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Les recherches se sont déroulées du ler décembteaR(B1 décembre 2013, soit vingt-cing

mois. Pour une meilleure valorisation, Mickaél Rlaet, coordonateur du projet a fait le

choix de structurer sous forme d'article les siapittes du rapport. L'ensemble de ces
chapitres seront soumis a des revues scientifijgésgraphie et science politique) des le
premier semestre 2014 : des modifications, des regpdes suppressions fagconneront ce
rapport dans les prochains mois a venir. Enfinatticle de synthése sera rédigé pendant
I'année 2014 pour relater de maniére transversalprincipaux résultats de ce projet.

Pour une meilleure lecture, les six chapitres gypoa sont complétés en amont par des fiches
de synthese relatives a la réalisation, a la métlogte employée et aux principaux résultats.
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Introduction générale

Une maladie plurielle, des prises en charges compgks

Selon R. MOULIAS, M-P. HERVY, C. OLLIVET et D. MISELICH (2005), I'émergence
du terme « Alzheimer » a contribué a qualifier eteadre visible aupres du public et des
décideurs les syndromes démentiels du grand agee terme est devenu synonyme de
syndrome démentiel alors que cette maladie esh&dme plurielle. Les études portant sur les
syndromes de déficits cognitifs, survenus apresai®§) laissent a penser qu'a codté des
maladies d’Alzheimer et d’une faible minorité deng@ces vasculaires, il existe une majorité
de syndromes démentiels plurifactoriels. (...) Saluoependant le succés de ce mot. Le
concept de la maladie d’Alzheimer a permis de fgesser aupres des familles et des
pouvoirs publics un message clair : c’est une miaglace n’est pas la vieillesse La maladie
d'Alzheimer est une maladie neurodégénérative dauticérébral qui entraine la perte
progressive et irréversible des fonctions mentalemtamment de la mémoire. Généralement
diagnostiquée a partir de I'age de 65 ans et tod@&0 000 personnes en 2007, en France,
les premiers signes de la maladie d'Alzheimer smvent confondus avec les aspects
normaux de la sénescence ou d'autres pathologiesologiques comme la démence
vasculaire. Plurielle, cette maladie englobe égatdntes maladies qui s’y apparentent, d’ou
'ajout « de maladies apparentées » dans les regpbplans sur le phénomene. Par souci de
simplification, nous conviendrons dans la suiteteiie d’utiliser la maladie d’Alzheimer en
englobant les troubles apparentés.

La maladie d’Alzheimer interroge notre société som rapport a la mort, a la mémoire et sur
sa capacité a créer du lien social envers des megsagui oublient. Problématique médicale
mais aussi sociétale, la maladie s’inscrit de plugplus dans I'agenda collectif a travers des
plans nationaux spécifiques, I'émergence de résemsociatifs et une prise en compte
spécifique de la part des collectivités localesamonent des Conseils Généraux. De plus en
plus nombreuses (une estimation fait état de 1l)J®ms de personnes en 2020), les personnes
atteintes confrontent les familles et les professéts de la gérontologie a plusieurs défis
allant de la reconnaissance de la maladie a cekipdses en charge importantes et adaptées.
Si les pouvoirs publics, les familles et les stues s’organisent (Ankri, 2009), il demeure
des pistes a trouver sur le plan médical et org#inisnel pour tenter de réduire la lourdeur de
la maladie. En premier lieu, le dépistage et legmistic de la maladie sont sujets a
discussions. Selon le Rapport OPEPS de Gallez J206% diagnostics en France restent
insuffisants et tardifs en comparaison des autrags pEuropéens (Bond, 2005). En
conséquence selon ce méme rapport : seulementitet mes patients est identifiée sur des
bases de données épidémiologiques disponibles. dodugion entre les symptomes et
l'insuffisance des moyens de dépistage des géntamlexpliquent en partie cette carence. Ces
déficits structurels jouent en défaveur d’'une boprnge en charge et questionnent sur I'effort
et les précautions a déployer en direction de deratge affectif et professionnel des
personnes agées, la vieillesse n’étant pas synodiyaieheimer.

La prise en charge de la maladie d’Alzheimer meeilun grand nombre d’aidants: le
conjoint, les enfants, les amis, les professionmaddicaux, médico-sociaux et sociaux. Si les
politiques s’accordent a dire que I'améliorations derises en charges passent par la
gualification professionnelle et I'information dpeofanes, il n’en demeure pas moins que la
lourdeur des prises en charge est associee a dempatiques individuelles et complexes



(inadaptation du lieu de vie, coordination entseifgervenants, séparation, tolérance...). Pour
répondre a cette complexité, les réponses se péoiatisées. En conséquence, une multitude
de services, d’'établissements, de réseaux et dg teédiés aux malades et aux aidants
familiaux se sont développés. Ce développement fisde maniere descendante (plans
nationaux, Conseils Généraux) mais aussi ascen¢isgeciations et politiques locales) et, de
fait, questionne sur sa cohérence territoriale.r Pépondre a cette fragmentation (INPES,
2008), le troisieme Plan Alzheimer 2008-2012 a pmhjectif de favoriser le diagnostic mais
aussi la coordination et le parcours du maladdgaréation des Maisons pour I’Autonomie
et I'Intégration des Malades d’Alzheimer (MAIA). ld&ploiement des MAIA sur le territoire
prévoit un suivi personnalisé et continu des maaeteun nouveau mode de coordination
professionnel basé sur «l'intégration ». Cependaunt le plan politique et territorial, la
maladie demeure jusqu’ici a cheval entre les progs sanitaires de I'Etat et de I'assurance
maladie et les prérogatives gérontologiques ddeatblités locales. Or, I'adoption par les
pouvoirs publics des normes individuelles (FrinaR@05) et concurrentielles ont contribué a
reproduire ces champs d’action de maniere sedmfi@édicale, médico-sociale et sociale) et
verticale et a la structurer sur le territoire selles principes de concentration des populations
et des activités (Blanchet, 2011).

La prise en compte de la maladie dans les « périptes » rurales dans les
départements a dominante urbaine

Cette structuration selon des principes de conagor se traduit en milieu rural par un
développement moins important de I'offre de serwvieed établissements que dans des zones
urbaines, par des distances d’acces plus longuasr etn éloignement entre les parents ages
qui restent (ou qui viennent) et leurs enfants.téfwis, le milieu rural englobe une pluralité
de contextes géographiques allant de I'étalemdpdinira la déprise socio-spatiale. Face a
cette pluralité, le projet fait le choix de s’intéser aux espaces ruraux qui bordent des aires
urbaines importantes et situées en périphérie dartédments ou le fait urbain prédomine. La
sélection de ces périphéries rurales» intégre un double choix géographique et polaiqu
Pour plus de clarté statistique et géographiques metenons la typologie de I'espace rural de
I'INRA et de I'lnsee (1998)qui se démarque de I'espace urbain selon la diéfinile I'lnsee

sur les aires urbainesLe choix de ces espaces s’explique & traveropposition aux aires
urbaines voisines : le vieillissement y est prapariellement plus éledéet, comme I'ont

by

montré des géographes, a linverse des agglom@ésatimportantes, ces « peériphéries

! INRA-INSEE, Les campagnes et leurs villes. Portrait sho2ontours et caractére$aris, INSEE, 1998, 208
p. ISSN 0999-131X. Dijon, laboratoires d’économieseciologie rurales de I'INRA. Il en ressort qedypes
d’espaces ruraux : les p0les ruraux, les périphat® ces mémegwdles ruraux, le rural sous faible influence
urbaine et le rural isolé.

2 Une aire urbaine est un ensemble de communessduirienant et sans enclave, constitué par unysben,
et par des communes rurales ou unités urbainesofmo@ périurbaine) dont au moins 40 % de la pojoulat
résidente ayant un emploi travaille dans le pdéleans des communes attirées par celui-ci.

% INSEE, 2005/ es personnes agédaris, Insee Références, p.16.



rurales » sont affectées depuis les années 1980apdiminution progressive des services
publics (notamment de I'offre hospitaliéyet des professionnels (notamment dans les poles
ruraux).

L’intérét de ces « périphéries rurales » sur len ghelitico-administratif repose sur leurs
localisations a la marge dans des départementgoaites urbaines dominent sur le plan
démographique, économique et politique. Cette pegi@ographique présente un intérét dans
la mesure ou elle interroge directement la priseanpte des spécificités géographiques dans
la territorialisation des politiques sanitairessetiales. Ce choix géographique ainsi défini
nous permettra de répondre aux questions suiveetescherche :

- Existe-t-il un repérage et une prise en chargaadedladie propre au milieu rural ?

- Les plans Alzheimer et les nouvelles formes datteralisation de I'action sanitaire
depuis la loi HPST favorisent-ils ces mémes repEsag prises en charge rurales ?

- Comment les professionnels et les familles de cgmaes s’organisent-ils pour
détecter la maladie et accompagner les maladest?lSauffisamment médicalisés,
formés et dotés de moyepsur fournir cette aide ?

- A lissue de l'analyse de ces élémentexiste-t-il des formes spécifiques de
trajectoires de la maladie dans ces espaces ?

Dans ce sens, le rapport Mapéru est structuré eis partiesdans lesquellessont
successivemenabordés le repérage et le diagnostic de la maladie sutetdtoire, la
territorialisation des politiques sanitaires et lfdmner et la prise en charge locale de la
maladie d’Alzheimer et de ses apparentées. Avatiatter ces parties, nous allons revenir
sur les choix territoriaux, méthodologiques ainge gsur les conditions de réalisation du
projet.

* JOUSSEAUME V., DAVID 0., 2007,a recomposition des espaces rurabantes, Norois, n°202, p.7-71
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Les territoires d’étude

Sur le territoire, le partage des prérogativediraa a la maladie se situe a la fois, a I'échelle
régionale ou sont pilotées les Agences Reégionakeslad Santé (ARS), et a I'échelle
départementale ou est planifiée I'action gérontiojog. Enparalleéle, c’esta I'échelle infra-
départementale que se régule les rapports entr@rtdessionnels et les aidants proches
(Guiselin, 2003). Le projet tiendra compte de cemswérations et s’appuiera dessus : a
I'échelle départementale et régionale sera renvbgkxdoration des politiques territoriales en
direction de la maladie et a I'échelle locale senmmvoyées les régulations propres a la
maladie. Pour des raisons pratiques de réalisatioprojet, deux territoires de recherche
géographiquement proches des équipes du projegténthoisis. En outre, le choix des
territoires d’étude s’est surtout appuyé sur leed@n de départements ou la densité
démographique au kilométre carré est supérieur@0ahabitants et ou les espaces urbains
captent au minimum les deux tiers de la populatatale. Ce choix tient également compte
des politiques sanitaires et sociales territoé@iésaux échelles départementales et régionales,
en sélectionnant, de maniere regroupée, des imbencmalités rurales situées en périphérie
des départements. Enfin le regroupement d’interconaiités périphériques et rurales
apparait également judicieyuisqu’il englobe une continuité territoriale et renforce ainsi le
positionnement géographique du projet.

Tableau 1 : Caractéristigues démographiques et gémphiques des deux territoires de
recherche

part des

Densité part des plus de  habitants
démographique  Population 60 ans dans la  habitant en
au km? population (%) milieu urbain

(%)

CC Pays entre Loire et Rhone (42) 50.6 12730 24.9
CC de Balbigny (42) 61.8 10278 25.5
CC du Pays d'Amplepuis Thizy (69) 1145 20865 27.7
CC de la Haute Vallée d’Azergues (6 38,3 5950 24,4
Loire 154.9 740659 24.3 71
Rhéne 516.2 1677079 19.7 84

CC Pays de la Roche aux Fées (35) 59.2 29173 21.7
CC Castelbriantais (44) 52.8 32780 23.7
CC Pouancé-Combrée (49) 41.1 10245 25.9
llle-et-Vilaine 141.9 955859 19.6
Loire-Atlantique 182.9 1246803 199 76
Maine-et-Loire 107.6 770771 21 70

source : Insee —RGP 2008 * CC : Communauté de Goras
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Carte 1 : Territoire rural Est de recherche

Communauté de Communes
du Pays dAmplepuis Thizy

Communauté de Communes
de la Haute Vallée d’Azergues

U]

Communauté de Communes
du Pays entre Loire et Rhéne

Communauté de Communes
de Balbigny

- pdle urbain
=l

coamrminas pari-urbaings
intercormmuriaiineés d @ tude N

—  limites departomentaloes 0 25 km

source : INSEE (RGP 2008) Réalisation : M. Blanchei, 2011
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Carte 2 : Territoire rural Ouest de recherche

Communauté de Communes
du Pays de la Roche aux Fées

Communauté de Commune.
de Pouancé-Combrée

rl' ommunauté de Commune
du Pays Castelbriantais

Maine-et-Loire

communes péri-urbaines

- péles urbains
=

intercommunalités d'érude N

e |imiites départementales 0 25 km

source : INSEE (RGP 2008) Réalisation : M. Blancmeai, 2011
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Le premier territoire de recherche (carte 1) regeoles intercommunalités du Pays entre
Loire et Rhone (42), de Balbigny (42), du Pays dpepuis Thizy (69) et de la Haute Vallée
d’Azergues (69). Le second territoire (carte 2) meherche regroupe quant a lui les
intercommunalités du Pays de la Roche aux Fées 85 astelbriantais (44) et de Pouancé-
Combrée (49) partagées entre les départements-dtiVilaine, de Loire-Atlantique et du
Maine-et-Loire. En contraste avec les départemeriiains auxquels ils appartiennent, ces
territoires de recherche présentent des densit@egt@phiques inférieures et des parts plus
importantes de personnes de plus de 60 ans darpopgalatiorr. Mais surtout, les
intercommunalités des deux échantillons territorigarésentent d’autres similitudes qui
rendent possibles les comparaisons entre les d#antllons. En premier lieu, on y observe
vis-a-vis de leurs populations des aires urbaines voisines respectives, un iggslnent
plus élevé. Egalement, les deux échantillons soopiges aux comparaisons entre leurs
intercommunalités : on recense pour chacun degoiezs de recherche une intercommunalité
possédant une commune urbime plus de 5000 habitants (Chateaubriant ave@0@2
habitants et Amplepuis avec 6 000 habitants), deerdommunalités limitrophes des aires
urbaines et des intercommunalités uniquement coégsosle communes rurales (CC
Pouancé-Combrée, CC de Balbigny, CC de la Hauté&/dlAzergues).

Enfin, dans une optique de lecture politique etcdeparaison territoriale, ces territoires
ruraux d’étude seront sans cessevoyes,que ce soit sur le plan statistique ou bien méme
qualitatif, & leurs départements et régions d’'dgpance. Dans ce jeu, le territoire rural Est
est a cheval sur deux départements, la Loire Rhiine, et est englobé dans la région Rhoéne-
Alpes. Le territoire rural Ouest se situe sur tiddpartements, la Loire-Atlantique, le Maine-
et-Loire et I'llle-et-Vilaine et les régions Paye th Loire et Bretagne. Au final, nous nous
appuierons sur ces cing départements et trois mégimur cerner la territorialisation des
politiques Alzheimer et pour en ressortir les siagtés de détection et de prise en charge de
la maladie en milieu rural.

® Bien que vieillesse ne rime pas avec Alzheimaydhcée en age constitue la variable la plus peagic
développement de la maladie.

® Dans des espaces & dominante rural selon la tyiedade I'Insee.
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Méthodologie et déroulement du projet

Etape 1 : constitution d’'une base de données

Lors des premiers mois, le projet a eu pour objjeetirassembler sur les départements et les
territoires d’étude le maximum de données statissqrelatives a la maladie. Lors de ce
travail trois types de données ont été mobiliséesieeau des cing départements de I'étud
les données censitaires relatives au vieillisserdenta population (recensement de 2010),
I'extrapolation épidémiologique des démences etadmaladie d’Alzheimer au niveau des
départements et des deux territoires ruraux d’étatddes données relatives a I'offre
professionnelle de services et d'établissementdiegction des personnes agées et des

malades d’Alzheimer.

Lesdonnées censitairesssues du recensement de la population de 2086rdeappuyées sur
les variables d’age (plus de 65 ans et plus de &), ale sexe, dorigine sociale, de
composition sociale, de revenus (enquéte revend®) 2 de mobilité des ménages ages pour
apprécier les différentes formes de vieillissendarts les départements et territoires d'étude.
Malheureusement, le niveau de diplébme n’était pagpathible. Outre cette meilleure
connaissance du vieillissement du territoire, casnées censitaires ont permis d’extrapoler
éepidémiologiquementla maladie et d'évaluer les taux d'équipements ngéliagiques et
Alzheimer au sein des départements et territoiresux d'étude.

Enfin, des requétes aupres de la base équipeméirisie, de C.Troemeur (Drees) et aupres
de S. Lemery de la mission pilotage Plan Alzheiowr été réalisées afin de constituer une
base de données génériques sur I'offre profesdienaalestination des malades. Cette base
de données distingue trois types d'offres selors lEnctionnalités :

- l'offre de médecine générale, dite de proxingté,recense les médecins généralistes.
Les données du Conseil National de I'Ordre des ®ladg2010) et les données de
I'Insee de la Base permanente des équipementsi&fids du Répertoire ADELI ont
été recoupées a cette occasion.

- l'offre médico-sociale gérontologique qui S’adesaux personnes agées mais qui
accompagne depuis les années 2000 une part deeplpdus grande des malades
(Fontaine, 2010). Elle comprend les maisons daitetr médicalisées, les structures
d'accueil non médicalisées et les services de @iingiiers a domicile. Les données
utilisées seréférent aux bases de la Direction de la recherche, desestude
I'évaluation et des statistiques (DREES) au leri¢ar2012.

- l'offre de soins en direction des personnes a#ieide la maladie d’Alzheimer c'est-a-
dire les établissements et les services qui s'selnesde maniere spécifigue aux
personnes ageées et aux aidants. S'adaptant auxsess individus, le dernier plan
Alzheimer a débouché sur la spécialisation desicy\vet établissements existants
ainsi que sur la création de nouveaux outils eactlon des aidants familiaux. Le
développement de cette offre sur le territoire @ éitidié en fonction de leur type :
diagnostic, coordination (les plateformes d'accampaent et de répits, les Maisons
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pour l'Intégration et I'Autonomie, MAIA) et accongreement au quotidien. Ces
informations sont issues des bases de donnéedis@tgaau ler janvier 2012 de la
mission pilotage du Plan Alzheimer recoupées aumnées récoltées auprés des
acteurs sanitaires et gérontologiques des tee#ainraux d'étudeLe recensement
des Equipes Spécialisées Alzheimer (ESA, équipeteilention et de prise en charge
de la maladie au domicile associant de maniere ogurj une infirmiére, un
ergothérapeute et une psychologue) n'a pu étrisééah raison d'un développement
trop récent de l'offre (premier semestre 2013).

Une fois réunie ces données ont été croisées ageretherches auprés des institutions et
aupres des directions locales d’établissementss sé sont alors avérées utiles a I'étude de la
reconnaissance de la maladie sur le territoiretigpdr) et a I'évaluation du déploiement

Alzheimer sur le territoire (partie 2).

Tableau 2 : Base de données : variables, sourcesobjectifs

variables sources objectifs

1- données
démographiques

analyse du
vieillissement du
territoire, analyse de
I'extrapolation
épidémiologique,
analyse de l'offre
professionnelle

age (age quinquennal), sex
origine sociale, migrations, INSEE REG 2010, INSE
revenus, composition du  enquéte revenus 2008
ménage

extrapolation
épidémiologique
2- données
épidémiologiques et

médicamenteuses

données médicales

recensement de la malad
dans les territoires d'étud

age quinquennal par sexe
multiplié par les taux de
prévalence et d'incidence d

cohorte PAQUID,
synthése EURODEM

démences
analyse du repérage de
la maladie et de l'accés
au diagnostic sur le
consommation territoire

médicamenteuse Alzheime
+ nombre de personnes e.  CNAMTS (Alain Weil)
Affections de Longue Duré:
15

personnes malades prise ¢
charge par un établisseme recherches personnelles
d'accueil ou au domicile

" L'étude géographique de cette offre spécialiséeréte & la date citée : plus qu’un instantané gédtgue,
I'objectif rechercher de cette analyse géographagiale cerner la territorialisation du plan Alzhei.
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offre médecine générale

3- données
équipements

offre médico-sociale
gérontologique

offre Alzheimer

médecins généralistes base ADELI 2010

analyse du repérage (
la maladie, des
politiques
maisons de retraite

gérontologiques et d
médicalisées, structures  DRESS (Christian deplzler:e_nt du plan
d'accueil non médicalisées Troemeur) au ler janvier ZNEIMEE
services de soins infirmiers 2012

domicile

MAIA, plateforme de répits
et d'accompagnement, UCt
U,HR’. Sleish, CRAIE mission pilotage plan
Mémoire et Recherche, 5 oimer 2008-2012
Consultation Mémoire et
Equipes spécialisées
Alzheimer au domicile
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Etape 2 : entretiens auprés des institutions et desteurs locaux

Des le départ, le projet distinguait I'échelle ingionnelle de I'échelle locale pour
guestionner la mise en place des Agences Régiodal€anté ainsi que la territorialisation de
I'action gérontologique et du plan Alzheimer. Leeaiu institutionnel renvoie aux acteurs qui
élaborent, régulent et financent 'action en di@tides malades. Le niveau local renvoie aux
acteurs professionnels et informels en relatioreatir et quotidienne avec les patients.
L'objectif était d’accorder un grand intérét austeynes locaux pour analyser non seulement
'action locale mais aussi les chemins par lesqledsacteurs integrent les changements
extérieurs : ces changements sont solidaires aertee d'un pouvoir public et politique
(Giddens, 1987).

Au niveau institutionnel, les recherches se sont appuyées sur de nombreagesches
documentaires ainsi que sur la conduite de 13 t@rieesemi-directifs, tous doublés, auprés
d’institutions et d’instances mobilisés sur les mpa sanitaires et médico-sociaux ainsi
qu'auprés de directions de Chef de service Gégiatride Centres Hospitaliers Universitdires
et de Fédérations médico-socidlesa territorialisation du plan Alzheimer se révédgale
pour interroger les nouveaux équilibres institutiels et territoriaux sur le champ
gérontologique issus de la Loi HPST. Outre, lagméstion des institutions, la conduite de ces
13 entretiens était structurée en trois axes dhiogation :

* un premier relatif aux cadres politiques et terrdtox,

» un second relatif aux rapports avec les acteuang@opgiques locaux et,

e un dernier centré sur le rapport de ces mémestutistis au territoire et a son
vieillissement.

Tableau 1: Instances, institutions et acteurs inteogées
ARS Pays de la Loire
ARS Bretagne
ARS Rhbéne-Alpes

Conseil Général de la Loire-Atlantique
Conseil Général du Maine et Loire
Conseil Général de I'llle-et-Vilaine
Conseil Général du Rhéne

Conseil Général de la Loire

CHU Nantes

CHU Angers

CHU Saint-Etienne

Président FNADEPA Pays de la Loire
Uriopss Rhéne-Alpes

réalisation : Blanchet M, 2013.

8 Services Gériatriques des CHU de Nantes, AngeSsiet-Etienne.
° Fnadepa Pays de la Loire et Uriopss Rhéne-Alpes
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Au niveau local, c’est a I'échelle infra-départetad® que les rapports entre les
professionnels et les malades et leurs aidantshpsose régulent (Blanchet, 2011. Guiselin,
2003). Dans le cadre du projet Mapéru, la séleajlmupée d’'intercommunalités voisines
situées en périphérie des départements (carte)lséihscrit dans cette volonté de comparer
ces politiques institutionnelles a partir d’'un espaural homogéne. Sur le plan géographique
et démographique, ces deux territoires ruraux ptésé des similitudes propices aux
comparaisons. Dans ce sens, I'évaluation géographig I'offre médicale et médico-sociale
a été complétée de 27 entretiens semi-directifsesugiacteurs medicaux, médico-sociaux et
des gérontologiques (coordination) de ces deuwjitdEes®. Les entretiens portaient sur
successivement sur :
» les acteurs (présentation) : statut, capacité,deanognt et financement.
» les conséquences de la maladie sur la vie dellsgtaiment : nombre de malades pris
en charge, évolution, stratégies face a la maktdiesoins.
* les politiques gérontologiques territorialiséetegilan Alzheimer.
* les liens avec les établissements en matiére aetidt et de prise en charge de la
maladie.
» les parcours et le recours a 'offre des persodgees (détection et prise en charge),
les liens avec les patients malades, les famitlésfen de vie.

Tableau 3 : Acteurs gérontologiques locaux interro@s suivant les recherches et le
secteur d’appartenance

Territoire rural Est Territoire rural Ouest

Centres Hospitaliers ef Hopital de Roanne et CHU CH Chateaubriant, CHU Angers
CHU Saint-Etienne et CHU Nantes

Centre Mémoire Hbpital de Centre Mémoire CH
Roanne, Centre Mémoire  Chéateaubriant, Centre Mémoire

Lieux de dlagnostlc Ressources et Recherche CHURessources et Recherche CHU

Saint-Etienne Angers
Hopitaux Locaux 2 2
Etablissements médicor
sociaux
EHPA 0 L
EHPAD 6 6
Services de soirs )
infirmiers & domicile
Réseaux et structures |de 1 3

coordination

réalisation : Blanchet M, 2013.

19Un seul EHPAD, en dépit de relances incessantsouhaité répondre aux questions.
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Les investigations menées au niveau local et uigditnel ont ensuite été croisées a la lecture
des documents de planification des Conseils Gérdsalnémas gérontologiques), des Plans
sanitaires et sectoriels des ARS ainsi que d’awesces documentaires et statistiques. Il a
été possible de ressortir plusieurs enseignemamtdes conséquences territoriales de la
création des ARS, sur le déploiement du plan Alnleeisur le territoire, sur le niveau et les

besoins de détection et de prise en charge loedke mhaladie sur le versant professionnel.

Etape 3 : entretiens aupres d’aidants des territoes ruraux d'étude

Afin d’évaluer le rapport local a I'offre de services et d'établissements des malades et des aidants
d'Alzheimer en milieu rural, les recherches s'appuient sur une méthode qualitative. Au préalable
complété d'un travail de cadrage sur la répartition des professionnels sur le territoire, un travail
qualitatif a été mené pour cerner dans les territoires ruraux d’étude les interactions entre le bindbme
malade/aidant interrogé, les familles et les professionnels.

Dans un premier temps, des entretiens semi-disemtif donc étéonduits aupres des Centres
Locaux d’Information et de Coordination ainsi quep des directions d'établissements
meédico-sociaux des territoires d’études (tablealt@&} questions portaient sur :
* les modes et le niveau de prise en charge de ladierahu sein des établissements et
services,
* les modalités d'accompagnement de la maladie awdssiservices et établissements
» le recours en établissements et services,
» les rapports avec les aidants, les familles etléxes professionnels,
* et les besoins professionnels locaux en matiere pdise en charge et
d'accompagnement de la maladie.

A la suite de ces entretiens, trente aidants ditdiee rural ouest ont ensuite été interrogés
avec pour finalité de retracer le rapport local'difre du binbme malade-aidant et les
trajectoires spatiales et sociales qui en décatldiableau 2). Pour des raisons de faisabilité
(temps) et de proximité géographique, les recherskesont concentrées sur le territoire rural
Ouest. Les aidants ont été rencontrés par l'intdiaité des établissements et services des
territoires ruraux d'étude. Dans ce sens les quesportaient sur :

» la présentation de l'aidant et de son proche malade

» ['état de santé de la personne malade

* les modalités et les niveaux d'aide par l'aidanfamille, les professionnels

» [l'appréciation de l'offre professionnelle locale Aizheimer : connaissance, voie
d'acces, appréciation des prises en charges

» etles besoins en matiere de prise en chargerdal&die en milieu rural.
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Tableau 4 : liste des aidants interviewés dans lertitoire rural Ouest

Personnes Communauté de Communes de  Prise en

malades* Age localisation charge Aidant interrogé
Gilbert T 82 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjoint
Louis B 77 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjoint
Bernard J 87 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjointe
Claudette P 77 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjoint
Yolande B 81 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Fille
Simone J 86 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Hélene D 83 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint
Francois H 75 ans Pouancé-Combré Domicile Conjointe
Jacques C 71 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjointe
Marie E 76 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Maurice C 88 ans Pays de la Roche aux Fées Ehpad Conjoint - fille
Marguerite L 83 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Marie G 77 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Anita M 82 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Marcel C 72 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Gustave R 76 ans Pays de Chéateaubriant Domicile Conjointe
Yvonne N 88 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint
Maurice H 80 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjointe
Louise P 93 ans Pays de Chateaubriant Domicile Fils
Armand K 85 ans Pays de Chateaubriant Domicile Conjointe
Marcel M 77 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Conjointe
Suzanne Q 82 ans Pays de Chéateaubriant Domicile Conjoint
Marcelle G 79 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint-fille
Annie T 82 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Fille
Simone A 87 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjoint
Paul R 77 ans Pouancé-Combré Domicile Conjointe-fille
René F 90 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjointe
Marie C 82 ans Pouancé-Combré Domicile Fille-Fils
Nicole H 84 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjoint
Edith S 75 ans Pays de Chateaubriant Domicile Conjoint

* Les prénoms ont été modifiés pour plus de comfii@gdité. La premiére lettre du nom de famille & ét
gardée

Les contacts proviennent de demandes locales etiems aupresi'aidants, de résidents
malades des établissements hospitaliers et médmaux sondés, ainsi que d'aidant
rencontrés par le secteur associatif et l'associaitrance Alzheimer. L'ensemble des
personnes malades de |'étude ont dignostiquéeset bénéficient d'une prise en charge
meédico-sociale. Lanoyenne d’agedes personnes malades se situe entre 82 et 8& 48s
des 30 malades de I'étude sont des hommes. Ledanalant répartis deamiere équilibrée
entre les territoires d'étude. Selon l'origine alegiles anciens ouvriers-employés constituent
les personnes les plus interrogées devant lesudtgucs. Enfin selon, le niveau de la maladie,
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on s'apercoit que 5 des situations constituennlaé vie et que peu de situations en amont
ont participé a I'étude.

De ce fait cet échantillon présente des caradofuiess sociales, par age, par genre et par état
de santé propices aux comparaisons (tableaux 6 Beanmoins étendue 80 aidants) ainsi
gue les modalités deripes en charge des personnes malades et des aidastiumnt des
limites sur lesquelles nous reviendrons lors deapittes inspirés de ce travail d'entretiens
(chapitres 2 et 6).

Dans une optique d’analyse, des entretiens avec les acteurs institutionnels (Agences Régionales de
Santé et Conseils Généraux) ainsi que des personnalités gériatriques (Chef de services gériatrique du
CHU) sont venus éclairer les résultats issus des recherches locales. L’ensemble des entretiens ont
ensuite été retranscrits et ont été traités a partir du logiciel SPHINX. L’analyse a privilégié une
approche géographique en insistant sur le rapport local a I'offre des malades et des aidants et, au
final sur, les équilibres, les trajectoires et les besoins géographiques qui en découlaient.

Tableaux 6 et 7 : origine sociale et niveau de

Echelle de détérioration globale de Resiberg détérioration des patients

Stade 1:Aucun symptéme. . . .
Stade 2 Symptémes légers (pertes de mémoire récente, anciens anciens professions anciens
difficultés a prendre des décisions) sans déclisumable aux agriculteurs intellectuelles ouvriers-
tests neuropsychologiques. supérieures employés
Stade 3 Symptdmes légers avec déclin mesurable aux tests
neuropsychologiquesmais sans entrave importante aux activités 9 6 15
de tous les jours.
Stade 4:Démence légere (capacité de conduire une autormihile
condition d'étre accompagné). stade 4 stade5 stade 6 stade 7
Stade 5 Démence modérée (choix des vétements fait par un
autre personne; déplacements effectués a pieddéarendroits
familiers seulement; gestion des finances perstemeffectuées
par une autre personne). 2 5 16 7
Stade 6:Démence sévére (doit étre lavé et habillé par uire a
personne; ne peut rester seul).

11%

Stade 7:Démence trés sévere a terminale (incapacité deher
de facon sécuritaire; difficulté a avaler).
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Chapitre 1 - Reconnaissance de la maladie d'Alzheen sur le
territoire

Réalisation : Anne-Laure Personnic

Problématique : Analyser et observer les inégalités de diagnostiddes répartition de la malad
d’Alzheimer en fonction des caractéristiques déraphiques et socioprofessionnelles de la populaiates
réponses en termes d’offre médico-sociale appogérgatients atteints d’Alzheimer, sur un échbmtidu
territoire francais, représenté par cing départésnen

Méthodologie : Sources :

. . N . Données INSEE, CNAM, DREES
Analyse géographique réalisée a 3 niveaux: . » ’ .
départemental type  d'espace  (urbain-rurh apport d’évaluation du plan Alzheimer 2008-201
intercommunaI’ ROISILE B., La maladie d’Alzheimer

GALLEZ C., 2005, Rapport sur la malad

Analyse statistique en 4 étapes : Alzhei ] ladi tées. Pari
1-Comparaison données CNAM & Paquid, démerjcg4\2N€IMET EL €S Maladies apparentees, Faris,

et personnes ALD
2-Croisement avec données socioéconomiques
démographiques

3- Croisement avec offre médicale

4 — Analyse en Composantes Principales

diggnostics and the management of Alzheim
disease and other disorders associated with desme

U.

ALDEMAR G. et al, Recommendations for the

ie

or's
nti

Principaux résultats :

Nous pouvons constater des inégalii@ésdiagnostics sur le territoire : Un important alége a été
constaté entre les données relevées au niveaurdintrs de I'étude Paquid et les données relepée la
CNAM. Ces différences sont d’autant plus importari@sque I'on passe a un territoire rural ou pa@it
gue le taux de reconnaissance est trés faible @e80 signifiant trés peu de reconnaissance dealadie
d’Alzheimer en réalité. entre territoire urbairratal, décalage entre données de I'étude PaquitNaiM.

La catégorisation par sexe en fonction de I'adgé dpparaitre un risque légérement plus élevé pesif

femmes de plus de 80 ans. Au niveau des catégso@sprofessionnelles, les agriculteurs sont app
moins nombreux dans les zones plus touchées paal&die d’Alzheimer.

Les omnipraticiens sont plus nombreux en fonctier’@ugmentation du nombre de diagnostics Alzhejn
ce qui est logique car ils représentent I'élémemntml et premier dans la détection de la maladie.
Enfin, comme nous avons pu le constater, les cdictians entre les catégories, entre les méthg
statistigues ou encore avec la littérature sonatike@ment importantes, entre I'dge, les catégg
socioprofessionnelles, le fait de vivre seul, etaies établissements spécialisés Alzheimer. Ssagisd’'une
étude écologique, nous recommandons de procéder atude supplémentaire, prenant en compte ununi
de détail plus avancé de la population, particetigent sur un échantillon concernant uniquemennkidades
atteints d’Alzheimer ou de démence.

[
aru

ner

des
ries

vea

Nom et/ou type de revue visée - daterevue de géographie - avant juin 2014
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Chapitre 1 - Reconnaissance de la maladie d'Alzheen sur le
territoire

Introduction

La population dans le monde vieillit aujourd’huiage a I'évolution de la médecine et des
techniques de guérison. En conséquence, sont agspates maladies que I'on appelle

dégénératives du cerveau. Parmi elles, la clag8oic des maladies démentes, dont la plus
connue est la maladie d’Alzheimer.

« Le 19éme siecle était le siécle des maladiestiefeses. Le 20eme siécle était I'ere des
maladies cardiovasculaires et des cancers doatlede mortalité diminue progressivement.
Le vieilissement de la population nous fait entsormais dans l'ere des maladies
neurodégénératives telles que celles de Parkinsatirdzheimer $*. La part des plus de 80
ans augmente progressivement, et avec elle le mordbr démences. 35,6 millions de
personnes étaient atteintes de démences dans leneon2010, et les estimations portent a
115,4 millions le chiffre d’ici 2058 Une personne est atteinte toutes les quatre desate

la maladie d’Alzheimer, avec une prévalence dasnpg/s développés, ou se situent les deux
tiers des malades. Par ailleurs, la maladie n’astgantonnée uniquement aux pays riches.
Les pays en voie de développement sont eux ausfioobés au probleme croissant des
démences : I'Inde compte 2,5 millions de démentéds millions sont dénombrés en Chine.
Le vieillissement et ses conséquences médico-gsciat d’ailleurs été inscrits dans les
priorités du dixieme plan quinquennal de la Chine.

En 2008, le Président de la République, Nicolak&sr a lancé un plan « Alzheimer et
maladies apparentées 2008-2012 ». Il s’agit dif plan élaboré au sujet de la maladie
d’Alzheimer depuis 2002, montrant son importancesdaotre société aujourd’hui. La
maladie d’Alzheimer est en effet devenue en qualqumées un probleme médical, social et
humain ; elle est fréquente et colteuse. 860 0@fopres de plus de 65 ans en France en
seraient atteinteS.La maladie d’Alzheimer est responsable de col@sédl aussi bien pour
les sociétés que pour les familles : les dépenseaetles liées aux démences représentent
prés de 9,9 milliards d’euros dont 45% a la chaegefamilles (rapport de TOPEPS, 2005).
L’expression « Démence » est le terme médical epéppmur désigner chez un sujet adulte
un ensemble de maladies neurologiques dont lesnkesiltérent graduellement les différentes
régions cérébrales impliguées dans le comportemantpersonnalité et les fonctions
cognitives (mémoire, langage, attention, raisonmgme. Les démences, qui augmentent
avec I'age, ne sont cependant pas directementdig¢eeillissement mais sont d’authentiques
maladies secondaires dues a des lésions ceréldlss retentissent progressivement sur la
vie professionnelle, sociale et familiale du patiebdne démence est caractérisée par
I'altération de plusieurs fonctions cognitives amportementales, évoluant progressivement
depuis au moins 6 mois: mémoire, langage, attentaalcul, gestes, reconnaissances,
jugement, raisonnement, pensée abstraite, idédioneur, personnalité...

" Discours d'introduction donné par Didier Houssaprésentant la ministre de la santé Roselyne Batchars
des journées de rencontres européennes consadecembkadie d’Alzheimer, 30 et 31 Octobre 2008 $ar

12 ANKRI J., VAN BROECKHOVEN C., 2013, Rapport d'évattion du plan Alzheimer 2008-2012,
Introduction, p.9
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Les démences constituent la premiere cause de digpem lourde des personnes agées : c'est
le principal motif d’entrée en EHPAD (75% des perses vivant en EHPAD sont démentes).
4 L a maladie d’Alzheimer en est la plus fréquentéeesCune maladie dégénérative du
cerveau dans laquelle l'altération et la dispamitdes neurones concernent progressivement
'ensemble des régions cérébrales impliquées dass fbnctions intellectuelles et
comportementales. Les premieres régions touchéslbes permettant la mémorisation des
informations nouvelles. L’extension des |ésion®béales fait apparaitre d’autres troubles qui
entravent progressivement 'autonomie du patient.

La maladie d’Alzheimer évolue progressivement dfedintes phases qui aboutiront en 8 a
12 ans au déces du patient. Classiqguement, leefoayant débuté avant 60 ans évoluent plus
rapidement que celles a début tardif aprés 75 ans.

Si les pouvoirs publics, les familles et les swwes s'organiseft il demeure des pistes a
trouver sur le plan médical et organisationnel peater de réduire la lourdeur de la maladie.
En premier lieu, le dépistage et le diagnosticadmaladie sont sujets a discussions. Selon le
Rapport OPEP', les diagnostics en France restent insuffisantareifs en comparaison aux
autres pays EuropééisEn conséquence selon ce méme rapport : seuldmemoitié des
patients est identifiée sur des bases de donnédéndiplogiques disponibles. La confusion
entre les symptomes et l'insuffisance des moyendéepéstage des généralistes expliquent en
partie cette carence. Les tests effectués lors elkamen clinique avec interrogatoire, examen
neuropsychologique comme le MMS (Mini Mental Stateg peuvent déterminer avec
certitude la maladie d’Alzheimer, dont seule lapsie du cerveau, réalisée apres la mort,
permet de poser un diagnostic certain. Les prodeeBimagerie médicale, tout comme les
biomarqueurs, ont permis des avancées certaings,|endépistage reste encore trop faifile.
La détection de la maladie, ne reposant pas sufaiiesscientifiqguement établis, est dés lors
source de différents diagnostics : chez les unseptée comme une démence, chez d’autres
comme une sénilité liée a la vieillesse ou encous $& nom d’Alzheimer. Des lors, se pose la
problématique importante de la détection et dedsepdu diagnostic. La littérature pose
d’ailleurs sujet a différents débats et les cordregs se notent rapidement en fonction des
ouvrages consultés. Peu s’accordent sur des chifinediagnostics similaires, et la frontiere
entre médecins et ressenti de la famille paraibmapte en ce qui concerne la dénomination
de la maladie. Ces déficits structurels jouent éfaxceur d’une bonne prise en charge et
guestionnent sur I'effort et les précautions a og@l en direction de I'entourage affectif et
professionnel des personnes agées, la vieillegsant’pas synonyme d’Alzheimer.

14 CROISILE B., La maladie d’Alzheimer, Larousse,iB2010

15 ANKRI J., 2009, Edito, Paris in Gérontologie etcBté, n°128/129, La prise en charge de la maladie
d’Alzheimer, Fondation Nationale de Gérontologi,. p

8 GALLEZ C., 2005, Rapport sur la maladie d’Alzheinet les maladies apparentées, Paris, Rapport pour
'Assemblée Nationale, n°2454.

" WALDEMAR G., DUBOIS B., EMRE M., GEORGE J., Mc KEH |-G., ROSSOR M., SCHELTENS P.,
TARISKA P., WINBLAD B., 2007, Recommendations féretdiagnostics and the management of Alzheimer’s
disease and other disorders associated with desmeBENS guideline, Europe Journal of Neurology.4n®

18 Site de I'Information Hospitaliére, Alzheimer :mbre de cas en constante augmentation
http://www.informationhospitaliere.com/actualite222 -alzheimer-nombre-cas-en-constante-
augmentation.htmiconsulté le 10 Septembre 2013
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Les facteurs de risque connus de la maladie d’Adzée sont I'age, le genre féminin, un
faible niveau d’éducation, la solitude , la dépm@ssles facteurs cardiovasculaires tels que
I'hypertension artérielle, 'obésité, le diabétel@xces de cholestérol.

La frequence de la maladie d’Alzheimer et des metadpparentées a sensibilisé le corps
diagnostic est plus précoce quoique pas assezeméquependant les aides sociales se
développent pour soulager les familles et faciléemaintien a domicile, quelques traitements
permettant non pas de guérir les patients maisutealpporter un répit significatif ont été mis
au point afin d’accompagner une évolution plus oomble’® Cependant, en termes de
recherche, la France est en retard : « les Etaits-ht commencé a se mobiliser en 1978.
L’Europe s’est mobilisée a la fin des années 1980France s’est mobilisée au début des
années 2000. 45 % de la production scientifiqueedlet vient des Etats- Unis, ce qui est
supérieur au rapport usuel de la production sdigné entre les Etats-Unis et I'Europe. Il est
important de faire passer ce message au niveapéamo»

Dans cette lignée, le rapport d’évaluation du plgkizheimer 2008-2012 a été rendu le 28
Juin dernier. Le but de cette évaluation était aestater les points de progres apportés en 4
années par rapport aux objectifs définis en 200&es mesures concernant plus
particulierement I'aspect de notre étude, en rapaox établissements de santé, sociaux et
meédicaux proposés, soletdéveloppement et la diversification des structas de répitvia
I'expérimentation et la généralisation de formuesrépit innovantes afin d’offrir aux aidants
des formules nouvelles, plus souples, adaptéass besoinse renforcement du soutien a
domicile a travers les SSIAD et SPASADginsi quela création ou l'identification, au sein

des EHPAD, dunités adaptées pour les patients sddnt de troubles
comportementaux, que sont les UHR, UCC et PASANous évoquerons ces points en
conclusion, et les comparerons aux résultats de étide.

Le but de cette étude est d’analyser la répartidiea maladie d’Alzheimer en fonction des
caractéristiques démographiques et socioprofessii@snde la population et des réponses en
termes d’offre médico-sociale apportées aux paiatieints d’Alzheimer, sur un échantillon
du territoire francais, représenté par cing dépaetes. Dans une France en retard en terme de
recherche sur la maladie et dont le diagnostic&dili a priori de facon disparate selon les
différentes opinions ou formations des praticiensus voulons étudier ces potentielles
différences au niveau géographique afin d’en reldgs enseignements nécessaires pour
établir des analyses supplémentaires sur I'adémuatitre les besoins initiaux et les réponses
apportées. Peu d’études territoriales existentuadjoui sur les différences de diagnostic de
la maladie ou sur la comparaison d’établissemenggsés en recours a la maladie, au niveau
francais, européen ou méme international. Le bud’ésaluer ces différences territoriales en
s’appuyant sur le travail réalisé dans le cadrerdjet Mapéru a travers |'extrapolation de la
cohorte PAQUID dans les intercommunalités des départements de I'étude MAPERU.
L'étude PAQUID est une cohorte épidémiologique trilissement cérébral et fonctionnel,
débutée en 1988 dans deux départements du Sud-@@ukesErance. Le projet MAPERU, qui
s’inscrit dans les objectifs scientifiques du ti@ise plan Alzheimer 2008-2012, a pour but
d’investiguer les trajectoires sociales et géogpps des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer®. Le projet s'inspire des différents types de desnéecueillies lors de I'étude
Paquid, transposées au territoire géographiqueécaudsein du projet MAPERU.

19 CROISILE B., La maladie d’Alzheimer, Larousse,iB&010
20 MAPERU, http://www.ehesp.fr/wp-content/uploads/2@2/MAPERU.pdf
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En effet, nous voulons étudier la géographie de nlaladie au-dela des cartes
épidémiologiques toujours proposees a l'échelleari@émentale, afin de vérifier si une
répartition signifiante de la maladie peut se dessien prenant en compte une échelle
différente, grace aux divers outils épidémiolog®jgae nous avons a disposition.

Méthodologie

Les différentes données ont été recueillies dares hase unique afin de disposer d'un
maximum d’informations et effectuer des analysemdversales. La base est une étude
ecologique qui reprend les données au niveau dmopaulation et non des individus. Le
résultat est détaillé par commune, mais ne donmediaformations supplémentaires par
rapport a I'individu et son état de santé parteuli

Les cadres géographiques d'observation de I'étagpusent sur une lecture emboitée a 3
niveaux. Tout d'abord, nous tiendrons compte dedépartements d'étude : la Loire-
Atlantique, le Maine-et-Loire, I'llle-et-Vilaineal Loire et le Rhone. Le second niveau est
défini en fonction du type de territoire : urbapériurbain, peu urbain et rural. Le dernier
niveau se fait en fonction des intercommunalité&fintes et disponibles sur le site de
I'INSEE®, au nombre de 127 sur le territoire que nous énsdiL’analyse des données se
fera en quatre étapes, en reprenant toujoursdissritveaux géographiques d’étude décrits ci-
dessus. La premiere consistera a démontrer ledadésagéographiques présents entre les
résultats de démences obtenus en fonction de djgsition de I'étude PAQUID et les
données de consommation médicamenteuse anti-Alehaicueillies auprés de la CNAM.
Ensuite ces données seront confrontées aux dosnémséconomiques recueillies auprés de
I'Insee, puis dans un troisieme temps a I'offre ro@gbrofessionnelle proposée, provenant de
la DREES. Enfin, nous croiserons les données las phportantes retenues lors de ces
précédentes étapes en effectuant une analyse gosantes principales et comparerons les
résultats et les éventuels liens entre les vasgatile schéma ci-dessous reprend les quatre
étapes et trois niveaux d’analyse décrits :

2 http://www.insee.fr/fr/methodes/default.asp?pagemnes/intercommunalite.htm
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Figure 1 : Synthése méthodologique

| | |
Analyse Statistique - 4 Etapes

1. Comparaison Démences (Extrapolation Paquid) & ALD (Cnham)
& ratio reconnaissance Démences/ALD

2. Comparaison avec données socioéconomiques et démographiques: age,

sexe, vie en couple, CSP

013

3. Comparaison avec I'offre de soins médicale proposée: Omnipraticiens,
établissements Alzheimer, SSIAD, EHPAD, EHPA, Accueil Jour/Nuit

4. Analyse en Composantes Principales

Méthodologie

Une premiére analyse a été faite sur Excel, pludicpierement pour les niveaux
départementaux et les territoires d’étude. Nousiaemsuite procédé a I'analyse statistique,
sur le logiciel STATA version 12. Pour ce faireuscavons séparé la base en deux parties :
une partie globale avec le détail par commune, afe pouvoir étudier le niveau
départemental et le zonage en fonction du typepd@s et une partie intercommunale.
S’agissant d’'une base de données écologique, nauss aecodé la base de données, afin
d’avoir un codage de type binaire et de pouvoiligéales tests. Nous avons catégorisé les
variables de plusieurs maniéres : les variablegpgaddantes étaient réparties de fagon binaire
selon la médiane, et en deux ou trois catégories sm ordre logique et de progression. Les
variables dépendantes ont été catégorisées deylsishanieres, au-dela de 65 ans et de 80
ans, en 2, 3 et 4 catégories. Aprés avoir réaisést d'indépendance entre les variables (Chi-
Deux), nous avons effectué un test de régressgistigue ordonnée ou multinomiale pour
les multi catégories, et ordinaire quand le codgtgé binaire Au total, nous avons réalisé 30
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tests, dont les résultats principaux sont regro@péannexe 2. Nous avons ensuite réalisé les
cartes au niveau intercommunal sur le logiciel €agdt Données, version 6.1 afin de vérifier
les résultats obtenus sur Excel et Stata, et abtere illustration des variables ayant une
signification statistique.

Population étudiée

La population que nous avons étudiée est un papetsentatif de la France qui inclut cing
départements : le Rhone, la Loire, la Loire-Atlgug, le Maine et Loire, et I'llle et Vilaine.
Au sein de ces cing départements, nous avons uigRlopéle constituée par Lyon, une
grande meétropole Nantes, et deux autres grandéss \gue sont Rennes et Angers. La
population de notre échantillon est constituée deMillions de personnes dont 15% ont au-
dela de 65 ans, réparties au sein de 1557 communes.
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A- Des décalages géographiques entre Paquid et tBmnées de I'assurance
maladie

Tout d’abord, il est a noter pour I'étude entiete des extrapolations épidémiologiques des
démences et de la maladie d’Alzheimer ont été 9éedi en se référant a la cohorte initiale
PAQUID, dont les résultats sont appliqués a la zqne nous étudions. Ces extractions
correspondent au nom PAQUID ou Démences, au sewsaj@u terme.

Les données médicamenteuses concernant le regreapdmpersonnes répertoriées en ALD
15 (Affection Longue Durée Alzheimer) et de perssmoonsommant des médicaments anti-
Alzheimer ont été obtenues auprés de la CNAM. Qas@ions correspondent au nom ALD
dans notre étude.

Le ratio de reconnaissance est défini comme le nendbALD 15 et/ou consommation
médicamenteuse divisé par le nombre de démencesfebation suite aux résultats de la
cohorte Paquid). Il s’agit du ratio de reconnaissatiu nombre de cas Alzheimer reconnus
par la CNAM par rapport au nombre de démences abtede I'étude Paquid.

Le tableau ci-dessous indique le nombre et le mmtage de démences et de personnes en
ALD par rapport a la population totale, ainsi qeeratio de reconnaissance, a différents
niveaux géographiques : par département et eniéondu type de territoire (en allant d’'un
territoire urbain a un espace rural). Le premiarstat est que les chiffres sont trés différents
entre les résultats Paquid et les données de laMCNZela montre un important décalage
entre les données relevées au niveau du terrandlane étude, extrapolées sur le territoire
particulierement étudié en fonction du nombre ditaadts et de personnes agées, et les
données réelles relevées par un organisme médtoglii sont a priori inférieures a la réalité
en termes de diagnostics. Les pourcentages de démen ALD sont assez proches entre
départements, avec le Rhéne-Alpes et la Loire-Aitjae comportant le plus grand nombre de
personnes consommant des anti-Alzheimer ou entsteudLD. On note un décalage du
rapport ALD/Démences entre deux départements deekD le Maine-et-Loire et I'llle-et-
Vilaine, qui ont un taux plus faible de personne\&D par rapport au nombre de démences,
et les 42, 44 et 69, qui ont un taux aux alentder80%, ce qui reste toujours faible. Ce ratio
est encore plus disparate lorsqu’on I'étudie erction du type de territoire : en zone urbaine,
le taux de reconnaissance est le plus haut, taqdis est trés bas en zone rurale (aux
alentours de 10%). Ces deux tendances se confiremeétiudiant & une échelle rapprochée ce
rapport pour les zones rurales, différenciées dedteet Ouest : il apparait que le taux est tres
faible a I'Ouest, signifiant trés peu de reconraise de la maladie d’Alzheimer. Dés lors, se
pose la question du diagnostic de la maladie d'@ilrler, et des inégalités de soins et de
traitement pouvant en résulter en fonction du t@ra sur lequel se trouvent les personnes
atteintes de la maladie.
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Tableau 2 : Ratios de reconnaissance médicale dentmladie d'Alzheimer

% Ratio
Départements Démence ALD Démence % ALD reconnaissance
35 12955 2874 1,33% 0,29% 22%
42 12724 4245 1,74% 0,58% 33%
44 16729 5423 1,32% 0,43% 32%
49 11822 2428 1,52% 0,31% 21%
69 22241 7532 1,30% 0,44% 34%

% Ratio
Zonage Démence ALD Démence % ALD reconnaissance
Urbain 48472 17489 0,51% 1,43% 36%
Périurbain 18205 3328 0,22% 1,18% 18%
Moyennement
urbain 5408 1259 0,48% 2,05% 23%
Rural 4386 426 0,17% 1,71% 10%

% Ratio
Territoire rural  Démence ALD Démence % ALD reconnaissance
Est 1235 224 1,85% 0,33% 18%
Ouest 3150 202 1,66% 0,11% 6%
Total 76470 22502 1,40% 0,41% 29,43%

réalisation : Personnic AL, 2013

- sources AGN'S 2013, PAQUID

Nous avons également étudié la répartition des A&D démences a I'échelle des
intercommunalités. Les cartes ci-dessous permeattenisualiser le pourcentage de personnes
de plus de 65 ans en ALD et diagnostiquées démeates I'extrapolation de I'étude Paquid.
On observe que la représentation des deux consligsh différente sur les territoires, en
accord avec ce qui a été décrit ci-dessus a daéirhelles. Les intercommunalités avec un
plus fort taux d’ALD vont avoir un faible taux deémiences en regle générale. A titre
indicatif, nous avons également joint la carte @d¢®s de reconnaissance de diagnostics de
démences par rapport aux ALD, sans que cela saitent significatif pour en donner une
interprétation particuliere.
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Carte 3 : Ratio reconnaissance diagnostic DémenceALD (Extrapolation
Paquid/données CNAM) dans les départements d'étudéchelle intercommunale)

Personnes de plus de 65 ans en ALD (%, Cnam)

Taux de personnes de plus de 85 ans en ALD(Source Cnam)
I [0:001]

B (o010

I [002:002]

W [002:004]

Ainsi, nous remarquons, a diverses échelles gébgnags que représentent les départements,
types d’espace mais également les intercommunatiéssdifférences entre les données issues
de la Caisse Nationale d’Assurance Maladie et ssgliane étude de terrain. Ceci peut

entrainer des conséquences concernant le diagpossi¢ta prise en charge de la maladie par
rapport au patient et a la famille, qui peuventeteouver plus démunis au sein des zones

Personnes de plus de 65 ans diagnostiquées
démentes (%, extrapolation Paquid)

Taux de p de plus de 85 ans diagnostiquées dé Paquid|
3 [0.05:0,08(
I [003;008]
LRI
. [003:001]

Ratio de reconnaissance Démences/ALD (Paquid/Cnam)
=L

= REETERE]

B L5007

. TsTiieEe]

réalisation : Personnic AL, 2013

rurales, ou les diagnostics sont moins fréquents.

- sources AGN'S 2013, PAQUID
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B- Etude des variables sociodémographigues et copfrtation aux données
Paquid et CNAM

Apres une premiere analyse générale, nous avorgiééplus en détail les données
populationnelles et sociodémographiques de notse.bAinsi, nous allons présenter ci-
dessous l'interaction des variables d’age, de géarminin, masculin) de mode de vie (vivre
seul ou en couple, en famille) et de catégorieogwofessionnelle, variables qui peuvent avoir
une influence et étre considérées comme facteurssgee dans la survenue de la maladie
d’Alzheimer. Ces variables seront étudiées au nive@partemental, mais également en
fonction du type d’espace et des intercommunaljiégs recoupées avec les données Paquid
et Cnam.

a- Age

Tout d’abord, il est important de souligner queptapulation a vieilli entre 1999 et 2009,
particulierement les + de 80 ans. En général, lemation du nombre de personnes de plus
de 80 ans est de 59% et de 2,5% pour les persdengs a 79 ans. Au sein des départements
et territoires, cette variation est différente nsldes départements 35, 44 et 69, la proportion
de personnes de 65-79 ans a augmenté tandis qaetleninué dans le 42 et 49. Ce
pourcentage a d’autant plus diminué dans les zamakes (-7,64%), et plus particulierement
a I'Ouest pour atteindre quasiment une diminutierBélo. C’est aussi dans les zones rurales
gue la variation des plus de 80 ans a le moins angn(en restant tout de méme aux
alentours de 50%).

La littérature montre que le facteur de risque alenbladie le plus évident est I'dge dont le
réle est démontré dans toutes les étdllesvec I'avancée en age a partir de 80 ans, la
probabilité de survenue de la maladie augmenterfent.

Ci-dessous (tableau 2), les pourcentages de dénpemoeatégorie d’age et en fonction des
territoires et types d’'espace sont relativementilairas, aux alentours de 8-9% par rapport
aux plus de 65 ans, et 28% par rapport aux plB0dens. Les contrastes sont plus marqués
concernant les données ALD, le plus faible pouagmttant attribué aux départements 35 et
49, et aux espaces ruraux (Ouest notamment), adenabavec les conclusions de la partie
précédente.

22 http://www.ladocumentationfrancaise. fr/var/storaapports-publics/004001840/0000. pdf
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Tableau 3 : Ratios par age

Pop> 65 Pop> 80
Dpt ans Démence ALD 15 ans Démence ALD 15
35 149666 8,66% 1,92% 46 442 27,89% 6,19%
42 140 247 9,07% 3,03% 44 737 28,44%  9,49%
44 195213 8,57% 2,78% 59 724 28,01%  9,08%
49 128 402 9,21% 1,89% 42 161 28,04% 5,76%
69 258 469 8,60% 2,91% 78 785 28,23%  9,56%
Pop> 65 Pop> 80
Zonage ans Démence ALD 15 ans Démence ALD 15

Urbain 546 629 8,87% 3,20% 171722 28,23% 10,18%
Périurbain 218 451  8,33% 1,52% 65 267 27,89%  5,10%
PMAU 57 435 9,42% 2,19% 19 124 28,28%  6,58%

Rural 49 481 8,86% 0,86% 15 738 27,.87% 2,71%
Rural Est 14145 8,73% 1,58% 4372 28,25% 5,12%
Rural

Ouest 35336 8,92% 0,57% 11365 27,72% 1,78%

réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 2000NAM 2012 - DREES 2012 - Paquid
Au niveau statistique (dont les résultats sontgmt&s en Annexe 2), aucune variable d’age
générale n’était signifiante pour la variable Alirher, hormis la population de plus de 65 ans
pour les démences.

Genre
La répartition hommes-femmes est relativement singilsur le territoire étudie, avec plus de
femmes par rapport aux hommes, notamment pouanahe d'age au dela de 80 ans.
Tableau 4 : Ratios par sexe et age
F 55-64H 55-64F 65-79H 65-79

Dpt ans ans ans ans F +80 ans H +80 ans
35 5,79% 5,40% 5,87% 4,69% 3,15% 1,60%
44 6,25% 5,73% 6,02% 4,69% 3,21% 1,51%
49 6,02% 5,81% 6,14% 4,92% 3,55% 1,86%
69 5,72% 5,23% 5,83% 4,69% 3,07% 1,54%
42 6,68% 6,38% 7,23% 5,80% 4,14% 1,97%
F 55-64H 55-64F 65-79H 65-79
Zonage ans ans ans ans F +80 ans H +80 ans

Urbain 6,10% 5,37% 6,28% 4,75% 3,42% 1,63%
Périurbain 5,74% 5,89% 5,27% 4,66% 2,75% 1,48%
PMAU 6,82% 6,36% 8,03% 6,48% 4,91% 2,33%
Rural 5,99% 6,29% 7,06% 6,10% 3,99% 2,15%
Est 6,76% 7,19% 7,56% 7,04% 4,27% 2,27%

Ouest 5,72% 5,97% 6,89% 5,77% 3,89% 2,11%
réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 200NAM 2012 - DREES 2012 - Paquid

33



L’analyse statistique au niveau départemental etype d’espace fait ressortir la variable des
hommes de plus de 80 ans avec un risque reladifienfr a 1, signifiant que cette catégorie est
moins présente dans les zones plus touchées par KhBalyse statistique a montré qu’au
niveau des intercommunalités, les variables Fen8@ems et + sur la totalité des + de 80 ans
(qui représente en fait le ratio Femmes/Hommesa@sarue significative pour les démences,
avec un risque relatif supérieur a 1 pour les femymsmgnifiant que lorsque la proportion de
démences augmente dans une intercommunalité, lpogian de femmes augmente
egalement, ainsi les femmes sont plus a risqueskudak 80 ans. Ce fait concorde avec les
résultats de la littérature scientifiqgue, statugoe les femmes sont plus touchées par la
maladie d’Alzheimer que les hommes a cause deflé@reince d’études qui était beaucoup
plus importante a ce moment-la, et du faible nivdaiudes des femmes qui favorisait la
place a la maladie d’Alzheimer. Les différencesrdent s’estomper dans les générations a
venir. Les résultats concernant les hommes soigésjtne permettant pas de conclusion. Ci-
dessous, nous pouvons visualiser la carte descamenunalités avec les deux variables
ressortant comme significatives (hommes et femnmeeplds de 80 ans), et les démences
dessous, afin de faire ressortir les ressemblafi@esoit en effet des zones assez similaires
entre hommes, femmes de plus de 80 ans et les démsur la population de plus de 65 ans.

Carte 4 : Ratios par sexe et age au niveau des déganents d'étude (échelle
intercommunale)

Femmes de plus de 80 ans (% pop totale) Hommes de plus de 80 ans (% pop totale)

o e (%) Diacrbtanton o guities %

L 3 *
e 4 : ﬁ
L 8 \
L ;';h B 1

réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 20C@INAM 2012 - DREES 2012 - Paquid

Les résultats des analyses univariées et régressiogistiques au niveau des
intercommunalités ne sont pas tous présentés, wane de tests ayant été réalisee.
Cependant, en annexe, se trouve un exemple d'anaffsctuée pour chacune des variables
étudiées : ALD et Démences. Ainsi, dans le testtrdoen annexe, la variable Hommes de
plus de 80 ans est associée a la variable Démences.
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Vie Seule

Les personnes vivant seules sont plus nombreusesgkngénérale dans le 42 et le 69, ainsi
gue dans les grands péles urbains et les petitemogennes aires urbaines. La méme
progression s’applique par tranche d’age : pou6%g9 et plus de 80 ans.

Tableau 5 : Ratios selon la composition des ménagetd'age

Dpt 65-79 ans seuls 80 ans+ seuls  Personnes seules
49 19,95% 15,50% 13,63%

42 24,07% 17,82% 15,17%

35 18,63% 13,49% 14,85%

44 19,31% 13,42% 14,65%

69 18,80% 12,72% 15,71%

Zonage 65-79 seules +80 ans seuls  Personnes seules
Urbain 29,00% 44,00% 18,00%
Péri-urbain 23,00% 38,00% 9,00%

PMAU 26,00% 41,00% 14,00%

Rural 24,00% 38,00% 11,00%

Est 29,48% 19,86% 12,31%

Ouest 27,38% 21,78% 10,72%

Total 19,75% 14,07% 14,94%

réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 200NAM 2012 - DREES 2012 - Paquid

L’'analyse statistique, au niveau des intercommtésglimontre que les ménages de plus de 65
ans vivant seuls sont moins nombreux dans les 2esgsus touchées par Alzheimer. Peu de
conclusions peuvent étre tirées au vu de ces diftérésultats, cependant le fait de vivre seul
ne semble pas étre un facteur entrant en causppawagssant lié a la maladie. La revue de
littérature fait constat des mémes résultats :stl peu fait cas du fait de vivre seul en
vieillissant et des potentiels risques que cela @oka survenue ou I'aggravation de la maladie
d’Alzheimer. Une étude réalisée pour la cohorte REPa pas trouvé de relation entre la
sévérité de I'atteinte cognitive et le fait de eseul® Seul le statut marital rendrait le fait
d’étre marié comme un facteur protect&ur.

CSP

La région Est, notamment le département 69, coraportnombre et taux tres faible d'anciens
agriculteurs (3%). Les anciens indépendants sasgzabien répartis sur les 4 zones, aux
alentours de 10%. Les CSP+ et classes ouvrieregerrren téte en milieu urbain, mais

également au sein des petites et moyennes airgsnesb Les chiffres et pourcentages
correspondant a chaque catégorie socioprofessienrsgint indiqués ci-dessous: les

agriculteurs, les professions indépendantes, cagsgsocioprofessionnelles supérieures et les
professions ouvrieres.

2 http://lwww.em-consulte.com/en/article/33466
Zhttp://www.em-consulte.com/en/article/33466
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Tableau 6 : Ratios selon I'ancienne origine sociorpfessionnelle

% % CSP
Dpt Agri. Agri Ind. % Ind. CSP+ + Ouv. % Ouv.
69 10049 3% 27646 9% 91817 30% 180 201 58%
44 22268 9% 22803 9% 60 244 24% 144 567 58%
35 31178 16% 17351 9% 39892 21% 102 410 54%
42 10773 6% 17087 10% 35460 20% 113 396 64%
49 22928 14% 14941 9% 33125 20% 94 427 57%

Urbain 11892 1,80% 57954 8,70% 189 036 28,30% 409 882 61,30%
Périurbain 57 907 20,00% 28 416 9,80% 50602 17,50% 152317 52,70%
PMAU 9263 13,10% 7 409 10,50% 13 423 19,00% 40704 57,50%
Rural 18135 28,40% 6 047 950% 7477 11,70% 32098 50,30%

Est 3631 20,10% 1 999 11,10% 2306  12,80% 10138 56,10%

Ouest 14504 31,70% 4 048 8,90% 5171 11,30% 21960 48,10%
Total 97195 8,90% 99828 9,10% 260538 23,80% 635001 58,10%

réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 200NAM 2012 - DREES 2012 - Paquid

Les anciens agriculteurs (et CSP+, plus raremeari) apparus statistiguement signifiants
pour la variable ALD mais peu pour les démencesisDes zones plus touchées en termes de
personnes en ALD, les anciens agriculteurs et BB+¥Csont moins présents. Ce résultat est
particulierement étonnant pour les agriculteurs, gpurraient étre apparentés aux classes
ouvriéeres, et dont les résultats sont finalemepbeps. Cela s’'oppose également aux résultats
précédemment exposés dans certains articles, '‘aypothése de I'origine sociale. D’'un co6té,

il est dit que l'effet de I'éducation serait indédant de la catégorie socioprofessionnelle,
bien que le niveau d’éducation soit aussi un indizasocio-économique, et qu’il serait plus
important dans les facteurs entrant en compte @anmsladie. Ainsi, de fortes capacités dés
'enfance ou l'adolescence permettent d’'accéder par suite a une catégorie
socioprofessionnelle plus élevée pourraient faeorigppartenance a un environnement sain
et stimulant, la diversité et l'intensité des aitéig intellectuelles et préservant des facteurs de
risque tels que le manque d’exercice ou le faifuteer® Il est cependant statué « qu’on ne
dispose pas encore d’analyses vie entiere permeteaien apprehender la place dans le
vieillissement cérébral des inégalités sociales ales marqueurs performant$® ke niveau
d’éducation jouerait également un role protecteulacddétérioration intellectuelfé.

Contrairement aux agriculteurs, les anciens ouwsent plus nombreux dans les zones plus
fortement touchées par les démences et ALD. Conone pouvons le voir dans la carte ci-
dessous, les CSP- suivent d’'assez prés les coutlgspourcentages d’ALD pour la
population de plus de 80 ans. Au contraire, lescaljeurs semblent avoir des couleurs
opposées aux ALD, particulierement dans le tergt&ist, ce qui confirme son résultat en tant
gue « facteur protecteur ». Concernant les CSPas pouvons voir que c’est un peu plus
mitigé.

% http://www.bmj.com/content/328/7439/552
% | "épidémiologie des démences, Claudine Be¢al, Inserm
27 http://www.ladocumentationfrancaise. fr/var/storaapports-publics/004001840/0000. pdf
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Carte 5 : Ratios par anciennes catégories socio-gassionnelles dans les départements
d'étude (échelle intercommunale)

Catégories socioprofessionnelles supérieures Catégories socioprofessionnelles inférieures

1 Crdgonsaton e
Cwligorisaton en pTTRnagey
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réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 200NAM 2012 - DREES 2012 - Paquid

Ainsi, les données concernant I'age et le fait deevseul nous apportent peu d’information
supplémentaire. La catégorisation par sexe en ifonde I'age nous montre qu’il y a un
risque légerement plus élevé pour les femmes de ¢#u80 ans. Au niveau des catégories
socioprofessionnelles, les agriculteurs seraierihsneombreux dans les zones plus touchées
par la maladie d’Alzheimer..

C-Etude de I'offre professionnelle de soins et conapaison avec les données
Paquid et Cham

Aprés I'étude des variables démographiques et poafiessionnelles, nous avons analysé
I'offre professionnelle de soins apportée a chagueau géographique étudié. Les données
plus particulierement étudiées au sein de cettdiosesont les médecins généralistes
prénommeés « omnipraticiens », les eétablissementslicm&ociaux que constituent les

EHPAD, EHPA, SSIAD Accueil Jour/Nuit et les étabbsents spécialisés Alzheimer.

Le nombre d’établissements médico-sociaux prenartharge les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer est présenté dans le tableadessous, par département et type
d’espace:

37



Tableau 7 : Offre Alzheimer et gérontologique danses départements d'étude

Accueill Alzheimer
Départements jour/nuit EHPA EHPAD SSIAD etablissementg
35 206 873 11 953 146 894
42 159 967 11 843 67 219
44 201 979 15 502 134 1064
49 195 1160 12 585 179 607
69 317 4 886 13 527 103 1765
Zonage
Urbain 694 6 795 34 977 401 2923
Périurbain 283 984 18 882 136 1069
PMAU 34 772 6 334 49 323
Rural 67 314 5217 43 234
Rural Est 24 137 1505 4 38
Rural Ouest 43 177 3712 39 196
Total général 1078 8 865 65 410 629 4549

réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 200NAM 2012 - DREES 2012 - Paquid

L’offre médico-sociale regroupe 58% d’établisseraeit’Ouest et 42% a I'Est. Au niveau
départemental, le département 69 comporte le paredghombre de structures pour les places
Alzheimer en établissement, les places en acoomilrjuit et en EHPA. Pour les places en
EHPAD, le département 44 est en premiere posi@ble 49 propose le plus grand nombre de
places en SSIAD. Avec le zonage en aires urbailessdgisparités s'intensifient. Plus de la
moitié des structures meédico-sociales sont présarteone urbaine, et si I'on ajoute la zone
périurbaine, plus de 80% des structures y soneomess. Toutefois, ce rapport change lorsque
'on rapporte ces chiffres a la population de ptles 80 ans : la couverture devient plus
importante dans les petites et moyennes airesngdainsi que dans les zones rurales.

Les taux d’équipement des établissements médidatsoet Etablissements Alzheimer ont
été calculés en fonction du nombre de démencess etochbre d’ALD, afin d’avoir une
indication de la présence de ces établissementsapaort a la maladie d’Alzheimer. Les
pourcentages varient en fonction du type d'étapiismnts, reflétant les données du tableau
précédent, avec les EHPAD assez présents surileiteret les autres structures présentes a
moins de 10% par rapport au nombre de démencesifrae tendance se reflete lors du
découpage du territoire en fonction du type d’espac
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Tableau 8 : Taux d'équipement Alzheimer et gérontagique dans les départements

d'étude
Etbts

Accueil J/N EHPA EHPAD SSIAD Alzheimer

Couv Couv [Couv Couv |Couv Couv |Couv Couv [Couv Couv |Ratio
Dpt Dém ALD |Dém ALD |[Dém ALD |(Dém ALD |Dém ALD |ALD/Dem
35 2% 7% 7% 30% (92% 416% |1% 56 |7% 31% [(22%
42 1% 4% 8% 23% [(93% 279% |1% 2% |2% 5% ([33%
44 1% 4% 6% 18% |93% 286% (1% 2% |6% 20% (32%
49 2% 8% 10% 48% [106% 518% |2% 7% |5% 25% (21%
69 1% 4% 22% 65% [61% 180% (0% 1% |8% 23% (34%

Couv Couv [Couv Couv |Couv Couv |Couv Couv [Couv Couv |Ratio
Zonage [Dém ALD [Dém ALD [Dém ALD |(Dém ALD |Dém ALD |[ALD/Dem
Urbain 1% 4% 14% 39% |72% 200% |1% 2% (6% 17% |[36%
Périurbain 2% 9% 5% 30% (104% 567% |1% 4% (6% 32% (18%
PMAU 1% 3% 14% 61% [117% 503% |1% 4% (6% 26% (23%
Rural 2% 16% | 7% 74% |119% 1225% 1% 10% | 5% 55% (10%
Rural Est| 2% 11% [11% 61% |122% 672% (0% 2% | 3% 17% |18%
Rur.Ouesl 1% 21% (6% 88% (118% 1838% 1% 19% |6% 97% (6%
Total 1% 5% 12% 39% |86% 291% |1% 3% |6% 20% |29,43%

réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 200NAM 2012 - DREES 2012 - Paquid

Au niveau des intercommunalités, le nombre d’ésablnents Alzheimer est peu ressorti,
signifiant qu’il n’est ni trés présent ni tres paésent sur les territoires plus touchés par les
démences. Les deux cartes ci-dessous refleteapéatition des établissements Alzheimer et
le pourcentage de personnes en ALD par rapporphusxde 65 ans. Comme nous pouvons le
constater, il n'y a pas de forte corrélation etgsedonnées.

Carte 6 : Ratios équipement/populations agées
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Les EHPAD (qui regroupent en moyenne 75% de patigysnt la maladie d’Alzheimer) sont
ressortis signifiants dans plusieurs tests avedsgue relatif inférieur a 1, signifiant qu’ils
sont en général moins nombreux au fur et a mesueelegnombre de cas Alzheimer et de
démences augmente. Il apparait ici qu’il y a chagat un manque d’établissements par
rapport a la maladie.L’'accueil jour/nuit n'est papparu signifiant dans le test des
intercommunalités ni dans les résultats montrarg Bifferences pertinentes entre
départements. Ce type d’établissement est uniquemssorti pour les tests de démences, par
rapport aux plus de 65 et 80 ans, mais avec urorapprerse : pour les démences/ + de 80
ans, les accueils jour/nuit apparaissent en augtent et en baisse par rapport aux plus de
65 ans. Les établissements EHPA sont apparus isigisifavec la variable Démences par
rapport aux plus de 65 ans et ALD/ + de 80 and)sosont moins nombreux en fonction de
'accroissement du nombre de cas de démences.eSeein contradiction avec les tests des
intercommunalités, ou ils apparaissent liés ave@table Démences par rapport aux plus de
65 ans, soit plus nombreux en fonction de I'acansent du nombre de cas de démences.
Les taux ont également été calculés par rappa@atpadsence de médecins généralistes sur les
différents territoires étudiés. Le nombre d’omnimians est plus important dans les
départements 44 et 69, reflétant la population afutoire, et diminue trés nettement en
passant d’un territoire urbain a un espace rural.niéme ordre suit lors du calcul de la
couverture par rapport aux démences pour ces @ettoires.

Tableau 9 : Ratios d'omnipraticiens et consommatiomédicamenteuse

Couv Couv ALD Ratio ALD/
Départements Omnipraticien Dém 15 Dem
35 958 7,39% 33,33% 22%
42 739 5,81% 17,41% 33%
44 1297 7,75% 23,92% 32%
49 826 6,99% 34,02% 21%
69 1734 7,80% 23,02% 34%
Couv Couv ALD Ratio ALD/
Zonage Omnipraticien Dém 15 Dem
Urbain 3980 8,21% 22,76% 36%
Périurbain 1109 6,09% 33,32% 18%
PMAU 305 5,64% 24,23% 23%
Rural 160 3,65% 37,56% 10%
Rural Est 48 3,89% 21,43% 18%
Rural Ouest 112 3,56% 55,45% 6%
Total 5 554 7,26% 24,68% 29,43%

réalisation : Personnic AL - sources : INSEE 200NAM 2012 - DREES 2012 - Paquid

Au niveau des intercommunalités, le nombre d’onatiprens est toujours ressorti comme
étant plus nombreux au fur et a mesure de l'impodade la maladie. Cela peut étre
interprété dans le sens ou ayant plus de praticlensombre de diagnostics de la maladie
d’Alzheimer et de démences est plus important égae. En effet, le médecin généraliste est
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présent tout au long des étapes de la maladietteknpaavant, pendant et aprés le diagnostic.
Il va étre un élément central permettant d’aidefaiille, et envoyer le patient vers des
médecins spécialistes, ou encore conseiller laepeis charge dans des établissements
spécialisé$® C'est lui qui va le premier dépister la personnsceptible d’étre atteinte de la
maladie d’Alzheimer, d’'ou I'intérét d’avoir un nomthimportant et suffisant de médecins
dans chaque zone, et de pouvoir dépister et diignesla maladie.

28 hitp://lwww3.chu-rouen.fr/NR/rdonlyres/E8F8FAF5-644806-980E-
1724FF288572/0/JLMartinezPLACEDUMGdansAlzh.pdf
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D- Croisement de données lors d'une Analyse en Commgante Principales

La derniere étape reprend les éléments les plusrtamis de I'étude étudiés lors des trois
précédentes étapes afin de les croiser lors d'umadyse en composantes principales et
comparer les résultats obtenus. Nous avons cdiEsiiaux suivants pour effectuer une ACP :
taux démences PAQUID/80 ans, taux ALD CNAM/80 ardio Paquid /CNAM, densité
démographique, % plus de 80 ans, % femmes de pl@® é&ns, personnes vivant seules par
rapport aux plus de 65 ans, anciens agriculteursie@s ouvriers, anciens csp +, taux
généralistes par habitant, taux EHPAD /80 ans, t88%¥AD/80 ans, taux établissements
Alzheimer.

L’ACP a été réalisée au niveau des intercommursaditédoar type d’espace.

Intercommunalités

Au niveau des intercommunalités, nous avons condeitx analyses en fonction de la

variable ALD et en fonction des démences.

Dans le premier modéle réalisé pour les ALD (dosn€BIAM), les ratios suivants ont été

pris en compte : taux ALD CNAM/80 ans, densité dgmaphique, % plus de 80 ans, anciens
agriculteurs, anciens ouvriers, anciens csp +, tgmneralistes par habitant, taux EHPAD /80
ans, taux SSIAD/80 ans, taux établissements Alzéeim

Le premier axe explique 38% de la variabilité dudéle. Les trois premiers axes factoriels
regroupent 69% du modele. La corrélation entrevdembles est faible.

Les composantes des trois premiers axes sontldégaiti-dessous. Ainsi, le premier axe
oppose les variables suivantes (valeurs supéri@ude33 en positif ou négatif) :
+ -
Anciens
Agriculteurs

CSP+
CSP-

Densité
démographiqu

D

Affection
Longue Durée

Ici, les anciens agriculteurs s’opposent aux CSPprefessions ouvrieres au niveau des
intercommunalités, ce qui risque de biaiser I'asaly

Le second axe n‘oppose pas de variables mais sgelpssont significatives, en positif : les
EHPAD et établissements Alzheimer.

Le troisieme axe a deux variables signifiantesergeht, en positif : les personnes de plus de
80 ans et les ouvriers.
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Le second modéle prend en compte les variables éida démence (Paquid) : taux démences
PAQUID/80 ans, densité démographique, % plus dexr@) anciens agriculteurs, anciens
ouvriers, anciens csp +, taux généralistes pardrabitaux EHPAD /80 ans, taux SSIAD/80
ans, taux établissements.

+ -
CSP+ Apuens
Agriculteurs
CSP-
Ouvriers

Le méme constat se fait par rapport aux agricutgur sont opposés aux CSP+ et ouvriers au
niveau des intercommunalités.

Les second et troisieme axes ont les mémes résqliatiors de I'analyse précédente, prenant
en compte les variables en fonction des ALD.

Ainsi, les ALD et démences ont des résultats gsiasiaires, hormis pour le premier axe qui
fait entrer en compte les ALD et les oppose auicaljeurs.

Type d’espace
Une Analyse en Composantes Principales a égalegténtéalisée pour la répartition en

fonction du type d’espace (urbain, péri-urbainjtpstet moyennes aires urbaines, rural). Ici,
la corrélation entre les variables est trés foeex(alentours de 80%), ainsi la premiére
composante du modele explique 81% de la variablliés trois premiers axes expliquent la
totalité du modele.

+ -
. ... | Anciens
Omnipraticiens .

agriculteurs

ALD EHPAD

. Etablissements
Ouvriers :

Alzheimer

CSP+

Le premier axe oppose les variables suivantes delorappartenance a la catégorie positive
ou négative, pour les ALD :

Les second et troisieme axes n‘ont que des valposgives au-dela des 33%. Ainsi, la

population de plus de 80 ans est le facteur unibereplication du second axe factoriel tandis

gue la densité demographique, couplée a la popalde plus de 80 ans, explique la troisieme
variable.
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Pour les démences, les résultats sont presqueasesil Les trois premiers axes expliquent la
totalité du modele, et le premier axe oppose lesbkes suivantes :
+ -
Anciens
agriculteurs

Omnipraticiens

CSP+ Etablissements
EHPAD Alzheimer

Ouvriers

Le second axe oppose la densité démographiquea@plaation de plus de 80 ans, tandis que
le troisieme axe ne comporte que des valeurs daxes positif : la densité démographique, la
population de plus de 80 ans et les EHPAD.

Conclusion

Les études realisées a plusieurs niveaux géognagdhief de données nous ont permis de tirer
guelques conclusions de ce travail. Le premier tebre®ncerne I'inégalité de diagnostics sur
le territoire. Un important décalage a été constgtiige les données relevées au niveau du
terrain lors de I'étude Paquid et les données éelewar la CNAM, qui sont largement
inférieures aux données Paquid en termes de diaghate la maladie d’Alzheimer. Ces
différences sont d’autant plus importantes lordtprepasse a un territoire rural ou il apparait
gue le taux de reconnaissance est trés faiblewe0 signifiant trés peu de reconnaissance de
la maladie d’Alzheimer en réalité. Deés lors, seeplasquestion du diagnostic de la maladie
d’Alzheimer, et des inégalités de soins et dedmaé@nt pouvant en résulter en fonction du
territoire sur lequel se trouvent les personnesrads de la maladie.

Les données concernant I'age et le fait de vivnél s®us apportent peu d’information
supplémentaire. La catégorisation par sexe en ifomale I'age fait apparaitre un risque
légerement plus élevé pour les femmes de plus dearB0 Au niveau des catégories
socioprofessionnelles, les agriculteurs sont agpanoins nombreux dans les zones plus
touchées par la maladie d’Alzheimer, selon le reesrent CNAM. Ce résultat est surprenant
car il s'oppose a la littérature qui avance le aival’éducation ou le milieu professionnel
(CSP+) comme facteurs protecteurs de la maladigenoant les données concernant les
agriculteurs s’opposent aux données des ouvridoss ajue le niveau d’éducation est
relativement similaire.

Il faut cependant considérer le fait que ces domnée s’appliquent pas aux données
individuelles de la population, mais au niveau camal : nous ne connaissons pas le profil
d’age, de sexe, de vie et la profession des peesotouchées par la maladie d’Alzheimer.
Concernant l'offre de soins apportés, le nombretatfiéssements Alzheimer, les
établissements d’accueil jour/nuit et EHPA ne gued apparus signifiants, et les EHPAD
sont apparus peu présents au fur et a mesureuwdgrientation du nombre de cas Alzheimer.
Les omnipraticiens, quand a eux, sont plus nombruxonction de lI'augmentation du
nombre de diagnostics Alzheimer, ce qui est logicareils représentent I'élément central et
premier dans la détection de la maladie.
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Finalement, I'analyse en composantes principalesteprend les éléments étudiés ci-dessus,
donne des résultats intéressants et quasi-sinsilaoecernant les ALD obtenus par la CNAM
et les démences obtenus par I'extrapolation Pacgud,les deux niveaux géographiques
etudiés. Ainsi, méme si les chiffres sont tresédéhts, les variables entrant en compte dans
I'explication des modéles et des axes particulsenst les mémes pour les intercommunalités
pour chaqgue modele. Les résultats sont égalementreassemblants entre ALD et Démences
en fonction du type d’espace. Méme s'il est diffiaile tirer des conclusions pour le premier
axe de chaque modele (opposition de certainesbl@sig ceci nous montre qu’en dépit de
chiffres différents, les variables explicativesteas les mémes, comme la population de plus
de 80 ans et les catégories socioprofessionnelles.

Enfin, comme nous avons pu le constater, les odictrans entre les catégories, entre les
méthodes statistiques ou encore avec la littératone relativement importantes, entre I'age,
les catégories socioprofessionnelles, le fait deevseul, et certains établissements spécialisés
Alzheimer. C’est pourquoi nous recommandons de guteic a une étude supplémentaire,
prenant en compte un niveau de détail plus avaadé gopulation, particulierement sur un
échantillon concernant uniguement les maladestdiAlzheimer ou de démence.
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Chapitre 2 - Le diagnostic de la maladie d'Alzheimeen milieu
rural

Réalisation : Mickaél Blanchet

Problématigue : Quelles sont les modalités d'accés au diagnosie aaladie d'Alzheimer dans
les territoires ruraux d'étude?

Méthodologie :

- 30 entretiens semi-directifs avec aidants priagip
- acces par les services et établissements déjareés
- territoire rural Ouest

Principaux résultats :

- structuration et organisation effective sur leiteire des lieux de diagnostic

- réduction du temps moyen de diagnostic sur l'éil@n observé par rapport a I'étude
européenne Bond (2005)

- acces aux lieux de diagnostic dépendant du rdlelue niveau de formation des
généralistes, de la proximité familiale et de gjore sociale du binbme aidant-aidé.

Nom et/ou type de revue visée - dateevue de géographie - avant fin 2014
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Chapitre 2 - Le diagnostic de la maladie d'Alzheimeen milieu
rural

Introduction

La maladie d'Alzheimer est une maladie neurodégéinérdu tissu cérébral qui entraine la
perte progressive et irréversible des fonctions tales. Majoritairement diagnostiquée a
partir de I'age de 65 ans (96 % des malades ostd@l65 ans) et touchant 880 000 personnes
en 2011 en France, les premiers signes de la meatBdizheimer sont souvent confondus
avec les aspects normaux de la sénescence oued'gqathologies neurologiques comme la
démence vasculaire. Plurielle, cette maladie emglab grand age les maladies qui sy
apparentent telles que la maladie d'Huntingtorm#éadie de Creutzfeld-Jacob ou bien les
démences a corps de Lewy, d’ou I'ajout « de matadpparentées » dans les rapports et plans
sur cette pathologie (N'Gatcha-Ribert, 2011). Suplan sociétal, la maladie d'Alzheimer
constitue une catégorie fourre-tout qui regroupe grultitude de maladies et symptémes
(N'Gatcha-Ribert, 2007). Par souci de simplificatioous conviendrons dans la suite du texte
d'utiliser la maladie d’Alzheimer en englobant kesubles apparentés. Cette catégorisation
s'est progressivement imposée dans l'agenda pelifigsqu'a y définir une problématique
sanitaire identifiée par la société. Or, les corgale cette maladie sont flous et son diagnostic
est difficile (Dubois, 2009) :L'e diagnostic clinique de MA ne peut donc étre iagmbstic

de certitude : il est probabiliste. Il repose sureuévaluation de I'efficience cognitive globale,
de la mémoire, des fonctions exécutives, des @scinstrumentales, des troubles psycho-
comportementaux et du retentissement des troubtda sapacité a exécuter les activités de
la vie quotidienne®. Devant la pluralité de la maladie, son diagnostmeure une tache
difficile et jonchée d'incertitudes : les sympténes plus souvent associés a la maladie
comme la perte de la mémoire, la désorientatiodéfaession et I'agressivité peuvent révéler
d'autres maladies ou sont le fruit de vulnérabgidéiale et psychologique. Le diagnostic est
un processus long, découpé dans le temps qui ppklaa une série d’examens, de tests,
d’entretiens. Le diagnostic est le plus souvenlétsmar un médecin spécialiste (neurologue,
gériatre, psychiatre) ou lors d'une consultatiormmiée en milieu hospitalier structurée en
deux étapes :

» larecherche de troubles démentiels a partir dilammeuropsychologique qui permet
de déterminer les troubles cognitifs du patiembadrs une série de tests.

* la recherche de troubles spécifigues a la maladatte recherche fait appel a
I'Imagerie par Résonnance Magnétiqgue (IRM), a lamdgraphie a émission
monophotonique (TEMP) ou bien a la ponction londair

Malgré I'ensemble des moyens mis en ceuvre, le deignde maladie d’Alzheimer reste a ce
jour undiagnostic de probabilité. En effet, grace a I'examen clinique et aux réssiltes
examens complémentaires, le médecin dispose d'utaitenombre d’arguments lui
permettant de poser une hypothese diagnostiqueidgmostic de certitude peut étre établi
uniguement en post-mortem grace a I'étude anatomo-pathologique du cervBeauns ce
sens, le diagnostic de la maladie d'Alzheimer etedeapparentées peut étre rapide comme le
théatre d'une succession de consultations selatelestechniques présentées précédemment.

2 DUBOIS B., 2009. Quelques réflexions sur le diaginode la maladie d'Alzheimegérontologie et société
n°128, p.143-162.
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Egalement, la prise en compte par le corps sotiahédical de pathologies jugées plus
importantes comme les pathologies cardio-vascglaimulmonaires ou cancéreuses se
superposent a la maladie et minorent dans certaigsdes symptdmes démentiels existants
(Haute Autorité de Santé, 2009). Pour répondre@détieles plans Alzheimer ont eu le mérité
de développer les outils autant que les lieux dgraistic sur le territoire (Fontaine, 2009) et
de favoriser une approche plus globale et socialtadnaladie au sein du corps médttal
Ces efforts et progrés récents posent clairemenbdses en faveur d'une meilleure détection
et appréciation de la maladie par les professi@anel

Cependant le projet Mapéru I'a montré dans un pertemps, il existe des décalages
géographiques entre I'extrapolation de la maladidesses apparentées sur le territoire, la
répartition des personnes classées en Affectionsodgue Durée Alzheimer et/ou prenant
des médicaments anti-Alzheimer et in fine, aveeéEnsement du nombre de patients pris en
charge dans les établissements médicaux et meéditaus des territoires d'étude. Ces
décalages nous montrent également que la partetssrmes agées reconnues dans les bases
de données de I'assurance maladie augmente a nmseites taux de médecins généralistes
par habitants et habitants agées de plus de 6&ugnsentent.

Dans ce sens, si une multitude d’acteurs familiauxprofessionnels en prise quotidienne
avec les malades sont les témoins des premiers t8ymap de la maladie (oubli,
désorientation, déambulation nocturne, dépressione.yecours aux lieux de diagnostic
nécessite un avis medical et les diagnostics sosggpar des équipes meédicales. En effet,
une demande de consultation aupres d’un Centre Mémo auprés d’un spécialiste (gériatre
ou neurologue) libéral est toujours accompagnér dius médical. Cet avis peut étre délivré
par le médecin généraliste ou bien en interne, avesentement de la famille, par le médecin
de service (cadre médical en milieu hospitalielban le médecin coordonateur en maisons
de retraites médicalisées). Si le diagnostic dadéadie d’Alzheimer est sujet en aval, lors de
la pause du diagnostic, a des négociations entn®logues et gériatres des Centres Mémoire
(Le Bihan, Campéon, Mallon, 2012), il I'est égaleimnen amont lors de la détection des
premiers symptémes par I'entourage familial et @ssfonnel. En effet, I'apparition des
premiers symptéomes est généralement suivie d'umauttation avec le médecin de famille ou
avec le médecin de I'établissement. S’ensuit aloes négociation entre les aidants familiaux
et professionnels, d’'une part, et le corps médmedl, d’autre part, dans I'optique d’avoir
acces aux tests de diagnostic situés dans lesdegrnsultation.

% La différence la plus saillante entre les neuroésget les gériatres se lit dans I'orientation ele pratique
professionnelle : alors que les premiers sont fioet@ investis dans la recherche et dans l'analyse d
fonctionnement cognitif, les seconds sont quanbaptutdét motivés par le soin, la prise en chargedtient et

la prise en compte de son environnement, tant rehtgre relationnel.
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Figure 1- Nombre de mois entre I'apparition des preiers symptomes et la pose du

diagnostic (2005)
] | | |
Total
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Italy | ‘
Spain | ‘ ‘
Poland _ : : : ‘
France
: | | | |
UK
! ! ! ! ! !
0] 5 10 15 20 25 30 35

réalisation : Blanchet M, 2013  source : Bond aihd2005.

Constatant que le délai entre la détection des ipremsymptdmes et la pose du diagnostic
était élevé en France ((Bond and all, 2005 — tab®ale projet Mapéru s’est attaché a étudier
cette temporalité précise selon la notion d’acogsst-a-dire le parcours qui permet
d’atteindre un lieu, un événement. Dans ce semspant s'organise la détection et le recours
aux lieux de diagnostic des personnes agées pafsatds symptdmes démentiels dans les
territoires ou la densité médicale est faible gidentres de diagnostic éloignées ?

Pour répondre a cette question, les recherchedvahié les interactions entre :

* les aidants quotidiens (familiaux et professionnelss médecins généralistes qui
constituent le premier niveau de reconnaissanda dwladie et qui, le cas échéant,
orientent vers les lieux de diagnostic,

et les lieux de diagnostic ou sont prodigués Iststet les examens.

A la suite de ce travall, il a été possible de ogisles moyens physiques, professionnels et
sociaux mobilisés par les professionnels et lesli@sriors de la détection et du recours aux
lieux de diagnostic. L'article présentera ces t@assiiselon trois temps :

» la diffusion des lieux de diagnostic le long damées 2000 et a la répartition des
généralistes sur le territoire,

» le role des généralistes ruraux en matiére de tignedes premiers symptémes et
d’orientation vers les lieux de diagnostic,

» et les modalités d’accés aux lieux de diagnostg mErsonnes agées des territoires
ruraux d'étude qui présentent des symptémes déetenti
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Méthodologie

Les territoires ruraux de I'étude

La sélection des périphéries rurales» pour analyser la territorialisation des poliggu
Alzheimer s’appui sur un double choix géographigiepolitique. Pour plus de clarté
statistique et géographique, nous retenons la dgilde I'espace rural/urbain établi par
I'INRA et I'lnsee (2010F.. A linverse des agglomérations importantes, cemriphéries
rurales » sont affectées depuis les années 1990npaacul progressif des services médicaux
et hospitaliers ainsi que des activités economiquegamment dans les poéles ruraux
(Jousseaume, 2002), alors que le vieillissemest preportionnellement plus élevé.

Sur le plan politico-territorial, les prérogativeslatives a la maladie sont partagées entre
I'échelle régionale ou sont pilotées les Agencegidtiales de la Santé (ARS), et I'échelle
départementale ou est planifiée I'action gérontiojog. De plus, selon Blanchet (2009) et
Guiselin  (2003), c'est a I'échelle infra-départetad® que les rapports entre les
professionnels et les malades et leurs aidantdhpsose régulent. Dans ce sens, le projet tient
compte de ces deux niveaux de régulation : le mivestitutionnel (Agences Régionales de
Santé, départements) ou sont élaborées et régeemlitiques gérontologiques et le plan
Alzheimer, et le niveau local qui se référe auxobesdes populations agées et a leurs prises
charges par les professionnels locaux (maisonsettaites médicalisées, établissements
hospitaliers, médecins généralistes, services das smfirmiers a domicile, services
spécialisés Alzheimer, instances de coordinatjon...

31 INRA-INSEE, Les campagnes et leurs villes. Portrait shoontours et caractére®aris, INSEE, 1998, 208
p. ISSN 0999-131X. Dijon, laboratoires d’économieseciologie rurales de I'INRA. Il en ressort qeatype
d’espaces ruraux : les podles ruraux, les péripbéate ces mémes poles ruraux, le rural sous failfleence
urbaine et le rural isolé. La sélection des périgisérurales integre ces 4 types d’espaces rurguedtic de la
nouvelle catégorisation des espaces de 'INSEEDA6 2elon les aires urbaines.
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Carte 1 : Territoire rural Est et Ouest de rechercle
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réalisation : M. Blanchet, 2011 source : INSEE (RXBB8)
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Le choix des territoires d’étude s’est appuyé susélection de départements ou la densité
démographique au kilométre carré est supérieur@0ahabitants et ou les espaces urbains
captent au minimum les deux tiers de la populatitale. Ce choix tient également compte
des politiques sanitaires et sociales territoé@iésaux échelles départementales et régionales.
La sélection groupée d’intercommunalités voisinggéss en périphérie des départements
s’inscrit dans cette volonté de comparaison d’espaaraux homogenes (figure 1).Sur le
versant professionnel, les deux territoires rurdeXétude on pour trait commun de présenter
des taux de médecins généralistes par habitamianfé a celui du pays et, surtout, de ne pas
étre dotés de Maisons pour I'’Autonomie et m’Intéigrades malades d’Alzheimer (MAIA),
outil de coordination des situations complexes é#tomogénéisation des pratiques
professionnelle issus du dernier plan Alzheimer.

Le premier territoire local de recherche regrowggeihtercommunalités du Pays entre Loire et
Rhéne (42), de Balbigny (42), du Pays d’Ampleputszy (69) et de la Haute Vallée
d’Azergues (69). Le second territoire de recherggeoupe quant a lui les intercommunalités
du Pays de la Roche aux Fées (35), du Castelbsafd) et de Pouancé-Combrée (49)
partagées entre les départements d’llle-et-VilaiteeLoire-Atlantique et du Maine-et-Loire.
En contraste avec les départements urbains auxdsefgppartiennent, ces territoires de
recherche présentent des densités démographidéesunes et des parts plus importantes de
personnes de plus de 75 ans dans la popufatiigure 2).

Carte 2 : Pourcentage dans la population totaleeti®onnes agées de plus de 75 ans au sein
des territoires d'étud@ercentage in the total population of people agedver 75 at areas
of study)

Parts des personnes agées Localisation des départements
de plus de 75 ans d’étude
dans la population totale (en %)

Il os-225;

| EEERCEE L
ea4-82; '
[]s3-64;

Figure 2 : Source : INSEE (RGP 2008), Réalisatibh Blanchet, mai 2011

32 Bien que vieillesse ne rime pas avec Alzheimaydhcée en age constitue la variable la plus peoaic
développement de la maladie.
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Des recherches gqualitatives auprés des institytdesprofessionnels et des aidants des
territoires ruraux d'étude

Afin d’évaluer les interactions entre les aidantetgdiens (familiaux et professionnels), les
médecins généralistes des territoires ruraux dééttdes lieux de diagnostic situés dans les
agglomérations voisines, les recherches se sontyapp sur des recherches quantitatives et
gualitatives croisées. Dans un premier temps, amair de recensement des meédecins
généralistes (Base équipement de I'lnsee 2008),sttestures gérontologiques (Conseils
Généraux) et médico-sociales (source : répertdESS de la DRESS auf'janvier 2012)
des lieux de diagnostics (source : mission pilofalge Alzheimer 2008-2012) a été effectué
afin d’obtenir une cartographie de ces équipemsmtd'ensemble des départements d'étude.
A l'issue de ce travail de collecte et de cartograpun travail qualitatif dans les territoires
ruraux d’étude a été mené afin de cerner les ictierss entre les aidants quotidiens, les
médecins généralistes et les lieux de diagnosts. &htretiens semi-directifs ont été conduit
aupres des lieux de diagnostic situé dans (CM @batent) et en dehors (CMRR Saint-
Etienne, Nantes et Angers) des territoires ruraet'@ude. lls on été complété localement
par des entretiens semi-directifs aupres des Gehtreaux d’'Information et de Coordination
ainsi gu’apres des directions d’établissements ocoésibciaux des territoires d’études (tableau
1)*. Les questions portaient sur :

* les limites cliniques, professionnelles, sociakeafiectives du diagnostic,

» larépartition des lieux de diagnostic sur le teime,

* les liens entre établissements médico-sociaux,itadisps en matiere de repérage de la
maladie et de recours au diagnostic,

* limplication de la médecine générale dans un cdrtde recul démographique.

Tableau 10 : Institutions et directions d’établisseents interrogées sur le repérage et le
diagnostic de la maladie d’Alzheimer dans les tertoires ruraux d’étude

Territoire rural Est Territoire rural Ouest

ARS Pays de la Loire, ARS

ARS Rhéne-Alpes, CG Loire, Bretagne, CG llle-et-Vilaine,

CG Rhone CG Loire-Atlantique et CG
Maine-et-Loire

Institutions

Centre Mémoire Hbpital de Centre Mémoire CH
Roanne, Centre Mémoire  Chéateaubriant, Centre Mémoire

Lieux de d|agnost|c Ressources et Recherche CHURessources et Recherche CHU

Saint-Etienne Angers
Centres Locaux
d’'Information et de 1 3
Coordination
Etablissements
EHPA 0 1
EHPAD 6 6
SSIAD 2 3
Accueil de jour 1 1

réalisation : M. Blanchet, 2013 - projet Mapéru

33 Un seul EHPAD (territoire rural Est), en dépitrééances incessantes, n’a souhaité répondre astions
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Pour des raisons de disponibilité, aucun médeaiémgdiste n’a été sondé sur les questions de
détection de la maladie et d'orientation vers lesssapproprié$. Dans ce sens, le role des
généralistes a été largement abordé lors des iengedvec les instances de coordinations
(CLIC, réseaux de sante), les directions d’étabiisnts médico-sociaux mais surtout lors des
entretiens avec les aidants des patients atteenta thaladie d’Alzheimer. Trente aidants du
territoire rural ouest ont ainsi été interrogésl@au 4).

Tableau 2 : liste des aidants interviewés dans lertitoire rural Ouest

Personnes Communauté de Communes de  Prise en

malades* Age localisation charge Aidant interrogé
Gilbert T 82 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjoint
Louis B 77 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjoint
Bernard J 87 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjointe
Claudette P 77 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjoint
Yolande B 81 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Fille
Simone J 86 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Hélene D 83 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint
Francois H 75 ans Pouancé-Combré Domicile Conjointe
Jacques C 71 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjointe
Marie E 76 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Maurice C 88 ans Pays de la Roche aux Fées Ehpad Conjoint - fille
Marguerite L 83 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Marie G 77 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Anita M 82 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Marcel C 72 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Gustave R 76 ans Pays de Chéateaubriant Domicile Conjointe
Yvonne N 88 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint
Maurice H 80 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Conjointe
Louise P 93 ans Pays de Chateaubriant Domicile Fils
Armand K 85 ans Pays de Chateaubriant Domicile Conjointe
Marcel M 77 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjointe
Suzanne Q 82 ans Pays de Chateaubriant Domicile Conjoint
Marcelle G 79 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint-fille
Annie T 82 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Fille
Simone A 87 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Conjoint
Paul R 77 ans Pouancé-Combré Domicile Conjointe-fille
René F 90 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjointe
Marie C 82 ans Pouancé-Combré Domicile Fille-Fils
Nicole H 84 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjoint
Edith S 75 ans Pays de Chateaubriant Domicile Conjoint

* Les prénoms ont été modifiés pour plus de comfii@gdité. La premiére lettre du nom de famille & ét

gardée

3% Dans ce sens, l'article présent se référera awatx de B. Le Bihan et A. Campéon de 'EHESP denRe

sur ces questions précises.
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Les entretiens avaient pour but de cerner géogyaphient les interactions entre les
professionnels et les binbmes patients-aidante dag premiers symptémes et la pose du
diagnostic. Les aidants ont été rencontrés paeitimediaire des établissements et services des
territoires ruraux d'étude. Les entretiens abordaie

» l'apparition des premiers symptémes : la positier’dntourage, des professionnels et
du médecin de famille,

* la pause du diagnostic : délais, niveau d’avancéaeta maladie, acces physique...

» [lorientation des professionnels, notamment degigdistes, en direction des lieux de
diagnostic (consultations mémoires),

* |'accompagnement par les équipes mémoire du didighos

* et les conséquences du diagnostic sur le modeeddevia personne malade et de la
personne aidée.

Enfin, dans une optique d’analyse, des entretiees s acteurs institutionnels (Agences
Régionales de Santé et Conseils Généraux) ainstlegi@ersonnalités gériatriques (Chef de
services gériatrique du CHU) sont venus éclairerrésultats issus des recherches locales.
L’ensemble des entretiens ont ensuite été retriamsar ont été traités a partir du logiciel
SPHINX. L'analyse a privilégié une approche géobmgpe en insistant sur le rapport local &
I'offre des malades et des aidants et, au fina] Bacces physique, professionnel, social,
familial qui en découlait.

A- Répartition des généralistes et des lieux de djaostic dans les départements et
les territoires ruraux d’étude

a- Des lieux de diagnostic qui se développent strsieturent sur le territoire national

Selon B. Dubois, le diagnostic de la maladie d'Alafer repose en deux tempsmise en
évidence, d'abord, d'un syndrome démentiel, puse ran évidence des arguments en faveur
de la maladie d'AlzheimérLe diagnostic est un travail long qui nécessteivent une
succession de rendez-vous avec des spécialisteanDi&mergence politique et sanitaire de
la maladie, le repérage de la maladie d'Alzheirfest senforcé et structuré dans les années
2000 avec la reprise via la labellisation de centnémoire et recherche déja existants au sein
des Centres Hospitaliers Universitaires. Dans sppart sur la maladie d'Alzheimer, le
Professeur Girard (2000)juge indispensable de structurer ces unités deeree adossées
aux services de gériatrie universitaires. Selonl'abjectif est double : il consiste en s'ouvrant
aux populations agées souffrant de pathologiesehaér a structurer ces équipes en réseaux
de recherche afin d'amplifier les recherches sute cproblématique. Le premier plan
Alzheimer 2001-2005 posera les premiéres pierrepaliique nationale Alzheimer par un
effort conséquent sur le diagnostic de la malafliee titre, le plan institue un diagnostic a
double échelle qui mise sur :

% Girard JF et al. (rapp.). La maladie d’Alzheimmainistére de 'Emploi et de la solidarité. Septeen®000.
44 p.
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- le développement de Centre de Mémoire de prit&ipturidisciplinaire dont
le but est de repérer la maladie,

- le développement au niveau des CHU de Centradité de Ressources et de
Recherches (CMRR) dont le but est de repérardsdes plus litigieux,
d'instituer un corpus scientifique et de foresrprofessionnels médicaux.

Les deux premiers plans Alzheimer vont alors £htaa renforcer ces dispositifs et a réduire
I'inégale couverture du territoire par une polidaquolontariste d'accés aupres du public.

Les efforts de cette politique des années 2000 @t si I'on se réfere au synthese de la
fondation méderic Alzheimer. Selon ce méme rapg@@l2)f° : entre 2003 et 2011, le
nombre de consultations labellisées est passéédsla 203 en France. Cette croissance s'est
accompagnée d'un série de décrets ayant pour buirafessionnaliser (ouverture aux
neuropsychologies) ces structures ainsi que dmsesire dans la chaine de coordination. En
matiere d'équipement le taux de la France Métrtgingé est passé de huit consultations pour
100 000 personnes de 75 ans ou plus en 2003 gooeud. 00 000 en 2007 pour se maintenir
a ce niveau en 2011. Pour ce qui est des consuiéatnémoire labellisées (y compris les
CMRR), le taux est passe de 4,6 a 7,1 pour 100 A0Miveau départementale, les cartes
relatives a I'évolution taux d'équipement des dépaents mettent en évidence un rattrapage
le long des années 2000 des départements de liegedEpartements les mieux dotés (est, ile
de France). En revanche, l'observatoire de la tomdaédéric Alzheimer observe sur la
méme période une stagnation sur une majeure phasielépartements méditerranéens (Corse
comprise). Principal effet de cette montée en pmniss de ces lieux de diagnostic sur le
territoire, la file active moyenne, c'est a direntenbre de patients différents vus dans l'année,
a augmenteé de 45 % entre 2003 et 2010. Autremgnediéveloppement et la structuration
de ces lieux de diagnostic ont été suivis d'unemamgation du nombre de personnes
consultées. Devant la montée en activité de cex let, en partenariat avec l'association
France Alzheimer, cette croissance s'est accompagjnge attention plus grande aux aidants
via l'organisation de groupes de paroles, de pieseontact avec d'autres aidants dans la
foulée des consultations : en 2003, 10 % des cengmoires présentaient ce type d'activité
contre 59 % en 2011. Cette évolution atteste Itadiamp de ces lieux de diagnostic aux vécus
et a la sensibilité des patients et des aidansoetve, par la méme occasion, l'importance de
ce temps de diagnostic dans l'appréhension papriEfessionnels et les proches de cette
maladie.

% Fondation Méderic Alzheimer, 2012. Accompagnene¢mtrise en charge de la maladie d'Alzheimer :
évolution et adaptation des dispositifs depuisatig, Rapport d'étude, p.100.
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Carte 3 : Localisation des lieux de diagnostic etadcoordination de la maladie
d'Alzheimer dans les départements d'étude en 2012

llle-et-Vilaine 4»
territoire rural

o 50km Est

Angers

o Maine-et-Loire
Cholet Saint-Etienne

Loire-Atlantique

Types d’établissements favorisant
la coordination professionnelle et Localisation des départements
le diagnostic de la maladie d’Alzheimer : d’étude

@ Plateformes de répits

MAIA (Maisons pour I’Autonomie
A et I’Intégration des malades
d’Alzheimer)

D Centres Mémoire de Ressources
et de Recherche (CM2R)

m| Lieux de diagnostic : Consultation Mémoire

réalisation : M. Blanchet, 2013  source : [FSEmission pilotage Plan Alzheimer(2012), INSEE)&

Incontestable, la progression de ces lieux de distigues de la maladie d'Alzheimer et de ses
apparentées se révele t'elle égale au niveau gestedents et des territoires de I'étude ?
Selon la fondation Médéric Alzheimer des lieux diastic de la maladé les départements
de la Loire-Atlantique, du Maine-et-Loire préserttan taux d'équipement de diagnostic pour
100 000 personnes agées de plus de 75 ans indeceux des trois autres départements
(moins de 10 contre 12-16). A une échelle infraattpnentale (carte 1), les données de la
mission de pilotage du dernier plan Alzheimer etdate de répartition des CM2R met en
avant une répartition hospitaliére de ces lieuxiidgnostic. A ce titre, les recherches locales
mettent en avant que ces consultations se jouelgu® échelles : au niveau des Centres
Hospitaliers pour les consultations mémoires et riwveau des Centres Hospitaliers
Universitaires pour les consultations les plus dengs. Un cadre de 'ARS Rhoéne-Alpes

détaille cette organisation a double échellen éffet vous avez des portions rurales ol l'ort peu
poser la question de la couverture mais il faut \@8 choses de la maniére suivante. D'une, lesuttations
nécessitent un déplacement a la journée donc tilargement effectué par les familles ou les amimda et de
deux on ne peut pas se permettre de délocaligbspesitif a tout va. On prendrait le risque delésorganiser

pour une poignée de personhebléanmoins, les recherches dans les territouresuk d'étude ont
fait état de consultations informelles locales cpmplétent les consultations situées a un peu
mois d'une heure de voiture dans les agglomératioistnes. C'est notamment le cas entre le
Centre Hospitalier de Chateaubriant, qui une foistd les deux semaines, dote I'Hépital

37 FONTAINE D., 2008, Evolution de l'offre depuis 20Q des avancées significativesa lettre de
I'observatoire Fondation Méderic Alzheimer, p.23.
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Local de Pouancé (Maine-et-Loire) de consultatior@noire. Un neurologue et un gériatre
font ainsi passer des tests et redirige dans debream cas vers le Centres Mémoire et
recherche du CHU d'Angers. Selon le Cadre de SiniéH6pital Local de Pouancé, cette
coopération est le fruit d'un partenariat hospatadit d'un besoin local de régulation des flux

hospitaliers : Nous sommes en cogestion avec Chateaubriant, denmatients 4gés vont soit & Angers soit a
Chateaubriant. L'organisation de consultations niggaalans nos locaux répond aux besoins des pamsdat
mais aussi aux besoins des professionnels, notamdesnlibéraux, et au besoin du Centre Hospitaler
Chéateaubriant de prévenir les situations d'urgééeea la maladie qui bloquent parfois les urgermetes soins

de suite pas vraiment adaptés

b- Des généralistes inégalement répartis et fegglen milieu rural

Tableau 3 : Nombre et taux pour 100 000 habitantselmédecins généralistes selon I'age
de la population

Taux pour 100 000
habitants

population plus de 75
Nombre totale ans

llle-et-Vilaine 958 102 1253
Loire-Atlantique 1297 106 1305
Maine-et-Loire 826 110 1221

Loire 739 102 992
Rhéne 1734 105 1321

Territoire rural Est 24 48 436
Territoire rural Ouest 54 74 739

réalisation : M. Blanchet, 2012 - Source : Consaitibhal de I'Ordre des Médecins, INSEE, 2008

Selon différentes études de santé publiquedtsl., 2001 et Vannest al.,1998) le r6le des
médecins généralistes est primordial dans le dgtgnde suivi médical et la coordination
professionnelle de la prise en charge de la malddizheimer et de ses apparentées. Le
médecin généraliste constitue linterlocuteur ppalc face a la maladie : il repére,
accompagne et participe a l'orientation du maladizesa famille (Dubois, 2009). Sur le plan
géographique, la répartition des 5 550 médecingrgéistes au sein des cing départements
d'étude est calquée sur les concentrations démuqrags. Ramenée a la population totale
(pour 100 000 habitants), la proportion de géngtesi est relativement proche entre les cing
départements (entre 101,8 et 109,7). C'est le tipant du Maine-et-Loire qui affiche la
plus forte proportion (109,7 généralistes pour Q00 habitants). Il est suivi des départements
du Rhone et de la Loire-Atlantique.
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Carte 4 : Taux de médecins généralistes libéraux po 100 000 personnes de plus de 75
ans dans les territoires d'étude

N

llle-et-Vilaine

Loire o 50km

territoire rural Ouest ) .
territoire rural Rhéne

Loire-Atlantique Est

Maine-et-Loire

Localisation des départements

Taux de médecins généralistes d’étude
pour 100 000 personnes
agées de plus de 75 ans

[ ERIEERTER :

B 767 - 1022, i
[ ] 367-7687; :
[ ]219-367;

réalisation : M. Blanchet, 2012 - Source : Conseifibhal de I'Ordre des Médecins, INSEE, 2008

Mais au-dela de cette proximité entre les cing dépgents d'étude, la répartition locale des
généralistes ramenée a la population de plus dn3s'avere inégale selon le type d'espace.
Les principales agglomérations affichent des ratiesmédecins généralistes pour 100 000
personnes agées de plus de 75 ans supérieurs @ Letbintercommunalités périurbaines
affichent des ratios compris entre 946 et 1255.sMairtout, la proportion de médecins
généralistes par habitant agé de plus de 75 ardeasta quatre fois inférieure au sein des
intercommunalités rurales. Dans le cadre de ndtreeg le territoire rural Ouest présente un
nombre et un ratio de médecins généralistes supgri@ ceux du territoire rural Est.
Comparés aux ratios départementaux, ces dewotssitruraux présentent deux fois moins et
demi (territoire rural Ouest) et trois fois moirter(itoire rural Est) de médecins généralistes
par personnes agées de plus de 75 ans. Dans assraoogles, la base de données de I'Institut
de Recherche en Santé Publigue (IRESP) nous rappejue I'évolution du nombre de
médecins généralistes a été positive des annéds dB6années 2000 puis a diminuer de
12 % (territoire rural Ouest) et 8 % (territoiret)Esntre 2002 et 2009. C'est, au final, dans un
contexte de diminution et de non renouvellementladgrofession que s'inscrivent ces
territoires ruraux. En dépit des efforts des coiNd@es territoriales et des Agences Régionales
de Santé (ARS) pour favoriser l'installation derjes médecins, ces zones rurales déficitaires
se caractérisent par un vieilissement et un faileleouvellement de la profession qui,
localement, mettent en péril le repérage et I'aquagnement de la maladie. Comme le
conclut le cadre de 'ARS Rhone-Alpesle«ecul de la médecine générale dans les zoneseges
pose probleme (...). Les médecins sont souvent satarévaillent en flux tendus et ont difficilemelat
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possibilité de se renouveler par des formationsdéfiit explique les difficultés dans le repéragde suivi de

la personne agée atteint de démenee€£es décalages ont été identifiés par une étaddJdion
Régionale des Meédecins Libéraux de Rhoéne-Alpes montre que la présence des
généralistes n’est pas une garantie de dépistage mtise en charge de la maladie devant la
difficulté des généralistes a rassurer la famdlese saisir d’outils de diagnostic simple et de
faire appel a I'offre médico-sociale locale (Flahai, Blanchon T., Turbelin C., 2005). De
ce fait, la médecine générale apparait désarmée dax spécificités médicales, sociales et
professionnelles de la maladie (Le Bihan, Camp20h2) ce qui, par ricochet, questionne sur
son rble dans la chaine locale de dépistage etiske gn charge de la maladie.

B- Les difficultés du généraliste dans le repéraget I'acces au diagnostic de la
maladie d’Alzheimer en milieu rural

a- Le réle de la relation généraliste/patient

L'étude qualitative de I'INPES sur la maladie dh&iner aupres du grand public, des aidants
et des professionnels de santé de 2008 laissargeplace aux médecins généralistes dans le
repérage de la maladie et l'orientation vers dasxlde diagnostic. Les généralistes occupent
une place stratégique dans la détection de la featt@lzheimer (Derouesnés, 2007). ils
permettent par une détection en amont un diagnpBiE précoce davantage propice a une
meilleure acceptation par les proches et le patienhéme de la maladie et a une prise en
charge adaptée. Le MG est le plus souvent le preméelecin que le couple patient—aidant
consulté®. Dans ce sens, comme le précise la Haute Auieit8anté, le médecin généraliste
est un maillon essentiel du processus de diagneistae pour plusieurs raisons : il repére les
changements comportementaux, rassurent I'entowagees changements, oriente le patient
vers les lieux de diagnostic appropriés, et esntfta I'état du malade et de son entourage,
une fois le diagnostic posé.

Seulement selon Villars et al (2009Rdrmi les démences, la MA semble sous-diagnostiquée
par le MG, notamment au stade les plus précocesdis-diagnostic plus courant aprés 75
ans s'explique du fait de l'incurabilité de la mdil, de la non-maitrise des tests ainsi que
d'un déficit de formation vis-a-vis de cette matatfi D'aprés le Président de I'association

France Alzheimer Maine-et-Loire, les généralista® slépourvus devant cette maladieLex
généralistes, combien sont allés le samedi ma#nférmation du Professeur Bauchet ? Une poignéeerCdit
long sur le malaise qu’il y a avec la gériatriepatticulierement avec cette maladie. Elle est iable (cette
maladie), et ca ils n'aiment pas (les généralistesyrs cachetons servent a rien mais ils presarigeand
méme par réflexe... Et puis cette maladie, il fauttelmps, des recoupes pour la repérer ou bien mé&ue p
orienter le malade, et cela n’est pas adapté arification par acte. Une visite de 45 minutessti@e I'argent

perdu !». Les entretiens qualitatifs aupres des aidantgatents atteints de la maladie
nuancent ce décalage entre médecine générale adimndlAlzheimer montrant une diversité

39 van Hout HP, Vernooij-Dassen MJ, Stalman WA (20D®gnosing dementia with confidence by GPam
Pract 24616-21

“0 Villars H., Bismuth S., Oustric S., Vellas B., (#). Le médecin généraliste et la maladie d'Alzleeim
L'année Gérontologiquep.2-12 et Derouesné C. (2005). Le diagnostic qméade la maladie d'Alzheimer :
exigences et bénéfices. Accompagner les personmestagle précoce de leur maladie. Les cahiers de la
Fondation Médéric Alzheimer, p.19-26.
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des situations. Sur les trente entretiens réahsgges d’aidants, dix-huit mettent en avant
l'insuffisance de reconnaissance des premiers Symgx par le médecin généraliste et dix
estiment que le généraliste a préparé le patidigntburage au diagnostic.

Pour douze des dix-huit aidants estimant I'aideyélnéraliste insuffisante dans le diagnostic,
cette insuffisance se traduit par I'absence deidération de la parole des aidés et aidants.
Les doutes exprimés par les patients et leurs eages sont renvoyés a la vieillesse et au
processus de sénescence comme l'explique l'aidatikbert T (82 ans, Pouancé) Netre de
médecin de famille nous a pas cru. On y est all&esat le voir car elle perdait la boule. Il prenaite petite
demi-heure, nous écoutait et rien. Il nous disaé tput allait bien, que c’était normal avec I'a@n lui a fait
confiance. Les signes n'étaient pas prononcé, nmamfe était dépressive, incohérente mais assurait le
quotidien... (il pause fermement ses mains sur l&}alQuand les nuits ont été difficile (déambulasiade
madame), nous sommes retournés le voir. Rien. Gederniére fois que jai été le consulter alowsoq le

connaissait depuis au moins 30 ans. On a étée/@tIC du Segréen et ils nous ont orienté versé&egPour
'aidant de Louise B (77 ans, Combré), le médecamégaliste s’est montré incapable

d’identifier en amont la maladie :Gn parlait beaucoup d’Alzheimer et je sais quedeeple mon mari
l'avait eu. Nous en avons parlé au médecin quand mari s’est mis a avoir des réactions bizarreamotent
lorsqu’il tondait la pelouse matin et aprés-midicettous les jours. Le médecin nous a réconfortis maté
incapable de nous dire quoi faire. Il a falluti&rnvention de nos enfants pour que mon mari sagredistiqué sur

le CHU d’Angers». Sur les 18 entretiens, le délai entre les mEMSymptdomes repérés par
'entourage et la pose du diagnostic de la malada#lent de huit mois a deux ans et demi.

Tableau 4 : Réle du généraliste et nombre de moisitee le repérage par I'entourage des
premiers symptomes et la pose du diagnostic de laamadie

non
repérage di repérage du

médecin  médecin
généraliste généraliste

de 0 & 6 mois 0 2
de 6 mois a 12 mois 3 6
de 12 mois a 18 moi 5 3
de 18 mois a 24 moi 6 1
de 24 mois a 48 moi 5 0

source : M. Blanchet, entretiens Mapéru aidantstdée ruraux d’'étude ouest, 2013

A linverse, le tableau 4 montre clairement quediaée entre I'observation des premiers
symptomes et I'entourage et le diagnostic dimings tbrs que le médecin généraliste
considere les premiers symptdmes. Dans ce casgdeefi{10 situations), le généraliste
effectue un travail d’observation, propose des exsrcomplémentaires et des rendez-vous
rapprochés pour suivre I'évolution du patient. Daesas, le généraliste s’avere un précieux
allié dans la détection de la maladie comme le ioené I'aidant de Bernard J (Amanlis, 87

ans) : «Jai tout gardé pour moi. De I'extérieur on faiséliision, personne ne croyait que J était mal@ie.
allait pas chez le généraliste. Je prenais sur saof, qu’une nuit mon épouse j'en ai eu marre.tdlg@phoné au
petit matin au médecin. Il est venu et il a toutstée compris la situation en voyant mon épouseneine
voyant. Il m'a dit la chose suivante, « si celatomre comme c¢a vous partirez avant elle, je m'oecdp vos

hospitalisations a tous les deux» Il est rejoint par l'aidant de Simone A (87 aMypisdon-la-
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Riviere, Loire-Atlantique) dont les premiers symp#s ont directement été pris en
considération par le médecin et aboutit a un testCantre Mémoire de I'HOpital de

Chateaubriant : kors de la consultation, le médecin nous a diteleeaseigner a I'hopital de Chateaubriant,
gu’ils nous aideraient a savoir si M est atteintpas. Cette orientation a été importante car jaraigas trouvé

toute seule (enfants loin) la solution et mettremiot sur ce map. De ce fait, comme le révele cet
extrait, plus que le diagnostic, c’est le repéraigorientation vers des lieux de diagnostic (le
plus souvent cité, I'hndpital) qui sont mis en avaguur la douzaine d’entretiens ou le
généraliste a contribué au repérage de la maladlizheéimer. Pour sept des dix situations, le
repérage repose sur la considération des obsargatie I'aidant puis l'orientation vers les
services adéquats. Pour les trois entretiens testarrepérage est directement effectué par le
meédecin lui-méme comme I'explique Mme B (74 andjitaat Nantes dont le mari Francois,

75 ans) est pris en charge au sein de I'HopitdPalgancé — Maine-et-Loire) :Qest le docteur
B ; qui a vu la maladie de mon mari avant tout ende (en 2004). En 2004, nous sommes allés chemuri
moi. J'avais un petit truc (sic). Il a davantage iétéressé par les réactions de mon mari quitéerme, replié.
Il lui a posé une série de questions pendant unnmment. Quelques jours plus tard, il m’a dit degea seule
au cabinet. Ce n’était pas pour moi mais mon ntlam'a dit qu’il avait de sérieux doutes sur luiaat’il fallait
aller soit a Chateaubriant ou a Angers».

b- Un faible niveau de coopération avec les étsbiiments médico-sociaux locaux

Les entretiens auprés d’aidants montrent que leeni@édoue un role déterminant dans le
repérage de la maladie d’Alzheimer et I'orientati®a position centrale dans la chaine de
repérage de la maladie le met également en camiactles professionnels médico-sociaux ou
les structures médico-sociales par la quotidiendet interventions et leurs savoirs-faires
aupres des personnes agées forment un foyer degepée la maladie. Comme le souligne
malicieusement la Directrice de I'EHPA de Combrérr{toire Ouest, Maine-et-Loire),
certaines infirmieres ou aides-soignantes s’avepims familieres de la maladie :Mon
infirmiére coordinatrice vient parfois me dire gie ou tel résidents tourne mal. Ca peut étre sunéladie
d’Alzheimer ou autre chose. Quand elle discute desogénéralistes qui viennent visiter, rares seotx qui

I'écoutent. lls sont pressés. Si les généralistesécoutaient plus, ils pourraient faire du meibeboulot car
nous avons peu de marges de manceuvre hormis Geftermier le médecin, la famille sur les symptonetdes

dispositifs qui permettent de détecter la malagdieDans ce sens, onze des vingt-trois structures
médico-sociales interrogées expriment avoir du anak faire entendre par les généralistes
lors du repérage des premiers symptémes démentialslirectrice de 'Ehpad de Regny
(territoire Est, Loire) ainsi que I'Infirmiére-cadinatrice du SSIAD de Pouancé reviennent
sur ce décalage : Rest un peu délicat d’alerter les généralistes rgadent visite aux patients. Parfois,
certains s'arrétent pour nous demander si il y deuévénements, si I'on a observé des chosessdgpeliques

temps, mais c’est rare. Nous essayons parfoissdatierpeller a la sortie mais ils sont pressésstfrustrant car
nous sommes jour et nuit avec les résidents etdgatat physique ou psychique de la personne geadé nous
en sommes les premiers témoin€t «Soit on alerte la famille, soit on passe un coufildaix généralistes. La
plupart du temps on passe par les familles, c’e&t pimple. Je prends le temps de discuter auhétépou
directement avec les conjoints et les enfantsesejliestionne sur la situation, sur des changerfent®vec
les généralistes, je peux en discuter avec traigmgdistes mais c’est tout, les autres estimentcguee sont pas

a des aides-soignantes de repérer la maladie mardquer I'entourage. A l'inverse, cing des structures

interrogées affirment coopérer, en accord avecfdeslles et les médecins généralistes.
L'ensemble de ces cing structures sont des établissts d’accueil issus du secteur
hospitalier et sont dotés de médecins-coordonateéuptein temps. Selon le Directeur de
'Ehpad de Retiers (territoire Ouest, llle-et-Vila), la présence du médecin coordonateur
facilite le dialogue entre les établissements st dénéralistes en visite dans l'acces au

diagnostic : «Nous avons de bons liens avec une bonne partienddscins locaux pour la simple et bonne
raison qu'ils retrouvent un confréere quand ils vient chez nous. Le gériatre accompagne souvent les

62



généralistes lors des consultations et facilite ecoute quand il y a des symptémes démentielsSi le
dernier plan Alzheimer insiste sur la valorisateina spécialisation professionnelle dans les
établissements médico-sociaux ou sont accompag®esnalades, il ne favorise pas une
concertation entre médecins et professionnels meédiciaux lors du diagnostic.
L’optimisation du diagnostic repose essentiellensemtla diffusion des lieux de diagnostic et
le travail des généralistes. Or comme le souligniedsponsable du Plan Alzheimer au sein de
'ARS Bretagne, les savoir-faire des professionmeiédico-sociaux sont insuffisamment
sollicités dans le plan et sur le terrainEreffet, le plan demande peut-étre trop aux géistas Le
diagnostic doit étre réalisé par un professionnétlical. (...) Les maisons de retraites et les sesvilee soins
infirmiers pourraient étre davantage associé aroeegssus. lIs sont en prise quotidienne avec lesopees
susceptibles d’étre malades. En cas de sériewednut la maladie, il pourrait alerter le généralistir des
observations simples et précises. Cela demangeaitie temps. Pour ma part, j'estime que I'on pass&é de
guelgue chose, sachant que cela pourrait, favdase¥changes, les coopérations entre ces deuresptiaction

qui se cotoient mais travaillent peu ensembleDans ce schéma, le Cadre de santé de I'HGpatal
Chéateaubriant (Loire-Atlantique) le surplus de cesabilité en direction des médecins dans
le diagnostic de la maladie sclérose en milieul lereepérage : Rour vous faire court, vous avez
des généralistes de moins en moins nombreux etudeep plus débordés. lls ne se forment pas, antdee
temps pour repérer la maladie, ce qui fait que reoumns, particulierement en milieu rural je pensee
détection trop tardive de la maladie en situatienraptures. C’est vrai au domicile mais aussi ersoms de
retraites ou l'on constate bien que le généralfste et mettent la maladie sur le dos de la leiese.
Conséquence, on nous sollicite en urgence powrtgnces ou les soins de suite, hospitalisaticackjptées qui
déstabilisent nos services». Méme son de cloche repris par le Directeurafuice gériatrie de
Centre Hospitalier de Roanne (Loire) Il x a clairement un probléme professionnel et gaphique.
Comment voulez-vous qu’un toubib isolé en campagitetamené a détecter une maladie que nous avdiosspa
du mal a diagnostiquer dans notre service ? Caestlé probleme de cette maladie, le repérage studaineté

de son évolution. Donc, les solutions passent gaistructures qui prennent en charge les persdgéss et
l'instauration de filiere, pas seulement de diagiopentre eux et nous. Cela nous éviterait quedcamicis b>.
Devant, les difficultés professionnelles a étatdis passerelles en vue de détecter la maladie
et d’orienter les malades vers les lieux de diatimosous allons voir que la répartition des
lieux de diagnostic ne pose pas de probléme et djaetres éléments propres aux
configurations familiales des patients interviertneu méme titre que le généraliste, dans
l'accés aux consultations mémoires.
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C- Pour guelles modalités d'accés au diagnostic dasmlades situés en milieu rural
I)

Les entretiens auprés des trente aidants ont pelemnistracer les stratégies, les liens avec les
professionnels de I'apparition et détection desnpees symptémes a la pose du diagnostic. A
la suite des investigations sur le territoire rucalest, il ressort plusieurs facteurs qui
interviennent dans l'accés au diagnostic en miligal :

* les rapports avec la médecine générale,

* la proximité familiale,
» et l'origine sociale du binbme aidant-aidé.

a- La distance des lieux de diagnostic ne pose ps probléeme

L’accompagnement par les structures médico-socialeda proximité des lieux de
consultations mémoires n’apparaissent pas commefaateur décisif dans l'accés au
diagnostic. En effet, vingt-six aidants sur treegg@riment n’avoir eu aucun mal a se rendre
physiquement dans les lieux de diagnostic. Suvitgg-six binbmes aidants-aidés, deux ont
eu un diagnostic établi par un gériatre et un regue libéral. Une grande majorité des
diagnostics ont été posé dans un centre mémoire qd7bien dans un centre mémoire
ressources et recherches (CM2R). Pour seize dete tt@ndmes, le diagnostic a été
directement posé a l'issue de la premiére congsuitdf un stade avancé de la maladie pour
13 de ces 16 bindbmes). Pour les quatorze binonsésnts, le diagnostic a été plus long et a
parfois nécessité une redirection vers le CHU wesigpour 6 situations) et la réalisation de
nouveaux tests « concluants » dans les mémes sanémoires pour quatre d’'entre eux.
Quelgue soit la distance des lieux de diagnosticcés physique a ces lieux de consultations
se fait par le véhicule du conjoint (17 des situa), 'accompagnement des enfants (6
situations) et l'intervention d’'une tierce personi2esituations ou la famille n’habite pas a
proximité et le conjoint n’est pas apte a conduitev€hicule : taxi et voisin).

b- La proximité familiale favorise I'accés au diagtic

Au-dela de 'acheminement du malade, les entretieastrent la mobilisation de la famille,
hors du couple, conjuguée a une proximité géogeaghifavorise I'acces au diagnostic.
L’analyse croisée des entretiens selon I'absencenau d’aide familiale, la proximité
géographique des aidants familiaux et le délaieel#ts premiers symptémes et la pose du
diagnostic se traduit par un délai de diagnostis pburt a mesure que la famille aidante, hors
aidant principal, se situe a proximité (tableau 5).
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Tableau 5 : Nombre de personnes malades et d'aid@naidés par la famille et proximité
géographique de la famille

aide absence Moins d’'une Entre une Plus de deux
. d'aide année année et années
familiale . P
familiale deux années
Méme commune 5 0 2 3 0
Communes voisines 10 1 7 2 1
Agglomérations 5 1
voisines
Au dela région 3 3 0 1

source : M Blanchet, entretiens Mapéru aidantstaée ruraux d'étude ouest, 2013

Pour vingt-deux des trente entretiens, le rble aléamille est relaté lors du repérage des
premiers symptémes et lors des démarches de diagnasndez-vous avec le médecin de
famille, rendez-vous dans les lieux de diagnodtiaocheminement de la personne aidée au
lieu de consultation. Pour dix des vingt-deux gditres, la famille oriente-elle-méme le

malade et l'aidant vers une consultation mémoimaroe le montrent les témoignages des

aidants de Suzanne Q (82 ans, Chateaubriant) Atitee M (82 ans, Marcillé-Robert) : Mon
pére a été diagnostiqué en 2006, a un stade pecéde la maladie. C'est ma sceur ainée qui a eistries
démarches et s’est battue pour que la maladiersoénnue. On voyait bien lors des repas le dimanghe
quelgue chose clochait chez papa. On en a disctité rous et nous avons téléphoné au généralispapke
ainsi qu'au CLIC du Segréen. Suite a cela nous swvoontacté le service gériatrie de I'Hopital de

Chéateaubriant et« A la suite de ma retraite, j’ai vu que ma méres@esentait pas bien. (...) Elle déclinait. Je
suis passé par le médecin généraliste pour awoavis et puis je me suis directement adressé épltdl de
Chateaubriant. Je savais par le journal qu'ilseétacapables de savoir ce que ma mére awail.’analyse
géographique des dix entretiens montre que la pitkifamiliale favorise I'accés aux lieux
de consultations : le soutien se traduit par uwaital'information via internet ou des appels
téléphoniques et par un travail de persuasion augge médecins généralistes. Dans ce sens,
les entretiens montrent que I'apport de la fandiéams I'accés aux lieux de diagnostic est le
fruit d’'un processus négocié avec les professiamaitamment avec les généralistes (6/9),
gui peut dans certains cas (4/6), se traduire @ahdngement de médecin traitant au profit
d’'un médecin plus « attentif ». C’est ce qu’expédilaidant d’'Héléene D (83 ans, M. B (86
ans, Armaillé) : «Ca a duré 1 ans et demi ce cirque. Je disais amgéatecin de famille que ma femme
couvait quelque chose ! (Il s’énerve) Ce con, dyait quoi ? Que ma femme et moi s’amusions a j@uer

malades ? Au bout d’'un moment, sous les conseilmate deuxiéme fils qui est du coin, je suis allér Ve
directeur de Noyant (Ehpad et accueil de jour)retwutre généraliste de Segré, un gériatre. J'agwoir ce

guelle avait». A contrario, l'absence d'attention familialeuetpue soit la distance
géographique (2 situations), freine l'accés au mhagic et soumettent les aidants et les
malades aux observations des professionnels. €eeqtie retrace I'aidant de Jacques C (71

ans, Retiers) . Mous n’avons pas d’enfants et les contacts avéanhdle sont rares. Lors des fétes, ils font
I'effort de descendre, mais c’est tout (il y a paai coups de téléphone également). C’est notre rimedec
famille qui nous a orientés vers I'hdpital de Paréari 'hopital nous a ensuite dirigé vers le CHU nig&rs».
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c- L'influence de I'origine sociale

Dernier facteur d’acces au diagnostic, I'origineiate intervient de différentes manieres dans
'acceptation de la maladie. A 'image d’autres atiés graves, le diagnostic de la maladie
est redouté par I'entourage (Langlois, 2006 ; Ménat999) : il renvoi a une image de
déchéance et de mort. Sur le plan social, souventebise et qualifiée de dégradante, la
maladie est cachée par le biais de parades quuiieke Sur les trente personnes interrogées,
vingt-trois ménages sont d'origine agricoles, ares et employées. Sur ces vingt-trois
aidants interviewés, quatorze, soit un peu pluslalemoitié déclarent s'étre adaptés
guotidiennement aux troubles du malade et ainsirdet le diagnostic de la maladie. Le
Président de I'association France Alzheimer Mainkegre décrit ce mécanisme de déni plus
développé selon lui dans les ménages populair€s beuge, la maladie a eu une meilleure visibilité.
Des tabous tombent. Mais, ceux qui sont chez nonosen grande partie des gens ayant une vie aativies
prenaient des décisions. Pour nous, c’est difficleetoucher un public plus large socialement desipremiers
temps de la maladie (...). Lors des premiers sympsddeela maladie I'entourage ou le conjoint & destek
gu’ils remettent en cause. lls se disent qu'ilsomlt pas médecin, qu’ils fabulent... Quand la maladigresse,
généralement une ou deux années suivantes, le dstuteujours I3, il est lattent mais I'aidant reatplace des

stratégies d'évitement. Le couple sort moins, régdnlus la télévision, on dit que tout va bienemtburage, on
masque aupres de I'entourage et auprés du médecanbrmalités de comportement et les difficult@sdes

alibis. Jusqu'au moment ol les nuits sont infemategue I'on ne peut plus cacher la maladidl est rejoint,
par le mari de Suzanne Q (82 ans, Chateaubrian, les deux anciennement ouvriers, qui
explique que le diagnostic de la maladie a étéusgpden raison de la difficulté du couple a

accepter les troubles de Madamele «ais vous dire. S, m'a dit un jour, « mon péea @ette saloperie.
Si je I'ai, promet moi de me le dire et on en fimitJe ne lui ai jamais dit... De fin 2004 a 200B8)gré ses sautes
d’humeur et ses fugues. On a continué comme siedlentétait. On voyait les amis, on allait dansar,allait
jouer aux cartes avec les voisins...(...). Il a fallotérvention du médecin et de la famille pour metsur la

table la maladie de J. Tous les deux on n'y afrigas». Or, plus la situation empire plus le déni est
grand comme I'explique la coordinatrice du CLICRays de Chateaubriant (territoire Ouest,

Loire-Atlantique) : «On a des situations vraiment tendues. Le conjaineleux doigts tuer son épouse ou
bien en total burn-out. On s’apercoit aprés quelqoers de repos, que la personne lache priseoste son
ancienne vie. Je l'ai constaté chez des anciensultgurs notamment, femmes ou hommes. Le dérenésrme
dans une posture sacrificielle et honteuse. liheacla maladie et s'épuisent a le faire. Et phusnaladie
avance, plus le déni est tenace. Il suffit d’'un geuépits pour voir que cette construction, ceééfense mentale
s’effondre pour laisser place a I'acceptation deédadie. Celle-ci est douloureuse, plus on attphds on en a

peur...». A l'inverse, sur les sept aidants restant rogges d’origine sociale intermédiaire et
supérieure, seulement deux ont adoptés ces pratipieéni et d'acceptation de la maladie.
Les entretiens montrent clairement que les aidemésviewes appartenant a ces anciennes
catégories socio-professionnelles ont présenté yopeu plus de la moitié d’entre elles (4/7)
une plus grande aptitude a l'acceptation de la dnral&Cette plus grande aptitude révele une
négociation, parfois houleuse, avec le médecinrgéiste sur le repérage de la maladie et une
plus grande capacité d’acceptation de la maladadant (ancienne professeur de lycée) de
Maurice C. (88 ans, Martigné-Ferchaud, ancien icigpe de I'éducation dont le mari est pris
en charge au domicile) explique a ce propos, qubagnostic précoce de son mari a éte le

fruit d’une insistance de sa part aupres du méddeifamille : «Mon mari était de plus en plus
bizarre, il marchait des kilomeétres sans rien ditai été voir notre médecin et j'ai insisté. Powoi, il avait
Alzheimer ou une maladie du méme type. J'ai ins&$té m’a dit d’aller consulté un collegue gératsur La
Guerche pour un diagnostic. Il a lui a fait pashkes tests pas catastrophiques mais a la limitgétiatre m’a dit

de téléphoner a Chantepie et trois mois plus &rguin 2009, le diagnostic était posé par un agiréatre».
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d- Pour plusieurs formes d'accés au diagnostia dealadie d'Alzheimer en milieu rural

De ces constats, il ressort de I'analyse des énieaupres des aidants 3 modalités d'acces au
centre mémoire et/ou centre mémoire ressourcesedterches. En effet, pour 24 des
entretiens, il est possible de ressortir trois $yp@acces au diagnostic des malades. Solidaire
du réle des généralistes, de la proximité famil&ilesi que de I'origine sociale, ces 3 formes
d’accés au diagnostic des personnes agées ouaesmitdge des pistes de réflexion gu’elles
ne font loi.

» La premiére forme d’acces au diagnostic (6 entrsteur 22) s’établit en amont apres
six a douze mois aprés la détection des premienptéynes par I'entourage. Pour ces
personnes, l'alerte de I'entourage (le plus géeémaht le conjoint) couplée a
I'attention du médecin de famille se traduit pae wrientation plus précoce vers des
lieux de diagnostic spécialisés. Dans ce cas préaicés physique aux lieux de
diagnostic ne pose aucun probleme et est largecoempensé par la famille.

» La seconde forme d’acces au diagnostic en milieal (i@ personnes sur 22 entretiens)
est plus tardive, entre un an et deux ans apnepérage des premiers symptoémes par
'entourage familial. Pour des raisons déja expoédindbme aidant-aidé se heurte
dans ce cas précis a I'absence de reconnaissande p#&decin généraliste de la
maladie et par son incapacité a réorienter leepiativers des confréres formés. Dans
ce cas précis, l'origine sociale et la proximiténiltale jouent un réle important et
viennent compenser par une négociation avec lesqogalical ou par un acces direct
la recherche de diagnostic. La mobilisation du acionijet des enfants et/ou I'ancienne
vie active faite de décisions constituent des westele mobilisation et d’acces aux
lieux de diagnostic et d’outrepassement du corpdicaklocal.

* Enfin, la derniere forme d’'acces au diagnostic alilemrural (9 personnes sur 22
entretiens) la plus tardive, entre un an et dentiag$ années apres la détection des
premiers symptomes par I'entourage résulte dursuffisance du généraliste a
détecter et orienter le patient mais aussi a lpac#é de l'aidant d’assumer et
d’accompagner administrativement le malade. Paréosjuguées a l'absence de
mobilisation familiale, ces situations confrontaetdux blocs, le bloc professionnel
d'un coté et le bloc aidant-aidé de l'autre, n’dyan I'envie, ni les capacités a
dépasser la situation présente du malade. Il eautan enlisement de la situation
qui se termine des lors que l'aidant n’est plus capacité physiologique pour
accompagner l'aidé. Les situations d’'urgence quergient a ces moments confrontent
des lors les familles et les professionnels a deat®ns de crises ou sont reformulés
de nouveaux modes et pratiques de vie (Le Bihamp@an, Mallon, 2013). Dans ce
jeu, l'entourage familial, par son éloignement gépgique ou affectif ou son
incapacité a saisir la situation, ne joue pas dile de médiateur vis-a-vis des
professionnels d'ou des difficultés dans l'accesiadoet physique aux lieux de
diagnostic. Néanmoins, une fois accompagnée, ssailes institutions (Conseils
Généraux, caisses de retraite et assurance malealié)buent a gommer l'acces
physique aux lieux de diagnostic.
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Conclusion

Le détection et le diagnostic de la maladie d’Alefer et de ses apparentées s’organisent a
deux niveaux : au niveau de la médecine généraleawie un avis médical dans I'optique
d’'une consultation dans un lieu de diagnostic. Epitddes efforts des plans Alzheimer de
couvrir 'ensemble du territoire national de lied& diagnostic, il apparait nettement a partir
des entretiens en milieu rural que la distributitas lieux de diagnostic n’influence en rien
son acces. Se jouant sur des temporalités courtagyement compensés par des mécanismes
de solidarités familiales ou publigues (ambulan@nsports a la demande), I'acces physique
aux lieux de diagnostic n'est pas source de difégoour le territoire rural Ouest étudié. Plus
gue géographique, cet accés revét un caracteresgiofnel, social et familial.

Dans ces interactions, le réle du médecin généradst prépondérant. Il est, malgré lui, celui
qui favorise ou freine le repérage de la maladendce jeu, il est montré que c'est en milieu
rural que le repérage de la maladie par les géstaslet les professionnels médico-sociaux
est le plus faible (Blanchet, Personnic, Bellang@d,3). En dépit des efforts des collectivités
territoriales et des Agences Régionales de SarRS{Aour favoriser I'installation de jeunes
meédecins, ces zones rurales déficitaires se casaie par un vieilissement et un faible
renouvellement de la profession qui, localementitene en péril le repérage de la maladie.
Seulement, une plus grande implantation des géstésldans ces zones rurales n’est pas
forcément une garantie d’une meilleure coordinatemtire les généralistes, les acteurs
meédico-sociaux, les lieux de diagnostic et les fasi: une étude de I'Union Régionale des
Médecins Libéraux de Rhone-Alpes montre que lagmés des généralistes n’est pas une
garantie de repérage et de prise en charge deldaimaevant la difficulté des généralistes a
rassurer la famille, a se saisir d’outils de diagjimosimple et de faire appel a 'offre médico-
sociale locale (Flahault A., Blanchon T., Turbe@in, 2005) et que davantage la présence,
c’est le cadre d’exercice qui se heurte a une ewillrepérage par les médecins des
problématiques sociales et médicales. Dans ce sedsfusion des MAIA constitue un enjeu
majeur dans ces territoires ruraux dans la mesurelle peut assurer la jonction entre les
meédecins généralistes et les différents aidantdifam et professionnels par des outils et des
pratigues communes. Dans le méme temps, les emsatous apprennent que la contribution
du généraliste dans la détection et 'acces aundetg est discuté selon la proximité et
I'implication familiale et I'origine sociale du Bme aidant-aidé. S'ajoute a cette négociation
entre généralistes et familles, une acceptatiotad®aaladie par le binbme aidant-aidé qui
varie selon l'origine sociale. L'avancement de lalagie ou des évenements imprévus
rompent alors les équilibres mis en place autoumdilade et mettent a jour aux yeux de
I'entourage les symptémes médicaux et sociaux dad®mgSoun, 2004). Cette aptitude plus
prononcé chez les femmes et dans les milieux pwpsldreine l'acces a tous lieux de
diagnostic

Aprés un effort de structuration et d'organisata®s lieux de diagnostic sur le territoire
(Ankri, 2013), les recherches ont montré que cdlaga était effectif et qu'il ne posait aucun
probleme d'accés physique. Par rapport a 2005 (Bbat 2005), on observe une diminution
du temps entre I'apparition des premiers symptéhés pose du diagnostic : de vingt-quatre
mois en 2005 a dix-neuf mois selon les recherchesmises. Cependant, ce constat doit étre
nuancé en raison de la nature de I'échantillon.r Rutant, cet échantillon ouvre des
perspectives d'actions : en effet, I'accés au dstgndépend davantage de la capacité du
géneéraliste, du tissu familial a détecter et ogerlé malade. De ce fait, apres un effort
considérable sur l'offre, les recherches montrard gest sur le versant de l'offre qu'il
convient d'agir afin d'optimiser I'accés au diagicos
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Chapitre 3 - Une lecture géographique et gérontolague de la loi
HPST

Réalisation :

Mickaél Blanchet, Université d'Angers, ESO-AngédtiR 6590)

Objectif :

Repérer les mutations inhérentes a la mise en giexdRS a partir de la notion de
territorialisation

Méthodologie : Sources :

- 13 entretiens au niveau institutionnel |(3 consultation des documents des ARS et |des
Agences Régionales de Santé, 5 Consealshémas gérontologiques départementaux
Généraux)

- 27 entretiens semi-directifs auprés |de
professionnels hospitaliers et médico-sociaux
des territoires ruraux d'étude

Principaux résultats :

- Des territoires de santé révélateurs de la réfjgation des politiques de santé

- Le renforcement des prérogatives de I'Etat paksage d'un role d'acteur a un role de partenalre
des Conseils Généraux sur le champ gérontologique

- Territorialisation concurrentielle et adminisivatselon les capacités et les mobilisations
territoriales des politiques de santé

- Individualisation et normalisation économique gdektiques sociales paradoxales : dispersion et
inégalités de l'offre sur le territoire, absencedeonstruction usager-professionnel,

Nom et/ou type de revue visée - date :

Revue de géographie ou science politique - avartGiL4
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Chapitre 3- Une lecture géographique et gérontologue de la Loi HPST

Introduction

Publiée au Journal officiel du 22 juillet 2009, It n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant
réforme de I'hépital et relative aux patients, &daté et aux territoires comprend quatre titres
consacres respectivement a la modernisation deks&Ements de santé, a I'acces aux soins,
aux mesures de santé publique et a la préventtoenfen, a I'organisation territoriale du
systeme de santé avec la création des AgencesriRégode Sante, celles-ci étant chargées
de coordonner dans un cadre territorial I'enserdbkepolitiques de santé.

Sur le champ gérontologique, cette loi signe lewete I'Etat, d’'un champ d’action jusque la
planifié par les départements. Jusqu'au début deses 1980, la gestion des affaires
gérontologiques relevait des initiatives localesles négociations qui en découlaient avec
'Etat. Souhaitant réorganiser I'action politiquer de territoire, les lois de décentralisation
dissociérent I'action médicale de 'action sociateconférerent aux départements la gestion
des affaires sociales, action gérontologique ircl@®ependant, ce transfert de compétences
entérina une approche segmentée de l'action géogiqoe au détriment d’'une approche plus
locale, sociale et transversale (Argoud, 1998)rdrdorcement des normes individuelles sur
le champ médical mais aussi sur le champ géroritpleg a travers ['Allocation
Personnalisée Autonomie et la loi du 2 janvier 200poserent aux politiques publiques une
meilleure appréciation des besoins individuels n@&ult, 2005) et des configurations
géographiques. Ce passage dune logique d'étabiimss a une logique de besoin
réinterrogea le rapport au territoire des politgje la vieillesse : I'Etat, les caisses de
retraites et les Conseils Généraux ne purent sepds territoire afin d’évaluer, de contréler
et de réguler leurs propres actions. Cet impétatiftorial s'imposa également sur le champ
sanitaire si bien que la carte sanitaire, jugéaeiget trop indépendante du territoire, fut
supprimée au profit de la création en 2003 de#tdeas de santé. Ces derniers objectivent
l'individu comme norme de l'action sanitaire etbesent sur le territoire comme élément
structurant de l'organisation des soins (concertatimise en réseaux, quantification et
programmation de I'offre de soins).

Dans ce panorama, I'intégration des activités ntedaciales aux activités sanitaires, au sein
des Agences Régionales de Santé (ARS) bouscugglgiibres qui prévalaient jusqu’en 2011
sur les politiques de la vieillesse.

* Tout d’'abord, sur le plan sectoriel, la loi a ongénla fusion des anciennes Agences
Régionales d’Hospitalisation et des anciennes [es Reégionales et
Départementales des Affaires Sanitaires et Soci@lette fusion laisse craindre les
fonctionnaires de ces institutions et les professits médico-sociaux a une
concentration des moyens et des politiques surpitdb et au gel des anciennes
sectorisations (Poinsot, 2010). Du coté des fonustge cette loi, ce regroupement est
au contraire I'occasion de transversaliser legipaks "sectorisées" de santé publique
en la déclinant de maniere différenciée au seintelegoires pour tenir compte des
disparités locales, et en respectant I'objectifidiébre financier général défini par les
Lois de Financement de la Sécurité Sociale (LFSS).
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+ Dans le méme temps, la contractualisation estill'cbisi pour faire ce lien : la loi
HPST généralise le mécanisme contractuel a I'enkedds acteurs, du haut en bas de
la chaine de responsabilité. De ce fait, I'Etatobainun contrat d’objectifs et de
moyens avec chaque Agence Régionale de Santé@iechRS conclut a son tour un
contrat d’objectifs et de moyens avec chaque &sdninent de santé, mais aussi avec
tout opérateur local. Or, qui dit contractualisatitit capacité a contractualiser, donc
capacité a s’engager. Dans ce sens, la loi HPS®na tbenforcé les pouvoirs des
opérateurs selon des objectifs financiers.

* Sur le versant de l'offre de services et d’établisents, la création des Agences
Régionales de Santé (ARS) s’accompagne d’une melibgid concurrentielle d’appel
a projet. Cette concurrence est organisée par RS At s'inspire largement des
meéthodologies des marchés publics. Les ARS s’appusigar le marché pour réguler
I'offre sur le territoire a partir de Contrats phnmnuels d’objectifs et de moyens
(CPOM), dans lesquels I'accent est mis sur I'adaptaaux besoins sanitaires des
individus et sur I'efficacité économique (rappobjectifs/moyens).

» Enfin, au niveau exécutif, des questions demeusentla gouvernance (Tabuteau,
2011) régionale et locale. Le renforcement de t'Etadirections hospitalieres sous un
mode gestionnaire (Pierru, 2012) ainsi que le mmssdlune politique de co-
construction avec les collectivités locales auipaitine logique de contractualisation
interroge sur la place effective, faute de cadregggphique clairement fixé, des
professionnels et des collectivités locales.

Les fondements sectoriels et exécutifs de loi HB&1t largement critiqués (Eynaud, 2009) :
le laisser-faire en matiere de programmation, gsatifs économiques, I'hospitalo-centrisme,
la mise de coté des collectivités territoriales gescessus décisionnels refroidissent une
partie conséquente des professionnels sanitairesédico-sociaux. Plus largement, cette
réforme s'inscrit dans la territorialisation deslifigues sociales, a I'ceuvre depuis une
vingtaine d’années en France. Cette derniere &vaiuer sensiblement les modes de gestion
de l'action publique. La volonté de mieux prendnecempte la variabilité et la multiplicité
des situations locales a conduit au développemepragrammes contractuels entre I'Etat et
les collectivités locales, dans des champs ausiisvdont la santé et I'action sociale (David,
2009).Dans ce cadre, I'objectif de l'article consiste aapérer les mutations inhérentes a

la mise en place des ARS a partir de la notion derritorialisation. La territorialisation
désigne ici le processus d’interaction entre dektignees publiques qui s’adaptent aux
spécificités territoriales (démographiques, géolgiapes, organisationnelles) et le milieu
géographique déja marqué par des inégalités, agisyes et des héritages distinétifOans

ce sens, comment ces évolutions en matiére devegmnce », de régulation économique de
'action médicale et médico-sociale abordent-elesterritoire et ses spécificités ? Cette
évolution a-t-elle contribué a résorber les inddaliterritoriales, ou au contraire les a telle
accru ? Quel(s) rapport(s) au territoire des pplis de santé publique en découle il ?

“*1 En recentrant son intervention sur des territopngsis, I'action publique a donné au projet logaé place
déterminante. Elle a également dessiné une gédgraploritaire, en révélant une multitude de teiriés
d’intervention, sur lesquels étaient mobilisés &ola les moyens publics et les acteurs locauxquaude projets
clairement identifiés.

*2 Ces questions seront envisagées a travers I'agémmtologique qui méle action sanitaire et actigulico-
sociale et sur lesquels I'auteur a mené des relabsrc
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Comment concilier les volontés politiques natiosaéd la nécessité de mieux prendre en
compte les réalités territoriales ?

Méthodologie

Pour répondre a cette série d’'interrogations,itrtaborde les mutations de la Loi HPST sur
le champ gérontologique étudiées dans trois regimrgaises de 2012 a 2013. Le projet
Mapéru fait le choix d'entrer par les zones ruragl@isbordent des aires urbaines importantes
et situées en périphérie de départements ou leufbdin prédomine. Cette position nous

intéresse car elle nous permet, entre des espaisi®sy mais contrastés, d'interroger de
maniére emboitée I'articulation entre les politisiusanitaires et sociales, la diffusion des
normes et d'une offre professionnelle de plus ars @pécifique, et au final, les prises en
charges des malades et de leur entourage. Detcédetasion était belle a travers ce projet
de prolonger les interrogations doctorales de dausur les politiques de la vieillesse et de
dresser une analyse géographique de la loi HPSTestiramp gérontologique. Pour rendre
compte des rapports et des productions qui déebdke cette loi récente, les recherches ont
fait le choix d’interroger les acteurs en distingueeux niveaux : le niveau institutionnel ou

I'on retrouve les fonctions de programmation, diaation et financement sur le territoire de

'action gérontologique et le niveau local ou setram place localement, le recours des
personnes agées a |'offre de services et établessism

Tableau 1 : Instances, institutions et acteurs inteogées
ARS Pays de la Loire
ARS Bretagne

ARS Rhoéne-Alpes

Conseil Général de la Loire-Atlantique
Conseil Général du Maine et Loire
Conseil Général de I'llle-et-Vilaine
Conseil Général du Rhone

Conseil Général de la Loire

CHU Nantes

CHU Angers

CHU Saint-Etienne

Président FNADEPA Pays de la Loire

Uriopss Rhéne-Alpes

réalisation : Blanchet M, 2013.

Au niveau institutionnel, les recherches se somug@es sur de nombreuses recherches
documentaires ainsi que sur la conduite de trerteetens semi-directifs, tous doublés,
aupres d’'institutions et d’instances mobiliséslesrchamps sanitaires et médico-sociaux ainsi
guaupres de directions de Chef de service Geyiadri de Centres Hospitaliers
Universitaire§® et de Fédérations médico-sociéfesa territorialisation du plan Alzheimer se

3 Services Gériatriques des CHU de Nantes, AngeSsiet-Etienne.
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révéla idéale pour interroger les nouveaux équtibinstitutionnels et territoriaux sur le

champ gérontologique issus de la Loi HPST. Outse piésentation des institutions, la
conduite de ces treize entretiens était structerédrois axes d’interrogation : un premier
relatif aux cadres politiques et territoriaux, wetend relatif aux rapports avec les acteurs
gérontologiques locaux et un dernier centré surafgort de ces mémes institutions au
territoire et a son vieillissement.

Au niveau local, c’est a I'échelle infra-départetad® que les rapports entre les
professionnels et les malades et leurs aidantshpsose régulent (Blanchet, 2011. Guiselin,
2003). Dans le cadre du projet Mapéru, la séleagimupée d’'intercommunalités voisines
situées en périphérie des départements (cart@)linscrit dans cette volonté de comparer
ces politiques institutionnelles a partir d’'un espaural homogene. Sur le plan géographique
et démographique, ces deux territoires ruraux ptése des similitudes propices aux
comparaisons. Dans ce sens, I'évaluation géographig I'offre médicale et médico-sociale
a été complétée de vingt-sept entretiens semitdgemuprés d’acteurs médicaux, médico-
sociaux et des gérontologiques (coordination) dedeeix territoires. Les entretiens portaient
sur les régulations professionnelles locales, toues a 'offre des personnes agées et sur
leurs rapports aux financeurs et aux institutiorglicales et médico-sociales. L’analyse des
entretiens repose sur ce dernier point et permeatsicuer les mutations issues sur la scéne
gérontologique de la loi HPST.

Tableau 1 : Acteurs gérontologiques locaux interro@s suivant le secteur d’appartenance

Territoire rural Est Territoire rural Ouest

Centres Hospitaliers ef Hopital de Roanne et CHU CH Chateaubriant, CHU Angers
CHU Saint-Etienne et CHU Nantes

Hopitaux Locaux 2 2

Etablissements médico

sociaux

EHPA 0 1
EHPAD 6 6
Services de soins 2 3
infirmiers a domicile

Réseaux et structures |de 1 3

coordination
réalisation : Blanchet M, .2013.

** Fnadepa Pays de la Loire et Uriopss Rhone-Alpes
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Carte 1: Localisation des territoiresruraux d’observation

Territoire rural Est

Communauté de Communes
du Pays d’Amplepuis Thizy
Communauté de Communes

de la Haute Vallée d’Azergues
Py

Communauté de Communes
du Pays entre Loire et Rhéne

Communauté de Communes
de Balbigny

communas péri-urbaines

- phle urbain
EH

intercommunalités déude N

—— limites déspartementales 0 25km

Territoire rural Ouest

Communauté de Communes
du Pays de la Roche aux Fées

Communauté de Commune
de Pouancé-Combrée

I poles urbains 4

- communes pérl-urbaines

intercommunalités d'étude N

0 25km

limites départementales

réalisation : BlanchetM, 2013. source : Insee RGF02
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Les investigations menées au niveau local et irgiitnel ont ensuite été croisées a la lecture
des documents de planification des Conseils Gérdsminémas gérontologiques), des Plans
sanitaires et sectoriels des ARS ainsi que d'awgoesces documentaires et statistiques. A
partir de comparaisons mais aussi de concordamtdes les différents territoires et strates
territoriales d'étude, il a été possible de reggoitisieurs enseignements sur les conséquences
territoriales de la création des ARS. A ce titreus décrirons dans un premier temps la
régionalisation de ces mutations puis nous en aeaips dans un second les fondements et
les conséquences politiques, territoriales et seds.

A-La mise en place des politigues médico-socialearts le cadre des Agences
Régionales de Santé

a- La loi HPST : entre continuité et redécoupags teritoires de santé

La loi HPST signe le retour de I'Etat dans une qupti de programmation et de maitrise des
dépenses (Tabuteau, 2013). Sur le plan géographlgui HPST laisse aux ARS le

découpage des territoires de santé et la définities politiques qui les animent. Cette
situation a eu pour conséquence une régionalisalgsndécoupages comme I'explique un

Cadre de 'ARS Rhoéne-Alpes :La loi HPST a permis aux agences de réinterrogas ldécoupages,
d’en redéfinir d’autres. Cette position nous anmment mis devant plusieurs équations : la prengsteelle
des besoins des populations, la seconde est eelerdpartition de I'offre sanitaire et socialdeetierniere est la
gouvernance en lien avec les collectivités terates. Selon les régions, il a fallu trouver de ssdas

équilibres». Le choix des territoires de santé par les AR@rér de la loi HPST de 2011 s’est
heurté aux territoires de santé déja existantstdbionance de simplification sanitaire du 4
septembre 2003 prévoyait par les services de |'Btgénce Régionale d’Hospitalisation et
Direction Régionale des Affaires Sanitaires et 8lesi, la définition de territoires de santé
dans lesquels la logique de support de la carteatié était abandonnée au profit d'une
logique plus territoriale basée sur les espacegsyédes activités hospitalieres et la médecine
de ville. La souplesse et la liberté laissées @&gions ont eu pour effet de mettre derriére la
notion de « territoire » des réalités, des contertudes fonctions tres variables. De ce fait,
certaines régions n'utiliseront pas les mémesttéres pour la médecine ou la chirurgie,
d’autres utiliseront différents niveaux de soinsipfixer leurs objectifs quantifiés d’offre de
soins (Coldefy, Lucas-Gabrielli, 2012). C'est lsoa pour laguelle selon un Cadre de 'ARS
Bretagne, la création des agences régionales dé aafté accompagnée de la question du
maintien ou non des territoires de santé pré-éxistacDes agences avaient fait un gros boulot pour

proposer des territoires de santé cohérents etism gvec les réalités spatiales. La loi HPST estug et nous
donnait la possibilité de redistribuer les carfeans un souci, de cohérence nous avons maintemaileage

issu du SROS ®. Les territoires de Santé du SROS 3 étaientshaséles flux hospitaliers et
sur des logigues populationnelles. Or, a la swetéadoi HPST, la majeure partie des ARS ont
abandonné ces découpages infra et trans-déparument profit des départements. Selon les
Cadres respectifs des ARS Bretagne et Rhéne-Alpasaintien des territoires de santé infra
et trans-départementaux de ces régions ne s’esfagiasans difficulté . &lous avons des
territoires de santé qui sont le produit des Paytes flux hospitaliers. A I'époque, nous avonsdattqué par

les Conseils Généraux dans la mesure ou ne tepamsompte de leurs limites. Ce quoi on leur rétaitqque

les patients hospitaliers ne s’arrétent pas aurdsndépartementales. Avec la loi HPST, nous aYaitsun
travail de concertation important en direction dks locaux. Méme si pour certains la pilule njgss passée,
notre logique territoriale a une certaine antéidodonc une certaine autorité, chiffres a I'appuet «L'un des
drames de la loi HPST est que pas mal d’agenceslwisi un mauvais compromis en s’alignant sur le
département pour redéfinir les territoires de saht@éllait faire un choix sanitaire et non pailjtie. Nous notre
point de départ c’est I'hdpital et le territoiren@es a privilégié et cela ne nous empéche pasdeéchéant

d’avoir une vision départementale de nos acten®our le Cadre de I'ARS Pays de la Loire, ou les
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départements ont été choisis au détriment destoiees de santé infra et trans-
départementaux du SROS 3, la logique départemeesalie fruit d’'un compromis politique
ainsi que d’une volonté de favoriser les échangese des sphéres sanitaires et le champ

d’action social qui releve des départements etcdsctivités locales : Nos territoires de santé
étaient purement hospitalier. Si la loi HPST étadttée sur des principes purement sanitaires, miausions pas
bougé. Seulement, cette loi conféere a la santé ws®n plus sociale, plus démocratique et plus
environnementale. Il nous fallait des interlocusean face, chose que nous avions en ordre dispeeseles
territoires de santé. Le département développesérie d’action, vieillesse, handicap, intégratipayvreté, qui

si on réfléchit bien on de fortes résonances ssamdtaire. En clair, on s’occupe des mémes publigis sur des
temps et avec des méthodes différentes (compléirent. Il était plus logique pour nous d’étabks liens et

de gérer les affaires médico-sociales au niveawdpartements. Oscillant entre héritages hospitaliers
et ouverture sectorielle, la re-définition desiteires de santé a la suite de la Loi HPST a
massivement débouché sur un alignement départem@RES, 2011). L'un des enjeux
majeurs de la loi HPST de 2009 est de définir destaires de santé pour des activités a la
fois de santé publique, de soins hospitaliers,ride @n charge et d’accompagnement meédico-
social, ainsi que d’'acces aux soins de premiersursc C'est la raison pour laquelle de
nombreuses ARS ont redéfini leurs territoires deésan utilisant le découpage départemental
ou les regroupements d’EPCI afin d’intégrer le diégmaent (chef de file de I'action sociale)
dans une volonté de créer des liens, des passeegitee ces différents secteurs. Nos trois
régions d’étude sont partagées entre ces deuxulegigsi la région Pays de la Loire a opté un
découpage départemental des territoires de sa#&aggions Bretagne et Rhone-Alpes ont
maintenu leurs découpages alliant espaces vécuuethospitaliers. A travers cette
différence, nous allons voir que ces découpages$ Igoffruit d’arbitrages, de politiques
sectorielles précises dont le découpage des fezgtde santé n’est que la résultante.

b- Des découpages fruits d’arbitrages sectorielsiggaux

En effet, selon le Chef du service de GériatrieGHIU d’Angers, la territorialisation de
'action sanitaire des ARS révele les posturesosmties de ces mémes agencesLe «
découpage des territoires de santé repose sur datigo du choix entre hospitalier et communautaire.
Clairement, dans notre région on a choisi le corantaire. Dans la région Rhone-Alpes que je conbiais,
'angle hospitalier a été privilégié pour des rassa’organisation mais aussi d’économies parcd ge’faut pas

se mentir, ce qui coute cher cest 'nopital Pour le Cadre de I'ARS Rhoéne-Alpes, ce choix en
faveur de I'hépital repose sur une volontéaxticuler les activités médico-sociales autourl'dére
hospitaliere. On a fait le constat que les pubftiéslico-sociaux passent par I'hépital. S'il n'y sk continuité
entre les deux secteurs, des jeux de va-et-vien¢ établissements s'instaurent. En termes de s&pantant
gu’en termes d’économies, ce n'est satisfaisant petsonnes. Par exemple, nous avons choisi d'@rgapour

le public 4gé, des filieres gérontologiques. Epestent des établissements hospitaliers (Centrepitadiers)
vers les établissements et services gérontologiquasx. Le but est d’'instaurer une concertatiocoetrdination
entre les acteurs ces territoires afin d'assurapgen terme une continuité de prise en chargessti@riitoire des
personnes agées en besvinPour la région Bretagne, le Cadre de 'ARS Ryetaassure que le
maintien des territoires de santé ne s’est pasnggagné avec la création des ARS d’une
stratégie politique: «a loi HPST a été raillé pour son hospitalo-centds L'enjeu était bien entendu
I'hdpital mais aussi plus large sur des questienstoriales et de champ d’action. Notre ARS a shde jouer
sur les deux tableaux : d’'un coté le maintien @estbires de santé pour les flux hospitaliers et’dutre une
politique médico-sociale qui tient compte des dgmaents et des disparités locates A I'oppose, 'ARS
Pays de la Loire a fait le choix d’aligner sesiteimes de santé sur les départements. Selon, le
Cadre de 'ARS Pays de la Loire, le choix du dépagnt révele la volonté marquée de
répondre a de se démarquer du secteur hospitatierest paradoxal, car la le H de la loi HPST
signifie I'Hopital. Pour faire synthétique, I'objefcde la loi consiste a aligner le secteur hodigitasur une série

de normes du privé et d’optimiser ses flux. L’atleudirection est en rupture avec les logiques haligres de
'ARH. La volonté a été de prévenir I'hospitaligat sur le territoire et non partir de 'hdpital ARS a fait le
choix de développer massivement le communautairelesterritoire. Il y a tout d’abord un effort sles
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dispositifs d’hospitalisation « hors les murs » coen’HAD, les unités de prévention, mais surtoutliiection
est attentive a la répartition et aux évolutions dedecine générale ainsi qu’a la répartition descwires
médico-sociales. Cela apparait clairement dansmérat PRES : I'HOpital demeure une pierre angalgui se
suffit a elle-méme et on a voulu mettre le paquetld médecine générale et sur I'objectif de déaeterritoire

régional d’une multitudes de services et d’'innawasi médicales ou médico-sociakes Dans ce sens, la
lecture gérontologique des Schémas Reégionaux disgtion des Services Médicaux-
Sociaux des ARS rejoint ces déclarations et faitement apparaitre différents objectifs en
lien avec les découpages des territoires de damt8BROSMS Bretagne insiste sur la nécessité
de développer la professionnalisation dans ledigsaments, d’instaurer des filieres locales,
de mieux doter les structures au domicile tandes IgUSROSMS Pays de la Loire centre son
action médico-sociale sur le développement derBofilzheimer, alternative ainsi que des
outils de coordination. Enfin, le SROSMS Rhoéne-Alm® base sur un développement des
capacités médico-sociales en établissements et camicite et sur lintégration des
établissements médico-sociaux a des parcours @gélgs usagers qui partiraient de I'hopital.
Le Cadre de I'ARS conclue en estimant que ce savdmtage les arbitrages sectoriels qui ont

définit ces territoires plus que les singularit€éegraphiques en elle-méme Laccréation des
ARS a obligé des professionnels, des secteurgensentrer. Et, bien en amont, du découpage dewiers de
santé, la question a été de savoir comment oniquasiit I'hdpital du reste des activités médicaéesnédico-
social. C’est la réponse a ce débat au sein desqAiR® ensuite pu permettre la redistribution diE$es ou non

des territoires de sant&

c- Les départements : d'un rble de co-construst@upartenaires

L'une des conséquences de la loi HPST repose siggleupement au sein d'une méme
agence des champs meédicaux et meédico-sociaux. Qapeortunité de rapprochement
sectoriel que représente cette fusion, cette derraéégalement eu pour conséquence de
réinterroger leurs liens avec les collectivitégiteriales. Ces derniéres, en premier lieu le
département, sont dotés de prérogatives d'actimtsales intimement liées a I'action
sanitaire : petite enfance, handicap, vieillisseimemsertion. A partir de [l'angle
gérontologique, nous allons voir sur quels équebmouveaux repose cette nouvelle
architecture.

En premier lieu, avec la fin du Comité Régional mj@nisation Sanitaire et Médico-Social
(CROSMS) et l'objectivation par la loi HPST desmes de programmation, les conseils
géneéraux se sont sentis dépossedés de leurs piéesgaomme le révele le vice-président du

Conseil Général de Loire-Atlantique : « lé&inous permet d'étre plus clair. Le financeustcléEtat.
Sans lui nous ne pouvions rien. L'ARS n'a rien gégpuisque nous avions le PRIAC. Le PRIAC c'éaiméme
principe. Sauf que sur la méthodologie ce sonfAlRS qui décide, il y avait auparavant des arbitsagei se
faisaient en lien avec les Conseils Généraux, maartt, ils sont tout puissant, ils ne sont paggéblide suivre
les schémas gérontologiques donc sur ce point'déaf génant, surtout quand on s'apergoit que leS AR

commencent & développer leurs propres méthodologgesluation.». Si les Conseils Généraux ont été

associés a la démarche des Plans Stratégiguesn@agide Santé (PSRS) et a la déclinaison
départementale, les entretiens aupres des dirscties cinq Conseils Généraux mettent en
évidence le passage d'un réle de constructionute gervices a un role de partenaire. C'est ce

gu'explique le Directeur du service de gérontologiglu Maine-et-Loire : avec I'ARS, nos
schémas ont été remis en question par le PSRSalatdt que de nous crisper nous avons adopté usiiqo
de partenaire (...) Méme si nos marges sont rédsiie le plan médico-social, cela ne doit pas moopécher

d'étre a l'affut des initiatives de I'ARS, de daler avec eu. |l est rejoint par la Directrice du service

gérontologique du Rhdne :Awparavant le schéma avait une véritable valeudigue et territoriale,
maintenant la volonté de renforcer I'nébergementtieduou tel secteur releve davantage de I'ARS dpi@os

savoir-faire». Pour I'ensemble des départements interrogésn irésulte des coopérations
gérontologiques qui reposent sur des échangesodinaftions et sur la participation a
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différents niveaux a des groupes de travail sur ttiésnatiques (personnes handicapées
vieillissantes, suicide, maladie cardio-vasculaizheimer) ou des territoires ciblés. Les

recherches aupres des cing conseils généraux mbagtre la création des ARS s’est traduite
au niveau institutionnel par une étroite consudtatilors des Schémas Régionaux

d’Organisation Sanitaire et Médico-Social (SROSf1S)

Il en découle pour les départements, un recentsagtoriel sur la gestion de I'Allocation
Personnalisée Autonomie et le financement d'actialéveloppant l'autonomie et la
sociabilité des personnes agées. C'est ce qu'enepligDirecteur service gérontologique de la

Loire : «Nous avons lors de I'élaboration des PSRS mispbsiison nos bases de données et localement mis a
contribution nos équipes sociales et médicalesddifaciliter la tache des ARS mais aussi noustiavait fin
garder une influence dans la construction de ce&ideat. Nous avons été aussi consulté avec I'ensemble des

Conseils Généraux sur les besoins gérontologiqtdeseréponses a apporter. Plus largement, cette
position partenariale des départements vis-a-\8sAdeS les incite a repenser leurs actions au
niveau local comme en témoigne la Directrice serypiersonnes agées du Conseil Général de

I'llle-et-Vilaine : « Avant nous négocions directement en prise avedmbsateurs et nos retours avec les
professionnels. Maintenant, du fait des compéteniee$ ARS nous orientons nos actions a destinatiea
acteurs par l'intermédiaire d’aide au montage ageps mais aussi par le soutien des CODEM. Ces ¢ssions
territorialisés réunissent nombre de professionmlsnous permettent d'établir localement des syesrg

professionnelle. L'ensemble des Conseils Généraux de I'étudemsght accompagner, via

leurs délégations et les instances de coordinai@ontologique, les professionnels locaux
dans le nouveau cadre des ARS. Cet accompagnemdraduit de I'aide au montage de
projet, de la coordination professionnelle, desoast de prévention ainsi que de l'aide
juridiqgue en faveur des établissements médico-srdi@caux. Seulement une majorité des
acteurs gérontologiques des territoires d'étude g6 23), tous situés hors du champ
hospitalier, s’estiment isolés sur le plan admiraist et territorial. Ce ressentiment est
exprimé plus en profondeur par le Directeur d’EHPAdIxitorial de Combrée (Maine-et-

Loire) : «Les Conseils Généraux ont du mal & suivre et fareentre le territoire et 'ARS. C’est & mon avis
une chose a développer, car faut étre honnétej KHST a diminuer l'influence des départementsiswhamp
du vieillissement et a eu pour conséquence d'isi@erétablissements locaux. Une petite maison taite
rurale ou un service de soins infirmiers ne fag [gapoids. Avant, on avait des Conseils Généraipauvaient
directement nous appuyer, ce n'est plus le cas.Quelque part les départements se désengageoht N®ulu
avoir des compétences, mais ils n’en ont pas emtg®ns. Alors, le fait que I'Etat revienne dangele, ca peut

étre source de soulagementCette hypothése est validée par quatre descesrgérontologiques

départementaux comme le confirme le Directeur duice gérontologique de la Loire :liey

a de nouveaux équilibres sur le champ des perscigéss. Nous ne sommes plus autant impliqués sur la
guestion de la médicalisation, spécialisation dasctires médico-sociales. C'est des compétencdARS.

(...) On va se concentrer sur la dépendance et suadee de vie ainsi que sur I'émergence de temegoi

gérontologiques locaux ( ?) cela nous évitera ite fa sale boulot et de réinterroger nos actins

Avant la loi HPST, les Conseils Généraux geéraighitdcation Personnalisée Autonomie,
lancaient des innovations et des coordinationsestarritoire et, enfin, négociaient avec I'Etat
le financement des établissements médico-sociaegul la création des ARS, les Conseils
Généraux suivent les innovations des ARS (c’esatedu plan Alzheimer comme nous allons
le voir) et sont passeés sur le champ médico-sduial rapport de co-construction a un rapport
partenarial avec les services de I'Etat. Dans umestte de croissance des budgets liée a
'APA, cette relégation arrange tant sur le plaror@mnique et politique les Conseils
Geénéraux. Il en découle, une posture partenaridleegte a organiser localement, notamment
dans environnement de plus en plus normé et sautaisoncurrence.

% Les 5 conseils généraux ont été consultés lorkétiboration des SROSMS, sous des formes diverses
rédaction commune de fiches actions, consultasonples, échanges d’information...
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B- Une territorialisation concurrentielle et verticale sur le champ gérontologigue

Pour les pouvoirs publics, la mise en concurreree @tablissements sanitaires et médico-
sociaux est parée de nombreuses vertus : clarificates relations entre financeurs et
financeés, limitation des rentes de situation, élautidique rationalisation de I'action publique
et souplesse et efficacité de I'offre. Jusqu’en®0@0n’y avait pas d’encadrement juridique de
'appel & projets. Un premier cadre législatif iméples appels d’offre des marchés publics est
désormais fournit par la loi portant reforme dépital et relative aux patients, a la santé et
aux territoires (HPST). Pour les établissemententices sociaux et médico-sociaux et lieux
de vie et d’accueil relevant du cadre issu deilado2 janvier 2002 rénovant I'action sociale
et médico-sociale, la loi HPST prévoyait que legjgis de création, de transformation et
d’extension de ces équipements font I'objet d’upeda projets selon un cahier des charges
établi par la puissance publique deés lors qu’iksessitent des financements publics. A partir
de nos recherches sur le champ gérontologique, altorss présenter les conséquences de ce
cadre au niveau institutionnel et local.

Jusque la négociée avec les collectivités teralesi ainsi qu'avec les fédérations sanitaires et
médico-sociales lors des séances du Conseil Régib@eganisation Sanitaire et Médico-
Social (CROSMS), la régulation de l'offre médicaisbe rebascule totalement avec la loi
HPST dans le giron de I'Etat. Une fois les beséwvalués et restitués lors de la rédaction du
Projet Régional de Santé, 'Agence Régionale detéSan fonction des besoins et de son
enveloppe lance des appels a projet dont I'éclgglégraphique et le territoire varie selon les
projets.

Localement, le financement est attribué selon difftes modalités d’action.

* Lors de la création ou I'extension de structureistartes (création et extension de
places en maisons de retraites medicalisées, despéan services de soins infirmiers a
domicile, spécialisation Alzheimer...), le cadre et territoire d’action sont au
préalable délimités par les services de 'ARS é&odéhent sur un appel a candidature
entre plusieurs structures médico-sociales désisetis se spécialiser ou de s’agrandir.

 Lors de la création de nouveaux outils, comme lésteformes de répit et
d’accompagnement, Maisons pour ['Autonomie et é&fration des Malades
d’Alzheimer..., les candidatures sont régionales,mpbbsent pas de limites
géographiques fixes et nécessitent un étroit tradi coopération local entre les
collectivités territoriales et les différents segcteprofessionnels. Nous allons le voir,
cette méthodologie concurrentielle touche les dépants et les établissements
médico-sociaux dans leurs pratiques.

a- Les différentes de formes de concurrence eesrdépartements

Les réponses relatives a la méthodologie par appebjet auprés des 3 agences Régionales
de Santé et des 5 conseils Généraux étudiés attamerapports concurrentiels entre les
départements. Sur le champ gérontologique, cetteurence revét deux formes : une forme
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indirecte notamment dans la création de nouveaabligséements ou I'extension de capacités
d’établissements médico-sociaux et une forme dirkrs de I'obtention de places ou d’outils
gérontologiques spécifiques.

La Directrice du service Personnes Agées du Comikral du Rhbéne explique revient sur
la concurrence lors de la médicalisation de mad®metraites non médicalisées ou lors de

'extension de la capacité d'établissements médammaux : «a création de nouveaux
établissements ou l'extension de places, commentgsons de retraites, des services de soins i@fisTa
domicile, ou bien la médicalisation de foyer-logatnest I'objet d’adpre négociations entre les Cdssei
Généraux et I'Etat. Lors de ces négociations,akhpas rare de voir des services départementapgis/er sur

la création récente ou des ratios d'équipementslépartements voisins afin de justifier leur dérharcC’est un
processus long, progressif de négociation, on peutdire politique, qui existait auparavant avec la
programmation du PRIAC. Le CROSMS permettait nénmune plus grande concertation avec les autres

Conseils Généraux et dans certains cas des adegitds entre élus (parfois de bords oppggésjntenant c’est
moins le cas» Dans ce sens, 4 des 5 conseils généraux igésraléclarent étre
progressivement passé d’une logique de coopératite départements a une logique mélant
coopération et concurrence comme |'évoque le Dewgctdu service gérontologique du

Conseil Général de la Loire :Nous essayons avec les départements voisins grartées territoires de
santé et les filieres gérontologiques de 'ARS nuais liens sont contrebalancés par des enjeuxxpcae ce
soit de la part d’élus ou bien de professionneés €njeux sont de nature économiques : je parteédgion de
places en accueil de jour, de nouvelles placesasoms de retraites médicalisées, sur les Equipési@isées
Alzheimer a domicile. Pour nos services, ¢a im@igume vision départementale qui dans le cadre RS dst

synonyme de rivalité avec les autres départements

La seconde forme, plus nouvelle, repose sur uneucence directe entre les départements.
A travers la méthodologie d’appel a projet, les s€&is Généraux sont directement mis en
concurrence. C’est notamment le cas sur les prgf@ntologiques innovants et structurants
comme les plateformes d’aides aux professionnetlicagx et médico-sociaux, les MAIA...

De dimension régionale, ces appels a projet medentoncurrence les Conseils Généraux
d’'une méme région. L’exemple le plus révélateurtéala mise en place des Maison pour
'Autonomie et [l'Intégration des malades d'Alzheim@éMAIA) lors du dernier plan

Alzheimer 2008-2012. Outil stratégique d’orientatiet de coordination professionnel de
'action gérontologique, les MAIA ont été I'objetedconcurrence entre les départements

comme le révele, un directeur départemental deicgeryerontologique (anonyme) : les

MAIA insérent de nouvelles logiques d’action auedu du secteur gérontologique. Les conseils géxédrau
voulaient pas étre a la traine et se sont battus giater leur territoire de cet outil. Il ya eu adescurrences entre
départements et, si I'on regarde, les projets usteih n'y a pas de véritables équités ni de colgen

géographique>. Dans ce sens, les entretiens ont montré undéicatipn de I'ensemble des
Conseils Généraux de I'étude dans I'obtention delMACette implication s’est traduite par
une contribution administrative aux dossiers potess structures hospitalieres et médico-
sociales locales ainsi que par un travail de lafpy3 départements sur 5) auprés de leurs
ARS respectives. Seulement, tous les projets pastété retenus faisant naitre des suspicions
entre les conseils généraux voisins (3 départensemts). Plus largement, dans un contexte
de raréfaction des moyens sur le plan des innawatia territorialisation des MAIA mais
également d’'une série d’innovations gérontologigss les champs médicaux et médico-
sociaux ont accouché de rapport concurrentielsedes départements (Ankri, 2013). Les
entretiens institutionnels ont mis en avant ce tygperapport pour 4 des 5 départements
interrogé&®. Selon un cadre de I'ARS, anonyme, cette concuereest une bonne chose :
« Avec l'appel a projet, on voit quelles politiqueépartementales sont mobilisées et motivées. Cals no

6 A I'exception du Conseil Général de I'llle-et-\iite (Bretagne)
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permet de prendre le poult politique et de voirligsesont nos marges de manceuvre sur le terricgrgue nous
pouvons faire et avec qui. Ca peut étre le dépaméomme une métropole, il ne doit pas y avoitatb®u sur

nos partenaires. ».

b- Au niveau local, entre concurrence et injoncsi@aministratives

Au niveau local, la régulation par la concurrenoéégne des rapports qui existaient déja
auparavant sur le champ gérontologique. En eféethbix de la solvabiliser les personnes
agées vulnérables (Prestation Spécifigue Dépendamd®97 puis Allocation Personnalisée
Autonomie en 2002) et les lois Borloo de 2005 sgrdervices a la personne ont largement
contribué a la diffusion des pratigues de concueesur I'ensemble des secteurs qui
composent I'action gérontologique. Il en ressortdameloppement des normes et des rapports
concurrentiels plus importants en ville qui locagam mettent a mal la construction et la
coordination professionnelle (Blanchet, 2011). @hasuvelle, la loi HPST introduit une
concurrence entre des acteurs territoriaux et roésbiciaux dont le cadre territorial et
juridiqgue n’était jusqu’alors pas régit par la comence. En réaction, 15 des 23 acteurs
médico-sociaux des territoires ruraux d’étude ad@int évoluer dans un cadre concurrentiel.
L’instauration de ce cadre concurrentiel n'est pass conséquences sur les moyens et les
pratiqgues des acteurs médicaux et médico-sociaaxu I'ensemble des acteurs affirment
avoir des moyens insuffisants, 14/23 jugent illsikes évolutions sectorielles et |égislatives
et 11/23 expriment étre évalué en permanence pafifanceurs. C'est ce que décrit la
directrice de 'Ehpad de Regny (territoire Est, redi Selon lui, I'instauration des appels a
projet sur le champ médico-social a bousculé lasqures et les coopérations professionnelles

et locales : 4l ya des appels a projet sur I'ouverture de nouxdiis dans I'agglomération. L’ARS relayée
par le département a compris qu'il fallait faire effort. C’est un bon point. Avant la loi, il y ait eu es
négociations entre eux et nous pour étendre napadité. La, on a eu un appel a projet qui est sbgui nous
laisse deviner que nous ne sommes pas seuls saufe Pour nous, cette logique, nous impose derrees
fonctionnements et de voir I'association ou le E&woisin comme un concurrent. (...) Ensuite, la méaRS
nous parle de coordination professionnelle. L’ARBI@& vite qu'il ya des professionnels, des gete Base de
tout ¢a et que jouer avec ces salariés, c'est gaefrart jouer avec les populations qui ont bes@nces

professionnels>. Pour la directrice du SSIAD de Moisdon-la-Rreigterritoire Ouest, Loire-
Atlantique) le fonctionnement par appel a projentdbue a renforcer les acteurs les plus

organisés et les mieux localisésLadogique d’appel & projet est faite pour les groteurs. Je vois sur le
champ gérontologique, qui peut se permettre d'isgrulune MAIA ou bien méme implanter des unités
spécialisées. Les établissements qui appartierdem réseau hospitalier, & une grosse fédératiommeo
'ADMR ou bien méme d’'une ville ont la logistiquées compétences pour réfléchir, répondre, avoir une
stratégie pour répondre a ces appels a projet. s les petites structures, ce n'est pas lefcamyen terme,
I'objectif est de marginaliser les associations les petits établissements au profit des grosseststes.

L’'objectif est économique, la mise en ceuvre esitigok ». De ce fait, 16 des 23 établissements
médico-sociaux et hospitaliers sondés dans legoiezs ruraux estiment que ce nouveau
cadre concurrentiel de leur propre cadre d’aésvinarque le passage d’'une régulation par
les besoins de l'action médico-sociale gérontologi@ une régulation économique. Selon,
ces mémes 16 structures interrogées, cette régukationomique revét trois dimensions :

* une dimension idéologique pour 7 des 16 structquesrepose sur la régulation de
programmes médico-sociaux par le truchement deotewrence de programmes
médico-sociaux.

* une dimension gestionnaire alignée sur la volomé&ehdre efficiente les activités
meédico-sociales sur le territoire. C'est-a-direrpdules 16 structures interrogées, de
répondre a des normes d'efficacité de plus enlplusles tout en gelant les moyens.
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* une dimension manageériale pour 10 des structutes@gées qui consiste a favoriser
les acteurs les mieux organiser et inciter lesciires de petite taille a la fusion, au
regroupement.

Sur le territoire, la méthodologie libérale et battup qui a prévalue sur le champ
gérontologique depuis trois ans n’a pas nivelénégalités territoriales existantes, que ce soit
au niveau départemental ou local (Blanchet, 2088lon le Cadre de I'ARS Pays de la Loire,
la persistance de ces inégalitésnt le fait d'une enveloppe restreinte sur lenfieaent du dispositif qui
contraint a faire des choix et forcément a faire mécontents

Au dela du financement restreint, s'ajoute une otlogie par appel a projet qui favorise, en
particulier sur les appels a projet innovants, deteurs gérontologiques déja structurés et les
territoires dotés de capacités économiques et ieglales. C'est notamment le cas du
déploiement sur le territoire du plan Alzheimer:diffusion des MAIA, des plateformes de
répit et d’accompagnement, le développement degplapécialisées Alzheimer a été plus
forte en ville, ou les réseaux hospitaliers et grogiques préexistants ainsi que les acteurs
gérontologiques urbains mieux organisés adminigéaient et plus proches des financeurs
ont eu plus facilement acces a ces dispositifaiida (chapitre 4, Blanchet, 2013). C'est le
cas sur le champ gérontologique avec des coopesdticales entre les Centres Hospitaliers,
les réseaux gérontologiques urbaines, les agglaimésaet les Conseils Généraux qui ont
permis l'implantation en ville de MAIA, plateformede répits et unités Alzheimer
spécialisées.

Le Cadre de I'ARS Bretagne abonde dans ce sengkq@e la difficulté de doter I'ensemble

du territoire : «uand on lance un appel a projet sur des innov@tion s’attend a voir les mémes (Chu,
CLIC, villes...). lls sont déja organisés, ont a l&dte de fortes personnalités et ont entamé démuigemps un
travail de réseau. C’est sur que ce cocktail est difficile en campagne : ils n’ont ni I'organisat, ni la densité

professionnelle, ni le temps monstrueux que cematele pour initier une réponse La mise en place de
ces innovations sur le territoire révele une appatipn inégale par les acteurs locaux de cette
méthodologie nouvelle. Il en résulte, au final desgalités territoriales, notamment pour les
zones périphériques rurales de I'étude dépourvaatie innovation. Les recherches aupres
des structures gérontologiques des territoiresurud®e I'étude montrent que seulement 5 de
ces structures medico-sociales sur 23, ont menécandidature afin de développer et/ou
spécialiser leurs activités et que 6 sur 23 orégirét des candidatures plus larges (MAIA,
plateforme de répits et ESA). Pour le Directeur stuvice d'action Gérontologique du
département du Maine-et-Loire, cette moindre capades zones rurales a présenter des

candidatures communes nécessite un accompagneménpdrt du Conseil Général Pur
Angers ou l'agglo de Cholet, cela n'a pas été dgopl En revanche, quid du reste du départementfiséa en
place de MAIA interrogeait directement les dépadata sur leur capacité a s'approprier cet et euélaffirmer
leurs compétences gérontologiques sur le territ@irg Vous connaissez notre politique territ@Nous avons
décidé de centraliser le tout et découvrir entiéneinte territoire pour la fin 2013. Tout les prafiesnels et les
malades doivent avoir la possibilité d'utiliserteatouveauté. C'était & nous d'organiser la réjpariles MAIA
afin qu'elle soit effective méme dans les zonealesr (...) Nous ne sommes pas les seuls a sindeda sorte
sur la question des MAIA : la Loire-Atlantique, \éendée ou bien les Deux-Sevres accompagnent sig leu

territoires la mise en place des MAIA

Au-dela de ces déséquilibres, les investigationwémudes établissements gérontologiques
ruraux montrent une territorialisation verticale agtministrative de I'offre des lors que la
concurrence s’avere inopérante. En effet, 3 demtigsements médico-sociaux ayant mené
une candidature afin de développer ou spécialisars| activites se sont retrouver a
« négocier », faute de concurrence, avec leurs ARfectives les modalités administratives,
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économiques et territoriales de leurs candidatetesle leurs actions. Ces négociations
reposaient sur 3 formes : le regroupement admanis{d), la fusion des services entiers (1) et
I'élargissement du territoire d’action (2). Pous aructures, la sélection de la candidature a
été suivie d’'une négociation et, in fine, d’'un coopis avec les services de I'Etat. La
directrice du SSIAD de Bonnoeuvre (territoire Oudsbire-Atlantique) revient sur la
création avec un SSIAD rural partenaire d'une Egupécialisée Alzheimer au domicile en

milieu rural : «On était ok avec Ancenis a la suite de la répoes®MRS sur 'ESA. La fusion nous semblait
une bonne chose, on pouvait échanger et égaleraepemrnettait d’asseoir notre Iégitimité sur le iteire,
notamment vis-a-vis des services d'aide a domicile) Apres, ils (’ARS) sont revenus avec des eRrigpEs
géographiques. Il ne fallait plus couvrir les 4 toms comme prévu dans la candidature mais 7 (@acadre de
'ESA). Les trois cantons sont ruraux... On a lane&é dhoses pour 'ESA, le recrutement d’'une ergone!’
infirmiere, d’'une psychologue. En gros, on a l'imgsion de s’étre fait piégé sur ce coup. Nous gfiemseuls a
pouvoir candidater sur I'Est du département. Teunbnde était motivé. On a présenté une candidséuieuse,
dit ok a la fusion. Puis une fois que le financetmest prét, on nous rajoute trois cantons avearmémes

moyens ». Elle est rejointe par le Cadre de Santé Gégiatin I'hdpital local d’un territoire
rural d’étude (anonyme) qui a vu la création d'ymtateforme de répits dans hopital local
assujettie a la mutualisation des services admaifst avec les maisons de retraites publiques

voisines : €’ARS nous a dit que c’était super d’organiser eqitateforme. lls ont profité de notre réseau
gériatrique local (qui compte 1 HL, 6 EHPAD, 2 SSIA&t 2 CLIC) et de nos bonnes relations pour tdstar
politique d’efficience. Alors, on a eu la platef@mmais on aussi récolté, sous peine d’abandon platieforme,

la gestion de 4 maisons de retraites publiqueswt service de soin®. Un Directeur de maison de

retraite (anonyme) synthétise cette pratiquécbjectif de 'ARS consiste par le truchement de |
concurrence a réorganiser I'offre médico-socialesdane optique d’économie. Tous les moyens sorg poar
allier leurs objectifs, valider leurs cases d'untéc@t de Il'autre, contenir les dépense dans unegtmnt

d’augmentation des besoims De son coté, les trois ARS sondées plaidentfickeité
administrative et la fin de l'isolement professiehnnotamment en milieu rural. Selon le
Cadre de 'ARS Rhone-Alpes,quel intérét y a-t-il d’avoir des services et desbissements atomisés et
éparpillés sur le territoire ? Les fusions admmistes répondent a un recentrage des missioneauges
usagers et incitent par la force des choses a depéaations>. Dans le prolongement de ces
« incitations », la régulation sur le territoirerpas ARS des activités et de I'offre médico-
sociale s’'appuie sur une série de décrets visdmindogénéiser les pratiques et les normes
d’accueil et de prise en charge. Selon la Direetda service gérontologique de la Loire-
Atlantique, ces décrets et ordonnances ont powctbge regrouper les établissements et les
activités medico-sociales sur le territoire dans aptique économique :Le décret sur 'accueil

de jouF17 est venu comme c¢a! On a pas mal de maisons kdgtestqui avaient quelques places en accueil de
jour. Et 14, le gouvernement fixe un seuil minimdem avec les services de soins infirmiers & dibeni¢..). Le

but est de définir des seuils pour rendre moingezme le secteur médico-social. Celle-ci s'est ldg@pee de

maniere anarchique dans les années 1970-1980. & ae mommunes rurales ont joué cette carte eltaésuon
se retrouve avec des cantons trop équipé et daudoeis-équipés. Ces décrets viennent contrarier ces

établissements et les inciter & se regrowpeElle est rejointe plus sechement par un directieu
maison de retraite de Noyant (Maine-et-Loire)Clarement, comme le marché ne peut suffire a faire
le ménage, le ministére et les ARS arbitrent eurp®.

In fine, il apparait localement une gestion teridélisée de I'offre médico-sociale entre une
utilisation de la concurrence pour réguler lesvités et I'offre médico-sociale sur le territoire
qui, lorsqu’elle est inopérante est doublée d'udgulation verticale. De ce fait et dans un
contexte de contrble des dépenses, la Loi HPSTurdegpassage d’'un compromis sectoriel
et économique entre I'Etat et les collectivitésales (Blanchet, 2011) a un retour de I'Etat

" Le décret n°2011-1211 du 29 septembre 2011 reldti#ccueil de jour fixe la capacité minimale & giaces
des accueils de jour, gu’ils soient autonomes ttaghés a un EHPAD. La plupart es accueils degiiués dans
les territoires ruraux d'étude ont une capaciténuhia.
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dans les affaires médico-sociales dans une opto®nomie. Sa déclinaison territoriale sur
le versant gérontologique nous montre qu’elle sfih®et objective les décalages selon les
capacités des acteurs et des territoires a fame #ax normes et objectifs économiques
imposeées.

Conclusion : un mouvement plus ample

Deux années apres la création des ARS, le regraamtetes secteurs hospitaliers, médicaux
et médico-sociaux et le renforcement des prérogatimédico-sociales de I'Etat a été
I'occasion de renégocier et de poser les fondenmtentsoriaux des politiques de santé. Les
investigations menées dans le cadre du projet Mapgettent clairement en avant
'émergence plusieurs formes de politiques de sardgionalisées. Ces politiques
territorialisées oscillent entre découpages dépemt¢aux et infra-départementaux et résultent
de compromis sectoriels notamment entre les agsivitospitalieres et les activités dites
communautaires (hors compétences hospitalieredgclbule de ces choix une hétérogénéité
des maillages de santé entre les régions (Coldefyas-Gabrielli, 2011). Mais surtout, le
renforcement des prérogatives meédico-sociales &S repose sur des principes d’adaptation
aux normes individuelles et aux normes économiq@este évolution entamée depuis le
milieu des années 1990 n’est pas sans conséquanicacion gérontologique territorialisée.

Révélatrice, [l'utilisation excessive du terme «fideence » dans les documents de
planification des AR® atteste, dans un contexte de réduction des dépeunsdiques ,de la
volonté de I'Etat via la Loi HPST de suivre dav@gy@ales programmations économiques que
des obijectifs politigues. Les ARS utilisent la camence comme méthode de régulation et
actent ainsi l'usage du marché par les pouvoirsliggigugé plus efficace et moins
responsabilisant. Cette culture fdire au profit dufaire-faire, est de plus en plus imité sur le
champ gérontologique par les collectivités teridies et s’inscrit dans une évolution
économique des politiques sociales (David, 20XBlle de la diffusion de normes du privé a
des secteurs anciennement cogérés par I'Etatpliestvités locales et les professionnelles
(Lascoumes, 2010).

Dans le méme temps, la Loi HPST entérine 'adamtaties politiques publiques aux normes
individuelles. L'objectif est de proposer aux indws un panier de services et
d'établissements de plus en plus adaptés. Cetteerste d’adaptation favorise le

développement sectoriel de l'action sanitaire etiogesociale. A titre d’exemple, le plan

Alzheimer 2008-2012 a vu la création de sept digifmsupplémentaires a destination des
malades et des aidafitsSi cet effort en direction de I'individu favorises prises en charge,

on peut s’interroger sur ses conséquences soqgulkisgues et territoriales.

» Tout d’abord sur le plan social, la volonté desvmins publics d’élargir le panier de
prestations en direction des individus sous un néed@omique favorise le glissement
d'une logique d’'usage a une logique de consommditenchet, 2011). En effet, la
norme individuelle qui structure les politiques [igbes n’est envisagée que dans une

8 Utilisé 23, 14 et 27 dans les PSRS des ARS RhdpesAPays de la Loire et Bretagne.
*MAIA, PSS, PASA, UCC, UHR, ESA, ESAD.
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optique économique (Gori, Del Volgo, 2010). Au rduedes pratiques, cette approche
economique se concrétise sous deux formes. En @rehi@u par une vision
managériale des personnes prises en charge. Aircséation des MAIA, des PASA
s’est accompagnée de la volonté « d’homogénéider bangage et les pratiques
professionnels et d'optimiser les flux de patiéntsavers I'introduction de nouveaux
concepts managériaux comme la file active ou tedeque (assure la mise en ceuvre
et 'analyse du service rendu). Egalement, ce passzet de coté la construction de
I'action par le binbme usager-professionnel (Gaill2013).

Egalement, l'adaptation des politiques aux besales individus a favorisé la

spécialisation de l'offre existante et le dévelappat de nouveaux outils. Sous
couvert d’innovations, le développement sectorel’dffre sous un registre normatif

(Rosanvallon, 1995) voire marketing (Lee, Rothstbh8mith, 2011) et ne laisse que
peu de places aux problématiques de fond qui renvaivariablement aux questions
de professionnalisation et de moyens. C’est unecdiégues qui est ressortie lors des
entretiens avec les directions d'établissementpitaders et médico-sociaux des
territoires d'étude (11/23).

Enfin sur le plan territorial, I'adaptation des ifigues de santé aux normes
individuelles s’est traduite par une explosion dnipr d’établissements et de services
gérontologiques s'adressant aux personnes agéesahies (social et médical) dans
les régions de I'étude : de trente-quatre en 20@dadante-sept en 2012 (tableau 3). Si
cette adaptation a en outre favorisé les priseshanges, elle marque également en
aval le choix d’'une approche sectorielle et écomomiau détriment d’'une approche
territoriale et transversale. Dans ce sens, larsitée de l'offre de services et
d’établissements gérontologiques se révele inégatliee les villes et les campagnes.
Les moindres capacités économiques et techniques ipiier ou répondre a des
appels a projets ainsi que la moindre attractigdénomique des périphéries rurales
expliguent ces écarts (Blanchet, 2013). Dans ce |puerritoire n’apparait plus
comme un élément structurant des politiques deganiligue mais davantage comme
un support d’ajustement économiques entre destdiees dotés de capacités
economiques ou les pouvoirs publics régulent lgmigiques via le marché, et des
territoires moins dotés de capacités économiqudesopouvoirs publics adoptent une
posture assistantielle et verticale en incitantpledessionnels existants a réaliser des
économies d'échelle et a adopter une approche éigne de leurs activités. De ce
fait, la territorialisation constitue davantage poes cadres politiques une opportunité
d'ajustement économique qu'un processus de forimulde réponses sur le territoire
entre des besoins différenciés et des professismiggh organises.
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Tableau 11 : Diversité de I'offre de services et établissements a destination des
personnes agées vulnérables dans la région Paydaléoire

Centre Hospitalier Universitaire, Center Hospitali¢dpital Local,

Hospitalier Hospitalisation a Domicile
Médical Généralistes, spécialistes, gériatres, kinésitleéitag

Centre Mémoire et Recherche, Centre Mémoire, PASAEgnitivo-
Alzheimer Comportementale, Unité Hébergement Renforcé, CantoeyeN de Jour,

Accueil de Nuit, Accueil de jour itinérant, Plataftes de répits, Unité Psycho
Gériatrique, Equipe Spécialisée Alzheimer, Equipggbé Alzheimer

Maison de retraite, Foyer-Logement, Domicile Colfe€@omicile Service,

Etablissement Résidence service, MARPA (rural), Villages Seniorébéfgement Temporaire

Services d'aide a domicile, Services de soinsnmdirs a domicile, services de

Domicile portage de repas, téléassistance

CCAS, offices de retraités, associations lutte cqudnevreté, associations luttg

Social . - e
contre isolement, entreprises loisirs

Transport a la demande, associations amélioratbitdt, services de

Mobilité et cadre de vie dépannage, associations partage domicile

Centre Local d'Information et de Coordination, Maipomr I'Intégration des

Coordination malades Alzheimer

Conseil Général (Allocation Personnalisée Autonon@ejsses de retraite
(Minimum vieillesse), Amélioration Habitat (Cons&&néral, Agence Nationale
Amélioration , CCAS

réalisation : M. Blanchet, 2007-2012 sourcesctDrat de Géographie, projet Mapéru

Prescripteurs
allocations

Cette premiere lecture géographique et gérontalegide la Loi HPST signe le retour de
I'Etat sur le champ gérontologique et médico-sotie$ recherches du Projet Mapéru ont mis
en avant que ce retour s’appui sur un transferndesies du privé en direction des politiques
sanitaires. L'imposition de ces normes concurrdatiese traduit par une territorialisation
concurrentielle et administrative de l'action méesociale gérontologique. Sur le versant de
l'offre, elle contribue a standardiser l'action méesociale selon le degré defficacité
economique. Dans cette optique, il en découle wveeu rapport de ces politiques médico-
social au territoire, ou ce dernier n'est plus pexgmme un vecteur d'égalité et d'acces mais
plutét comme un moyen d'ajustement social et écamoen L'étude de I'évolution de I'offre
médicale et médico-sociale sur le territoire etlvi dans les années a venir des processus de
territorialisation des politiques de santé publiguatribuera sur le versant géographique a
enrichir les connaissances sur ces mutations ais ¢dabuteau, 2013).
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Chapitre 4 - Reépartition et développement inégal sule territoire des

établissements et des services a destination der@mladie d’Alzheimer

Réalisation: Mickaél Blanchet

Problématique: A partir de la dimension rurale du projet, I'oltjede I'article consiste a
mettre en relief les dynamiques et les enjeux dartéion des structures qui ceuvrent
aupres des malades, notamment des établissemelets ienhovations du Plan Alzheimer
2008-2012.

Méthodologie : Sources :

- Recensement, recueil des données relatives alnsee Recensement Général de la Populatid
I'offre médico-sociale, médicale et Alzheimer.| (2008)

- Cartographie de cette méme offre. - Conseil national de l'ordre des médecins
(2011)

- DREES, mission pilotage plan Alzheimer

n

Principaux résultats :

- Plan Alzheimer : spécialisation de l'offre exigtg ouverture au meédico-social
reconnaissance des aidants

- Déploiement du plan en ville et en lien avecdetsur hospitalier
- Faute de cadre geographique : déploiement offzhedmer déséquilibrée sur le territoir

- Les établissements et les services gérontologicuteiés en milieu rural compensé
I'insuffisance des lieux de diagnostic et de pasecharge (accueil de jour en particulier

et

D

2Nt

Nom et/ou type de revue visée - dateNorois - 1ler semestre 2014
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Chapitre 4 - Reépartition et développement inégal sule territoire des
établissements et des services a destination der@ladie d’Alzheimer

Introduction : Une offre professionnelle qui se sp&@alise : pour quel déploiement
sur le territoire ?

La maladie d'Alzheimer est une maladie neurodégéinérdu tissu cérébral qui entraine la
perte progressive et irréversible des fonctions teles et notamment de la mémoire.
Généralement diagnostiquée a partir de I'age dn86%96 % des malades ont plus de 65 ans)
et touchant 880 000 personnes en 2011 en Fransepriemiers signes de la maladie
d'Alzheimer sont souvent confondus avec les aspextaaux de la sénescenteu d'autres
pathologies neurologiques comme la démence vaseuRlurielle, cette maladie englobe au
grand age les maladies qui s’y apparentent tellesla maladie d'Huntington, la maladie de
Creutzfeld-Jacob ou bien les démences a corps daey,Ld’ou I'ajout «de maladies
apparentées » dans les rapports et plans sur pattielogie (N'Gatcha-Ribert, 2011). Par
souci de simplification, nous conviendrons danssulgie du texte d'utiliser la maladie
d’Alzheimer en englobant les troubles apparentés.

La maladie d’Alzheimer interroge notre sociétésum rapport a la dégénérescence mentale, a
la mort, a la mémoire et sur sa capacité a créeliedusocial envers des personnes qui
oublient. Problématique médicale mais aussi sdeiéta maladie s’inscrit de plus en plus
dans l'agenda collectif a travers des plans natiende santé publique spécifiques,
'émergence de réseaux associatifs et une priseoepte des besoins et des attentes de
'ensemble des acteurs (patients, accompagnantsllds...) de la part des collectivités
locales, notamment des Conseils Généraux. De pluglies nombreuses (1,3 millions de
personnes en 2020), les personnes atteintes coerfitdas familles et les professionnels de la
gérontologie a plusieurs défis allant du dépistdgda maladie a celui des prises en charge
importantes et adaptées.

Si les politiques sociales et sanitaires s’accdr@ewnlire que I'amélioration des prises en
charges passent par la qualification professioarall'information de la population comme
des professionnels de santé, il n'en demeure passngoe la lourdeur des prises en charge
est associée a des problématiques individuelleomiplexes : inadaptation du lieu de vie,
accés au diagnostic et a l'offre de prise en chapeécialisée, coordination entre les
intervenants, séparation, tolérance... Pour régoadres problématiques, les réponses se sont
spécialisées (Ankri, 2009). En conséquence, unditodé de services, d'établissements, de
réseaux et de lieux dédiés aux malades et aux taidamiliaux se sont développés. Ce
développement s’est fait de maniére descendardeqplationaux, Conseils Généraux) mais
aussi ascendante (associations et politiques k)cate de fait, questionne sur sa cohérence
territoriale. Ce développement interroge égalenseintsa teneur politique et territoriale : la
maladie demeure partagée entre les prérogativetaises de I'Etat et les prérogatives
gérontologiques des départements. Ainsi, il enlt&sin statut-quo gestionnaire ayant pour
conséquence de structurer inégalement sur ledieerifensemble des réponses médicales et
sociales envers les personnes ageées (Blanchet).2011

0 La sénescence désigne le processus de vieillissesimogique : c'est la suite des changementseérgébles
dans un organisme qui aboutissent a la mort.
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Plus précisément, cette structuration opére urimdi®n socio-spatiale entre les populations
agées qui présentent les capacités géographigc@spréiques et sociales a se référer aux
pratiqgues d’'indépendance et de choix et, les ptipunaagées plus fragiles, notamment celles
situées en périphérie rurale et urbaine qui nefié@dt ni d’'une offre locale élevée et variée,
ni de capacités économiques suffisantes pour sergger des inégalités économiques et
sociales des politiques de la vieillesse. Dansoogexte, le projet Mapéru (prise en charge de
la Maladie d'Alzheimer dans les Périphéries Rurdks départements a dominante urbaine)
fait le choix d'entrer par les zones rurales quidbot des aires urbaines importantes et situées
en périphérie de départements ou le fait urbaidgréne. Cette posture nous intéresse car
elle permet, entre des espaces voisins mais ctagragd'interroger de maniére
emboitée l'articulation entre les politiques saris et sociales, la diffusion des normes et
d’'une offre professionnelle de plus en plus spgaéi et au final, les prises en charges des
malades et de leur entourage. Le projet Mapérueeftuit d'une réponse scientifique en
sciences humaines et sociales auprés de la Fonddiio Alzheimer (organe scientifique du
3eme plan Alzheimer 2008-2012). Ce projet portéudefevrier 2012 par Eso-Angers (UMR
6590) a pour responsable scientifique ChristiaretRilh associe également Eso-Angers a une
equipe pluridisciplinaire de I'Ecole des Hautesdétien Santé Publique de Rennes (EHESP)
composés de Martine Bellanger (Economiste), de dblanLe Bihan (Politiste), d'Arnaud
Campeéon (Sociologue) et d'lsabelle Mallon (Socioéode I'Université de Lyon lll). Dans la
continuité de son travail de these sur les cons@mpsesocio-spatiales des politiques de la
vieillesse, Mickaél Blanchet (Eso Angers) est asglg sa réalisation et de sa valorisation
dans le cadre d'un post-doctorat de deux années.

L'article présente les premiers résultats de oeprelatifs :

- a la répartition des professionnels mobilisés @ maladie : centres
hospitaliers, centres de diagnostic, généralistemisons de retraites
médicalisées, unités spécialisées et servicesidg isfirmiers a domicile.

- au déploiement récent des réponses spécialiséasavantes issues des 3
plans Alzheimer (accueil de jour/nuit, Maisons poliAutonomie et
l'intégration des maladies d'Alzheimer (MAIA), méirmes de répit, places
spécialisées en maisons de retraites et servicesine infirmiers a domicile).

Il ressort de cette double étude des décalages gémhiques. A partir de la dimension
rurale du projet, I'objectif de I'article consiste & mettre en relief les dynamiques et les
enjeux _de répartition _des structures qui_ceuvrent apres des malades, notamment des
établissements et _des innovations _du Plan_Alzheime&2008-2012.Dans cette optique,
l'article s'appuie sur les départements et legdeas ruraux d'étude en tant que révélateurs
des inégalités et des enjeux de répartition degcesret des établissements a destination des
personnes malades. Ces territoires intégreront dimeension interactionnelle lors d'un
prochain article relatif a la territorialisationgdpolitiques Alzheimer.

Nous reviendrons dans un premier temps sur le ctlesx départements et des territoires
ruraux d'étude. Cette présentation axée sur lI'sealgmographique du vieillissement de la
population sera complétée d'un plaidoyer en favdwrseuil de 75 ans comme support
d'analyse géographique de l'offre. Ce seuil perraett’établir une géographie de l'offre

gérontologique et des innovations déediées a lactiéteet I'accompagnement des malades et
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de leurs proches. Des éléments d’analyse relatifdéploiement sur le territoire du dernier
plan Alzheimer viendront compléter ces évaluations.

Méthodologie

L'intérét des périphéries rurales

La sélection des périphéries rurales» pour analyser la territorialisation des poliggu
Alzheimer s’appui sur un double choix géographigiepolitique. Pour plus de clarté
statistique et géographique, nous retenons la dgilde I'espace rural/urbain établi par
I'INRA et I'lnsee (2010%". A l'inverse des agglomérations importantes, cemriphéries
rurales » sont affectées dans les pays occiden{@idigan, Atkinson, Skinner et
Wiles, 2007) depuis les années 1990 par un recodressif des services meédicaux et
hospitaliers ainsi que des activités économiquestamment dans les péles ruraux
(Jousseaume, 2002), alors que le vieillissemest pr@portionnellement plus éleve.

Sur le plan politico-territorial, les prérogativeslatives a la maladie sont partagées entre
I'échelle régionale ou sont pilotées les Agencegidtiales de la Santé (ARS), et I'échelle
départementale ou est planifiée I'action gérontiojog. De plus, selon Blanchet (2009) et
Guiselin  (2003), c'est a [I'échelle infra-départetad® que les rapports entre les
professionnels et les malades et leurs aidantdhpsose régulent. Dans ce sens, le projet tient
compte de ces deux niveaux de régulation : le mivestitutionnel (Agences Régionales de
Santé, départements) ou sont élaborées et régeemlitiques gérontologiques et le plan
Alzheimer, et le niveau local qui se référe au alvee régulation gérontologique présenteé ci-
dessus et qui comprend les besoins des populafiges et les professionnels locaux
(maisons de retraites médicalisées, établisserneststaliers, médecins généralistes, services
de soins infirmiers a domicile, services spéciali&&heimer, instances de coordination...).

1 INRA-INSEE, Les campagnes et leurs villes. Portrait shoontours et caractére®aris, INSEE, 1998, 208
p. ISSN 0999-131X. Dijon, laboratoires d’économieseciologie rurales de I'INRA. Il en ressort qeatypes
d’espaces ruraux : les podles ruraux, les péripbate ces mémes pdles ruraux, le rural sous failfleence
urbaine et le rural isolé. La sélection des périgisérurales integre ces 4 types d’espaces rurguedtic de la
nouvelle catégorisation des espaces de 'INSEEDA® 2elon les aires urbaines.
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Carte 1 : Territoire rural Est de recherche

Communauté de Communes

du Pays dAmplepuis Thizy
Communauté de Communes

de la Haute Vallée d’Azergues

Communauté de Communes
du Pays entre Loire et Rhéne

Communauté de Communes
de Balbigny

coamminas pari-urhaines

- pdle urbain
=il

intercommunalités Jddtude N

——  limites departementales 0 25km

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : InsB&P 2008
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Carte 2 : Territoire rural Ouest

Communauté de Communes
du Pays de la Roche aux Fées

Communauté de Commune.
de Pouancé-Combrée

rl' ommunauté de Commune
du Pays Castelbriantais

Maine-et-Loire

- péles urbains
=

communes péri-urbaines

intercommunalités d'érude N

e |imiites départementales 0 25 km

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : Ins&&P 2008
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Le choix des territoires d’étude s’est appuyé susélection de départements ou la densité
démographique au kilométre carré est supérieur@0ahabitants et ou les espaces urbains
captent au minimum les deux tiers de la populatitale. Ce choix tient également compte
des politiques sanitaires et sociales territogaigsaux échelles départementales et régionales.
La sélection groupée d’intercommunalités voisinggéss en peériphérie des départements
s’inscrit dans cette volonté de comparer ces polés institutionnelles a partir d’'un espace
rural homogene (cartes 1 et 2).

Tableau 1 : Caractéristiques démographiques et gémaphiques des territoires d’étude

art des plus de EETE EES
Densité p60 dp | habitants
démographi  Population ans dansfa  pobitant en
population o .
que au km? - milieu urbain
(en %) (en %)
Communauté de Communes Pays entre Li
et Rhone (42) 50.6 12730 24.9
Communauté de Communes de Balbigny
(42) 61.8 10278 255
Communauté de Communes du Pays
d'Amplepuis Thizy (69) 1145 20 865 27.7
Communauté de Communes de la Haute
Vallée d’Azergues (69) 38,3 5950 24,4
Loire (42) 154.9 740 659 24.3 71
Rhéne (69) 516.2 1677079 19.7 84
Communauté de Communes Pays de la
Roche aux Fées (35) 59.2 29173 21.7
Communauté de Communes Castelbriante
(44) 52.8 32780 23.7
Communauté de Communes Pouancé-
Combrée (49) 41.1 10 245 25.9
llle-et-Vilaine (35) 141.9 955 859 19.6
Loire-Atlantique (44) 182.9 1246 803 19.9 76
Maine-et-Loire (49) 107.6 770771 21 70

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : Ins&&P 2008

Le premier territoire local de recherche regrowggeihtercommunalités du Pays entre Loire et
Rhéne (42), de Balbigny (42), du Pays d’Amplepulszy (69) et de la Haute Vallée
d’Azergues (69). Le second territoire de recherggeoupe quant a lui les intercommunalités
du Pays de la Roche aux Fées (35), du Castelbsaf®4) et de Pouancé-Combrée (49)
partagées entre les départements d’llle-et-VilaiteeLoire-Atlantique et du Maine-et-Loire.
En contraste avec les départements urbains auxdsefgppartiennent, ces territoires de
recherche présentent des densités démographidéeasunes et des parts plus importantes de
personnes de plus de 75 ans dans la poputaticarte 3).

2 Bien que vieillesse ne rime pas avec Alzheimeavdhcée en age constitue le facteur de risque mdjeu
développement de la maladie.
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Carte 3 : Pourcentage dans la population totale dgersonnes agées de plus de 75 dans
les régions des départements et des territoires digle (échelle intercommunale)

llle-et-Vilaine
territoire rural Ouest

Saint-Etienne

g territoire rural
Angers Est
o l

Maine-et-Loire

Parts des personnes dgées Localisation des départements
de plus de 75 ans d’étude
dans la population totale (en %)

Il os-225;
sz -0s;
[es-82;
[[]33-64;

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : Ins&&P 2008

Mais surtout, les intercommunalités des deux teres locaux d'étude présentent des
similitudes démographiques propices aux comparaisen premier lieu, on y observe un
vieillissement plus prononcé que dans les intercaratités urbaines voisines. Sur le plan
géographique, on recense pour chacun des terstoieerecherche une intercommunalité
possédant une commune urbdtee plus de 5000 habitants (Chateaubriant ave@0@2
habitants et Amplepuis avec 6 000 habitants), deexdommunalités limitrophes des aires
urbaines et des intercommunalités uniquement coégsosde communes rurales
(intercommunalités de Pouancé-Combrée, de Balbimia Haute Vallée d’Azergues).

Au dela de cet équilibre démographique, I'étudaecanographique des populations agées
des données censitaires de 2008 révele des difEseantre les deux territoires ruraux.
Davantage marquées par le vieillissement, les derxitoires ruraux d’observation
connaissent une dynamique démographique positivsi gu’'un non renouvellement des
cohortes ageées. Les données de I'Insee nous mogtrercette dynamique récente est plus
affirmée pour le territoire rural ouest : entre 999 2008, le nombre de personnes agées de
60 a 75 ans a diminué respectivement de 9 % eXldans les territoires ruraux Ouest et Est
tandis que le nombre de personnes agées de pldS das a respectivement augmenté de
37,4 % et 23,7 % pour les territoires Ouest et Estcomparaison, les communes des autres
aires-urbaines des départements d'étude ont cormbausse forte des personnes agées de 60
a 75 ans (de 8 a 16 %) et de plus de 75 ans (de 3B %). Les données de I'insee nous
montrent également que les femmes, plus affectela pnaladie (Lambert, et al. 2013), sont

%3 Dans des espaces a dominante rural selon la tyieale I'Insee.
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plus présentes dans la population agée du teeist (63 contre 61 % des personnes agées
de plus de 75 ans). A linverse, les personneslue ge 80 ans vivant seules, davantage
fragilisées socialement, sont plus représentées dngroupement d'intercommunalités
rurales Ouest (41 contre 35 %). Néanmoins, cesoptiops de personnes de plus de 80 ans
vivant seules observées dans ces zones ruralaastent avec celles des aires urbaines (des
villes principales) comprises entre 48 et 56 % rséds quartiers (IRIS). Enfin, la sociologie
de ces deux territoires ruraux est contrastée osi be fie aux anciennes catégories
socioprofessionnelles : en dépit d'une faible présales professions supérieures commune
aux deux échantillons qui tranche avec les communasines, les anciens agriculteurs sont
surreprésentés dans les intercommunalités dudiegritural Ouest et les ouvriers-employés le
sont dans les intercommunalités du territoire risl

L'age de 75 ans comme seuil d'évaluation géograighiie |'offre

La maladie d'Alzheimer et ses apparentées touahati-exclusivement les personnes agées
notamment celles de plus de 75 ans. Les étudestarte sur cette maladie montrent que les
ages avanceés et le sexe sont des facteurs de nsajaers de la maladie.

Tableau 2 : Taux de prévalence (pour 1 000) d’Alzhmer selon I'age et le sexe dans une
étude de cohorte (Paquid) et dans une étude de shate (étude Eurodem)

Eurodem Paquid
hommes femmes hommes Femmes

65 -70ans
70 -75 ans
75 -80 ans . 5.7
80 - 85 ans 11 12.6 12.5 16.6
85-90 ans 12.8 20.2 22.9 29.9
90 ans et plus 22.1 30.8 27 52.8

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : InsB&P 2008

L’étude Paquid (Ramorosaat al.,2003) a organiseé le suivi entre 1988 et 2003 duoterte

de 4 100 personnes agées de plus de 65 ans qdaieddi en Gironde et en Dordogne
(évaluation aupres de l'ensemble de la populatigant a domicile ou en institution). La
plupart des estimations de I'étude Paquid actu@tgmubliées ne concerne que les personnes
agees de plus de 75 ans. Depuis, d’autres étudesnment 3C (Dartiguest al, 2010), ont
complété la cohorte Paquid sur le recours au $espérance de vie et sur l'incidence des
démences et de la maladie d’Alzheimer. A la lectdeeces cohortes et de la synthese
EURODEM (Lobo, Launer, Fratiglioret al.,2000), le seuil d'age de 75 ans apparait comme
significatif : comme le montre le tableau 2, lextale prévalence de la maladie et de ses
apparentées au dela de 75 ans y est 3 a 5 foisiaupa ceux relevés pour la tranche des
personnes agées entre 60 et 75 ans. De ce faginetiépit des differences de taux de
prévalence entre les études, et au méme titre equapport du Sénateur Gallez (2005), nos
analyses s’appuieront sur le seuil d'age de 795ans évaluer la géographie de la prise en
charge professionnelle de la maladie d’Alzheimedetses apparentées dans nos territoires
d’étude.
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Des recherches gualitatives auprés des institutstndes acteurs locaux pour comprendre
cette répartition de I'offre

Le seuil d'age de 75 ans nous a permis d'évalsetalex d'équipements gérontologiques et
Alzheimer au sein des départements et territowesux d'étude. Cette analyse géographique
distingue trois types d'offres selon leurs fonatialites :

- l'offre de médecine générale, dite de proxingté,recense les médecins généralistes.
Les données du Conseil National de I'Ordre des ®ladg2010) et les données de
I'Insee de la Base permanente des équipementsi&fids du Répertoire ADELI ont
été recoupées a cette occasion.

- l'offre médico-sociale gérontologique qui S’adesaux personnes agées mais qui
accompagne depuis les années 2000 une part deeplpdus grande des malades
(Fontaine, 2010). Elle comprend les maisons daitetr médicalisées, les structures
d'accueil non médicalisées et les services de @aiingiiers a domicile. Les données
utilisées se référent aux bases deDlaection de la recherche, des études, de
I'évaluation et des statistiques (DREE8)1er janvier 2012.

- I'offre de soins en direction des personnesrdatiside la maladie d’Alzheimer c'est-
a-dire les établissements et les services quiesadnt de maniere spécifique aux
personnes ageées et aux aidants. S'adaptant auxdess individus, le dernier plan
Alzheimer a débouché sur la spécialisation desicegvet établissements existants
ainsi que sur la création de nouveaux outils eection des aidants familiaux. Le
développement de cette offre sur le territoire @ &tidié en fonction de leur type :
diagnostic, coordination (les plateformes d'accanpaent et de répits, les Maisons
pour l'Intégration et I'Autonomie, MAIA) et accongeement au quotidien. Ces
informations sont issues des bases de donnéedis@tgaau ler janvier 2012 de la
mission pilotage du Plan Alzheimer recoupées aumnéles récoltées auprés des
acteurs sanitaires et gérontologiques des tee#aiuraux d'étudé Le recensement
des Equipes Spécialisées Alzheimer (ESA, équipeted/ention et de prise en charge
de la maladie au domicile associant de maniéere ogtr] une infirmiére, un
ergothérapeute et une psychologue) n'a pu étresééah raison d'un développement
trop récent de l'offre (premier semestre 2013).

L’analyse de la répartition de cette offre multiplest appuyée sur un travail de recherche sur
les modalités et les enjeux de répartition de f@fjérontologique et Alzheimer. Dans cette

guéte d'informations relatives au développemenpldn Alzheimer sur le territoire, une série

d’entretiens semi-directifs a été menée au niveatitutionnel auprés des Conseils Généraux
et des Agences Régionales de Santé. Les référdnteitier des Agences Régionales de
Santé de Bretagne, de Pays de la Loire, de RhamesAles services gérontologiques des
Conseils Généraux d’llle-et-Vilaine, de Loire-Attaue, du Maine-et-Loire, du Rhéne et de

la Loire et différents acteurs forts (présidenf@deration, personnalités a I'origine de projets
Alzheimer) ont été sondés. En parallele, des eetretont été menés aupres des Directions
d’établissements et de services hospitaliers etigoésbciaux pour personnes agees des
territoires ruraux d'étude (41 entretiens). Paemseémble de ces entretiens institutionnels et

 L'étude géographique de cette offre spécialiséeréte a la date citée : plus qu'un instantané gédtnue,
I'objectif rechercher de cette analyse géographagiale cerner la territorialisation du plan Alzhei.
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locaux (13+41), l'article retiendra les réponsesaspondantes aux origines et aux enjeux de
répartition sur le territoire de I'offre médico-ge et du plan Alzheimer.

A- Une moindre présence des généralistes mais dasix d'équipements médico-
sociaux supérieurs en milieu rural

a- Des généralistes inégalement répartis et feggilen milieu rural

Tableau 4 : Nombre et taux pour 100 000 habitamtsiéldecins généralistes selon I'age de la
population

Taux pour 100 000
habitants

population plus de 75
totale ans

Ille-et-Vilaine 1253
Loire-Atlantique 1297 106 1305
Maine-et-Loire 826 110 1221

Loire 739 102 992
Rhéne 1734 105 1321

Territoire rural Est 24 48 436
Territoire rural Ouest 54 74 739

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : InSBP 2008 - Conseil national de 'ordre des médecins

Selon différentes études de santé publiquedtsl., 2001 et Vannest al.,1998) le r6le des
meédecins généralistes est primordial dans le dgtgnde suivi médical et la coordination
professionnelle de la prise en charge de la malddizheimer et de ses apparentées. Le
médecin généraliste constitue linterlocuteur ppalc face a la maladie : il repére,
accompagne et participe a l'orientation du maladizesa famille (Dubois, 2009). Sur le plan
géographique, la répartition des 5 550 médecingrgéstes au sein des cing départements
d'étude est calquée sur les concentrations démtuqrags. Ramenée a la population totale
(pour 100 000 habitants), la proportion de géngtesi est relativement proche entre les cing
départements (entre 101,8 et 109,7). C'est le tipant du Maine-et-Loire qui affiche la
plus forte proportion (109,7 généralistes pour Q00 habitants). Il est suivi des départements
du Rhone et de la Loire-Atlantique.
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Carte 3 : Taux de médecins généralistes libéraux po 100 000 personnes de plus de 75
ans dans territoires d'étude

N

Ille-et-Vilaine

Loire o sokm

territoire rural Ouest L .
territoire rural Rhéne

Loire-Atlantique Est

Maine-et-Loire

Localisation des départements
Taux de médecins généralistes d’etude
pour 100 000 personnes
agées de plus de 75 ans

Bl o022 1643 .L _
Bl 7e7 - 1022 i el
[ ]367-767; ‘
[ ] 219 - 367;

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : InsB&P 2008 - Conseil national de I'ordre des médecin

Mais au-dela de cette proximité entre les 5 dépwrtes d'étude, la répartition locale des
généralistes ramenée a la population de plus d:m3s'avere inégale selon le type d'espace.
Les principales agglomérations affichent des ratiesmédecins généralistes pour 100 000
personnes agées de plus de 75 ans supérieurs @ Letbintercommunalités périurbaines
affichent des ratios compris entre 946 et 1255.sMairtout, la proportion de médecins
généralistes par habitant agé de plus de 75 an® est4 fois inférieure au sein des
intercommunalités rurales. Dans le cadre de ndtreeg le territoire rural Ouest présente un
nombre et un ratio de médecins généralistes supgri@ ceux du territoire rural Est.
Comparés aux ratios départementaux, ces dewotsrsitruraux présentent deux fois moins et
demi (territoire rural Ouest) et trois fois moirter(itoire rural Est) de médecins généralistes
par personnes agées de plus de 75 ans. Dans assraoogles, la base de données de I'Institut
de Recherche en Santé Publigue (IRESP) nous rappejue I'évolution du nombre de
médecins généralistes a été positive des annéds dB6années 2000 puis a diminuer de
12 % (territoire rural Ouest) et 8 % (territoiret)Esntre 2002 et 2009. C'est, au final, dans un
contexte de diminution et de non renouvellementladgrofession que s'inscrivent ces
territoires ruraux. En dépit des efforts des coiN@e@s territoriales et des Agences Régionales
de Santé (ARS) pour favoriser l'installation derjes médecins, ces zones rurales déficitaires
se caractérisent par un vieilissement et un faileleouvellement de la profession qui,
localement, mettent en péril le repérage et I'aquagnement de la maladie. Comme le
conclut le Directeur du service géerontologie deR&A Rhone-Alpes, « le recul de la médecine
générale dans les zones excentrées pose problemd.és.médecins sont souvent saturés,
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travaillent en flux tendus et ont difficilement laossibilité de se renouveler par des
formations. Ce déficit explique les difficultés dde repérage et le suivi de la personne agée
atteint de démences ». Ces décalages ont étéfiéeipar une étude de I'Union Régionale des
Médecins Libéraux de Rhéne-Alpes qui montre quadésence des généralistes n’est pas une
garantie de dépistage et de prise en charge delt&di|m devant la difficulté des généralistes a
rassurer la famille, a se saisir d’outils de diagimosimple et de faire appel a I'offre médico-
sociale locale (Flahault A., Blanchon T., Turbelin 2005). De ce fait, la médecine générale
apparait désarmée face aux spécificites médicatesales et professionnelles de la maladie
(Le Bihan, Campéon, 2012) ce qui, par ricochetstioene sur son réle dans la chaine locale
de dépistage et de prise en charge de la maladie.

b- Des campagnes mieux équipées en maisons dieretdicalisées et de services de soins
infirmiers a domicile

Problématique gérontologique, la maladie d'Alzheirast fortement ancrée au sein des
établissements médico-sociaux qui s'adresaaniomicile (Services de Soins Infirmiers a
Domicile, SSIAD) ouen établissements(Etablissements d'Hébergement pour Personnes
Agées Dépendantes, EHPAD et EHPA) aux populatiosiflissantes en perte d'autonomie.
La répartition de I'offre médico-sociale sur leriteire cristallise un enjeu sanitaire et
géographique dans la qualité de la prise en chdegéa maladie d'Alzheimer et de ses
apparentées. Selon les données nationales de datiDir de la Recherche, des Etudes, de
I'Evaluation et des Statistiques (DREES) au levig@ar2012, on compte sur I'ensemble des 5
départements d'étude 515 établissements d'hébentgegerontologiques et un peu moins de
160 Services de Soins Infirmiers & Domicile (SSIADgs données récentes font également
état de la création de places spécialisées Alzieam&HPAD : 3 400 places en maisons de
retraites médicalisées et 110 places en soins aciieront été alloués depuis le début des
années 2000 dans les cinq départements de I'éette. speécialisation récente témoigne de la
poussée de la problématique Alzheimer dans chamymigdogique et médico-social

% A ce sujet, 'accompagnement de la maladie estlae en plus forte en institution ot 42 % des sisl des
maisons de retraites médicalisées sont atteinsyritromes démentiels (Chazal, 2011).
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Tableau 5 : Taux de places pour 1000 personnes agéke plus de 75 ans selon le type
d'établissements dans les départements de I'étude

dont places EHPAD +

SSIAD EHPAD Alzheimer EHPA EHPA
llle-et-Vilaine 234 127,1 9,5 14,9 142,0
(35)
Loire-
Atlantique 22,1 131,3 8,2 111 142,4
(44)
Me_\ine-et- 20,7 138,7 4.8 41,6 180,3
Loire (49)
Loire (42) 19.3 1377 0.6 L L=l
Rhone (69) 18,2 84,2 11 34,6 118,8
Territoire 39,6 2121 0 14,9 226,7
rural Est
Territoire 27,1 150,3 0 20,6 170,9
rural Ouest

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : InsBP 2008 - DRESS 2012

Ramenés a la population de plus de 75 ans, cesatitE modes de prise en charge s’averent
inégaux sur le plan géographique. En premier lesutaux d’équipements départementaux en
services de soins infirmiers au domicils’averent plus élevés dans I'Ouest. Ce déseailibr

s’explique par la volonté des services de I'Etatcdmpenser localement, et en particulier

dans les zones rurales, la faible présence demigfies libérales (Blanchet, 2009).

En établissement(Ehpad soit les maisons de retraites medicalisé&hpa soit les foyers-
logements non médicalisés), ce sont les départsnhemtmoins urbanisés (llle-et-Vilaine et
Maine-et-Loire) qui présentent les taux d’équipem&s plus élevés. Inversement, le
département le plus urbanisé du Rhéne affiche U fa plus faible. Au niveau infra-
départemental, la répartition des structures digéioeent est clivée géographiquement. En
dépit de capacités supérieures, les agglomératimésentent des taux en établissement
nettement inférieurs : inférieur a 100 pour 1 O@dspnnes agees de plus de 75 ans sur
l'agglomeération Lyonnaise et de 100 a 150 poulaggomeérations d'Angers, de Rennes, de
Nantes et de Saint-Etienne (figure 4). A I'oppdeé,taux d'équipements en établissement
dépassent les 200 places pour 1000 personnes de dedu75 ans au niveau des
intercommunalités périurbaines des trois principagglomérations de I'Ouest, de Cholet et
de Saint-Etienne. Les logiques foncieres et higt@s ainsi que le plus grand vieillissement
des podles urbains expliguent ce décalage entreviles et leurs banlieues. Autre fait
géographique remarquable : la poussée des straqgturees lucratives et non lucratives au
sein des péles urbains des agglomérations de Néredepuis 5 ans) et de Lyon (+5 depuis
5 ans). Ce développement tient autant a la voldegéédiles locaux de soutenir I'offre dans
des espaces déficitaires par l'intermédiaire deepariat public-privé qu'a lI'implantation en
ville, aupres de populations solvables, de strestprivées et sécurisées (Blanchet, 2011).
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Carte 4 : Taux de places en EHPAD/EHPA pour 1 000grsonnes agées de plus de 75 ans

llle-et-Vilaine 4»

territoire rural Ouest

50km

territoire rural __
Est

Maine-et-Loire

Taux d’équipement en Localisation des départements
maisons de retraite médicalisées d’étude

pour 1 000 personnes

agées de plus de 75 ans :

Nombre de places : - 207.7 - 307.3 : -

(O 4818 B 509 -2077; | : ‘

O 2430 B 94.1-15009; )

O 1219 '
D moins de 94.1 ;

D absence de places

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : Ins&&P 2008 - DRESS 2012

Sur la méme carte, les taux d’équipements médic@agr entre les deux territoires ruraux
d’étude montre que le taux élevé d'établissemaing@ogique en milieu rural est loin d’étre
homogeéne. Les intercommunalités rurales du Fonezewitoire rural Est ainsi que celles du
nord de I'Anjou et du sud de I'llle-et-Vilaine peésent des taux d'équipements élevés compris
entre 220 et 267 places pour 1 000 personnes atggsus de 75 ans. Cette situation
s'explique en raison des héritages politico-tandtx : en effet, une multitude de maisons de
retraites sont nées a la fin des années 1970, laut dés années 1980 lorsque la création de
ces établissements était directement négociée BEsreommunes et I'Etat (Argoud, 1998).
Représentant une opportunité territoriale, socizdés aussi économique nombre de maires de
communes rurales se sont appuyés sur ces étaldistepour soutenir ou maintenir leurs
tissus économiques (Bouget, Nogués, 1989). A detti@jue d’aménagement des zones
rurales des années 1970 et 1980, il faut additionaereconversion gériatrique des
établissements hospitaliers des péles ruraux & partmilieu des années 1990. Cette situation
s’observe dans les territoires ruraux de I'étuddesthdpitaux locaux représentent une partie
importante des capacités locales en maisons deteetnédicalisées (74 % des places pour le
territoire rural Est et 67 % pour le territoire alOuest). En parallele a ces espaces ruraux
dotés en offre de soins, on recense des intercowritésrurales faiblement ou nullement
pourvues de places en maison de retraite médiealSiest le cas des intercommunalités
rurales de I'est du Maine-et-Loire, du nord de déerd et du Rhone. De ce fait, méme si les
personnes atteintes par la maladie ne vont pasdalans I'établissement le plus proche, le
taux de maisons de retraites médicalisées des esspacaux étudiés favorise la prise en
charge de la maladie.
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B- Un déploiement du plan Alzheimer a partir des Jles et des filieres
hospitalieres

Devant la nécessité d'individualiser et d'élargs Isolutions pour les malades et leurs
entourages, les deux derniers plans Alzheimer éhbuché sur la reprise et la création de
services et d'établissements spécifiques. Afin alsirstoute la teneur géographique de ce
développement de l'offre, nous allons la préseatetenant compte du type d'offre et des
objectifs associés : I'offre dont I'objectif est geser le diagnostic de la maladie, celles dont
la mission principale est la coordination professigle et enfin I'offre a destination de
'accompagnement quotidien des malades et defiemiles.

a- Des lieux de consultation non labellisés enamitural

Les Centres Mémoires Recherches et Ressources (Céi288 Consultations Mémoires (CM
implantées dans les Centres Médico-Psychologicure)des lieux ou somtiagnostiquéedes
démences et la maladie d'Alzheimer. Implantées demtablissements hospitaliers, ces
structures ont été développées a partir des Pldmiseiner. Au niveau national, la carte
départementale de l'observatoire de la fondatiordédvié Alzheimer relative au lieu de
diagnostic de la maladie met en avant des inégalitépartementales. En 2009, les
départements de I'Est de la France ainsi que dsirbgsarisien présentent des taux
d'équipements plus élevés que les départementsodestt et du sud-est de la France
(Fontaine, 2008). Les départements de la LoirepAtfae, du Maine-et-Loire présentent un
taux d'équipement (pour 100 000 personnes agépkisiele 75 ans) inférieur a ceux des trois
autres départements (moins de 10 contre 12-16stabients de diagnostic). Les CM2R sont
implantés au sein des CHU et sont relayés a I'éxipélis locale par les CM labellisés qui se
localisent dans les Centres Hospitaliers et lesitbldp Locaux. D'entrée hospitaliere, le
dispositif s'avére pourtant inégal entre les dépaents de I'étude : le Maine-et-Loire ne
compte qu’'un Centre Mémoire (CH Saumur) contre Grpa Loire-Atlantique, et on peut
observer I'absence notable de lieu de diagnostla dealadie sur une large partie du Maine-
et-Loire, de I'Ouest de la Loire et du nord-ouastRhéne. Selon le Directeur du service
gérontologie a I'ARS Rhéne-Alpes, cette répartitdes lieux de consultation obéit a des

logiques d'établissements et non de territoite labellisation des Centres Mémoire n'est pasatiesn
ressort mais de celui des établissements. Libreca'erganiser un lieu de consultation. Alors foneét, les CH
suivent mais pas forcément tous les hopitaux locBoxc la carte des lieux de diagnostic est calle dHU et

des CH rappelant quépour la nature de I'acte, on peut s'appuyer sunaillage. La consultation demande

un peu d'organisation pour se déplacer mais seulesne une demi-journée Cependant, les observations

locales montrent la coexistence dans les terrgaitgaux d'étude de lieux de consultations
non labellisés mais organisés : les Centres Hdgpgade Roanne (Loire) et Chateaubriant
(Loire-Atlantique) organisent des consultations roiges au sein des HoOpitaux Locaux de
Saint Just La Pendue (Loire), d'Amplepuis (RhénajeePouancé (Maine-et-Loire). Comme
l'expliqgue un Cadre de Santé a I'Hopital Local dmidhce, I'objectif consiste a rendre
accessible a la population et les professionnalaulo un lieu de diagnostic de la maladie,

"Angers est a 50 minutes, Chateaubriant 45. C'estéutable obstacle. Nous avons, grace a notrectitre
commune avec Chateaubriant, délocalisé une cotisaltmémoire dans nos locaux, un jeudi tous legolibs.
(...) Les patients viennent de Mayenne et du segréasultent un neurologue ou un neuropsy. L'offjest de
répondre aux familles mais aussi aux généralistes,maisons de retraites des environs. (...) Par pheelas
foyers-logements de Pouancé et de Combrée nous efyalierement des résidents. Le hic est que notre
consultation n’est pas connue de tous les professls, en particulier les généralistes. On a endorgavail a

faire de ce coté 1"
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Carte 5 : Localisation des lieux de diagnostic etedcoordination de la maladie
d'Alzheimer dans les départements d'étude en 2012
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Loire-Atlantique

Types d’établissements favorisant
la coordination professionnelle et Localisation des départements
le diagnostic de la maladie d’Alzheimer : d’étude

@ Plateformes de répits
MAIA (Maisons pour I’Autonomie -L
A et I'lntégration des malades y A
d’Alzheimer) AR
D Centres Mémoire de Ressources
et de Recherche (CM2R)

O Lieux de diagnostic : Consultation Mémoire

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : InsB&P 2008 - mission pilotage plan Alzheimer

b- Les enjeux territoriaux gue révele la Maisonmdautonomie et l'intégration des malades
d’Alzheimer (MAIA)

Sur le plan de lzoordination professionnelle et des patientdes MAIA (label « Maison
pour l'autonomie et l'intégration des malades di#dmmer » mesure phare du dernier plan
Alzheimer) ont pour objectif de renforcer [l'artiatibn des intervenants des champs
sanitaires, sociaux et médico-sociaux autour depdamsonne en perte d’autonomie
fonctionnelle et de ses aidants et de spécialiséajde d'un gestionnaire de cas, le parcours
des malades. Les MAIA complétent de maniére sppafile travail de coordination
professionnelle et d’orientation des Centres Loadiinformation et de Coordination (CLIC,
creées en 2002). Développées depuis 2009, soumadecément de la Caisse Nationale
Solidarité Autonomie (CNSA) et la régulation deseAges Régionales de Santé (ARS),
I'objectif affiché était de couvrir I'ensemble dertitoire en MAIA des 2012. Seulement, la
méthodologie libérale et bottom-up qui a prévalestssoldée par un développement inégal
du dispositif sur le territoire. Premier éléemeninébalités, le nombre de MAIA entre les
départements d'étude : au 1ler janvier 2012, on amepte que 3 MAIA dans les 5
départements d'étude. Comme le souligne la Dipectiu service Personnes agees du Conseil
Général de Loire-Atlantique la répartition des MApAr les Agences Régionales de Santé est

I'objet de concurrence entre les départements a"Nantes puis Saint-Nazaire-Guérande pour 2013
alors que fin 2013 le Maine-et-Loire en aura tetisera entierement couvert. C'est illogique si famene le

nombre de MAIA a la population agée des deux dépmntSs. Selon le Responsable du plan
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Alzheimer a I'ARS Pays de la Loire, ces inégalitésit le fait d'une enveloppe restreinte sur le
financement du dispositif qui contraint a faire ddwix entre des départements et forcément a e

mécontents Au dela du financement restreint du disposiigjoute une méthodologie par
appel a projet qui favorise des acteurs gérontqlazs déja structurés. Conséquence de ces
régulations "bottom up", les territoires d'acti@sMAIA suivent les réseaux geériatriques et
gérontologiques préexistants et privilégient awlfites agglomérations ou des acteurs déja
organisés se sont appropriés ce nouvel outil MA$A de Nantes, Saint-Etienne, de Cholet
ainsi que les futures MAIA de Rennes, d’Angers etRbanne sont le fruit de coopérations
locales entre les Conseils Généraux, les Centrepitdtiers (Rennes, Angers, Saint-Etienne)
et les intercommunalités urbaines. Le Responsablia dnise en place du plan Alzheimer
pour 'ARS Bretagne abonde dans ce sens et explegd#ficulté a mobiliser I'ensemble des

acteurs gérontologiques du territoire quand on lance un appel a projet MAIA, on s’atténdoir les
mémes (Chu, CLIC, villes...). lls sont déja organis#g a leur téte de fortes personnalités et otetne@ depuis
longtemps un travail de réseau. C'est sur que aektaid est plus difficile en campagne: ils n'oni n
l'organisation, ni la densité professionnelle, Bi temps monstrueux que cela demande pour initier un

réponse». La mise en place des MAIA sur le territoiregievune appropriation inégale par les
acteurs locaux de ce nouvel outil. Ces inégaligggaduisent par une couverture territoriale
inaboutie -c'est le cas des territoires rurauxud&t dépourvus de cette innovation- qui
contrecarre les objectifs du dernier Alzheimer dawir 'ensemble du territoire de MAIA
pour la fin du Plan (2012).. Pour le Directeur dervice d'action Geérontologique du
département du Maine-et-Loire, l'incapacité dessamrales a se doter de MAIA impose une

appropriation départementale de cet outil Polr Angers ou l'agglo de Cholet, cela n'a pas été
compliqué. En revanche, quid du reste du départ&hiemmise en place de MAIA interrogeait directetrien
départements sur leur capacité a s'appropriertamitit et a affirmer leurs compétences gérontajags sur le
territoire. (...) Vous connaissez notre politiqeeritoriale? Nous avons décidé de centraliser U ¢ découvrir
entierement le territoire pour la fin 2013. Tous [wofessionnels et les malades doivent avoir Esipdité
d'utiliser cette nouveauté. C'était a nous d'ogarnia répartition des MAIA afin qu'elle soit effee méme dans
les zones rurales. (...) Nous ne sommes pas lé&s &alinvestir de la sorte sur la question des MAla Loire-

Atlantique, la Vendée ou bien les Deux-Sévres apamment sur leurs territoires la mise en placeMi@i? .

c- Des lieux d’accompagnement des aidants et de pri charge des malades dispersés sur le
territoire

Les plateformes d'accompagnement et de répitsnt pour vocation d'aider les aidants par
I'intermédiaire de la reconnaissance de la sitnapiar des temps d’échange et de repos.
Adossées a des accueils de jour, la localisatisrptigeformes d'accompagnement et de répits
est avant tout urbaine (Lyon, Angers, Rennes etddaen sont équipés) et hospitaliére (CH
de Villefranche-sur-Saéne, Hépital Local interconmalu de Beaufort-en-Vallée, Centre
Hospitalier de Redon...). Selon la coordinatriceCdlC Nantes et de la maison des aidants de
l'agglomeération nantaise, ce développement enunilibain s'explique en raison de la densité

professionnelle plus forte en villesGus ne couvrons que l'agglomération Nantaisg Natre plateforme
est issue d'une volonté politique, celle de no&putié-maire. (...) Pourquoi I'agglomération naet&isNous ne
voulons pas faire doublon avec les CLIC ruraux ¢slauhoulette des Conseils Généraux). Et franchgneen

terme de proximité professionnelle, le développeandes plateformes est plus propice en VillPourtant, la
réalisation d'une plateforme en milieu rural (Flat@me portée par I'Hopital Intercommunal
de Beaufort-en-Vallée) est possible selon l'InfemiCoordinateur et responsable d'une

plateforme située en milieu ruralcette plate-forme est le fruit d'une réflexion tépital rejoint par les
acteurs publics et associatifs sur la nécessitdédamorcer et de lutter contre le repli social gumoque la
maladie et de conjuguer les réponses médicalescélass en lien. Elle peut aussi bien exister die gu'en
campagne, tout dépend des réseaux et des moyensiliEn rural, seuls les acteurs hospitaliers (jeaur
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logistiques et avec une forte politique de coojpénat professionnelles locales) peuvent se permeéreype
d'aventuré.

Au niveau de la spécialisation des réponses enisgaiment, le déploiement démités
Cognitivo-Comportementales(places psychiatriques) ainsi que d&sté d'Hébergements
Renforcés(places médicalisés Alzheimer) a été plus forisdaa départements de l'ouest et a
privilégié une entrée médicale et hospitaliére.nhise en place et le financement de ces
dispositifs par les Agences Régionales de Santé aégale sur le territoire : elle a surtout
ete effective dans les établissements psychiasiguéospitaliers situés en ville. A l'inverse,
ils restent peu développés et surtout concentrénileu urbain dans les départements de la
Loire et du Rhone. Malgré ce clivage géographigjuest important de rester prudent dans
l'interprétation étant donné que ces mesures sm@ntes et encore peu développées. Le
développement ddg36les d'Activité et de Soins Adapté$PASA dont le but est de soutenir
le malade par la stimulation de I'environnemeniadpa été plus fort dans les départements
de l'ouest mais n'a pas eu une entrée hospitaltdreen recense 13 en llle-et-Vilaine, 5 en
Loire-Atlantique (en ville) et 2 en Maine-et-Loifsegréen et choletais) et 3 dans le Rhone
dont 2 en milieu rural. La mise en place et leritement de ces dispositifs par les Agences
Régionales de Santé ont été inégaux entre lesn®gisi les régions Pays de la Loire et de la
Bretagne concentrent plus ce type de servicegd@am Rhéne-Alpes en concentre moins et
essentiellement en ville (agglomération de Lyondet Saint-Etienne). Les cartes nous
montrent également a cet effet que ces établisdsnetnservices sont clairsemés sur le
territoire. Pour les départements de la Loire eRtbne, le Directeur du service gérontologie
de I'ARS Rhoéne-Alpes s'interroge sur la localisatiobaine et hospitaliere des lieux de prise
en charge de la maladie d'Alzheimer Pedit-étre la communication a été plus réussie desis
établissements hospitaliers'?Les Agences Régionales de Santé de Bretagnaystde la Loire
n‘affichent pas de cadres géographiques et laisskentlisposition des établissements locaux
de se spécialiser sur le champ de la maladie colarseuligne le Responsable en charge du

plan Alzheimer pour 'ARS BretagneOn n'a pas territorialiser les UCC ou bien les PAB#us avons
davantage privilégié les projets bien ficelés. I#'ars, si ca intéresse du monde, il reste des@i@ments pour

les PASA
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Carte 6 : Localisation des lieux de prise en charggpécialisée de la maladie d'Alzheimer
dans les territoires d'étude
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réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : Ins&&P 2008 - mission pilotage plan Alzheimer 2012

Axes forts de la politique de prise en charge dessgnnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer du ler Plan Alzheimerles accueils de jour/nuit ont connu un fort
développement le long des années 2000. lls offreahdant la journée, des activités
diversifiées et adaptées aux personnes maladegjicparallelement, offre des moments de
répit a leurs aidants familiaux. Selon FontaineD@0entre 2003 et 2007 le nombre de places
en accueil de jour a été multiplié par 2,5. En i¢r@mpte des données actualisées de la
DREES, ce rapport est de 3,8 entre 2003 et 201ite les départements, le ratio du nombre
de places en accueil de jours pour 100 000 persoagées de plude 75 ans dans les 5
départements d'étude montre que les départemehitaidst sont mieux pourvus : entre 6,5 et
8,2 (llle-et-Vilaine) contre 4,2 et 5,8 pour legpdéements de la Loiret du Rhone. La carte
intercommunale des taux d'équipements en accueilodie met en avant de profondes
disparités a lintérieur méme de ces départemé&mispremier lieu, la majeure partie des
intercommunalités des départements de I'Ouest skisge places en accueil de jour. Ce n'est
pas le cas des départements de la Loire et du Rhdmhes accueils de jours se sont surtout
développés dans les aires urbaines de Lyon, Setfie et Roanne et de maniére clairsemée
en milieu rural. En tenant compte de l'appartena@®secommunes aux différentes catégories
urbaines des cinq départements, on constate queolasnunes des podles urbains et les
communes périurbaines présentent des taux d'éqeigeespectifs de 8,1 et 11,4 contre 1,8
pour I'ensemble des communes rurales. Ces déd#qgailse ressentent au niveau des deux
territoires ruraux d'observation puisque leursosatiespectifs sont de 3fbur le territoire
rural Est et de 2,5 poue territoire rural Ouest (avec pourtant un nomieeplace voisin : 17
contre 18). Selon le Directedu service gérontologie de 'ARS Rhoéne-Alpes,faible taux
d'accueil de jour/nuit en milieu rural par un échiic dispositif et par une prégnance
informelles d'accueil des malades a la journéaur. 14 Loire et le Rhone, I'accueil de jour n'a pas.
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On a ouvert des structures a la fin des années 2@0% qui ont été peu utilisés par la populatiazale et les
professionnels. Je ne sais pas d'ou ca vient,,cavait identifié des besoins. Peut-étre le réliefincapacité des
aidants a étre aidé, plus forte en milieu ruralr@nEhement je ne sais pas. Quoiqu'il en soit, taissé les
maisons de retraites dépanner les aidants temporant (ouverture ponctuelle d'une ou deux placesede

type)'. En dépit de la volonté des 5 départements d'étuélguitibrer cette offre sur le
territoire, le développement des accueils de jairsiest déployé suivant les volontés locales
lui conférant un caractére hétérogéne sur le téngitcomme l'explique le Directeur de la
Fnadepa Loire-Atlantique L&s directeurs de maison de retraite ne voienttgas l'intérét de se doter
d"accueil de jour/nuit ou d'hébergement temporaieedécision revient au chef d'établissement, sgiipn son

public accueilli, sa vision fait le choix d'ouvim tel accueil. (...) Il faut étre clair, en plue th lourdeur
administrative et des normes sanitaitesertain directeur ont été refroidit par des eigréres menées ol l'on a

constaté que ce type d'accueil ne marchait'p£Son constat est complété par les projections du du
Responsable du Plan Alzheimer au sein’ARS Bretagne qui estime quecét outil doit se
développer de maniére limitée en milieu rural pdes questions de fonctionnement et d'accessibiitéense

que contrairement a la ville, il est difficile daire la démarche vers ce type d'établissementdaps de temps
(une demi-journée ou une journée) est trop courtm@n avis, il faut adapter l'offre en milieu rurghar

ltinérance. Cela évitera aux conjoints ou a kaife de faire 2 heures de véhicule pour étre siila

Carte 7 : Taux de places en accueil de jour/nuit po 1000 personnes ageées de plus de 75
ans dans les territoires d'étude

Ille-et-Vilaine 4»

0 50 km
territoire rural Ouest territoire “”,. Rho
. . ° one
Loire-Atlantique Est

Maine-et-Loire

Taux d’équipement en Lo’calisation des départements
Nombre de places en accueil de jour/nuit d’étude
accueil de jour/nuit : pour 1000 personnes

agées de plus de 75 ans :
O 243 B 2-39;
O 121 W oo
O 57

moins de 6 ;

absence de places

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : InsB&P 2008 - mission pilotage plan Alzheimer 2012

% En cause le décret 2011-1211 du 29 septembre r2(dtif & I'accueil de jour qui reléve I'autorisaii et donc

le financement de ces places a partir de 10 litjucéragilise les établissements ayant dévelombe @ctivité de
maniere contenue.
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Conclusion : L'absence de cadre géographique des é&aces régionales de Santé
qui hésitent ?

Par la spécialisation de I'offre existante, |'otiwer au médico-social et la reconnaissance des
aidants a travers des dispositifs spécifiques & pllzheimer a contribué a étoffer I'action
gérontologique locale. Si ce développement estécgasmettre de couvrir 'ensemble des
besoins du territoire, il n’en ressort pas moing,giaute de cadre géographique I'offre
gérontologique et Alzheimer s’avére déséquilibrae le territoire. Il en ressort une offre
spécialisée inégale sur le territoire qui tient eagine de coopérations gérontologiques entre
des acteurs forts (CHU, CH, villes, associationsdotés de capacités politiques. En
contrepartie, I'étude nous révele que les zoneslesyr de plus en plus éloignées de la
médecine de proximité, sont moins pourvues de li@endiagnostic, de prise en charge et
d'innovation en direction des malades et des ad&#pendant, deux éléments atténuent ce
déséquilibre au détriment des espaces ruraux. dabord, le plan Alzheimer ne s'est pas
totalement déployé sur le territoire. Il est a neigr les cinq départements d'étude, la création
de MAIA supplémentaires et surtout I'implantatiom milieu rural d'Equipes Spécialisées
Alzheimer (ESA) intervenant au domicile : dévelomeat d'ESA sur les intercommunalités
de Chateaubriand, Balbigny, Amplepuis et créatienMAIA sur Roanne et Angers qui
couvriraient les zones rurales périphériques. Maisdela de ce colmatage territorial, les
zones rurales affichent surtout des taux d'équipgsnen maisons de retraite médicalisées
elevés dont I'origine remonte aux années 1970&2.13i la forte implantation en milieu rural
de ces établissements constitue indéniablementaun, &lle interroge par sa qualité du fait
d’'un faible taux de spécialisation et de sa pasiégcentrée des lieux de dépistage et de prise
en charge spécialisé. En conséguence, les obsmryatous montrent que les établissements
et les services gérontologiques situés en milieal mompensent l'insuffisance des lieux de
diagnostic et de prise en charge (accueil de jaypaeticulier) par des ajustements situés en
dehors des normes qui régissent leurs actions.

In fine, comme l'affirment respectivement les réfds Alzheimer des ARS Rhdne-Alpes et
Bretagne déja cités, la question territoriale damgeu développée dans la mise en place du
plan Alzheimer : l'a création des Agences Régionales de Santé sesiite par I'émergence de nouvelle
forme de régulation de type concurrentielle et lleca'est le cas pour le plan Alzheimer, mais paguement.
C'est intéressant car cela mobilise, motive etrigtiicalement des acteurs mais cela pénalise thes znl il ya
peu de dynamiques. Ce systeme, a mon avis, tiencpepte des criteres géographiques. Il me senibke p
adapté a la ville ou il contribue a fédérer a faiaéire une certaine émulation, en revanche ies@inégalitaire
pour les zones excentrées moins organisées avgural@ématiques ditinérance peu prise en compte'Les
agences régionales de santé sont récentes etntassehacune des marges de manceuvre plus largd®ue
pourrait le croire. L'absence de cadre géographémueonstitue une de taille. Les ARS ne sont piéigéss de
tenir compte des limites départementales dans kefisns. De ce fait, dans l'absolu, un panel desipdité
s'offre a nous pour territorialiser notre actioman® le réel, ces possibilités se heurtent a degratifs
d'économie et d'optimisation. Notre boulot consisteganiser de la maniere la plus optimale passibifre sur

le territoire. C'est ¢a notre cap géographique.d)dmous faut pour cela bien identifier les bespimais aussi
les parcours afin d'organiser au mieux la répartitle I'offre."Devant leurs nouvelles latitudes médico-
sociales gérontologiques (Tabuteau, 2009), les ARSrogées affichent une prudence et
privilégient, pour I'instant, une attitude gestiame a une véritable méthodologie territoriale
et politique. Comme les territoires d'étude nousémtrent, ce compromis se traduit par une
inégale répartition de l'offre médicale et médioatiale et un déploiement des innovations du
Plan Alzheimer en faveur des villes et des filidrespitaliéres.
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Afin de saisir au mieux les mécanismes de teratisation qui sous-tendent ces décalages, le
projet Mapeéru reviendra plus amplement lors d'umelmine publication (2014) sur la prise
en compte du milieu géographique (répartition demrsgnnes agées extrapolation
épidémiologique, répartition de I'offre), sur lesix d’acteurs institutionnels ainsi que sur les
rapports avec les acteurs gérontologiques locaux pgévalent dans la définition des
politiques gérontologiques territorialisées desstégences Régionales de Santé de I'étude.
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Chapitre 5: Les professionnels ruraux face a la madie

d’Alzheimer

Réalisation : Mickaél Blanchet

Problématique :

Quelles sont les conséquences de la faible spgatialn Alzheimer de I'offre gérontologiqu

sur les marges de manceuvre et sur les activitéstalelssements gérontologiques situés
milieu rural ?

Méthodologie : Entretiens semi-directifs

Type de structures interrogées dans les deuxdieestruraux d’'étude

Hépitaux Foyer- Services de
(avec places Maisons de logement soins CLIC** et
EHPAD et retraités non Accueil de infirmiersa réseaux de

SSR?) médicalisées médicalisé jour domicile santé

territoire
rural Est
territoire
rural Ouest

réalisation : M. Blanchet, recherches personne@s3
* Soins de suite et de réadaptation - ** Centres&ux d’Information et de Coordinatiop

Principaux résultats :

e

Il ressort des investigations un poids importantl@enaladie dans les structures rurales
es

interrogées des territoires ruraux d'étude. Du fale cloisonnement sectoriels et

distances physiques, ce poids n’est pas compemségdart niveau de coopération entre |
structures. Pour une partie des établissements,caesnces donnent lieu a des stratég
d’évitement des malades et révéle un nécessaioet efé spécialisation des moyens

surtout de rehaussement des moyens des établigsegpgeontologiques ruraux.

Nom et/ou type de revue visée - datepas de revue visée
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Chapitre 5 : Les professionnels ruraux face a la madie d’Alzheimer

Introduction

La maladie d'Alzheimer est une maladie neurodégénérdu tissu cérébral qui entraine la
perte progressive et irréversible des fonctions tedles et notamment de la mémoire.
Généralement diagnostiquée a partir de I'age 6396 % des malades ont plus de 65 ans)
et touchant 880 000 personnes en 2011 en Fransepriemiers signes de la maladie
d'Alzheimer sont souvent confondus avec les aspentaaux de la sénescefteu d'autres
pathologies neurologiques comme la démence vaseuRlurielle, cette maladie englobe au
grand age les maladies qui s’y apparentent teliesla maladie d'Huntington, la maladie de
Creutzfeld-Jacob ou bien les démences a corps daey,Ld’ou l'ajout «de maladies
apparentées » dans les rapports et plans sur pagtielogie (N'Gatcha-Ribert, 2011). Par
souci de simplification, nous conviendrons danssléte du texte d'utiliser la maladie
d’Alzheimer en englobant les troubles apparent@smaladie d’Alzheimer interroge notre
société sur son rapport a la dégénérescence memtalenort, a la mémoire et sur sa capacité
a creer du lien social envers des personnes quieatibProblématique médicale mais aussi
sociétale, la maladie s'inscrit de plus en plussdBagenda collectif a travers des plans
nationaux de santé publique spécifiques, I'émergate réeseaux associatifs et une prise en
compte des besoins et des attentes de I'ensembleacteurs (patients, accompagnants,
familles...) de la part des collectivités localestamment des Conseils Généraux. De plus en
plus nombreuses (1,3 millions de personnes en 202)personnes atteintes confrontent les
familles et les professionnels de la gérontologiglusieurs défis allant du dépistage de la
maladie a celui des prises en charge importantedagttées.

Si les politiques sociales et sanitaires s’accdr@ewnlire que I'amélioration des prises en
charges passent par la qualification professioarall'information de la population comme
des professionnels de santé, il n'en demeure passngoe la lourdeur des prises en charge
est associée a des problématiques individuelleomiplexes : inadaptation du lieu de vie,
accés au diagnostic et a l'offre de prise en chapeécialisée, coordination entre les
intervenants, séparation, tolérance... Pour régoadres problématiques, les réponses se sont
spécialisées (Ankri, 2009). En conséquence, unditodé de services, d'établissements, de
réseaux et de lieux dédiés aux malades et aux taidamiliaux se sont développés,
notamment lors du dernier plan Alzheimer 2008-2038ulement, cette spécialisation de
I'offre est avant tout effective en ville et peuvddppée en milieu rural (Blanchet, 2013 —
chapitre 4) : les Maisons pour I'intégration eutanomie des malades d’Alzheimer (MAIA),
les plateformes de répits et d’accompagnemengkleses Alzheimer Spécialisées en maisons
de retraites (PASA), les Unités Cognitivo-Comporemales (UCC), les Unités
d’Hébergement Renforcés (UHR) et les structuresadiail de jour et de nuit affichent des
taux d’équipements plus élevés en ville qu’en miliaral. Seules, les Equipes Spécialisées
Alzheimer au domicile affichent une présence sepée en campagne. Pourtant dans le
méme temps, ces mémes campagnes présentent uaumégduipement médico-social (soins
infirmiers a domicile et en maisons de retraiteslicadisées). A partir de ces contrastes, on
peut se demander les conséquences de ces dégégislip les marges de manceuvre et sur les

" La sénescence désigne le processus de vieillissesimogique : c'est la suite des changementsérgébles
dans un organisme qui aboutissent a la mort.
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activités des établissements gérontologiques sénéwilieu rural.Quelles conséquences ont
la forte prévalence de la maladie et le faible aivaele spécialisation de I'offre sur ces
territoires sur activités des hopitaux locaux, degisons de retraites médicalisées et les
services de soins a domicile ? Existe-t'il desdigmrticuliers entre les établissements pour
compenser ces déséquilibres ou au contraire exilsties freins entre les établissements pour
accompagner les malades ?

Le projet Mapéru (prise en charge de la Maladidztidimer dans les Périphéries Rurales des
départements a dominante urbaine) fait le choimtidde par les zones rurales qui bordent des
aires urbaines importantes et situées en péripladgiedépartements ou le fait urbain
préedomine. Cette posture permet, entre des espat®Eas mais contrastés, d'interroger de
maniere emboitée I'articulation entre les politisjuganitaires et sociales, la diffusion des
normes et d'une offre professionnelle de plus ars @pécifique, et au final, les prises en
charges des malades et de leur entourage. Le pitgeeru est le fruit d'une réponse
scientifique en sciences humaines et sociales au@éda Fondation Plan Alzheimer (organe
scientifique du 3éme plan Alzheimer 2008-2012). fCejet porté depuis février 2012 par
Eso-Angers (UMR 6590) a pour responsable scientfigGhristian Pihet. Il associe également
Eso-Angers a une équipe pluridisciplinaire de lIEates Hautes Etudes en Santé Publique de
Rennes (EHESP) composés de Martine Bellanger (Eaiste), de Blanche Le Bihan
(Politiste), d’Arnaud Campéon (Sociologue) et tédie@ Mallon (Sociologue de I'Université
de Lyon lll). Dans la continuité de son travail thése sur les conséquences socio-spatiales
des politiques de la vieillesse, Mickaél Blanchetq Angers) est assuré de sa réalisation et de
sa valorisation dans le cadre d'un post-doctoralede années.

L'article présente les résultats de ce projetifglat

e au niveau de prise en charge de la maladie danétdddissements des territoires
ruraux d’'étude

e ainsi qu’au niveau de coopération entre ces mémaddigsements pour accompagner
les malades (transfert d’'informations, négociatiensre professionnels en matiere
d’orientation et de prise en charge).

L'objectif de l'article consiste a souligner lemséquences du faible déploiement du plan
Alzheimer et du faible degré de spécialisation daes espaces. Dans ce but, nous
reviendrons dans un premier temps sur le choixtelesgoires ruraux d'étude ainsi que sur la
meéthodologie adoptée pour évaluer la mobilisatiaigssionnelle en direction de la maladie
dans ces mémes espaces. De maniére combinée edréengntre les deux territoires ruraux
d’étude, les résultats aborderont successivement :

* le niveau d’encadrement et de prise en charge ldarétablissements gérontologiques
(h6pitaux, maisons de retraite médicalisées, sesvae soins infirmiers et services
spécialisés),

* les conséquences sur leurs activités et les sieatélg prise en charge de la maladie
qui en résultent,

» et les liens de coopération et de coordinationeeles établissements afin d’assurer
une continuité de prise en charge de la maladie.
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Méthodologie

L'intérét des périphéries rurales

La sélection des périphéries rurales» pour analyser la territorialisation des poliggu
Alzheimer s’appui sur un double choix géographigiepolitique. Pour plus de clarté
statistique et géographique, nous retenons la dgilde I'espace rural/urbain établi par
I'INRA et I'lnsee (2010%°. A l'inverse des agglomérations importantes, cemriphéries
rurales » sont affectées dans les pays occiden{@idigan, Atkinson, Skinner et
Wiles, 2007) depuis les années 1990 par un recodressif des services meédicaux et
hospitaliers ainsi que des activités économiquestamment dans les péles ruraux
(Jousseaume, 2002), alors que le vieillissemest pr@portionnellement plus éleve.

Sur le plan politico-territorial, les prérogativeslatives a la maladie sont partagées entre
I'échelle régionale ou sont pilotées les Agencegittiales de la Santé (ARS), et I'échelle
départementale ou est planifiée I'action gérontiojog. De plus, selon Blanchet (2009) et
Guiselin  (2003), c'est a [I'échelle infra-départetads que les rapports entre les
professionnels et les malades et leurs aidanthpsose régulent. Dans ce sens, le projet tient
compte de ces deux niveaux de régulation : le mivestitutionnel (Agences Régionales de
Santé, départements) ou sont élaborées et régelegmlitiques gérontologiques et le plan
Alzheimer, et le niveau local qui se référe au aivee régulation gérontologique présenté ci-
dessus et qui comprend les besoins des populafigéss et les professionnels locaux
(maisons de retraites médicalisées, établisserheststaliers, médecins généralistes, services
de soins infirmiers a domicile, services spécialidizheimer, instances de coordination...).

8 INRA-INSEE, Les campagnes et leurs villes. Portrait sho@ontours et caractére®aris, INSEE, 1998, 208
p. ISSN 0999-131X. Dijon, laboratoires d’économieseciologie rurales de I'INRA. Il en ressort geatypes
d’espaces ruraux : les podles ruraux, les péripbéate ces mémes pdles ruraux, le rural sous failfleence
urbaine et le rural isolé. La sélection des périjglsérurales intégre ces 4 types d’espaces rurgquectir de la
nouvelle catégorisation des espaces de 'INSEEXA® 2elon les aires urbaines.
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Carte 7 : Territoires rural Est de recherche

Communauté de Communes
du Pays d’Amplepuis Thizy

Communauté de Communes
de la Haute Vallée d’Azergues

U]

Communauté de Communes
du Pays entre Loire et Rhéne

Communauté de Communes
de Balbigny

- pdle urbain
=l

coamminas pari-urhaines
intercommuraliteés d @ tude N

— limites départementales 0 25 km

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : INSEE (RX6BP8)
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Carte 8 : Territoire rural Ouest de recherche

Communauté de Communes
du Pays de la Roche aux Fées

Communauté de Commune.
de Pouancé-Combrée

Malne-at-Loire

- péles urbains
- communes péri-urbaines

intercommunalités d'érude N

——— |imites départementales 0 25km

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : INSEE (RX6B8)
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Le choix des territoires d’étude s’est appuyé susélection de départements ou la densité
démographique au kilomeétre carré est supérieurena ltabitants et ou les espaces urbains
captent au minimum les deux tiers de la populatidale. Ce choix tient également compte
des politiques sanitaires et sociales territoé@ésaux échelles départementales et régionales.
La sélection groupée d’intercommunalités voisinggéss en périphérie des départements
s’inscrit dans cette volonté de comparer ces pols institutionnelles a partir d’'un espace
rural homogene (cartes 1 et 2).

Tableau 1 : Caractéristiques démographigues etrggbigjues des territoires d’étude

. art des plus de parf[ des
Densité P P habitants
démographi  Population e d{:ms = habitant en
lation o .
que au km? popu milieu urbain
(en %) 3
(en %)
Communauté de Communes Pays entre L
et Rhéne (42) 50.6 12 730 24.9
Communauté de Communes de Balbigny
(42) 61.8 10 278 255
Communauté de Communes du Pays
d'’Amplepuis Thizy (69) 1145 20 865 27.7
Communauté de Communes de la Haute
Vallée d’Azergues (69) 38,3 5950 24,4
Loire (42) 154.9 740 659 24.3 71
Rhéne (69) 516.2 1677079 19.7 84
Communauté de Communes Pays de la
Roche aux Fées (35) 59.2 29173 21.7
Communauté de Communes Castelbriante
(44) 52.8 32780 23.7
Communauté de Communes Pouancé-
Combrée (49) 41.1 10 245 25.9
llle-et-Vilaine (35) 141.9 955 859 19.6
Loire-Atlantique (44) 182.9 1246 803 19.9 76
Maine-et-Loire (49) 107.6 770771 21 70

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : INSEE (RX6B8)

Le premier territoire local de recherche regrowggeihtercommunalités du Pays entre Loire et
Rhéne (42), de Balbigny (42), du Pays d’Amplepulszy (69) et de la Haute Vallée
d’Azergues (69). Le second territoire de recherggeoupe quant a lui les intercommunalités
du Pays de la Roche aux Fées (35), du Castelbsaf®d) et de Pouancé-Combrée (49)
partagées entre les départements d’llle-et-VilaiteeLoire-Atlantique et du Maine-et-Loire.
En contraste avec les départements urbains auxdsefgppartiennent, ces territoires de
recherche présentent des densités démographidéeasunes et des parts plus importantes de
personnes de plus de 75 ans dans la poputaticarte 3).

%9 Bien que vieillesse ne rime pas avec Alzheimeawdhcée en age constitue le facteur de risque mdjeu
développement de la maladie.
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Carte 9 : Pourcentage dans la population totale dgersonnes agées de plus de 75 dans les régions
des départements et des territoires d'étude (échelintercommunale)

llle-et-Vilaine
territoire rural Ouest

LV . +
£ territoire rural ﬁLyon. L
Angers, Est
' :

Maine-et-Loire

Saint-Etienne

Parts des personnes agées Localisation des départements

de plus de 75 ans d’étude
dans la population totale (en %)

W os-225;
Blsz-10s;
ss4-82;
[ ]33-64;

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : INSEE (RX6B8)

Mais surtout, les intercommunalités des deux teres locaux d'étude présentent des
similitudes démographiques propices aux comparaisBn premier lieu, on y observe un
vieillissement plus prononcé que dans les intercanatités urbaines voisines. Sur le plan
géographique, on recense pour chacun des terstoieerecherche une intercommunalité
possédant une commune urb8fhde plus de 5000 habitants (Chateaubriant ave@0®2
habitants et Amplepuis avec 6 000 habitants), deerdommunalités limitrophes des aires
urbaines et des intercommunalités uniquement coégsosde communes rurales
(intercommunalités de Pouancé-Combrée, de Balbimia Haute Vallée d’Azergues).

Au dela de cet équilibre démographique, I'étudac@amographique des populations agées
des données censitaires de 2008 révele des difEseentre les deux territoires ruraux.
Davantage marquées par le vieillissement, les d&rmxitoires ruraux d’observation
connaissent une dynamique démographique positivei gu’'un non renouvellement des
cohortes agées. Les données de l'Insee nous mogtrercette dynamique récente est plus
affirmée pour le territoire rural ouest : entre 999 2008, le nombre de personnes agées de
60 a 75 ans a diminué respectivement de 9 % eXldans les territoires ruraux Ouest et Est
tandis que le nombre de personnes agees de pldS das a respectivement augmenté de
37,4 % et 23,7 % pour les territoires Ouest et Estcomparaison, les communes des autres
aires-urbaines des départements d'étude ont cormbausse forte des personnes agées de 60
a 75 ans (de 8 a 16 %) et de plus de 75 ans (de 3B %). Les données de I'insee nous

0 Dans des espaces a dominante rural selon la tyieale I'Insee.
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montrent également que les femmes, plus affectela pnaladie (Lambert, et al. 2013), sont
plus présentes dans la population agée du teeiist (63 contre 61 % des personnes ageées
de plus de 75 ans). A l'inverse, les personneslae ge 80 ans vivant seules, davantage
fragilisées socialement, sont plus représentées dangroupement d'intercommunalités
rurales Ouest (41 contre 35 %). Néanmoins, cesoptiops de personnes de plus de 80 ans
vivant seules observées dans ces zones ruralaastent avec celles des aires urbaines (des
villes principales) comprises entre 48 et 56 % rséds quartiers (IRIS). Enfin, la sociologie
de ces deux territoires ruraux est contrastée osi be fie aux anciennes catégories
socioprofessionnelles : en dépit d'une faible présales professions supérieures commune
aux deux échantillons qui tranche avec les commuriggines, les anciens agriculteurs sont
surreprésentés dans les intercommunalités dudiegritural Ouest et les ouvriers-employeés le
sont dans les intercommunalités du territoire risl

Une enquéte aupres des structures gérontologicgsaeditoires d’'étude

Afin d’évaluer, sur le versant professionnel, laseren charge de la maladie dans les
territoires ruraux d’étude une série de vingt-sayitetiens semi directifs obéissant a une grille
précise. Cette grille d’entretiens prévoyait del&r successivement des informations :

» de présentation : date de création, statut, noménglaces, modalités de
financement, nombre et type de salariés, nombre pdesonnes
accompagneées atteintes de démences...

» sur les modalités de prise en charge des persatieéstes de démences :
rapports aux normes, adaptation, inadaptation, moye développer et
stratégies développées face aux nouvelles demate@sise en charge
émanant de personnes atteintes de démences.

e sur les rapports avec les professionnels locauglonsle secteur
d’intervention, niveau de participation aux actgitdes réseaux (CLIC et
réseaux de santé) niveau de coopération pour lactiEt et
'accompagnement de la maladie, transferts d’infdrom et démarches
d’orientation des personnes prises en charges.

* et sur le niveau des dynamiques gérontologiquegmatriques locales :
participation a des actions locales et a des ré&sowesllectives (plan
Alzheimer et applications des Agences RégionaleSanee).

Tableau 2 : Type de structures interrogées dans leeux territoires ruraux d’étude

Hépitaux Foyer- Services de
(avec places Maisons de logement soins CLIC** et
EHPAD et retraités non Accueil de infirmiersa réseaux de
SSR¥) médicalisées médicalisé jour domicile santé

territoire
rural Est
territoire
rural Ouest

réalisation : M. Blanchet, recherches personnelies3
* Soins de suite et de réadaptation - ** Centres&ux d’Information et de Coordination

Le nombre de structures en prise avec la maladeragées sont plus nombreuses sur le
territoire rural Ouest que sur le territoire rukat (tableau 2). Ce déseéquilibre s’explique en
raison d'une offre plus étoffée et de taux d'égmipat gériatriques supérieurs dans le
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territoire rural Ouest. Cette donne sera a preedreompte lors de I'analyse des réponses.
Concernant le type de structures interrogées,dbsrigements medicalisés et non médicalisés
représentent la majorité des structures interrogéespart faible des structures de prise en
charge au domicile s’explique en raison du choinilgerroger que des structures medico-

sociales. Entre les territoires ruraux d’étudessil a noter une égalité du nombre de maisons
de retraites médicalisées interrogées.

Tableau 3 : Statut des structures interrogées

fonction

associatif  hospitaliere territoriale
territoire 3 3 3
rural Est

territoire 3 6 5
rural Ouest

réalisation : M. Blanchet, recherches personne@s3

La majorité des structures interrogées sont pubsigmotamment hospitaliere. Héritage de
'ancienne reconversion hospitaliere des année®,1B9 nombre important de structures
hospitalieres est une donnée a prendre en compteléa relations professionnelles locales
face a la maladie. En paralléle, on constate éedrdeux territoires ruraux d’étude un nombre
€gal de structure associative.

Sur le versant de l'offre (tableau 4), les deuxiti@res ruraux d’étude présentent des taux
d’équipement médico-sociaux (places en Ehpad eAl3Skupérieurs aux taux des cinq
départements de I'étude. En revanche, ces ménrésites ruraux sont dépourvus de places
Alzheimer en établissements, de plateforme de gégtitde MAIA. Les territoires ruraux
d’étude bénéficient également d’un faible équipenegmaccueil de jour, respectivement de
huit (territoire rural Est) et de vingt-quatre pac(territoire rural Ouest), et integrent deux
territoires d’intervention d’Equipes Spécialisédgh&imer dont les sieges sont situés au-dela
de leurs limites respectives. Enfin, les taux d’'graticiens par habitant y sont inférieurs 1,5
a 2,5 aux taux départementaux. Ces décalages netanavec le reste des départements nous
invitent dés lors a tenir compte de ces spécificténs I'appréhension locale de la maladie
par les professionnels.
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Tableau 4: Taux de places médico-sociales et Aliheer, et taux de médecins
généralistes rapportés a la population agée de plae 75 ans dans les départements et les
territoires ruraux d’étude

Médecins généralistes

Taux de places pour 1 000 personnes de plus de #&sa Taux pour 100 000 habitant:
Services de  Maisons de Etablissement
soins retraites dont unités d’Hébergemen
infirmiers a  médicalisées spécialisées pour Personne EHPAD + population
domicile (EHPAD) Alzheimer* Agées EHPA Nombre totale plus de 75 an
Territoire
rural Est 39,6 2121 0 14,9 226,7 24 48 436
Territoire
rural Ouest 27,1 150,3 0 20,6 170,9 54 74 739
'(g%')ew"a'”e 23,4 127,1 9,5 14,9 142 958 102 1253
Loire-
Atlantique 22,1 131,3 8,2 11,1 142,4 1297 106 1305
(44)
Maine-et-
Loire (49) 20,7 138,7 4.8 41,6 180,3 826 110 1221
Loire (42) 19,3 137,7 0,6 14 151,7 739 102 992
Rhone (69) 18,2 84,2 11 34,6 118,8 1734 105 1321

réalisation : M. Blanchet, 2013 — sources : DREESssion Plan Alzheimer — Base Equipement Insee — RE@R 2
* UCC, UHR et PASA
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A- Des niveaux d’encadrement, de prise en charge é¢ détection de la maladie
inégaux entre les territoires d’étude

a- Un encadrement plus élevé au domicile et datestigoire rural est

Au-dela de ces données de présentation, les récdlteformations aupres des structures
(tableau 5) nous a permis de dresser un compagatie les deux territoires des taux
d’encadrement en établissement et au domicile.edisart de ce recensement un ratio
d’encadrement plus élevé au domicile qu’en étadatient. Ce ratio plus élevé au domicile
s’explique par la non concentration physique etgg@ohique des personnes accompagneées.
Au-dela, de ce constat, c’est surtout le déséqeildes ratios entre les deux territoires qui
frappe.

Tableau 5 : Nombre de salariés, capacités et rati@sencadrement des structures
interrogées dans les deux territoires d’étude

Nombre de salariés Capacités Ratio encadrement

Etablissemen Domicile Etablissemen Domicile Etablissemen Domicile

territoire
rural Est 1,7 3

territoire
rural Ouest 1,9 4.2

réalisation : M. Blanchet, recherches personnees3

Comme le montre le tableau 5, les ratios d’encadntran établissement et au domicile sont
plus élevés dans le territoire Est. Si la difféeesemble réduite en établissement, elle est
néanmoins, on le verra, source de tensions profassiles internes. Selon, la Responsable de
I’Accueil de jour de I'Hbpital de Cours la ville €Fritoire rural Est, Rhéne), ce décalage
s’explique par la nature des établissements sagtdgsar le virage gériatrique des
établissements hospitaliers ruraux pendant lesesnb@90 (Jousseaume, 2001)Leschopitaux
comme ceux de Cours-la-Ville, d’Amplepuis sont degsses structures qui mobilisent beaucoup dei&slar
(...) Nous sommes dans le giron hospitalier et il @dtdent qu’en termes d’encadrement on présente de
meilleurs taux que dans la territoriale ou pousdeteur associatif ou les marges ont été plusretts. Apres,

je vais étre clair avec vous, nos directions orgubeup changé depuis une quinzaine d’années. Geeson
cadres qui assurent le fonctionnement de I'étabient. Cette précarité nous a servi. Elle nousranig de

protéger nos services de politique de fusion deices notamment. Ce témoignage est rejoint par celui
de la Cadre de santé du Centre Hospitalier de @hldtent : «Cela fait une quinzaine d’années que

je suis ici. Avant, j'étais au CHU de Nantes. Erlge établissements, les missions ont évolué. L& Glést
renforcé tandis que notre établissement s’est sigas par I’ARH un recentrage et une refonte deenfiliere

gériatrique».

b- Un niveau prise en charge plus importante enliésment et dans le territoire rural Est

Comme I'ont montré les premiéres investigationatingks a la détection et au diagnostic de la
maladie (chapitres 1 et 2), les ratios de recosaare de la maladie médicaux et locaux
atteste de ratios de reconnaissance de la mal&keédant pas le tiers des extrapolations
épidémiologiques sur ces mémes territoires d’é{tatdeau 6). Ce déficit de reconnaissance
meédical de la maladie est plus élevé en milieulretainterroge sur I'importance des
populations malades non comptabilisées auprestaesuses d’étude.
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Tableau 6 : Extrapolation épidémiologique, recenseent médical et local et
reconnaissance de la maladie d’Alzheimer dans lesrtitoires ruraux d’étude

Données épidémiologiques € Recensement
médicales Local Ratios de reconnaissance

Personnes pris Consommation

en charge = médicale+ALD

(domicile et  15/Extrapolatior
établissement) Paquid

Recensement
local/extrapolatior
Paquid

Consommation
médicamenteus
+ ALD 15

Extrapolation
Paquid

territoire
rural Est
territoire
rural Quest

réalisation : M. Blanchet, recherches personneflesnées CNAMTS 2013, cohorte Paquid,et RGP 2010

Dans le prolongement de ces mesures, le recenselmaermdmbre de malades et apparentés
aupres des établissements des deux territoireadd&tableau 7) atteste d’'un nombre plus
élevé de malades dans le territoire rural OuegtipBdées aux capacités des établissements, on
observe que la part des malades dans le totalatessrmes prise en charge est plus forte en
établissement (au dessus 20 %) qu’au domicile &entours de 17 %).

Tableau 7 : Nombre et ratios de prise en charge desalades et apparentées dans les
deux territoires ruraux d’étude (en %)

Ratios de prise en charge
Nombre de malades et malades en structures/capacité
apparentés des structures (en %)

établissement domicile établissement domicile

territoire rural 23.4 178

Est

territoire rural 209 171

Ouest

réalisation : M. Blanchet, recherches personnelies3

Entre les deux territoires ruraux, on observe épgealg que la part des malades dans les
structures est plus forte dans le territoire rugst. Selon le Directeur de I'Ehpad des
Jacynthes de Violay (territoire rural Est, Loire8s réseaux hospitaliers hérités des années
1990 expliguent la plus grande part de la maladiétablissement : iy a un travail de réseaux
qui a été fait par trois acteurs sur notre temétode visualise d’abord ’TADMR qui fait du sociggre aussi des
SSIAD et s’implique sur la maladie d’Alzheimerylla une continuité de prise en charge qui, a mds) apaise

les mécanismes de frontiére entre ces établissemiéga 'ancien CLIC du Roannais qui a essaydlddifier

les relations entre le domicile et les établissamen..) Mais, il y a surtout I'importance des étakéments
hospitaliers avec en téte de pont le CH de Rodbes établissements, notamment sur le diagnodicpetse en
charge poussent a une prise en charge en établissate la maladi®, politique que confirme le
Directeur du Service Gériatrie du Centre Hospitale Roanne (Loire), Accompagner la
maladie au domicile, c’est un pari. Pourquoi pasidflen tant que Centre Hospitalier nous avons des
responsabilités. Les cas que nous avons aux sereic@u Centre Mémoire, a un stade avancé, orriest®
vers les établissements plutdt que chez eux. T@esteilleure des solutions car, il n'existe passeevices

suffisamment continu et étoffer pour prendre errgida maladie au domicite. En écho, la moindre part
des malades pris en charge dans les structuresritoite Ouest est expliquée localement par
des pratiques d’isolement des lors que les incemaghysiologiques progressent (Gucher,
Mallon et Roussel, 20085elon, la Directrice de I'Ehpad de Martigné-Freahdterritoire
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rural Ouest, llle-et-Vilaine) : ®n passe a coté de situations qui nécessiteralétre goris en charge
médico-sociale. Nous sommes en milieu rural. tuif se sait, tout le monde se connait... La malastie’écue
comme une honte, un poids. Donc, on est dans lediéegonjoint ou des enfants. C'est souvent a ris
démontrer 'intérét que le malade entre chez nbasséparation est difficile. (...) On est aussi ser’tabitat
dispersé, des hameaux isolés ou le reflexe paymasiste a endurer plutdt a dire ce qui ne va pasp&se a

coté». Ce constat rejoint les interrogations relatisag décalages ci-dessus et nous incitent,
autant sur le versant professionnel que des pesjcétre prudent sur ces résultats devant la
difficulté de chacun a repérer une maladie auxawostflous.

B- Conséguences de la maladie sur les activités gatologigues des territoires
d’étude

a- Une maladie qui progresse dans les structunasdas moyens inférieurs aux besoins

Deux indicateurs sont ressortis des entretiens paater la progression des besoins liés a la
maladie au sein des établissements de I'étudéyolution depuis cing années du GIR
Moyen Pondéré (GMP)des maisons de retraites mésheal et le taux de personnel de la
structure en arrét maladie d'une semaine sur kagnéulée. Le GMP représente le niveau
moyen de dépendance au sein des maisons de etraithcalisées et est utilisé pour évaluer
les dotations a destination de ces mémes étabksgemEn 2012, le GMP moyen des
établissements d’'accueil médicalisés est de 742 lpoierritoire rural Est et de 674 pour le
territoire rural Ouest contre 647 en France (KPMBservatoire des maisons de retraites,
2013). Sur les établissements capables de restiiner années auparavant ce niveau,
I'évolution a été positive de 10,6 % dans le teinetrural Est et de 16,7 % dans le territoire
rural Ouest. Par établissement, cette évolutionédaéplus forte dans les 4 établissements
présentant un GMP compris entre 750 et 815. Cettenantation rejoint des constats sur
l'intensification des besoins en EHPAD ainsi quasdées services de soins infirmiers a
domicile (Prévot, 2009 et Chazal, 20f1)Elle est complétée sur le versant des salariés pa
une enquéte relative sur la proportion de persoanetein de la structure ayant été arrét
maladie au minimum une semaine au cours de l'aduéelée. Selon l'ensemble des
structures interrogées, ce dernier oscille entréll 59 % et pour les maisons de retraites est
clairement corrélé positivement avec le GMP moyears désidents (GMP/nombre de
résidents). Selon le type d'établissement, ce &stplus faible dans les structures de soins
infirmiers a domicile : 26 % contre 39 % des persds des EHPAD. On retrouve également
une différence entre les deux territoires ruragxudie, (42 % pour les structures du territoire
rural Est contre 33 % pour celles du territoireatuDuest) qui s'explique par la plus forte
meédicalisation et le niveau de dépendance plusééldans les structures d’accueils
médicalisées de ce territoire. En revanche, ce tatxcontraire au ratio d'encadrement
pourtant supérieur dans les structures du teritoiral Est.

®1 Groupe Iso-Ressource : niveau de dépendance

%2 Les années 2000 se sont traduites sur le chanoptgérgique par une progression importante desiitos

de grande dépendance et/ou de démences en insti{Rtiévot, 2009). Dans le méme temps, la prisehange

de la maladie demeure plus forte en institutiomguomicile (Chazal, 2011) et la part des résidatitsnts de
syndromes démentiels est plus forte dans les mmistn retraites médicalisées (42 %) que dans les
établissements non médicalisés (35 %). Cette pseigne a eu pour conséquence d'intensifier la mishtian

et de réduire la durée des séjours (de deux anfiides années 2000 contre 4 ans au milieu desear1990).
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Par rapport a cette augmentation et médicalisatemprises en charges dans ces structures,
les établissements interrogés ont pointe, outugrifeentation des dotations et du nombre de
personnels, deux besoins spécifiques relatifsra imoyens :

* L'encadrement médical : quelque soit le territoire d’étude, treize desgt-trois
structures interrogées mettent en avant l'absencéinsuffisance de présence de
médecin coordonateur. Pour six de ces treize shest le positionnement rural
explique cette carence. Selon la Directrice dep&hde Regny (territoire rural Est,
Loire) «les zones rurales et les ehpad peinent & atti,eméelecins. La gériatrie n’est pas une filiére
qui fait envie, quand s’ajoute l'installation enlien rural, cela devient compliqué. On s’en sor@v
des colmatages avec le CH de Roanne ou bien agegdeéralistes locaux. De ce fait, la
Directrice de 'Ehpad de Martigné-Ferchaud utilselotation prévue a cet effet pour
d'autres postes :faute de médecin coordonateur souhaitant venir obez, j'utilise I'enveloppe
allouée a des vacations en intérim d'infirmiéreslaCpermet de soulager le personnel en place et de
pérenniser les pratiques

* Le déficit de professionnalisation du personnel pour dix des vingt-trois structures
interrogées l'inadaptation des moyens est la @"elt dun manque de
professionnalisation du personnel soignant. Seld@ddre de Santé de I'H6pital Local
d’Amplepuis (territoire rural Est, Loire), le perstel et les malades gagneraient a étre
davantage formé : @n n’entre pas dans une chambre d’'un malade corame uhe chambre d’un
résident lambda. L'appréhension, le contact n'est |g méme. Il y a quelques techniques, quelques

reflexes professionnels qui peuvent rassurer ledeal(...) Vous me parlez de formation. Seulement,
elles sont rarement a la hauteur, ne professicsemlipas. Elles permettent aux auxiliaires de
s’oxygéner un peu mais cest tow. Le Cadre de Santé de I'HOpital de Janzé (tareit
Ouest, llle-et-Vilaine) va plus loin <1l y a un probléme en France avec le grand age. O
travaille quotidiennement avec des personnes degiulus malades. Les Ehpad ressemblent de plus
en plus & des mini-établissement hospitaliers. dtablissements hospitaliers ont la surface d’action
pour accompagner cette médicalisation mais legspétablissements ? C’est |a, qu'on retrouve une
grande hypocrisie sur les moyens. Plutdt que dee fane politique gadget, ce serait bien de
professionnaliser les personnes en place, lesdiénesiprofessionnellement et leur donner un minimum
de latitudes. Je ne sais pas si on en prend leichemCes constats rejoignent le fort taux
d'arrét maladie des personnels présentés ci dessouse le rappelle la Directrice de
'Ehpad de Cublize (territoire rural Est, Rhdnej Nos moyens ont augmenté mais a un
rythme moins élevé que celui des besoins. Je regas un établissement mixte avec des personnes
dépendantes et des personnes agées souhaitanewrddi vie social, mais exclusivement un
établissement dédié a la dépendance. On dispoeecdtire, de murs, cela rassure. On accueil alsrs le
personnes les plus dépendantes, les situatiomdussomplexes. Cela se ressent depuis I'APA. C'est
venu progressivement. Les pouvoirs publics ont tegponsabilité la dedans : il nous demande plus.
Les normes, la sécurité, les prises en chargefapéas... Les améliorations ont été visibles, maidige
attention, ces exigences ont un prix, et la on sine la corde, autant pour les cadres que pour les

agents».

Les résultats de cette enquéte mettent en avantrd'des équipes devant 'augmentation des
besoins et pointent I'insuffisance des besoins oatdi et de formation des intervenants.
Selon les directions d'établissements interrog&escgaptation de ces moyens liés notamment
a la maladie d'Alzheimer n'est pas sans conséqusemdes activités et les orientations de ces
mémes établissements.
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b- Les pratigues des établissements et des sereegerritoires ruraux d'étude face a la
maladie

Devant la montée des besoins liés a la maladiesttastures interrogées adoptent différentes
pratiques. Les réponses a cette question ouveienétde trois types : le contréle des entrées,
la sectorisation des malades et la participatiahes actions de prévention et d’aides aux
aidants.

La principale des pratiques de ces structures 8)2#pose sur uwcontrble des entrées
essentiellement en maisons de retraite médicalisgegontrle des entrées correspond a la
régulation des équilibres de prise en charge thwbliésement par le directeur et donc, par un
refus de prise en charge des situations d'urgaées h la maladie, faute de places et de
moyens. Dans ce jeu, les demandes d’entrée enagrgenpersonnes atteintes de la maladie
d’Alzheimef® sont suspendues au départ des personnes les épesdantes et les plus
malades. La Directrice de I'Ehpad du Theil de Byeta (territoire Ouest, llle-et-Vilaine)
expligue a ce proposque nous sommes obligés de faire attention auesntrAlourdir le GMP est un
risque pour le personnel mais aussi pour la peespnise en charge. Elle est rejointe par la Directrice

de I'Ehpad de Regny (territoire Est, Loire) Ox n'a pas le choix. Comme il ya rarement une
anticipation, on nous contact souvent en situatfmngence. Or, dans la plupart des cas, nous ngayas de
chambres de libres. Si en plus la personne qué gmésente la maladie d’Alzheimer, je vais y réfiéa deux

fois. C'est terrible de me dire ¢ca mais le risqee @éstabiliser les équilibres en plaze Au domicile,
I'infirmieére-coordinatrice du services de soingrinfers du Segréen ressent cette politique des

maisons de retraite médicaliséesPag mal d’acteurs arrivent & saturation. La foréglicalisation des
ehpad, on I'a voulu, on a empilé les normes... Maiate les GMP explosent et en face, le but c’esaiule des
économies... Les ehpad filtrent les entrées et desnhal, sinon elles n’en sortent pas. Elles sagatiltexiste a
proximité des Centres Hospitaliers donc elle séndge vers eux et les centre hospitaliers nougigelpour les

retours jusqu’a enfin on trouve un lit pour le ntEdaCa peut durer quelques semaines comme 5-6 meis...
Entre les deux territoires ruraux d’étude, on obseme égalité entre les structures déclarant
contrbler les entrées (6 structures pour chacuntelegoires ruraux d'étude). Au sein des
établissements, la seconde pratigue adoptée partlsissements face a la maladie
d’Alzheimer consiste &loisonner les patientsles plus avancés (pour 7 établissements :
EHPAD et hépitaux locaux). Selon le Cadre de SdetéHobpital de Janzé (territoire Ouest,
llle-et-Vilaine), «Cette pratique est plus facile en milieu hospital@n a I'habitude de fonctionner en
filiere, de cloisonner les populations. Cela c.istesa protéger tout le monde, les résidents, &iems et les
intervenants ». Pour la Cadre de santé Hoépital Amplepuis (t@rgt Est, Loire), ce
cloisonnement est incontournable pour un établissement comme le notre, nous ne psuyoe séparer

les personnes les plus démentes du reste. Lesrantéyec les autres résidents ne marche pas et est
problématique. On a décidé au milieu des année8 @8@réer un lieu non officiel destiné a la pesecharge

des patients> qui rappelle que la distinction entre les démeet les non déments en

établissements constitue une problématique sékaritaportante «ar la personne malade est
libre et la maison de retraite n'est pas une prigd@ qui nous assigne a jongler entre prise engehat

sécurité». Cette prise en charge spécifiqgue des démencesmment en établissement
d’accueil bénéficie d’'une attention particulieresgegans Alzheimer avec la création de lits et
de financements spécifiques comme les Places Aslapt8pécialisées Alzheimer (PASA) ou

%3 Comme on le verra lors du chapitre final, ces detea d'entrée de personnes atteintes de la malanlide
fruit de ruptures de prise en charge au domicileektent un caractére urgent en inadéquation lageactivités
des maisons de retraites médicalisées.
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les Unités d'Hébergement Renforddesu les lits Alzheimer. Pour autant aucun des
établissements ayant recours a cette pratiquepai@doxalement, engagé de demande de
places spécialisées en établissements.

Enfin, la participation a des actions de prévenii@net d’aides aux aidants (9) constitue
également une des réponses apportées a la prishaege de la maladie. Douze des 23
établissements, majoritairement localisés danedgtdire rural Ouest participent a ce type
d’actions. Seulement, trois sur douze affirmentiaume participation active. Les autres
déclarent suivre la dynamique locale impulsée jgarahtennes locales de France Alzheimer
et par le CLIC. Neuf structures se localisent ksdt-Vilaine et en Loire-Atlantique et
suivent les actions menées par les instances delioation locales comme I'explique

coordinatrice du CLIC du Pays de la Roche aux le&pique I'origine de cette action :Ex
2010, avec le CODEM, nous avons eu l'idée de mettrglace un bistrot mémoire itinérant a destimaties
aidants. Avec le Conseil Général et France Alzheig® le but est double : répondre a un besoin assi
inscrire la maladie dans la sphére gérontologiqealé (...). Franchement, les acteurs ne sont fagsiason
derriére nous. On a deux ehpad mobilisés avec ideste&lirs motivés, mais le reste des acteurs anfattitude

passive..».

Il ne ressort pas des stratégies des structurpasieen charge face a la maladie de véritables
enseignements entre les deux territoires d'études §tratégies dépendant davantage de
I'appartenance sectorielle et varient selon le tgpeservices (domicile/accueil). Ce sont les
Ehpad situés hors de la tutelle hospitaliere gopseht le plus une attitude protectrice vis-a-
vis de la maladie, laissant aux hopitaux locauxuet centres hospitaliers voisins une position
de compensation des situations les plus difficdeant les possibilités d’intégration. Nous
allons le voir en quoi ces stratégies « protedricesont révélatrices de l'absence de
dynamique et de véritable coordination locale fat® maladie et ses apparentées.

c. L’émergence de nouveaux services, mais unefainiticipation aux appels a projet
Alzheimer qui demeure

Pour I'année 2013, on compte sur I'ensemble dex dewitoires ruraux d'étude, de deux
accueils de jours et l'intégration de deux PASAtr@la création de ces structures, il est a
noter la participation des SSIAD de Chateaubriahi€laboration d’'une Equipe Spécialisée

% Les PASA sont destinés a accueillir des malades d’Alzheidwnt les troubles du comportement sont
modérés, qui ne présentent pas de symptdomes dsagtépar exemple: Les malades d’Alzheimer sonsiai
séparés des autres résidents pendant la journégmuditer d’activités thérapeutiques et socialpécifiques, et
déambuler en toute sécurité dans des espaces aféndans ce but. L'avantage est double.
Cette séparation parait bénéfique aux résidenta deaison de retraite souvent perturbés par lepgmes
déroutants que présentent certains malades d’AEheiD’autre part, les malades sont plus libressdanrs
mouvements dans cet espace de vie qui leur estsaxeinent dédié.

Contrairement aux PASA, lddHR accueillent des patients Alzheimer également la Rar ailleurs, les UHR
sont plus particulierement destinées aux maladaklieimer souffrant de troubles du comportemenesgs.
Le personnel soignant travaillant dans 'UHR eshaspécialement formés pour faire face a tout type
situation. De plus, ces unités ont une capacitédanen moyenne entre 12 et 14 places afin d’essur suivi
personnalisé. L'aménagement des locaux doit égaiediee adapté aux spécificités du malade d’Alzleeim
Ainsi les risques d’errance étant importants, ledgs de I'UHR sont sécurisées.
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Alzheimer & Domicil & couvrant un territoire plus large. Le recensentasis a permis
d'observer la future création de PASA et surtouund plateforme de répits et
d’accompagnement (llle-et-Vilaine) et d’'un servitetransport a la demande (llle-et-Vilaine)
pour I'année 2014.

Cette progression moins rapide de I'offre en milietal (Blanchet, 2013) s’explique pour une
majorité des acteurs sondés par l'incapacité adtnative a participer aux appels a projet
(14/23), par un manque d’accompagnement et de &rapsion (voire unitilité) des
dispositifs (6/23) et par le peu de soutien eté@meaux locaux propices a ce type de travail
(6/23). Selon la Directrice de la maison de regrale Martigné-Ferchaud (territoire rural
Ouest, llle-et-Vilaine), les distances entre étdgiments et le manque de réseau local nuisent

a la participation a ce type de réponses/ous me dites que les projets ont plus de mal &r sam
milieu rural. C’est logique. On est sur un systéqug pas systématiquement, engendre de la conoarr&onc
les plus organisés, les plus proches des presaripteaccaparent cette offre. Pour un Ehpad conemeotre,
notre charge de travail quotidienne ne nous pepastd’envisager des réponses, surtout quand onndiema
simplement des moyens supplémentaires. (...) Suaineg actions intéressantes, notamment sur leatajda
faut travailler en réseaux, or sur notre sectearse connait mais on ne travaille pas ensembl€ependant
la Cadre infirmiere de la maison de retraite dedularRobert (territoire rural Ouest, llle-et-
Vilaine) apprécie ce fonctionnement Je< pense que tout le monde peut y avoir droit. &Es p
contrairement a ce que l'on pense, il est évidem KARS va avoir une attention particuliere auwnes les
moins équipées et les moins spécialiséesA contrario, le Directeur de la maison de i&dra
meédicalisée de Notre Dame du Lay (territoire rigsd, Loire) explique que se n'est pas plus
mal que les structures les plus éloignées de @ssplela reste du colmatage, je dirai méme du etiagk
politique. La plupart des choses que I'on fait isaffit. Pourquoi toujours spécialiser ? A force gk plus
aucun sens, cela décrédibilise notre action, inggcles familles et les professionnels. Mais surtoela sert
d’écran de fumé, a masquer I'absence de reconnassies professionnels, du travail de ces structeirale

leurs réels besoins. Donc, c'est peut-étre uneaehdi@tre moins en avance sur ce genre de foicéfeel». De

ce fait, pour dix des vingt-trois structures inbgrges, la participation a ce type d’actions doit
étre le fait de structures hospitalieres (6/10))déace observée lors de l'analyse du
déploiement sur le territoire des structures duigemplan Alzheimer (chapitre 4). En effet, le
Cadre de Santé de I'Hopital de Janzé (territoirealriOuest, llle-et-Vilaine) rappelle
limportance du cadre hospitalier dans ces dynaesqu«l est clair qu'il est plus facile pour un
établissement hospitalier de ce mobiliser sur d& @#llzheimer. On a un savoir faire administratiipE€levé, des
réseaux mais aussi je pense que la loi HPST et laugkn Alzheimer nous on mis au centre desatiites>,

constat repris le Président de la Fnadepa Pays d®ifte, «Le plan Alzheimer est d’essence
médicale. On parle de maladie et méme si ellenestable et s'il n'existe aucune thérapie, I'eneéemédicale.
C’est purement sectoriel. Car, des études metterplds en plus en avant, le role de I'environnemdas

aidants dans le freinage de la maladi®...

Comme le résume la Cadre de santé de I'hdpital ltte@ubriant (territoire Ouest, Loire-
Atlantique), les zones rurales et périphériquepmsentent pas suffisamment de capacités
administratives, de cohérence territoriale et degac#és politigues dans un cadre
concurrentiel, ce qui impose aux hopitaux de cpa@ss d’'impulser des dynamiques locales
sur des questions précises (Alzheimer, dépendamei)lissement des personnes

handicapées...) : Bon, on nous parle de plateformes de répits et ABA\dur Chateaubriant ? Pourquoi pas
mais cela ne va pas se faire aussi rapidement gillenLa MAIA de Nantes, elle était portée panidle et le
CHU ! Ca aide... Pour nos campagnes, les établisdensent éclatés tant sur les modes de gestiontéhopi

% L'ESAD est une équipe composée d'un ergothérapelate d'un psychomoticien, et d'assistantes dessai
gérontologie. Ces professionnels sont sous la rssilité d'une cadre-infirmiére, et se déplacentiamicile
du patient pour effectuer des soins d'accompagnieetate réhabilitation. Les personnes pouvant léréfde
ces interventions sont notamment atteintes de ladigad'Alzheimer ou maladie apparentée diagnoééga un
stade léger ou modéré de son évolution
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territorial, associatif) qu'au niveau des distand2snc, on a pas mal d'établissements hérités deées 1970,
1980 plutbt isolés sur le territoire. Pour eux lanpAlzheimer n'est pas a I'ordre du jour. Leuruadité : c'est
répondre tant que possible aux besoins et savquets sauces ils vont étre mangé par les ARS (de pa

fusion de services, mutualisation des services ridtratifs entre établissements) ! Donc, les regaahvergent
vers nous pour nous dire que c’est a nous d'impules actions, un peu comme les CLIC (...). On v& ver
soutien, une assistance administrative des établissts médico-sociaux dans la formulation des dandlies.
Le département s’y met, nous aussi. Aprées fautkétrméte, on peut aussi y voir de l'ingérence (desiaffaires

des établissements médico-sociaux locau...

C- La difficile coordination professionnelle face da maladie d’Alzheimer dans les
territoires ruraux d’étude

Comme le pointe Joél Ménard dans son rapport soraladie d’Alzheimer, la coordination
professionnelle et la capacité des acteurs locawparéager, a confronter des pratiques
communes demeurent un enjeu essentiel dans I'agsim et 'accompagnement de la
maladie. La connaissance mutuelle des pratiqusaveir-faire professionnels conjuguée a un
continuum de prise en charge forment des répor&mrgisantes sur le territoire. Le nombre
plus réduit d’acteurs et la moindre emprise du m&ur le champ gérontologique en milieu
rural constitue, a premiére vue, des facilités exiére de coordination gérontologique. Pour
répondre a ce postulat de recherche, les rechedehtsrain ont eu pour objectif d'évaluer le
niveau et la qualité des relations privilégiéessdarcadre de la maladie d’Alzheimer.

a- Des liens étroits vers les structures hospitgie

Interrogés sur leurs liens professionnels dansdieecde la maladie d’Alzheimer, les acteurs
interrogés ont clairement fait ressortir la positeentrale des centres hospitaliers locaux. Sur
les deux territoires ruraux d'étude, les liens @acentrent sur les situations de prises en
charges les plus lourdes mélant Alzheimer et incégm : les établissements hospitaliers
accueillent des unités médicalisées et spécialid@¥splaces pour le territoire rural Ouest et
85 places pour le territoire rural Est), sont phgslipés et médicalisés et sont par conséquent
sollicités par les établissements médico-sociagaug pour prendre en charge les situations
les plus lourdes. C'est ce qu'expliquent le Cadresahté a I'HOpital Local de JanzRpds
avons des lits médicalisés qui s'adressent pluscpé&rement aux situations les plus lourdes. @kxes
s'adressent aux personnes les plus dépendantdsqusment et physiquement. En clair, c'est le @eréiage

gue seul lI'encadrement hospitalier peut prendrehange pour une série de critéres : médicaux, peeds,
administratifs... On retrouve ce type de populatidans des Ehpad voisines mais quand la prise agelest

trop lourde elles se dirigent vers nos équipesiafigges ainsi que le Directeur du service de gériatrie

du Centre Hospitalier de Roann®atis le cadre de la prise en charge de la maladigs aidons les
maisons de retraite et les petits hopitaux desremsien leur donnant accés (pour les situationplieslourdes)
a certains lits spécialisés mais aussi par le déplant de gériatres sur site ou via de l'assistance

techniqué.Cependant, nous allons voir que ces liens diffeemtre les deux territoires ruraux
d’étude.

Sur le territoire rural Est, ces liens sont étroitauit des dix structures du territoire Est
interrogées affirment se diriger vers le Centre pitatier lors de la prise en charge d’'une
personne atteinte de la maladie. Cette orientaépose essentiellement sur la prise en charge
de pathologie spécifique (8/10) et sur l'orientatide résidents en recherche d’accueil
médicalisé (6/10). La Directrice d'un Ehpad (anoeyrexplique pourquoi les établissements

sollicitent régulierement le Centre HospitalierOncest souvent amené a téléphoner a Roanne (au CH)
pour avoir des conseils médicaux, pour faire ptaiedes patients lourdement atteints en attentetrd'e chez
nous et lorque que le résident a une pathologieigeégui nécessite des soins hospitaliers. Lesrgkstés
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locaux sont saturés et de moins en moins nombreng dn cas de difficulté médicale, pour des prp8oris,
pour des pathologies et pour des démences, oras’&ehoix, on se dirige vers le pole hospitalier) Quand
on a quelqu’un qui vient en GIR 2 ou 1 ou atteiatld maladie, on peut pas I'accueillir comme ¢can®o
généralement, la famille prend contact avec lesomai de retraites du coin, et généralement, lapeesva sur

Roanne quelques semaines voire quelques mois emdatit que des places se libérent ¢..Dans ce jeu,

les liens étroits entre les services sociaux desctstes hospitalieres et les maisons de
retraites locales constituent un espace de négmtiat de régulation entre le sas de prise en
charge médical par I'hopital et l'intégration locdlns son pays, en maison de retraite médicafisgelon le
Directeur du service gériatrie du Centre Hospitatle Roanne : six des sept maisons de
retraites meédicalisés du territoire rural Est affint étre en contacts réguliers avec les
services sociaux des hopitauix de Roanne, de Xalkehe sur Saoen et des hopitaux locaux
afin d’intégrer des patients atteints de grandeeddance ou de la maladie d’Alzheimer. Dans
le méme temps, seul deux des huit acteurs sonaéerelit passer par le réseau de santé du
Roannais pour une meilleure orientation du maldde.Directrice du Réseau de Santé

explique ce déficit d’'intégration par la création récente du réseau, sa limite dépentale (par rapport
au territoire est d’étude) ainsi gu’en raison dractere flou du réseau. On ne sait pas encoreeaaus faisont
et ou. Cela pose des problémes sur notre légitipndéessionnelle (...) Pour le Rhéne, c’est pire § loeaisons
du Rhéne sont a la ramasse, elles assurent unemjdsrisdicplinaire. Elles gérent trop a la fotg qui les

empéche de bien appréhender certaines spécifititgsand age comme Alzheimer

Sur le territoire rural Ouest, la méme tendance @hcentration des liens professionnels vers
les Centre hospitaliers voisins est observée. Getentation repose essentiellement sur la
prise en charge de pathologie spécifique (9/13uetl’'orientation de patient en recherche
d’accueil médicalisé (6/13). Elle est également bdé@el du travail d’information et de
coordination des Centres Locaux d’Information etQordination (CLIC) : dix des treize
structures interrogées travaillent avec le CLICrpanienter le patient en situation d’'urgence.
Les services de soins infirmiers a domicile, ledewins généralistes, les kinétherapeutes
contactent en amont le CLIC qui a son tour assauneébociation, en lien avec les familles,
avec les maisons de retraites médicalisées loatlele cas échéant avec les structures
hospitaliéres. Le travail des CODEMpour ['llle-et-Vilaine doublé des actions du CLIC
débouchent sur des liens étroits selon la Coonitieatiu CLIC du Pays de la Roche aux Fées

. " Les Codem sont organisés en plusieurs commissRéemment nous avons mis en place une commission
"aides aux aidants". Le CLIC et le CG sont venusautien pour appuyer cette démarche. Résultat amouss

mis enplace un bistrot mémoire a destination déards et des acteurs se sont rencontrés et ontdesukens.
Ces liens ont permis a des structures de se ramcophysiquement et de s’entraider localement dans
l'orientation de patients sans passer par la cagpitah ", réalité que confirme le Directeur de la
maison de retraite de Retiers (llle-et-Vilaine)n'peut dire que le CODEM et le CLIC ont permis une
amorce de travail collectif sur ces questions. Maiant on y voit un peu plus clair sur les best@mnaux et sur

les précarrés de chacun (...) On a gagné en visilgition s’est apercu que le passage a I'hopitaledpersonne
démente n’était pas forcément adapté nib bien pécdes patients et I'entourage. On a souvent Hates de
I'état suite & un changement d’atmosphére. L’hdpisa une rupture contrairement a la maison daitetrou le
personnel, la prise en charge, 'ambiance, la @gwor sont plus personnalisés et plus au fait @s®ibs des
personnes agées ENn Loire-Atlantique, la Directrice du CLIC de &teaubriant (Loire-
Atlantique) explique cette position en raison dess'étroits entre le centre hospitalier et le.dlie
CLIC existait déja auparavant sous une forme aatieei L'acteur a la manoeuvre était le centre itelggr.
L'objectif était alors de faire un peu de prévemtaprés du plblic mais surtout auprés des professis qui
étaient moins organisés a I'époduePour autant, comme nous allons le voir, s’ilsex sur le

territoire rural Ouest des formes de coordinatienlal maladie propre aux acteurs meédico-

% Une loi de 1997 a créé les CODEM pour fédéreséerble des acteurs qui travaillent autour des paes
agées. Il s'agit d'une instance de réflexion etaleertation. Il s'agit d'analyser les manqueg®bksoins d'un
territoire et de faire des propositions. De man@mplémentaire, les CLIC sont des instances dpérglles :
mettre en ceuvre les actions envisagées par le CODEM
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sociaux, ces derniéres demeurent minoritaires colamappelent la cadre de santé du Centre

Hospitalier de Chateaubriant :0«i, on se connait bien avec le CLIC, il existecgraau CLIC des
arrangements relatifs a I'orientation des maladess pour étre honnéte, nous assurons en quantitéavail

plus élevé de coordination. Le réflexe CLIC n’egiptas car il couvre un territoire trop vaste. Lisgoen charge
de la maladie, que ce soit a partir du diagnosticqoand la prise en charge au domicile est tropdiuelle

passe par chez nous ou on fait un bilan et ou ricr&il consiste a bien et rapidement orientgpdéent en
établissement, dans notre MAPA ou ailleprs

b- Des liens ténus avec les généralistes

Interrogés sur les relations professionnelles ddaotes, les professionnels (maisons de
retraites, services de soins infirmiers a domicilestances de coordination, centres
hospitaliers) pointentes liens ténus avec les généraliste88 % des professionnels du
territoire rural Est et 69 % des professionnelsalruDuest déclarent des relations
professionnelles discordantes avec les médecingrgéstes. Selon les professionnels
interrogés, ces discordances professionnellesdeotibis natures (équivalentes entre les deux
territoires d’étude) : le repérage de la maladidsience de coordination professionnelle ainsi
que l'absence de considération professionneller BoWbo des professionnels, la principale
difficulté réside dans la faculté des généralistespérer la maladie (chapitres 1 et 2). Selon

I'Infirmiere coordinatrice du SSIAD du Segréen (iwire Ouest, Maine-et-Loire), les
généralistes éprouvent des difficultés a prendreéaigux la maladie. lls mettent sur le compteaei¢illesse
des troubles sérieux du comportement ou de la miébin'est pas rare qu'une aide-soignante narteaur tel

ou tel patient et que le généraliste conclu un présa évaluation neuro a la maladi€’,. rejoint en
établissement par la Cadre de Santé du CH d'Amlefterritoire Est, Rhone) :Lés
généralistes ont un temps de retard concernanag¢malstic. lIs ne savent pas comment s'y prendne gtutét
que de renseigner ou demander conseil, ils ferfesnyeux..". Seconde difficulté largement évoqué
(69%) par les professionnels sondés : un probleeneainmunication entre les médecins
généralistes et les établissements médico-sodzex difficultés de coordination s'expriment
notamment lors des situations d'urgence comme litpgnt la Directrice de I'Ehpad de
Martigné-Ferchaud (territoire rural Ouest, llleMlaine), et la Directrice de I'Ehpad de
Regny (territoire rural Est, Loire) :Nbus recevons des malades au sein de notre éeabéiss
généralement en catastrophe. Il y a un réel prabléencommunication entre les acteurs. En claimdiadie
progresse, le conjoint ou les enfants ne peuvarg plivre, les généralistes non plus puisqu'iloem le

malade dans les hdpitaux. Ensuite, le CLIC et fgstaux nous sondent pour savoir s'il ya de lagla®onc,
vous voyez la perte d'énergie, la perte de temps sumtout la déstabilisation du malade et desrasdeout ca

parce que les généralistes n'ont que le reflexdamédet "les généralistes ont du mal & suivre les évolutions
gue l'on observe sur le champ des personnes &gées)es réseau, les CLIC et les MAIA. lIs s'ydaat donc,
soit ils développent des relations privilégiéescaes maisons de retraites et les associationgelcsoit ils sont
isolés. On retrouve ces deux catégories. Si lailla de concert avec les premiers, c'est netteples difficile
avec les seconds étant donné qu'ils ne saventpasogtacter et qu'ils se retournent généralemens les

grosses structures hospitaliéres ol ils retrouwts spécialistes (ce qui les rassureenfin, dans la

continuité de ce manque de coordination vers legtsires meédico-sociales, il ressort des
entretiens l'absence de considération professien(®) % des acteurs déclarant avoir des
relations discordantes avec les meédecins). En igsebhent, selon, la Responsable de

I'Accueil de Jour de Cours-la-Ville (territoire alfEst, Rhéne), dont le mari est généraliste : "
Il ya une incompréhension entre les professiondels maisons de retraites, des centres infirmierleset
généralistes. Cette incompréhension tient sonr@iglattentes de reconnaissance des professionatsyment
des cadres de santé, des maisons de retraitegjatoies généralistes n'‘ont ni le temps, ni déyaofe long de

leur formation et de leurs expériences une gquelsengconnaissance de ces professioniie@t selon le
Directeur de la maison de retraite de Violay (temé Est, Loire) les généralistes passent a
coté de nombreuses informations en ne s'appuyansyfisamment sur des professionnels
paramédicaux : 'On a un médecin coordinateur et des libéraux gficefent des visites dans notre

130



établissement. Le médecin coordonateur, a l'avand&yoir du temps et donc de prendre en considérbis
observations des aides-soignantes et des auxgligjué travaillent quotidiennement auprés des réssdeEn
revanche, les généralistes déboulent chez nousleianpetit déroulé puis hop nous font un petiefimg et nous
redonne l'ordonnance. Je vais vous dire, pour lgiéndes cas, ils sont a coté de la plaque. S‘ésgent ne
serait-ce que 30 minutes supplémentaires a questidientourage professionnel, ils y verraient milasr. Ils

ont des yeux ronds dés que je leur dit célaPour les structures au domicile, cette abserce d
communication et de reconnaissance se fait aunugtti du patient pointe I'Infirmiére

coordinatrice du SSIAD du Segréen (territoire Oubkine-et-Loire) : Une aide soignante est
venue en fin d'année (2011) me rapporter des imeahés et des troubles de l'orientation chez Mm¢aG,
appelé son généraliste qui m'a dit qu'une aidesswi@ n'avait pas la compétence pour établir ugndistic.
Mme G est allé au CM de Pouancé (mi 2012), elletéa bden entendu diagnostiqué Alzheimer... Sans
commentaires sur le réle du médecin. Pendant lesuttations, il disait aux enfants "c'est normalittva bien,
c'est la vieillesse". Il n'est pas facile de repéanaladie, mais quand on a des faisceaux quiardent et que
I'on recoupe les témoignages, il faut se rendréwvadence, il ne faut pas attendre que ce soitéamepe du

centre mémoire qui pose le diagnostic un an et dpnas.

c- L'absence de continuité entre domicile et é&ablnent

Les entretiens montrent également diess discordants en direction des maisons de
retraites médicalisées Plus accentués sur le territoire rural Ouestddstre 39 % pour le
territoire rural Est), ces liens discordants sanités, selon les entretiens semi-directifs, sur
les demandes d'entrée et l'orientation du domi@hs les établissements. Dans ce sens, une
partie des structures du domicile (3/4) et des tddpi Locaux (3/5), donc hors maisons de
retraites meédicalisées, expriment la difficulté ridioter une personne malade en
établissement. Intervenant tardivement, I'entréamaison de retraite médicalisée est jugée
longue et difficile comme I'explique la Cadre denfadu Péle gériatrie du Centre Hospitalier
de Chéateaubriant (territoire ouest, Loire-Atlan&jju «On a une capacité importante en Ehpad donc
les autres maisons de retraites voisines estimentctpst a nous de prendre en charge les persommesles.

Mais parfois nous n'avons plus de places et suftsifamilles sollicitent des établissements pluscpes de
'ancien lieu d’habitation du malade. La concretetnen éprouve des difficultés a fluidifier les dmmdes. Les
maisons de retraites voisines ne réagissent pas garde le malade plus longtemps que I'on ne devra
ainsi que I'Infirmiére coordinatrice du service si@ns infirmiers a domicile (SSIAD) de la
Montagne (territoire Est, Loire) : @uand nous ne pouvons plus assurer le maintieromicde, nous
anticipons avec la famille, le Conseil Général sigdsitions en établissements. C'est la croix etaniére, c’est
vraiment difficile car les ehpad sont saturées @il @'y a aucune continuité entre le domicile eisl
établissements. On se parle pas. Donc c’est poussi€oordination gérontologique est inexistante rsoire
secteur donc on perd de l'efficacité dans la pesecharge de la personne agée matadéa vision des
établissements sur le sujet est plus nuancée eemavant les impératifs des maisons de
retraites medicalisées. Selon le président de |AMRNPA Loire-Atlantique, @Nos missions se
sont étoffées et s’étoffent. Nous tendons a devdes mini-hdpitaux. Trés bien. Mais contrairemenk a
hépitaux qui ont pu développer des réseaux, depdassur le territoire, nous on nous sollicite qlde
situation est lourde. Face a cela, nous essayars atapter et nous répondons je pense aux besaisslrast
évident que certaines structures refusent ou bhicies entrées faute de places, faute de coomimati amont

et faute de moyens. On nous parle des listes dtaie Mais il est trop difficile de se baser lasiss L'idéal
serait d'avoir une vacance permanent d’'une ou ¢dapes par établissements afin d’assurer notreionisaix
mieux, mais devant le nombre de sollicitationsstienpossible». Comme il le rappelle, cette absence
de continuité dans le parcours des malades, notamerdre domicile, hdpitaux puis en
maison de retraite existe également entre les maide retraites meédicalisées locales ou |l
existe peu de coordination face aux demandes dilcda personnes démentes (5/11 des
maisons de retraite interrogées) L’un des enjeux pour nous consiste & ouvrir la oraide retraite, la
faire connaitre, la dédramatiser, montrer qu’ildgala vie mais assumer aussi qu’il y a la morimédadie. Donc

il nous faut renforcer nos liens, nos collaboraiamec les services du domicile. Mais ce n’est’pague point
d’achoppement. Car, toujours lors de I'entrée d’peesonne malade on sait pertinemment que les nwad®
retraites voisines sont sollicitées. Plus qu'urmonse par établissement, il faudrait organiserréapense locale,
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pas seulement pour les cas Alzheimer, mais de meagé&nérale, le département, et I'Etat depuisayaitlent.
Mais on y gagnerait en efficacité. Ensuite, c'estoas, chef d'établissement, d'étre au clair sus politiques
(contrdle des entrées ou non, sectorisation depees malades, liens avec hépitaux...). Elles pewreerger

mais elles doivent étre mises a jour sous peimadaptation pour les malades et les établisserments
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Conclusion

Comme le souligne le Directeur du service de géeiatlu CHU d’Angers : & existe une
inégalité entre ville et campagne en matiére derdioation et de dynamique gérontologicque Les
investigations auprés des directions d’hdpital, nadgisons de retraites médicalisées et de
services de soins infirmiers ont clairement miseant I'impact de la maladie sur les marges
de manceuvre et les besoins des établissements.ravant ces besoins, les établissements
des territoires ruraux présentent un faible nivdauspécialisation et n’ont que le choix de
favoriser I'équilibre de la structure au détrimeies demandes d’intégration des malades. En
effet, quelque soit le territoire d’étude, il existn matiere de détection et de prise en charge
de la maladie, une demande d'information et d'taten structurée en direction des
structures hospitalieres locales. Dans ce jeustiesctures hospitalieres assurent un réle de
coordination et d’orientation entre le domicilel'ehtrée en maison de retraite médicalisée et
pallient au manque de coordination entre domidilaceueil et entre les maisons de retraites
médicalisées locales. Pour ces derniéres, la fadnlécipation aux tentatives de dynamiques
locales (appels a projet, action de prévention dilzier) et I'isolement avouée de 6 structures
(6 ehpad/13, 3 pour chaque territoire rural d'éjugesent la question des capacités
economiques et professionnelles de ces établistemertestent du maintien des
cloisonnements sectoriels et professionnels eremiliral et posent, in fine, la question dans
ces espaces de l'adaptation et de l'accessibik® dispositifs de spécialisation et de
coordination du plan Alzheimer comme linterroge directeur de la maison de retraite

(anonyme) : «avant de faire toute une série de mesures, le gidamait se poser la question des moyens !l Y
a pas mal d’enquétes qui montrent que les EHPABseESIAD ont des fonctionnements médicaux. Om’'an
ni les financements, ni la professionnalisatiomut®l que de faire des machins, je suis pour que dlevée le
niveau de financement des EHPAD. (...) On est coraplént oublié du truc, on voit bien que le planiest
émanation verticale qui mériterait d’étre conctéte.) Comment voulez vous bosser avec des gense|se
parlent pas ? La nana du CLIC, elle est gentilleisrelle rame. Elle le voit bien. Y a quelques xietifamilles
qui viennent, mais concrétement, ce n'est pas ans@au que ca se joue (détection et orientatiam pase en
charge), c’'est au niveau des toubibs, des hdpiaubes structures locales. Or, y a rien, pas detpiaral. Les
hospitaliers nous tannent pour prendre les vieut d® ne veulent plus et nous (les EHPAD et SSIA®) est
la, on dit rien, on se débrouille avec les sortidgpitaux. On pourrait s’organiser localement facees
injonctions, mais non, c’est pas politiquement ectr.. Cette situation est dé passable ! Y a des agngs qui
se débrouillent bien entre hépital et communaut&ieait que I'on se retrouve autour du table et njse mette

d’accord, autant que pour nous que pour les patient

133



Chapitre 6 - Les trajectoires des malades d'Alzheier en milieu rural

Réalisation: Mickaél Blanchet (avec aide d'Arnaud Campéonlahé&he Le Bihan - EHESP)

Problématigue : Retracer les trajectoires des malades et des aidfintde déterminer le degré
d'adaptation en milieu rural de I'offre professieltende prise en charge de la maladie d'Alzheimer

Méthodologie :

- 30 entretiens semi-directifs aupres d'aidants
- aidants rencontrés par l'intermédiaire des ésdthents médico-sociaux interviewés

- territoire rural Ouest

Principaux résultats :

- niveau de prise en charge locale adapté pouwitiestions les moins détériorées

- inadaptation des prises en charges lors degisitgale ruptures de l'aide : manque
d'établissements spécialisés, faible coordination

- situations de vulnérabilité familiale et sociaxteurs d'isolement et de repli.

Nom et/ou type de revue visée - dated: déterminer
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Chapitre 6 - Les trajectoires des malades d'Alzheier en milieu rural
Introduction

La maladie d'Alzheimer est une maladie neurodégéinér du tissu qui entraine la perte
progressive et irréversible des fonctions mentaleotamment de la mémoire. Généralement
diagnostiquée a partir de I'age de 65 ans (96 %radades ont plus de 65 ans) et touchant
880 000 personnes en 2011 en France, les prenmggrssde la maladie d'Alzheimer sont
souvent confondus avec les aspects normaux denlessgnc¥ ou d'autres pathologies
neurologiques comme la démence vasculaire. Pleyriedtte maladie englobe au grand age les
maladies qui s’y apparentent telles que la malddiintington, la maladie de Creutzfeld-
Jacob ou bien les démences a corps de Lewy, dijaut’ « de maladies apparentées » dans
les rapports et plans sur cette pathologie (N'GaRlbert, 2011). Par souci de simplification,
nous conviendrons dans la suite du texte d’'utiliagemaladie d’Alzheimer en englobant les
troubles apparentés.

La maladie d’Alzheimer interroge notre sociétésum rapport a la dégénérescence mentale, a
la mort, a la mémoire et sur sa capacité a créeliedusocial envers des personnes qui
oublient. Problématique médicale mais aussi sdeiéta maladie s’inscrit de plus en plus
dans l'agenda collectif a travers des plans natiende santé publique spécifiques,
'émergence de réseaux associatifs et une priseompte des besoins et des attentes de
'ensemble des acteurs (patients, accompagnantsllds...) de la part des collectivités
locales, notamment des Conseils Généraux. De pluglies nombreuses (1,3 millions de
personnes en 2020), les personnes atteintes coerfitdas familles et les professionnels de la
gérontologie a plusieurs défis allant du dépistdgda maladie a celui de prises en charge
importantes et adaptées. En effet, les prises argelallient une attention continue de la part
des aidants professionnels et familiaux et sonjugges a des problématiques individuelles
qui complexifie les prises en charges : inadaptatio lieu de vie, accés au diagnostic et a
l'offre de prise en charge spécialisée, coordimatentre les intervenants, séparation,
tolérance...

Pour répondre a cette maladie et aux problématiquetle pose (spécialisation, épuisement
des aidants familiaux et professionnels, inadaptaties lieux de prise en charge...), les
pouvoirs publics ont entrepris un effort sans pidéoé en direction de la maladie dans les
décennies 2000. Fruit d’une construction politigeiesociale (N'Gatcha-Ribert, 2007), la
maladie d’Alzheimer a été sur le plan politiquetBation de trois plans successifs dans les
années 2000. Ces plans se sont évertues :

» a améliorer le diagnostic de la maladie par laugditin sur le territoire des lieux de
consultations mémoires,

e a spécialiser les prises en charges par la créditimités spécialisées,

« a fluidifier les parcours par le développement diggl a la journée et par la création
d’un outil de coordination attitré: les Maisons pddutonomie et I'Intégration des
malades d’Alzheimer (MAIA),

®7 La sénescence désigne le processus de vieillissdrimogique : c'est la suite des changementgersibles
dans un organisme qui aboutissent a la mort.
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* et a reconnaitre l'aide des aidants familiaux (bwsdernier plan Alzheimer 2008-
2012).

Cependant, la répartition de I'offre et la coopéraprofessionnelle a destination des malades
et des aidants présentent en milieu rural une meigpécialisation et une inégale capacité de
coopération (chapitres 4 et 5). De plus, la dénation « Alzheimer » regroupe une
multitude de maladies apparentées dont le rythesesymptémes et l'intensité varient d’'un
individu a l'autre. Il en ressort, une pluralité denfigurations autour du malade qui bouscule
les équilibres sociaux, familiaux et géographiquéis malade et des familiaux et
professionnels (Le Bihan, Campéon, 2013). A titexeimple, I'acces au diagnostic et aux
lieux ou ils sont prodigués dépend de trois pareesétle réle du généraliste, la mobilisation
familiale et I'origine sociale.

De ce fait, dans quelle mesure le contexte rurgbrdiet Mapéru a-t-il une influence sur les
modalités, les niveaux et les rythmes de prisehamge de la maladie ? L'offre locale et la
présence locale de familles sont-elles adaptéedeassins des malades et des aidants ? Les
personnes agees et les aidants sont-ils obligésidi@cours a des services et établissements
situés en milieu urbain pour étre bien accompag@ééls besoins en découlent sur les prises
en charges en milieu rural ?

L'article qui répond a ces questions est issu diepMapéru dont 'objectif est de cerner le
niveau et les modalités de prise en charge desdewmld'Alzheimer et de leurs aidants en
milieu rural (encadré). Ce méme article s'appuseras un angle géographique sur les notions
de prise en charge et de parcours. Dans ce caéloedhe,la prise en chargereprésente
I'ensemble des acteurs qui se mobilisent autoua gersonne malade pour subvenir a ses
besoins. Or ces acteurs sont répartis de maniégalim sur le territoire. L'objectif consiste dés
lors a cerner en quoi cette répartition inégaléuarfce les niveaux et les trajectoires des
patients malades. Liaotion de parcoursrenvoie au cheminement de la personne malade. La
maladie d'Alzheimer est une maladie irrémédiableregressive qui se caractérise par des
ruptures. Ces ruptures peuvent étre brutales au diiestaller progressivement et affecter la
tolérance des aidants familiaux et professionnelsagcompagnent le malade. Il en découle
alors une redistribution du rbéle des malades et deants qui nous renseigne
géographiquement sur le niveau d'adaptation died'pfofessionnelle locale aux besoins des
malades et des aidants.
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Méthodologie

Les territoires ruraux de I'étude

La sélection des périphéries rurales» pour analyser la territorialisation des polisgguAlzheimer
s'appuie sur un double choix géographique et poléi Pour plus de clarté statistique et géograghiqu
nous retenons la typologie de I'espace rural/uriétambli par 'INRA et I'Ilnsee (2018} A linverse

des agglomérations importantes, ces « périphéauniases » sont affectées depuis les années 1990 par
un recul progressif des services médicaux et halgp® ainsi que des activités économiques,
particuliéerement dans les péles ruraux (Jousseal?f®?), alors que le vieillissement y est
proportionnellement plus éleve.

Sur le plan politico-territorial, les prérogativeslatives a la maladie sont partagées entre |'échel

régionale ou sont pilotées les Agences Régionadsa Ganté (ARS), et I'échelle départementale ou
est planifiée I'action gérontologique. De plus,oseBlanchet (2009) et Guiselin (2003), c'est a
I'échelle infra-départementale que les rapportseelats professionnels et les malades et leurs @idan
proches se régulent. Dans ce sens, le projetd@npte de ces deux niveaux de régulation : le mivea
institutionnel (Agences Régionales de Santé, dépets) ou sont €laborées et régulées les poktique
gérontologiques et le plan Alzheimer, et le nivlsnal qui se référe aux besoins des populationssagé

et a leurs prises charges par les professionnatauko (maisons de retraites médicalisées,
établissements hospitaliers, médecins généralisesices de soins infirmiers & domicile, services
spécialisés Alzheimer, instances de coordinatjon...

% INRA-INSEE, Les campagnes et leurs villes. Portrait shoontours et caractére®aris, INSEE, 1998, 208
p. ISSN 0999-131X. Dijon, laboratoires d’économieseciologie rurales de I'INRA. Il en ressort qeatype
d’espaces ruraux : les podles ruraux, les péripbéate ces mémes poles ruraux, le rural sous failfleence
urbaine et le rural isolé. La sélection des périgisérurales integre ces 4 types d’espaces rurguedtic de la
nouvelle catégorisation des espaces de 'INSEEDA6 2elon les aires urbaines.
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Carte 10 : Territoire rural Est de recherche

Communauté de Communes
du Pays d’A plepuls Thizy

Communauté de Communes
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Communauté de Communes -,
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Communauté de Communes
du Pays entre Loire et Rhéne

| e
P communes péri-urbaines

intercormmunalités détude N

——  limites départementales 0 25km

Carte 11 : Territoire rural Ouest de recherche

Communauté de Communes
du Pays de la Roche aux Fées

‘Communauté de Commune
de Pouancé-Combrée
’

‘ommunauté de Commung
du Pays Castelbriantais

I poles urbains
- communes péri-urbaines
intercommunalités d'étude N

0 25km

limites départementales

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : RGP [rXe@8
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Le choix des territoires d'étude s’'est appuyé sarsélection de départements ou la densité
démographique au kilométre carré est supérieut@ahabitants et ou les espaces urbains captent au
minimum les deux tiers de la population totale. @wix tient également compte des politiques
sanitaires et sociales territorialisées aux échalgpartementales et régionales. La sélection geoup
d’'intercommunalités voisines situées en périphdge départements s’inscrit dans cette volonté de
comparaison d’espaces ruraux homogenes (cartes 2).S&air le versant professionnel, les deux
territoires ruraux de I'étude on pour trait commidenprésenter des taux de médecins généralistes par
habitant inférieurs a celui du pays et, surtouthdepas étre dotés de Maisons pour I’Autonomie et
I'Intégration des malades d’Alzheimer (MAIA), outile coordination des situations complexes et
d’homogénéisation des pratiques professionneliesids dernier plan Alzheimer.

Le premier territoire local de recherche regrowgseihtercommunalités du Pays entre Loire et Rhéne
(42), de Balbigny (42), du Pays d’Amplepuis Thifg) et de la Haute Vallée d’Azergues (69). Le
second territoire de recherche regroupe quant &suintercommunalités du Pays de la Roche aux
Fées (35), du Castelbriantais (44) et de Pouanods@e (49) partagées entre les départements d'llle-
et-Vilaine, de Loire-Atlantique et du Maine-et-LeirEn contraste avec les départements urbains
auxquels ils appartiennent, ces territoires deawtte présentent des densités démographiquessfaible
et des parts plus importantes de personnes del@lids ans dans la populatidtcarte 3).

Carte 12 : Pourcentage dans la population totale dgersonnes agées de plus de 75 ans au
sein des territoires d'étude

- |lle-et-Vilaine

territoire rural
Est

Maine-et-Loire

Parts des personnes agées Localisation des départements
de plus de 75 ans d’étude
dans la population totale (en %)

Wl os-225;

| EEEEIEN L
Ess-82; »
[ ]33-64;

réalisation : M. Blanchet, 2011 - source : RGP |18

% Bien que vieillesse ne rime pas avec Alzheimaydhcée en age constitue la variable la plus peoaic
développement de la maladie.
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Des recherches qualitatives auprés des institytidas professionnels et des aidants des
territoires ruraux d'étude

Afin d’évaluer le rapport local a l'offre de semgcet d'établissements des malades et des aidants
d'Alzheimer en milieu rural, les recherches s'appuisur une méthode qualitative. Au préalable
complété d'un travail de cadrage sur la répartities professionnels sur le territoire, un travail
gualitatif a été mené pour cerner dans les terggoiuraux d’'étude les interactions entre le binbme
malade/aidant interrogé, les familles et les psiesels.

Dans un premier temps, des entretiens semi-diseatif donc été conduits auprés des Centres Locaux
d’'Information et de Coordination ainsi qu’'aupres directions d’établissements médico-sociaux des
territoires d’études (tableau’l)Les questions portaient sur :

* les modes et le niveau de prise en charge de kdimadu sein des établissements et services,

* les modalités d'accompagnement de la maladie aulssiservices et établissements

* lerecours en établissements et services,

» les rapports avec les aidants, les familles edlxes professionnels,

» et les besoins professionnels locaux en matiengride en charge et d'accompagnement de la
maladie.

Tableau 12 : Institutions et directions d’établissments et de services interrogées sur le
parcours des malades d'Alzheimer dans les territo@s ruraux d’étude

Territoire rural Est Territoire rural Ouest

ARS Pays de la Loire, ARS
| T ARS Rhéne-Alpes, CG Loire, Bretagne, CG llle-et-Vilaine,
nstitutions CG Rhobne CG Loire-Atlantique et CG
Maine-et-Loire

Centres Locaux
d’'Information et de 1 3
Coordination

Etablissements

EHPA 0 1
EHPAD 6 6
SSIAD 2 3
Accueil de jour 1 1

réalisation : M. Blanchet, 2013 - projet Mapéru

" Un seul EHPAD, en dépit de relances incessantegas souhaité répondre aux questions.
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Afin d’évaluer le rapport local a l'offre de semcet d'établissements des malades et des aidants
d'Alzheimer en milieu rural, trente aidants duiteire rural ouest ont ensuite été interrogés pmo
finalité de retracer le rapport local a I'offre Hinbme malade-aidant et les trajectoires spatieles
sociales qui en découlaient (tableau 2). Pour éesoms de faisabilité (temps) et de proximité
géographique, les recherches se sont concentréde $erritoire rural Ouest. Les aidants ont été
rencontrés par l'intermédiaire des établissemdrggrgices de ce territoire d'étude. Dans ce sEns |
guestions portaient sur :

» la présentation de l'aidant et de son proche malade

» |'état de santé de la personne malade

» les modalités et les niveaux d'aide par l'aidanfiamille, les professionnels

» l'appréciation de l'offre professionnelle locale Adzheimer : connaissance, voie d'acces,
appréciation des prises en charges

+ et les besoins en matiére de prise en chargerdael&die en milieu rural.

Tableau 2 : liste des aidants interviewés dans lertitoire rural Quest

Personnes Communauté de Communes de  Prise en

malades* Age localisation charge Aidant interrogé
Gilbert T 82 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjoint
Louis B 77 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjoint
Bernard J 87 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjointe
Claudette P 77 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjoint
Yolande B 81 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Fille
Simone J 86 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Hélene D 83 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint
Francois H 75 ans Pouancé-Combré Domicile Conjointe
Jacques C 71 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjointe
Marie E 76 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Maurice C 88 ans Pays de la Roche aux Fées Ehpad Conjoint - fille
Marguerite L 83 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Marie G 77 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Anita M 82 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Fille
Marcel C 72 ans Pays de la Roche aux Fées Domicile Conjoint
Gustave R 76 ans Pays de Chéateaubriant Domicile Conjointe
Yvonne N 88 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint
Maurice H 80 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjointe
Louise P 93 ans Pays de Chateaubriant Domicile Fils
Armand K 85 ans Pays de Chateaubriant Domicile Conjointe
Marcel M 77 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Conjointe
Suzanne Q 82 ans Pays de Chéateaubriant Domicile Conjoint
Marcelle G 79 ans Pouancé-Combré Domicile Conjoint-fille
Annie T 82 ans Pays de Chéateaubriant Ehpad Fille
Simone A 87 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjoint
Paul R 77 ans Pouancé-Combré Domicile Conjointe-fille
René F 90 ans Pouancé-Combré Ehpad Conjointe
Marie C 82 ans Pouancé-Combré Domicile Fille-Fils
Nicole H 84 ans Pays de Chateaubriant Ehpad Conjoint
Edith S 75 ans Pays de Chateaubriant Domicile Conjoint

* Les prénoms ont été modifiés pour plus de comfiidgdité. La premiére lettre du nom de famille & ét
gardée
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Les contacts proviennent de demandes locales etiemis auprés d'aidants de résidents malades des
établissements hospitaliers et médico-sociaux somdlési que d'aidants rencontrés par le secteur
associatif et l'association France Alzheimer. Léemsle des personnes malades de I'étude a été
diagnostiquée et bénéficie d'une prise en chargicméociale. La moyenne des personnes malades
se situe entre 82 et 83 ans et treize des trerwdegmde I'étude sont des hommes. Les malades sont
répartis de maniére équilibrée entre les terrigoitétude. Selon l'origine sociale, les anciengierss
employés constituent les personnes les plus iméeodevant les agriculteurs. Enfin selon, le nivea
de détérioration, cinq patients sont en fin deetiaucun patient ne se situe a un niveau peu avBnce
détérioration.

Tableaux 3 et 4 : origine sociale et niveau de deéigration des patients

anciens .
. : anciens

anciens professions :
. . ouvriers-
agriculteurs intellectuelles B’

. employés
supérieures
9 6 15

Echelle de détérioration globale de Resiberg

Stade 1:Aucun symptéme.

stade 4 stade 5 stade 6 stade 7 Stade 2 Symptémes légers (pertes de mémoire récente,
difficultés a prendre des décisions) sans déclisurable aux
tests neuropsychologiques.

Stade 3 Symptdmes légers avec déclin mesurable aux tests
2 5 16 7 meuropsychologiques, mais sans entrave importanxtectivités
de tous les jours.

Stade 4:Démence légere (capacité de conduire une autommbi
condition d'étre accompagné).

Stade 5 Démence modérée (choix des vétements fait par un
autre personne; déplacements effectués a pieddéarendroits
familiers seulement; gestion des finances perstameffectuée
par une autre personne).

Stade 6:Démence sévere (doit étre lavé et habillé par utre a
personne; ne peut rester seul).

e

1%

Stade 7:Démence tres sévére a terminale (incapacité dehe
de fagon sécuritaire; difficulté a avaler).

réalisation : Blanchet M, 2013.

De ce fait cet échantillon présente des caradtfuist sociales, par age, par genre et par étardé s
propices aux comparaisons. Néanmoins |'étendueaiints) ainsi que les modalités de prise en
charge des personnes malades et des aidants wenisties limites sur lesquelles nous reviendrons en
conclusion. En parallele, des entretiens avecde=ues institutionnels (Agences Régionales de Santé
et Conseils Généraux) ainsi que des personnaktéstggues (Chef de services gériatrique du CHU)
sont venus éclairer les résultats issus des reut®tocales. L'ensemble des entretiens ont enététe
retranscrits a partir du logiciel SPHINX. L'analyaerivilégié une approche géographique en indistan
sur le rapport local a I'offre des malades et ddards et, au final, sur les équilibres, les trajiees et

les besoins géographiques qui en découlaient.

Dans ce sens, le développement de l'article statigsur cette progressivité en abordant les délauts

la maladie, le réle du diagnostic dans l'instaoratiu plan aide personnalisé (pour le malade) et la
dégradation de I'état de santé du malade, I'usg@idants et la recherche de prise en chargeéadapt
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A- Avant le diagnostic

a- Les débuts de la maladie : entre doute et isaiem

Tableau 5 : Datation par les aidants (21) de I'appé&ion des premiers symptomes (avril-
mai-juin 2013)

depuis un ar depuis deux depuis trois depuis cing &

a deux années a années a ! !
p . . . . dix années
années  trois années cing années
2 9 7 5

réalisation : M. Blanchet, 2013, recherches perdeme

Selon les entretiens, il est difficile pour lesaits de dater précisément l'apparition des
premiers symptémes. La chronologie qui ressort dri@éne claire pour vingt-et-un des trente
entretiens montre que l'apparition des premierspgmes remonte de dix ans a quatorze
mois. L'apparition des premiers symptébmes estué fte changements comportementaux
pour vingt-et-un des aidants sondés. Ces changensentaractérisent par l'installation de
comportements inhabituels et excessifs, le plugetuassocié a des syndromes dépressifs et
déviants : respectivement huit, six et six desetietns ont mis en avant des comportements
dépressifs, cleptomanes et hyper-actifs (marched conduite voiture dangereuse, achats
frénétiques...) comme premiers symptomes de la disaleomme le retrace l'aidante de

Yolande B (80 ans, Pays de Chateaubriant, aiddl):: "Ma mere est veuve. (...) On allait souvent
au supermarché ensemble. Elle me disait qu'elét &lire un tour dans les rayons. Je la laissaiduille, elle
faisait ce qu'elle voulait. Elle revenait jamaissaien. (..) Un jour, un vigile est venu vers merenet lui a dit
qu'il I'avait vu voler des fourchettes. Elle en iadeux dans son sac... J'ai été surpris. (...)n@wm a déblayé
avec mon mari, mes fréres et mon neveu la maisoilifée, on s'est apercu qu'il y avait des dizaiaesles
dizaines de fourchettes et cuilleres dans une aendni sous-sol. Tout était neuf. C'est aprés-cagpj'qi fait le
lien avec I'épisode du supermarché. Pour moi, lutdde la maladie part de la (entre 3 ans et deming

années). A linverse neuf des trente aidants n'‘ont paé énh mesure de retracer
rétrospectivement les premiers symptéomes. Un flolowge cette période. Mais comme le
signale l'aidante de Maurice H (80 ans, Pays dde@hériant), la progression des troubles

finit par interroger I'entourage du maladérahchement Docteur, je suis incapable de vousggiaead
Maurice a eu cette maladie. Tout allait bien, oaitanos amis, nos sorties... Je me suis apercuemni¢e vous
jure, de rien. C'est comme si cela avait été un.rév.) C'est mon beau-fils et ma belle-fille qut réagi et qui
m'ont demandé si tout allait bien a la maison. Raw, Maurice était bizarre, faisait des caprice®.qui se
passait jamais avant ! C'est a partir d'une engdeuhvec eux au téléphone que je me suis ditayait peut-

étre la maladie, comme son péfe...

Des lors, la détection et la pose du diagnostit lsothéatre d'apres négociations entre l'aidant
et les familles d'une part et les généralistestrdaquart (chapitre 2). D'apres les entretiens, la
durée de ces "négociations" oscille entre plusiseraaines et deux années. Conséquence,
'apparition des premiers symptdmes est sourcerurétion de part et d'autre. Chez le

malade en premier lieu, comme l'ont exprimé dix-ldgis trente aidants interrogés. C'est ce

gue mettent en avant les aidantes de Paul.R (7,7Pamsmncé-Combreé) 11'y a une période
bizarre ou on se demande si c'est pas nous qoiienes. Mon pére avait tendance a marcher n'impogad et
n'importe ou. On lui demandait pourquoi, il nowsutrait toujours une excuse ou bien parfois il egpibcomme

si on l'avait mis en difficultéet de Marguerite L (83 ans, Pays de la RocheFaes) : Ma mere qui
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était une période plutdt calme et joyeuse, s'estanfiroyer du noir et a étre agressive a partimdeomne 2009.
Elle nous raccrochait au nez, faisait des reprqatesses qu'elle n'a jamais faite avant. C'éthabituel. On n'a
pas compris au début, il y a eu des périodes aeecpliis des pics d'agressivité. Au bout d'un amosnmencait

a s'y habituer. C'est quand elle s'est mise a adngonos fils (avec son frére) que I'on a eu degedh Cette
frustration est également ressentie chez la méj(24 des 30 aidants interrogés) qui note la
difficulté a se positionner face a ces anomaligdus souvent compensées ou cachées par le
malade. Dans ce sens dix des vingt-quatre aidéim®ient avoir été le témoin de la part du
malade de stratégie de dissimulation de la maled@ix-neuf sur vingt-quatre estiment que
les capacités restantes des malades et I'avan@gegrarvenaient largement a compenser les
premiers symptémes. Pour les professionnels, fdpades premiers symptébmes conjugués
a des stratégies de compensation (du malade ouni@eme du binbme malade-aidant) et a
'absence de diagnostic demeure moins problématagueen dehors des liens affectifs
familiaux. Dans ce sens, dix-huit des vingt égge@iments sondés des territoires ruraux de
I'étude montrent que l'apparition des premiers $§mps est vite repérée par les aidants
professionnels et est signalée aux conjoints oa farille. La directrice de la maison de
retraite médicalisée de Martigné-Ferchaud (Payslad®oche aux Fées) revient sur la

détection et le positionnement vis-a-vis des presnsgmptdmes :On sait que l'on va avoir des
personnes qui vont tomber la-dedans (la maladie)eQ@oit venir chez deux de nos résidents. Celnaaifeste
par des troubles de I'humeur, de la mémoire, dasgdments de comportements, de I'agressivité.. dgeipes
sont habituées a gérer cela et quand la cadrenigfie et les filles sont sdres de leur coup, eflesdemandent
d'en référer a la famille pour lancer des démarehe®mprendre. (...) Pour nous, nous avons des &gec les
résidents, mais pas des liens de sang ou d'amous he sommes pas froid avec les résidents magsawmns
une avance sur le travail de recul qu'il est né&iesgjuand les premiers troubles apparaissent. #ofits, une

fille, un mari, c'est plus long & mon avis car ehsar de l'affect

C'est une dimension qui ressort des entretiensquatorze des aidants (exclusivement des
conjoints) interrogés estiment n'avoir pas prisnkesure de la maladie et avoir contribué au
déni de cette derniére. Les changements de companmte des malades sont alors compenseés
soit par des stratégies d'évitement, de dissinomatie I'aidant ou soit par des stratégies de
compensation, de nuancassions de la part denrtaidansi sept aidants déclarent avoir
compensé ces anomalies lors de sorties ou de svigitdomicile en coupant la parole, en
faisant diversion lors de conversation ou en oaenles conversations, les activités. Dans un
autre registre, pour cinq des quatorze aidantsrages, I'apparition des premiers symptomes
s'est traduite par une géne sociale conduisantitetiles sorties et les entrevues du couple et
a replier le couple sur la sphere domestique. &erig selon ces mémes aidants ces
stratégies usent. L'usure et I'aggravation des &mgs ne peuvent plus étre dissimulées aux
yeux de la famille, des pairs ou bien méme desepsibnnels (médecin généraliste
notamment). Les mots et |'officialisation de la ati viennent ensuite et occasionnent une
prise de conscience rétrospective pour l'ensembleet quatorze aidants. L'aidante de

Francois H (75 ans, Pouancé-Combreé) raconte sgail'té "Mon fils nous visitait souvent, il habite
guand méme Nantes. Un matin, il est venu chez abansus emmener chez le médecin. Le médecin effitson
nous ont séparé. Le médecin a vu mon mari. Pufgtaaon tour. [l m'a posé des questions sur nateatson.

mon mari, je m'y étais habitué'..

b- Faible recours et déclin social

Cette période de flou (avant connaissance du dsgnae traduit par un faible niveau de
recours aux professionnels. Si I'ensemble des tdaterrogés déclarent avoir rendu visite
aux généralistes pendant cette période, seulenearitlon fait pour évoquer les premiers
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symptomes de la maladie. Sur cette période préidsig, peu d'aidants (5) ont sollicité
laide du Conseil Général a travers une demand#doddlion Personnalisée Autonomie
(APA). Ceux qui l'ont demandé I'on fait pour destg® de capacités physiques et faisaient
suite a des avis de la famille et des médecinsrgksiés. Deux des cing évaluations par les
équipes du Conseil Général ont mis en avant detesl@urr la santé mentale de la personne
malade et la nécessité de faire passer des tesggatignts. Aucun des aidants n'a mentionné
le role du Centre Local d'Information et de Cooadiion ou bien d'associations diverses lors
de cette période. De maniere trés forte, vingtyguads trente aidants sondés ont exprimé leur
méconnaissance de la maladie, des dispositifs gdogimues ou bien des associations a
destination des aidants. C'est ce qu'évoque, idi#e Jacques C (71 ans, Pays de la Roche
aux Fées) :Pendant cette période, je ne savais pas a quiestalt J'avais des doutes sur I'état de mon mari,
le médecin n'en tenait pas compte, disait queitcl&amal. J'en ai pas parlé a des amis par peupdgugés.
J'avais ma fille qui ne savait pas quoi faire ntuspOnN s'est senti isolés pendant cette péfi@iasi que
l'aidant de Claudette P (77 ans, Pays de Chateautpri'J'ai conseillé un couple d'ami qui avait les
mémes difficultés que nous. Ca me faisait pensasus avant, aux premiers moments de la maladigMa
femme était paumée et moi aussi. Je savais padajumije savais qu'on pouvait nous aider

Sur le plan social, la vieillesse et la morbiditdstituent des périodes et des processus refoatda p
société (Herfray, 1998). La maladie d'Alzheimeses apparentées sont alignés sur ces mécanismes de
refoulement sociaux : elle fait peur a ceux qui'omt pas et elle fait honte a ceux qui la poretia
supportent quotidiennement (Pitaud, 2007). Danseos, les mécanismes de déni et de compensation
par le binbme malade-aidant observés lors des preraymptdomes de la maladie conduisent le plus
souvent ce méme binbme a réduire son champ debditéiat son intégration sociogéographique
(Lalive d'Epinay, 2002). L'intensité et la duréecgerepli post-diagnostic varient selon la trergaiie
binbmes aidants-aidés interrogés.

Sur le champ de la sociabilité, elle s'exprimeypsr baisse des fréquentations amicales, un regentra
autour de quelques sorties mais n'affecte pasvieanides contacts familiaux, notamment avec les
enfants. Pour vingt des trente bindbmes aidantsaidétte période a été synonyme de baisse des
contacts amicaux. Les motifs reposent sur la vélaet cacher les symptémes par honte (15/20), par
peur de mettre mal a l'aise les amis (11/20) etitdiéles rumeurs pour onze des vingt aidants
interrogés. L'aidant de Marguerite L (83 ans, Ryt Roche aux Fées) décrit ce pas de cbté vis-a-v
de la sphére amicale Sés sautes d'’humeur, son ton sec étonnaient quapcenait 'apéro, au marché ou
bien lors des repas. Je voyais que cela ne plaiaait(...) On a moins vu des amis, on s'est fatdr®e avec
certains d'entre eux. Au bout d'une année, on v@as grand monde. (...) Ca allait pas entre ndosgc je
faisais attention, on sortait uniguement au supegeWoulais pas subir les rumetet par la fille d'Annie T

(82 ans, Pays de Chateaubriantlu bout d'un moment, j'ai réduit les contacts atedérieur. J'avais honte

du comportement de ma meére qui disait n'importei quand il y avait une conversation. Les deux cespl
d'amis ne sont plus venus visiter ma mére. Ca rmem@ée, j'en avais marre de leurs questions &tute tons
angoissés sur ma mére du type "est ce qu'elleevéiBi A l'inverse des mécanismes de compensation et de
dissimulation des premiers symptdmes, les aiddatgant pas cherché a compenser et dissimuler la
maladie de I'aidé (huit situations) ont vu diminlears contacts amicaux. Ces huit aidants distingue
deux types d'amis : ceux qui sont restés, ont bléeiccomprendre la maladie et ont aidé le binbine, e
ceux qui ont fui, eu peur des troubles du compaetanie mari de Suzanne Q (82 ans, Chateaubriant)
revient sur le sujet :Ma femme n'arrétait pas de marcher : matin, apiié§-soirée. Méme en hiver. C'était
venu d'un coup. Au début, les gens nous parlafns a mesure que le temps passe, les gens vopaengue
c'était pour moi une marche contrainte et non éhdis). Il y a eu aussi I'épisode ou elle estrémna dix heures

et demi (22h30). Je l'avais perdue. Les gendarianestl retrouvée en train de rentrer au bourd.dig ramené a

la maison, et aprés ca, c'était terminé. Les aengoat tous inquiétés. Il y a eu ceux qui m'ongdiils étaient 13,

gu'il fallait voir le médecin... et il y a eu cegui ont voulu savoir pourquoi les gendarmes étaientus puis
gu'on a de moins en moins'viselon les aidants et les professionnels, It&tsok et le caractére rural des
relations de sociabilité jouent en défaveur du imedaidant-malade et favorise le repli lors des
premiers symptdémes : quinze des vingt-trois strestulocales (médico-sociales et outils de
coordination gérontologique) vont dans ce senssentlque la maladie est plus difficile a repérer e
milieu rural du fait de la densité des liens soxiaamme l'explique la psychologue du CLIC du Pays
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de Chateaubriant qui note que la maladie est sugetth honte en milieu rural Téut le monde se
connait et tout le monde sait ce qui arrive auresut_'aidant, plus que le malade, le sait bienr&aport a cela,
les premiers symptémes et méme parfois le diagnasiint cachés aux yeux des autres. Cela passeepar d
sentiments de honte, de culpabilité qui entraiiaidtant et le malade a se couper de tout un taeldéon.
L'image du couple, du malade ou bien du parent &oé préservée sur scene. Je travaille aussillen e/est
beaucoup moins fort comme sentiment. Ici (en mifignal), on a a faire a des anciens agricultewgs,ahciens
ouvriers qui n'avaient besoin de personne pouewtrqui voulaient étre tranquilles. Avec la raigicatholique
en plus, vous avez des gens qui ont honte, quabilipent et qui demandent rien & personne. Cespuidhl et
I'écoute inégale des médecins font que les premigrptdmes sont refoulés, déniés et que I'on paséeé de
prises en charge plus précoces et plus effiladdte est rejointe par la coordinatrice du CLIC lBays de
Segré qui explique qudifidépendance, le mélange de honte et de culpabiti ces populations agées vis-a-
vis du reste du village favorise un fort repli.)(A la fin, on se retrouve avec des situations&wes autant pour
le malade que l'aidant que méme le repli et I'ipeliet ne parviennent plus a masduer

Ce mécanisme de repli dont l'intensité et la depéd variables, débouche pour trois situations de m
enquéte (signalées par des voisins et servicescipank selon les services de soins infirmiers a
domicile) par des déprises (Clément, Montovani,9)9€es trois situations concernent des couples
dont la sociabilité s'est affaissée. Cette sitmatialuré entre 1 an et 18 mois selon les couplas/et

la disparition des liens amicaux, une réduction lggss familiaux et par I'abandon progressif d'une
série de pratiques domestiques qui maintienneqstéce sociale du couple. Le mari d'Yvonne N (88
ans, Pouance-Combrée) revient sur ce lent abantiife :déprimait et elle est devenue bizarre. Elle se
levait la nuit, voulait manger que du chocolat dér ¢diner). J'ai fait la méme chose qu'elle. Pafetit, on se
laissait allée. Je me disais que ca en valait jalysine. On regardait la télévision tout le tena. nettoyait
rien, on prenait des nouvelles de persénh@ coordinatrice du CLIC de Chéateaubriant expdiqque les
débuts de la maladie et l'appropriation de compwetés du malades inappropriés socialement
amenent progressivement le couple a se centredusunéme et a adopter des comportements
régressifs. Sur le plan sociologique, ces troisptam) issus du tissu industriel local, s'inscrivent
plein dans les travaux sociologiques sur les méo@s de déni et disolement élevé chez les
populations d'origine sociale modeste (Caradecl @k mécanisme social affecte autant les femmes
gue les hommes et est solidaire des faibles rdleisusx antérieurs. Des lors, I'absence de réaetion
l'adaptation aux comportements inadaptés et dédalénalade installent le bindmes malade-aidant
dans un mécanisme de régression, de retour adég@tel qui conduit a I'annulation sociale etaa |
mort. L'infirmiére coordinatrice du SSIAD de Moisdsur Sévre (Loire-Atlantique) revient sur ce
type de situation : 'Je suis intervenu sur une situation qui avait dég&nLa femme malade qui était
incohérente et le mari, pourtant pas malade, shdgrimé, a la limite de I'état originel, qui se tait
continuellement en foetus sur le canapé en regatdatdé. La situation était irrattrapable, mais@\cette
maladie, le conjoint non malade accompagne padaisalade dans sa maladie. Parfois, il peut éppdia

B- La prise en charge de la maladie post-diagnostic

Comme il a déja été présenté, l'accés au diagnassidte du niveau de mobilisation familiale, de
l'origine sociale du binbme aidant-aidé et du dilegénéraliste. Nous allons voir qu'une fois ceiui-
posé, de nouveaux équilibres de prise en chargeettent en place au sein de la sphere familiale et
avec les professionnels.

a- Les enjeux du diagnostic

En premier lieu, pour une grande partie des estret{24 sur 30), la reconnaissance de la maladie a
partir du diagnostic permet un travail d'objectimatde la maladie par le binbme aidant-malade. Dés
lors, le couple ou le binbme enfant-parent laissgessivement place a la relation malade-aidant.
Pour dix-sept des aidants interrogés, la pose agndstic s'est révélée une épreuve attendue comme
I'explique l'aidante de Jacques C (71 ans, Paya Reche aux Fées) L'dnnonce du diagnostic a été un
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choc. Je m'y attendais mais j'avais pas envie deceoqui nous attendait. J'ai mis un mois a mamnettré.

Mais surtout pour vingt-quatre des aidants integspgette annonce s'est révélée salvatrice etager
de donner un cadre a ces troubles. L'aidante dAnrfille, 82 ans, Pays de Chateaubriant), I'éeoqu
comme un soulagementavec mon frére, on ne se faisait pas d'illusiorédpa consultation et I'annonce de
la maladie de maman, j'étais plus sereine. Avang disais si c'était moi qui avait un problénmeétait dans le
bizarre. L'annonce du diagnostic a été une épreais aussi un soulagement car, je savais ce qa'@ie Y a

rien de pire que de ne pas avoir des répdndeans ce processus, dix-neuf des vingt-quatrarasd
rappellent avoir été aidés dans ce sens par |leaipte (gériatre et neurologue) lors de I'annodce
diagnostic. Cette aide s'est traduite tout d'alpardun travail d'explication de la maladie (18 24y.
L'aidante d'Annie T (fille, 82 ans, Pays de Chéabeiamt) revient sur ce moment décisif selon elle :
"Le docteur m'a expliqué que ma mere avait la maldthlzheimer. Il m'a dit que la maladie d'Alzhemawait
différentes formes. Il nous a expliqué a toutesdiesx ce qui nous attendait. Il a annoncé la couléa n'a pas

été simple sur le coup, plus pour moi, que poummae, mais on savait ou on alfaiA contrario pour deux
aidants, cette annonce n'a pas exposé clairemeidgdaostic et les enjeux de la maladie. Au dela de
ce travail d'annonce, dix-sept des vingt-quatrearat&l relatent avoir été informée a la suite du
diagnostic sur les dispositifs de prise en chargdadmaladie et avoir envisagé avec l'aidant et le
malade des solutions d'accompagnement. C'estéaresiconsultations que ces dix-sept aidants ont eu
connaissance d'outils et solutions adaptées : CL#Ccueil de jour/nuit, Equipe spécialisée a
domicile... Egalement, treize des aidants intespgétamment dans les Centres Mémoires des CHU
d'Angers et Nantes, ont eu des contacts avecdiasem France Alzheimer afin d'avoir une écoute su
leurs situations et de rompre l'isolement. La padisediagnostic se révele étre une temporalité
importante pour le malade et 'aidant. Les entnstisous montrent que I'appréhension et le choc du
diagnostic laissent place a une reconnaissancedtissde chacun, celui de malade et celui d'aidant.
Deés lors, ce double travail aboutit a I'objectigatide la maladie et a la construction d'un binbme
malade-aidant qui se superpose aux relations défdies (conjugales ou familiales). Comme nous
allons le voir, le diagnostic de la maladie etresiveaux équilibres de prise en charge du malade qu
en découlent vont alimenter ce processus de catistnusociale du bindbme aidant-malade. A travers
les modalités de recours et de prise en charges, aitnns en voir les fondements sociaux mais aussi
géographiques.

b- De nouveaux équilibres

Selon les entretiens auprés des aidants des it@sitdétude, 'annonce du diagnostic se traduit po
vingt-huit d'entre eux par la redéfinition d'unéspren charge du malade au domicile (27) ou bien en
établissement (3). L'annonce du diagnostic a ldlleuet au médecin généraliste conjuguée au travail
d'information des aidants et d'orientation verdi@as< de diagnostic se traduisent par une mohitisa

de la famille et par l'intégration du malade dansdispositif de prise en charge professionnel au
domicile ou en établissement.

Dans ce jeu, c'est l'aidant relayé par un ou plusimembres de la famille (22) et plus raremenigar
médecin généraliste (4) qui entreprend ce travailgdnisation de l'aide. En effet, les premieres
personnes averties de la maladie sont les memlarda thmille : enfants, petits-enfants, freres et
sceurs du malade. A l'officialisation de la malaéigond une mobilisation des membres de la famille.
Cette mobilisation revét deux formes : une présdmerveillante et une aide aux taches quotidienne
(18/22) aupres du malade et de l'aidant (conjooit enfant) et des démarches aupres d'acteurs
gérontologiques dans la définition d'un plan d'qit®/22). L'aidant de Marie E (76 ans, Pays de la
Roche aux Fées, conjoint) raconte que l'annoncdiaiinostic est le témoin d'une forte mobilisation
familiale : "Quand on a dit que Marie avait la maladie, nosréafae sont relayés pour nous aider. lls nous
aidaient a faire le ménage, nous promenaient, gahabus faire la discussion... Cela nous a fabidr'. Mais
surtout, cette mobilisation débouche sur un tradailplanification de l'aide, avec les professiosinel
(19/22) : lors de cette phase d'évaluation desilesd de mise en place de l'aide les aidantsset le
familles sont relayées par les CLIC (13), le gélisten (9) et le Conseil Général (9). Cette étape
intervient une semaine a quatre semaines a I'hsutagnostic. S'ensuit alors, une étape d'évaluati
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et de mise en place d'un plan d'aide qui se caserée trois a six semaines a la suite du point
d'évaluation et d'organisation. La mise en plaoealprise en charge personnalisée oscille selon les
situations entre cing et douze semaines (3 moigprBs les entretiens avec les aidants, le délai et
niveau de ces nouveaux équilibres d'aide professlorarient selon le degré d'implication de I'aidan
et de la famille, le délai de recours a un finanmem(Allocation Personnalisée Autonomie et
Affections de Longue Durée) et selon les capa@t@Eomiques du ménage du malade. En premier
lieu, limplication et la proximité géographique daidant familial (aidant et autres) constitue le
premier élément déterminant dans le délai de redgaipleau 4).

Tableau 4 : Délai entre I'annonce du diagnostic éa mise en place d’'une prise en charge
professionnelle personnalisée

0aé6 6a9 9a 12
semaines  semaines  Semaines
Méme commune 1 3 1
Communes voisines 5 3 1
Agglomérations 1 5
voisines
Au dela région 0 1

réalisation : M. Blanchet, 2013, recherches perdteme

Pendant cette période, l'aidant joue un rdle pigomme le révelent les entretiens : l'aidant va
orchestrer la mobilisation familiale en acceptaaide et en acceptant de déléguer certaines taches
comme le révele I'aidant de Marie G (77 ans, Pay4adRoche aux Fées, conjoint) tl a fallu que
jaccepte l'aide. J'étais plus le seul maitre adbddes enfants les plus proches ont contacté 'ARAs il y a eu
aussi le CLIC. Ce sont mes enfants qui s’en socpés, moi je leur demande conseil sur ces dossig¢esfais

le lien avec I'accueil de jour et notre généralistdde ce fait, pour quinze des vingt-deux aidartésapar
d’autres membres de la famille, le recours auxcations et a l'offre locale de services et
d’établissements est le fruit d’'un partage des dénes administratives entre I'aidant principal fait
office d’interlocuteur et les autres membres aiglanti organisent les recours. Cette configuratiin e
surtout observable pour les couples. Lorsque queakade vit seul, I'aidant principal (fils ou fi)le
combine ses deux missions d'organisation et de $6i22). La coordinatrice du CLIC du Pays de
Chéateaubriant revient sur cette configuration mlékcate selon elle : Quand il ya un conjoint c’est
nettement plus simple car, on agit a la fois sucdejoint et le malade. Le conjoint devient un aidat une
attention de la famille et des professionnels slarge autour de lui. C’est quand I'aidant principsl un enfant
que cela se complique. Généralement I'enfant agit@vailler et organiser les démarches pour I'AByec le
médecin... Par contre, il ne peut y avoir de suividai controle. En terme de prise en charge c’eshnoi
protecteur».

c- Pour quels niveaux de recours ?

Les recours aux financements et aux services blistaments s’organisent sur une période allant de
cing & douze semaines. Il s’en suit de nouveauXilé@s entre I'aidant principal et le malade qui,
selon les entretiens, permettent de mieux accégptaraladie (21/20), de soulager 'aidant principal
(26/30) et le malade (22/30). Sur les vingt-sejtetiens ou le malade est ou a été pris en charge a
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domicile dans les débuts de la maladie, les eatretont montré une forte utilisation des serviges e
des allocations existantes. Dés lors, le niveauwedeurs au domicile nous montre (tableau 5) que
I'Allocation Personnalisée Autonomie constitue tgipale source de financement devant I'affection
de longue durée. Ce déséquilibre en faveur de I'ARplique par la superposition d’'incapacités
physigues et par un état de dépendance moindrpaudes affections de longue durée (financement
assurance maladie) qui concernent les prises emgehau domicile les plus complexes. Pour ces
derniéres, ces financements sont doublés d'aideBAdence Nationale pour I'Amélioration de
I'Habitat (ANAH) et de l'assurance maladie dandig d'équiper et d’adapter le domicile. L'aidant
de Suzanne Q (82 ans, Pays de Chateaubriant, mrgaplique ce choix : «Je veux que ma femme
reste avec moi. Je fais tout pour. (...) Avec I'aiiemon fils, on a été a Chateaubriant demandéute®stions
pour équiper la maison comme il y a un escalier. fstame ne peut plus trop se déplacer. C'est pdeeil,
fauteuil sur lequel elle est, on a fait des pieddes mains auprés de I'assurance maladie pour quelques
sous». Le niveau de recours a un médicament concemngeu moins de la moitié des malades de
I'étude (13 sur 27). Selon les entretiens, la peisecharge médicamenteuse est jugée efficace £t san
effet par ceux qui suivent des traitements anthAlmer : respectivement six et sept des treize
malades qui prennent des médicaments. Pour leergaautres malades n’en prenant pas, I'absence
de prise de médicaments est la résultante du chogénéraliste (5 sur 14), du choix de la famiile (
sur 14) et de l'arrét de la prise de médicamergégugpmme un facteur d'aggravation de la maladie (4
sur 14). La prise en charge au domicile est surtoperation de I'action conjuguée de services
d’aides a domicile et de services de soins infirmédomicile complétée par des journées en accueil
de jour voire des séjours en hébergement temporaire

Tableau 5 : Recours des malades au domicile

Allocations/Subventions

Allocation Personnalisée Autonomie 22
Affection Longue Durée 7
Amélioration de I'habitat 5
Equipement médical 5
Consommation médicamenteuse 13
Services

SSIAD 20
SAD 25
ESAD 2
Accueil de Jour 18
Hébergement temporaire 14

réalisation : M. Blanchet, 2013, recherches perdeme

Du décryptage des entretiens, il ressort trois &srprincipales de prise en charge de la maladie au
domicile qui sont le fruit d’équilibres entre aidpofessionnelles et familiales et avancement de la
maladie. Issus des témoignages des aidants pringipas trois profils de prise en charge a un stade
peu avancé et intermédiaire de la maladie distinigdes niveaux de prises en charges élevés (20
situations pour deux profils), de niveaux de pesecharge réduits (4 situations pour 1 profil).
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Les niveaux de prise en charges élevés sont ssBdiwin deux profils. Le premier profil concerne
treize malades et s’observe dans les premiers telapga maladie. Il se traduit par un recours a
I'Allocation Personnalisée Autonomie et par la méseplace d’'un panier de services au domicile du
malade. Des services de soins infirmiers et dadcesrd’aide a domicile interviennent au domicile d
malade et sont complétés par des journées en adeyeur pour les malades. Pour les treize binbmes
englobés dans ce profil, le nombre de jours palserpassés en accueil de jour varie entre deux et
quatre jours. Il en résulte des équilibres entréadeaet aidant principal selon l'aidante d’Armand K
(85 ans, Pays de Chateaubriant, conjointeylor mari va trois fois par semaine a Chateaubriaotueil

de jour). lls viennent le chercher et ils le ram@né...) Au début je ne voulais pas, lui non plug. €ont mes
enfants qui ont insisté. lls voulaient que je nm@ose, que je prenne du temps pour moi et ils disagjige c'était

pas bon pour Armand de rester tout le temps a lsomall y va et il s'Tamuse. Avant d'y aller, il ndét qu'il part

pour I'école». Ce premier profil concerne les états de la dwalkes moins avanceés et les plus stables.
Selon les entretiens, ces périodes de « stabiligcillent entre 6 mois et 4 ans et demi. Sur & pl
familial, ce profil concerne autant les couples deg binbmes enfants-parents. Pour 10 des 13
binbmes concernés, la famille (hors aidant prifigaporte une aide plusieurs fois par semaingeCet
aide se matérialise par des sorties, du ménagegdétaarches administratives voire de I'habillage.
Enfin, les entretiens montrent que ce niveau deepen charge élevé est le fruit d’'une action
conjuguée des familles et des professionnels locamme I'explique la fille de Marguerite L (83 ans,
Pays de la Roche aux Fées)Apkes le diagnostic, nous nous sommes bougés pevirse que I'on avait
comme solutions. Une recherche internet m'a mislayiste du CLIC. On a demandé rendez-vous avec et
ensuite, elle m'a dit ce qu'il y avait, qui je dé&vaontacter. On a fait la demande APA, jai téléph a 'ADMR

qui a un accueil de jour en plus. (...) Le CLIC miarbaidé». Plus largement, les entretiens ont largement
(11/13) souligné la capacité des aidants princig@oxjoints et enfants) a intégrer I'aide du malade
dans une nécessaire et positive relation aveatdegsionnels.

Figure 2 : Profils de prise en charge a un stade peavanceé et intermédiaire de la

maladie
Niveau de recours eleve Niveau
de recours faible
Aot de s 13 I
. . Al S e ooy ) d
Allocation Personnalisée Allocation Pelsorlnallsee
Autonomie Autonomie )
+ nonrecours Allocation
Affection de Longue Personnalisée Autonomie
Durée 15
SSIAD -ESA
SAD SSIAD
Accueil de jour/nuit ESA
, ) _ SSIAD
Héhergement temporaire
SAD
Equipements médicaux

Amélioration de I'habitat

progression de la maladie

réalisation : Blanchet M, 2013, recherches persdemel
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A un stade plus avancé de la maladjdes entretiens mettent en avant un recentrageaides au
domicile et une médicalisation des aides. C'estdisiéme profil observé a un stade peu avancé et
intermédiaire de la maladie. La plus grande déstaimn des malades et l'augmentation des
incapacités incitent, pour sept des aidants ingéspa recentrer et & médicaliser la prise en ehaug
domicile. Jugées trop contraignantes et inadaplgegurnées en accueil de jour sont abandonngées a
profit d’'une prise en charge plus médicalisée qciut des financements d’assurance maladie pour les
activités de nursing et infirmiéres, I'allocatioarponnalisée pour la prise en charge de la dépeadan
et l'insertion d’équipements médicaux au domicfigufeuil, lits, rampes, ascenseur...). L'aidant de
Suzanne Q (82 ans, Pays de Chateaubriant, conjaicinte cette évolution Wu que I'état de ma
femme s’est empiré, I'accueil de jour m'a dit quétait plus possible de I'accompagner. Comme jexvauielle

reste avec moi, le conseil général nous a dit deavec la sécu pour que ma femme soit en classédfection

de longue durée. Ca nous a permis d’avoir le falueipas cher, que les aides soignantes viennergt pl
souvent..». De ce fait, pour I'ensemble des sept personoedéss, l'arrét de I'accueil de jour
bouscule les équilibres d’aide entre le malade’addnt principal. Il s’en suit un recentrage du
guotidien de l'aidant sur le malade qui épuisedapient selon cing des sept aidants sondés. L'adant
et la conjointe de René F (91 ans, Pouancé-Combnémaison de retraite médicalisée depuis un an et
demi) se souvient des difficultés rencontrés aiiesle I'arrét de I'accueil de jour :Léaccueil de jour
m’avait prévenu, la santé de mon mari n’était gidaptée a I'accueil de jour. On a gagné du temes ma fille
pendant deux mois. Puis ca s’est arrété et ca diffitédle. Il y a eu beaucoup trop d’aller et vedes aides-
soignantes, des aides a domicile, c'était fatiguanpuis, j'avais moins de temps pour faire dagses, prendre
des nouvelles..». Si I'arrét des journées en accueil de jour §ignine concentration des aides au
domicile, ce recentrage est aussi propice a unenewnigtion de l'aide familiale (4/7). C'est ce que
décrit la fille de Paul R (77 ans, Pouancé-Comtadjpurs au domicile) : @uand il y a plus eu I'accueil

de jour pour papa, j'ai eu peur pour maman. EdalBit beaucoup et ca les a rapprochés, mais urestharge.
Alors, c’est moi qui ai fait les demandes auprédadseécu, du SSIAD... (...) Je viens tous les deuxsour
pendant deux-trois heures aider maman, le weekeenshnt mes fréres et sceurs qui viennent 'aider

A contrario, I'absence d'aide familiale explidadroisieme profil de prise en charge de la maladi

au domicile. Il concerne des malades au début de la maladit létat de santé est stable et dont
l'aidant principal est exclusivement un conjoin}. (@ans ces situations, le recours a l'aide ebtdat

se traduit par I'absence d’allocations, de recautaccueil de jour et aux services d'aide a dolmiet

se limite a I'aide du service de soins infirmieBglon les entretiens, ce faible recours s’expligae
I'absence de financement dépendance et par lesdmesicapacités familiales. Pour deux de six de ces
situations, I'évaluation auprés du Conseil Génd@ahs I'obtention de l'allocation personnalisée
autonomie s’est traduite par le refus de l'allamatilans la mesure ou I'état de dépendance du malade
n'était pas suffisante pour justifier d'une alldoat Bien que la maladie soit diagnostiquée, cagef
limite la capacité de prise en charge du malatiletetvention des services d'aide & domicile aose

le financement de I'accueil de jour restent alota aharge du ménage et de la famille et limitesiain
'accés a ces prises en charge. Une aidante anoeypigjue que faute de financement la prise en
charge adaptée s'est avérée trop onéreusieusavons 2 300 euros de retraite avec mon mayi Qn en
aurait pour presque 800 euros par mois si on awataide a domicile et si mon mari allait deux gopar
semaine en accueil de jour. On a pas les moyemsigiee, donc mes enfants, les voisins nous aideny.Je
relance le Conseil Général pour qu'ils viennentsnaider, mais ils sont pas pressés, ils attendent’tat de

mon mari soit plus sévere pour nous aieD’un autre coté, pour quatre des aidants inggsple faible
recours a I'offre s’expligue non pas par un noreace des financements mais par la méconnaissance
des dispositifs et par I'absence de soutien faméia professionnel. Ces situations d'isolement
concernent des malades au début de la maladieodeses dont les enfants sont €loignés et dont le
généraliste n'oriente pas les personnes agées. dessentretiens, aucun des quatre aidants ne
connaissait les dispositifs d'APA, d’accueil derjodu CLIC... Selon une aidante, sa vie active
antérieure et 'absence de soutien familial etgssionnel éclairent cet isolement d0 a la maladig:

ne vois pas que ce que c’est. Vous savez jai [gedo H qui me rassure. (...) Il m’en a parlé, maisng
comprends rien. C’est mon mari qui s’occupait dgeere d’affaires. On se débrouille plutdt biensttes deux.

(...) Nos deux enfants habitent a Brest et dans legdhte. Ils viennent pas souvent. lls nous fonfiance».

Ce dernier profil observé montre qu'a un stadelstdb la maladie, une partie des aidants interrogés
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(par l'intermédiaire de SSIAD) n’ont pas recourx aervices qui leurs sont destinés soit pour des
raisons de non financement soit en raison d'indgzatamiliales et sociales. Devant, la nature de
I’échantillon (aidants rencontrés par I'intermédkaile professionnels), ce non recours interrogsaur
réelle portée en milieu rural ou les mécanismesegé, de sacrifice sont Iégions comme I'observe
I'infirmiere coordinatrice du service de soins finfiers a domicile du Segréen (Maine-et-Loire) :
« Avec la maladie, on a parfois des sacrifices ddards qui se donnent tout entier & 'accompagnerment
malade. Le plus souvent, c’est en vain. C’est fdusen milieu rural, ou on a du mal a capter duind® On fait

le tour des mairies, des réunions d’'informationssdi@s bourgs, mais on sait qu'on passe a cotéed®mes
dont les besoins sont grands. Les populations esyadurtout les plus agés, ont toujours cette reulde
'autonomie, de l'indépendance vis-a-vis du resee la population. Pourquoi pas, mais jusqu’'a unadert
moment».

Jusqu’a un certain moment, car en effet, la malagigrogressive. Cette progression soumet l'aidant
principal et les professionnels a une pressionlaie gn plus forte. L'état de santé du malade remet
cause les équilibres instaurés au domicile : ildéaoule une résistance inégale des aidants qui
débouche sur des situations d'urgences qui coefibhiaidant principal et le malade a la recherdde
l'ultime prise en charge du malade.

C- La dégradation de I'état de santé et la rupturaes anciens équilibres

a- La rupture des équilibres : quelles causes ?

Pour douze des aidants interrogés, la concentragola prise en charge au domicile et l'arrét des
journées en accueil de jour conjugués a la proigreste la maladie usent les aidants principaugnll
découle une pression d'aide sur les aidants p@nci@utant que sur les aidants professionnelse Cett
résistance des aidants aboutit a une rupture dsespen charge dés lors que celles-ci s’averent
inadaptées. Selon les douze aidants, les caussssdeptures de prise en charge au domicile sont de
trois types. La dégradation de I'état de sant€aefginentation de la désorientation du malade, le
manque de repos de l'aidant principal qui en déxetl’'inadaptation des prises en charges. Pour dix
des douze aidants interrogés, la dégradation dat |de santé et la désorientation du malade
constituent le principal facteur de crise. Juscquesduilibrée, cette détérioration signe l'arrét des
journées en accueil de jour et reportent I'aidetigienne sur I'aidant principal. Pour six des aigan
des opérations et des accidents domestiques sde&idréves hospitalisations ont accéléré la
détérioration de l'état de santé du malade. Déis@aldans ses repéres le malade perd lors de ces
séjours a I'hépital ses facultés mentales commelitel'aidante de Yolande B (81, Pays de
Chéateaubriant, fille) : Apres son opération, elle a beaucoup perdu. Demaises avant, elle savait que
j'étais sa fille. Maintenant, c’'est terminé, elléappelle madame et me prend pour une intruse. [@sS@&
I'hépital I'a profondément déstabilisée Pour le reste des aidants, c’est la perte psagre des facultés
mentales et la compensation perpétuelle par I'aidken ces manques qui a remis en cause les
équilibres instaurés aprés le diagnosticll: fallait I'habiller, lui rappeler d'aller au todttes, I'aider a
manger, lui dire de rester a table. Il était picduq enfant instable. Pareil, pour sortir, il ctitout le temps en
voiture ou quand il y avait du monde. Rien a veie@le bonhomme que c’était avant. Moi, j'expliqugui il

avait en face de lui, que c’était important de neang’accueil de jour nous a fait comprendre que &t était

trop difficile a gérer. Je me suis débrouMéConjointe de Marcel M, 82 ans Pays de Chéatéairet

« Ma femme était en fauteuil roulant. Pour se déplazétait de plus en plus difficile. Pour mangergil, pour

aller se promener pareil. Méme si y avait des dagonésn’aidaient, ca devenait trop compliqué avetésa qui
partait» (Conjoint de Yvonne N, 88 ans Pouancé-Combré)maaque de repos et I'état de santé de
l'aidant principal représente la seconde cause upgures/crise. Pour neuf des douze personnes
interrogées : 'usure provoquée par I'augmentatieda dépendance et de la désorientation du malade
débouche sur un épuisement de l'aidant principalrépétition des aides, le manque de répit avec
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I'arrét de I'accueil de jour et les nuits entrecéep des aidants les conduisent a I'épuisement comme
I'explique I'aidant d’Hélene D (83 ans, Pouance-®oé) conjoint) : «le dormais 3 h par nuit. Elle aussi,
sauf qu’elle pétait le feu. Elle me réveillait oieto elle mettait la radio trés fort. C'était au délpuis ensuite,
elle faisait n'importe quoi. Je descendais en glainit, elle m’engueulait parce que j'étais ennktpour le
diner. Il était 2h du matin. (...) Elle fuguait aussiEncore deux mois et j'y passais Enfin, le manque
d'adaptation de la prise en charge au domicile titoesle troisieme élément qui aboutit & une
situation d’urgence pour cing des douze aidangsriogiés. Selon la coordinatrice du SSIAD du Nord-
Segréen, les prises en charges au domicile s’avaren certain seuil inefficace et nécessitent une
entrée en maison de retraite médicalisé€’est slr que ce sont pas les ADMR qui vont signedalire au
conjoint ou a la famille d’arréter et d'orienter ealade en établissement. Mais vous avez des isitgatjui
nécessitent une présence permanente. Cette prgsemoanente est assurée par le mari ou la filles paine
dure pas longtemps, un mois a trois mois car c&t pas possible de tenir le rythme. On a eu l'amtegriére un
monsieur qui est mort d’épuisement car il ne vaytas qu’elle aille en maison de retraite. Ellesy teujours

elle car elle a un physique incroyable. Il n'a passuivre. Cette présence permanente, nous ne peYPas la
compléter au domicile, donc la prise en chargeamicile présente des limites et on le dit a la fem:.

b- Temporalité, géographie et modalités de réswiutie la phase de crise

Pour les douze aidants concernés, la durée de pbasiése varie entre deux et cinqg mois. Pour huit
des situations, 'aidant principal mobilise I'emage familial pour mettre fin a cette situationuPo
trois des situations, c'est le généraliste de fargii intervient et participe activement aux déchas
d'accompagnement du patient vers un établissemédicatisé. Pour dix des douze situations, un
consensus général s'établit entre I'aidant prihcipafamille et les professionnels sur la nécésdi
repos de l'aidant principal et sur la nécessitétéjrer le malade dans un établissement adaptie Cet
période de « crise », c'est-a-dire de rupture degeas équilibres et de recherche d'intégration des
malades en maison de retraite médicalisée, dulan #&s entretiens, entre deux semaines et quatre
mois. Elle débouche sur des trajectoires turbuseoiele malade intégre de deux a trois établisstsmen
différents. En premier lieu, les hdpitaux sont nies (pour 9 des 12 situations) pour faire faces
prise en charge en urgence. Pour sept des neuftaidancernés, il s’est avéré que l'intégration du
malade en unité de soins de longue durée hospéadimit inadaptée comme le narre 'aidante de
Gustave R (76 ans, Pays de Chateaubriant, conjoirt@ I'hdpital, mon mari faisait le bordel. Il se
promenait la nuit. Les aides soignantes s’en odenpanal. (...) Il était a c6té d’'un monsieur qui esirt deux
jours aprés son arrivée. |l est resté deux semamais c'était un enfer pour lui comme pour le parel», ce

gue confirme le cadre de santé de I'h6pital loealdnzé : ®rendre en charge des personnes en longue
durée qui ont un cancer, et les mettre a coté deopee Alzheimer c’est un peu n'importe quoi caloeg
séjour n'est absolument pas prévu pour ce typegdhoe. (...) On dépanne parce que c’est notre missiais
c'est aussi aux maisons de retraites de jouerué!lje. Pour ces neuf malades, la durée du séjour en
hopital, en unité de longue durée varie entre dsemaines et quatre semaines. Ces seéjours
s'effectuent dans les unités des hépitaux situgoaimité géographique. L'aidant principal (6/9s le
autres étant en maison de repos), les famillessgbriofessionnels (généraliste 4 et CLIC 6) cheriche
alors un établissement adapté susceptible de mreswircharge le malade. Au bout de quelque
semaines, ce statuquo permet pour six d’entre euxraliver une place pour le malade dans un
établissement situé dans un rayon de dix-huit lélwenautour de I'ancien domicile, et pour trois
d’entre eux de trouver des places dans des éinesss situés dans les agglomérations voisines. Les
aidants sondés sont quasi-unanimes (11/12) swal#@de prise en charge en maison de retraga et
soulignent les bénéfices. Néanmoins, pour les tagants ayant trouvé une place en maison de
retraite médicalisé dans les agglomérations vassiles recherches locales aboutissent au boutad’un
deux mois au retour géographiqgue du malade dansmaison de retraite meédicalisée située a
proximité de I'aidant principal, comme I'évoqueitlant de Nicole H (84 ans, Pays de Chéateaubriant,
conjoint) : «On a été a I'hdpital de Chateaubriant, ca a étéasié=ix. Son état a empiré, I'encadrement n’était
pas bon. Comme n'y avait pas de places dans le aoim’'a proposé d'aller a la Chapelle-sur-Erdrél gtavait

de la place. J'ai dit oui et ma femme y est refiiéqu'a temps qu’une place se libére au sein déARA de
I'hépital de Chateaubriant. Je ne regrette pasjeceais voir tous les jours ma femme, je suist@.cBareil pour
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mes enfants qui travaillent dans le coin. (...) Oh @s sont bons ! La direction est bien, ils nawoute, ils
savent bien s’occuper des vieux malades

Ce retour a des prises en charges adaptées eissgatgnts est la résultante d’'une avancée de la
maladie et d’une incapacité des aidants familigdugrefessionnels a maintenir la prise en charge au
domicile. L'épuisement qu'occasionne ce décalagequea profondément les aidants sur les limites

physiques et émotionnelles, les confrontent a pdure avec le malade et les aménent a établir un
deuil.

c- L'entrée en maison de retraite médicalisée dadpa entre accompagnement local et deuil

Cette crise de prise en charge débouche sur deeleaimodalités de prise en charge. Selon les douze
aidants interrogés, dix des douze malades vivenmnaisons de retraites médicalisées. Aucun des
malades n’est pris en charge dans un PASA ou iierlJHR ou une UCC. Les deux malades restants
vivent au domicile mais bénéficient d’'une assistamédicale et de nursing de nuit. Outre les dékais
prise en charge, la décohabitation et le coltfdéenen maison de retraite impose pour dix destda
(8 conjoints et 2 enfants) un travail de deuil.oBeles entretiens, la décohabitation confronteuet/o
prépare les aidants principaux a ce processus aié @est ce qu’exprime l'aidant et conjoint de
Nicole H (84 ans, Pays de Chéateaubriangllecest morte depuis quelque temps (sa femmeeadésigours

en EHPAD). Je m’en suis vraiment apercu depuisliguést en maison de retraite. Elle est partie edit dans
son monde. C'est une autre vie maintenanDans ce sens, trois des aidants principauxragés (tous
conjoints), dont le malade est pris en charge &bliésements ne visitent plus leurs anciens catsjoin
C'est la position adoptée par le conjoint et lI'aidde Simone A (87 ans, Pays de Chéateaubriags : "
n'y vais plus. Mes enfants et mes petits-enfantsehdent visite. Moi, je n'y vais plus depuis unaar c'était
trop douloureux. (...) Elle est partie, elle eshgl@don monde, elle a I'air contente ou elle estsMaux qui
restent ? Elle s'en fiche. (...) Pour moi, elle t@8r A l'inverse, quelque soit la distance de I'éisgement,

les autres aidants (7) visitent régulierement Izgene malade bien que cette derniére n’en saét plu
consciente. L'aidant de Simone A (87 ans, Pays lifgg2aubriant, conjoint) revient sur ce continuum
d’aide : «Je suis en deux (je suis partagé). Je veille $aieelen méme temps elle est plus la. Mais, jeicoat

car ¢a a été ma vie pendant des années, commedffeer comme si c’était une mission».. Dans ce
processus, les entretiens montrent que I'entoueagéial des aidants principaux participe fortemant
ce travail de séparation souvent douloureux (8/C@st ce qu'explique le cadre de santé de I'hdpita
local de Pouancé : e vois plus souvent les enfants que les marisoteimmes. Je sais qu'il y a des femmes
et des maris qui tournent le dos au malade. Ctegt pénible. Les enfants sont affectés mais sostauessi
proches de la mort. lls envisagent cela comme utrealon des premiéres annéed| est rejoint par la fille

de Maurice G (88 ans, Pays de la Roche aux Féddgpman, tu n’y vas presque plus le voir ? (...) Voir
son mari, la bouche ouverte avec la bave qui caulese fait pipi dessus. On part sur quelle imadg&aut pas
étre maso non plus. Nous on y va, pour notre censeiet pour soulager maman. Parce que depuis$ gaoi

rime plus a rien. Il serait mieux de I'autre c@éur lui et pour nous.

Conclusion :

Les investigations auprés des aidants mettentat@int en avant une prise en charge qui oscille entr
domicile et établissements selon la progressida deladie. Si a un stade peu avancé et intermmédiai
de la maladie, la constitution d'équilibres d'aiéesre aidant principal, famille et professionnel n
pose aucun probléme, la détérioration de I'étasadé du malade remet en cause ces équilibres et
débouche sur une situation de crise (jamais agtcgur I'ensemble des trente situations exposées).
Cette situation de crise débouche sur la rechedehplaces en maisons de retraites médicalisées et
soumet le malade et les aidants aux disponibilidés places médicalisées locales. Rarement
immédiate, cette disponibilité de places en maidemetraite médicalisée conduit a l'intégration du
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malade dans des unités hospitalieres dont les ansgiremiéres (soins de suite et réadaptation)
s'averent inadaptées a la prise en charge de pesagées démentes. Dans un contexte d'équipement
meédico-social favorable, cette période se condut'mtégration d'une maison de retraite médiéalis
située a proximité de l'ancien domicile mais dag moyens et le niveau de professionnalisation
posent question dans un contexte d'intensificatambesoins médicaux des résidents.

Dans le méme temps, pour la poignée de situatemplus vulnérables sur le plan familial et social,
les entretiens avec les aidants montrent que ladigbccroit la vulnérabilité du malade et de diatd
conduisant a des situations de repli et d'isolen#eta lumiere des décalages en matiére de détectio
de la maladie, cette situation interroge sur leaivde ces configurations de vulnérabilité, notanmime
dans un contexte excentré sur le plan géograpleigsecial.
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Conclusion générale

L'objectif du projet Mapéru consistait a savoit eXistait des formes de prises en charge
professionnelles, des besoins et des trajectoieeta dnaladie d'Alzheimer spécifiques en
milieu rural. Apres vingt-quatre mois de recherdeeprojet nous montre qu'a l'instar de son
diagnostic, I'appréhension géographique de la nealaals livre des réponses mais aussi des
interrogations.

La maladie d'Alzheimer est une maladie aux contdlamgs dont le diagnostic demeure
probabiliste. Si a la faveur d'un effort politigle diagnostic de la maladie en France présente
sur le versant de l'offre une organisation et unillage effectif (Ankri, 2013), les
investigations mettent clairement en avant des ldgea avec les besoins. En effet, la
reconnaissance de la maladie d'Alzheimer ne séelipais aux centres de diagnostic. Le projet
nous montre a ce sujet, que contrairement aux ndista geographiques, le médecin
généraliste ainsi que les configurations familiaesociales influencent I'acces au diagnostic.
Dans ce jeu, on est en droit de s'interroger sucdémséquences en matiere de diagnostic de la
maladie, de la faible proportion de généraliste Ipabitant en milieu rural. Les taux de
reconnaissance de la maladie (extrapolation PAQtdI¥ommation médicamenteuse anti-
Alzheimer) sont sans équivoque et surtout corrptistivement a la présence des médecins
généralistes. Dans le méme temps, les configusasoriales et familiales apparaissent des
variables trop fluctuantes en campagne pour garantniveau de recours au diagnostic élevé
dans ces espaces. C'est la raison pour laqueleuwnse questionner sur I'écart de détection
entre malades reconnus et les personnes maladesenonnues comme le soutien le
Directeur du service de gériatrie du CHU d'Angéisi(e-et-Loire) : PAQUID, c'est bien gentil,
mais on est loin du compte si vous voulez mon awisis pouvez multiplier vos estimations par"1,Enfin

les investigations nous montre les limites de peiseharge de la maladie dans les territoires
ruraux d'étude. Disposant d'un niveau élevé d'é&mpugnt médico-social, les territoires ruraux
d'étude affichent dans le méme temps un faibleédégrspécialisation Alzheimer. Cette faible
spécialisation est la résultante d'une coopérairofessionnelle déséquilibrée (concentration
des liens vers les structures hospitalieres loelesgionales) et d'une faible capacité locale a
répondre aux appels a projets du Plan Alzheimeuléégpar les nouvelles Agences
Régionales de Santé. Or, ces carences ne sonapasanséquence sur les prises en charges
de la maladie et les trajectoires des malades colmmmntrent les entretiens menés dans le
territoire rural Ouest. Les investigations aupreés didants mettent clairement en avant une
prise en charge qui oscille entre domicile et égéabments selon la progression de la maladie.
Dans ce sens, les mécanismes sociologiques etidaritle repli du malade et de son
entourage ainsi que le faible niveau de spéciaisaprofessionnelle en milieu rural
constituent les deux problématiques qui actentinagaptation partielle de la prise en charge
de la maladie d'Alzheimer.

* Lors des situations d'urgence (rupture d'aide amidke), elle se traduit pour les
malades les mieux entourés (ceux de I'échantiffan)une inadaptation temporaire de
la prise en charge dans des unités de longue durdes soins de suite et réadaptation
de structures hospitalieres ou bien dans des sebfients éloignés géographiquement
de l'ancien cadre de vie. Aprés quelques semaia#smntes, ces malades sont pris en
charge dans une maison de retraite médicalisééeldoat les besoins augmentent et
la professionnalisation du personnel et 'aménagérme I'espace face a la maladie
s'averent limités.
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Pour la poignée de situations les plus vulnérablesle plan familial et social, les
entretiens avec les aidants montrent que la makatieoit la vulnérabilité du malade
et de l'aidant conduisant a des situations de etpllisolement. Dans ce sens, les
décalages épidémiologiques relatés nous questiosure le niveau de ces
configurations de vulnérabilité, particulieremeahd un contexte excentré sur le plan
géographique et social.
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Annexe 1 : analyses univariées et régressionstigges (chapitre 1)

Réalisation : Anne-Laure Personnic

Intercommunalités
ALD - Analyse Univariée

Démences — Analyse dmige

Variable Pvalue Variable Pvalue
Omnipraticiens/Population |0.004 Omnipraticiens/Population |0.668
Anciens Agriculteurs 0.000 Anciens Agriculteurs 0.014
Anciens Indépendants 0.66 Anciens Indépendants 0.893
Anciens CSP+ 0.000 Anciens CSP+ 0.076
Anciens CSP- 0.000 Anciens CSP- 0.013
Etablissements Alzheimer/g 0.085 Etablissements Alzheimer/80(0.002
EHPAD/S80 ans 0.06 EHPAD/80 ans 0.040
EHPA/80 ans 0.372 EHPA/80 ans 0.857
Accueil Jour Nuit/80 ans  |0.174 Accueil Jour Nuit/80 ans 0.504
Femmes +80/80 ans 0.059 Femmes +80/80 ans 0.123
Femmes 65-79/65-79 ans |0.320 Femmes 65-79/65-79 ans | 0.265
80 ans/pop totale 0.007 80 ans/pop totale 0.249
65-79/pop totale 0.320 65-79/pop totale 0.964
Femmes +80/Pop totale 0.07 Hommes +80/Pop totale 0.010
65-79 vivant seuls/65-79 ar| 0.567 Femmes +80/Pop totale ~ 10.807
65-79 vivant seuls/Personn 65-79 vivant seuls/65-79 ans|0.020
seules 0.018 65-79 vivant seuls/Personn
+80 vivant seuls/+80 ans |0.634 seule; 0.722
80 vivant seuls/Personn +80 vivant seuls/+80 ans 0.130
seules 0.001 80 vivant seuls/Personn

seules 0.736
Régression logistigue — Modéle Final

Démences  Odds Intervalle

Variable Ratio  Pvalue Confiance

Etab.

Alzheimer 0,27 0,002 0,12-0,62

Hommes +8(
ans/Populatiol 0,36
Anciens

Ouvriers 2,99

0,013 0,16-0,80

0,006 1,36-6,58

Odds
ALD Variable

Intervalle
Ratio Pvalue Confiance

65-79 ans seul

Anciens
Agriculteurs

/personnes seule 0,24 0.005 0,09-0,65

0,04 0.000 0,01-0,12

Résultats — Régression Logistique pour chaque testintercommunalités

ALD

Démences

[ Variables Indépendantes

2C:

80 [2c:

[3c:

166




+80 |[+80 [+65 |+65 +65 |+65
80 ans/pop totale X X
+65 ans/Pop totale X X
Hommes +80/Pop totale X X X |IX X
Femmes +80/Pop totale X X
Femmes +80/80 ans X
+65ans seuls/Personnes sel X X X
80 vivant seuls/Personn
seules X X X X
Anciens Agriculteurs X X X X X
Anciens CSP+ X X
Anciens CSP- X X
Omnipraticiens/Population X X
Etablissements Alzheimer/80 X
EHPAD/80 ans X X X
EHPA/80 ans X

Code couleur

X = ratio de risque relatif ou Odds Ratio supériedr aignifiant risque accru, facteur
de risque ou pour les établissements, signifiésgstint plus nombreux sur le territoire
considéré

X = ratio de risque relatif ou Odds Ratio inférieurl, signifiant risque moins
important, facteur protecteur ou pour les étabiissgs, signifie qu'ils sont peu/moins
nombreux sur le territoire considérée

Résultats Régression Logistique pour chaque tesimnines - Départements et type
d’espace

Une différence signifiante apparait dans le ficlles communes, entre les départements et
types d’espace (dénommés ZAU) pour 3 variablesraépees seulement ici : les ALD par
rapport aux plus de 80 ans répartis en 3 et 4 caésyy et les ALD par rapport aux plus de 65
ans en 3 catégories. Seuls ces résultats peuveninérprétés au vu de I'espace que nous
souhaitons analyser.
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Analyse en Composantes Principales — Tableaux

Intercommunalités
densit~e dmence~d aldl5d~m paguic~m ratioB~e fem~2080 ansets~3 ratioa~s ratiocsp warld romnip~p ehpadB80
densitdmog~e 1.0000
dmences80p~d 0.0673 1.0000
21dl5deg80c~m 0.4582 0.1020 1.0000
paguicnam -0.2074 -0.1223 -0.3624 1.0000
ratiocB8lans~e -0.1633 -0.0850 -0.2333 0.10%0 1.0000
fermes8080 0.1207 D.1668 0.1178 -0.1520 0.1124 1.0000
znsetseuls~s 0.2266 -0.06852 -0.12580 0.0&70 0.4480 0.38631 1.0000
ratiocancie~s -0.4%88 -0.0725 -0.7137 0.3817 0.2402 -0.0%230 0.0878 1.0000
ratiocsp 0.4785 0.0733 0.5475 -0.3%8% -0.3774 -0.0210 -0.2434 -0.7637 1.0000
varld 0.3311 0.0404 0.5374 -0.1573% -0.0412 0.1660 0.1%03 -0.7437 0.1762 1.0000
romniprati~p 0.0883 -0.027% 0.1321 0.0298 0.015% 0.03&65 0.1044 -0.1112 0.1162 0.0837 1.0000
ehpadi0 -0.2144 -0.1774 -0.2223 0.1264 0.0382 -0.0361 0.0088 0.1824 -0.037% -0.1830 -0.0263 1.0000
ss5iad80 -0.0383 0.0223 -0D.1256 0.1085 -0.1122 -0.1045 -0.1235 0.0Z211 0.0147 -0.0527 -0.0317 0.2373
etabalzds -0.1872 -0.332% -0.2014 0.1853 0.1075 -0.1531 0.01z20 0.21533 -0.1644 -0.1602 -0.0487 0.8252
Principal components/correlation Number of obsa = 127
Number of comp. = 14
Trace = 14
Rotation: {(unrotated = principal) Bho = 1.0000
Component Eigenvalue Proportion Cumulative
Compl 3.77556 1.73363 0.2637 0.26397
CompZ 1.37533 291234 0.1411 0.4108
Comp3 1.68463 .616886 0.1z203 0.5312
Comp4 1.06775 .0556278 0.07&3 0.e074
Comps 1.01212 .0577839 0.07z23 0.e737
Comp& .95433 1581658 0.0682 0.747%
Comp7 796164 08531165 0.0563 0.8047
Comp8 .743048 .0430358 0.0831 0.8578
Comp3 .694012 .211433 0.0438 0.3074
Compld 4825873 105376 0.0345 0.541%
Compll .377203 .0525459% 0.0263 0.3688
ComplZ .2846583 -143728 0.0z03 0.38391
Compl3 .140327 -125833 0.0101 0.5342
Compld .01105942 0.oo00s2 1.0000
¢
Variabkle Compl Comp2 Comp3 Comp4 Comp5 Compé Comp7 Comp8 Comp3 Compl0 Compll
etabalzss -0.2478 -0.3265 0.4355 0.0867 -0.1411 0.0823 -0.0571 0.1871 0.0270 -0.01s80 0.13%3
s3iad80 -0.0755 -0.2822 0.0321 0.4563 0.4728 -0.3612 0.1777 -0.5042 -0.1583 -0.0505 0.1772
ehpad80 -0.2307 -0.3474 0.4570 0.2754 -0.0777 0.1370 -0.055% 0.1682 0.1257 -0.0277 -0.1111
romniprati~p 0.0783 0.0842 0.1675 -0.1370 0.6800 0.5356 -0.205% -0.117% o.1123 -0.1556 -0.0024
varld 0.3237 0.1142 0.2302 -0.048% 0.0368 -0.4833 -0.4130 0.0868 -0.0006 -0.2218 -0.1811
ratiocsp 0.3815 -0.2851 0.03086 0.0151 -0.0308 0.2231 0.2515 -0.1420 0.1082 0.4840 -0.3225
raticancie~s -0.4574 0.1173 -0.2000 0.0154 -0.0145 0.1857 0.1366 0.0778 -0.0738 -0.23%2 0.28&0
znsetseuls~s -0.0351 0.4304 0.4001 0.0708 0.018& -0.0630 0.3167 -0.0251 0.0280 -0.2638 -0.3147
fermes28080 0.1022 0.3844 0.1606 0.475& -0.0133 0.2341 -0.0843 0.16358 -0.5823 0.3443 0.0318
ratiocB80ans~e -0.1856 0.3387 0.2380 -0.044% -0.1237 -0.0782 -0.1157 -0.4353 0.4653 0.4343 0.2361
densitdmog~e 0.3305 0.0&658 0.1836 -0.0531 0.0131 -0.0080 0.6330 0.1&03 0.1340 -0.1578 0.3010
paguicnam -0.2636 0.0317 0.0207 -0.241a 0.4340 -0.3346 0.127& 0.5103 0.0100 0.4755 0.00Z23
2ldl5de&0c~m 0.4185 -0.0851 0.1073 -0.0565 -0.0Z241 -0.0114 -0.2012 0.1474 -0.01&8 —-0.0104 0.6567
dmences80p~d 0.1124 0.1270 -0.3213 0.&603%96 0.1130 0.D288 -0.0311 0.3262 0.587%5 -0.0561 —-0.0343

Analyse en Composantes Principales par Type d’espac
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ratiod~d ratioca~m pagquid~m tauxom~e rat~Z00% ratiof~n ratio~&5 ratio~rs

ratio~us rati~ins rat~0ans ratio~80

ratiodmenc~d 1.0000
raticaldde~m 0.7353 1.0000
pagquidcnam -0.6516 -0.3154 1.0000
tauxomnipo~e 0.3567 0.8607 -0.8432 1.0000
ratiopo~2009 0.55392 -0.1436 0.1611 0.34638 1.0000
ratiofemme~n 0.3853 0.8240 -0.7633 0.3315 0.4324 1.0000
ratiopopé~65s 0.9364 0.2605 -0.6757 0.3115 0.z083 0.9333 1.0000
raticanci~rs -0.7715 -0.3377 0.3271 -0.8313 0.0340 -0D.8562 -0.8738 1.0000
raticanci~us 0.6556 0.9932 -0.83935 0.735% -0.25393 0.7523 0.81230 -0.9835 1.0000
raticanci~ns 0.2631 0.9763 -0.2948 0.9458 0.0643 0.9259 0.9315 -0.9871 0.9459 1.0000
ratiocehpad~s -0.8%82 -0.305% 0.%186 -0.986% -0.2025 -0.3530 -0.8756 0.3358 -0.8582 -0.93653 1.0000
ratiossiadB0 -0.5447 -0D.3685 0.3035 -0.71%0 0.38%8 -0.6608 -0.7163 0.53534 -0.3888 -0.833¢6 0.&8028 1.0000
ratiocetsbha~s -0.9535 -0D.88&0 0.8483 -0.9%80 -0.3104 -0.35%04 -0.9304 0.%135 -0.8261 -0.9&628 0.32877 0.7604
Principal components/correlation Number of obs = 4
Nurber of comp. = 3 Principal components (eigenvectors)
Trace = 14
Rotation: [unrotated = principal) Pho = 1.0000
Variable Compl Comp2 Comp3 Tnexplained
Component Eigenvalue Difference Proportion Cumulative
raticdmenc~d 0.2586 0.3295 0.1083 0
Compl 11.3582 9.19655 0.8113 0.8113 ratioaldde~m 0.2885 -0.1585 0.0272 0
Comp? 2.16167 1.68157 0.1544 0.9657 paquidenam -0.2665 0.1438 0.55539 0
Comp3 480106 L480106 0.0343 1.0000 densitdmog~e 0.2439  -0.2646 0.6006 ]
Compd 0 0 0.0000 1.0000 tauxomnipo~e 0.2830  0.1882 -0.1683 0
CompS 0 0 0.0000 1.0000 ratiopo~2003 0.0247  0.6763  0.0956 0
Compé 0 0 0.0000 1.0000 L
Comp? 0 0 0.0000 1.0000 ratiofemme~n 0.2770 0.2434 -0.0238 1]
Comp? 0 ] 00000 10000 ratiopopé~£5 0.2760 0.1443 0.4308 a
Comp$3 ] ] 0.0000 1.0000 ratioanci~rs -0.2%21 0.11596 0.021% 1]
Compld 1] 1] 0.0000 1.0000 ratipanci~us 0.2785 -0.2327 0.0604 0
Compll o o 0.0000 1.0000 ratioanci~ns 0.2966 -0.0134 0.0274 i
Compl2 0 0 0.0000 1.0000 ratipehpad~s | -0.2884 -0.0919  0.2776 0
Compld 0 ’ 00000 10000 ratiossiad80 | -0.2627  0.3158  0.0379 0
Compld 0 0.0000 1.0000
raticetzba~s -0.2876 -0.1604 0.103¢6 0
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Annexe 2 : Exemple d'entretien avec institution

Entretien réalisé par Mickaél Blanchet (Université d'Angers) et Anais Bourgeois
(EHESP Rennes)

avec Yannick Eon, référent Plan Alzheimer - AgeRéglionale de Sante.

5 juillet 2012

MB : pour commencer, je voulais en savoir pluslsudéploiement de I'offre Alzheimer en
Bretagne. En préparant cet entretien, j'ai congjaté y avait beaucoup de chose encours?
Pouvez vous faire un bilan?

Yannick Eon : Vous voulez que je prenne les mesumesa une ?

(rires)

YE : les accueils de jours, ca a été déebut 201déenet avec des seuils minimum. Or ce sont
des établissements qui sont financés par I'AR8seCIG. Or les CG de Bretagne n'ont pas la
méme définition de I'accueil de jour, d'ou de loegdiscussions.

MB : c'est quoi les différences entre les CG?

YE : nous on souhaite, orienter les patients vessptise en charge fortement médicalisées,
ce qui n'est pas le cas de certains CG qui le vpieis comme une structure un peu de répi.
Pour nous l'accueil de jour, c'est un lieu on Essaie de régler des problemes en appui au
domicile ou qui peuvent sociaux, sanitaires. Domdravaille, suite au décret, a harmoniser le
tout sachant que les CG sont attachés a ce quactemils de jour soient de proximite,
proximité qui va pas tres bien avec des seuils mim. Si on veut des accueils de jours
suffisamment importants pour qu'ils fonctionnem@&iest un peu contradictoire la proximité
et I'indépendance méme des accueils de jours.

MB : concrétement, ce que vous nous dites par rappales zones avec des densités
démographiques moindres, ces seuils sont inadaptés?

YE : un seuil de 6 places veut dire en milieu rana I'on sacrifie la proximité, apres il ya des
solutions comme des accueils de jour itinérants @Bt envisagés. Il ya également la
mutualisation des places entre plusieurs EHPADa Ebté, peut-étre faut il définir d'autres
structures occupationnelles que des accueils de gmuelque chose qui serait a mi chemin
entre le club du 3éme age et l'accueil de jourmiagiche est peut-étre un peu haute mais il
faut a mon avis imaginer cette structure interméslia

MB : mais c'est plus du ressort des Conseils Géréra

YE : voila, mais pour nous c'est vrai que l'accukl jour, c'est quelgque chose d'un peu
médicalisé quand méme.

Anais : pourquoi une telle différence de concegtion

YE : c'est parce que I'ARS s'occupe de sanitailesatonseils généraux de social. Néanmoins
on a tous percu qu'il y avait nécessité d'accomgrages malades au domicile, les aidants...
On le fait tous chacun a sa fagcon Nous on s'appuide sanitaire. Je reprends I'exemple de
l'accueil de jour : nous l'avons vu comme un espbaieles aux aidants, d'aide au domicile,
tandis que les conseils généraux l'ont percu coommespace occupationnel. Voila. Peut-étre
gu'entre le club 3eme age de la commune et I'dadeigour, il y a quelque chose a inventer.
On a des places a installer en Bretagne.

MB : et concernant l'autre offre Alzheimer? Au rauedes MAIA ou en étes vous? Il y en a
sur le secteur de Pontivy et Morlaix et depuis ?

YE : il y en a 4 a venir, une sur Saint-Malo, sanvies (cg), sur Brest (chu) et rennes (chu).
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MB : ce sont des acteurs forts qui se saisissentMI&IA, vous fonctionnez pas appel a
candidature, est ce que dans ce sens vous aveziaesaéthodologie territoriale en amont?
YE : on ne prédéfinit pas les territoires, on lafdeuxiéme année) un appel a candidature a
tout le monde. Il n y a que les structures privgesne peuvent pas. On envoit I'appel a
candidature de facon tres trés large. On recudlie candidatures et dans l'année on a
accompagné un certain nombre de candidats potemfiels'interrogeait. On les a aidé sur
l'opportunité d'une MAIA, sur le montage de dossiar coordination... il faut aire des
réunions sur les territoires.

MB : vous en avez financé 4, y aura t'il une canténsachant que le territoire de la Bretagne
ne sera pas couvert?

YE : cela dépend des cabinets. Je n'ai aucun éstose que voudront les prochains
candidats. Les mesures installées vont durer nsises que l'on va installer des MAIA
I'année prochaine, je sais pas. Tout ce que I'bhcssst que les personnes mobilisées par le
précédent plan vont retourner dans leurs structdi@®gine. Les nouvelles structures vont
durer, les PASA, UHR on a fait le plein, donc yae ple besoins, en revanche a domicile, il y
a des choses a faire.

Anais : lorsqu'il y a des plans successifs, voes ptévenus en amont?

YE : le dernier plan, on l'avait vu a travers larpMénard. Y a pas un rapport qui présente le
bilan du plan, voir ce qui a marché ou pas marafig gontinuer sur un nouveau plan. Pour
l'instant, on sait que les gens s'en vont mais$ wes. (...) Ce qui est sur c'est que les MAIA
vont étre obligé d'étre piloté d'en haut et suilzes pilotes actuels du plan s'en vont (avec la
nouvelle administration). Dans les ministeresydsidraient que le pilotage du prochain plan
soit ministériel et non élyséen. Deux fois par @&y avait des réunions a I'Elysée sur
'avancée du plan. Moi je crois que c'est ce gfaitaavanceé le plan, parce qu'il y a eu un
suivi, un pressing de I'Elysée.

MB : selon vous les solutions au domicile n'ont @&sdéveloppées, le plan d'Alzheimer a t'il
mangué de souplesse vis-a-vis du domicile?

YE : concernant les mesures des patients, le dena@té le parent pauvre. Les ESA ont bien
fonctionné sauf qu'elles ont raté leur cible, qundsiad intervient en situation d'urgence.
Sauf qu'elles devaient ceuvrer vers des patieminista un stade moins avance. Les ESA font
un gros travail, y a un décalage entre le cahisrctiarges et les réalités de terrain, en clair ils
se sont retrouves avec des malades pas débutaaits. IMfait que ce soit des gens formés,
motivés a permis d'atténuer les choses. Sur le dliemia formation d'aides aux aidants,
confié a France Alzheimer est une bonne chose. Mgmela a été mesure, les formations ont
permis de briser des tabous. Sauf que le probl&ngue c'est formation n'ont pas pris en
compte l'organisation relative a la prise en chalge malades qui demande une ingénierie
importante. Pour le domicile, je pense que l'onpala mis les moyens vers le domicile. Je
pense notamment aux services d'aides a domicilengme si les professionnels n'affichent
pas une qualification sont au contact des persoenggerviennent en amont. lIs percgoivent
les problemes dans les maisons, et les famillesnkomt de la demande en SSIAD, on a celle
des SAD, or elles ont ete oublié dans le plan.

MB : a contrepartie, il y a eu des efforts en ésseiments...
YE : on tient nos objectifs, 98 PASA par exemplmisda circulaire. On a 420 EHPAD en
Bretagne, 1/4 EHPAD est équipé, c'est un effort  artgnt.

MB : Ce sont les établissements qui vous ont cté®ac
YE : de la méme maniere, on a procédé a un appel candidature.

MB : au niveau des remontées, c'est homogene énlgypartout.
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YE : comme le cahier des charges étaient fermé@gpart, ils I'ont assoupli au fil des années,
notamment sur le plan immobilier, donc c'était @lutbre. Au final, le cahier des charges
permettait a pas mal d'établissements de candidater

MB : la méthode par appel a candidature, n'a ke privilégie des réseaux déja forts, dotés
d'ingénierie ?

YE : c'est un probleme plus général que les MAIAr@pondent qu'aux appels a candidature
gue ceux qui ont un dynamisme local Le cahier desges est fait de telle facon que ne
peuvent répondre que ceux qui travaillent ensenat#st la méme chose pour les UCC et les
plateformes. Donc, au final, comme vous dites omesient toujours a doter les mémes et a
s'interroger sur l'absence de dynamique chez nert&ar exemple, Quimper, ils ne sont
candidats a rien. Donc ils n'ont rien. On leur pligé comment travailler, mais cela n'a pas
pris. Au contraire, a Saint-Malo, ca a pris, 'aopagnement a servi. Donc, on en arrive a
cela : ceux qui ne candidats a rien n‘ont rienn®mlonne qu'a ceux qui ont des dynamiques.

MB : c'est un effet pervers que vous remontez aean de la direction de 'ARS?

YE : oui que l'on ne sait pas traiter car on ped pbliger les gens a travailler ensemble. Si
I'népital de quimper veut pas travailler avec ledCLL'année derniére St Malo n'avait pas été
retenu, car le CCAS n'était méme pas intégré. Baahd, c'est le territoire de santé n°6,
assez vieux, c'est franchement délicat si un asteeial et médico-social comme le CCAS ne
prend pas part au projet (parce que le maire h'pta d'accord). C'était une position de
personne. C'est pas possible partout, car il faetsyr le terrain il y ait des gens qui poussent.
ON aimerait que dans les territoires des chosepassent, mais on ne voit rien venir.

réaction d'Anais : I'année derniere, j'ai réalisé enquéte aupres de médecins généralistes sur
la coordination, les médecins me disaient "queastctjuoi ce truc? (MAIA), notamment en
milieu rural ou les médecins, désabusés estima@eetle besoin était plus sur les aides a
domicile ou les places en Ehpad que sur les MAlAd semblait, qu'en milieu rural, qu'il est
plus difficile de faire émerger des projets.

YE : sur les MAIA, on a choisi Pontivy en premiar c'est petit, un territoire rural, on était
content de montrer que c'est faisable. C'est patgilMorlaix, montrer que tout le monde
pouvait y avoir droit. C'est I'un des points foda,souplesse territoriale. Ce qui pose quelques
soucis de définition d'ailleurs, notamment surdas complexes qui ne sont pas les mémes
suivant le fait que I'on soit a Pontivy ou Renrfégntivy a montré que l'on était pas obligé
d'etre un centre urbain ou un CHU pour y aller.

MB : a l'initiative des MAIA de Pontivy, qui estl'aitiative ?

YE : dans le cas de Pontivy, c'est le CLIC et pdorlaix c'est le CCAS avec des liens entre
I'hbpital avec pas mal, des ssiad, d'ephad de @wenms et de médecins aussi.

Anais : il ya une résistance des médecins a s8indéns ce type de réseaux, ou est leur role?
YE : historiguement la démence n'est pas enseigmeenédecine, ensuite sur le plan
pharmacologique il ya des controverses et parfoidibgu'il ya le médico-social et gqu'ils ne
servent a rien et en plus on leur demande desspeisecharges non médicamenteuses. Pour
eux, ce n'est pas de la médecine. lls ne comprépasncela ne les intéressent pas.

Anais : néanmoins on sent bien qu'ils ont du n@ gue leurs compétences soient remise en
cause, on sent des tensions

YE : en méme temps il ya un besoin les gens vidrlesrvoir pour un tas de truc qui ne sont
pas dans la médecine et en méme temps, ils aimelaén que ce soit quelqu'un d'autre qu'il
le fasse, en méme temps ils ont pas envie qudergl@&chappe. Par contre, il ya quand méme
eu une demande a Morlaix de généralistes poumpigsenter ce qu'était la MAIA, ils ont fait
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| démarche aupres du pilote de la MAIA. Tous lesfgssionnels de santé ont été averti, les
seuls qui n'avaient pas été averti était les géstEs

MB : par rapport au plan Alzheimer, est ce queg&séralistes n'‘ont pas été laissé sur le coté,
notamment au niveau de la spécialité de la gésfatri

YE : tous les médecins, pour beaucoup ont plus@arts, la gériatrie est une discipline
récente, ca prend du temps. C'est pas évideniné&ilses de stage, c'est énorme a geérer.

MB : le fait que la médecine libérale soit moinspeumtée est elle une opportunité pour vous?
YE : ca sera plus facile dans les maisons de s#éntprincipe est la mutualisation et la
délégation de certains taches. Il faut intéresesrtivailleurs sociaux, des infirmiéres et si le
meédecin veut rester le pivot, il sera amené a illavavec des patients selon la spécialité.
Attention a se retrouver, ce que I'on observe desighpad, avec des aides soignantes et des
infirmiéres plus au fait, mieux formées que les ewnddk...Parfois on a du personnel qui
connaissent des choses sur la maladie d'Alzheioeeleg médecins ne connaissent pas.

MB : par rapport aux appels a candidature, quelidaeplace des Conseils Généraux ? lls sont
attentistes, volontaires?

YE : ils sont généralement associés aux mesuretaduAlzheimer.

MB : en lien avec les schémas gérontologiques ?

YE : oui, par exemple dans le Morbihan, ils onicaié le schéma gérontologique avec le
plan Alzheimer pour tres cohérent. Dans les autégmrtements c'est variable. On a travaillé
avec les acteurs de terrain. On a distribué auetoggnéraux des délégations de territoires, et
on institue de maniere conjointe et les CG sonsgts et impliqués sur les autorisations.
Cette année s'est bien passée, on était calégrd'alus que 5 ou 6 MAIA et on a rejeté des
dossiers parce que les Conseils Généraux a l'uitéroma décidé de pas financer des projets
inaboutis.

MB : ce sont des candidatures portées par desraateuerrain et les Conseils Généraux n'ont
pas poussé a une couverture exhaustive de leitoirex?

YE : a l'exception du 56, au départ ils avaient projet un peu bizarre, 8 territoires
gérontologiques et chacun organisés comme une pMA. lIs voulaient que I'on finance
les 8 territoires. lls étaient un peu a coté duiezalles charges donc on leur a dit on va
organiser les choses différemment parce que noug&ut pas. Donc on a réorganisez le tout
avec eux pour étre en conformité avec l'enveloppe @ahier des charges.

MB : sur d'autres territoires, j'ai constaté desctwrences, des tensions entre départements
dans l'obtention du plan Alzheimer, notammentM&gA?

YE : c'est un de reproches que I'on a fait a la MAjue c'est un peu trop rigide, la MAIA
c'est un pilote et deux gestionnaires de cas qaetgit le territoire d'exploitation. C'est un
reproche de la MAIA, c'est le méme schéma quelgiteles nombre de personnes agées, le
territoire. On est tres embété pour mettre des MédaAs certaines zones rurales, il faut qu'il y
ait un minimum de couverture. Le Finistére c'estléa car c'est cohérent géographiquement,
cote d'Armor, ca va aussi. L'llle et vilaine c'gpais compliqué, plus déséquilibré entre les
territoires. Sur le 35, on a rennes et Saint-Malajs sur le reste du territoire on n'a pas de
solutions.

MB : je pensai également aux filieres gériatriqeesavez vous?

YE : On en a une vingtaine, on a décret qui orgadiss filieres gériatriques a partir des
établissements hospitaliers.

MB : par rapport au financement, des EHPAD, SSI&Bys vous appuyez sur ces filieres,
ces territoires?

YE : c'est tres variable selon les filieres, il yarqui fonctionnent bien. On laisse les gériatres
a dsposition des EHPAD. Y a des coins ou cela negpels tres bien car il ya des tensions liés
au manque de moyens, des antagonismes de personne..

173



MB : c'est un décret?

YE: c'est une circulaire qui organise ces filieres

MB : par rapport aux moyens alloués, il ya til décalage entre les volontésdu plan
Alzheimer et sa concrétisation.

YE : le plan alzheimer s'est déroulé sur les cimgjet a eu un peu de mal a démarrer. il ya eu
peu de retard dans le financement, cela a pris en ge temps. Sinon, non non, les
financements sont 1a, les chiffres aussi, il yaiewéel effort.

AB : ce qui est difficile pour mailler bien le tdoire, c'est le déficit de mobilisation des
acteurs locaux.

YE : il n'y en a ou c'est dynamique, d'autres eitgli@u ils se passent pas grand chose. EN
méme temps, on s'apercoit que c'est personne dapend)uand on a perdu le gériatre a
rennes, on a perdu beaucoup. On attend le prochein impatiente. Ce n'est pas gu'un
manque de moyen, c'est une question d'organisafian.exemple, sur la question de la

nutrition dans les EHPAD, il ya des ehpad qui & fovrer par la Sodexho, d'autres qui ont

des cuisines, les ehpad qui cuisinent, c'est pas giler, c'est mieux organisés que de faire
appel a la Sodexho. Au final, on a un service dditguet pas plus cher.

MB :par rapport a la reconnaissance méme de ladieaden milieu rural, quand est il ?

YE : par rapport a la reconnaissance en amont deladie, les ESA et les ssiad constituent
la prote d'entrée. Les ESA communiquent aux méddcaitants des éléments, malgré cela,
les médecins traitants n'adressent jamais persmmn&SA. Pourtant, a travers les bilans, ils
voient bien le service rendus. Donc on en reviarprabléeme déja exposé, la mobilisation des
généralistes. Pour les ESA, on a rarement un eoerit par les traitants alors qu'ils

rencontrent régulierement les malades. Le rep&adera plus par les aides a domicile.

MB : la notion de choix est beaucoup plus élevéaisie en ville tandis qu'en milieu rural, la
notion de choix est plus restreinte et plus cooadiiee, quelle est votre réaction par rapport a
ce constat.

YE : c'est sur que si vous habitez rennes, I'adfitebeaucoup plus riche. Sur rennes, il y a un
tissu associatif dynamique, vous allez trouvez as de choses, un choix dans les ehpad
énorme... Si vous étes en campagne, vous avez midnschoix, c'est sur.

fin
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Annexe 3 : Grille d'entretiens avec établissemiemisux

- Territoire rural Ouest et territoire rural Estuprés des hépitaux locaux, maisons de retraite
médicalisées et des services de soins infirmidandicile
- Réalisation : Mickaél Blanchet - avril 2012/féuri2013

Grille d'entretiens avec établissements locaux
A- ACTEUR

1- I'entretien

territoire d'étude
département d'étude

date d'entretien

personne rencontrée
rencontre, téléphone, mail

2- Informations sur I'établissement
Type d'établissement

Statut juridique

Date de création

Contexte et origine de création

Equipe salariale (ETP)

dont nombre d'ETP consacré(s) aux fonctions aditnatiges
et de coordination

Capacité de I'établissement

Types de services Alzheimer ou associées dankligtament
dont nombre de place

Montant reste a charge pour l'usager

Niveau de dépendance pour les Ehpad (GMP)

Estimation (en %) du personnel salarié ayant ét@a@ins une
fois en arret maladie une semaine lors des 12 &wsrmois

3- Couverture et choix du territoire d'implantation
Lieu d'implantation

Couverture territoriale

B- Stratégies face a la maladie d'Alzheimer et a se
apparentées

4- Nombre et proportion de malades accompagnés
Nombre de malades pris en charge (sur les 6 demmieis)

Evolution du nombre de malades au sein de I'étxtient

175



5- Les moyens économiques, professionnels et
organisationnels pour faire face a la maladie sorits
adaptés?

réponse qualtitative

Politique, moyens particuliers développés en diveaie la
maladie

dont concrétisation(s)

dont en cours

C- Les rapports avec les institutions, les professinels et
les familles

6- Rapports avec I'ARS et le Conseil Général
Connaissance du plan Alzheimer

Positionnement

7- Rapports avec les familles

8- Coordination professionnelle

Relations professionnelles privilégiées dans leecdé la MA
Relations professionnelles ténues dans le cadiee &
Relations professionnelles avec les établissendtagmostic

Relations professionnelles avec les établissenspidtsialisés
d'accompagnement

D- Rapports au(x) territoire(s)

9- Distance a professionnelle I'offre médicale epécialisée
(en temps)

distance vis-a-vis des lieux des CH

distance vis-a-vis des médecins libéraux

distance vis-a-vis des lieux des Centres Mémoires
distance vis-a-vis des lieux des MAIA

distance vis-a-vis des lieux de prise en charge@véucc,
uhr...)

10- Appartenance a un territoire/réseau de santé,'action
gérontologique, d'action sociale

si oui, le(s)quel(s)?

si oui, niveau d'implication et de participation(@yréseau(x)
en question

Sentiment d'isolement professionnel

Recensement de besoins professionnels locaux

Précisez
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D- Les malades

11- Type de recours (famille, médecins, professinals)lors
de I'entrée en établissement en %)

Professionnels Médicaux (CHU, CH, HL, médecins
généralistes...)

Professionnels Médico-sociaux
Familles

Autres

12- Origine géographique des malades (en %)
Méme commune

Communes voisines

Communes entre communes voisines et agglomérations
voisines

Agglomérations voisines
Hors département

14- Renseignements sur les séjours
Nombre de malades en difficulté sociale et éconamiq

E- Besoins et observation

observations de la personne
Observations personnelles
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Annexe 4 - Guide entretiens aidants

réalisation : Blanche Le Bihan et Arnaud Campéon

GUIDE ENTRETIEN AIDANTS

Trois objectifs : évaluer I'accessibilité de I'affexistante/ Identifier les logiques de recourstéec
offre/ analyser les transformations de la relat@ide.

|. Présentation de I'aidant et de son proche

1- Information sur le proche aidant

¢ Quel(le) est votre age ? Profession ? (ou votréeane profession. Retracer la carriére
professionnelle)

¢ Quelle est votre situation matrimoniale et famdial

(Nombre, age, sexe, profession des enfants es{setiants)

¢ Quelle est votre situation résidentielle vis-a-dés votre proche malade ? (Cohabitation/
distance géographique)

¢ Fourchette de revenu (- de 1000€/ entre 1000 €d€l/Batre 1500 et 2000€/ entre 2000€ et
2500€/ entre 2500 € et 3000 €/ + de 3000 €)

2- Information sur le proche malade
¢ Quel est son sexe/age/ ancienne profession ?
¢ Quelle est sa situation matrimoniale et familiale ?
(Nombre, age, sexe, profession des enfants es{ggtiaints)
¢ Quel est son lieu de résidence ? (lieu de résidadapté ?)
¢ Fourchette de revenu
¢ Quel est son état de santé ?
o Pouvez- vous me décrire rapidement comment se aweift ses troubles
aujourd’hui ?

lI. L’état de santé de la personne malade et la gisn
d’aide

1. Des premiers troubles au diagnostic meédical
¢ Pouvez-vous revenir sur les premieres étapes dertaladie de votre proche ?

o A quand remontent les premiers troubles ?

0 Quels étaient ces premiers troubles ? les prempaeges ?

0 Quiles aremarqués ? A quel moment ?

o Un diagnostic a-t-il été posé ? Si oui, commenti (gufait la démarche de
consultation ?) et qui a établi ce premier diagnogtédecin généraliste,
neurologue, etc.) ?

0 Quel suivi et quel réle du MG par rapport au proel{eythme des consultations)

¢ Que vous a-t-on proposeé a l'issue de cette consuitan ?

0 Quel type de prise en charge ?
e Médicamenteux : médicaments proposés
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e Social : suivi proposé

Etiez-vous en demande d’un traitement/ suivi paligc ?
Saviez- vous concretement ce qui allait se pass®s ks mois a venir ?
Aviez- vous eut suffisamment d’'informations ?
A lissu de cette consultation, dans quel étazéteus ? (angoissé, rassuré, etc.)
Qui était au courant de cette démarche, dans eotmurage ?
Qui avez-vous mis au courant aprés lI'annonce dgndistic ? Qui avez-vous tenu
ecarté de ce diagnostic ? Pourquoi ?
¢ Depuis ces premieres consultations, comment est agsle suivi de votre proche ?

0 Qui (médecins, CHU, etc.) et fréquence ?

o Ce suivi vous parait- il adapté ?

0 Vous est- il arrivé par vous- méme de prendre désutdv ? Pourquoi ? Qui ?

0 Quelles ont été les évolutions en termes de tratésproposeés ?
¢ Derniére consultation : quoi, avec qui ?

O 0O O0OO0OO0O0

2- L’état de santé et la gestion d’aide au quotidie
¢ Aujourd’hui, quels sont les besoins principaux de etre proche ?
o Comment se manifestent ses troubles au quotidien ?
o Pour quels actes et a quels moments de la jouro&e proche a-t-il besoin
d’aide ?
0 Quels sont selon vous les risques liés a la mafadieur qui ? (Pour le malade,
pour vous-méme, pour d’autres personnes ? Lesgudlle
¢ Comment définiriez-vous l'aide que vous apportez ?
o Concretement, que faites- vous pour votre par€uelles taches ?
* Pratique et matériel (hygiéne, soins, administratit.)
» Affectif (écoute, soutien moral, etc.)
* Y a-t-il des aspects de l'accompagnement que vaus(e3 pouvez
assurer ?
e Qu’'est-ce gu'’il ne peut pas réaliser sans votre aid
o Pouvez- vous me décrire une journée ordinaire %Rample, la journée d’hier
(ou la derniere journée que vous avez passé aveepmche) ?
0 Au quotidien, pouvez-vous laisser votre proche ,ssaihs surveillance ? Si oui,
combien de temps ?
o Est-ce qu’il y a d’autres personnes qui aidentevgiroche ? Qui ? Que font-ils ?
Depuis quand ? Comment cette organisation de I'sle-elle mise en place ?
¢ Comment vivez- vous cette maladie au quotidien ?
0 Qu’est-ce que la maladie a changé dans votre deot’tl Et dans celui de votre
proche ?
o0 Inversement, y a-t-il des éléments qui n'ont paangeé, en dépit de la maladie ?

¢ Quelles sont les principales difficultés que vousncontrez ?

0 Y a-t-il des moments plus difficiles/ gratifiantaeyd’autres ? Lesquels ?

o Avez-vous des moments dappréhension et de décemexyt ? (a quelles
occasions ?)

o Quels sont les éléments qui vous encouragent ancent? (reconnaissance,
réseau social, etc.)

¢ Et comment est-ce que vous percevez l'avenir ? Y tal des choses que vous
craignez ? Des choses que vous espérez ?
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lll. Regards et appréciations sur I'offre professionelle et
associative

1- Connaissance de l'offre
¢ Aviez-vous une connaissance de 'offre médico-solgaa destination des PA avant la
maladie ? (SAD, SSIAD, CMP, ect.)
o De par votre histoire personnelle/familiale, awezis déja été confrontés a ce
type de dispositif ? (Si oui, pouvez-vous nous néeocette (ces) expérience(s) ?)
o En aviez-vous déja entendu parler ? Par qui (méaiaecins, etc.) ?
¢ Etes-vous en mesure de nous décrire ce qui existet@ur de votre commune en
matiere d’aide aux PA (cibler ALZ) ?
o Quels types de dispositifs/structures existantes ?
0 Quelles voies d’acces (r6le du MG, CLIC, Gériateds,) ?
o Quel délai d’attente ?
¢ Cette offre vous parait-elle suffisante ? adaptée ?

2- Voies d’acces a l'offre existante (identifier tai les services utilisés)
¢ Quand et par quel intermédiaire avez-vous eu connssance de l'offre actuellement
utilisée pour votre proche ?
o A ce moment-la, aviez-vous suffisamment d'inforroas ? Aviez-vous des
questions particulieres ?
0 Qui arealisé la démarche (médecins, AS, vous-métnag,?
0 A quel stade d’évolution de la maladie ?
0 Quelle était la procédure d’admission ? La démarakteelle été compliquée
(formulaires administratifs, etc.) ?
o Quelles ont été les différentes étapes (pb de dibpite, etc.) ?
o Etait-ce pour vous (et/ou pour lui) un moment adéqu(ou trop tot/tardif ?)

¢ A quelle distance géographique ceux-ci se trouvetils de votre domicile ?
o0 Quel mode d’organisation pour vous y rendre ?
o Durée du trajet ?
0 Autre contrainte ?

¢ Y avoir recours vous parait-il compliqué ?

3- Parcours par rapport a I'offre existante

¢ Pouvez-vous revenir sur I'ensemble des services nilidés pour votre proche ?
o Dans la mesure du possible, préciser le type decseet les dates de recours

¢ Dans le recours au service X, face a quelles conimmges avez-vous du faire-face ?
0 Modes de transport ?
o Horaire ?
o Distance ?

*

Ex sur une semaine
4- Impact de ces dispositifs

¢ Comment s’est déroulé le premier contact avec le ghositif ?
o Qui avez-vous rencontré et que vous a-t-on expliqué
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Un « projet de soin » a-t-il été établi & cetteasion (fréquence des visites, etc.) ?
o Comment cette premiére consultation/journée aet&tkk vécue par votre proche ?
o Est-ce que vous pouvez raconter comment s’est @daspremiére journée de
votre proche dans ce dispositif ? Et comment, volesyotre c6té, I'avez-vous
vécue ? Qu’est-ce que vous avez fait ? Quels étaisnsentiments ?
¢ Quelles ont été les difféerentes étapes de « votreintégration au sein de ces
dispositifs ?
o A l'origine, quelle était la fréquence des renceat? Depuis, cette fréquence a-t-
elle évolué ? Si oui, dans quel sens ? Quellexdliffs ?
o A l'origine, quelles activités étaient réalisées patre proche ? Depuis, le nb et la
nature des activités réalisées a-t-il évolué ugidans quel sens ?
o L’organisation vous convient-elle ? Convient-ellecdre proche ?
0 Souhaiteriez-vous recevoir plus d'aide ?

¢ Est-ce que le recours a ces services professionrelshangé votre vie quotidienne ?

o En quoi ? Quel impact sur votre vie et votre orgation quotidienne ? (insister sur
le temps personnel, familial et professionnel etqoe le temps dégagé a pu
changer dans 'organisation quotidienne) ?

o Quel impact sur votre appréhension de la maladile sbn soin ?

o Ce recours a-t-il changé quelque chose pour votehp ?

= Nature des améliorations/détériorations consta{gdentitaire, relationnel,
etc.)

o Est-ce une solution de confiance (stable) pour Yous

¢ Est-ce que le recours a ces services professionreelshangé la nature de vos relations :
0 Avec votre proche : En quoi ? sur quels aspectsaderelations ? (si oui, bien
insister sur les transformations identifiées)
0 Avec vos connaissances (amis, voisins, etc.) : & 2 sur quels aspects de vos
relations ? (si oui, bien insister sur les trans@tions identificées)
0 Au travail ?
¢ Est-ce que le dispositif répond a vos attentes?
o Ou au contraire, avez-vous été décu ? En quoi ?
o0 Quels sont les éléments qui vous ont convaincu ldagispositif de répit ?
o Quels sont les points qu’il faudrait améliorer selous ?
o Comment envisagez-vous l'avenir ?
5- Attentes par rapport aux dispositifs
¢ Que pensez-vous de I'offre des services professi@ts ?
o0 Sont- ils suffisants et adaptés ? Pourquoi ?
0 Y a-t-il des services que vous connaissez maisvque vous refusez d’employer
(accueil temporaire par exemple) ?
¢ Quels sont vos attentes en matiere d’aide aujourdih ?
0 Avez-vous une idée de la maniere dont la situatemotre proche peut évoluer ?
0 Avez-vous prévu d’autres arrangements si la sitnade votre parent venait a s’aggraver ?
Comment feriez- vous ?
0 Que souhaiteriez-vous voir se mettre en place ?
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Annexe 5 : Des réseaux gériatriques dépendantpalégjues sanitaires et des politiques
départementales

Tableau 7 : Les réseau de santé ou gérontologiquegiterritoires ruraux d’étude
Territoire rural Est |

Réseau de Santé du

Roannais 4

MAIA 1
Territoire rural Ouest \

Clic Segréen 4

MAIA 0

CLIC Roches aux Fées 8

CODEM Bretagne
sud-est 8

Territoire de santé n°5
ARS Bretagne 2

CLIC Chéateaubriant 3
ancien territoire de

santé 2
source : M.Blanchet, recherches personnelles

Le recensement des réseaux gérontologiques etntié @ableau 7) a meme de faciliter la
coordination porfessionnelle dans le cadre de ladadans les deux territoires d’étude nous
montre l'existence de 6 réseaux reconnus et d'ucieanréseau institutionnel devenu
informel. Sur le territoire rural Est, si 'ARS aoyr principe d’instituer des filieres
gérontologiques trans-départementales partant dadres-hospitaliers, aucune des 9
structures interrogées n’a fait référence a cdiéed récemment mis en place. En revanche, 4
des 9 structures interogées font mention de I'appance au réseau de santé du Roannais.
Ancien CLIC, ce réseau de santé, financé par I'A&RE CG de Loire, a pour but d’articuler
les actions gérontologiques et géraitriques au dardépartement de la Loire. Récent (2011),
ce réseau a pour but d'observer les besoins, dela@ooer les pratiques et de fluidifier les
parcours de santé, notamment des personnes lefgdas. Les 4/5 structures de la Loire
interrogées se reconnaissent dans ce réseau pounintention de travailler avec comme le

signale, la Directrice de 'Ehpad de Regny (Temr#&dest, Loire) : «Avant, il y avait le CLIC mais
le Conseil Général a décidé d’en faire une strecplus large et a repris le réseau de santé dwiomigja
existant pour I'élargir a d’autres territoires @ssions. (...) Pour l'instant, il ne se passe pasdpehose, mais il
est évident qu’avoir un tel dispositif va nous aidenonter des projets, a se comprendre, a intégeemédecins
et & se sentir moins isolé. Par exemple, il estip@ partir du réseau de développer des maisorsaie,
d'adosser au CH de Roanne une MAIA, de faire désnaes itinérantes pour les consultations mémoGek

va dans le bon sens.

A contratio, bien qu’englobées dans le territoieesdnté Ronnais de 'ARS Rhone-Alpes, les
structures interrogées dans le département du Rfi@ppartiennent a aucun réseau. C’est ce

gue confirme la Cadre de santé de I'hopital de &tanville (Territoire Est, Rhdne) : Niveau
réseau, il n’y a rien. On a des liens avec des nidsledes maisons de retraites et des serviceaXanais c’est
tout. On n'a pas de clic, ni de véritables filier&s la question, est ce que c’est un manque Bpidepas, on
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fonctionne pas trop mal sans réseau. Aprés, naumss un hopital, on est dans le circuit, pour wtégehpad
c’est a mon avis plus délicat. Egalement, celagaitunous servir, on éviterait de faire des doubl@accueil de

jour bientdt ouvert dans le canton de Tarare voiginl5 kilomeétresp. De ce fait, 3 des 4 structures
interrogées mentionnent un isolement professiomaalljité que décrivent et expliquent la

Directrice de I'Ehpad de Grandris (Loire) Os a quelques contacts professionnels avec lesdehpa
voisines lorsque I'on a plus de places (eux ou hairsi qu'avec les deux généralistes de proximgds c'est

tout. On fonctionne de maniére isolée, on se déleoen interne» et la Directrice de I'Ehpad de

Cublize (Loire), «On a pas de relations avec les hopitaux. lls amsleslations avec les CH de villefranche
et de roanne. Nous on suit et c'est tout. Dongfést, au niveau local (elle insiste la dessus)esinisolé, il n'y

a pas de dynamique®Quand vous avez une partie de plus en plus impesate vos résidents qui sont déments
et que vous avez peu d'interlocuteurs, c’est pegamplus, je me rend de plus en plus compte, gailmimum
de liens avec le domicile nous permettrait d’apgciles choses, de rassurer les patients, lesléamilarce que

14, nos demandes sont de plus en plus des sitsatiargence qui parfois nous dépasse

Pour les 13 structures du territoire rural Ouestrerense 7 réseaux ou territoires mettant en
lien gérontologiquement les acteurs. Pour I'lllé/@aine, on recense 3 formes de réseaux : le
CLIC, le CODEM (les deux étant liés) et le ternéode santé n°5 de 'ARS. L'appartenance
et I'intégration a ces réseaux territoriaux estecgjant fortement sectorisé. Si, par nécessité et
fruit d’'un long travail de coordination, le CLIC k&t CODEM integre I'ensemble des acteurs
gérontologiques et gériatriques sondés, seuls tentBes hospitaliers interrogés se réferent au
territoire de santé n°5 de I'ARS. Le Cadre de Saltd’Hopital de Janzé (llle-et-Vilaine)

explique cette différence :En tant qu’hopital on joue sur plusieurs tablediocal avec le CODEM et le
CLIC et sanitaire avec le territoire de I'ARS. (.J¢ ne pense pas que l'on fasse doublon car leseaffa
hospitalieres sont conséquentes. On est sur desatiégs importantes qui s’inscrivent hors du chadepla

dépendance. De maniere semblable, les structures de Loil@afique et du Maine-et-Loire
sont intégrées aux CLIC locaux mais sont aussplad’ancien territoire de santé. Cet ancien
territoire de santé structuré autour du Centre Halggr de Chateaubriant supprimé en 2010
explique des liens tres étroits entre le CentrepHaléer de Chateaubriant et les structures
hospitalieres mais aussi médico-sociales voisinsAthgou. Le Cadre de Santé de I'Hopital

de Pouancé (Maine-et-Loire) explique a ce sujgtienous travaillons toujours avec le CH de
Chateaubriant. Nous avions organisé notre travailnniére transfrontaliere avec la loire-atlantigela
Mayenne. Pour la maladie d’Alzheimer, cela signiféss liens sur le diagnostic mais aussi sur lemrscharge

(accueil de jours) et le suivi pharmaceutigyeliens que confirment la Cadre de Santé au CH de
Chateaubriant (Loire-Atlantique),Nous avons une antenne de notre Centre Mémoireuaneé. Nos
directions travaillent depuis longtemps ensembl@&aits continuons de maintenir ce lien pour évitee tp
psychatrie n'ingére dans nos affaires
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