’estimer, au moment de l'enquéte, a environ 371 000 le nombre de personnes atteintes de troubles
cognitifs hébergées dans les établissements pour personnes dgées, dont environ 3 100 sont agées de
moins de 60 ans. Le nombre estimé de ces personnes tend a augmenter au cours du temps [+ 35 %
entre 2011 et 2019). Ce chiffre n'est pas en adéquation avec celui du nombre de places des
établissements d'hébergement.

Evolution du nombre estimé de personnes atteintes de troubles cognitifs

résidant en établissement d’hébergement 2011-2019

Vague de U'enquéte 2011 2013 2015 2017 2019

Nombre estime de personnes 275000 325000 344000 362000 371000
atteintes de troubles cognitifs

Proportion estimée de résidents o o 0 9 o
atteints de troubles cognitifs e I8 50% 53% 52%

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

97 % des résidents atteints de troubles cognitifs vivent en établissement médicalisé

97 % des résidents atteints de troubles cognitifs vivent en EHPAD ou USLD, 3 % en établissements
non-médicalisé. Ce résultat pose la question de l'accessibilité de Uhabitat intermédiaire (ou plus
généralement non médicalisé) aux personnes atteintes de troubles cognitifs. Malgré les dispositions
de la loi ASV, la proportion de personnes atteintes de troubles cognitifs parmi les résidents en
résidence autonomie n'a pas évolué de maniére significative depuis 2015 (variation entre 8 et 10 %).
Ces écarts de fréquentation sont en partie liés aux critéres d'admission différenciés des établissements
(cf. sous-partie suivante).

Estimation 2019 du nombre de personnes atteintes de troubles cognitifs par mode d’hébergement

Nombre estimé Répartition estimée (%)
des résidents atteints de des résidents atteints de
troubles cognitifs par mode troubles cognitifs par mode
d’hébergement d’hébergement
EHPAD 339 465 91,6
USLD 20 247 5,5
Résidence autonomie 9319 2,5
EHPA 1029 0,3
Hébergement temporaire 309 0,1
Habitat intermédiaire/inclusif 356 0,1
Autres 59 0,0

ot | o7ee | 1000

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer
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Résidences autonomies

Des limites de plus en plus fréquentes a 'admission

Sur 10 780 établissements recensés, 8 130, soit 75 %, déclarent accueillir a Uentrée les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer. 32 % des établissements les accueillent sans restriction et 43 %
en posant un certain nombre de limites. Mis a part le cas particulier des habitats inclusifs /
intermédiaires (ceux qui ont été recensés accueillent spécifiquement les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer), ce sont les USLD et les EHPAD qui ont la plus forte proportion d'établissements
qui accueillent les personnes atteintes de troubles cognitifs (94 %) ; les résidences autonomie ne sont,
a lopposé, que 13 % a les accueillir.

Proportion de structures accueillant a Uentrée

les malades d’Alzheimer, sans restriction et avec limites

% du total des structures recensées en 2019

USLD

Autres _ 15

Accueillant sans restriction ~ Accueillant en posant des limites

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer

Les conditions d"accueil des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer varient selon le statut juridique
des établissements : 92 % des établissements de statut privé commercial accueillent ces personnes
contre seulement 75 % et 70 % des structures privées non lucratives et publiques. Ces différences
s'expliquent par le poids des EHPAD, qui représentent 92 % des établissements du secteur privé commercial
contre 73 % de ceux du secteur privé non lucratif et 60 % de ceux du secteur public.

Sientre 2011 et 2019, la proportion de tous les établissements d’hébergement accueillant a Uentrée
des personnes malades a peu évolué passant respectivement de 71 % a 75 %, il existe de fortes
différences liées a la nature des limites posées a leur accueil.

Les limites a ladmission des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer sont d'autant plus
contraignantes qu’elles sont majoritairement liées aux troubles qui conduisent la personne malade a
entrer en institution. Il s'agit le plus souvent du risque de fugue (58 % des cas). Les soins techniques
trop lourds compte tenu des moyens de l'établissement représentent 42 % des limites a l'accueil et ce
sont naturellement les USLD qui les évoquent le moins souvent. Les troubles du comportement sont
cités par 39 % des établissements posant des limites a laccueil des personnes malades, et les
troubles qui sont présentés comme des obstacles sont pour l'essentiel l'agressivité et les accés de
violence a l'encontre des autres résidents et du personnel, plus souvent que l'agitation, les cris, les
déambulations nocturnes, la désinhibition. Comme lindiquent certains établissements, 'absence
d'UHR constitue un obstacle a lacceptation des résidents présentant ce type de troubles du
comportement. Le stade sévére de la maladie est une limite a laccueil pour 29 % des établissements
posant des limites a l'accueil des personnes malades. Enfin, d'autres limites, citées dans 5 % des cas,
relévent surtout des contraintes logistiques, c'est-a-dire les places disponibles en unité spécifiquement
dédiée aux personnes atteintes de troubles cognitifs.
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Evolution de la nature des limites a Uadmission

des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer 2011-2019

% des structures posant des limites a ladmission

Risque d’errance/fugue
Soins techniques trop lourds

Troubles du comportement

Stade sévere de la maladie

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

La confrontation des résultats des deux vagues d'enquéte nationale (2011-2019) permet de constater
que les établissements qui accueillent a l'entrée des personnes malades sont de plus en plus
nombreux a poser des limites plus particulierement en ce qui concerne les troubles du comportement
passant de 30 % a 39 % et tous les risques liés a la nature de la maladie comme les risques d’errance,
de fugue...

Une prise en charge des malades jeunes
par les établissements d’hébergement qui stagne

En France, les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer agées de moins de 60 ans relévent du secteur
du handicap. Cependant les établissements médico-sociaux d’hébergement pour personnes agées ont la
possibilité, sur dérogation, d’héberger des résidents de moins de 60 ans. 81 % des structures ayant répondu
a lensemble du questionnaire ont déclaré accueillir des résidents de moins de 60 ans ; 7 % ont déclaré ne
pas les accepter et 12 % ne se sont pas prononcées.

La proportion de structures accueillant les personnes de moins de 60 ans est un peu plus élevée dans les
USLD (89 %) qui, appartenant au secteur sanitaire, n’ont pas besoin d’une dérogation préalable que dans
les EHPAD (86 %).

52 % des établissements qui autorisent ladmission des personnes de moins de 60 ans acceptent celles des
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Cette proportion est de 69 % pour les USLD et 64 % pour les
EHPAD. Les EHPAD du secteur public sont plus nombreux a accueillir des personnes jeunes atteintes de la
maladie d’Alzheimer, 31 % contre respectivement 21 % du secteur privé non lucratif et 13 % du secteur
commercial. Au fil du temps, la proportion d’établissements d’hébergement qui acceptent des malades
jeunes a peu évolué, puisqu’en 2011 elle était de 51 %, 54 % en 2013 et 2017, et 52 % en 2019.

Les malades Alzheimer « jeunes » ne représentent que 0,9 % de l'ensemble des personnes atteintes de
troubles cognitifs hébergées au moment de l'enquéte, cette proportion est stable depuis 2013.

63 % des établissements acceptent également les personnes en situation de handicap.

Accompagnement et prise en charge de la maladie dAlzheimer 62 Evolution de offre de 201142019  Synthése et rapport



Dr Sophie MOULIAS,

Praticien Hospitalier en gériatrie, CHU Ambroise-Paré, APHP, Enseignant chercheur au laboratoire
d’éthique médicale (EA 4569, Ethique, politique de santé) - Université Paris-Descartes

D’un point de vue éthique, la crise sanitaire a mis
a l'épreuve nos solidarités intergénérationnelles.
Elle a malheureusement montré que nos ainés
font aujourd’hui lobjet de propos et de
comportements discriminants.

Dans les discours, une tension s'est manifestée
entre les classes d'age, avec une grande liberté
dans les formulations de certains commentateurs,
opposant volontiers les «jeunes actifs sacrifiés »
aux «vieux déja altérés». Il faut le rappeler :

les effets économiques de la crise n'ont pas
épargné les personnes agées, qu'elles soient
autonomes ou non. De plus, il s'agit de la
population la plus touchée sur le plan sanitaire.

On a également constaté d'importantes difficultés
d'accés aux soins aigus chez les personnes agées
en situation de perte d’autonomie, que ces soins
soient liés a une infection au COVID-19 ou a un
autre probleme de santé. On a vu des directeurs
d'EHPAD refuser d'envoyer leurs résidents a
'hopital en raison de leur niveau de dépendance
sans forcément leur proposer des soins ad hoc,

y compris de confort (abandon), mais aussi des
services d'urgences débordés renvoyer a domicile
des patients qui auraient d0 étre hospitalisés.

L'acceés de ces personnes aux soins et aux services
visant @ maintenir leur autonomie s'est aussi
trouvé fortement perturbé (suivi orthophonique,
accompagnement en accueil de jour, accueil en
hopital de jour, ...). Le déclin ou l'absence de
stimulation qui en a résulté a réduit la qualité de
vie de ces personnes et perturbé le maintien de
leur autonomie.

Cette réalité n'est pas derriere nous : une de nos
grandes inquiétudes face a la vaccination, est que
les personnes qui ne seront pas vaccinées, quelle
qu’en soit la raison, n‘aient désormais pas acces
aux mémes soins et aux mémes niveaux de prise
en charge que les autres.

Dans certaines situations, le principe de
consentement aux soins n'a pas été respecté.

La question du consentement vaccinal n'est pas la
seule qui doive étre posée. Par exemple, il ne faut
pas oublier que les personnes agées prises en
charge pour des difficultés respiratoires liées au
COVID ne souhaitent pas forcément étre intubées
ou avoir de ['Optiflow (systeme d'assistance
respiratoire, qui évite une intubation ou le port
d'un masque), méme si elles sont autonomes et

résident a leur domicile. Cette a occasionné des
pratiques de soin niant l'autonomie du patient
et le principe de décision partagée.

Plus généralement, lintérét du collectif a souvent
été opposé a lintérét du sujet. Cela est toujours
intéressant pour le sujet présentant des troubles
cognitifs, qui se trouve contraint par un avis
collectif alors que son avis est peut-étre différent
et son bénéfice aussi. Des familles se sont
battues pour faire hospitaliser leurs proches, sans
toutefois leur demander leurs avis. Aujourd hui,
certaines refusent le vaccin pour leur proche
alors que seul le bénéfice direct est connu et sir.

Au nom de leur hyper-vulnérabilité, on a enfermé
des personnes en les privant de tout lien avec leurs
proches mais aussi leurs voisins, au risque de
majorer leurs troubles cognitifs : entre deux maux,
lequel choisir ? La facilité avec laquelle ces pratiques
ont été acceptées par la société et leur persistance
sont préoccupantes. Ces personnes sont a n'en pas
douter celles qui ont le plus souffert de cette période.

Tout d'abord, il me parait urgent de redonner

la place de sujet aux personnes vivant avec des
troubles cognitifs. Faire le pari du relationnel
semble primordial. Il faut remettre la personne

au centre, et la définir non par ce qu’elle peut faire
ou ne peut pas faire, mais par ce qu’elle est,

ce qu’elle exprime. Lui offrir un relationnel doté
de sens, un échange sans peur, qui est plus
qu'une simple présence.

Il serait également utile de faciliter la création

de groupes éthiques locaux, permettant a chacun
de retrouver le sens de son action et d'échanger
sur ses inquiétudes et ses attentes avec des
temps d'échanges réguliers et des animations
ponctuelles autour de situations ou d'informations
particulieres. Plus généralement, il faut s'assurer
que partout ouily a de laccompagnement, ily a
la possibilité de demander de laide, d'étre écouté,
pour ne pas rendre intenable une situation mal
comprise, délicate ou toxique.

IL convient enfin de réfléchir aux personnes
accompagnées au cas par cas, mais sans oublier
le bien-étre collectif et personnel des
professionnels. Ces derniers ont été clairement
abandonnés, contraints a faire des choix
impossibles. Ces situations sont toujours en
défaveur de la personne accompagnée et ne se
résolvent pas avec des psychologues, souvent
envisagés comme des «pansements a ['éthique »
pour les professionnels.
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Dr Herve VILLET,

Conseiller Médical « Personnes Agées» - Coordinateur Médical Pathos

Direction de lAutonomie - ARS Grand-Est

Le Grand Est ayant fait partie des régions
fortement touchées lors de la premiere vague
épidémique, nous avons désormais presque
une année de recul en matiére d'observations
sur le terrain. Cette pandémie constitue en
quelque sorte une «double peine» pour

les résidents d’EHPAD atteints de troubles
cognitifs. En effet, les mesures recommandées
pendant la 1% vague pour limiter Uentrée puis
la propagation du virus dans un établissement
sont tres difficilement compatibles avec

les bonnes pratiques d’accompagnement de
ces personnes. La privation du lien social
consécutive a la suppression des visites,

des repas et activités collectives et au
confinement en chambre a un effet
particulierement délétere sur l'évolution des
fonctions cognitives. De surcroft, la limitation
des intervenants extérieurs a considérablement
réduit Uoffre en interventions psycho-sociales
a destination des résidents d'EHPAD, mais
aussi les personnes vivant a domicile, puisque
tous les accueils de jour ont fermé lors de la
premiére vague épidémique et qu'actuellement,
seuls ceux qui ont un acces distinct de 'entrée
de UEHPAD peuvent fonctionner.

Les résidents atteints de troubles cognitifs sont
en outre plus exposés a la contamination
puisqu’ils peuvent difficilement respecter les
mesures préventives, comme le port du masque
et le confinement en chambre. Il est ainsi
quasi-impossible de confiner des personnes
«déambulantes» a moins de recourir a des
pratiques de contention. Cette accentuation

du risque est illustrée par les tres forts taux

de propagation du virus au sein des unités
spécifiques Alzheimer et des UHR.

Enfin, les tests de détection du virus pratiqués
aintervalles réguliers sont difficiles a réaliser
et traumatisants en cas de troubles cognitifs.

De nombreux établissements ont adapté
leurs pratiques pour maintenir un niveau
minimum de lien social. Des activités
collectives compatibles avec le respect de la
distanciation et méme avec le confinement
en chambre ont été mises en place. Il a
également été fait appel a des nouvelles
technologies comme la visio-conférence sur
tablette numérique pour maintenir un contact
avec les familles.

Ces technologies sont toutefois moins
accessibles aux personnes atteintes de troubles
cognitifs et/ou de déficits sensoriels.

L'observation de nombreux syndromes de
glissement pendant la 1¢¢ vague a conduit les
pouvoirs publics a rechercher un plus juste
équilibre entre limpératif sécuritaire et le
maintien du lien social en ayant une attitude
moins systématisée. Les consignes émises
lors du premier déconfinement en mai et depuis
le départ de la deuxieme vague épidémique
visent a maintenir autant que possible le lien
social, en ne systématisant pas le confinement
en chambre et en maintenant les visites des
proches, encadrées par des mesures de
distanciation et des barrieres physiques.
Cependant ces dispositifs réduisent fortement
les interactions affectives avec leurs proches
des personnes atteintes de troubles cognitifs
qui ont particulierement besoin de contacts
physiques. Par ailleurs, la deuxieme vague a
également fortement impacté les EHPAD et
une grande majorité d'entre eux ont été

ou sont toujours concernés par une circulation
épidémique, ces situations impliquant des
restrictions de la liberté d'aller et venir et

la suspension des visites. Dans ce contexte
difficile, il faut fonder tous nos espoirs dans
lefficacité de la vaccination des résidents

qui est en cours.
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L'évolution entre 2003 et 2019 permet d'observer la montée en puissance des différents dispositifs de
prise en charge et d'accompagnement des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de
maladies apparentées. Le nombre de places en accueil de jour a été pratiquement multiplié par 10
entre 2003 et 2019, celui des places spécifiques pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
par 8,4. Le nombre de places en EHPAD et USLD a été multiplié par 6, ce qui montre un essor des
établissements médicalisés d'hébergement. Durant la méme période, le nombre de places tous types
d'hébergement confondus [y compris les résidences autonomie) a progressé de 14 % alors que
parallelement la population agée de 75 ou plus a augmenté de 33 % entre 2003 et 2019.

Le graphique ci-dessous permet de constater qu'entre 2003 et 2010, la croissance a été importante,
alorsqu’entre 2011et 2019, pour certains dispositifs elle est restée stable, c’est le cas des établissement
d’hébergement et compris les EHPAD et les ULSD, ainsi que les consultations mémoire.

Indices d’évolution du nombre de dispositifs

et du nombre de places de certains dispositifs 2003-2019
Base 100 en 2003

Rapport 2012 Rapport 2021
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Enquétes Fondation Médéric Alzheimer

Grille de lecture : par rapport a 2003, le nombre de places en accueil de jour a pratiquement
été multiplié par 10 en 2019 (indice passant de 100 a 968), le nombre de places en EHPAD
et USLD par é (indice passant de 100 a 615).

Accompagnement et prise en charge de la maladie dAlzheimer 65 Evolution de offre de 201142019  Synthése et rapport



Evolution des indicateurs relatifs aux dispositifs de prise en charge et d’accompagnement (2003-2019)

des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leur aidant

Consultations mémoire

Nombre de consultations mémoire labellisées
(CMRR inclus) pour 100 000 personnes 4,6 6,7 7,1 6,8 6,9 7,2 6,9
de 75 ans ou plus

Délai d’attente (en jours) non dispo. 44 j. 51]. 59]. non dispo. 71j. 74 ].

Dispositifs MAIA
Nombre de dispositifs MAIA implantés 57 181 243 335 353

Accueils de jour

Nombre de places en accueil de jour

pour 10 000 personnes de 75 ans ou plus 3 10 2 20 24 24 24

Pourcentage d’accueils de jour mettant

S oI L. 72 % 80 % 76 % 83 % 81% 88% 88%
des limites a ladmission

Etablissements d’hébergement

Nombre de places d’hébergement
tous types d’établissements 142 127 122 122 123 123 121
pour 1000 personnes de 75 ans ou plus

Nombre de places d’hébergement
en EHPAD et USLD pour 1 000 personnes 22 80 100 101 102 102 101
de 75 ans ou plus

Pourcentage d’établissements
(tous types confondus) accueillant les personnes 55 % 63 % 71 % 74 % 74 % 76 % 75 %
atteintes de la maladie d’Alzheimer a Uentrée

Pourcentage d’établissements mettant des
limites a l'accueil des personnes atteintes de la non dispo. 51 % 71 % 70 % 64 % 59 % 57 %
maladie d’Alzheimer (parmi ceux qui accueillent)

Nombre de places d’hébergement
spécifiquement dédiées aux personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer pour 1 000 personnes
de 75 ans ou plus

non dispo. 5,6 9.1 10,3 12,2 12,9 13,8

Autres dispositifs

Nombre de lieux d’information ou de
coordination gérontologique 14 16 19 18 18 20 non dispo.
pour 100 000 personnes de 75 ans ou plus

Nombre de dispositifs proposant des activités
d’aide aux aidants pour 100 000 personnes 6 37 41 36 34 39 non dispo.
de 75 ans ou plus

Nombre de plateformes d’accompagnement

P 69 130 166 171 194
et de répit
Nombre de café mémoire France Alzheimer, non non non non non 279 3592
bistrots mémoire, café des aidants recensé recensé recensé recensé recensé

Population de 75 ans ou plus

En millions d’habitants 4713945 5301350 5757011 5914742 6071814 61452280 6282621

Enquétes Fondation Médéric Alzheimer,
estimation de population au 1°" janvier 2003, 2006, 2011, 2013, 2015, 2017, 2019 (Insee)
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