N

N

La prise en charge de la maladie d’Alzheimer dans les
périphéries rurales des départements a dominante
urbaine
Mickaél Blanchet, Martine Bellanger, Blanche Le Bihan-Youinou, Arnaud

Campéon, Anne-Laure Personnic

» To cite this version:

Mickaél Blanchet, Martine Bellanger, Blanche Le Bihan-Youinou, Arnaud Campéon, Anne-Laure
Personnic. La prise en charge de la maladie d’Alzheimer dans les périphéries rurales des départements
a dominante urbaine. [Rapport de recherche] Université d’Angers. 2014. halshs-01186516v2

HAL 1d: halshs-01186516
https://shs.hal.science/halshs-01186516v2
Submitted on 26 Nov 2015

HAL is a multi-disciplinary open access L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
archive for the deposit and dissemination of sci- destinée au dépot et a la diffusion de documents
entific research documents, whether they are pub- scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
lished or not. The documents may come from émanant des établissements d’enseignement et de
teaching and research institutions in France or recherche francais ou étrangers, des laboratoires
abroad, or from public or private research centers. publics ou privés.


https://shs.hal.science/halshs-01186516v2
https://hal.archives-ouvertes.fr

angers

Université d’Angers — Laboratoire Espace et Sociés#ESO UMR 6590

La prise en charge de la maladie d’Alzheimer dans
les périphéries rurales des départements a
dominante urbaine

Synthese finale pour la Fondation Plan Alzheimer

FONDATION PLAN
ALZH EIMER

NNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNN
EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE
EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE

Recherche coordonnée par Mickaél Blanchet, UniteetsAngers

Equipe de recherche : Mickaél Blanchet (Univerdifhgers), Blanche Le Bihan (EHESP Rennes),
Arnaud Campéon (EHESP Rennes), Martine BellangdEEP Rennes) et Anne-Laure Personnic
(EHESP Rennes)



L'équipe de recherche :

L'équipe de recherche est composée de chercheutiféentes disciplines de I'Université d'Angers
et de I'Ecole des hautes études en santé publique :

- Martine Bellanger,docteur en économie, enseignant-chercheur a I'Edetehautes
études

en santé publique, chercheur au Centre de rechesahéaction politique en Europe
(CRAPE/UMRG6051)

- Mickaél Blanchet docteur en géographie, post-doctorant a I'Uniitérd'Angers,
laboratoire Espace et Sociétés (ESO/UMR6590)

- Arnaud Campéon docteur en sociologie, ingénieur de recherch&édle des hautes
études

en santé publique, chercheur au Centre de rechesahéaction politique en Europe
(CRAPE/UMRG6051)

- Blanche Le Bihan docteur en science politique, enseignant-chenchdiEcole des
hautes

études en santé publique, chercheur au Centreaerehe sur I'action politique en
Europe

(CRAPE/UMR6051)

- Anne-Laure Personnicingénieure d’étude a I'Ecole des hautes étudesaené
publique

Préambule :

Les recherches se sont déroulées du ler décembteaR0 avril 2014. Pour une meilleure
valorisation, Mickaél Blanchet, coordinateur dujpta fait le choix de structurer sous forme
d'article les six chapitres du rapport. L'ensentteces chapitres seront soumis a des revues
scientifiques dés le premier semestre 2014 : dafifivations, des apports, des suppressions
fagconneront ce rapport dans les prochains moisn&.Venfin, un article de synthése sera
rédigé pendant I'année 2016 afin de relater lexipaux résultats de ce projet.

Vous trouverez ci-joint :

* lintroduction

» les six fiches de synthése relatives a la réatisafi la méthodologie employée et aux
principaux résultats

* la conclusion



Introduction

Une maladie plurielle, des prises en charges compés

Selon R. MOULIAS, M-P. HERVY, C. OLLIVET et D. MISELICH (2005), I'émergence du terme

« Alzheimer » a contribué a qualifier et a rendisible aupres du public et des décideurs les
syndromes démentiels du grand ageCe«terme est devenu synonyme de syndrome dénsdoteel
gue cette maladie est elle-méme plurielle. Leseftymbrtant sur les syndromes de déficits cognitifs,
survenus apres 80 ans, laissent a penser qu'adésémaladies d’Alzheimer et d’'une faible minorité
de démences vasculaires, il existe une majoritéyddromes démentiels plurifactoriels. (...) Saluons
cependant le succes de ce mot. Le concept de &diaal’Alzheimer a permis de faire passer aupres
des familles et des pouvoirs publics un message: a&st une maladie, ce n'est pas la vieillesse

La maladie d'Alzheimer est une maladie neurodégéinér du tissu cérébral qui entraine la perte
progressive et irréversible des fonctions mentaesotamment de la mémoire. Généralement
diagnostiquée a partir de I'age de 65 ans et toic®@0 000 personnes en 2007, en France, les
premiers signes de la maladie d'Alzheimer sont eotugonfondus avec les aspects normaux de la
sénescence ou d'autres pathologies neurologiqune®eola démence vasculaire. Plurielle, cette
maladie englobe également les maladies qui s'yrappent, d’'ou I'ajout « de maladies apparentées »
dans les rapports et plans sur le phénomene. Bar de simplification, nous conviendrons dans la
suite du texte d'utiliser la maladie d’Alzheimer emglobant les troubles apparentés.

La maladie d'Alzheimer interroge notre société san rapport a la mort, a la mémoire et sur sa
capacité a créer du lien social envers des persaquieoublient. Problématique médicale mais aussi
sociétale, la maladie s’inscrit de plus en plussdiéagenda collectif a travers des plans nationaux
spécifiques, I'émergence de réseaux associatifisnet prise en compte spécifigue de la part des
collectivités locales, notamment des Conseils GanérDe plus en plus nombreuses (une estimation
fait état de 1,3 millions de personnes en 2028)pkrsonnes atteintes confrontent les famillegset |
professionnels de la gérontologie a plusieurs déffigit de la reconnaissance de la maladie a dehui
prises en charge importantes et adaptées. Si lagojpe publics, les familles et les structures
s’organisent (Ankri, 2009), il demeure des pistéoaver sur le plan médical et organisationnelrpou
tenter de réduire la lourdeur de la maladie. Empelieu, le dépistage et le diagnostic de la diala
sont sujets a discussions. Selon le Rapport OPERSatlez (2005), les diagnostics en France restent
insuffisants et tardifs en comparaison des autags guropéens (Bond, 2005). En conséquence selon
ce méme rapport: seulement la moitié des patiestsidentifiée sur des bases de données
épidémiologiques disponibles. La confusion entie dgmptémes et l'insuffisance des moyens de
dépistage des généralistes expliquent en partie oatrence. Ces déficits structurels jouent en
défaveur d’'une bonne prise en charge et questiorswenl’effort et les précautions a déployer en
direction de l'entourage affectif et professionmkds personnes ageées, la vieillesse n'étant pas
synonyme d’Alzheimer.

La prise en charge de la maladie d’Alzheimer mebilun grand nombre d’aidants : le conjoint, les
enfants, les amis, les professionnels médicaux, iamébciaux et sociaux. Si les politiques
s’accordent a dire que 'amélioration des priseslaarges passent par la qualification professidenel
et l'information des profanes, il n’en demeure pasins que la lourdeur des prises en charge est
associée a des problématiques individuelles et g (inadaptation du lieu de vie, coordination
entre les intervenants, séparation, tolérance..)r Fpondre a cette complexité, les réponses ge son
spécialisées. En conséquence, une multitude décegnd’établissements, de réseaux et de lieux
dédiés aux malades et aux aidants familiaux se démtloppés. Ce développement s’est fait de
maniere descendante (plans nationaux, Conseilsr@égémais aussi ascendante (associations et
politiques locales) et, de fait, questionne surcshérence territoriale. Pour répondre a cette
fragmentation (INPES, 2008), le troisieme Plan Almter 2008-2012 a pour objectif de favoriser le
diagnostic mais aussi la coordination et le pacau malade par la création des Maisons pour
I’Autonomie et I'Intégration des Malades d’Alzheim@MAIA). Le déploiement des MAIA sur le
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territoire prévoit un suivi personnalisé et contiuhes malades et un nouveau mode de coordination
professionnel basé sur « lintégration ». Cependant le plan politique et territorial, la maladie
demeure jusqu’ici a cheval entre les prérogatiestaires de I'Etat et de I'assurance maladie £t le
prérogatives gérontologiques des collectivités lexaOr, I'adoption par les pouvoirs publics des
normes individuelles (Frinault, 2005) et concuriglgs ont contribué a reproduire ces champs
d’'action de maniére sectorielle (médicale, médmtade et sociale) et verticale et a la structsrerle
territoire selon des principes de concentrationpmigsilations et des activités (Blanchet, 2011).

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

Cette structuration selon des principes de conagoir se traduit en milieu rural par un
développement moins important de l'offre de sewie# d’'établissements que dans des zones
urbaines, par des distances d’accés plus longuearetin éloignement entre les parents agés qui
restent (ou qui viennent) et leurs enfants. Tougete milieu rural englobe une pluralité de cotgsx
géographiques allant de I'étalement urbain a lais@socio-spatiale. Face a cette pluralité, Igepro
fait le choix de s’intéresser aux espaces ruraibouent des aires urbaines importantes et siteges
périphérie de départements ou le fait urbain prédenia sélection de cespériphéries rurales »
integre un double choix géographique et politiggeur plus de clarté statistigue et géographique,
nous retenons la typologie de I'espace rural stdofionage en Aire Urbaine de I'lnsee (2010). Le
choix de ces espaces s’explique a travers son jgmosux aires urbaines voisines : le vieillissete

y est proportionnellement plus élevé et, comme tl'amontré des géographes, a linverse des
agglomérations importantes, ces « périphériesasisalsont affectées depuis les années 1980 par la
diminution progressive des services publics (notamtnde I'offre hospitaliere) et des professionnels
(notamment dans les péles ruraux).

L'intérét de ces « périphéries rurales » sur l@ plalitico-administratif repose sur leurs localisas a

la marge dans des départements ou les aires wbaominent sur le plan démographique,
économique et politique. Cette posture géographigndsente un intérét dans la mesure ou elle
interroge directement la prise en compte des dpiéd géographiques dans la territorialisation des
politigues sanitaires et sociales.

Problématigues :

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

- Les plans Alzheimer et les nouvelles formes detosialisation de I'action sanitaire depuis la lHPST
favorisent-ils ces mémes repérages et prises egeharales ?

]

- Comment les professionnels et les familles de egzaces s'organisent-ils pour détecter la malatli
accompagner les malades ? Sont-ils suffisammentcaléets, formés et dotés de moyens pour fourrie ge
aide ?

- A l'issue de l'analyse de ces éléments, existales formes spécifiques de trajectoires de laadialdans ce
espaces ?

oY

Dans ce sens, le rapport Mapéru est structuréoen partiesdans lesquellessont successivement
abordésle repérage et le diagnostic de la maladie sterkétoire, la territorialisation des politiques
sanitaires et Alzheimer et la prise en charge odalla maladie d’Alzheimer et de ses apparentées.



Les territoires d’étude

Sur le territoire, le partage des prérogativestikga a la maladie se situe a la fois, a I'échelle
régionale ou sont pilotées les Agences Régionada 8anté (ARS), et a I'échelle départementale ou
est planifiée I'action gérontologique. paralléle, c’esta I'échelle infra-départementale que se régule
les rapports entre les professionnels et les adantiches (Guiselin, 2003). Le projet tiendra campt
de ces considérations et s’appuiera dessus : Bellécdépartementale et régionale sera renvoyée
I'élaboration des politiques territoriales en direc de la maladie et a I'échelle locale seront
renvoyées les régulations propres a la maladier Bes raisons pratiques de réalisation du projet,
deux territoires de recherche géographiquementhpsoces équipes du projet ont été choisis. En
outre, le choix des territoires d'étude s’est aurtappuyé sur la sélection de départements ou la
densité démographique au kilometre carré est supéria 100 habitants et ou les espaces urbains
captent au minimum les deux tiers de la populatatale. Ce choix tient également compte des
politigues sanitaires et sociales territorialiséasx échelles départementales et régionales, en
sélectionnant, de maniére regroupée, des intercomlités rurales situées en périphérie des
départements. Enfin le regroupement d’'intercommtésapériphériques et rurales apparait également
judicieux puisqu’il englobe une continuité territoriale et renforce ainsi l@spionnement
géographique du projet.

Tableau : Caractéristiques démographiques et géogphiques des deux territoires de recherche

part des
Densité part des plus de  habitants
démographique  Population 60 ans dans la  habitant en
au kmz 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 19.9 76
Maine-et-Loire 107.6 770771 21 70

source : Insee —RGP 2011 CC : Communauté de Caesnu



Carte : Territoire rural Est de recherche

Communauté de Communes
du Pays d’Amplepuis Thizy

Communauté de Communes
du Pays entre Loire et Rhéne

Communauté de Communes
de Balbigny

- pile urbain
EEH

commumeas péri-urbaines
intercormmunalites détude N

—  limites départomentales 0 25km

Communauté de Communes
de la Haute Vallée d’Azergues

Carte : Territoire rural Ouest de recherche

Communauté de Communes
du Pays de la Roche aux Fées

Communauté de Commune
de Pouancé-Combrée

I poles urbains 4»

[ communes péri-urbaines

Intercommunalités d'étude N

o 25km

limites départementales

source : INSEE (RGP 2008)
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Méthodologie et déroulement du projet

Etape 1 : recueil et analyses statistiques et cagmphiques des données

variables sources objectifs

analyse du vieillissement

age (age quinquennal), sexe, INSEE REG  du territoire, analyse dg

1- données o . " 2010, INSEE I'extrapolation
démographiques rev(:arﬁ:gecsoon?acl)i’itrg:?zﬁlg;g‘r;al enquéte épidémiologique,
’ P revenus 2008 analyse de l'offre

professionnelle

offre médecine o o base ADELI
o médecins généralistes
générale 2010

DRESS
(S
Troemeur) au
ler janvier
2012

maisons de retraite médicalisée
structures d'accueil non
médicalisées et services de soi
infirmiers a domicile

offre médico-
sociale

gérontologique
analyse du repérage de
maladie, des politiques
gérontologiques et du

déploiement du plan

Alzheimer

3- données
équipements

MAIA, plateforme de répits et
d'accompagnement, UCC, UHF mission
PASA, Centre Mémoire et pilotage plan
Recherche, Consultation Alzheimer
Mémoire et Equipes spécialisé  2008-2012
Alzheimer au domicile

offre Alzheimer




Etape 2 : entretiens auprés des institutions et desteurs locaux

Au niveau institutionnel, les recherches se so
appuyées sur de nombreuses recherches documen
ainsi que sur la conduite de 13 entretiens sereetfs, | ARS Pays de la Loire
tous doublés, auprées d'institutions et d'instan

S o 1 ARS Bretagne
mobilisés sur les champs sanitaires et médico-8rc
ainsi quauprés de directions de Chef de seryARS Rhone-Alpes
Gériatrique de Centres Hospitaliers Universitaieegle
Fédérations médico-sociales. La territorialisatiionplan
Alzheimer se révéla idéale pour interroger les eawx o _ .
équilibres institutionnels et territoriaux sur lévaenp | Conseil Genéral du Maine et Loire
gérontologique issus de la Loi HPST. Outre, |Conseil Général de I'llle-et-Vilaine
présentation des institutions, la conduite de C8s|conseil Général du Rhéne
entretiens était structurée en trois axes d’ingation :

Instances et institutions gérontologiques interroges

Conseil Général de la Loire-Atlantique

Conseil Général de la Loire

« un premier relatif aux cadres politiques
territoriaux, CHU Nantes

* un second_relanf aux rapports avec les actg CHU Angers
gérontologiques locaux et, ) _

« un dernier centré sur le rapport de ces mef CHU Saint-Etienne
institutions au territoire et a son vieillissement| Président FNADEPA Pays de la Loire

Uriopss Rhéne-Alpes

Au niveau local 27 entretiens semi-directifs auprés d’acteursicaéck, médico-sociaux et des gérontologiques
des deux territoires ruraux ont été menés. Legiems portaient sur successivement sur :
« les acteurs (présentation) : statut, capacité,deaozent et financement.
« les conséquences de la maladie sur la vie de listalnent : nombre de malades pris en charge,
évolution, stratégies face a la maladie et besoins.
« les politiques gérontologiques territorialiséetegilan Alzheimer.
» les liens avec les établissements en matiere éetd®t et de prise en charge de la maladie.
» les parcours et le recours a I'offre des persoligges (détection et prise en charge), les liens lage
patients malades, les familles et la fin de vie.

Acteurs gérontologiques locaux interrogés suivanek recherches et le secteur d’appartenance

Territoire rural Est Territoire rural Ouest
Centres Hospitaliers et CHU Hopital de Roanne et CHU Saint-Etienn& Chatean”?\ln;’nigu Angers et CHU

Centre Mémoire Hbpital de Roanne,  Centre Mémoire CH Chateaubriant,

Lieux de diagnostic Centre Mémoire Ressources et Centre Mémoire Ressources et
Recherche CHU Saint-Etienne Recherche CHU Angers
Hopitaux Locaux 2 2

Etablissements médico-sociaux

EHPA 0 1
EHPAD 6 6
Services de soins infirmiers a domicile| 2 3
Réseaux et structures de coordinatior 1 3

NB : Les investigations menées au niveau locahstitutionnel ont ensuite été croisées a la lectie® documents de planification des
Conseils Généraux, des Plans sanitaires et sdstdeéie ARS ainsi que d’autres sources documenigirgatistiques.
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Etape 3 : entretiens aupres d’aidants (territoirerural Quest)

A l'aide des établissements médico-sociaux et d¢€ Gu territoire rural Ouest, trente aidants duiteire rural
ouest ont ensuite été interrogés avec pour findéitéetracer le rapport local a l'offre du bin6redade-aidant et
les trajectoires spatiales et sociales qui en daimmi (tableau 2). Pour des raisons de faisaliégps) et de
proximité géographique, les recherches se sontettrées sur le territoire rural Ouest. Les aidamis été
rencontrés par l'intermédiaire des établissementervices des territoires ruraux d'étude. Dansares les
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'aidataiille, les professionnels

» |'appréciation de I'offre professionnelle localeAdtheimer : connaissance, voie d'accés, appréaiati
des prises en charges

» etles besoins en matiere de prise en chargerdal&ie en milieu rural.

Sexe et lieu de prise en charge des patients ettatade I'aidant interrogé

Sexe lieu de prise en charge aidant principal*
Femmes Hommes établissement Domicile conjoint/e frére/sceur Enfant
16 14 19 11 24 2 10

* peuvent étre plusieurs par malade

Origine sociale et stade de détérioration des patits

origine social stade de "détérioration"

. anciens indépendants, anciens
anciens

. professions intellectuelles ouvriers- stade 4 stade 5 stade 6 stade 7
agriculteurs - -
supérieures employés
9 6 15 2 5 16 7

Age Moyen : 82 ans

Stade 1:Aucun symptéme.

Stade 2:Symptomes légers (pertes de mémoire récente, utfic a prendre des décisions) sans déclin mesurabk tests
neuropsychologiques.

Stade 3:Symptdmes légers avec déclin mesurable aux mestpsychologiques mais sans entrave importante aux activités de les
jours.

Stade 4:Démence légere (capacité de conduire une autonebibedition d'étre accompagné).

Stade 5:Démence modérée (choix des vétements fait par utte personne; déplacements effectués a pied demerdroits familiers
seulement; gestion des finances personnelles effestpar une autre personne).

Stade 6:Démence sévere (doit étre lavé et habillé par utre @ersonne; ne peut rester seul).

Stade 7:Démence trés sévere a terminale (incapacité deherade fagcon sécuritaire; difficulté a avaler).



Résultas



Chapitre 1 - Reconnaissance de la maladie d'Alzhern sur le territoire

Réalisation : Anne-Laure Personnic

Problématique : Analyser et observer les inégalités de diagnostiteaépartition de la maladie d’Alzheim
en fonction des caractéristiques démographiquesa@bprofessionnelles de la population et des régoen
termes d’offre médico-sociale apportées aux patiatieints d’Alzheimer, sur un échantillon du teire
francais, représenté par cing départements.

(1]
=

Méthodologie : Sources :

Analyse géographique réalisée a 3 niveaux|:Données INSEE, CNAM, DREES
départemental, type d'espace (urbain-ruralRapport d’évaluation du plan Alzheimer 2008-201

intercommunal CROISILE B., La maladie d’Alzheimer

Analyse statistique en 4 étapes : GALLEZ C., 2005, Rapport sur la maladie
1-Comparaison données CNAM & Paquid, démerjcd#lzheimer et les maladies apparentées, Paris,

et personnes ALD WALDEMAR G. et al, Recommendations for the

2-Croisement avec données socioéconomiques dietgnostics and the management of Alzheim
démographiques disease and other disorders associated with deane
3- Croisement avec offre médicale

4 — Analyse en Composantes Principales

or's
nti

Principaux résultats :

Nous pouvons constater des inégalités de diagsosticle territoire : Un important décalage a ém®staté
entre les données relevées au niveau du terrardi’étude Paquid et les données relevées paNkEM.
Ces différences sont d’autant plus importantegjlegd’on passe a un territoire rural ou il appagai le taux
de reconnaissance est trés faible a 'Ouest, sgmifrés peu de reconnaissance de la maladie léiizer en
réalité. entre territoire urbain et rural, décalagtre données de I'étude Paquid et CNAM.

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

femmes de plus de 80 ans. Au niveau des catégsoiesprofessionnelles, 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
statistiques ou encore avec la littérature sonatik®ment importantes, entre I'dge, les catégo
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.

I
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Chapitre 2 - Le diagnostic de la maladie d'Alzheimeen milieu rural

Réalisation : Mickaél Blanchet

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

Méthodologie :

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

Principaux résultats :

- structuration et organisation effective sur leiteire des lieux de diagnostic

- réduction du temps moyen de diagnostic sur l'éillan observé par rapport a I'étude européennedB
(2005)

- acces aux lieux de diagnostic dépendant du todiel @iveau de formation des généralistes, dedaimité
familiale et de I'origine sociale du bindbme aidardté.

Nom et/ou type de revue visée - dateRetraites et Société (sortie 2016)
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Chapitre 3 - Une lecture géographique et gérontolague de la loi HPS

Réalisation : Mickaél Blanchet

Problématique : Repérer les mutations inhérentes
territorialisation

a la mise en pdee@dRS a partir de la notion de

Méthodologie :

- 13 entretiens au niveau institutionnel (3 Agen
Régionales de Santé, 5 Conseils Généraux)

- 27 entretiens semi-directifs  aupres
professionnels hospitaliers et médico-sociaux
territoires ruraux d'étude

Sources :

cesconsultation des documents des ARS et
schémas gérontologiques départementaux

de
des

Principaux résultats :

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

- Le renforcement des prérogatives de I'Etat paksage d'un role d'acteur a un rdle de partedese

Conseils Généraux sur le champ gérontologique

- Territorialisation concurrentielle et adminisivatselon les capacités et les mobilisations taidtes des

politiques de santé

- Individualisation et normalisation économique gebtiques sociales paradoxales : dispersionégatités
de l'offre sur le territoire, absence de co-cormsion usager-professionnel,

Nom et/ou type de revue visée - dateArticle soumis aux Annales de Géographie (mai 2015)
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établissements et des services a destination derimladie d’Alzheime

Chapitre 4 - Répartition et développement inégal sule territoire des

Réalisation: Mickaél Blanchet

Problématique : A partir de la dimension rurale du projet, letjf de I'article consiste a mettre en relief |
dynamiques et les enjeux de répartition des strestqui ceuvrent auprés des malades, notamment des
établissements et des innovations du Plan AlzheR@8-2012.

Méthodologie : Sources :

- Recensement, recueil des données relativedi@'of- Insee Recensement Général de la Population (2
médico-sociale, médicale et Alzheimer.
- Conseil national de I'ordre des médecins (2011)
- Cartographie de cette méme offre.
- DREES, mission pilotage plan Alzheimer

D08)

Principaux résultats :

- Plan Alzheimer : spécialisation de |'offre exigtg ouverture au médico-social et reconnaissaesaidlants
- Déploiement du plan en ville et en lien avecdetsur hospitalier
- Faute de cadre géographique : déploiement ofizbedmer déséquilibrée sur le territoire

- Les établissements et les services gérontologigiteés en milieu rural compensent l'insuffisades lieux
de diagnostic et de prise en charge (accueil degjoyparticulier)

Nom et/ou type de revue visée - dategas de revue visée
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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 sgtiah Alzheimer de I'offre gérontologiqu
sur les marges de manceuvre et sur les activitéstdlelissements gérontologiques situés en miligal u

(1%

Méthodologie : Entretiens semi-directifs

Principaux résultats :

Il ressort des investigations un poids important ldemaladie dans les structures rurales interrogéles
territoires ruraux d’'étude. Du fait de cloisonnemesectoriels et des distances physiques, ce poas pas
compensé par un fort niveau de coopération entseskeuctures. Pour une partie des établissemends, c
carences donnent lieu a des stratégies d’'évitemesntmalades et révele un nécessaire effort dealsation
des moyens et surtout de rehaussement des moyeétatkssements gérontologiques ruraux.

Nom et/ou type de revue visée - datgas de revue visée

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

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

Problématique : Retracer les trajectoires des malades et des aidéintde déterminer le degré d'adaptation
en milieu rural de l'offre professionnelle de presecharge de la maladie d'Alzheimer

Méthodologie :

- 30 entretiens semi-directifs auprés d'aidants
- aidants rencontrés par l'intermédiaire des &sdhents médico-sociaux interviewés
- territoire rural Ouest

Principaux résultats :

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

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

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

Nom et/ou type de revue visée - datea:déterminer
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Conclusion générale

BN

L'objectif du projet Mapéru consistait a savoirl €kistait des formes de prises en charge
professionnelles, des besoins et des trajectogda thaladie d'Alzheimer spécifiques en milieu kura
Aprés vingt-quatre mois de recherche, le projetsnmoontre qu'a linstar de son diagnostic,
I'appréhension géographique de la maladie nous digs réponses mais aussi des interrogations.

La maladie d'Alzheimer est une maladie aux contbaus dont le diagnostic demeure probabiliste. Si

a la faveur d'un effort politique, le diagnosticldenaladie en France présente sur le versantffie I

une organisation et un maillage effectif (Ankri,12), les investigations mettent clairement en avant
des décalages avec les besoins. En effet, la raissamce de la maladie d'Alzheimer ne se limite pas
aux centres de diagnostic. Le projet nous montree asujet, que contrairement aux distances
géographiques, le médecin généraliste ainsi quedefigurations familiales et sociales influencent
l'acces au diagnostic. Dans ce jeu, on est en deoftinterroger sur les conséquences en matiere de
diagnostic de la maladie, de la faible proportiergénéraliste par habitant en milieu rural. Lex e
reconnaissance de la maladie (extrapolation PAQtdizFommation médicamenteuse anti-Alzheimer)
sont sans équivoque et surtout corrélés positiveada présence des médecins généralistes. Dans le
méme temps, les configurations sociales et faredia@pparaissent des variables trop fluctuantes en
campagne pour garantir un niveau de recours amakdig €levé dans ces espaces. C'est la raison pour
laquelle on peut se questionner sur |'écart dectiéie entre malades reconnus et les personnes
malades non reconnues comme le soutien le Directeuservice de gériatrie du CHU d'Angers
(Maine-et-Loire) : "PAQUID, c'est bien gentil, mass est loin du compte si vous voulez mon avis.
Vous pouvez multiplier vos estimations par 1,2"filetes investigations nous montre les limites de
prise en charge de la maladie dans les territaiveaux d'étude. Disposant d'un niveau élevé
d'équipement médico-social, les territoires ruratétude affichent dans le méme temps un faible
degré de spécialisation Alzheimer. Cette faiblecigbiéation est la résultante d'une coopération
professionnelle déséquilibrée (concentration desslivers les structures hospitalieres locales et
régionales) et d'une faible capacité locale a rémoaux appels a projets du Plan Alzheimer régulés
par les nouvelles Agences Régionales de Sant&e®@marences ne sont pas sans conséquence sur les
prises en charges de la maladie et les trajectd@ssnalades comme le montrent les entretiens menés
dans le territoire rural Ouest. Les investigatianpres des aidants mettent clairement en avant une
prise en charge qui oscille entre domicile et éabments selon la progression de la maladie. Bans
sens, les mécanismes sociologiques et familiauseplé du malade et de son entourage ainsi que le
faible niveau de spécialisation professionnellendéiieu rural constituent les deux problématiques qu
actent une inadaptation partielle de la prise emgghde la maladie d'Alzheimer.

» Lors des situations d'urgence (rupture d'aide amiak®), elle se traduit pour les malades les
mieux entourés (ceux de I'échantillon) par une aptation temporaire de la prise en charge
dans des unités de longue durée ou des soinstdeesuéadaptation de structures hospitalieres
ou bien dans des établissements éloignés géoguegphént de I'ancien cadre de vie. Aprés
guelques semaines d'attentes, ces malades sorgnpdbarge dans une maison de retraite
médicalisée locale dont les besoins augmentena grdfessionnalisation du personnel et
laménagement de l'espace face a la maladie Saviendés.

» Pour la poignée de situations les plus vulnérafilede plan familial et social, les entretiens
avec les aidants montrent que la maladie accroMulaérabilité du malade et de l'aidant
conduisant a des situations de repli et disolemdddéns ce sens, les décalages
épidémiologiques relatés nous questionne sur keanive ces configurations de vulnérabilité,

particulierement dans un contexte excentré sulale géographique et social.
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