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Liste des abréviations :

AD-PA : Association des Directeurs au service daséhnes Agées.
AGGIR : Autonomie Gérontologie Groupe Iso-Ressosirce

AG2R Action Sociale : Association Générale de Rietq@ar Répartition.

AJ : Accueil de jour.

AJAD : Association d’Aide a Domicile de Joinville.

ALD : Affection de Longue Durée.

APA : Allocation Personnalisée a I’Autonomie.

ARS : Agence Régionale de Santé.

ARS IDF : Agence Régionale de Santé d’lle de France

AS : Assistante sociale.

CAT : Centre d’Aide par le Travail.

CCA : Chef de Clinique Assistant.

CCAS : Centre Communal d’Action Sociale.

CG : Conseil Général.

CHIC : Centre Hospitalier Intercommunal de Créteil.

CHIV : Centre Hospitalier Intercommunale de Villene.

CIO : Centre d’Information et d’Orientation.

CLIC : Centre Local d’'Information et de Coordinatio

CM : Consultation mémoire.

CMP : Centre Médico-Psychologique.

CMRR : Centre Mémoire de Ressource et de Recherche.

CMU : Couverture Maladie Universelle.

CNAV : Caisse Nationale Assurance Vieillesse.

CNSA : Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autone.

CPAM : Caisse Primaire d’Assurance Maladie.

DDASS : Direction Départementale des Affaires Sares et Sociales.
DGAS : Direction Générale des Affaires Sociales.

DGOS : Direction Générale de I'Offre de Soin.

DGS : Direction Générale de la Santé.

DHOS : Direction de I'Hospitalisation et I'Organigm des Soins (remplacée par la DGOS).
DRDR : Dotation régionale du Développement des &ése

DTS : Désorientation temporo-spatiale.

EHPAD : Etablissement d’'Hébergement pour PersoAgéss Dépendantes.
EMS-APA : Equipe Médico-Sociale de I'Allocation Bennalisée a I’Autonomie.
EPN : Equipe Projet National.

ESAT : Etablissement et Service d’Aide par le Trava

EVA : Structure évaluatrice de la CNAV (Bonneudjrille, Créteil, Saint Maur)
FAQSV : Fond d’Aide a la Qualité des Soins de Ville

FEHAP : Fédération des Etablissements HospitadiedsAide a la Personne.
FIQCS : Fond d’Intervention sur la Qualité et lao@tination des Soins.
FMC : Formation Médicale Continue.

GABI : Initiales de GIR-ADL-indice de Barthel- IADL

GC : Gestionnaire de cas.

GCSMS : Groupement Coopératif Sanitaire et Médiooi.

GEVA : Guide d’évaluation des besoins de la comaimis de la personne handicapée.
GIR : Groupe Iso-Ressource.

HAD : Hopital A Domicile.

HAS : Haute Autorité de Santé

HDJ : Hopital De Jour.

HT : Hébergement temporaire.
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IDE : Infirmier(e) Diplémé(e) d’Etat.

MA : Maladie d’Alzheimer.

MAIA : Maison pour I’Autonomie et I'Intégration desalades Alzheimer.
MDPH : Maison Départementale de la Personne Hapéiea

MSA IDF : Mutualité Sociale Agricole d’'lle de Fraamc

MT : Médecin Traitant.

OEMD : Outil d’Evaluation Multidimensionnel.

PASS Aidant : Plan d’Accompagnement et de Soutienagdants.
PRISMA : Projet de Recherche sur I'lntégration 8esvices pour le Maintien de
I’Autonomie.

PSI : Plan de Service Individualisé.

RAI : Résident Assisment Instrument (méthode d'éaabn du résident).
RSG4 : Réseau Santé Géronto 4.

RSI IDF : Régime Social des Indépendants d’lle da€e.

SAD : Service d’Aide a Domicile.

SAM Arepa : EHPAD du Vieux Colombier.

SAMI : Service d’Accueil Médical Initial.

SAU : Service d’Accueil des Urgences.

SIP : Systeme d’Information Partagé.

SMAF : Systéme de Mesure de I'Activité Fonctionaell

SPASAD : Service Polyvalent d’Aide et de Soins Anidaile.

SPCD : Symptémes Psychologiques et Comportemenilx Démence.
SSIAD : Service de Soins Infirmiers A Domicile.

SSR : Soins de Suite et de Réadaptation.

TCC : Table de Concertation Clinique.

TCS : Table de Concertation Stratégique.

TCT : Table de Concertation Tactique.

UDAF : Union Départementale des Associations Fahed.

UMEG : Unité Mobile d’Evaluation Gérontologique tr&cture évaluatrice de la CNAV
(Alfortville).

URML.: Union Régionale des Médecins Libéraux.

USLD : Unité Soins Longue Durée.
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Introduction

En France, I'évolution démographique des perso@uees est en constante
augmentation. Parmi ces personnes ageées, les tpatdteints de la maladie
d’Alzheimer et de maladies apparentées représed¥rtes plus de 65 ans.

La maladie d’Alzheimer (MA) est une maladie chrar@gnvalidante entrainant une
perte d’autonomie progressive, parfois difficilec@npenser par les proches.

L’hopital, tel qu’il est congu actuellement, n’gdtis approprié. Il faut un modele qui
soit centré sur le lieu de vie des personnes pé&antedes soins continus et de longue

durée.

Ces patients ont des besoins complexes qui exigantcollaboration et une
coordination entre différents services d’aides.ptebléme est que bien souvent, les
familles ne savent pas a qui s'adresser devanomaplexité des démarches, ni a
quelles aides elles ont droit (celles gérées panhamune, le Conseil Général...). Une
fois les services en place, ceux-ci restent trqyvait cloisonnés, ne partagent pas les
informations, ce qui entraine des redondances BEmgvaluations et augmente le

désarroi des familles.

La problématique de la MA est devenue enjeu déespublique et grande
cause nationale depuis une dizaine d’années fitans Alzheimer).
En se basant sur une expérimentation menée au Qeéla@ Canada (le programme
de recherche PRISMA) ayant eu des résultats prelmnmatiére de santé publique,
un projet PRISMA France a été mené, afin d’étuldigrossibilité d'implantation d’'un

réseau intégré en France.
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Le projet de Maison pour I’Autonomie et I'Intégmati des patients Alzheimer (MAIA)
est une des mesures phare du dernier plan présiddhidoit mettre en place les
mécanismes et outils permettant l'intégration dmsises. Il représente un partenariat

unique entre décideurs, cliniciens et gestionnaires

Un systeme intégré vise donc a faciliter I'accasx aservices et leur
coordination. L’hypothése de cette étude est qaygieéme intégré aide également les
médecins généralistes dans la prise en chargeude patients atteints de la maladie

d’Alzheimer et en perte d’autonomie.

La question est de savoir si un an aprés la miselace de la MAIA, ce

nouveau dispositif a eu un intérét pour les médegénéralistes.
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Rappels sur la maladie d’Alzheimer.

. Historique.

La MA a été décrite en 1906 par le médecin, psyahet neurologue allemand
Alois Alzheimer.
Il étudia une patiente, Mme Auguste D. qui fut htzdisée pour démence a I'hopital
de Francfort le 25 novembre 1901 et ou elle déeeder 1906. Elle présentait des
symptémes variés associant des difficultés de nré&meti de compréhension allant
jusqu’a I'aphasie, une désorientation, des compuates incohérents et imprévisibles,
une confusion mentale, des hallucinatforfsprés son déceés, il pratiqua une autopsie
sur le cerveau de cette patiente.
L’examen au microscope, apres imprégnation argaetigeveéla la présence, dans le
cortex cérébral, de plagues séniles associéeslasiess inconnues et caractéristiques
de la maladie : des amas anormaux de fibrilles igtélfieur des neurones, la
dégénérescence neuro-fibrilldire
Des lors, le Pr Emil Kraepelin, directeur de lan@jue psychiatrique royale de
Munich (ou travaille le Dr Alzheimer depuis 1903)pnne a la maladie le nom

d’Alzheimer.

. Quelques chiffres.

En France, la MA et les maladies apparentées émiaine large proportion de

la population, soit environ 6% des personnes adéqsdus de 65 ans (dont 4,4% pour
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la MA)3. Cette prévalence augmente fortement avec 'age ptieindre 15% & 80
ans.

On estime que plus de 850 000 personnes sont dijouatteintes, majoritairement
des femmes, et que prés de 225 000 nouveaux cam@EseNt chaque anfée

Le nombre de malades devrait atteindre deux mgliem France en 2020. Ceci
s’explique d’'une part, par le vieillissement de papulation et d'autre part, par
I'avancée des connaissances et du diagrfostic

En 2004, la MA est la®f® cause de mortalité en France, avec une légéreosialité
féminine. Le taux de déces de la MA est en trete faugmentation (+35,3%) entre
2000 et 2004, sans différence entre les exes

L'espérance de vie moyenne est estimée a 8 ansrtia ga I'établissement du
diagnostié.

Les formes précoces de MA, survenant avant 65rapgesentent 5% des cas.

Autour des malades atteints de la MA, sont concedads leur entourage 3 millions

de personnégfamille, proches, aidants...).

. Qu'est-ce que la maladie d’Alzheimet® ?

La MA est une maladie neuro-dégénérative calaégrpar des lésions
cérébrales qui sont : les plaques séniles et lgéndtescences neuro-fibrillaires. Le
diagnostic de certitude ne peut se faire du vivduntpatient, il ne peut étre porté
gu’apres autopsie.

La plaque sénile ou pathologie amyloide correspbifdccumulation extracellulaire
du peptideg3-amyloide.
La pathologie neuro-fibrillaire est due a I'accuatidn anormale dans le neurone de la

protéine Tau, responsable de la polymérisation duotubule.
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Les symptdmes les plus précoces sont les trodel@sémoire portants surtout
sur les faits récents.
L’évolution est progressive avec I'apparition d'usmeghasie (trouble du langage), une
apraxie (difficulté a exécuter des gestes), uneosign(difficulté a reconnaitre les
objets, les lieux, les personnes), de troubles fdextions exécutives et une
désorientation temporo-spatiale.
La maladie s’accompagne également de troubles chpadement et de I'humeur,
avec parfois un syndrome dépressif, des hallugnatiune agitation. Il apparait aussi
des changements de personnalité qui peuvent ésreldéistabilisants pour I'entourage.
Des troubles neurologiques apparaissent ensuit@neodes troubles de I'équilibre, de
la marche, ce qui augmente le risque de chutes.
Le déclin cognitif se poursuit par une perte d’aommie puis par la dépendance totale

du sujet.

La recherche sur les facteurs de risque estcphiéiiement délicate, 'age étant
le principal. Les autres facteurs de risque sontfdeteurs de susceptibilité génétique
et des facteurs environnementaux qui peuvent &mmca#es entre eux. Il faut
différencier les risques liés aux formes héréditait les risques liés a la susceptibilité

génétique (association du facteur génétique amdadhcteurs).

. Les traitements.

Actuellement il n’existe pas de traitements disate la maladie d’Alzheimer,

iIs ne sont que symptomatiques.
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Plusieurs molécules existent pour le traitempatsique : les inhibiteurs de la
cholinestérase (donépézil, galantamine, rivastigininou un antiglutamate
(mémantine). Elles sont prescrites en fonction elgrél de sévérité de la maladie. La
prescription initiale est faite par un gériatre,nagurologue ou un psychiatre.

La prescription de ces traitements est parfoigtsugecontroverse.

La Commission de Transparence de la Haute Autdat&anté (HAS) a réévalué ces
médicaments et en a conclu, qu’avec le recul,nédsemeédical rendu reste important.
Cependant I'amélioration du service médical renddiiéajugée mineure dans la prise

en charge de la maladfe

Le malade peut également présenter des symptdragshologiques et
comportementaux de la démence (SPCD). Avant dertreés symptomes il convient
d’éliminer une confusion, de rechercher une auicdogie possible a ces signes, et de
réaliser un bilan somatique.

Les interventions non médicamenteuses sont a égieit dans ces situations. En cas
d’inefficacité de ces mesures bien conduites, dgements médicamenteux peuvent
étre utilisés (neuroleptiqgues de derniére géndraiaur une courte durée si le patient
est déja sous un inhibiteur de la cholinestéramaf, § ce dernier est contre-indiqué,

antidépresseurs, autr&s)Au printemps 2011, une des fiches de 'HAS arétiéée.

La prise en charge non médicamenteuse de la makguparait comme
primordiale pour I'amélioration de la qualité de\at la préservation de I'autonomie
(adaptation de I'environnement, ergothérapie, presg@ charge orthophonique,
kinésithérapie, stimulation cognitive, exercice giue, formation et aide aux

aidants}".
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Les plans Alzheimer.

La prise en compte de la maladie d’Alzheimer parmleuvoirs publics date des
années 2000. Deux plans se sont succédés avaniaquiese en charge de cette

pathologie ne devienne « grande cause nationeme29072.

. Plan 2001-2005.

En septembre 2000, le Pr Girard présente un rappor la maladie
d’Alzheimer. Ce rapport fait un rappel de I'étasdmnnaissances en I'an 2000, sur le
vieillissement, la dépendance et sur la maladielztidimer. Il aborde ensuite les
moyens de diagnostic et de dépistage, puis commefivre avec la maladie
d’Alzheimer . Douze propositions sont faites & l'issue de @poa, qui seront &
I'origine du premier plan Alzheim&t
Ce plan, appelé « Programme pour les personnefatufie la maladie d’Alzheimer

et des maladies apparentées », est présenté dmeo2@d1 et retient 6 objectifs

* Identifier les premiers symptéomes et orienter.

e Structurer l'acceés a un diagnostic de qualité eweldppant des consultations

mémoires et en identifiant des centres mémoirassiource et de recherche.

» Préserver la dignité des personnes.
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» Soutenir et informer les personnes malades et umdles, par le biais d’aides
financieres comme [I'APA (Allocation Personnalisée l&utonomie), le
développement d’'accueils de jour de qualité, dedree locaux d’'information et

de coordination (CLIC).

» Améliorer la qualité des structures d’hébergementes renforcer comme les
établissements d’hébergement pour personnes agpesdhntes (EHPAD) et les

hébergements temporaires.

» Favoriser les études et la recherche clinique.

Les applications concrétes de ce premier plan:derdéveloppement de 18 centres de
mémoire de ressource et de recherche (CMRR) et38ec@nsultations mémoire

(CM), la création de I'APA, I'amélioration en paatide la qualité des structures
d’hébergement. Par contre, certains points comnepéaificité des patients jeunes

n’ont pas avance.

. Plan 2004-2007.

De méme que pour le premier plan, le plan Alzhei2@94-2007 fait suite a un
rapport, celui de Mme Cécile Gallez, députée. Ciddtaiere dresse un bilan de ce qui
a été fait précédemment et souligne les insuffisamans le domaine du dépistage et
de la prise en charge des malades. Des recommamsiaont faites a la fin de ce
rapport®. Il s’agit toujours d’un probléme de santé pubdicqqui ne semble pas s'étre
amélioré depuis le premier plan. Le deuxieme pktpeisenté en septembre 2004 et
fixe 10 objectifs®:
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La reconnaissance a part entiere de la maladiezd&hiner et des maladies
apparentées comme affections de longue durée (Adton plus rattachées a la
rubrique 23 « Psychose, troubles graves de la peadité, arriération mentale »,

ce qui donne droit a une prise en charge a 100%.

Une meilleure connaissance des besoins et attedéss familles. Une
amelioration des prises en charge en établisseatdatdiffusion de nouveaux
services plus proches des besoins des famillesddgémérante de nuit,
développement des accueils de jour et des héberger@nporaires). De plus,
création d’'un document «le mémento Alzheimer »tidésaux familles et
patients afin de mieux s’y retrouver dans les dififées structures déja existantes
(Ho6pitaux de jour (HDJ), accueils de jour (AJ)...lnsk que I'adaptation de la
grille AGGIR (Autonomie Geérontologie Groupes IsosReurces) permettant

I'obtention de I'APA.

Faciliter le diagnostic précoce de la maladie esawr une consultation de
prévention a 70 ans destinée a une évaluation thegnien financant de
nouvelles CM et de nouveaux CMRR, en renforcantmeyens déja existants
(réseaux...). Diffusion des bonnes pratiques d’évalnat de stimulation aprés
évaluation de ces derniéres. Renforcement de heptién des complications

comme les chutes et la dénutrition.

Mise en place d'une politique d’accompagnement oedades et de leurs
familles grace a un outil d’éducation destiné aamifles et aux professionnels,
cet outil ayant pour but de recueillir les sentitsefes attentes et les souhaits du
patient. Au méme titre, développement du « mématebeimer » destiné aux
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patients en début de maladie pour les aider a déuer quotidien. Soutien

financier des groupes de parole.

Un meilleur accompagnement des patients vivant @nidle grace au
développement des hébergements temporaires, desilaate jour, des réseaux

gérontologiques et des réseaux ville-hdpital.

L’'adaptation des établissements d’hébergement geacerenforcement des
effectifs de personnels et grace a la formationspécificités de la maladie. Un

financement supplémentaire sera dédié a 'adaptdioces établissements.

Développer la formation des professionnels et dekebénévoles par la création
d'un CD-Rom qui comportera des informations sur maaladie, des

recommandations thérapeutiques, de suivi, des meemuations de bonnes
pratiqgues, de prévention, de projet de soins eidelaDévelopper aussi des

formations liées a la spécificité de cette maladie.

La facilitation de la prise en charge en cas deeqoar le développement d’unités

de courts séjours gériatriques dans les établisgsndisposant d’'un service

d’accueil des urgences (SAU) et la possibilité diesion directe en soins de

suite et de réadaptation (SSR).

Prendre en compte la spécificité des patients gune

Favoriser la recherche clinique.
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Les applications concrétes de ¢&plan sont: la labellisation des CM et
CMRR et leur renforcement (25 CMRR et 366 CM), égannaissance de la MA
comme ALD, la création de réseaux, la médicalisaties EHPAD et guide de bonne
pratique pour les EHPAD, la création d’'un observatade la recherche et le
développement de la recherche fondamentale, ldatadn de recommandations de
bonnes pratiques
Comme pour le % plan, certains objectifs annoncés n'ont pas étéinds : la

consultation de prévention a 70 ans, le problensepdéients jeunes.

3. Plan 2008-2012.

Il répond au rapport Ménard qui propose 28 reconuagons’.

Le plan Alzheimer 2008-2012 est constitué de 3'4xe

Nous détaillerons le premier axe dans lequeltipasstion de la création des Maisons
pour I'Autonomie et I'Intégration des malades Admher (MAIA) et qui nous
concerne donc plus précisément.

Les 2 axes restants seront résumeés.

3.1. L'axe | regroupe les différentes mesures envisa@gdiesd'améliorer la

qualité de vie des malades et des aidants.

6 objectifs constituent cet axe I.
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* L’objectif 1 développe les mesures a adopter afin’a@pporter un soutien

accru aux aidants.

En effet, la maladie d’Alzheimer nécessite parfaie prise en charge importante
de la part des aidants (6 heures / jour), surttieizdes patients a domicile.
Souvent, ces aidants ont encore une activité simieselle et peuvent se sentir

seuls, isolés face aux difficultés. Plusieurs aonétions devraient étre apportées :

- Une des mesures vise a développer sur I'ensethblerritoire des structures de
répit souples et diversifiées, pouvant correspodpe différents besoins des patients
et de leurs aidants afin de faciliter le maintiedcnicile (si ce choix est fait), et de
prévenir les situations de crise. Ceci passe parélaion de 11000 places d’accueil de
jour (AJ) (contre 7000 actuellement), 5600 plac#sliergement temporaire (HT)
(contre 3600). Les dispositifs existants serontudg les formules innovantes seront
expérimentées et généralisées. Toutes ces streataweont avoir des projets de prise

en charge de la personne et les professionnelstsgpécifiguement formes.

- Les droits des aidants et leur acces a la foomatevront également étre renforcés.
En effet la maladie d’Alzheimer a pour particu@nn effacement de la mémoire, des
troubles du comportement, des accés de violenes. fdrmations pourront étre

proposeées aux aidants afin qu’ils acquierent des@issances sur les caractéristiques

de cette maladie.

- De plus, des aides financieres a la repriseede dctivité professionnelle pourront

étre développées en cas d’arrét de leur profegsianprise en charge d’'un proche.
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- Le suivi sanitaire des aidants sera ameélioré. danjoints des malades développent
dans 1 cas sur 2 une dépression. Il existe ungisig surmortalité de plus de 60%
chez des aidants dans les 3 ans suivant le débltaftection chez le malade dont ils
ont la charge. Une consultation annuelle pour gbaajdant qui le désire permettra
une prise en charge meédicale appropriée ainsingsautien psychologique et/ou
social. Des outils d’évaluation de la souffraneeront développés et mis a la

disposition des médecins traitants.

* L’objectif 2 regroupe les moyens de renforcer la aardination entre tous

les intervenants.

Il existe actuellement de trés nombreux dispfssitd’'aide et
d’accompagnement juxtaposés et sans communicaticoandination entre eux, ce
qui favorise le désarroi des familles qui ne saydums a qui s’adresser.

Le plan veut donc obtenir une intégration de depasitifs d’aide et de services, une
coordination entre les acteurs et les financefinsde simplifier la vie des familles et
d’éviter la multiplication des évaluations. Cedgppose sur la mise en place d’'une porte
d’entrée unique (la MAIA), d'un référent coordonhdes différentes interventions
sociales et médicales, effectuant une évaluaties actions et un suivi dans le

temps.

Les MAIA auront pour objectifs d’articuler lesrgttures de soins,
d’information et d’accompagnement et permettrontratre en place un parcours de
prise en charge personnalisé et évolutif pour chgatient et chaque famille.

Actuellement les CLIC et réseaux tentent de rdpdd ce manque de

coordination mais restent encore trop cloisonnés.

-27 -



Ces guichets uniques associeront le secteur sargtale secteur médico-social.

Le rassemblement des structures existantes peamett

La création d'un espace identifié d’accueil, d'@eolet d’évaluation

pluridisciplinaire.

- L’élaboration de nouvelles stratégies de priselarge.

- Une interdisciplinarité et mise en place de priseckarge évolutives et
continues.

- La définition d’actions de formation.

- La définition d’actions de soutien aux aidants.

- L’évaluation de l'activité et de la qualité des gtedions.

- L’évaluation des pratiques.

- La mise en place d'un référent pour toutes lesgmerss atteintes et d'un

coordinateur unique pour les cas complexes.

Les aidants pourront également étre soutenus,é®mh accompagnés au sein
de ces structures.
Un numéro national unique permettra de joindreMA$A et les coordinateurs, ce qui
simplifiera la complexité du systéme et la vie fhanilles.
Pour structurer ces lieux, des expérimentatiomsnsdancées a partir de CLIC, de
réseaux... Le but étant d’obtenir une coordinatigelle des multiples réponses
existantes (CLIC, équipes APA, services sociaeryises de soins infirmiers  a
domicile (SSIAD), services polyvalents d'aide et soins a domicile (SPASAD),
réseaux gérontologiques, plateformes de soingrirdis a domicile).

Ces expérimentations seront soutenues par dégesqgu projet » de pilotage,
d’évaluation et de soutien méthodologique et denégulierement évaluées.
Suite aux expérimentations, les lieux de coor@natnique seront structurés selon les

modéles des expérimentations et labellisés MAIAisten place sur tout le territoire.
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Les expérimentations locales seront financéesl'ptat et la Caisse Nationale de

Solidarité a I’Autonomie (CNSA) au titre de 4,6Meuros/an.

Le coordinateur sera un correspondant uniquerlacigeur direct de la
personne, de la famille et du médecin traitargeth responsable de la prise en charge
globale et continue du patient. Il aura pour misgiGvaluer a domicile les besoins
sanitaires et médico-sociaux de la personne, ddéabun projet personnalisé, de
coordonner les différents intervenants et d’asdersuivi des actions menées.

Le coordinateur sera joignable par le biais du émanunique et interviendra quand la
personne sera adressée a la MAIA (par le médegitarit, la consultation mémoire, le
CMRR...).

Le médecin traitant qui connait le patient, sa ifl@m son environnement sera
I'interlocuteur direct du coordinateur en ce gomcerne la prise en charge sanitaire.
Le coordinateur veillera a la qualité de la pesecharge a domicile, accompagnera les
aidants, étudiera avec eux les solutions de adipitde prévenir les situations de crise.

Il fluidifiera les rapports entre la prise en a@ra domicile et I'hospitalisation, il
aidera a la constitution des dossiers pour lessasciales, orientera vers un soutien
juridique.

Il pourra s’agir d’'IDE coordinatrice, de personms CLIC, de travailleurs sociaux.

L’employeur sera un CLIC, un réseau, une MDPHt@orde la MAIA).

» L’objectif 3 a pour intention de permettre aux personnes atteintes et a

leurs proches de choisir le soutien a domicile

Afin que ce choix puisse étre fait en toute séeuroffre de soins et les

services a domicile seront amenés a évoluer. Catseppar une formation du
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personnel a la spécificité de la maladie d’Alzhaipa la dépendance psychique, a la
communication non verbale. Ceci afin d’assurer cangécurité et autonomie.
L’intervention d’ergothérapeutes, de psychomatns, de travailleurs sociaux a
domicile permettra une adaptation du logement, réhabilitation et une stimulation
cognitive. Toutes ces interventions permettranprevenir les situations de crise.
L'aménagement du lieu de vie pour favoriser I'snatmie, 'adaptation au handicap
physique et psychique par le biais des nouvedlelsriologies de l'information et de la
communication, tous ces aménagements ont un d¢oGés dépenses devront étre

comprises dans le plan d’aide mis en place.

» L’objectif 4 concerne les différents moyens qui penettraient d’améliorer

I'accés au diagnostic et d’optimiser le parcours deoins.

L'une des mesures serait la mise en place d'spaditif d’'annonce,
d’'information et d’accompagnement pour le patiensa famille. Il porterait sur la
maladie mais aussi sur la mise en ceuvre d'un péasoihs et d’accompagnement
social. Il ferait appel a 'ensemble des profess@s et aux futurs coordinateurs de
cas.

Des recommandations sur les modalités du suila dealadie devront étre établies par
I'HAS ainsi qu’un guide de bonnes pratiques dar@nce.

L'expérimentation de nouveaux modes de rémuraeratides

professionnels de santé, tels que forfaits pargbagie, paiement a l'acte, salariat,

devra étre envisagée afin d’améliorer la priseterge ambulatoire de ces patients.

De plus, afin d’améliorer la prise en chargeest $oins en situation

d’urgence et faciliter la prise en charge meédidaleréation d’une carte d’information
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« maladie d’Alzheimer » pourrait étre réaliséeeElbmporterait un volet destiné aux
professionnels de santé ou seront mentionnée®tedannées du patient, de l'aidant,
du professionnel coordonnant les soins et égaledentecommandations sur la prise
en charge en urgence. Un autre volet serait pamalade et son aidant et contiendrait
des informations sur la maladie et des conseilprigee en charge ainsi que les

modalités de recours.

Les mesures 11 et 12 visent a la création deuttatisns mémoires (CM) et de
centres mémoires de ressources et de recherch®@REMupplémentaires afin de
couvrir 'ensemble du territoire (objectif de upar région).

Les moyens des consultations mémoires a fortevitgctseront renforcés afin de
préserver la qualité de la prise en charge, lgp$ediécoute et de soutien nécessaire
aux familles malgré une augmentation de I'acti@téaussi pour diminuer le temps

d’attente pour avoir un rendez-vous.

La mise en place d’'un réseau de pharmacovigilarggriatrique » a été
proposée, développée en partenariat avec des segématriques. En effet, les
accidents médicamenteux, effets secondaires, @&tregsont fréquents chez les
personnes agées en général et sont insuffisammahiéd. Ce réseau aurait pour
objectifs : le recueil des effets indésirables, desiandes de renseignements sur les
médicaments, la formation en pharmacovigilance mtegessionnels de santé et la
formation continue. Il menerait également des etaguur la prévalence des effets
indésirables chez les personnes agées.

Il faut également améliorer les prescriptions roéglienteuses chez les personnes
agées, en particulier les prescriptions de psyohes, fréquemment prescrits chez ces
patients ayant des troubles du comportement, et sguit parfois responsables

d’accidents. Cela passe par I'élaboration de recanaations de pratique clinique sur

-31-



les modalités de sédation des troubles du comperteet sur la prise en charge de

ces troubles du comportement.

* L’objectif 5 est d’améliorer I'accueil en établissenent pour une meilleure

qualité de vie des personnes atteintes de la maladi’Alzheimer.

Il faut pour cela créer dans les EHPAD, des snitle soins et
d’activités adaptées aux patients présentant dedles du comportement modérés
leur permettant d’avoir des activités sociales damsespace de vie spécifique. Ces
unités nécessiteront parfois des modificationsitecturales afin de créer des zones
de déambulation et autres espaces. Pour les patatentant des troubles du
comportement plus lourds, créer des unités plugepsi la fois lieu d’hébergement et
d’activité.

Dans les services de soins de suite et de rédiap{&SR), des unités spécialisées
cognitivo-comportementale seront créées. La maldthlzheimer peut évoluer vers

des situations de crise nécessitant une hospiialis pour des troubles du

comportement ne pouvant étre gérées a domicile. UD&és auraient pour but de
stabiliser les troubles du comportement et pemmeth retour a domicile dans des
conditions sereines. Elles nécessiteront du pasoqualifie dans ce domaine

cognitivo-comportemental.

L’accueil des patients jeunes sera égalementdatibjd’'une mesure. Actuellement ils

ne correspondent pas aux criteres d’admission @dgnstructures d’hébergement. Un
centre national pour les malades jeunes seraafmé@l’améliorer le diagnostic chez

ces patients et la qualité de la prise en chaligpermettra I'amélioration des

connaissances et la recherche.
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* L'objectif 6 concerne la valorisation des métiers te professionnels

travaillant auprés des patients Alzheimer.

Cela passe par des formations spécifiques etéekmptla maladie d'Alzheimer, par

la formation d'assistants de gérontologie, de qursl spécialisé dans la

réhabilitation cognitivo-comportementale.

3.2. L'axe Il regroupe les différentes mesures envisa@dim d’augmenter les

connaissances sur cette maladie pour mieux agir.

Le plan considére gu'il faut fournir un effort portant au niveau de la
recherche en développant celle sur la maladie tdimer et les thérapies non
médicamenteuses, en créant des allocations doetoetlpost-doctorales et en créant
des postes de chefs de clinique assistants (CCAljassistants. Il faut également
développer la recherche en sciences humaines eileset soutenir les recherches

innovantes.

3.3. L'axe lll regroupe les mesures visant a se mobiliggur un enjeu de

société.

Les familles ont besoin d’informations précisdm ale trouver des
réponses et les aider dans la prise en charge welidie. La bonne orientation des
familles passe par une augmentation et une amidiorades moyens de

communication (création d’un numéro de téléphort@nal unique mis en place par
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I'association France Alzheimer, et d’'un site in&drl’information et d’orientation
locale), par la sensibilisation du grand public.

Il faut promouvoir une réflexion et une démarchki@ggie par la création d’'un espace
dédié aux questions d’éthique liées a la maladikzkdeimer.

Il faut faire de la maladie d’Alzheimer une priérieuropéenne et inscrire la lutte

contre cette maladie comme priorité lors de |@ipgence francaise.

Le plan 2008-2012 est toujours en cours mais cextabjectifs ont déja été atteints

comme la création d’'un guide d’annonce et d’accampeent dans le diagnostic de

la MA par la HAS, la création des MAIA et des GC.

. Tableau comparatif.

Le tableau suivant permet de voir rapidement lesures principales de

chaque plan et de les comparer entre elles. On gesi voir si certaines ont été

atteintes, abandonnées, poursuivies et si de rlesveksures apparaissent.
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Plan 2001-2005 Plan 2004-2007 Plan 2008-2012

Identifier les Consultations de Dispositif d’annonce et

Diagnostic symptdémes prévention a 70 ans. d’accompagnement.

Annonce et accompagnement

Développement de Renforcement des CM\ Renforcement des CM et CMRIR

Acces au diagnostic CM et de CMRR. et CMRR ainsi que des et meilleure répartition sur le
structures existantes.

territoire.
el Création d'un Maladie d’Alzheimer | Réflexion sur le statut juridique
Réflexion éthique Ler . :
référentiel. reconnue comme ALD de la personne atteinte.
Adaptation de la grille| Carte d'information sur la MA
AGGIR. pour les malades.
APA, développement Outil pour le patient et Augmentation des AJ et HT
Soutien des personnes agéesles accueils de jour, sa famille pour le Diversification des structures d¢
et de leur famille. hébergements quotidien. répit.
temporaires et CLIC.| Augmentation des AJ gt  Financement des transports.
HT. Création de MAIA et des GC.

Création de réseaux.

Consolidation des droits et

Soutien des aidants formation des aidants.
Suivi sanitaire des aidants.
Prendre en compte la Idem.
Patients jeunes spécificité des patients Idem Création d’'un centre national de
jeunes. référence pour les patients jeungs.
Processus de
Améliorer la qualité médicalisation des
des structures, la EHPAD. Création d’'unités adaptées poyr
Structures d’hébergement qualité de la prise en Développer la les patients souffrant de troublds
charge et augmenter |e formation des du comportement.
personnel. professionnels.

Guide pratique.

Renforcer les courts

Situation de crise séjours geriatriques. Unité spécifique en SSR.
Admission directe et MAIA (prévention crise).
SSR.

Répertoire des actions

de recherche. Structure nationale de

Recherche sur les Recherche sur les coordination de la recherche.
Recherche : facteurs de risque et syir Allocations pour la recherche.
facteurs de risque. .
g les cellules souches. Développer la recherche en
Evaluer les modalités : . .
Vo sciences humaines et socialeq.
d’aides.
Validation et diffusion . .
X Intervention de professionnels
de recommandations de O
. . : spécialisés.
Formation des Formation de bonnes pratiques. . ;
: : Envisager d’autres modes de
professionnels formateurs Guide de bonnes . P
. | rémunération.
pratiques pour les Valorisation de ces professiong.
EHPAD.
Domicile. Réseaux. MAIA, professionnels spécialisps.
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Mise en place du site expérimental de la MAIA du Viede Marne.

. Etat des lieux dans le Val de Marn¥.

En 1998, création d’'un groupe de travail, soumsgdulsion du Conseil général
(CG), composé de partenaires institutionnels, destrg hopitaux du secteur, des

services sociaux et médico-sociaux.

En octobre 2001, création du CLIC 4 (Centre Loddhformation et de
Coordination du secteur gérontologique n°4 du Val Marne) permettant le

développement d’une coordination et de nouveaupe{so

En juin 2003, création du réseau de santé gdomitue pour optimiser et
élargir les modalités de prise en charge des peesoAgees. Il a pour objectif de
coordonner les actions des secteurs sanitairegusoet médico-sociaux.

Le réseau santé géronto 4 (RSG4)- réseau VilletBlogst co-présidé par le Dr Cottin
(chef du Service de Soins de suite et Réadaptdediintercommunal de Créteil) et le
Dr lkka (médecin généraliste en secteur libérahembre du Conseil de I'Ordre des

meédecins du Val de Marne).

En juin 2004, financement du réseau par le FoAdle a la Qualité des Soins
de Ville (FASQV), puis par la Dotation Régionale Béveloppement des Réseaux
(DRDR), puis par le Fond d’Intervention sur la Qiéakt la Coordination des Soins

(FIQCS).
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L’équipe mobile gériatrique composée de gériatnefirmiere coordinatrice,
ergothérapeute et psychologue permet de realigealliation gérontologique des

patients au domicile et d’établir un plan d’aideletsoins avec le médecin traitant.

Depuis juin 2008, extension du périmétre d'actidm RSG4 au secteur
gérontologique n°3 (8 communes) ainsi qu’'a deuxroomes du secteur n°8.
Le CLIC 3 intervient sur ces 10 communes.

15 communes sont ainsi couvertes par le réseau.

Le réseau réalise une expertise diagnostiqgueckhique pour les patients et
leur entourage. Il est composé de praticiens halgpis, de médecins libéraux, de
professionnels des services d'aide et de soinsi ajog dinfirmieres et de
kinésithérapeutes libéraux.

Pour chaque patient, un dossier est ouvert, remsgigr le médecin traitant, complété
par l'infirmiere coordonatrice et comporte égaleimges renseignements du domaine
médico-social.

L’évaluation et I'orientation sont réalisées paRI8G4 et le CLIC.

Lors de réunions de synthese avec le médecin référe plan d’aide et de soins est
décidé afin d’adapter les réponses aux besoins.

Des réunions mensuelles sont organisées pouniedas situations.

Le réseau organise également des séances de fummatir les pathologies
démentielles pour les médecins, et sur la prévertas chutes, de la dénutrition pour
les patients. Des ateliers théoriques et pratigoas développés pour les aidants et les

professionnels.

Plusieurs outils ont été élaborés par le RSG4%€CldC permettant ainsi un gain de

temps pour les professionnels et une amélioratsnpdatiques.
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Le réseau constitue un lieu d’écoute, d’informmaied de réflexion partagée.

Le CLIC 7 est né lui aussi d’'une coordination géotogique locale depuis 1998.

. L’appel a projet de la Caisse Nationale de Solidaté pour I’Autonomie (CNSA).

Il fait suite a I'expérimentation PRISMA Francéhiité en 2006. Ce projet a
pour but d’étudier la faisabilité du modéle PRISNAodéele d’intégration basé sur la
gestion de cas) dans le contexte organisationreicéis (démographie, disparités
territoriales, persistance d'insuffisances dansdardination entre secteurs). Cette
expérimentation est menée par une équipe multpdisaire (membres
d’administration, services aux personnes, cherchelrElle est réalisée sur 3 sites et

financée par la Direction Générale de la Santé (DB CNSA®.

Actuellement, en France, le systéme de priseharge des patients atteints de
maladie d’Alzheimer ou en perte d'autonomie estactrisé par une grande
fragmentation des services, que ce soit au nivedioyanisation, du financement ou

de la dispensation des aiffes

De grands efforts ont été réalisés dans le sene aneilleure coordination par

les CLIC, réseaux, etc.... mais restent encore irssurffs.

L’expérience d’autres pays comme le Canada, raamte la coordination et
lintégration permettent de diminuer la prévalende la perte d’autonomie, de
diminuer le nombre d’hospitalisations, de diminder « poids » ressenti par les

aidant$’.
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Le site de la MAIA, dispositif expérimental deogimité, doit permettre une
amelioration de la réponse donnée aux patients leuafamille, en coordonnant
'ensemble des soins et des services, et en assurasuivi dans le temps. C’est I'une
des mesures phare du Plan de Lutte contre la readiddlizheimer.

Pour répondre a cette mesure, la CNSA a lancé pel apcandidatures.

L'objectif est de créer un nouveau dispositif, Bubase de structures déja existantes,
qui permettra l'intégration des secteurs sanitaisexiaux et médico-sociaux. Ce
nouveau dispositif aussi appelé « porte d’entréiguen» permettra de diminuer le
cloisonnement des services et de mieux répondaadarhande des patients et de leurs
familles. Initialement ce projet concerne les pdseatteints de maladie d’Alzheimer

mais pourra avec le temps concerner toute persemperte d’autonomié

2.1. L'appel & candidatures

Voici le calendrier de I'expérimentation des MAIA :

Juillet 2008 : ouverture de l'appel a candidaturgsour

I'expérimentation de MAIA.

» 30 septembre 2008 : cl6ture initiale de 'appeaadidatures.

» 31 octobre 2008 : cléture de la sélection compléeende I'appel a
candidatures.

« 1% octobre-mi décembre 2008 : sélection des sitedrarpntaux.

* Décembre 2008-janvier 2009 : annonce des sitesugte

» Janvier 2009 : lancement des expérimentations.

» Janvier-fin mars 2009 : étape 1 = état des lielsxaidteurs en présence

et des prestations délivrées.
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e Avril 2009-fin mars 2010: étape 2 = phase opénagde de
I'expérimentation.

* Avril-septembre 2010 : étape3 = évaluation des exphtations.

* Octobre-décembre 2010 : élaboration d’'un label MAIA

e 2012 : généralisation des MAIA a I'ensemble duiteine.
Un cahier des charges a été établi par la CNSAddimenter les candidatures.

Les projets expérimentaux proposés doivent paitinel expérience de coordination
déja existante (CLIC, réseaux gérontologiques, oigggment de professionnels
libéraux...).

Les acteurs et prestataires intéresses sont araemegsindre le projet en signant une
lettre d’engagement.

De méme, un engagement politique par le biais €onseil général, de caisses de

retraite ou autre est fortement conseillé.

Le dossier de candidature de la MAIA 94 comportssiglurs éléments:

» La description de 'organisme destiné a portertggt expérimental.

» Le budget prévisionnel pour I'expérimentation.

» La description du poste de pilote local.

» La description du projet (organisation et fonctiement, territoire
envisagé par le projet, services proposés aux meslat a leur
entourage, outils et procédures, partenariats).

» La faisabilité du projet.

» Les documents formalisant les partenariats etifgsep jointes.
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2.2. Les modalités de sélection.

Le comité de sélection rassemble des représenwmtda CNSA, des
administrations centrales (Direction Générale d8daté (DGS), Direction Générale
des affaires sociales (DGAS), Direction de I'Hoalsation et de I'Organisation des
Soins (DHOYS)), des experts et des associations.

Les projets sont jugés selon des criteres de @udlit dossier, d’engagement des
acteurs locaux mais aussi de diversité des profllsynovation et d’équilibre
territoriaf*">>2°

Les projets sont retenus conjointement par les stmes du Travail, des relations
sociales, de la famille et de la solidarité, d&#mté, la jeunesse et les sports et la vie

associative et par la secrétaire d’Etat a la Soti&la

2.3. Les 17 projets retenus sont portés par :

- L'association Institut de la maladie d’AlzheimeMarseille (13).

- Le Conseil général du Cher (18).

- Le Réseau de santé Alzheimer du canton de Sairdd?bEon (29).

- Le CLIC de la communauté urbaine de Bordeaux (33).

- Le Conseil général de l'lsere (38), pour I'implicat des professionnels
libéraux.

- Le Conseil général de Haute-Loire (43).

- Le Conseil général de Meurthe et Moselle (54).

- Le CLIC de I'agglomération Clermontoise (63).

- Mondial Assistance sur le département du Val d'Q88 en lien avec le
projet porté par le réseau gérontologique de Siangl
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- L’association d’action gérontologique du bassingoem (01).

- La Maison départementale de la personne handic@dB®H) du Gers
(32).

- L’association EOLLIS (59).

- Le CLIC de Montreuil sur Mer et soutenu par le eés®léotis (62).

- Le Conseil général du Haut Rhin, couvrant les twirds de Mulhouse et
lllzach (68).

- Le CIDPA (Centre d'Information Départemental Perss) Agées) de la
Sarthe (72).

- Le groupement coopératif sanitaire et médico-so@&CSMS) dans le
20°™ arrondissement de Paris.

- Le réseau gérontologique du Val de Marne (94).

Devant la grande qualité de tous les projets diffeulté du choix entre tous, un club
des volontaires MAIA a été créé pour rassembles tes projets, retenus ou non, afin
de constituer un lieu d’échange, de réflexion etrpe préparer a la généralisation des

MAIA sur tout le territoire.

2.4. Les étapes des MAIA.

L’étape 1 est destinée a faire un état des limscatteurs en présence et des
prestations délivrées. Elle permet de se prépatarrivée des gestionnaires de cas.
Le pilote local de la MAIA est recruté. Ce pilotechl est formé par la CNSA sur la
maladie d’Alzheimer, l'intégration et la gestion das. Les outils nécessaires au

fonctionnement sont créés par le groupe du progeti |
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L'étape 2 correspond a la phase opérationnelleegpérimentations, c’est-a-
dire la mise en place des coordonateurs « gesfiimsnde cas ». Ceux-Ci seront

formés également aux spécificités de leur mission.

L'étape 3 est la phase d’évaluation des expériatiems selon des indicateurs

qui ont été décidés en début d'expérimentatione Ee fait parallelement a

I'expérimentation.

La derniere phase est la « labellisation des MAlpuis la généralisation sur

tout le territoire.

2.5. Le financement des expérimentations.

Le financement des expérimentations MAIA est espar I'Etat et la CNSA.
Un budget de 4,6M d’euros/an a été annoncé dapkateAlzheimer 2008-2012. Ce
budget est consacré au financement des expérinmrgdbdcales. La somme de 0,7M
d’euros/an est destinée a I'équipe « projet » dwady pilotage et de I'évaluation, soit
un total de 5,3M d’euros par‘&n
La convention pluriannuelle 2009-2010 entre I'Etala CNSA détermine le co(t total
du projet d’expérimentation 2009-2010 & 4 046 44to€°. Ce budget est réparti
entre les 17 sites retenus.
La CNSA prend a sa charge 2 199 153 euros. La stibvede la DGS s’éleve a

1 847 288 euros (1 662 559 en 2009 et 184 729 £0)20
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3. Le site expérimental de la MAIA du Val de Marne (94.

Compte-tenu de l'implication et des actions mengar le RSG4 et le CLIC4
ainsi que de la projection des données épidémipleg a la population du Val de
Marne (9000 patients atteints de ces maladies, 8600 nouveaux cas par an), leur
candidature a I'expérimentation MAIA parait totaksmhlégitime.

Ce site expérimental fait partie des 17 sites tetgrar la CNSA.

3.1. Définition.

Le site expérimental de la MAIA est porté paRIBG4 et associe les secteurs
gérontologiques 3, 4 et 7. Il concerne 24 communes.
La demande de prestations de gestion de cas énpmg, le moment, des
professionnels des secteurs sanitaires, sociané@ico-sociaux.
L’'accord du malade ou de son aidant principal ésessaire pour débuter la prise en
charge.
Le médecin traitant est contacté pour I'informefasocier a cette prise en charge.
En cas de situations complexes (cf. situations ¢exag), le patient est pris en charge
par un coordinateur ou gestionnaire de cas (GQ.sliteations jugées simples seront

redirigées vers le réseau, le CLIC ou les autrestataires.

Définition du sigle « MAIA » par la CNSA :
- le « M » de maison : il a été choisi pour signifi@rrelation de proximité
avec le patient et son entourage. Il ne s’agit@ase nouvelle structure

s'ajoutant a celles déja existantes ni d’'une mademnetraite, mais d’'un
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dispositif unissant tous les partenaires et peaneta prise en charge de la
personne dans sa globalite.

- Le «A» dautonomie: signifie trouver un outil édaluation
multidimensionnel unique qui permette de couvrérdemaines du soin, de
'autonomie fonctionnelle, de I'environnement sbc& économique et
psycho-affectif. Ceci permet d’éviter la redondades évaluations.

- Le « | » d'intégration : signifie la concertationtee les 3 niveaux présents,
le niveau stratégique et financier (national, régloet départemental), le
niveau tactique (localement), le niveau cliniques(lprofessionnels de
services et de soins). Il signifie aussi la cortdiom de différentes « tables
de concertation » et le rapport a I'équipe propgtanal (EPN) de concepts
mesurables et évaluables.

- Le «A» dAlzheimer signifie que les patients atte de la maladie
d’Alzheimer sont ceux qui sont concernés par ceti@erimentation mais
gu’il ne faut pas exclure les autres, car la visidong terme est bien celle

de la dépendance.

3.2. Le pilote local.

Le pilote local de la MAIA du 94 est Mme Verrokarhaut, directrice de
I'association Acacia-Sophora (association d’aid#icile).
Le pilote local d'une expérimentation est le chef projet de celle-ci, il est
responsable du déroulement et de I'avancée dutpibjerganise les réunions de
concertation, il réalise les comptes-rendus desioés, il fait le lien avec les

partenaires.
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Il est formé par la CNSA et soutenu d’'un point de ynéthodologique par I'équipe
projet national (EPN) dirigée par le Dr Dupont ekl Perisset.

Il recrute et forme les gestionnaires de cas, lEsdans I'accomplissement de leurs
fonctions, doit identifier les problémes qu’ils cemtrent et réajuster la situation avec
les partenaires si besoin.

Il est linterlocuteur privilégié des partenaireB. doit faire connaitre le site
expérimental de la MAIA aux médecins généralistes, sensibiliser au travail des
gestionnaires de cas pour les associer au projet.

Il doit également faire remonter les problemes wtfahctionnements au niveau
national.

Il assure la réalisation concrete du projet, cdati€s 4 points essentiels du dispositif :

- La concertation réguliére des acteurs.

- Un point d’accés unique pour l'accueil, I'informai et la gestion des
situations.

- L'utilisation d’'un outil de partage de l'informatip base d'un langage
commun, intégrant un instrument d'évaluation glebal validé
scientifiqguement, ainsi qu’un plan d’aide et densoi

- Un systéeme de gestion de cas, avec des procédomamnumes entre les
différents acteurs médico-sociaux et sanitaires.

Il doit définir un calendrier des différentes preasiu projet et rendre compte de

I'avancée a I'équipe-projet nationale.
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3.3. Description du modele de coordination de la MAIA 94

Construit de la méme facon que le modele PRISM®aébec, nous décrirons
le modele de la MAIA 94 selon les mémes élémetasconcertation des partenaires

au sein du territoire, le guichet unique, la gestle cas.

3.3.1. La concertation des partenaires au sein du temdo

La coordination entre les partenaires est I'éfmpelamentale a tout systéme

intégré. Elle doit s’établir a tous les niveauxdsigique, tactique et clinique).

+ Les tables de concertation.

De nombreuses réunions ont été organisées afimetae en place et de
poursuivre le projet du site expérimental de la MAI

On distingue 3 sortes de réunions auxquelles [gaetit différentes structures :

- les réunions de la table de concertation strateég@CS).

Cette table a pour mission de valider les actiomdadtable de concertation
tactique (TCT), de définir une politigue globale aweau du territoire, de
définir les modalités de partenariat entre lescstings et les acteurs, de donner
une légitimité territoriale aux gestionnaires ds.ca

Il s’agit du niveau décisionnel (financement, aist@tion), au niveau

départemental.
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Les réunions sont au minimum trimestrielles etriésspnce des partenaires est
tres reguliere.

Cette TCS est composée de : AD-PA, AG2R ActionaeciARS Délégation
territoriale du 94, ARS IDF, Conseil Général, DDASSPAM, CNAYV,
Conseil de l'ordre des Médecins, FEHAP, Mairie deisBy-Saint Léger,
Mairie de Créteil, Mairie de Marolles en Brie, Maide Santeny, Mairie de
Vitry, MSA IDF, RSI IDF, URML, Association Francelzheimer du Val de

Marne, CIO du Coderpa, RSGA4.

- les réunions de la table de concertation tactiq@§.

La TCT a pour mission de mettre en place le guicimque, de définir les
critéeres d’admission a la gestion de cas, de ddésiprocédures, de choisir les
gestionnaires de cas. Elle définit les modalités le$ moyens de
fonctionnement d’'un systeme intégré, assure un dais le temps.

Il s’agit du niveau opérationnel.

Les réunions sont mensuelles et toutes les steghe participent pas toujours
a toutes les réunions.

Elle est composée de 44 structures : 3 accueijeute4 centres communaux
d’action sociale (CCAS), 3 CLIC, 1 équipe du cohgéinéral, 1 EHPAD, 6
hépitaux, 1 logement-foyer, 1 réseau de santéefifices d'aide a domicile, 2
SPASAD, 6 SSIAD, 2 structures évaluatrices CNA\éntreprise de transport,

1 entreprise de portage des repas, 2 associatiosesgers.
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- les réunions de la table de concertation cliniueQ).

La TCC est organisée par le gestionnaire de cas (@Qr une situation
précise et elle regroupe lI'ensemble des partenajress’occupent de la
personne.

Elle a pour mission de mettre en évidence lesadiiés de chacun et de

trouver ensemble les solutions les mieux adaptées.

Il faut souligner que le site expérimental de IAIM du 94 a mis en place des
le début de I'expérimentation des réunions de gs#lsupplémentaires.
En effet, les GC venant d’horizons et de professitifférents, il est apparu nécessaire
d’organiser ces réunions afin d’avoir une équitépdee en charge et que les GC
puissent suivre un plan identique dans leurs démearc
Ces réunions sont composées des 7 gestionnairssddu pilote local, de médecins
et d’un psychologue.
Les situations complexes sont présentées par Egeaires puis chaque situation
est analysée selon un plan précis (le diagnoséristence d'alertes, les différents
problemes...), les mesures entreprises sont valieléd'autres peuvent étre soumises
au gestionnaire.
Elles ont pour but de valider et de guider lesigagtires dans leurs actions.
Ces réunions hebdomadaires au début ont vu legudree diminuer en fonction de

I'évolution des besoins des GC.

* Les travaux des tables de concertation.

La signature de la convention pour la MAIA94 ediEpdt a la CNSA ont eu

lieu le 07/05/2009. Le premier versement de 30% &@nfirmé pour le 13/05/2009.
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Les membres du site expérimental de la MAIA n’oas pttendu cette signature pour

commencer les réunions de mise en place du sitriexgntal.

Pendant cette période, le site local du Val de amis au point plusieurs oultils :

La «fiche de signalement » devenue «fiche de ddmale gestion de

cas ».

- Les critéres définissant les cas complexes.

- Définition du profil de poste des gestionnairexds.

- Choix de loutil dévaluation OEMD-SMAF (outil d’@luation multi-
dimensionnel- systeme de mesure de l'activité fonaelle) complété par
GABI et PASS AIDANT.

- Début de communication aux médecins traitantsesguichet unique.

- Démarrage des engagements avec les partenairda pagnature d’'une

charte d’engagement, d'un reglement et d'un ordFendssions par les

partenaires.

Au total, (au 01/09/2010) 31 réunions ont été pigfes depuis le 06/03/2009
dont 7 TCS et sans compter les TCC.
Au cours de ces réunions, le procés verbal de daéplente réunion, établi par le
pilote, est validé par 'ensemble des personneseptés. Ensuite, le travail porte sur
différents points précisés dans l'ordre du joupgpammeé par le pilote avant la

réunion.

Quelques exemples :
Différentes réunions ont été nécessaires :
Trois réunions pour la rédaction de la «fiche @malement », devenue « fiche de

demande de gestion de cas ». Elle a été validélepanédecins généralistes présents
lors d’une réunion le 04/06/2009 puis par la TCS8(06/2009.
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Sept versions ont été produites, la derniére ajastée par les gestionnaires de cas et
validée par la TCS le 22/06/2010.

Quatre réunions pour la détermination des cas aaep| grille validée en TCT le
04/06/2009 et en TCS le 15/06/2009.

Deux réunions pour la construction de I'état degxi

Quatre réunions pour la mise en place de 'annysréage, validé le 22/06/2010 en
TCS.

Six réunions pour la détermination et la définitidéfinitive des portes d’entrée et
points d’acces, validation le 09/12/2009.

Trois réunions sur le profil de poste des gestioreale cas, validation le 01/12/2009.

Six réunions pour choisir les outils d’évaluatiorui gseront utilisés par les
gestionnaires de cas.

3.3.2.  Le guichet unique.

» Portes d’entrées et points d’acces.

La définition des portes d’entrée et des poingces du site de la MAIA s’est

précisée tout au long des réunions.

Une porte d'entrée est un partenaire du médic@asapi va orienter la
personne ayant des troubles de mémoire vers urt d@océs (de préférence : un
CLIC). C’est le point d'acces qui déterminera ssil@mation est complexe ou pas, et en
cas de situation simple débutera I'aide ou orientenrs le partenaire le plus a méme
de prendre en charge la situation.

Les portes d’entrée ne sont pas obligatoirememédes a la pathologie.
Au 15/02/2011, les portes d’entrée de la MAIA 94tso
- Le CCAS de Marolles en Brie.

- Le CCAS de Boissy st Léger.
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- Le CCAS du Kremlin-Bicétre.

- Le CCAS de Cachan.

- Casa Delta 7 Villejuif.

- Accueil de jour des Pastoureaux.
- APA-DOM.

- Conciergerie Domusvi.

- Pasic.

- Appétits et associés.

- SSIAD du plateau Briard.

- SSIAD de Cachan.

Un point d’accés est un partenaire du sanitairduemédico-social qui peut
déclencher lintervention du gestionnaire de chsa ila capacité de dépister une
situation complexe chez une personne présentanttrdedbles de la mémoire
(personnel formé a la maladie d’Alzheimer). Il ptean charge les situations simples
si elles sont de son ressort.

Au 15/02/2011, les points d’acces de la MAIA 94tson

- LeCLIC3

- LeCLIC4

- LeCLIC7Y

- L’hopital & domicile (HAD) de la Croix St Simon

- Le centre hospitalier intercommunal de Créteil (CHI

- Le centre hospitalier intercommunal de (CHIV)

- Hopital Emile Roux

- Hopital Albert Chenevier

- Hopital Henri Mondor

- Hopital Charles Foix
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RSG 4

Service d’aide a domicile (SAD) Acacia Sophora
SAD Armony Dom Services

SAD Complea Assistance

SAD VivrAG

SAD de la Résidence de I’Abbaye des bords de Marne.

SPASSAD Ages et vies
SPASSAD ASSAPGD

SSIAD Compléa soins infirmiers
SSIAD de I'Abbaye

UMEG

Accueil de jour de I'Abbaye des bords de Marne
EVA

SAM- Arepa.

GTS de Mondial Assistance.

Le CCAS de Créteil.

Le CCAS d’Arcueil.

L'UDAF du Val de Marne.

Assitéo : Association d’aide a domicile de Vincesine

Toutes ces structures participent au guichet unique

Il faut préciser que les portes d’entrée et poitiéeceés disparaitront dans la
nouvelle version du guichet intégré a partir des12r11. Il est composé de structures
ayant une fonction d’accueil, d'information et démtation du public (réseaux de
santé, SSIAD, équipe hospitaliere, équipe APA, vises sociaux départementaux,

CLIC, CCAS, MDPH) et en fin de maillage viennens Essociations, les médecins,
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les professionnels libéraux, les services hospigliles services prives, les services

publics, les services sociaux et médico-sociaux.

* Le dossier administratif du guichet unique.

Le dossier administratif du guichet unique comporte

- Une charte et un réglement de fonctionnement @uesiperimental.

- Un engagement de la porte d’entrée ou du pointcé®c

- Un script de réponse pour les portes d’entrée @fm le discours fait a la
personne soit le méme en tout point du territoiresite expérimental de la
MAIA 94.

- Un script d’'analyse pour les points d'acceés afire dlanalyse de la
situation complexe soit la méme en tout point duiteere du site
expérimental de la MAIA94.

- Une grille de cas complexes.

- Une fiche de demande de gestion de cas.

Tous ces éléments ont été validés en TCS du 280972

Résumé du script d’analyge
- la personne a des troubles de mémoire :
Non = orientation vers un CLIC, un CCAS.
Oui = a-t-elle eu un bilan méneor
Non = orientation vEasMAIA.
Oui = a-t-elle des totes du comportement ?
Non = orietva vers un CLIC, un CCAS.

Oui = orietiv@ vers la MAIA.
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Résumé de la grille des cas complékes

- Troubles du comportement : agressivité, fuguesmidéiations, troubles
du sommeil, addictions.

- Refus de tout soin: perte d’autonomie, perte dielspassociée a autre
chose, autres maladies connues.

- Entourage : hospitalisé, malade, épuisé, soufframm@le, conflits.

- Maltraitance : physique, morale, financiere, d&aisent.

- Isolement.

- Deuil ou perte.

- Etat de santé : asthénie, fievre, grosses jamiobesnalence, douleur de
poitrine, paralysie ou incapacité motrice et aytcesites fréquentes.

- Retour a domicile a risque : impossibilité de faimervenir rapidement les
acteurs nécessaires au domicile.

- Répétition des hospitalisations.

- Le médecin juge la situation difficile.

- Les signes de fragilité.

- Plus de deux intervenants a mettre en place ragidie(a48h).

- Obstacles financiers.

Résumé de la fiche de demande de gestion d&:cas
Elle comprend 7 parties.
- I'identification du demandeur.
- Le bénéficiaire.
- La problématique actuelle (qui reprend les 12 poide la grille de
complexité).
- Le médecin traitant.

- Les prestations existantes.
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- Les interventions existantes.

- Les commentaires.

3.3.3.  Lagestion de cas.

* Les gestionnaires de cas.

La CNSA a attribué 7 postes de gestionnaires deéda MAIA 94 : Ahamada
Siti, Beulaigne Juliette, Blanche Eliane, Ricou i@l Sennelier Aurélie, Serre
Sophie, Zaidman Sarah. (1 gestionnaire en arrétermitd du 12/03/2010 au
15/08/2010).

Leurs formations initiales sont tres variées :sailiere en éducation sociale et
familiale, éducatrice spécialisée, secteur socidhgénierie des services de
proximité », assistante sociale, assistante juneliq
Les GC ont recu la formation universitaire de coorthteur de santé en gériatrie ainsi

que la formation au SMAF.

Répartition géographigue des GC

4 GC sur les secteurs 3 et 4.

3 GC sur le secteur 7.

Roéles du gestionnaire de cas

Dans le cadre de I'expérimentation, le gestiornde cas prend en charge les
patients en situation complexe.
Il est I'interlocuteur direct du patient, de sesgires, du médecin traitant.

Il informe le médecin traitant du patient de laspren charge et I'y associe.
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Il prend contact avec tous les intervenants imgisqu

Organisation de réunions avec le CG pour présentedossier de demande d’APA.

Il réalise une évaluation la plus exhaustive gmegiles besoins de la personne,
a domicile, avec des procédures et des outils caramu
Il fait un bilan d’autonomie, un bilan social etvewnnemental, rend compte des

difficultés observées au domicile.

Suite a cette observation, il construit un planide avec le patient et ses
aidants, décide et met en place les services r@mesgconstitution d'un dossier de
demande d’APA, portage des repas, consultatioradenbrl, mémoire...).

Il peut prendre contact avec les référents hdgisapour programmer une
consultation mémoire ou une hospitalisation, snkdecin traitant le juge nécessaire
et avec son accord.

Il prépare un retour a domicile dans des bonneditons en cas de sortie
d’hospitalisation.
Son action a pour but de faciliter la vie du patiende ses aidants et d’éviter les

situations de crise.

Il assure un suivi dans le temps de chaque siuati révise périodiquement le
plan d’aide.

Il coordonne les actions des différents intervemant

Il participe a des réunions médico-sociales helattaines au cours desquelles
sont validées les actions entreprises et ou d'aeavent étre proposées.
Il rédige un rapport détaillé des actions faiteéwte la rupture de continuité des soins

et de prise en charge.
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Un gestionnaire de cas prend en charge une qaarartte patients.

Difficultés :
Il apparait certaines difficultés qui sont transesi au pilote par les GC.
Par exemple, il n’est pas rare que les GC transpbelles-mémes les personnes a une

consultation, a la banque... ce qui pose le probléea responsabilité.

De méme, se pose la question des limites a laaissance de la situation
financiére (secret bancaire, procuration...), doialgs ouvrir le courrier ? Payer
certaines factures (EDF, loyer...) ?

Les partenaires ont souvent pointé le fait quésl€sen faisaient trop (certaines
ont fait le ménage chez des personnes, trié degerpaprouvé des appareils
électroménagers dans leur entourage pour les pasar), choses qui ne rentrent pas
dans le cadre de leur fonction. De plus quelle lest Iégitimité dans certaines
situations ? Mais il faut dire aussi que ces astiod seront jamais faites en urgence ou
prendront énormément de temps si elles ne s’emgehtaipas elles-mémes. D’autre
part, certaines situations n’ont aucune soluticonnait-on un service qui s’occupe
d’ouvrir le courrier ?

Il leur a été rappelé que leur réle était de coondo |'action des partenaires mais il

est vrai que la délégation semble plus aisée urddaituation d’urgence passée.

Points positifs:

Il apparait également que le GC, ayant une digildéi plus importante que
les partenaires, devient la personne référenterelagon de confiance s’installe avec

la personne et la famille et devient ainsi une rfidente ».
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Son roéle est bien connu également des médeciswitakers. Il existe une
réelle participation des représentants du Conséié@l, des médecins de 'EMS-
APA (équipe médico-sociale de l'allocation persdizéa d’autonomie), des CLIC,

des partenaires de la TCS.

Des procédures d’articulation sont bien définiegesles GC et I'APA et les

GC et la CNAYV et le réseau

e Les outils du gestionnaire de cas.

L’outil uniqgue d’évaluation :

Plusieurs réunions ont porté sur le choix de llaiévaluation. Les principaux
outils utilisés sur le territoire (SMAF, GEVA (guwidd’évaluation des besoins de la
compensation de la personne handicapée), dossiraldation APA, dossier
évaluation CNAV) ont été présentés aux difféererdstgmaires et ceux-ci ont été
ameneés a noter les items présents dans leur poojifed’évaluation et qui n’étaient
pas retrouves dans ces grilles.

En effet, I'outil choisi est destiné a remplacengdes autres outils afin d’éviter la
redondance et la multiplication des évaluationgudl'importance d’obtenir une
décision consensuelle de la part de tous les parésn (que ce soit au niveau

stratégique, tactique ou clinique).

Le site expérimental de la MAIA 94 a choisi le SMAvalidé le 02/07/2010.
L’équipe de projet national a choisi 3 outils d'Baion multidimensionnelle (le RAI,
le GEVA et le SMAF de PRISMA) parmi lesquels leklés de concertation devaient

faire un choix.
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Cependant la grille AGGIR qui accorde le versentent’APA sera toujours utilisée

car légiférée.

Avant le choix du SMAF, un autre outil, mis engdgpar le Pr Belmin, avait
ete présenté a la MAIA. L'outil GABI permet une &ation de la dépendance par
I'échelle ADL, IADL, indice de Barthel et la grilAGGIR en répondant a 23
guestions.

Cet outil n"ayant pas été retenu au niveau natjahast décidé d’enrichir TOEMD et
le PSI (plan de services individualisé) par GABIefASS AIDANT, qui seront a

remplir par les GC.

Le Plan de Service Individualisé (PSI)

Cet outil découle de I'évaluation globale de laspane faite par le GC. Il
résume I'ensemble des services en place et liste&eévelopper.
Le consentement de la personne est nécessairedevaalider le PSI.
Le PSI doit étre accepté par I'ensemble des paresnaoncernés afin de permettre
une coordination et une cohésion des intervenants.

Ce PSI fait I'objet de réévaluation périodique.

La base de cet outil a été proposée par la CNSthasers d'un tableau Excel
congu par le Dr Dominique Somme.
Les tables de concertation ont été invitées a appdes améliorations

L’ajout de GABI et PASS AIDANT a été fait a la denae du secteur 7.
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Le Systéme d’Information Partagé (SIP):.

Il apparait nécessaire de posséder un outil conentre les partenaires afin de
faciliter la communication et d’assurer la contt@uiles services mis en place autour
de la personne.

Le moyen le plus simple semble étre un outil infatique qui contiendrait le dossier
clinique ainsi que le dossier d’aide et de soiadgersonne. Il serait accessible a tous
les partenaires et permettrait de prévenir lesauiitervenants des actions entreprises.

Mais cet outil pose le probléme du partage d’infations.

De plus, I'équipe de projet national n'a pas denéagde I'outil soit mis en place par

les sites expérimentaux eux-mémes mais qu’un sdillddévaluation soit partagé.

Il s’avere trés difficile pour le site expérimentd la MAIA de mettre en place un tel

outil informatique. En effet, les partenaires n'gmas les connaissances ni les
ressources pour mettre en place un tel outil. Udfait des informaticiens dédiés a

cette tache.

Loin d’abandonner le SIP, la MAIA 94 réfléchit doa d’autres moyens de
communication.
Un SIP a partir d'un CD « Info cament » a été psgpmais non retenu.
Il est décidé de travailler le SIP sur la base auriger, des visites, du téléphone, du
fax, d’'internet, du cahier de liaison au domicile.

Les travaux se poursuivent...

Au printemps 2011, lors de réunions pour le sch@émantologique du 94, différentes
propositions ont été faites. Mettre en place un eatil d’évaluation en fait partie,
moyen trouvé pour que les évaluations ne soientgrmndantes. A voir si le comité

de pilotage retiendra cette proposition.
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3.4. Le financement du site expérimental de la MAIA 94.

Le site expérimental MAIA 94 a obtenu un crédit & 300 euros pour la

durée de I'expérimentation, réparti sur 2 anné&9 2@ 2016’

En 2009, 35% du budget est versé apres signatuta donvention, soit un
montant de 127 505 euros pour la MAIA 94.
Le 2™ versement, correspondant a 15% du budget est aerés la validation du

premier rapport d’étape en septembre 2009.

En 2010 : 8™ versement de 20% aprés validation dU°2apport d'étape en janvier
2010, 4™ versement de 20% aprées validation Bﬂe?bapport d’étape en juin 2010,
5éme

versement de 10% au plus tard en mars 2011 aplieiation du rapport financier

et final en décembre 2010.

4. Les outils de pilotage.

4.1. Le Diag MAIA.

Le premier outil de pilotage mis en place parUi@e de pilotage national est
le Diag MAIA. Il permet au pilote local de recugilldes données humaines,
matérielles, de population concernant le territcwacerné par le site expérimental de

la MAIAZ®. En bref, de faire I'état des lieux.
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Différents points sont a renseigner: la présematidu territoire, le panier de
prestations, la concertation, I'évaluation globdéeplan d’aide et de soin, la gestion

de cas, les données mobilisées.

4.2. Les indicateurs.

Les indicateurs de la gestion de cas :

- Nombre de personne en gestion de cas actifs pa: moi

- Délai entre la prise de contact et i #évaluation par le GC a domicile.

- Délai entre la ¥ évaluation et la présentation du PSI & la personne

- Délai entre la 9 évaluation et la signature du consentement derlsopne
au partage d’'informations.

- Nombre de sorties de gestion de cas par refus desyite rapporté au
nombre de GC par mois.

- Caractéristiqgues des personnes au moment de la+éwaluation (ALD,
GIR, CMU, médecin traitant...).

- Nombre de PSI par personne sur 6 mois (réévaluatiof?SI de fagcon
périodique).

- Nombre de sortie de gestion de cas: par décestutmmnalisation,

déménagement, autres...

Les indicateurs d’'impact du site :
- Nombre d’hospitalisations programmées ou non, deospitalisations en
court séjour.
- Nombre d’évaluations réalisées par des opératefiésats avant et aprés

I'entrée en gestion de cas.
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- Prescription de sédatifs et de neuroleptiques.

- Nombre de mise sous protections juridiques.

- Les économies dégagees par les acteurs de lagrisdarge sanitaire,
sociale et médico-sociale grace a I'intégratioa kt gestion de cas (impact
economique de la MAIA).

- Etude comparative d’'un patient témoin et d'un pdten gestion de cas.

- L’augmentation de la durée du maintien a domicderges personnes en
gestion de cas, par rapport a l'institutionnalisati

- La couverture vaccinale des plus de 65 ans.

- Mise en place d’'un médecin traitant auprés desopaes entrées en
gestion de cas, précédemment sans suivi, sangméfiéedical, en refus

d'aide et de soins.

4.3. Lafeuille de route.

C’est un document réalisé par 'EPN qui regrowgsedbjectifs a atteindre et les
délais a respecter.
Un point d’avancement sur la feuille de route esilisé lors de chaque rapport

d’étape.

4.4. Le bilan.

Fin novembre 2010, la CNSA émet des réservesesguichet unique du Val

de Marne.
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Les points suivants doivent étre redéfinis par Uipg afin que I'expérimentation
puisse se poursuivre :
- Définir les dimensions et les contours du terrgoir
- Redéfinir les structures faisant partie du guichigré.
- Renforcer le travail sur les criteres discriminard®rientation (le
référentiel de mission, les conduites en cas d&leles criteres de
complexité).

- Les freins au taux d’inclusion en gestion de cas.

4.5. Les corrections apportées.

Suite aux réserves émises par la CNSA, les pamsndu guichet intégré ont

accentué leurs efforts afin de mettre en placentesures correctives.

Ainsi, en ce qui concerne les dimensions et casta territoire jugé trop
grand pour une seule MAIA, les partenaires ontd#ein table tactique et stratégique
de limiter le territoire du guichet intégré du 94secteur 4.

Le guichet intégré a donc été réorganisé avecttastgres suivantes : Abbaye des
bords de Marne (accueil de jour), le CCAS de Crd®iCLIC du secteur 4, I'équipe
médico-sociale APA du Conseil Général, HAD de laiiSt Simon, le logement
foyer de la ville de Créteil, le RSG4, le SSR dulCHles SSIAD de la ville de
Créteil, de I'Abbaye des bords de Marne, CompléayrXG, I'UMEG et

I'association France Alzheimer.
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Un référentiel de missions a été rédigé par leepaires.
Un recueil de bonnes pratiques est mis en plagmorte sur les conduites a tenir en
cas d'alerte. Ce travail avait été bien avance der¢a mise en place des réunions de
synthese avec les GC.
En ce qui concerne les criteres de complexitéctiéasres dits nationaux (élaborés par
'EPN) ont été appliqgués des janvier 2011. Chagagepaire a recu les nouveaux
critéres par courrier recommandé ainsi qu’une foionmade 2h pour se former a ces

nouveaux critéres.

Aprés entretien avec les GC, les freins a l'inidn$nt pu étre mis en évidence

et des leviers de correction en ont découlé.

4.6. Conclusion

Les remontées adressées a I'équipe de projetnahtimt permis d’avoir des
résultats sur les indicateurs. Ills montrent uneimition du nombre des évaluations
réalisées par les partenaires, une diminution dmbme d’hospitalisations (des
hospitalisations persistent mais elles sont prograes en HDJ pour des bilans), une
diminution de I'utilisation des psychotropes. llrgiste quelques difficultés surtout
dans les rapprochements avec les tribunaux. Tosigéiltats se sont vérifiés au
niveau national et a I'échelle du site expérimedtala MAIA du Val de Marne. On
peut donc penser que le guichet intégré apporteaigeeréelle aux patients et a leurs

familles.

- 66 -



Ressenti des partenaires.

Nous avons réalisé une enquéte de satisfactioesuges gestionnaires de cas
et des partenaires, mi-2010, afin de déterminedilisultés de chacun pour pouvoir

faire des réajustements et prendre en comptenesrgees.

. Enquéte aupres des gestionnaires de cas.

Méthode:

Cette enquéte a été réalisée au mois de mai ZDlfo{s aprés le début
d’activité des GC).
Elle est realisée sur le méme principe que l'ermud&bncernant la perception
d’efficacité des GC du modele PRISMA Québec.
Ceci afin de déterminer dans quelles mesures lepd@a€edent leur réle, se sentent en
mesure de répondre aux besoins des personnes &s sautres partenaires
reconnaissent leur role de &C
Elle est réalisée sous la forme d’'un entretienrenge avec les 6 gestionnaires de cas

(1 GC en congé maternite).

Dans un premier temps, les GC remplissent un muestire de 10 items avec
échelle de Likert a 5 points d’ancrage allant damais » (1 point) a « toujours » (5
points).

Le maximum de point possible est de 50.
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Le nombre de participants étant trop insuffisant6(npour faire de vrais tests

statistiques, les résultats du questionnaire smaupés avec I'entrevue qui a suivi.

Les résultats du questionnairg(cf tableau) :

La moyenne générale du sentiment d’efficacité @€s est de 76% (77.7%
dans I'expérience PRISMA).
Les items qui ont les résultats les plus élevést (sur 5) sont les suivants : n°1
(connaissances des besoins), n°2 (contacts avasséegers hospitalisés), n°7 (liens
étroits avec les autres professionnels), n°8 (saxaws qui se tourner).
Les items aves les plus faibles résultats3(5) sont les suivants : n°5 (trop grand

nombre de réles) et le n°6 (défendre efficacemenusagers).

ltems N=6
Cote/5pts.

1) J'ai une connaissance adéquate de I'état dbelrsins actuels de mes 416
usagers. '
2) Je garde le contact avec mes usagers lorsgalishospitalisés. 5
3) Jai le sentiment que j'offre un bon service @snisagers. 3,83
4) J'ai une idée claire de mon rble de GC pour usagjers. 3,66
5) Jai trop de roles a jouer pour étre vraimefitate comme GC 266
(cotation inversee). ’
6) Je peux défendre efficacement mes usagersatlildes difficultés 333
avec des personnes ou des organismes. '
7) Je maintiens des liens étroits avec les autdegsionnels qui 4
interviennent aupreés de mes usagers.
8) Lorsque le cas d’'un de mes usagers me tragassas vers qui me 433
tourner pour obtenir assistance. '
9) Je dispose d’assez de temps pour répondre aoinbale mes usagers 3,83
10) J'obtiens régulierement et suffisamment d’eneant pour me 38
soutenir dans mon réle de GC. ’
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Analyse de I'entrevue de groupe entretien libre avec 4 questions posées.

Les items avec les scores les plus élevés sortpmmtant sur le contact avec

les patients hospitalisés et les liens étroits gagautres professionnels.

Il apparait dans I'entretien avec les GC que ééations avec les hopitaux sont
bonnes dans I'ensemble. Elles recoivent un trésawooneil de la part des médecins,
des internes. Elles n'ont pas de difficultés a oioties comptes-rendus a Charles Foix
ou au CHIC (beaucoup plus difficile pour Emile Rhuilles notent qu’il est parfois
plus difficile d’obtenir des informations de la pdes assistantes sociales, ce qui est
assez classique car les assistantes sociales@gramde notion du secret.

L'impression générale est celle d’'une améliorapargressive et certaine.

Les relations avec les autres partenaires somdsoieur role est bien compris
par les partenaires de la MAIA surtout. Il semhle gertains partenaires connaissent
la MAIA mais connaissent moins le réle exact des&b@onc peuvent avoir tendance
a se décharger sur les GC et a moins s'impliquess da prise en charge de la

personne.

En ce qui concerne les relations avec les méddritants, le probléme est
difficile. En effet il semble qu’ils ne soient pas tout au courant de ce qu’est la
MAIA et les GC (sauf pour ceux faisant partie dseau).

Les GC appellent surtout pour faire le point susitaation d’une personne ou en cas
de bilan mémoire a prévoir. La plupart des médeapsndent de fagcon positive aux
initiatives venant des GC (prescription de kinés e contention, consultation

mémoire...) mais ils se contentent de faire l'ordowea ou de donner des
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informations par téléphone mais il y a peu de ratres directes et de consultations
médicales pour les personnes.
La plupart des médecins semblent contents de diaales GC mais d’autres « s’en

lavent les mains ».

Les items avec les scores les moins élevés sartpmtants sur le nombre de
réles a jouer et sur le fait de pouvoir défendfieafement ses usagers.
On constate au cours de l'entretien que les GC phisieurs outils a utiliser :
OEMD/SMAF, le PSI (obligatoires pour la CNSA), GA8i PASS AIDANT.
D’aprés eux, il y a trop d'outils et cette situati@st non viable s’il y a une
pérennisation de I'expérimentation.
Les GC voient peu l'utilité du SMAF a part pour uoeverture de droits (car les
médecins de 'APA remplissent la grille AGGIR atpadu SMAF).
L’OEMD est trop long et comporte trop de renseigarta médicaux d’aprés les GC.
GABI est tres apprécié car rapide et simple, céit parmet de déduire tout de suite
les actions a entreprendre. Toutefois il nécessitequelques adaptations et
améliorations s'’il devait étre amené a devenirtilamnique.
Le PSI pose plusieurs problemes dans sa présentatituelle : il est rempli

differemment par les GC car ils ne comprennentdeala méme fagon les items, il est

peu pratigue dans sa présentation, pourrait éteesitadaptations faites.

Discussion:

Les relations avec les hopitaux s’améliorent pbbdraent car ils sont de plus

en plus au courant et concernés par la MAIA, piaeitt aux réunions.
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Les relations avec certains partenaires restambipalifficiles car ils ne sont
pas au courant. En effet, tous ne participent pas tables de concertation. I
appartient aux points d’acces de clarifier le d#da MAIA et des GC.
Malgré de nombreuses communications de la partidiepaupres des médecins
traitants (réunions de SAMI, brochure sur le sitecdnseil de I'ordre de médecins,
invitation a une réunion de présentation de la MAidunions de FMC...), malgré
I'envoi de mon questionnaire a tous les médecineditoire de la MAIA début 2010,
il apparait que tres peu de médecins sont au codediexpéerimentation MAIA et des
GC.
Cette situation s’explique en partie par le mancjuel de temps et la gestion de celui-
ci en médecine générale...
Il faut noter que depuis la réalisation de cettguéte des actions correctives ont été

entreprises pour I'information des médecins géistesl.

. Enquéte aupres des partenaires.

Méthode:

Cette enquéte concerne surtout certains pointcé&&a(CLIC, SSIAD, Consell
Geénéral).
Il s’agit d'une enquéte de satisfaction qui poue les relations avec les GC et leur
travail.
6 points d’accés sont contactés (4 ont répondu)
L’enquéte est faite par téléphone ou par mailalyis de 4 questions ouvertes :
comment qualifiez-vous vos relations avec les GC ?

trouvez-vous leur travail utile pour vos usagers ?
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étes-vous satisfait de leur travail ?

avez-vous des retours ?

Résultats:

Question 1 (relations

3 fois sur 4 les relations sont qualifiées de benrare excellentes, avec des relations
de proximité de qualité.
1 fois les relations sont qualifiées de rares & peu de cas en partenariat, certaines

situations ont été refusées. Ce point d’accésast pas senti intégré dans un réseau.

Question 2 (utilité du travail des GC)

4 fois sur 4 le travail des GC est défini commenayme utilité et du sens. Travail de
proximité.
Cela montre aussi qu'il faut trouver des relais rpqérenniser le systeme

d’intégration.

Question 3 (satisfaction de leur travail)

3 fois sur 4, les partenaires sont tres satisthitdravail des GC. lIs trouvent gu'il

existe une vraie communication qui n'est pas fomdmprésente avec d'autres
structures.

Les partenaires n’hésitent pas a saisir la MAIA.

1 fois sur 4, il est reproché aux GC de ne s’adress partenaire qu’en cas de
situations urgentes ou en cas de problémes. llocepr 'absence de réunion de

synthése a l'initiative des GC.
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Question 4 (retours)

3 fois sur 4, les retours sont bons, les partematdes personnes sont tres satisfaits,
comprennent bien le réle de référent.

2 fois sur 4, il est dit que le role de référent el compris par les différents
partenaires en ce qui concerne les fonctions exapieincombent aux GC. Les GC
sont phagocytés par d’autres problemes et vone&uetk leur mission.

1 fois sur 4, pas de retour des situations prisesharge.

Discussion:

L'enquéte est faite par téléphone (par mail si guande temps et choix des
partenaires) car ayant déménagé a Nantes, il dedifficile pour moi de rencontrer
directement les partenaires. Le téléphone est ichfiis d'avoir tout de méme des

réactions plus spontanément qu’avec des mails ouiecs.

Les points d’accés sont choisis parmi ceux ayaptus participé aux tables de
concertation, ceux présents deés le début de I'axpétation, donc les plus au courant
et a méme de juger du travail des GC.

(4 points d’'acces/6 car 2 ne sont jamais disposipbr téléphone et n'ont pas donné

de réponses par mail).

Le manque de communication entre certains paresat les GC peut étre mis
sur le compte de la formation des GC, du manquepdigence. En effet le poste de
GC est nouveau, il s’agit d’'un métier qui n’existas et qu’il faut continuer a définir.

Le découpage géographique rentre également ea tigncompte. Il s’avere
gue les GC ne sont pas dans les locaux du parecaigui rend la communication

plus délicate.
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Les GC vont parfois au-dela de leur mission, $@ppées par des problemes
qui ne sont pas de leur ressort. Il parait nécessgie certaines actions soient
déléguées si I'on envisage une extension du disposi
Les GC vont parfois au-dela de leur role car il a'ypersonne d’autre qui puisse se
charger de certaines choses ou alors avec des ti@pilongs, incompatibles avec la

gestion d’'une situation en urgence, possiblemesgigqnar manque d’expérience.

Exemple :

Mr X présente un cancer ORL pour lequel il doit &fésier de séances de
radiothérapie afin d’améliorer son confort et salg@ de vie. En effet, les séances
permettraient une décompression de la filiere ORL.

La radiothérapie doit s’effectuer en externe, aaaide 2 séances par semaine avec 15
jours de repos.

Le probleme est que Mr X fréquente un café et quitlst pas chez lui lorsque les
ambulanciers viennent le chercher pour sa radiaffi€r De plus, a chaque séance, il
repart sans ses affaires.

Devant cette situation difficile a gérer par leipatt et sans entourage pour l'aider, le
GC s’est occupé d’amener Mr X et de venir le chergour que les sorties se fassent
dans de bonnes conditions.

. Enquéte aupres des usagers.

Il nous a semblé intéressant de recueillir I'adléss principaux intéressés a
savoir les usagers et leurs aidants.
La méthode d’enquéte la plus simple pour moi (laabi& Nantes) aurait été de joindre
les usagers par téléphone ou par courrier, mas ifouve que la plupart des usagers
sont souvent des personnes atteintes de maladieh@ifer et n'ont pas forcément
d’aidant pour les aider a remplir ce questionngdse on suppose qu’ils ont le

téléephone, qu’ils y répondent ou qu’ils ouvrentrleaurrier).

J'aurais eu de grandes difficultés a obtenir designages.
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La solution des visites a domicile n’était pasisageable pour des problémes
pratiques.
Le remplissage du questionnaire par les GC auaidéicat dans la mesure ou celui-
ci cherche a connaitre I'opinion des usagers surtfavail, je n’ai donc pu faire cette

partie de I'enquéte.

. Les problémes rencontrés.

Apres plusieurs mois d’expérimentation, plusieprebléemes sont apparus.

Certains ont pu étre résolus, d’autres chercheardrereur solution.

Les relations avec certains partenaires (CG, CLIC3)

Problemes des locaux et capacité d'accueil des GC.

L’examen universitaire non réussi par un GC.

L’ceil porté sur les GC.

Les demandes de gestion de cas non signées pagdiusu sa famille.

Probléme de doléances contre le site expérimeraladMAIA par une famille
(abandonnée par la suite).

Le non remplissage de tous les outils par les GC.

L’absence de remontées et de suivi auprés denpads.

Le poste de GC, la pérennisation par la CNSA.

Les situations complexes.

Le fonctionnement du CLIC 7 (pas de réseau, difféeede fonctionnement entre les
CLIC).

La pérennisation financiére.
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5. Quelques questions.

- Faut-il remettre en mains propres les documentsnédecin traitant ? Le médecin
traitant est toujours informé, les GC essayentededvoir au téléphone ou de les
rencontrer mais cela reste parfois tres difficileagise de leur manque de temps. De

plus les GC veulent surtout étre une aide et nel@esnger.

-  Observe-t-on réellement une diminution des évatna®? Oui. De nombreux

prestataires ne refont pas d’évaluation (CLIC, APRles SSIAD refont I'évaluation

pour I'IDE.

- Observe-t-on une diminution des hospitalisatio®u?. On note une tendance a la

diminution. Certaines hospitalisations sont réaksgour faire un bilan.

- Retarde-t-on l'institutionnalisation ? Les GC nees# pas si leurs actions permettent

de retarder I'institutionnalisation. Elles le pemisais ne peuvent pas le prouver.
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VI.

Quelques exemples de gestion de cas.

. Cas de Mme C. Eliane.

Demande de gestion de cas

Faite le 05/01/2010 par le CLIC 4 et par Vivr'Agd8/01/2010.

Description de la situation:

Mme C. Eliane a une MA évoluée. Elle déambuleg @l des troubles du
jugement, est apathique.
Elle vit & domicile avec son époux Mr C. Maximej gwn cancer du colon a un stade
évolué.
Une fille handicapée mentale vit au méme domicide travaille dans un
établissement et service d’aide par le travail (ESA

lIs ont un fils qui est distant et qui aurait deslifemes sociaux.

Mr Maxime est épuisé physiquement et psychologipre.
Le médecin traitant a dirigé Mr Maxime vers le CLpGur mettre en place un SAD et

un SSIAD.

Une demande de tutelle a été demandée par le GLBD/11/2009, pour Mme
Eliane et pour la fille.
Un dossier EHPAD est en cours pour Mme Eliane ajniine demande de placement

en foyer pour la fille, demandé par le CLICA4.
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Evaluation de la situation:

Avant qu’une situation soit prise en charge paG@) il faut répondre a 2 questions :
e S’agit-il d’'une situation complexe (voir grille deas complexes) ?

e S’agit-il d’'une MA ou d’une perte d’autonomie ?

Dans le cas de Mme Eliane il s’agit bien s’'uneatitn complexe car elle présente :
- des troubles du comportement perturbateurs (dékatdm, troubles du sommeil).

- Entourage malade et épuiseé.

- Le médecin juge la situation difficile (signalema@u CLIC).

Le diagnostic est celui d’'une maladie d’Alzheimer.

Cette situation peut donc étre prise en chargéepac.

Evaluation des besoins

Le GC doit realiser une évaluation des besoindadeersonne aupres de
I'entourage, du médecin traitant, des structurgs el place.

Premiére visite a domicile le 13/01/2010.

Pour le patient, il faut faire le point sur legiatés de la vie quotidienne et de
la vie domestique, chercher les complications éwdlgs de la démence, les co-
morbidités, faire le point sur la santé et leséraents, ainsi que sur la situation socio-
juridique.

Pour l'aidant, il faut faire le point sur sa saphy/sique, les difficultés psychologiques,
les difficultés financiéres, la charge et I'épuisa l'isolement et les défauts de
compétences.
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Le GC a effectué plusieurs visites & domicile ffaire cette évaluation. L&'t
s’est effectuée en présence du demandeur de |lmmges cas, la coordinatrice du
CLICA4.

L’évaluation se fait progressivement.
Les besoins sont listés et les actions a menersggmallées par une fleche. Les actions
déja mises en place avant la gestion de cas etidware sont signalées en violet et

celles a entreprendre en rouge.

Mme Eliane:

Le diagnostic de MAaurait été posé suite a une consultation mémaite €n mars
2009 mais la patiente était opposante lors de haudtation donc évaluation difficile
et incompléte.

» Demande d’évaluation a domicile par un des gésatteréseau.

Le traitementde Mme Eliane comporte : MEDIATOR, SELOKEN, ZOLQAI n’y

a pas de traitement pour la MA. Le traitement arét par le médecin traitant a la
suite de I'affaire du MEDIATOR.

» Revoir avec le gériatre pour le traitement MA.

» Passage IDE pour préparation et prise du traitement

Activités de la vie quotidienné&ime Eliane se lave, s’habille et mange seule s

a besoin d'étre surveillée et stimulée. Elle estitioente. Elle se déplace dans la
maison mais ne sort plus de chez elle seule.
| 4

» Mettre en place un SSIAD.
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Activités domestiquesMme Eliane ne prépare plus les repas, elle nepkat les

courses ni le ménage. Les voisins, Mr et Mme Ac&ipaient de faire les courses,
sortir le chien, trier le courrier.

» Joindre le fils pour voir avec lui comment organigs choses.

» Prévoir le portage des repas pour Mr Maxime et Niene.

>

>

Complications de la démenc®n note une perte d’autonomie. Pas de chutede ni

dénutrition. Lors de 1a®F visite & domicile Mme Eliane est calme et seredtie, ne
présente pas de troubles du comportement évideaits aes troubles mnésiques, du

langage et de la compréhension. Mme Eliane a iterrant antidépresseur.

Situation socio-juridigueMme Eliane ne geére plus les comptes. Mr Maximen s’

occupe. Elle bénéficie de 'APA, le CLIC et le RS&aht au courant et s’occupait de
la situation avant le GC. Le fils vient 2 fois g&maine pour la toilette du pére.
» Faire une réévaluation de I'APA.

» Faire une demande d’aide sociale pour I'hébergement

Anticipations pour I'avenir

>
>

» Trouver AJ, structures de répit.
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Mr Maxime:

Santé physique et difficultés psychologigué®rs des visites a domicile, I'état

physigue de Mr Maxime se dégrade rapidement. lldéplace difficilement, en
déambulateur, il est trés essoufflé, en surpoids.

Il est épuisé par la situation, il doit gérer spoése et sa fille. Cette derniere ne va
plus a 'TESAT depuis 2 semaines, elle est violemeers ses parents.

» Revoir le probleme de santé avec le médecin titaitamMr Maxime.

» Prendre contact avec 'ESAT pour Mlle.

>

Difficultés financiéres

» Faire une demande d’APA pour Mr Maxime.

Epuisement et charges portant sur l'aidant

» Contacter le fils.

» Prévoir des structures de répit, AJ.

Isolement

» Contacter le fils.

Une fois I'évaluation faite, le GC établit un plda service individualisé (PSI)

qui est réévalué régulierement en fonction des &wemnts.

Evolution de la situation:

Pendant la prise en charge, différents évenemerdsrg produits.
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Mr Maxime a été hospitalisé en urgence suite aaoge la nuit, a son domicile. Son
voisin Mr A. a prévenu les pompiers, il a été cahdux urgences de Mondor. Ceci
est survenu 15 jours apres le début de la prisehange, dans la nuit du 20 au

21/01/2010.

Une prise en charge 24h/24h a été mise en plade B&D et une auxiliaire de vie est
restée aux cotés de Mme Eliane dans la journéa suivie I’hospitalisation de Mr.
Il a fallu trouver en urgence une place pour Mmiariel a Emile Roux, celle-ci a pu

étre obtenue pour le lendemain a 13h30 (elle nerpster seule a domicile).

La GC a contacté en urgence le directeur de 'E®AUr trouver un foyer d’'urgence

pour Mlle. Elle a pu se rendre au foyer dés le éemalin.

La GC a appelé le fils pour linformer de la siioai mais n'a pas obtenue de

réponse.

Le 22/01, la GC réalise une visite a domicile ppréparer les affaires de Mme et Mr
pour I'hépital, les papiers. L'appartement est saeuillé par le chien qui urine
partout.

Les clés sont remises a l'assistante sociale d@A'Epour faire le sac de Mlle. Elle

rendra les clés a la concierge qui s’occupera éndchvec le voisin.

Mr Maxime est hospitalisé en médecine gériatriqioador.

Mme Eliane est en unité de gériatrie aigiie a ERdlax.

Mlle Christelle est en foyer.

Le chien est gardé par le voisin et la concierge.
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Le 25/01, le GC rend visite a Mr Maxime a Mondadrfalut récupérer le courrier et
trouver une solution pour le chien car il dérarmé te monde la nuit. Mr Maxime est
d’accord pour que I'on contacte la SPA.

La GC l'informe de I'avancée des formalités.

Le dossier APA de Mr a été retourné car il manguieche d’imposition.
Les dossiers d'EHPAD et daide sociale pour Mmeartd sont en cours de
finalisation.

Le dossier MDPH pour Mlle Christelle est fini.

La SPA signale que Mr Maxime doit faire une lettt@bandon et préciser l'identité de

la personne qui améne le chien. La GC prend un RIA/SPA.

La GC appelle le voisin et le rencontre, Mr A. pstdu, ne veut plus aller chez les C.
car il a peur qu'on l'accuse de vol. Mr Maxime lrait demandé de retirer de
I'argent sur le compte de Mlle et de le garder cenwadeau car il faisait les courses
pour eux, promenait le chien, triait le courridreinmenait Mlle a I'ESAT le matin.
Mme A. aidait Mme Eliane pour la toilette et I'nhage.

Il ne sait plus ce qu'il doit faire, la GC récupéeeportefeuille de Mr Maxime et les
cartes bleues de Mr Maxime et de Mlle Christelle.

Les clés sont remises a la concierge.

Le dossier APA de Mr est envoye.

Le dossier EHPAD pour Mme est envoyé a différestagctures

Le 27/01, Mr Maxime décede.

La GC contacte I'assistante sociale du foyer poévenir Mlle Christelle, elle ne veut

pas le voir pour le moment.
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Le fils est contacté mais pas de réponse.
La GC contacte également I'assistante sociale d&ERwuUx pour I'informer du décés
de Mr et entreprendre les démarches d’entrée ePABHBOUr Mme Eliane (elle ne

pourra rentrer seule a domicile malgré le passagdes).

La GC prépare des dossiers de demande de pensi@veatsion et prend RDV avec

AS SSR d’Emile Roux pour parler du futur de Mmeabt

Le 29/01, la GC rend visite au SSR a Mme Eliarle, edt souriante et calme. Elle est

en attente d’examen pour confirmer le diagnostimettre en place un traitement.

Mr A. a pris contact avec une association pouhlercle 06/02/2010.

Le 10/02/2010, la GC a RDV au CCAS pour déposetossier d'aide sociale pour
Mme Eliane.

Le dossier EHPAD est envoyé a d’autres structures.

L’Abbaye rappelle pour prévenir que le dossiervedable et entre en commission la
semaine prochaine.

La GC dépose le Dossier aide sociale mais il manbp certificat médical

d’inaptitude et les frais de copropriété.

Lors d’une visite auprés de Mme Eliane, la GCltauvée souriante, elle allait bien et
était trés communicative.

Lors de I'entretien avec 'ASSR Emile Roux et GC, la GC fait le point sur I'agée
des démarches. L’AS va s’occuper de faire la demardunité de soins de longue

durée (USLD) en attendant I'entrée en EHPAD.
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Le dossier est accepté par '’Abbaye, il est ste liBattente. Il manque le récépissé de
la demande de tutelle.

La GC demande des nouvelles de la tutelle.

Conclusion:

Suite a I'hospitalisation de Mr Maxime, le PSI & énodifié car la priorité
n'était plus le portage des repas ni le SSIAD nhessdossiers d’EHPAD et d’aide
sociale.

Cette situation montre la complexité des chosesoisagérer l'urgence d’'une

situation, faire avec un entourage fuyant ou abssria multitude des actions a mener
par les GC (établir des dossiers administratifsagiaux sans avoir les justificatifs
sous la main ou sans savoir ou trouver les infdonairivées, s’occuper de trouver un
mode de garde pour le chien...), qui ne sont pa®tosijdu ressort du GC mais qui

doivent étre prises en charge si on veut pouvoél@aner la situation de la personne.

Un an apreés le début de la prise en charge, Mnan&lkest en EHPAD a I'Abbaye de
St-Maur, elle s’est bien adaptée a ce changemenCadnseil Général lui a attribué
une aide sociale et elle est sous tutelle.

Mlle Christelle est hébergée en foyer et travadle CAT, elle va mieux, elle est

entourée par du personnel formé et elle rend \@s#t@ mére régulierement.
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2. Cas de Mme D. Yolande.

Demande de gestion de cas

Faite le 01/07/2010 par le CLIC 7.

Description de la situation:

Mme Yolande vit seule & son domicile.

Elle a un chien et 8 chats.

Elle est connue du CLIC depuis novembre 2009 e€C@AS de Vitry qui intervient
chez elle pour le ménage et les courses.

Elle refuse les soins qui lui sont proposés et miésente un probléme de santé aigu,

une infection a la jambe.

Elle a une soceur avec qui elle est en mauvais tetaee personne de confiance, une

amie, Mme S.

Le CCAS passe du lundi au vendredi entre 13 et 15h.

Le SSIAD Ages et Vies passe le matin vers 9h pautollette et la prise des
médicaments ainsi que le soir pour un changeaiueher.

Un portage des repas était mis en place mais Mnh@nde I'a supprimé car n’aimait

pas ce qu’on lui apportait. Elle commande des @aisinés et surgelés chez Maximo.

Elle bénéficie de I'APA.
Elle a une retraite de 1500 euros et a hérité dyrasse somme d’argent.

Elle ne souhaite pas de protection juridique.
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Evaluation de la situation:

» Situation complexe ? oui car Mme Yolande est emsrele soins et elle
présente un probléme de santé aigu.

* MA ou perte d’autonomie ? oui diagnostic de MA &&x en 2009.

Evaluation des besoins

Le diagnostic de MAa été fait en 2009 a Broca.

Le traitementde Mme Yolande.

» Voir avec le médecin traitant les traitements amso

Activités de la vie gquotidienneMme Yolande a besoin d’aide pour la toilette,

I'habillage, la prise des repas. Elle porte degqmtions qui doivent étre changées
régulierement. Elle marche sans aide mais ne ketde chez elle.

>

» Passage d’'un SAD pour la prise du diner.

>

>

» Passage a organiser 7 jours sur 7.

Activités de la vie domestigueMme Yolande ne prépare pas ses repas, elle
commande des plats surgelés et les décongéele ao-amde. Elle ne fait pas ses
courses ni le ménage, elle a du mal a changeiti@®$ des animaux. Elle gére ses
comptes et refuse une tutelle.
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Complications de la démenddme Yolande présente une perte d’autonomie faite

des chutes et elle a des troubles du comportemeifiuis€ d’ouvrir aux infirmiéres).
Lors de la premiére évaluation les signes de déme®t de dénutrition ne sont pas
évidents mais restent a surveiller.

» Prise en charge kinésithérapeute.

» Faire un bilan médical pour les chutes et la MA.

» Adaptation du logement, ergothérapeute.

Co-morbidités Hypertension artérielle.

Situation socio-juridigueMme Yolande bénéficie de I'APA, d'une retraite détin

héritage. Elle refuse une protection juridique.

Anticipations

» Demande de tutelle apres accord de la personna @asede détérioration de la
situation.

» Dossiers dEHPAD.

Dans cette situation il apparait surtout qu’il faptimiser les aides en places et les

renforcer surtout le soir et le dimanche.

Evolution de la situation:

La GC a commencé par prendre contact avec lesdtitigintervenants : CCAS de

Vitry, le SSIAD Ages et vies, le personne référ@RiA.
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Il s’avere que la situation est difficile pour leofessionnels car Mme Yolande refuse
parfois d’ouvrir sa porte, elle refuse les soiresyeut pas porter de protection la nuit.

Les professionnels sont génés par les odeursjreedant allergiques aux animaux...

Il ressort de ces entretiens que les professiondelgaient avoir une clé de

I’habitation pour pouvoir intervenir sans problémes

Il faut aussi un passage tous les jours y comprigithanche. La GC prend contact
avec les intervenants. La réponse du CCAS et diiceeAPA du Conseil Général est

favorable.

Le 30/07/2010, Mme Yolande est hospitalisée au KreBicétre suite a une chute.

La GC contacte Mme S. son amie pour s’occuper diesaaix, cette derniére accepte
a condition que la nourriture lui soit fournie.

Le 04/08/2010, la GC rend visite a Mme Yolandehapital.

Elle s’entretient avec le médecin : ils rechercHestcauses de la chute (adaptation de
traitement a faire, chaussage...), ils font le psintla MA, le traitement de la MA et
les complications.

Il s’avére que Mme Yolande est dénutrie et quitfeevoir le probleme des repas lors
du retour & domicile.

Le CCAS est d’accord pour faire le ménage chez Mwlande avant son retour.

La GC récupere la nourriture pour les animaux ¢beztérinaire.

La GC appelle Mme S. Elle ne parait pas si honnét ca (cheque a son nom,

reglement de frais vétérinaires pour son chat &ehéquier de Mme Yolande...).
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La GC passe au domicile de Mme Yolande pour pregdedques affaires de toilettes,

le courrier. L’appartement est propre.

La GC organise une table de réunion clinique awers les intervenants pour le
18/08/2010 avant le retour a domicile de Mme.

Les intervenants font part de leurs difficultépetposent des solutions.

Le lit n'est pas adapté (trop bas, matelas imbihg&irge) - location d'un lit
médicalisé et achat d’un matelas (prescriptionigpanédecin).

Probleme des protection® Achat des protections choisies par les IDE.

Probleme du tapis sale et cause de chute éventddiirlever le tapis par CCAS.
Problemes des litiere® revoir avec Mme Yolande lors de son retour powrldigres
plus adaptées.

Majoration du passage des aides et hora¥gsassage supplémentaire a 10h pendant
1 heure d’'une aide a domicile, proposition par I@&n potage lors du passage du
Soir.

Perte d’autonomie> passage kiné a domicile lors de la sortie.

Les commandes alimentaire® Voir si le CCAS peut passer les commandes a la
place de Mme Yolande pour permettre d’avoir desageplus adaptés au niveau
nutritionnel.

Chaussures non adaptégdes jeter et prendre celles utilisées a I'hdpital.

Cas de Mme S passage réguliers et vigilance de la GC, mais [goomoment Mme
Yolande a besoin d’elle.

Demande de tutell® pas pour le moment. Le médecin de I'hdpital selgde droit

de demander une mise sous tutelle si I'estime sages Une sauvegarde de justice
pourra étre faite si la situation le demandait.

Questions de clés» La GC n'approuve pas la multiplication des clés de

I'appartement, mais il est décidé de mettre les di&I'appartement dans la boite aux
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lettres et de faire des doubles de cette clé guesides doubles des badges pour rentrer

dans 'immeuble.

Conclusion:

Cette situation au départ peut sembler simplél saiffit de majorer les aides a
domicile mais on se rend compte petit a petit dégwdtés qui se soulévent et de la
précarité parfois de certaines situations.

Il semble que Mme Yolande ait confiance en la G@p¢at du courrier, photos des
animaux lors de I'hospitalisation...) et acceptenaspiacilement les aides qui seront
mises en place pour l'aider.

Dix mois aprées le début de la prise en charge, Molande est toujours a son
domicile. Elle bénéficie du passage des IDE 2 fiaisjour et du service d’'aide 2 fois
par jour également.

Elle fait des séances de kiné régulierement enadleche actuellement sans difficultés
avec un déambulateur.

Elle a toujours ses 8 chats mais plus son chieegfunort.

Elle voit un nouveau médecin traitant tous les mois

Elle refuse toute protection juridique.

La GC assure le lien entre les différents interménagére I'administratif et surveille

les dépenses financiéres, les RDV médicaux, etc...

Les intervenants contactent la GC en cas de dificelle intervient tous les 15 jours

au domicile et plus en cas de besoin.
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3. Cas de Mme V. Suzanne.

Demande de gestion de cas

Faite le 06/01/2010 par le CLIC 7.

Description de la situation:

Mme V. Suzanne est connue du CLIC 7 depuis oct8bfi8, la situation avait été
signalée par son médecin traitant.

Cette personne a une maladie d’Alzheimer diagneéégen février 2009 a Paul
Brousse.

Elle vit avec sa fille, Mme V. Danielle, qui a é&emment licenciée, expulsée de son
logement. Elle présente des troubles psychologigoesétiquetés. Elle a perdue tous

ses papiers d’identité et donc ne peut pas recelaides sociales.

Elle est incapable de s’occuper de sa mére niatir 'appartement.

Leurs revenus s’élévent a 1200 euros par moisykr lcodte 900 euros par trimestre.
Mme Suzanne bénéficie de 'APA, GIR 2.

Il'y a un probleme d'interdit bancaire depuis seqlire 2009 suite a des impayés.

'y a un passage quotidien d'une infirmiere poar tbilette et la prise des
médicaments.

Une auxiliaire de vie passe deux fois par semaing |@ ménage et les courses.

Les repas étaient pris au foyer a Ivry/Seine miéés @e sont plus acceptées pour des
problemes d’hygiene.

Une AS s’occupe de la situation des ces 2 personnes
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Une demande de tutelle pour Mme Suzanne et deetlerapur Mme Daniele sont en

cours.

Evaluation de la situation:

» Situation complexe ? oui car perte d’autonomie pegive de Mme Suzanne
et difficultés de I'entourage.

* MA ou perte d’autonomie ? oui.

Evaluation des besoins

Mme Suzanne

Le diagnostic de MAaurait été fait a Paul Brousse en février 200%rivlane Suzanne

ne se serait jamais rendue a un second RDV.
» Récupérer les comptes-rendus.

» Organiser un suivi gériatrique.

Le traitementde Mme Suzanne est inconnu au début de la prishage.
» Contacter le médecin traitant et les IDE.

Activités de la vie quotidiennéeMme Suzanne a besoin d’'une aide pour la toilette,

I'habillage. Elle doit étre stimulée pour I'alimation. Elle est incontinente et refuse
de porter les protections. Elle fait ses transfetrtse déplace avec difficultés.

>

» Passages d’'une auxiliaire de vie quotidiennementitk et le soir pour récupérer
les repas au foyer logement et aider a la priseafes.
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» Adapter les protections pour gu’elles soient acseppar Mme Suzanne.
» Passage d’'un kiné a domicile pour garder de I'autua, apprendre les transferts.
» Envisager hébergement temporaire ou accueil degour stimuler et préserver

'autonomie.

Activités de la vie domestiqudime Suzanne ne fait pas le ménage, ni la lessive,

les repas. Elle ne fait presque plus les courseslta présente des difficultés a

marcher. Elle ne gére pas ses comptes. Sa fillmespable de s’occuper de tout ¢a.
Elles dorment toutes les 2 dans le méme lit, étavadaptée pour Mme Suzanne. Les
vétements sont sales car non lavés et elles ntesgjpe pas de vétements.

>

>

» Prescription lit médicalisé pour Mme Suzanne.

» Trouver un lit pour Mme Daniéle.

» Trouver des vétements.

Complications de la démenddme Suzanne présente une perte d’autonomie feanch

Avant elle faisait ses courses mais ne les fag.fflle a perdu beaucoup de poids au
point que son dentier n'est plus adapté et domcrell mange plus. Elle ne fait pas de
chutes. Elle refuse les protections.

» Prise en charge kiné.

» Soins dentaires et médical a adapter.

» Stimulation pour I'alimentation et prescription ciempléments alimentaires.

Pas de co-morbidités
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Situation socio-juridigueMme Suzanne est en attente de tutelle, elle a%ade carte

bleue, uniguement un chéquier.

» Faire procuration a Mme Daniéle pour qu’elle puisteer de 'argent.

Impossible car Mme Daniéle n'a pas de piece d'itient

On apprend que Mme Suzanne est interdit bancapeisiseptembre 2009 suite a des
impayés. Elle ne peut pas obtenir de nouveau cbédant qu’elle est interdite
bancaire. Il faut attendre la nomination du tutgomr débloquer la situation.

» Faire demande d’aide financiére.

» Régler 'amende pour faire débloquer l'interdit baine.

>

P Faire le point sur le plan d’aide pour s’assurgil goit utilisé au maximum et pour

voir si I'on peut augmenter le passage de professils.

Anticipations Préparer Mme Suzanne pour un hébergement temgorai

» Demande HT.

Mme Daniele

Santé physigue et mentalifficultés psychologiques non étiquetées et saivies,

incapacité a s’occuper de sa mére et a entreteppdrtement.

» Suivi psychiatrique a entreprendre, CMP.

Difficultés financieres Mme Daniéle a perdu ses papiers d’identité domcume

ouverture de droits possibles sans ces papiersabderde curatelle en cours.
» Faire les démarches avec I'AS pour obtenir desgpsyofidentité.

>
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» Demandes de minimas sociaux.

Charge Mme Daniele ne peut s’occuper delle-méme ni de mere ni de

I'appartement.

>

Evolution de la situation:

Une tutrice a été désignée pour Mme Suzanne @insine curatrice pour Mme
Daniéle, ce qui a permis d’améliorer la situatiomaseau financier.
Une aide financiere pour Mme Suzanne a été débdogqud’interdit bancaire a pu étre
levé, ce qui a permis d’avoir des petites sommésidrmadaires pour les courses, le

lavomatic.

Le plan d’aide de 'APA a été réévalué pour vdiré&tait utilisé au maximum
afin de pouvoir augmenter les aides humaines awepassage midi et soir d’'une
auxiliaire de vie pour la prise des repas, et p@ueglement des protections.

Des vétements ont été trouvés au Secours populdinge Suzanne a pu
bénéficier d'un lit médicalisé. Un lit pour Mme Dale a été trouvé par un bénévole

d’'une paroisse.

Difficultés apparues : Mme Suzanne perd progressiveg de son autonomie, elle a
besoin de quelqu’un pour I'aider a marcher, ellsspnte une perte de vocabulaire, elle
est apathique, elle ne semble plus comprendre @ dui dit, désorientation qui
s’aggrave.

Il nN'y a pas de mise en place d’'un kiné car le naéddraitant a estimé que les

difficultés d’intervention dans I'appartement exiggraient trop importantes.
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Conclusion:

Cette situation est rendue difficile par les peohés financiers, les problemes
de la fille, les difficultés pour obtenir quelquaose du médecin, plus que par les

troubles du comportement de la patiente.

En effet, on se rend compte qu’un probleme appawemh simple dans toute
autre situation devient extrémement compliqué dbnscas de Mme Suzanne
(exemple : laver le linge. La fille ne peut s’ercoger. Il faut que l'auxiliaire de vie
aille au lavomatic, mais il faut lui donner I'argePour avoir de I'argent il faut que
Mme Suzanne aille a la banque ou fasse une pramuratsa fille, mais cette derniere

n'a pas de papiers d’identité et on apprend guiste un interdit bancaire.....).

4. Cas de Mr M. Victor.

Demande de gestion de cas

Faite en janvier 2010 par le CLIC 4.

Description de la situation:

Mr Victor a 87 ans, il est veuf, n’a pas d’enfahislogiques. Il a de rares contacts
avec l'unique fils de son épouse.

Il vit dans un appartement au RDC.
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I a comme ATCD médicaux : un diabete de type 2 HTA, une coronaropathie
(stent), une PTH.

Il n’a plus de suivi médical depuis plus de 6 mois.

Il présente des troubles du comportement, refusaedes qui lui sont proposés, peut
se montrer violent physiquement et verbalement.

Il montre un état dépressif depuis le déces deéponse, des troubles mnésiques, une
désorientation temporo-spatiale.

Il peut étre calmé facilement lorsqu’on adopte amportement approprié avec lui.

Il ne s’occupe plus de ses papiers depuis 2 agsidei a valu des mises en demeure,

des convocations de I'huissier, des menaces deucesip’électricité...

Evaluation de la situation:

» Situation complexe ? oui car troubles du comportdragec agressivité, refus
de soins, isolement, perte de son épouse, situfti@mciere précaire.
* MA ou perte d’autonomie ? ne s’occupe plus de éparation des repas, ni de

I'entretien de chez lui.

Evaluation des besoins

Le diagnostic de MAY'a jamais été établi devant cette DTS, ces temibinésiques et

troubles du comportement.

» Bilan gériatrique avec consultation mémoire.
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Le traitementde Mr Victor comporte plusieurs médicaments mhigefuse de les
prendre. Adaptation du traitement a prévoir apres lilan gériatrique
(antidépresseurs ?).

» Passag¢DE pour prise des médicaments aprées avoir obtanadrd de Mr Victor.

Activités de la vie quotidienneMr Victor peut faire sa petite toilette seul mdis

maniéere insuffisante. Il s’habille seul mais n’pat a méme de juger de la propreté de
ses vétements, il faut le stimuler régulieremdmhdnge seul et se déplace sans aides.
Il est continent.

» Passage d’'une auxiliaire de vie pour un bain, orsedar semaine.

Activités de la vie domestiqudlr Victor ne s’occupe plus de la lessive ni dunage,

il fait quelques courses mais ne prépare pas [EsréOn retrouve dans son logement
une accumulation de papiers administratifs, dessntugs sales, des cafards. Il ne
s’occupe plus de gérer ses comptes, la banquisagese s’en occuper.

» Passagé’une femme de ménage 4 fois par semaine.

>

Complications de la démenddr Victor présente une perte d’autonomie, deslites
du comportement, une dénutrition et une dépresfliar.chute pas.

» Passage d’aides humaines pour le stimuler.

» Compléments alimentaires.

» Adaptation du traitement.

Co-morbidités Patient extrémement isolé.

» Organiser des accueils de jour.
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Situation socio-juridiquell ne gere pas son argent, la banquiere s’ocdepgerer ce

qu’elle peut.

» Demande d’APA.

>

» Demande de tutelle.

>

Anticipations.

» Dossiers dEHPAD.

Evolution de la situation:

Aprés plusieurs semaines pour pouvoir approcher Wtor, la situation s’est

améliorée petit a petit.

Il a accepté de se rendre a la consultation gigniegravec la GC, et a accepté de faire
un essai avec une IDE pour la prise des médicam€atsime les résultats étaient

satisfaisants, Mr Victor a été convaincu et a atgcdp poursuivre le traitement.

Le portage des repas mis en place par I'AS s’estspivi mais Mr Victor mange le

tiers des portions. Il faut accentuer la stimulaoiprés de Mr Victor.

Une femme de ménage passe 4 fois par semaine etntreprise de nettoyage va

venir faire des travaux de rafraichissement dandaggement.

Sur le plan financier, la situation s’est améliop@ la poursuite du travail de I'AS,

les impayés ont été réglés, des prélevements atitpes ont été mis en place. La
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demande de tutelle a éte faite. Apres sa nominaties actions comme la vente de

biens immobiliers et de la voiture pourront étrereprises.

L'état de santé de Mr Victor s’est nettement améliol a retrouvé le sourire, son

comportement est plus adapté et il est moins d&rHeri

Conclusion:

Situation typique de la nécessité d'un GC pourrdooner 'ensemble des
interventions aupres d’'une personne présentanfalemntent des troubles du

comportement.

Un an aprés le début de la prise en charge, MtoWiest toujours a son
domicile avec plusieurs aides mises en place agertles repas midi et soir, service
d’aide a domicile 1heure30 tous les jours (toilettaurses, ménage...), IDE tous les
jours matin et soir, accueil de jour 2 fois par agrma a la résidence de I'Abbaye (le
service de transport I'y accompagne). Un tuteutéanémmeé en octobre 2010. Il est

suivi a I’hépital de jour de Chenevier tous les Gisn

. Cas de Mr et Mme A. Jacques et Martine.

Demande de gestion de cas

Faite en mars 2010.
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Description de la situation:

Mr Jacques a 84 ans, il a une MA qui a été diagmose en 2008. Il vit avec son
épouse qui s’occupe de lui, il n'a pas de troulescomportement génants, il est
relativement autonome. Son épouse l'aide pourdessale la vie quotidienne. Il a une
incontinence nocturne.

Son épouse Mme Martine est autonome, elle s’occupgement, des courses et

gére les papiers.

lIs ont 2 fils dans la région.

Une demande d’APA est en cours.

Mr Jacques va en accueil de jour 2 fois par semaine

Mme Martine est tombée et s’est fracturé le cowlle, a été hospitalisée quelques
jours et on lui a mis un platre.

Pendant son hospitalisation, Mr Jacques est aélié shn fils ainé ou il a présenté des
troubles du comportement et de I'agressivité.

Lors de son retour a domicile Mr Jacques n’a phésgnté ces troubles.

Mme Martine est moins autonome du fait du platre.

Evaluation de la situation:

« MA?oui.
» Situation complexe ? non car arrét des troublesatoportement lorsqu’il est

dans son environnement. Entourage présent.
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Conclusion:

Cette situation n'a pas été jugée complexe car tlesbles du comportement
s’amendent quand Mr Jacques est revenu dans sonramement habituel.
Certes Mme Martine ne pourra plus faire le ménagesncourses mais leurs enfants

pourront venir la soutenir pendant cette période.

Cette situation ne releve donc pas de la gestiaragenais elle sera suivie par le point

d’acces ayant fait la demande.
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VII.

Enquéte aupres des médecins généralistes.

. Introduction.

Nous savons que la démographie des personnes&géeance est importante

et augmente progressivement.

Les personnes agées, en particulier les patietisinte de maladie
d’Alzheimer, ont des besoins complexes qui exigelisieurs services (sociaux,
sanitaires et médico-sociaux) pour pallier a léncapacites.

Afin de maintenir ces ainés le plus longtemps fbssians leur milieu de vie, ces

services doivent étre facilement accessibles adoomés entre eux.

La création d’'un réseau intégré vise cet objectif

Notre hypothese est que ce nouveau systeme vialesdeéedecins généralistes

dans la prise en charge de leurs patients attéents®aladie d’Alzheimer ou en perte

d’autonomie : nous avons réalisés une enquéte sidjEex.

Nous avons réalisé cette enquéte sur le méme mogee I'enquéte

« Perceptions des omnipraticiens en regard de léntation des réseaux intégrés de

soins et services pour personnes agéees » dans PRISM
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2. Méthode.

On cherche a connaitre la perception des médegéinéralistes sur le réseau

intégré que représente le site expérimental deA&AMIu 94.

Les médecins choisis pour répondre a cette engoétdous ceux qui exercent
sur le territoire du site expérimental de la MABAsavoir les 24 communes citées plus
haut.

Les noms et coordonnées des médecins ont étéégaaw le site du Conseil de
I'Ordre des médecins du département du Val de Maeh recoupés avec les
renseignements des pages jaunes.

Les bases de données ont permis de trouver 488amédyénéralistes sur le territoire

concerné.

Cette enquéte postale s’est déroulée en deuxphase

* Envoi d'un premier questionnaire a tous les médedu territoire. Celui-ci est
divisé en deux parties. La premiére traite la pgtioa des meédecins face a la
nouvelle fonction de gestionnaire de cas, la dengi@artie permet aux médecins
d’exprimer librement leurs opinions.

* Envoi d’'un deuxiéme questionnaire, uniguement  @@ant répondu au premier
et a ceux ayant eu un patient pris en charge pgestionnaire de cas (méme s’ils
n'avaient pas répondu au premier questionnaire) poivre I'évolution de leurs
perceptions. Il est divisé en 3 parties : la preenreprend les mémes items que le
premier questionnaire, la deuxiéeme partie tentelediifier les obstacles a la

gestion de cas, la troisieme permet des commesit#ires.
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Cette enquéte n'a pas recensé de données d’sodiedémographiques ni
socioprofessionnelles.

Le questionnaire s’est voulu trés court afin déstit un taux de réponse maximal.

Avant I'envoi des questionnaires, un contactpiétimique a été pris avec tous
les médecins du territoire afin de les prévenit'@evoi, leur expliquer succinctement
I'objectif de I'étude et leur proposer le moderdiei (par courrier, mail, téléphone).

La plupart des médecins ont été contactés defegtie, certains I'ont été par le biais
de réunions de FMC ou de réunions SAMI.
Le questionnaire est accompagné d'une intiiolu expliquant le contexte plan

Alzheimer, territoire du site, role des GC.

2.1. Premier guestionnaire :

Le médecin traitant est informé que les résufeatmnt partie de la thése.
Le questionnaire lui-méme comporte 8 questions.
Il'y a des énoncés favorables et défavorables ldardeux questionnaires.
Les médecins doivent exprimer leur niveau d’acaarale désaccord pour chacun des
items.
Chaque item est accompagné d’'une échelle de répimdgpe Likert (totalement
d’accord, partiellement d’accord, partiellement désaccord et totalement en
désaccord).

Il se termine par une zone de commentaires libres.
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2.2. Deuxiéme guestionnaire :

Le deuxiéme questionnaire comporte quelques aumssipréliminaires pour
savoir si les médecins sont bien au courant dstéitation du site expérimental de la
MAIA, s’ils ont eu des patients pris en charge par GC et si oui le nombre de
patients.

Puis il reprend les mémes items que le premiertmunesire avec le méme type de
réponse. Ceci afin de suivre I'évolution dans lafe des opinions, sur la gestion de
cas, des médecins ayant eu un patient pris enehmgle site expérimental de la
MAIA.

La deuxiéme partie est un tableau de 7 questiomtargosur les obstacles a
I'utilisation des GC. Les items sont accompagnése’échelle de Likert.

Il se termine par une partie « commentaires » suriédecins peuvent exprimer leurs

opinions.

Les deux questionnaires ont été envoyés a un iate/alle. Le premier en

décembre 2009 et janvier 2010. Le deuxiéme en déwef010.

La collecte des réponses a duré entre 3 et 4 moisghaque questionnaire.

La procédure d’envoi consiste, aprés appel du oiédd accord de ce dernier,

a envoyer le questionnaire avec une enveloppetderrpréaffranchie et pré adressée.

Pour analyser les réponses, on a séparé les #@msccord » et les items « en

désaccord » avec la gestion de cas.
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3. Reésultats.

3.1. Premier questionnaire :

Sur les 480 médecins, 99 ont été exclus du preemeoi aprés I'appel
téléphonique.
Les critéres d’exclusion sont divers : retraite, (B3fus de répondre (27), arrét
maladie/congés maternité (2), mode d’exercice iitheb(5), peu ou pas de personnes
agées dans la patientéle (33), pas de patientsifshgn (2), mauvais numéro/numéro
non attribué (4), pratiqgue pédiatrique exclusivge &upuncteur (4), allergologue (3),
angiologue (3), psychologue (1), homéopathie eiaug4), mésothérapie (1),

nutritionniste (1), phlébologue (1), pneumologue (1

Le premier questionnaire a donc été envoyé a 3@leaqids.

282 courriers sont envoyés, ce qui a permis d’a4@ réponses.
57 mails sont envoyés, ce qui a permis d’'avoirénses.

14 réponses sont obtenues lors d’'une réunion SAMI.

9 réponses sont obtenues lors d’'une réunion de FMC.

6 réponses sont données par téléphone.

13 fax sont envoyés, et restés sans réeponse.

Sur les 381 médecins admissibles, 200 ont répauiuun taux global de réponse de

52,5%.
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Au début de I'expérimentation, les médecins gdistea sont trés favorables a
la gestion de cas. 84.8% des médecins ayant réemordien accord avec les énonceés
favorables a la gestion de cas (tableau 7.1).

Les items sur la complémentarité du travail, 'ame travail, I'acces facilité aux

services et le fait de rester a domicile plus lengis ont remporté des scores éleves

(>84%).
Tableau 7.1
. Totalement ou Totalement ou
Enoncés favorables . . Ne se prononce
R , partiellement en partiellement en
a la gestion de cas. . pas.
accord. désaccord.
Travail 184 [92%)] 13 [6,5%] 3 [1,5%]
complémentaire au
mien.
FaC|I|te_:ra 'acces aux 185 [92,5%] 11 [5,5%] 4 [2%]
services pour les
personnes agées.
Allégera mes taches 155 [77,5%] 39 [19,5%)] 6 [3%]

bureaucratiques.

Permettra aux
personnes ageées de 169 [84.5%)] 27 [13,5%)] 4 [2%]
demeurer plus
longtemps a domicile.

Evitera les 0 . .
hospitalisations 155 [77,5%] 38 [19%] 7 [3,5%]
inutiles
0,
Facilitera mon travail. 170 [85%] 24 [12%] 6 [3%]

Pour les énoncés défavorables a la gestion delemggsultats sont plus mitigés

(tableau 7.2).

Tableau 7.2
Enoncés Totalement ou Totalement ou

. R . . Ne se prononce
défavorables a la partiellement en partiellement en as

gestion de cas. accord. désaccord. pas.
S'immiscera dans ma

relation avec mon 87 [43,5%)] 103 [51,5%)] 10 [5%]

patient.

Sera une depense de 104 [52%] 87 [43,5%] 9 [4,5%]

santé supplémentaire.
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Pour la zone de commentaires, on obtient un dawemplissage de 28,5%.
Les opinions sont exprimées sous forme de questia®es commentaires,
d’encouragements.
Les questions représentent 7% des opinions. Elteterg sur les modalités de
communication entre les médecins traitants et [Es<Br la nature professionnelle des
GC et leurs compétences.
Les opinions exprimées sous forme de commentag@®sentent 89,4% des cas. lIs
s’expriment sur les dépenses (17,6%), les relamie médecins et GC (13,2%), la
politique (4,4%), I'absence d’informations sur lgesexpérimental de la MAIA
(2,9%), I'enthousiasme de trouver une telle stmect(B0,8%), des inquiétudes et
visions négatives sur ce projet (19,1%), des espér(13,2%).

Les encouragements représentent 5,2% des opinions.
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Appel téléphonique avant envdi fuestionnaire
n =480

A 4

Exclus: n = 9¢

Envoi I* questionnaire
n =381

A 4

Réponses® questionnaire
n =200

A 4

Envoi 2™ questionnaire.
n = 230 (ajout des médecins MAIA n’ayant pas repof
au ' questionnaire)

nd

A 4

Réponses?" questionnaire
n=111

G1 (médecins G2 (médecins non
MAIA) : n =33 MAIA) :n =178
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3.2. Deuxiéme guestionnaire.

Le 2™ questionnaire a été envoyé aux 200 médecins agpondu au I
questionnaire.
Il a également été envoyé aux médecins ayant ew wes patients pris en charge par
le site expérimental de la MAIA méme si ces demigavaient pas répondu afl 1
guestionnaire.
Pour connaitre les médecins ayant eu des patieistemp charge par une GC, nous
avons demandé a chaque gestionnaire de cas delomesr la liste des médecins avec
qui elles ont été en contact pour leurs usagenss(rappelons que le nom du médecin
traitant est signalé sur la demande de gestiomasle ¢

Les gestionnaires de cas ont rendu une liste dréti2cins.

Sur ces 83 médecins :

31 ont répondu au*Igquestionnaire.

30 n’ont pas répondu ad fuestionnaire.

10 ont été exclus du®lquestionnaire car n’ont pas voulu le recevoirgagdrappel
téléphonique.

12 n'ont pas recu le ®1 questionnaire car n'apparaissaient pas sur lessbds

données.
Le 2™ questionnaire a donc été envoyé a 230 médecins.
206 courriers sont envoyes, avec 105 réponses.

24 mails sont envoyés, avec 6 réponses.

Sur les 230 médecins réinterrogés, 111 ont répeaiiwn taux de réponse de 48,3%.
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On a séparé les 111 répondants en deux groupesagpalyser les résultats. Le
premier groupe (G1) correspond aux médecins ciédgs GC et donc ayant eu un
patient au moins pris en charge par le site expériah de la MAIA. Le deuxieme

groupe (G2) correspond aux meédecins n'ayant paatients pris en charge.

Nous allons analyser un & un les différents tasutlu 2" questionnaire.

La premiére question duf® questionnaire cherche & savoir si les médecins
généralistes savent que les GC sont en fonctiosi, @i, s'ils ont confié des patients
au site expérimental de la MAIA et combien.

Dans le groupe 1 (G1), 14 médecins sur 33 sontoamant que les GC sont en
fonction depuis 1 an, 19 ne sont pas au courant.

Sur les 14 médecins au courant, 9 ont confié désms, 5 n’en ont pas confiés.

Dans le groupe 2 (G2), 15 médecins sur 78 sontoamant que les GC sont en
fonction depuis 1 an, 63 ne sont pas au courant.

Donc au moment du®®® questionnaire, 26% (29/111) des médecins génteslis

savent que les GC sont a leur disposition.

La 2™ question cherche & savoir si les médecins ontesupdtients pris en
charge par le site de la MAIA. Si la réponse editp@, les médecins sont invités a
remplir le tableau comportant les mémes items quegulestionnaire 1. En effet, on
considére que les médecins n'ayant pas eu de [mfgis en charge par le site
expérimental de la MAIA n’ont pas changé d’avis sefite derniére.

Sur les 111 répondants, 13 ont répondu avoir epatient pris en charge, 90 ont

répondu ne pas avoir de patients pris en chargat (b sont des médecins faisant
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partie de la liste des GC) et 8 ont répondu nespasir (dont 3 déclarés MAIA par les
GOC).

L'un des objectifs de la these est de connaiéeolution des perceptions des
meédecins généralistes sur le site expérimentah déAIA, entre le début de sa mise

en route et 1 an apres.

Parmi les 83 médecins, déclarés par les GC, conyard au un patient pris en charge
par le site de la MAIA, uniquement 13 médecins répiondu avoir eu un patient pris
en charge et donc ont rempli cette partie du quessire. Sur ces 13 réponses,
seulement 11 ont pu étre exploitées car deux desndants au e guestionnaire

n’avaient pas répondu afi,1a comparaison avant/aprés n’a pas pu étre faite.

Les résultats sont reportés dans le tableau 7.8lpsunoncés favorables a la gestion

de cas et dans le tableau 7.4 pour les énoncésotéldes.

En réalisant une analyse descriptive, on remagyéeele nombre de médecins
en accord avec les énoncés favorables a la gedgocas a diminué de fagon

importante pour au moins 3 items (diminution despde 10%).

Tableau 7.3

Totalement ou

Enoncés favorables a ,
partiellement en accord.

la gestion de cas.

1% QI2™Q
Travail complémentaire... 9 (82%) / 10 (91%)
Facilitera I'acces ... 9 (82%) / 9 (82%)
Allégera les taches... 8 (73%) / 5 (45%)
Demeurer a domicile... 9 (82%) / 8 (73%)

Evitera les

hospitalisations... 8 (73%) /8 (73%)

Facilitera le travall... 8 (73%) / 6 (54,5%)
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Tableau 7.4

Totalement ou
partiellement en accord.
18]’ Q/Zeme Q

Enoncés défavorables
a la gestion de cas.

S’'immiscera dans la

relation... 4 (36%) / 3 (27%)

Dépense de santé 8 (73%) / 6 (54,5%)
supplémentaire...

La derniere partie du questionnaire cherche a aitmen les obstacles a
I'utilisation du site expérimental de la MAIA eesl GC. Tous les médecins sont
ameneés a répondre a cette question y compris cayam pas eu de patients pris en

charge, soit 111 réponses.

Tableau 7.5
Les obstacles a Totalement ou Totalement ou
o : . Ne se prononce
I'utilisation des partiellement en partiellement en as
GC. accord. désaccord. pas.
J'oublie de m’en 62[56%] 15[13%] 34[31%)]

Servir.

J'utilise les services
des travailleurs 76[68%] 12[11%] 23[21%)]
sociaux au lieu de
faire appel a un GC.

Je ne sais pas
comment les
contacter.

83[75%] 11[10%] 17[15%]

Je m’'occupe moi-
méme de coordonner 55[50%] 28[25%)] 28[25%)]
les services pour
mes patients.

Je ne comprends pas
clairement comment 69[62%] 20[18%)] 22[20%]
le GC peut aider
mon patient.

Je ne savais pas que
ce service était a ma
disposition.

76[68,5%] 25[22,5%] 10[9%]

lls ne sont pas
disponibles quand
j'en ai besoin.

18[16%] 37[33%] 56[50%]
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On met en évidence 5 obstacles principaux. Le phportant est le fait que
certains médecins ne savent pas comment contateGC (75%), le deuxiéme
correspond au fait que les médecins ne saventym$eg GC sont a leur disposition
(68,5%), troisiemement le fait de faire appel awavailleurs sociaux, puis viennent

ensuite celui de ne pas comprendre clairemeniéeddGC et I'oubli de s’en servir.

. Discussion.

4.1. Premier questionnaire.

Le taux de réponse aud” juestionnaire de 52,5% est élevé. En effet une
enquéte sur la perte d’autonomie, réalisée en paOAURML d’lle de France (Union
Régionale des Médecins Libéraux), selon les mémedalités (envoi postal d’'un
questionnaire) obtenait un taux de réponse de*.,5%

Ce taux de réponse élevé est probablement di @nkbdisation des médecins par

I'appel téléphonique initial.

L’'avis des médecins en pré-implantation est te@®ifable au systeme intégré
et a la mise en place des GC. Dans notre étudg@¥®Bdes meédecins répondants sont
d’accord avec les items en faveur de la gestiocade Dans I'étude PRISMA Québec
on retrouve un taux similaire de 88%

92% des répondants pensent que le travail des Ga&gmplémentaire au leur.
lIs sont intéressés pour utiliser les services d@@ (30% des commentaires

expriment leur intérét de trouver un tel dispokiéf ils pensent que celui-ci pourra
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aider efficacement leurs patients ages (92,5%) imeégicoup ont des interrogations
sur ce nouveau dispositif, sur le GC, sur la fadeffiaire appel a eux.

Les inquiétudes et visions négatives de ce p(bfEil% des commentaires), les
interrogations montrent que certains médecins deseat mal le réle des GC.
Ceci peut étre expliqué par la faible participatass meédecins généralistes en pré-
implantation. En effet, 'équipe du site expérimante la MAIA a organisé au début
des réunions de mise en place du site expérimamtalréunion dédiée aux médecins
généralistes pour leur expliquer et les faire pgrdir a ce projet, donner leur avis sur
la fiche de demande de gestion de cas et sur tesaraplexes. Sur 'ensemble des
médecins invités, 3 seulement étaient présentedh penser que certains éléments
ont contribué a leur absence massive: une dispgiv@ib&duite et leur mode de

rémunération.

Les résultats apparaissent mitigés pour les ésaefavorables a la gestion de
cas.
A la question « pensez-vous que le travail du G@miscera dans votre relation
patient/médecin », 43,5% des médecins ont répotrdudéaccord. Cette réponse a
souvent été pondérée d'un commentaire précisantcgtte question n’avait pas
forcément un co6té négatif et que ce n'était paséiment mal qu’il y ait un autre
intervenant dans la relation. Dans notre étud&%Ildes médecins ne considérent pas
qgue les GC vont s'immiscer dans leur relation @@8,6% dans I'étude PRISMA
Québec.
Pour la question concernant les dépenses de §28tédes médecins ont répondu étre
d’accord avec le fait qu'il s'agirait d’'une dépersgpplémentaire, tout en précisant
gue « cela valait probablement le coup » et quedarcolt éventuel serait initial et

gu’a long terme, des économies seraient probablefaites ».
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4.2. Deuxieme questionnaire.

Le 2™ questionnaire a été envoyé aux médecins ayanhdépau I .En effet

il a été considéré que si les médecins n'avaiestrppondu les raisons en étaient
probablement un manque de temps ou d’intérét peusdjet et un deuxieme
questionnaire ne changerait pas ce fait. D’autre g&s envois ont un codt qui parait
d’autant plus important quand il N’y a pas de ré&gon

Le 2™ questionnaire a été envoyé également aux médayam eu un patient pris en
charge par un GC, méme s’ils n'avaient pas répendii’ questionnaire, car leur avis
sur les obstacles nous intéressaient particulienen®ar contre, ils n'ont pas pu étre

comptés pour suivre I'évolution des opinions surdeail des GC.

Les GC ont déclaré que 83 médecins ont eu desnpafpris en charge par le
site la MAIA mais uniquement 5 GC sur 6 ont doneghoms des médecins avec qui

elles travaillaient.

Le taux de réponse ag™ questionnaire est de 48,3%. Il est moins important
que pour le ¥ questionnaire. Cela s’explique peut-étre par iedfiae I'envoi du gme
guestionnaire n’a pas été sensibilisé par un apfighonique préalable.

Dans I'étude PRISMA Québec, on retrouve un tauxépense de 86%, mais il faut
rappeler que I'envoi était accompagné d’une laltredirecteur de projet et que deux

rappels postaux ont été organisés (1 semaine pa@raines apres I'envoi initial).

A la premiére question 26% des médecins géné@slsvent que les GC sont
en fonction depuis 1 an. 22,5% savent que les G€abeur disposition contre 70%

dans I'expérimentation PRISMA Québec.
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On peut penser que ce résultat provient d’'un magueommunication ou bien que
les médecins coordonnent eux-mémes les servicedquoa patients (50%).
Dans I'expérimentation PRISMA, 70% des médecinesaque les GC sont a leur

disposition mais 64% n’ont référé aucun patient.

La fmequestion cherche a savoir si les médecins ontesuwpdtients pris en
charge par les GC : 13 médecins seulement ont dépawoir eu un ou des patients
pris en charge. Or nous savons, par l'intermédidese GC, que 83 médecins font
partie du guichet intégré. LE™ questionnaire a été envoyé a 61 d’entre eux car 10
avaient refusé I'envoi du®lquestionnaire et 12 n'ont pas été retrouvés desbdses
de données. On obtient 33 réponses. Cette questmrire qu’'uniqguement 39,3%
(13/33) des médecins répondants ayant eu un patisnén charge par un GC sont au
courant de cette prise en charge.

Ce résultat est la grosse surprise de I'étude @analement les GC doivent informer
le médecin traitant de la prise en charge. Celdéafat de source sOre mais les
relations avec les médecins sont toujours tresest trés rapide (au téléphone ou en
consultation) du fait de leur charge de travail.

On peut penser que le délai d’envoi (1an) entfé'let le 2™ questionnaire a été trop
long et que les médecins ne se souvenaient plgsasaient été en contact avec les
GC. Cette remarque a été faite a plusieurs repsigesertaines réponses.

Pour essayer d'améliorer ce résultat, nous avon®yénune 2" fois le 2™
questionnaire aux médecins connus de la MAIA entajd une note explicative leur
indiquant le nom du directeur de thése et piloteprhjet et en leur rappelant qu’ils
avaient un patient pris en charge par un GC.

Sur les 25 envois, 3 réponses sont revenues (@paadu ne pas avoir de patients en
gestion de cas, un autre a répondu ne plus séw @i a dit avoir eu des patients pris

en charge).
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Pour comprendre ce qui s’est passé, nous avongdppenédecins concernes. Il s’est
avére que la plupart ont dit qu’ils avaient pu adas contacts avec un GC mais qu’ils
ne s’en souvenaient pas. Certains ont reponduey@Cl devait mieux savoir qu’eux-
mémes.

Pour suivre I'évolution des perceptions des médegéenéralistes, il a été
demandé de remplir un tableau avant la mise erepiacsite expérimental de la
MAIA. Ce méme tableau a été redemandé au cours'Bfug@estionnaire mais il ne
devait étre rempli que par les médecins ayant epatient pris en charge. En effet on
a considéré que les médecins n'ayant pas eu dengmpiris en charge par le site de la
MAIA n’auraient pas changé d’avis sur le travais d&C.

Le fait de conditionner le remplissage du tableadast d’avoir eu un patient pris en
charge a peut-étre été une erreur car cela a lilmitombre de comparaisons

potentielles.

En observant I'évolution des perceptions, on rgmarque le nombre de
médecins généralistes en accord avec les énoneésalides a la gestion de cas a
diminué.

Il s'agit la d’'une constatation uniquement desargt En effet, la significativité
statistique des résultats n'a pu étre démontrée giacun des items.

Le test statistique adéquat dans cette situaticaita@té le test du khi 2 de Mc Nemar
car il s’agit d’un test non paramétrique (car difedaibles), d’une variable qualitative
et d’échantillons appariés mais la condition dedi# du test (somme des paires
discordantes 10) n’était pas remplie.

On peut donc voir qu’au®?® questionnaire, les médecins sont plus sévéres
avec la gestion de cas qu’en pré-implantation. dfoig ce propos peut étre nuancé
par le peu de recul, le peu de contact avec leseG8urtout le petit nombre de

répondants.
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Tout changement important impliqgue souvent de gearadtentes.
On note que cette évolution des perceptions vers diminution du nombre
d’opinions favorables a la gestion de cas est igeat dans I'expérimentation
PRISMA Québec et que leurs résultats sont statistigent significatifs.

Pour les énoncés défavorables, il y a une stdhilés opinions sur I'item
concernant le fait de s’immiscer dans la relati®ar contre, il y a une diminution du
pourcentage de médecins qui pensent que le guichégré sera une dépense

supplémentaire.

Concernant les obstacles, les plus importants sdatfait de ne pas savoir
comment contacter les GC » et « ne pas savoir @&C sont & leur disposition ».
Ceci montre que l'implication des médecins génstaldans le réseau intégré est peu
importante.

Il convient de les impliquer le plus tét possibknd les décisions. On remarque que
les médecins impliqués dés le début de I'expériatamt sont convaincus que ce
nouveau service répond a leurs besoins.

Il faut noter que la participation et I'implicatiates médecins généralistes ont toujours
été recherchées par les membres des TCT et lon®de®ns. Tout a été congu pour
gu’ils ne se sentent pas exclus du dispositif etr pprils y participent activement
(exemple : un des critéres de complexité est getdation est jugée difficile par le
médecin traitant, la fiche de poste des GC a été par eux...).

Mais les médecins coordonnent beaucoup les serpmasleurs patients, ils utilisent
beaucoup les services des travailleurs sociauxaptelment par habitude et car les
changements s’effectuent lentement quelque sdibiheaine.

La communication, la diffusion des informationsleir compréhension sont
des éléments importants a prendre en compte. La erisplace d’'un tel dispositif

impose des termes spécifiques et un vocabulairpté@dguichet intégré, gestionnaire
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de cas, criteres de complexité, portes d’entré@ipd’acces...). Tous ces termes sont
loin d’étre connus par tous les médecins généealist méme par tous les partenaires.
Il devient parfois tres difficile de savoir de quam parle surtout si la participation aux
réunions est irréguliére, on peut se sentir vifgadée et ne plus étre intéressé.

Nous aurions pu rajouter une rubrique afin quanésecins puissent proposer

des solutions pour augmenter I'utilisation de latips de cas.

Le nombre de médecins utilisés pour mesurer lighart des perceptions par
rapport a la gestion de cas constitue la grosktefasie de cette étude, bien quee 1
questionnaire ait été envoyé a 381 meédecins. Ngpériens obtenir plus de 13
réponses utilisables en fin d’étude.

Peut étre le délai d’envoi a-t-il été trop longP2lt étre qu'’il 'y a pas encore assez de
gestion de cas et de contacts avec les GC ?

Un suivi a plus long terme permettrait de réporadeertaines de ces questions.

5. Conclusion.

Les médecins généralistes sont conscients deuatisn délicate et parfois
difficile de leurs patients atteints de maladie ldieimer. lls se sont montrés
enthousiastes et pleins d’attentes a I'idée deplamtation d’'un guichet intégré pour
ces patients. Toutefois, les modalités de recouxsGC, la compréhension exacte du
rble de GC sont encore mal connues.

Lors de I'étude PRISMA Québec, il s’est avéré quan8 aprés la mise en place du
guichet intégré, les médecins connaissent de néaurieux les roles des GC, ils font
appel a leurs services et en parlent & leurs pstfeiCeci nous incline & demeurer

confiants sur la mise en place des MAIA et surilenbde cette expérimentation.
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Il est primordial d’accentuer la communication g des medecins
généralistes et de les impliquer le plus t6t pdsgilans les réunions de discussion et
de décisions, de repréciser le role des GC etitaupour eux de la gestion de cas. Le
probleme reste toujours celui de la disponibiléduite et de la gestion du temps en
meédecine générale ainsi que du mode de rémuném@d®mmprofessionnels en ville, la

rémunération a I'acte étant peu favorable a ce tiipéiative.
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VIII.

Conclusion.

La maladie d’Alzheimer et le défi de la dépendascort devenus enjeux de
santé publique en France, depuis quelques années.
En effet, le nombre de personnes agées dépendaatesigmenter de maniere
importante dans les années a venir, ce qui vaieatrain colt inévitable pour
I’économie francaise. Pour I'année 2010, les dépempsaibliques et privées exposées
au titre de la dépendance sont évaluées a pludMd @’euros. Les dépenses privées
consacrées a la dépendance représentent 7,4Mdosl’ensis restent mal connues.
L’aide publique correspond a 24Md d’euros soit 1,8%PIB, ce taux de couverture
publique francais est supérieur de 0,2 point du B moyenne européenne. Ces
dépenses sont consacrées aux dépenses de soingl (A4Mros), a la perte
d’autonomie (7,7Md d’euros) et a I'hébergement N&j2d’euros). Le ratio dépenses
publiques/ dépenses totales montre un taux de doweeublic important. Il apparait
que les dépenses liées a la dépendance et aux smihdargement socialiséés
L’APA est la principale aide publique en ce qui ceme la compensation de la perte
d’autonomie (5,3Md / 7,7Md d’euros). Ce financem@uiblic de la dépendance
provient pour la plus grande part des caisses deris® sociale (15Md d’euros) et
dans une moindre mesure des départements et @¢ (d¥d d’euros). Il faut noter
que I'établissement d’'un tel compte s’accompagndiffieultés méthodologiques. Le

gros probleme actuel est la part restante a layehdes patients et de leurs familles.

Le plan Alzheimer 2008-2012 a été redigé pour gaure les efforts dans ce
domaine et pour donner de nouvelles orientationssiptes. Il faut structurer les
dispositifs autour de la personne agée, essaymrspecter ses souhaits et d'assurer la

continuité des soins a domicile. Les mesures 4 @t plan proposent des réponses

- 124 -



pour renforcer la coordination et l'intégration desvices autour de la personne afin
d’améliorer I'efficience des services existants.rapport de la Cour des Comptes de
2005 rappelle I'importance d’un interlocuteur uregu« Tout ce qui peut contribuer a
désigner un interlocuteur unique a la personne dégendante et a sa famille pour
I'organisation et le suivi de la prise en chargeafiadevoir étre encouragé par les
pouvoirs publics ». Le site expérimental de la MAJA Val de Marne a été mis en
place dans le but d’améliorer I'intégration desves autour de la personne agée
dépendante. Ce nouveau dispositif se démarque d&stdentes tentatives de
coordination car il ne fait pas seulement le lienre les différents acteurs mais il
inclut 'ensemble des organisations publiques auvéps impliquées dans les soins et
les services a la personne en perte d’autonomie.

Cette expérimentation passionnante a été possit® qu travail et a la volonté de
plusieurs personnes désirant toutes améliorerdét§ule vie de nos ainés dépendants
et faciliter la vie quotidienne de leur famille et tres motivant d’étre a I'origine d’'un
tel dispositif, ou tout est a faire, ou 'on met @mmun ses réflexions pour en sortir
un résultat concret, ou tous les acteurs conceseésassemblent pour définir un
objectif qui ait du sens et qui soit accepté pastdMais ce travail reste difficile car
tout reste a faire, notamment trouver un conseadasnultiplicité des opinions et des
avis. Il faut également respecter un calendrier,cahier des charges, rapporter
régulierement les avancées du projet. Enfin, ifaug¢ pas oublier les difficultés liées
aux caractéristiques propres a la maladie d’Alzleeim

Ce dispositif a prouvé qu’il apporte une aide el patient. En effet, le nombre
d’évaluation a diminué car elles sont partagéeke etombre des hospitalisations a
également diminué. Ces résultats proviennent dasmtges faites sur les indicateurs.

lIs se vérifient au niveau national et local.
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L’hypothése de cette étude était de savoir si ysteme intégré aidait les
médecins généralistes dans la prise en chargeude patients atteints de maladie
d’Alzheimer et si au bout d’'un an, ce dispositibd@wn intérét pour eux. Nous avons
pu mettre en évidence une grande ouverture defaes médecins face a ce nouveau
dispositif et de grandes attentes. Les résultatéétiede ont montré une diminution
des opinions favorables a la gestion de cas apréanud’existence du dispositif.
Malheureusement, le faible taux de réponse ne pepag de conclure de fagon
significative sur le fait que ce dispositif ait imérét pour les médecins généralistes.
Par contre cela démontre I'importance d’une comgation précoce et intense avec
les médecins afin d’obtenir une forte adhésion.eEat, quelque soit I'organisation
des services au niveau de la personne et de sondbevie, un des éléments
fondamentaux d’'une prise en charge de qualitéiegilication et I'association de son
médecin traitant le plus tét possible. La questipm peut se poser est celle des
moyens concrets de communication avec les médéeiitants : quels outils peut-on
utiliser pour avoir un impact sur eux (courriedymions de FMC, communications
par le biais du Conseil de I'Ordre, de I'HAS...).fdut du temps pour changer les
habitudes et les mentalités. Dans I'étude PRISMAa, il s’est avéré que 3 ans
étaient nécessaires a une bonne compréhensionledue® GC et a l'utilisation du
guichet intégré par les médecins généralistes. &tnde réalisée apres plusieurs
années d'implantation du dispositif pourrait perneetd’obtenir des résultats plus

significatifs et encore plus favorables.
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Derniéres nouvelles du site expérimental de la Méli Val de Marne :

A 18 mois, les réserves ont été levées grace aslaiation géographique du
territoire pour le guichet intégré (seul le sec#¢wst concerné) et aravail fait sur les
procédures de prise en charge des différentesesleque ce soit au niveau
organisationnel ou meédical.

Les alertes travaillées ont été : troubles de lenoiée, dénutrition, accés aux droits,
perte d’autonomie, tentative de suicide, maltraiéaet refus d’entrée en institution.
Ces alertes font partie du référentiel de missiomayaillé par les difféerents

partenaires.

Du fait des réserves émises en novembre par la CéiSde I'incertitude existante
pour la pérennisation du site en décembre 2011G{@nt pour un certain nombre
d’entre elles choisit d’arréter I'expérimentatian mai, a la fin de leur CDD bien
gu’'un CDI leur ait été proposé des le mois d’afuitle reprend son métier d’'IDE, une
part a la MAIA de Bordeaux, une part en Australiee a décidé de passer des
concours administratifs).

De méme la pilote a décidé d’arréter pour des nsig@rsonnelles.

Des décisions seront a prendre : recentrer l'détiviniquement sur le secteur
gérontologique n°4 (guichet intégré et gestion ae auront ainsi le méme territoire),
continuer a travailler sur les objectifs qui soet ghrticiper a la création d’'un outil
d’évaluation commun et de le partager. D’autrd, paréférentiel de mission doit étre
connu de chaque partenaire afin que l'informatibficgientation soit faite de facon

équitable quelque soit le partenaire appelé.
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Annexes :

Fiche de demande de gestion de cas
Grilles des cas complexes

Fiche de suivi de gestion de cas

Profil de poste des gestionnaires de cas
Questionnaire n°1 médecins généralistes

Questionnaire n°2 médecins généralistes
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Date / / |

Version n°7 du 22/06/2010

Site expérimental de la MAIA du 94
Demande de gestion de cas a faxer au 01.57.02.21.79

| Demandeur |
Service Adresse
Nom Prénom Fonction
B s @
| Bénéficiaire
Nom Prénom Date de naissance
Adresse T
Pavillon [] Appartement [] batiment étage code Logement-foyer [] Hébergé []
Conditions de vie  Seul [] Avec conjoint [] Avec famille [ Autre [ ..o
Au domicile [] Hospitalisé [] établissement service
Entourage Nom = Parenté Ville
Nom = Parenté Ville
Mesure de protection juridique Demandée [] Sauvegarde de justice [J Curatelle [] Tutelle []
Protecteur lien = Mandataire judiciaire service
Problématigue actuelle Alzheimer [ et Perte d’autonomie [J

1 critére suffit

3 critéres au moins sont nécessaires

Troubles du comportement aigus

Refus de soins

Troubles chroniques + épuisement de I'entourage

Isolement

Maltraitance / négligence

Deuil ou perte

Le médecin juge appropriée la gestion de cas

Etat de santé fragile

Le caractere chronique des troubles du comportement
devient important que si I'entourage devient intolé

rant

Retour a domicile a risque

Hospitalisations répétées

Plus de 2 intervenants a mettre en place dans les 48h
Obstacles financiers

ne

Médecin traitant Nom

= |

Prestations

Prestation d'aide a domicile Aide sociale []

Caisse de retraite []

APA [ REFEIENt ....ooeeiiieiii e GIR ..... Demandée [

AAH O PCHO ACTP O Pension d'invalidité [ MTP O

Interventions existantes

Portage de repas Neurologue Personne connue des
Télé assistance Gériatre CLIC

Service d’'aide a domicile Réseau de santé EDS

SSIAD / IDE Psychiatre CCAS

Orthophoniste Hopital de jour thérapeutique CRAMIF

Kinésithérapeute Hospitalisation a domicile MDPH

Pédicure Accueil de jour

Commentaires
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Site expérimental de la

Grilles des cas complexes

Version 00 — du

Maia du 94 10/06/2009
La personne Aigu chronique | Tolérance de I'entourage
1) Troubles du comportement **E (1)

perturbateurs
agressivité
fugues
déambulations
troubles du sommeil
addictions

2) Refus de tout soin avec :

perte d’autonomie

perte de poids associée a autre ch
d’autres maladies connues

pse

3) L'entourage

» hospitalisé
malade
épuisé
souffrance morale
conflits

*kk

4) Maltraitance
physique
morale,
financiére,
délaissement

*kk

5) Isolement

6) Deuil ou perte

7) Etat de santé

asthénie

fievre

grosse jambe

somnolence

douleur poitrine

paralysie ou incapacité motrice, et
autres

chutes fréquentes

8) Retour a domicile & risque

impossibilité de faire intervenir
rapidement des acteurs nécessairg
au domicile,

9)_Répétitions des hospitalisations

10) Le médecin juge la situation difficile

11) Les signes de fraqilité

12) Plus de deux intervenants a mettre en
place rapidement (48heures)

13) obstacles financiers

(1) Les trois étoiles inscrites dans le tableautswifisantes a elles seules pour qualifier laaion de complexe.
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i, >
CNSA PLAN 2008 > 2012

Caisse nationale de . Site expérimental de la MAIA Liberté - Bgalité - Fraternité
solidarité pour Fautonomie  \14ison pour I'autonomie et lintégration des malades alzheimer REPUBLIQUE FRANGAISE
Projet porté par le Réseau Santé Géronto-4
et soutenu par la ARS-DT94, le Conseil Général et la CPAM du département 94

Fiche de suivi de gestion de cas
Date
Madame, Monsieur,
Je vous saurai gré de trouver ci-joint la fiche de suivi de gestion de cas de :

Le médecin traitant @St 18 HOCIEUN ©.... .. oot e et e e e et et e e et e e e
(D= o 10 ) e L= P W0 oS 0 o o = o=
Cette fiche est envoyée a tous les partenaires cités dans le tableau ci-dessous.

Depuis le début de cette prise en charge ont été réalisées les actions suivantes dans les items
indiqués :

Items Fait En cours Par qui

Consultations pour le suivi de la pathologie

Aide aux AVQ

Sauvegarde de justice - Tutelle — Curatelle

APA demandée

Les partenaires intervenants auprés de Monsieur ou Madame............covveieciieeine i e e, Sont :

Type de structures Coordonnées de la structure et d u référent de celle-ci

Accueil de jour

Aidant familier

EMS-APA

HAD

Portage de repas

SAD

SSIAD

Soins para-médicaux
en libéral

Service de Tutelle

Autres

Ma prochaine visite aupres de cette pPersonne Serale..........coovvvviie i iinine e aeeean, Je me tiens
a votre disposition pour de plus amples enseignements.

Nom GC et signature

Siege/Adresse postale  CHIC Pavillon i, 40 av de Verdun, 94000 CRETEIL 7 01 4517 56 00
Locaux situés au 17 av de Verdun, 94000 CRETEIL 7 0157022276-& 015702
2179

Version n°01 du 24/11/2010

-131 -



GESTIONNAIRE DE CAS

Expérimentation nationale de création de Maisonsr péutonomie et I'Intégration des malades Alzheim
(projet MAIA).

Il s’agit d'offrir une réponse personnalisée etlétive aux personnes atteintes de la maladie d'diner et &
toute personne agée en situation complexe et ér giErutonomie. Le gestionnaire de cas est l'inmrteur
direct de la personne agée et coordonne les dgetenaires qu'ils soient sanitaires, sociaux odiogésociaux.

La profession de gestionnaire de cas étant noywalie n’est pas encore citée dans les articlebiddl est
toutefois nécessaire que I'exercice de I'activiés destionnaires de cas se fasse en conformitélevacticles

L 226-13 et suivants du Code pénal relatifs auedeprofessionnel, comme si elles appartenaient & un
profession médico-sociale, a la charte et au régherde fonctionnement du site expérimental de laMdu

94,

PROFIL DU POSTE

Dans le cadre du déploiement du projet MAIA, le tgewmaire de cas contribuera a cette démarche
expérimentale en étant chargé de :

Assurer le lien avec le médecin de la personnearoge,

réaliser a domicile une évaluation exhaustive d=sins sanitaires et sociaux de la personne, ce
qui confirme ou infirme le recours a la gestiorcds,

assurer le r6le de personne ressource, coordipatlans le champ sanitaire et social pour la
personne en perte d’autonomie,

planifier les services nécessaires,

effectuer les démarches nécessaires pour I'acdéssile la personne a ces services,

assurer un suivi de la réalisation des serviceasffda,

coordonner les différents intervenants impliqués,

assurer une révision périodique du plan de serichkgidualisé,

d’'assurer des actions de prévention, de repé &hiter les situations de maltraitance,

d’'assurer le soutien de la famille et des proclaes da prise en compte de la personne agée ;
d’informer les usagers de leurs droits dans le dioensanitaire et médico-social,

d'assurer la défense de l'avis ou des choix descgeftrsonne, autant que nécessaire, dans ses
interactions avec le systeme d’aide.

FECEEEEEE & &&F

COMPETENCES

&

Connaissance ou capacité a assimiler la législalésnpartenaires et les dispositifs concernant les
personnes agées avec référence au Code de déomitiaga Charte éthique ;

Connaissance des problématiques liées a la dépem@@aladie d’Alzheimer et autres) ;

Capacité a coordonner les actions relatives aise pn charge des personnes agées ;

Capacité a s’approprier des outils et des procédspegcifiques et nouveaux (OEMD (outil
d’évaluation multi dimensionnelle), SMAF (systéme thesure de l'autonomie fonctionnelle,
synthése et PSI (plan de service individualisé) ;

& Aptitudes rédactionnelles.

EEE

QUALITES

% Sens des responsabilités ;

% Qualités relationnelles et aptitude au travail guige ;
&  Empathie ;

& Intérét pour le secteur gérontologique.

FORMATION

Les formations initiales sont : assistants sociducatifs, psychologues, ergothérapeutes, infiesidiplomées
d’Etat, responsable de service d'aide a domiaitedilleurs sociaux.

Une formation spécifigue sera mise en place dés920fans le cadre du Plan métiers.
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Questionnaire adressé aux médecins généradis{Thése de médecine générale) :

Introduction :
En réponse au Plan Présidentiel Maladie d’Alzhejmee expérimentation de Maison pour I'’Autononti€latégration des malades Alzheimer (MAIA) estasllement en

cours dans la moitié du département du Val de Marne

La MAIA est portée par le réseau Santé Gérontbagsocie les secteurs gérontologiques 3, 4 die7c@cerne 24 communes dont la votre.

Sa mission est d’intégrer les interventions défémdints professionnels sanitaires, sociaux, mésamaux. Elle assure : articulation, complémetéadohérence,
harmonisation des outils, en évitant les redondades évaluations.

L'équipe de la MAIA est composée d’un pilote loagiargé d’organiser I'expérimentation et d’aidéa anise en place des gestionnaires de cas.

Dans les cas de situations complexes, quel qtiesservice auquel s’adresse le patient ou saligmne mise en relation sera faite avec le sipemental de la MAIA.

Aprés accord du patient, de sa famille et du médeaitant, le patient est pris en charge pargtignnaire de cas (professionnels titulaires Ui sanitaire et social,
infirmiéres, psychologues, assistantes socialesui.¢st chargé de faire une évaluation, & domidis, besoins de la personne. Il assure la contideité prise en charge quel que soit
le lieu. Il définit un plan d’aide optimum et deirs®en relation avec le médecin traitant et aitleraise en place des services et prestations r@msgaide a la constitution d'un
dossier d’APA, portage des repas, contact avelsdpiaux et consultations mémoires, prise de comteec une association de familles...)

Aussi nous vous remercions de bien vouloir répemdr questionnaire suivant anonyme. Ces questmrsseront reposées dans quelques mois.

Pensez— vous que le travail du gestionnaire de ¢as

Totalement d’accord. Partiellement d’accord. Phetieent en désaccord. Totalement en désaccord.

Sera complémentaire au votre ? ] ] ] ]
Facilitera I'accés aux services et prestations pesir

personnes agées et leurs familles ? ] ] ] ]
Permettra d’alléger vos taches bureaucratiques ? H [ [ [
Permettra aux personnes agées en perte d’autodemie

demeurer plus longtemps a domicile ? ] ] ] ]
Evitera des hospitalisations inutiles ? H [ [ [
S’'immiscera dans votre relation patient/médecin ? [ [ [ [
Facilitera votre travail ? ] ] ] ]
Sera une dépense supplémentaire pour le systéme de [ [ [ [

santé ?

Commentaires:



Questionnaire n°2 adressé aux médecins généralisi@hése de médecins générale) :

Mon travail de thése porte sur la MAIA (nouveaydistif assurant I'intégration des différents seeg autour du patient alzheimer et en perte diartoe) et plus particulierement
sur la perception des médecins généralistes fatraaail des gestionnaires de cas.

Un questionnaire vous a été adressé début 2016t édsacueillir votre opinion au début de cetteésipentation. Je me permets de vous envoyé&'éefdernier questionnaire afin de
suivre I'évolution de votre opinion sur la gestida cas et sur les principaux obstacles a son bwtiémnement selon vous.

Merci encore pour votre disponibilité.
1) Savez-vous que les gestionnaires de cas sonfarction depuis 1 an ? oui[] non[]

Si ouj avez-vous referez des patients a la MAIA ? duil noh |
Si oui, combien :

2) Avez-vous des patients pris en charge par un dgesnaire de cas ? oui[] non[]

Si oui, merci de remplir le tableau suivant.
Pensez— vous que le travail du gestionnaire de ¢as

Totalement d’accord. Partiellement d’accord. Phetieent en désaccord. Totalement en désaccord.

Est complémentaire au vbtre ? ] ] ] ]
Facilite I'accés aux services et prestations pesir |

personnes agées et leurs familles ? ] ] ] ]
Permet d’alléger vos taches bureaucratiques ? H H H [
Permet aux personnes agées en perte d’autonomie de

demeurer plus longtemps a domicile ? ] ] ] ]
Evite des hospitalisations inutiles ? H H H [
S’'immisce dans votre relation patient/médecin ? [ [ [ [
Facilite votre travail ? ] ] ] ]
Est une dépense supplémentaire pour le systeme de [ [ [ [

santé ?



3) Pour tous, merci de remplir le tableau suivant :

Pour vous, les obstacles a I'utilisation des gestinaires de cas sont que :

J'oublie de m’en servir.

J'utilise les services des travailleurs sociaus @elC
ou de I'hépital au lieu de faire appel a un gestaire
de cas.

Je ne sais pas comment les contacter.

Je m'occupe moi-méme de coordonner et négocier les
services de mes patients.

Je ne comprends pas encore clairement comment le
gestionnaire de cas peut venir en aide & mon patien

Je ne savais pas que ce service était a ma disposit

lls ne sont pas disponibles quand j'en ai besoin.

Commentaires:

Totalement d’accord.

[

oo o o o 0O

Partiellement d’accord.

- 135 -

[

oo o o o 0O

Pheteent en désaccord

[

oo o o o 0O

Totalement en désaccord.

[

oo o o o 0O
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