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1 Introduction

La maladie d' Alzheimer, et plus largement les Démences Séniles de Type Alzheimer (DSTA)
préoccupent depuis plusieurs années, mais avec une intensité plus forte ces derniers mois, auss bien la
communauté scientifique médicale que les institutions sociales et politiques de notre pays. Les raisons
en sont multiples :

- la progression forte de la prévalence de cette maladie : 3,1% des personnes de plus de 65 ans
(1,8% des personnes vivant a domicile, 26,3% de celles vivant en ingtitution) (1) voire 5% (2) et
une incidence forte, estimée a 11,7 pour 1000 personnes années, (1), avec des projections
démographiques préoccupantes du fait du vieillissement de la population,

- de nouveaux espoirs thérapeutiques, liés al’ arrivée de nouveaux médicaments,

- une prise en charge trés colteuse en soins mais auss et surtout en colt social dont une grande
partie reste a la charge du malade et de sa famille (3) et une autre, importante en terme de
structures d’ accueil, alacharge de I’ état et de la société (4),

La prise de conscience du probleme est réelle et des propositions de lois ont été formulées (3,4).
Elles font suite a différents travaux dont le dernier en date (5) a eu un large écho.

La Mutualité Sociale Agricole (MSA), Z régime de protection sociale, se sent particuliérement
concernée par les problémes liés a la maadie d’Alzheimer et DSTA du fait notamment de
I”importance du nombre de personnes ageées, assurés sociaux agricoles.

Sans chercher a reprendre des travaux dont les points de convergences sont nombreux, quatre
Associations Régionales de Caisses MSA (ARCMSA) se sont associées pour établir un état des lieux
de la prise en charge médicale et sociale de la maladie d’ Alzheimer et DSTA dans la population
agricole et identifier des sources d’amélioration possibles de cette prise en charge.

Ces quatre ARCMSA couvrent la population des ressortissants agricoles des régions
administratives d’ Alsace, de Bourgogne, de Franche-Comté et de Lorraine.

En effet, la population couverte par la MSA présente des particularités propres, liées a son statut
socia et a sa ruraité dont les études et rapports nationaux ne peuvent rendre compte. Par ailleurs,
I” approche du probléme par un organisme de protection sociale, dont la structure rassemble en un
méme lieu des services médicaux et administratifs d’ assurance maladie et des services d’ action sociale
pouvant contribuer a une optimisation de la prise en charge de cette maladie, nous paraissait innovante.

En ce qui concerne plus particulierement la prise en charge sociale, nous n’avons pas cherché a
connaitre les colts sociaux dans toutes leurs dimensions. Ce n’'était pas I’ objet de notre éude. Une
telle recherche serait d'ailleurs trés complexe et mériterait en soi un travail spécifique. Nous n’avons
pas souhaité valoriser les colts financiers des prestations sociales, ni interroger les malades et leur
famille sur le niveau de leurs revenus. Nous ne nous en sentions pas toute la |égitimité. Cette recherche
complexe aurait nui a la relation des entretiens et aurait pu créer une suspicion d'intention de notre
part. Nous nous sommes volontairement limités a une approche globale centrée sur le ressenti d'un
colt financier et d’un colt psychologigue de la prise en charge sociale.



2 Meéthodologie

A partir des bases de données médicales informatisées des services de Controle Médical des
caisses MSA, qui recueillent et traitent les demandes de prise en charge en Affection Longue Durée
(ALD) et toutes autres demandes de soins ou hospitalisations soumises a condition médicales
particuliéres, nous avons congtitué une population exhaustive de malades Alzheimer et DSTA,
exonérés du ticket modérateur en ALD 23 (Troubles séveres de la personndité) et/ou connus du
service médical pour un autre titre (demande d’ entente préalable, de placement...), atteints de cette
maladie.

Nous avons complété cette population a partir des bases administratives informatisées de
liquidation des prestations santé, de malades non connus du service médical mais bénéficiant d’un des
trois traitements spécifiques de la maladie d’ Alzheimer (donépézil, rivastigmine, tacrine).

La population ains constituée rassemblait, sur une période d'inclusion du 01/07/2000 au
30/09/2000, la totalité des malades, ressortissants agricoles, pour lesquels un diagnostic de maadie
d Alzheimer et DSTA pouvait étre connu ou présume.

Au total, nous avons identifié une population de 702 personnes.

Les données médicales ont été analysées, pour |’ ensemble de la population, a partir des éléments
figurant dans le dossier du service médical de la caisse et de protocoles d’ examens conjoints échangés
spécialement dans le cadre de cette enquéte avec le médecin traitant.

Les données de dépenses ambulatoires et d’ hospitalisation privée ont été analysées a partir de
requétes informatiques «infocentre », soumises par le service médical, sur les bases de liquidation des
prestations maladie, pour I’ensemble de la population, a I’ exclusion des ressortissants du GAMEX. En
effet, compte tenu du faible nombre relatif de ces ressortissants (7,92%) et du fait que les services
médicaux ne pouvaient eux-mémes proceéder a |’ exécution des requétes informatiques d’ extraction des
données de liquidation, nous avons décidé d’ exclure de I’ analyse des dépenses de soins cette fraction
de population pour préserver strictement le secret médical.

Les données de dépenses hospitaliéres publiques (sous dotation globale) et certaines données
médicales, de méme que les données sociales ne pouvaient étre obtenues que par une enquéte directe
aupres des malades et de leur famille. Pour ce faire, apres avoir effectué un test de questionnaire au
cours de I’ éé 2000, nous avons constitué un échantillon en tirant au sort un dossier sur trois dans la
population des seuls malades vivant a leur domicile. Les données d’ hospitalisation publique et sociaes
ont ains été recueillies et analysées a partir de questionnaires. Des enquéteurs sociaux formés et
soumis au secret médical et professionnel, sous la responsabilité du médecin conseil chef de service,
ont rempli ces questionnaires au cours d entretiens aupres des personnes et de leur famille.

Autotal, ce sont 211 personnes qui ont été questionnées.

L’ensemble de ces données a ensuite été rassemblé et complété, au sein du service médical, sur
une fiche recueil par malade et transmis, en préservant |I’anonymat par un numéro invariant, alacellule
statistique régionae de I’ARCMSA de Bourgogne pour saisie et analyse statistique sur le logiciel
SPSS.



3 Présentation desrésultats

3.1 Description démographique de la population étudiée
3.1.1 Répartition géographique

TABLEAU 1 :REPARTITION DESMALADESPAR DEPARTEMENTSET PAR REGIONS

REGION
Franche
Bourgogne Lorraine Alsace Comté Total

Céte d'Or Effectif 82 82
% dans REGION 24, 7% 11,7%

Niévre Effectif 37 37
% dans REGION 11,1% 5,3%

Sadne et Loire Effectif 153 153
% dans REGION 46,1% 21,8%

Yonne Effectif 60 60
% dans REGION 18,1% 8,5%

Meurthe et Moselle  Effectif 8 8
% dans REGION 7,9% 1,1%

Meuse Effectif 21 21
% dans REGION 20,8% 3,0%

Moselle Effectif 58 58
% dans REGION 57,4% 8,3%

Vosges Effectif 14 14
% dans REGION 13,9% 2,0%

Bas Rhin Effectif 76 76
% dans REGION 67,3% 10,8%

Haut Rhin Effectif 37 37
% dans REGION 32, 7% 5,3%

Doubs Effectif 68 68
% dans REGION 43,6% 9,7%

Haute Sabne Effectif 53 53
% dans REGION 34,0% 7,5%

Jura Effectif 35 35
% dans REGION 22,4% 5,0%

Total Effectif 332 101 113 156 702
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%




GRAPHE 1 : POIDSRELATIF DESREGIONS POPULATIONS GENERALE ET OBSERVEE DE PLUSDE 60 ANS
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Nous constatons que le poids des régions dans la population étudiée est trés variable. Aing, la
région Bourgogne représente-t-elle, a elle seule, prés de la moitié de cette population, loin devant la
région Franche Comté et trés loin devant les régions Alsace et Lorraine. Cette répartition inégale de la
population étudiée s explique en partie par |e poids démographique de chacune de ces régions mais en
partie seulement. En effet, s nous rapportons les effectifs relatifs de cette population aux effectifs
relatifs des assurés sociaux de mémes tranches d &ge et d’une méme région (source ECOSPREM
Caisses Centrales de Mutualité Sociale Agricole), nous observons que la région Bourgogne est sur-
représentée (47,3% pour 38,5%), les régions Franche Comté et Alsace sont logiquement représentées
(22,2% pour 19,9% et 16,1% pour 17,8%) tandis que la région Lorraine est sous-représentée (14,4%
pour 23,8%). Ces écarts entre population attendue (a partir du poids relatif des régions) et population
observée sexpliquent en grande partie par un recueill incomplet dans certains départements de
Lorraine (région sous-représentée) ; par contre, hous n’avons pas d'explication avérée concernant la
sur-représentation relative de la région Bourgogne.



TABLEAU 2 : PREVALENCE DE NOTRE POPULATION DE MALADES DANS LA POPULATION ASSUREE AGRICOLE

Bourgogne Lorraine Alsace Franche Comté Total
Malades 332 101 113 156 702
Population totale 56 704 35020 26 164 29388 147 276
des plus de 60 ans
Prévalence plus 0,58% 0,28% 0,43% 0,53% 0,47%
de 60 ans

Le calcul de la prévalence de la maladie dans notre population d assurés agricoles de plus de 60
ans, méme s €le inclut les personnes de 60 a 65 ans, montre que nous sommes trés loin des

prévalences de 3,1% de la popul ation des plus de 65 ans (1).

3.1.2 Mode de résidence

Dans notre population, la proportion des maades vivant en ingtitution est faible (171
personnes, soit 24,4%) tandis que celle des malades vivant a domicile est forte (531 personnes, soit

75,6%).

Parmi |la population vivant a domicile, le tirage au sort aléatoire a été pratiqué sur la base d’un
dossier sur 3, soit 211 malades enquétés a domicile. 1ls représentent a eux seuls 30% de I’ effectif total

de la population étudiée.

3.1.3 Age
TABLEAU 3: AGE

AGE

REGION Moyenne Ecart-type | Médiane Minimum | Maximum
Bourgogne 79,93 332 7,04 79,00 51 99
Lorraine 77,52 101 6,18 77,00 64 93
Alsace 79,06 113 7,86 78,00 61 100
Franche Comté 79,06 156 6,49 79,00 58 97
Total 79,25 702 6,98 79,00 51 100

p=0,02

L’ &ge médian est élevé a 79 ans, avec des extrémes de 51 ans & 100 ans. Larégion Lorraine, se
distingue avec une médiane &ge plus jeune de 2 ans. Cette différence est significative.

Toutes régions confondues, 9 personnes seulement ont un age inférieur a 65 ans et 80% de la

popul ation étudiée se situe dans une tranche d’ &ge comprise entre 70 ans et 89 ans.

Le sex ratio de la population éudiée est de 0,72 de femmes ce qui, compte tenu de I'ége

observé, rgoint les données connues (1). Il n'y a pas de différence entre régions.




3.1.4 Régime d’affiliation

TABLEAU 4 : REGIME D'AFFILIATION

REGION
Franche
Bourgogne Lorraine Alsace Comté Total

REGIME ASA Effectif 55 10 18 16 99
% dans REGION 16,6% 9,9% 15,9% 10,3% 14,1%

AMEXA  Effectif 277 91 95 140 603

% dans REGION 83,4% 90,1% 84,1% 89,7% 85,9%

Total Effectif 332 101 113 156 702
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

p>0,05

La population étudiée releve essentiellement (85,9%) de I’ Assurance Maladie des Exploitants
Agricoles (AMEXA) sans différence statistiquement significative entre les régions. Le régime
AMEXA inclut toutes les formes d’ exploitations agricoles, de la plus grosse a la plus petite et tous les
types de production. Il s'agit donc d une population socialement trés diverse. L’ importance relative
des exploitants agricoles est a relier a I'importance relative de ceux-ci dans les tranches d' age
concernées de la population générale des ressortissants agricoles (80%, source ECOS PREM-Caisses
Centrales de Mutualité Sociale Agricole).

Le régime Assurance des Salariés Agricole (ASA) représente la population salariée dans toute
sa diversité, incluant les salariés des organismes agricoles (Chambre d agriculture, Crédit agricole,
Mutualité sociale agricole,...), les ouvriers agricoles et viticoles, blcherons... Le régime ASA
représente donc lui aussi une population socialement trés diverse.

En ce qui concerne la situation matrimoniale des personnes, la moitié de la population vit en
couple. Pour |’ autre moitié, il s agit essentiellement de personnes veuves, le plus souvent des femmes.
L es personnes célibataires sont I’ exception. 1l n'y a pas de différence entre les régions.

Pour ce qui est du statut professionnel actuel, hormis 8 personnes actives, la population étudiée

est constituée de retraités. Ceci est cohérent avec |’ &ge de cette population (9 personnes seulement ont
moins de 65 ans). Il N’y a pas de différence entre les régions.
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3.2 Description médicale de la population étudiée

3.2.1 Deécouverte de la maladie

TABLEAU 5 : MEDECIN AUTEUR DE LA DECOUVERTE DE LA MALADIE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
découverte médecin famille Effectif 43 28 23 23 117
maladie % dans REGION 60,6% 56,0% 62,2% 45,1% 56,0%
médecin spécialiste Effectif 21 10 7 19 57
% dans REGION 29,6% 20,0% 18,9% 37,3% 27,3%
hospitalisation Effectif 6 8 6 4 24
% dans REGION 8,5% 16,0% 16,2% 7,8% 11,5%
Effectif 1 4 1 5 11
% dans REGION 1,4% 8,0% 2,7% 9,8% 5,3%
Total Effectif 71 50 37 51 209
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
2 questionnaires sans réponse.
p>0,05

C’est dans plus de la moitié des cas le médecin généraliste de famille qui a porté le diagnostic.

Nous observons toutefois des différences (non significatives) entre les régions puisqu’en régions
Bourgogne et Franche Comté, le médecin spécialiste joue un réle plus important dans la découverte de
la maladie que dans les régions Alsace et Lorraine mais al’inverse, I’ hdpital y joue un réle mineur.

Quoi qu'il en soit, la place du médecin généraliste dans la découverte de la maadie est
primordiale. Qu'il soit I’auteur de la découverte ou I'instigateur d’ une consultation spécialisée ou

d’ une hospitalisation qui conduira au diagnostic.
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TABLEAU 6 : ANCIENNETE DES TROUBLESLORSDE LA DECOUVERTE DE LA MALADIE

découverte maladie
médecin médecin hospitalis ne sait
famille spécialiste ation pas Total
ancienneté moins d'un an Effectif 14 7 3 24
trouble % dans découverte
0, 0, 0, 0,
maladie 12,0% 12,3% 12,5% 11,5%
entrelet5ans  Effectif 67 35 17 3 122
% dans découverte
0, 0, 0, 0, 0,
maladie 57,3% 61,4% 70,8% 27,3% | 58,4%
plus de 5 ans Effectif 34 15 4 3 56
% dans découverte
0, 0, 0, 0, 0,
maladie 29,1% 26,3% 16,7% 27,3% | 26,8%
ne sait pas Effectif 2 5 7
% dans découverte 0 0 3.39
maladie 1,7% 45,5% 3%
Total Effectif 117 57 24 11 209
0 .
b dans découverte 100,0% 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100%
maladie
2 questionnaires sans réponse.
p=0,00

Toutes régions confondues, un malade sur 10 seulement bénéficie d’ un diagnostic dans I’ année
d apparition des lers troubles et ce, quel que soit le médecin a I’ origine du diagnostic. D’ autre part,

plus d’un malade sur 4 ne bénéficient de ce diagnostic qu’ au-delade 5 ans.

Le retard au diagnostic évoqué par de multiples auteurs (1, 5, 6) se confirme dans notre
population. Des efforts importants restent a faire pour améliorer le dépistage d’une maladie dont le
début est insidieux et I’ évolution progressive.




3.2.2 Degré de sévérité de la maladie

TABLEAU 7 : SCORE MINI MENTAL STATUSDANSLA POPULATION TOTALE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
Tranche  MMSao0 Effectif 31 3 18 19 71
MMS % dans REGION 15,3% 3,8% 23,4% 13,2% 14,1%
MMSde1ail0 Effectif 55 25 17 26 123
% dans REGION 27,1% 31,6% 22,1% 18,1% 24,5%
MMS dell & 20 Effectif 75 39 28 71 213
% dans REGION 36,9% 49,4% 36,4% 49,3% 42,3%
MMSde2l1a26 Effectif 37 11 11 26 85
% dans REGION 18,2% 13,9% 14,3% 18,1% 16,9%
MMS de 27429  Effectif 5 1 3 2 11
% dans REGION 2,5% 1,3% 3,9% 1,4% 2,2%
Total Effectif 203 79 77 144 503
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
199 fiches sans réponse.
p=0,02
Bourgogne Lorraine Alsace Franche Comté Total
MMS non 129 /s 36 12 199
obtenu

Le test de Folstein, régulierement recommandé (6, 7),est d' une pratique largement répandue. Notre
recueil d'information, par échange de protocoles d examens conjoints rémunérés, incluait une
demande forte de score Mini Mental Status (MMS) actualisé. A cet effet, nous avions joint
systématiquement une grille du test de Folstein et sa méthode. Nous n’ avons cependant pu obtenir de
score MMS pour 199 malades sur les 702.

Des différences entre régions existent dans le degré de sévérité de la maladie. Aing, les cas les
plus séveres (MM S<10) sont-ils plus fréquents en régions Alsace et Bourgogne, avec respectivement
45,5% et 42,4%, qu’en régions Lorraine et Franche Comté, avec respectivement 35,4% et 31,3%.

Par ailleurs, nous avions systématiquement demandé au médecin traitant les résultats d’'un test
Clinicd Dementia Rating (CDR). Ce test est prévu, au choix avec le test de Folstein, dans
I’ Autorisation de Mise sur le Marché (AMM) des médicaments anticholinestérasiques. Nous n’avons
obtenu que 5 réponses mais sans exercer la méme pression par I’envoi du test et de sa méthode.

Enfin, nous avions également demandé au médecin traitant le résultat d’'un score Groupe Iso
Ressource (GIR). Nous n’avons pu recueillir que 58 réponses. Cette évaluation de la dépendance, avec
la mise en place de la Prestation Spécifique Dépendance (PSD), ne peut pas ére méconnue des
médecins traitants. Par ailleurs, nous le reverrons plus loin dans cette éude, nous savons que 53
malades percoivent la PSD
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TABLEAU 8 : SCORE MM SPOUR LESMALADESBENEFICIANT D'UN TRAITEMENT SPECIFIQUE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
Tranche  MMSao0 Effectif 4 1 3 8
MMS % dans REGION 3,5% 2,2% 3,3% 2,6%
MMS de 1a10 Effectif 21 15 7 12 55
% dans REGION 18,6% 25,0% 15,6% 13,3% 17,9%
MMS dell a 20 Effectif 54 33 24 52 163
% dans REGION 47,8% 55,0% 53,3% 57,8% 52,9%
MMS de21a26 Effectif 30 11 10 21 72
% dans REGION 26,5% 18,3% 22,2% 23,3% 23,4%
MMS de 27a29 Effectif 4 1 3 2 10
% dans REGION 3,5% 1,7% 6,7% 2,2% 3,2%
Total Effectif 113 60 45 90 308
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
86 fiches sans réponse.
p> 0,05
Bourgogne Lorraine Alsace Franche Comté Total
MMS non 47 18 18 3 86
obtenu

La comparaison des résultats des tableaux 7 et 8 nous montre que, s dans la population totale
observée le score MMS de 10<<27 (score de référence de I'AMM des traitements
anticholinestérasiques, spécifiques de la maadie d Alzheimer) est de 61%, dans la fraction de
population bénéficiant d’ un traitement spécifique, cette proportion est nettement supérieure, a 76%.

Nous observons aussi, dans le méme degré de sévérité de cette AMM, que 63 malades
(différence entre 298 malades dans le tableau 7 et 235 dans le tableau 8) ne recoivent pas un tel
traitement.

Cette répartition des scores MMS est aussi, a contrario, I’occasion de noter que pres d’un
malade sur 4 bénéficiant d’ un traitement spécifique présente un score MMS hors AMM. Les auteurs
(8, 9) s accordent pourtant tous a dire que I’ utilisation de ces traitements aux stades séveres n’a pas été
étudiée et que ces médicaments 'y ont pas d’indication.
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3.2.3 Les Affections de Longue Durée

TABLEAU 9 : REPARTITION DESALD

Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
ALD 1AVC Effectif 4 1 3 8

% 1,3%

3 Artériopathie Effectif 21 7 9 13 50
% 8,1%

5 Cardiopathie Effectif 21 4 7 12 44
% 7,1%

8 Diabéte Effectif 13 9 8 4 34
% 5,5%

9 neuro musculaire Effectif 4 4
% ,6%

10 Hémoglobinopathie Effectif 1 1
% 2%

12 HTA Effectif 28 13 14 9 64
% 10,4%

13 Infarctus myocarde Effectif 1 1
% 2%

14 IRCG Effectif 2 1 1 3 7
% 1,1%

16 Parkinson Effectif 1 1 1 3 6
% 1,0%

17 Maladie métabolique  Effectif 1 1
% 2%

22 PR Effectif 2 2 4
% ,6%

23 PSY Effectif 264 73 77 133 547
% 88,7%

24 RCH Effectif 1 1 2
% 3%

25 Sclérose en plaques  Effectif 1 1
% 2%

30 Tumeur Effectif 18 5 10 2 35
% 5,7%

31 hors liste Effectif 3 2 6 11
% 1,8%

32 polypathologies Effectif 6 1 3 10 20
% 3.2%

Total  Effectif 291 87 89 150 617
% 100,0%

Dans notre population, ce sont 617 personnes qui sont exonérées du ticket modérateur au titre
de I’ Affection Longue Durée (ALD), soit 88% de cette population. Dans la population générale des
ressortissants agricoles de mémes tranches d'ége, I’exonération du ticket modérateur pour ALD est
beaucoup moins fréquente (35,13%)
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L’ALD 23, «Troubles séveres de la personnalité» dans laquelle se classent la maadie
d’ Alzheimer et les DSTA et qui congtituait un critere de sélection principal, représente avec 88,7% de
la population exonérée, la 1° cause d' attribution de I’ ALD.

Les ALD «cardio-vasculaires » 3 (artériopathie), 5 (cardiopathie),12 (hypertension artérielle)
et 13 (infarctus du myocarde) sont, avec 25.8% de la population exonérée, la 2 cause d’ attribution de
I’ALD.

Enfin les ALD 30 «tumeurs » et 8 «diabéte» sont, elles, aussi fréquentes avec respectivement
5,7% et 5,5%.

Lamaladie d’ Alzheimer et les DSTA sont rarement isolées. Les malades avec pour seule ALD
Alzheimer et DSTA ne représentent qu’ un effectif de 383 personnes. Les autres malades exonérés, le
sont au titre de plusieurs ALD.

En fait, nous nous trouvons devant une population &gée dont une des caractéristiques principales
est la coexistence et I’ interaction de pathologies multiples, qu’ elles soient chroniques ou aigués.

3.3 Description de la prise en charge sanitaire

3.3.1 Suivi généraliste

TABLEAU 10 : ACTESCONSULTATION OU VISITE D'UN MEDECIN GENERALISTE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine | Alsace Comté Total
Tranche Moins d'un acte par Effectif 34 4 3 9 50
de CV % dans REGION 11,5% 4,1% 3,1% 6,3% | 7.9%
genéralste. ~A( moins un acte par Effectif 154 37 32 76 299
% dans REGION
52,0% 38,1% 33,0% 53,1% | 47,2%
Plus d'un acte par mois Effectif 108 56 62 58 284
% dans REGION 36,5% 57,7% 63,9% 40,6% | 44,9%
Total Effectif 296 97 97 143 633
% dans REGION 100,0% 100,0% | 100,0% 100,0% | 100,0%
p=0,00

Au total, 90% des malades de notre population sont suivis par un médecin généraiste de
famille. Dans pres de la moiti€ des cas, ¢’'est au rythme d'un acte par trimestre et dans 44,9% des cas,
ce rythme est encore plus soutenu avec plus d’un acte par mois. Ce rythme peut méme aller jusqu’a
des extrémes de 83 actes par an pour un malade.
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Il convient d’ observer que :

D’une part, ce suivi ne concerne pas seulement la maladie d’ Alzheimer et DSTA mais auss

les pathol ogies chroniques ou occasionnelles associées.

D’autre part, ce sont 69 malades sur 702, chiffre important, qui n’ont eu aucun acte de
généraliste a titre ambulatoire. Ces malades, vivent en institution médicalisée et leurs soins
sont pris en charge dans le cadre de forfaits et ne peuvent apparaitre dans ce tableau de

résultat.

Les résultats dans la seule population des malades bénéficiant d’un traitement spécifique sont
tout afait comparables a ceux présentés ci-dessus.

3.3.2 Suivi « spécialiste »

Nous avons considéré arbitrairement comme spécialistes, les neurologues et les gériatres
hospitaliers. Ce choix est doublement arbitraire puisque

nous n’'avons pas inclus les généralistes libéraux, titulaires de la capacité de gériatrie, en
considérant que leur pratique relevait plus d’'une pratique de généraliste, ayant certes fait
I effort d’ une formation complémentaire mais exercant dans un contexte de non exclusivité,

nous avons inclus les gériatres hospitaliers considérant une pratique exclusive ou quasi-
exclusive, dans des conditions d environnement et de temps particuliéres, bien que la

gériatrie ne soit pas en soi, a ce jour, une specialité ordinale mais une simple capacité.

nous n’avons pu identifier les psychiatres, qui peuvent intervenir en temps que spécialiste,

pour des raisons techniques.

TABLEAU 11 : ACTESCONSULTATION OU VISITE D'UN MEDECIN SPECIALISTE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
suivi spécialisé  gériatre hospitalier  Effectif 28 19 20 12 79
% dans REGION 8,7% 19,6% 20,6% 8,2% 12,0%
neurologue Effectif 156 39 42 60 297
% dans REGION 48,6% 40,2% 43,3% 41,1% 44,9%
pas de spécialiste  Effectif 137 39 35 74 285
% dans REGION 42,7% 40,2% 36,1% 50,7% 43,1%
Total Effectif 321 97 97 146 661
% dans REGION 100,0% 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0%
41 fiches sans réponse.
p=0,00

Au total, 376 malades sont suivis par un «spécialiste », soit 56,9% de notre population. Quand
le suivi est assuré par un neurologue prive, ¢’ est au rythme moyen d un acte par semestre et dans 1 cas
sur 10, au rythme d’ un acte par trimestre.
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En région Alsace, ce sont méme 63,9% des malades qui ont un suivi spécialisé.

En régions Alsace et Lorraine, la proportion de malades suivis par un gériatre hospitalier est
nettement plus élevée que pour les deux autres régions. Cette différence nous suggére qu'il existe des
pratiques de suivi différentes entre régions.

S nous nous intéressons aux seuls malades bénéficiant d’'un traitement spécifique, nous
trouvons un taux de suivi spécialisé, toutes régions confondues, nettement plus élevé (69,5%).
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3.3.3 Eloignement géographique du spécialiste

TABLEAU 12 : H OIGNEMENT DU NEUROL OGUE

km neurologue

REGION Moyenne N Ecart-type | Médiane Minimum | Maximum
Bourgogne 24,40 331 19,02 20,00 0 90
Lorraine 27,79 100 18,13 20,00 0 90
Alsace 14,93 113 10,13 14,00 0 55
Franche Comté 30,47 155 19,03 30,00 0 70
Total 24,70 699 18,39 20,00 0 90
3 fiches sans réponse
p=0,00
TABLEAU 13 : ELOIGNEMENT DU GERIATRE HOSPITALIER
km gériatre
REGION Moyenne N Ecart-type | Médiane Minimum | Maximum
Bourgogne 16,31 331 13,48 15,00 0 60
Lorraine 21,22 100 13,30 20,00 0 70
Alsace 19,04 113 16,12 16,00 0 74
Franche Comté 41,85 152 32,75 40,00 0 150
Total 23,03 696 22,10 20,00 0 150
6 fiches sans réponse
p=0,00

L’ éoignement du spécialiste (gériatre hospitalier ou neurologue) est significativement différent
selon larégion.

Cest en région Franche Comté que I'éoignement géographique du spécialiste est le plus
important, de I’ordre du double par rapport aux autres régions avec des extrémes trés importants,
notamment pour le gériatre hospitalier (150 km). C'est peut-étre, au moins en partie, I’ explication d'un
faible taux de suivi par ce type de médecin observé dans cette région.

A I'inverse, c’'est en région Alsace, dont la superficie est aussi la plus petite, que I’ éloignement
géographique, tant du neurologue que du gériatre hospitalier, est le plus faible. Cause ou conséquence,
c'est auss en région Alsace, nous I’ avons vu, que le recours au spécidiste est e plus fort.

A contrario, en région Bourgogne ou |’éoignement au gériatre hospitalier est le plus faible, le

recours a ce type de soins est parmi les plus faibles. S agit-il d’ une organisation des soins différente,
privilégiant le soin en hospitalisation au soin externe comparativement aux autres régions ?
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GRAPHE 2 : ELOIGNEMENT DES SPECIALISTESDESMALADESNON SUIVISPAR UN SPECIALISTE
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En fait, toutes régions confondues, s nous observons I'éoignement géographique des
neurologues et des gériatres hospitaliers pour les personnes non suivies par un spécialiste, nous
constatons que la majeure partie de ces personnes est proche de I'offre de soins. Les raisons
principales du non suivi par un spécialiste ne sont pas uniguement dues a |’ éoignement géographique.



3.3.4 Traitements spécifiques de la maladie d’Alzheimer

Au moment de la réalisation de notre étude, seuls trois médicaments appartenant a la classe des

anticholinestérasiques étaient disponibles. Depuis, un quatriéme est apparu sur le marché.
TABLEAU 14 : PRESCRIPTION D'UN MEDICAMENT SPECIFIQUE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
médicament  Pasde Effectif 172 23 50 63 308
prescrit traitement o5 dans REGION 51,8% 22,8% 44,2% 40,4% 43,9%
ARICEPT Effectif 115 55 48 77 295
% dans REGION 34,6% 54,5% 42,5% 49,4% 42,0%
COGNEX Effectif 5 1 3 9
% dans REGION 1,5% 1,0% 1,9% 1,3%
EXELON Effectif 40 22 15 13 90
% dans REGION 12,0% 21,8% 13,3% 8,3% 12,8%
Total Effectif 332 101 113 156 702
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
p=0,00

Ce sont 56,1% des malades de notre population qui bénéficient d’ un traitement spécifique de la
maladie d’ Alzheimer en ambulatoire. Cette proportion de malades nous parait d autant plus importante
qu’'elle exclut les malades soumis a un tel traitement dans le cadre du budget global des hépitaux.

Une région se distingue tres nettement des autres, la région Lorraine, avec 77,2% de malades
bénéficiant d'un traitement spécifique en ambulatoire. Dans cette région pourtant la proportion de
malades suivis par un spécialiste n’est pas plus élevée que dans les autres régions.

TABLEAU 15 : MEDECIN INITIATEUR DE LA PRESCRIPTION D’UN MEDICAMENT SPECIFIQUE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
spécialité  gériatre Effectif 2 9 5 1 17
prescr % dans REGION 4,9% 21,4% 19,2% 3,0% 12,0%
initial neurologue  Effectif 30 23 20 25 98
% dans REGION 73,2% 54,8% 76,9% 75,8% 69,0%
généraliste  Effectif 5 8 1 6 20
% dans REGION 12,2% 19,0% 3,8% 18,2% 14,1%
autre Effectif 1 2 1 4
% dans REGION 2,4% 4,8% 3,0% 2,8%
ne sait pas Effectif 3 3
% dans REGION 7,3% 2,1%
Total Effectif 41 42 26 33 142
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
3 questionnaires sans réponse
p=0,03
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Nous nous sommes volontairement limités dans ce tableau aux seuls malades enquétés a
domicile et bénéficiant d'un traitement spécifique car I’information pour les autres malades n’ était pas
exploitable (information non récupérable et surtout traitement débuté dans I’ année d’ observation des
soins mais postérieurement a I’ échange d’informations médicales). Il s'agit donc d’une information
recueillie au cours de I’ entretien avec le malade et safamille.

Nous constatons d’emblée que 14,1% des traitements ont été initiés par un généraliste non
capacitaire en gériatrie alors que I’AMM de ces médicaments indique : «Prescription initiale annuelle
réservée aux médecins spécialistes en neurologie, en psychiatrie, aux medecins spécialistes titulaires
du diplome d'études spécialisées complémentaires de gériatrie et aux médecins spécialistes ou
qualifiés en médecine générale titulaires de la capacité de gérontologie. Le renouvellement est
possible par tout médecin. » Cette regle n’est donc pas complétement suivie sauf dans une région,
I” Alsace, ou cette proportion n’est que de 3,8%. C'est auss la région ou nous observons le plus fort
taux de suivi spécialisé.

Parmi les spécidistes, ¢’ est le neurologue qui de trés loin (69%) est al’initiative du traitement.

Les psychiatres sont peu impliqués dans la prise en charge du malade Alzheimer, en particulier
dans I'initiative d’un traitement spécifique (2,8%).

Enfin le traitement spécifique est initié aussi bien a I hépital (44,9%) qu’en ambulatoire (55,1%) avec

des différences selon les régions : plutot al” hépital en région Lorraine, plutét en ambulatoire pour les 3
autres régions et en particulier pour larégion Franche Comté.

TABLEAU 16 : MEDECIN AUTEUR DE LA PRESCRIPTION ACTUELLE D'UN MEDICAMENT SPECIFIQUE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
spécialité hospitalier Effectif 13 10 7 3 33
prescripteur % dans REGION 8,1% 12,8% 11,1% 3,2% 8,4%
actuel généraliste  Effectif 105 65 45 76 291
% dans REGION 65,6% 83,3% 71,4% 81,7% 73,9%
neurologue  Effectif 39 3 8 14 64
% dans REGION 24,4% 3,8% 12,7% 15,1% 16,2%
autre libéral  Effectif 3 3 6
% dans REGION 1,9% 4,8% 1,5%
Total Effectif 160 78 63 93 394
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
p=0,00

Le prescripteur actuel est pour 3 malades sur 4, le médecin généraliste de famille. Notons que
14% de ces généralistes sont titulaires de la capacité en gériatrie.

De plus, nous constatons que I'intervention des spéciaistes dans le renouvellement de ces
traitements est tres variable d’ une région a I’autre. En région Bourgogne, les neurologues privés sont
beaucoup plus fréquemment impliqués que dans les autres régions et pourtant, dans cette région, le
taux de suivi spécialisé est dans la moyenne inter régionale.



TABLEAU 17 : RESPECT DE L’AMM DU MEDICAMENT SPECIFIQUE

spécialité actuelle
hospitalier | généraliste | neurologue | autre libéral Total
respect  oui Effectif 15 199 46 3 263
AVIM % dans spécialité
° P 48,4% 71,1% 76,7% 50,0% 69,8%
actuelle
non Effectif 8 42 4 54
% dans spécialité
a(t):tuelle P 25,8% 15,0% 6,7% 14,3%
ne saitpas  Effectif 8 39 10 3 60
% dans spécialité
a(z:tuelle P 25,8% 13,9% 16,7% 50,0% 15,9%
Total Effectif 31 280 60 6 377
% dans spécialité 0 0 0 0 0
actuelle 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

17 fiches sans réponse
p=0,01

Ce tableau est le résultat de la question posée au médecin conseil de la caisse de MSA :
I"indication de I’AMM ouvrant droit a remboursement par la sécurité sociale est-elle respectée ? |1
comporte donc un jugement extérieur de conformité par rapport au référentiel AMM, basé sur le score
MMS déclaré par e médecin traitant.

Dans 2 cas sur 3, le médecin conseil confirme le respect de I’indication thérapeutique ouvrant
droit a remboursement par la sécurité sociale quelle que soit la spécialité du prescripteur. Cependant,
nous observons une différence significative selon le mode d' activité du prescripteur :

- en libéral, spéciaistes ou généralistes, le respect est nettement plus élevé, de I’ ordre de 3
sur 4
- en hogpitdlier, le respect est plus faible, de |’ ordre de 1 sur 2

La différence est constante dans d’ autres études de I’ assurance maladie ciblées sur |e respect de
I’AMM de certains médicaments. Il est certain que la mise en place des ordonnances de 1996,
instaurant une responsabilité économique des médecins libéraux, entre autres, sur le respect de I’AMM
des médicaments, intervient au moins pour partie.

Le référentiel AMM est clair sur les indications thérapeutiques ouvrant droit a remboursement par
la sécurité socide: «traitement symptomatique des formes |égeres a modérément séveres de la
maladie d’ Alzheimer, MMS>10 et/ou CDR de niveau 1 ou 2...Le traitement d entretien peut étre
poursuivi aussi longtemps qu’ un bénéfice thérapeutique existe pour le patient », en revanche le débat
reste ouvert sur la poursuite du traitement aprés aggravation de la maladie. La poursuite du traitement
pourrait avoir selon certains médecins questionnés dans le cadre de I’ étude un effet sur les troubles
psycho-comportementaux du dément. En tout état de cause cet effet n’a pas éé retenu dans I’ avis de la
commission de I’AMM, ni repris dans la littérature spéciaisee (8).



TABLEAU 18 : SOLLICITATION DE L'ENTOURAGE DANSLE SUIVI DU TRAITEMENT

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total

aidant oui Effectif 25 23 18 15 81
sollicité % dans REGION 64,1% 57,5% 69,2% 46,9% 59,1%
non Effectif 6 17 7 16 46

% dans REGION 15,4% 42,5% 26,9% 50,0% 33,6%

ne saitpas  Effectif 8 1 1 10

% dans REGION 20,5% 3,8% 3,1% 7,3%

Total Effectif 39 40 26 32 137
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

5 fiches sans réponse
p=0,00

L’AMM de la rivastigmine et du donépézil prévoit également : «Le traitement ne doit étre
entrepris que si un proche peut s assurer régulierement de la prise du médicament par le patient. »
Les familles enquétées ne répondent positivement a cette question que dans 59,1%. Nous constatons
des différences significatives entre les régions Bourgogne et Alsace d' une part, ou la famille est
fréguemment avertie de son role par le médecin, et les régions Lorraine et Franche Comté d’ autre part,
ou ¢’ est beaucoup moins souvent le cas.

Pour ce qui concerne la rivastigmine, la surveillance du poids du malade est la regle. Si le
malade est pesé dans 62,5% des cas seulement,. les familles ne sont que 23,3% a nous répondre
qu'elles ne connaissent pas I'évolution du poids. Quand elles affirment le connaitre, il est
majoritairement stable (40%) et s dans 8 cas il baisse (comme on pourrait le craindre selon la fiche
AMM), dans 3 cas il augmente ! Cependant, les effectifs observés sont tres faibles.

Nous ne présentons pas les résultats de la surveillance biologique hépatique des malades sous
tacrine, les effectifs concernés sont trop faibles pour avoir une quelconque signification.
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3.3.5 Les autres traitements médicamenteux

Nous nous sommes appuyeés sur la classification European Pharmaceutical Market Research
Association (EPhMRA) qui est une classification a vocation plus commerciale et pharmaceutique que
médicale et d'indication thérapeutique. Nous n'avons retenu que les classes EPhRMA dont la
fréquence dépassait 15%.

TABLEAU 19 : MEDICAMENTSEN RAPPORT AVEC UNE AL D 230U AUTRE

Bourgogne Lorraine Alsace Franche Comté Total

% de N=176 %deN=59 [ %deN=>54 % de N =89 % de N = 378
Anti-HTA 50,6% 49,2% 55,6% 43,8% 49,5%
Psycho analeptique 38,6% 40,7% 24,1% 49,4% 39,4%
Appareil digestif et
Métabolisme 34,1% 33,9% 31,5% 24, 7% 31,5%
Cardio-vasculaires 29,5% 30,5% 31,5% 23,6% 28,6%
ngé‘;rd;ua;ate”rs 19,9% 28,8% 33,3% 29,2% 25,4%
Anti-thrombose 19,9% 28,8% 29,6% 28,1% 24,6%
Anti-psychotique 22,7% 16,9% 22,2% 23,6% 22,0%
Tranquilisants 25,6% 11,9% 11,1% 20,2% 20,1%
Analgésiques 19,9% 16,9% 14,8% 14,6% 17,5%

Ces traitements sont en cohérence avec les ALD dont nous avons déja présenté le détail
(tableau 9), a savoir une prédominance forte des médicaments a visée cardio-vasculaire et des
psychotropes. La place prise par les médicaments de |’ appareil digestif et métabolique s explique par
la fréquence importante des antidiabétiques qui appartiennent a cette classe.

Les mémes résultats sont observés pour les malades bénéficiant d un traitement spécifique.

TABLEAU 20 : MEDICAMENTSNON EN RAPPORT AVEC UNE ALD

Bourgogne Lorraine Alsace Franche Comté Total
%deN=201 | %deN=84 | %deN=78 % de N =96 % de N =459
Anti-HTA 38,8% 34,5% 42,3% 29,2% 36,6%
Appareil digestif et 0 0 0 0 0
Métabolisme 29,4% 29,8% 37,2% 38,5% 32,7%
Analgésiques 29,4% 36,9% 34,6% 30,2% 31,8%
Appareil locomoteur 18,9% 23,8% 23,1% 22,9% 21,4%
Veino-toniques 17,4% 22,6% 21,8% 28,1% 21,4%
Psycho analeptique 20,4% 21,4% 17,9% 17,7% 19,6%
Respiratoire 14,4% 20,2% 26,9% 19,8% 18,7%
Cardio-vasculaires 14,9% 19,0% 30,8% 12,5% 17,9%
Vaso-dilatateurs
0, 0, 0, 0, 0,
cérébraux 13,4% 13,1% 25,6% 19,8% 16,8%
Anti-thrombose 15,4% 17,9% 24,4% 10,4% 16,3%
Appareil génito-urinaire 17,9% 14,3% 15,4% 11,5% 15,5%

Nous retrouvons pratiquement les mémes médicaments mais avec une plus grande diversité
(appareil locomoteur, veinotoniques, respiratoires, appareil génito-urinaire).

Les mémes résultats sont observeés pour les malades bénéficiant d' un traitement spécifique.
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3.3.6

Les soins paramédicaux

Nous N’ en recensons que tres peu puisque :

23% seulement des malades ont des soins infirmiers techniques classes AMI a la
Nomenclature Générale des Actes Professionnels (NGAP), de type pansements, injections,
perfusions... Quand les malades en ont, ¢’ est de fagon tres ponctuelle car la médiane est de
dix coefficients par an seulement, soit I’ égquivalent de trois pansements d’ escarre ou encore
d’ une série de dix injections intramusculaires par exemple.

17% seulement des malades ont des soins infirmiers classés AIS a la NGAP, de type
hygiéne, surveillance, observation et prévention. Quand les malades en ont, c'est & un
rythme espacé de deux interventions par semaine seulement.

9,5%, soit 20 malades seulement sur les 211 enquétés, ont des soins pris en charge dans le
cadre d'un Service de Soins Infirmiers A Domicile (SSIAD) avec intervention d’ aides
soignantes coordonnées par une infirmiere et éventuellement de soins infirmiers techniques.
Quand les malades en ont, ¢’ est & un rythme espacé de deux par semaine seulement.

15% seulement des malades ont des soins de masso-kinésithérapie. Quand les malades en

ont, ¢'est une série tres limitée car la médiane est de 87 coefficients par an, soit I’ équivalent
d’ une série de douze séances de réeducation d’ un membre par exemple.
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3.3.7 Les autres types de soins ambulatoires
Les articles du Tarif Interministériel de Prestation Sanitaire (TIPS)
On retrouve sous cette rubrique toute une multitude d articles, accessoires et pansements,

prothéses et orthéses allant du simple paguet de coton hydrophile au stimulateur cardiague. La nature
et le colt de ces articles sont donc particuliérement variés.

TABLEAU 21 : REMBOURSEMENTS TIPS

TIPS

REGION Médiane Minimum Maximum Moyenne
Bourgogne 152 604 4,24 19843,60 2471
Lorraine 55 433 7,19 18551,09 2572
Alsace 62 808 ,00 30628,00 3290
Franche Comté 80 210 5,30 13423,41 1511
Total 349 397 ,00 30628,00 2412

p>0,05

Le recours a des articles remboursables au TIPS est faible puisquun malade sur deux
seulement est concerné et que la médiane des dépenses se situe a 397F par an. Cette dépense est
cependant tres variable d’ un malade a I’ autre, I’ écart type est important avec des extrémes de dépenses
de OF a 30628F.

Précisons que certains articles dont |’usage dans le cadre de la maladie d’ Alzheimer et DSTA est
fréquent (du type protections pour incontinence) ne peuvent étre pris en considération dans ce tableau
car non remboursables au TIPS,

Les transports

TABLEAU 22 : REMBOURSEMENTS DE TRANSPORTS

TRPT

REGION Médiane Minimum Maximum Moyenne
Bourgogne 120 940 67,00 18844,98 1537
Lorraine 40 739 35,26 3922,45 1005
Alsace 42 988 102,60 34291,12 2416
Franche Comté 51 1195 98,87 11521,30 1626
Total 253 958 35,26 34291,12 1617

p>0,05

Dans notre population, le recours aux transports sanitaires est faible puisgu’un malade sur trois
seulement est concerné par ce type de prestation et pour un montant médian faible de 958F.
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3.4 Lecoltdes soins

Dans la description du colt sanitaire de la prise en charge de la maladie d’ Alzheimer et DSTA,
nous nous sommes heurtés a plusieurs problémes.

L’ assurance maladie a une assez bonne connaissance du volume et du détail des soins délivrés en
ambulatoire et en éablissements privés a but lucratif a travers la facturation a I’ acte selon la NGAP.
Cependant cette connaissance N’ atteint pas un niveau fin de précision en |’ absence de codage des actes
et des pathologies. Un moyen indirect de contourner en partie |’ absence de codage des pathologies est
de considérer les soins en rapport avec I’ ALD pour des malades qui n’ont qu’ une seule ALD. Les soins
sont aors considérés occasionnés par cette maladie. C'est ce que nous avons fait pour les malades
exonérésen ALD 23 seule.

L’ assurance maladie peut également avoir connaissance du volume des soins délivrés a ses
assurés dans le cadre de prises en charge forfaitaires journaliéres du type Section de Cure Médicale
(SCM), Soins de Longue Durée (SLD) et SSIAD par des informations d entrée (dont certaines sont
soumises a entente préalable) et de sortie de ces structures. Elle n’ a, par contre, pas de connaissance du
détail des soins pour un assuré. Le paiement est forfaitaire, alajournée, qu'il y ait eu soin ou non. Ce
N’ est qu’ au travers du rapport global d’ activité du service qu’elle peut mesurer indirectement la charge
et la nature des soins dispensés. Pour contourner ce mangue de connaissance, NOUS NOUS SomMMes
intéressés aux seuls malades enquétés aupres de qui nous avons recueilli directement I’information sur
les soins précisement dispensés.

L’ assurance maladie n’a pas connaissance, pour un individu, des volumes et encore moins du
détail des soins pour les hospitalisations dans les établissements sanitaires soumis au budget global
(bdg). Les informations sont transmises par |’ éablissement & une caisse pivot et sont ensuite agrégées
en masse au niveau national pour péréquation entre régimes d assurance maladie. Ce n'est qu'au
travers du Programme de Médicalisation des Systémes d’ Information (PMSI) que |’ assurance maladie
peut mesurer, en partie, la charge et la nature des soins dispensés sans identification de I’individu.
Comme précédemment, pour contourner ce manque de connaissance, NOUS NOUS SOMMeS intéressés
aux seuls malades enquétés, auprés de qui nous avons recueilli directement I'information d’ une
hospitalisation et de la nature de cette hospitalisation.
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TABLEAU 23 : MONTANTS REMBOURSES

Colt remboursé | Effectif valide | Moyenne Ecart-type M édiane Minimum Maximum
Co(t total hors 524 18 586,00 16 358,00 13 764,00 12,76 120 392,63
bdg

Co(t en rapport 141 3417,15 3 814,59 2 324,40 115,00 23 638,54
avec ALD 23 hors

bdg

Co(t total avec 204 31 716,08 42 745,40 17 003,88 924,68 430 381,50
bdg

Co(t en rapport 108 29 504,38 46 831,39 15 280,94 924,68 430 381,50
avec ALD 23

avec bdg

Les résultats présentés dans ce tableau ne prennent en compte que les dépenses remboursées
par I'assurance maadie. Ils excluent donc le ticket modérateur pour les soins hors ALD, les
dépassements d honoraires et les dépenses non remboursables (actes hors NGAP, médicaments et
articles TIPS hors indication thérapeutique remboursable).

Précisons encore gue les chiffres de dépenses présentés en rapport avec I’ALD 23 (maladie
d Alzheimer et DSTA) concernent cette seule maladie, tandis que les chiffres de dépenses, toutes
affections confondues, peuvent inclure I’ ALD 23 et d' autres ALD.

Nous observons une dépense remboursée moyenne importante que nous expliquons par |’ age et
la polypathologie de notre population de malades. Nous constatons également un écart type des colts
trés important.

Le colt total moyen sans ou avec bdg (hospitalisation publique et forfaits soins) est tres
différent : respectivement 18 586F contre 31 716F. Cependant, |a part bdg atteint seulement 40% dans
notre population tandis que dans la population générale des assurés agricoles, elle dépasse 50%. Nous
interprétons ce résultat comme un plus faible taux d'hospitalisation des malades de notre population
comparé a celui des assureés agricoles dans leur ensemble.

Si nous nous intéressons au seul colt en rapport avec I’ ALD 23, nous observons que la part bdg
est nettement plus élevée en valeur relative (88%) pour cette population de malades. Quand le malade
a une ALD 23 seule, ses hospitalisations sont essentiellement liées a sa maladie exonérante 23 (en
I” occurrence maladie d’ Alzheimer et DSTA).

A l'inverse, le colt des soins ambulatoires (hors bdg) est faiblement lié a cette maadie
exonérante 23 (maladie d’ Alzheimer et DSTA) puisque la part moyenne liée & I’ALD 23 (3 417F)
N’ est que de 18% du colt moyen observe (18 586F).

Enfin s nous nous intéressons aux extrémes, nous observons que le colt maximum avec bdg
correspond pour |’ essentiel & une ou des hospitalisations et est lié a la maladie exonérante 23 (maladie
d Alzheimer et DSTA). Il est de 430 381F pour notre population dans son ensemble et le méme pour la
seule population en ALD 23. Par contre le colt hors bdg est tres peu lié a cette méme maadie
exonérante 23 (maladie d’ Alzheimer et DSTA) puisqu’il n’est que de 23 638F en rapport avec I’ ALD
contre 120 392F toutes affections confondues. En I’ occurrence, il s agit probablement d’une ALD
particuliérement colteuse autre que I’ ALD 23.




3.5 Description de la prise en charge sociale

3.5.1 L’habitat

TABLEAU 24 : MODE DE RESIDENCE

REGION
Franche
Bourgogne Lorraine Alsace Comté Total
mode résidence vit eninstitution  Effectif 109 9 26 27 171
% dans REGION 32,8% 8,9% 23,0% 17,3% 24,4%
vit a domicile Effectif 223 92 87 129 531
% dans REGION 67,2% 91,1% 77,0% 82,7% 75,6%
Total Effectif 332 101 113 156 702
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
p=0,00

Dans notre population, 3 malades sur 4 vivent a domicile que ce soit a leur domicile propre ou

celui d'un proche. Selon les régions, nous observons des différences significatives. En région Lorraine,
cette proportion peut méme atteindre 91,1% de personnes vivant a domicile. Ceci s explique par un
biais de sélection pour cette région avec une sous représentation des personnes vivant en institution.
Par contre, dans les régions ou ce biais n'existe pas, nous ateignons la plus forte proportion de

personnes résidant & domicile en région Franche Comté ( 82,7% )
retrouvons la plus faible en région Bourgogne (67,2%).

3.5.2 Quand la personne vit en institution

TABLEAU 25 : MEDICALISATION DE L'HEBERGEMENT INSTITUTIONNEL

tandis qu'a I'inverse nous

REGION
Franche
Bourgogne Lorraine Alsace Comté Total
hébergement médicalisée Effectif 70 6 24 14 114
% dans REGION 64,2% 66,7% 92,3% 51,9% 66,7%
non médicalisée  Effectif 39 3 9 51
% dans REGION 35,8% 33,3% 33,3% 29,8%
ne sait pas Effectif 2 4 6
% dans REGION 7,7% 14,8% 3,5%
Total Effectif 109 9 26 27 171
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
p=0,00

Quand le malade vit en ingtitution, c’est dans 2 cas sur 3 un hébergement médicalisé (SCM ou

SLD). Des différences notables entre régions peuvent |a encore étre observées puisgu’ en région Alsace
ce sont méme 92,3% des personnes qui intégrent une ingtitution médicalisée alors qu’'a I'inverse en
région Franche Comté, ce n'est qu’ une personne sur deux. Ces différences constatées sur de petits
nombres mais satistiguement significatives sont en partie le reflet d'un taux d éguipement en
structures médicalisées différent selon les régions. Ceci est particulierement vrai pour larégion Alsace.
En effet le taux d' équipement en structures meédicalisées, pour 1000 habitants de 75 ans et plus, est de
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90,19 en région Alsace tandis gu’il n’est que de 69,67 en région Bourgogne, 63,49 en région Lorraine
et 63,01 en région Franche Comté (10). Le taux d équipement est donc notoirement plus élevé en
région Alsace et peut expliquer qu'une plus grande proportion de personnes vivent en ingtitution
médicalisée. Par contre, en région Franche Comté ou le taux d équipement est certes le plus faible
mais trés proche de celui de la région Lorraine, nous ne pouvons expliquer la faible proportion de
personnes hébergées en institution médicalisée

Parmi cette population vivant en institution, 49 personnes soit 28,6% percoivent des aides
financiéres qui, dans 3 cas sur 4, relévent de la prestation spécifique dépendance (PSD).

3.5.3 Quand le malade vit a domicile

Nous avons effectué une engquéte sociadle aupres de la personne et de sa famille par des
assistantes sociales de laM SA. Ces travailleurs sociaux sont habitués a recueillir de telles informations
de par leur métier et, pour bon nombre d entre eux, a participer aux bilans sociaux dans le cadre de la
PSD. Toutes les données résultent donc des réponses du malade et de sa famille. Pour quelques
résultats il s'agit d'une appréciation personnelle de I’enquéteur qui peut donc comporter un biais
d’interprétation entre enquéteurs.

Quand la personne vit a domicile, c'est quasi systématiquement le résultat d’un choix du
malade lui-méme ou de sa famille et non celui d'une contrainte liée par exemple au colt de
I”institutionnalisation.

Dans 3 cas sur 4, la personne est propriétaire de son logement, sauf en Alsace ou la moitié des
personnes sont dites locataires. En fait, il ne s agit pas véritablement de location dans cette région mais
de I'usage d'un usufruit : le parent ayant fait donation a ses enfants de I’ exploitation agricole qui
comporte le logement du parent retraité.

3.5.3.1 Description de I'habitat

Nous nous sommes aussi intéressés a la situation de cet habitat, en distinguant :
- L’habitat urbain (>2000 habitants)

- L’habitat rural (<2000 habitants)

- L’habitat rural dispersé (ferme isolée ou hameau)
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TABLEAU 26 : LIEU GEOGRAPHIQUE DE L'HABITAT

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
lieu d'habitat  urbain Effectif 14 12 12 8 46
% dans REGION 19,4% 24,0% 32,4% 15,7% 21,9%
rural Effectif 34 26 24 27 111
% dans REGION 47,2% 52,0% 64,9% 52,9% 52,9%
rural dispersé  Effectif 24 12 1 16 53
% dans REGION 33,3% 24,0% 2,7% 31,4% 25,2%
Total Effectif 72 50 37 51 210
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
1 fiche sans réponse
p=0,02

Dans 3 cas sur 4, la personne vit en milieu rural et dans 25,2% des cas, il Sagit méme d'un
habitat rural dispersé. Cela n'a rien de surprenant s agissant d’ une population de ressortissants
agricoles, mgjoritairement anciens exploitants agricoles, qui continuent & vivre sur leur ancienne
exploitation, dont ils sont par ailleurs propriétaires.

Des différences apparaissent cependant entre régions, puisgue ce qui vient d’ étre remarqué est
particuliérement vrai en région Bourgogne. Par contre en région Alsace, nous n’ observons que trés peu
d habitat rural dispersé et une proportion d habitat urbain beaucoup plus forte. L’aménagement du
territoire rural, entre villages d’ une part et hameaux ou fermes isolées d autre part, y est différent.

Dans plus de 9 cas sur 10, il s agit d'un logement individuel, 14 personnes seulement vivent en
appartement. Cet habitat est assez bien équipé en commodités de base puisque, sauf exception (1
logement sans toilettes, 8 logements sans salle de bain), le logement dispose de toilettes et d' une salle
de bain. De méme, il est par ailleurs considéré comme facilement accessible par le travailleur social.

Par contre |le systeme de chauffage est treés variable d’ une région a l’ autre.

TABLEAU 27 : MODE DE CHAUFFAGE DE L'HABITAT

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
chauffage  central Effectif 50 37 26 27 140
% dans REGION 69,4% 75,5% 74,3% 52,9% 67,6%
électriqgue  Effectif 7 2 3 12
% dans REGION 9,7% 4,1% 5,9% 5,8%
poéle Effectif 14 10 6 21 51
% dans REGION 19,4% 20,4% 17,1% 41,2% 24,6%
autre Effectif 1 3 4
% dans REGION 1,4% 8,6% 1,9%
Total Effectif 72 49 35 51 207
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
4 questionnaires sans réponse
p=0,01

Dans 1 cas sur 4, le logement ne comporte pas de chauffage central ou éectrique de faible
entretien pour la personne mais un chauffage au poéle. Une région se distingue particuliérement sur ce
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point, la région Franche Comté ou le mode de chauffage au poéle représente méme 41,2% des
systemes de chauffage. Peut-étre est-ce le reflet indirect de I'importance de I’ exploitation forestiére
dans cette région?

TABLEAU 28 : HABITAT RESTANT A AMENAGER

REGION
Franche
Bourgogne Lorraine Alsace Comté Total

aménagement  oui Effectif 17 10 14 17 58
nécessaire % dans REGION 23,9% 20,4% 37,8% 33,3% 27,9%
non Effectif 54 39 23 34 150

% dans REGION 76,1% 79,6% 62,2% 66,7% 72,1%

Total Effectif 71 49 37 51 208
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

3 questionnaires sans réponse
p>0,05

Enfin, I’enquéteur avait a se prononcer sur la nécessité d aménagement de cet habitat. Cette
appreéciation est sujette a biais d interprétation.

Des différences importantes sont observées selon la région mais qui ne sont pas significatives.
Ainsi, en région Alsace et a un moindre degré en région Franche Comté, les enquéteurs ont estimeé les
ameénagements du logement plus souvent nécessaires qu’ en régions Bourgogne et Lorraine. En région
Franche Comté, nous avons observé des modes de chauffage qui pourraient expliquer ce jugement
(poéle a bois), en région Alsace en revanche, nous retrouvons une typologie trés variée de besoins
d aménagement.

3.5.4 Les aidants

3.5.4.1 Les aidants familiaux

Dans quasiment tous les cas, un aidant familia intervient aupres de la personne confirmant les
données de la littérature (5). Notons encore que cet aidant familial vit a proximité immédiate du
malade puisgque la distance d' éloignement médiane est nulle et de plus 77,1% des aidants familiaux
cohabitent avec leur parent.

Nous corrélons cette présence de I’ aidant familial avec la proximité de la famille observée : la
famille est proche dans 9 cas sur 10, quelle que soit la région. Par contre il n’existe un voisinage
disponible a intervenir aupres de la personne que dans la moitié des cas, voire moins, en région Alsace
particulierement. Ces 2 résultats sont associés et comportent un biais d'interprétation. En effet, le
malade et sa famille répondent volontiers négativement sur la disponibilité du voisinage lorsque la
famille est proche. La famille estime alors ne pas avoir nécessité a recourir au voisinage de par sa
propre proximité et ne sollicite donc ce voisinage que tres peul.



TABLEAU 29 : LIEN FAMILIAL DE L'AIDANT PRINCIPAL

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
lien familial Effectif 44 31 9 23 107
aidant % dans REGION 62,9% 63,3% 27,3% 46,9% 53,2%
Effectif 20 12 12 21 65
% dans REGION 28,6% 24,5% 36,4% 42,9% 32,3%
Effectif 6 6 12 5 29
% dans REGION 8,6% 12,2% 36,4% 10,2% 14,4%
Total Effectif 70 49 33 49 201
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
p=0,00

Dans plus de la moitié des cas, I'aidant familial est le conjoint. La littérature (5) évoque des
proportions plus importantes concernant le conjoint (72%) Dans notre population, les malades sont
tres agés et la proportion de personnes veuves est forte.

Dans un tiers des cas, |’ aidant familial principal est un enfant.

La région Alsace se distingue des autres régions dans les résultats puisque le conjoint n'y est
aidant que dans 27,3%. La situation matrimoniale des personnes vivant en Alsace n’a pourtant que peu
de particularités comparativement aux autres régions puisque 42,5% des personnesy vivent en couple
contre 51% toutes régions confondues. |l ne sagit pas non plus d'un transfert de charge vers les
enfants qui interviennent dans une proportion conforme a la moyenne inter régionale mais plutét d’ une
forte proportion d aidants familiaux d’ une autre nature (gendre, belle fille, neveu).

TABLEAU 30 : AGE DE L’ AIDANT FAMILIAL PRINCIPAL

age de l'aidant familial

REGION Moyenne N Ecart-type [ Médiane Minimum | Maximum
Bourgogne 66,53 70 14,93 71,00 28 90
Lorraine 67,16 43 14,78 71,00 31 91
Alsace 56,87 31 13,17 54,00 36 86
Franche Comté 64,16 49 15,41 66,00 40 92
Total 64,52 193 15,06 68,00 28 92
8 questionnaires sans réponse
p=0,01

La moyenne d'&ge de I'aidant familial est élevée avec une médiane a 68 ans ce qui n'est pas
surprenant compte tenu de la place importante du conjoint. Une région, I’ Alsace, se distingue avec une
moyenne d’ &ge beaucoup plus faible a 54 ans, liée a une plus faible part prise par le conjoint au profit
des enfants et beaux enfants.



TABLEAU 31 : SITUATION PROFESSIONNELLE DE L’ AIDANT FAMILIAL PRINCIPAL

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total

situation salarié du patient  Effectif 3 2 3 1 9
prof aidant % dans REGION 4,3% 4,1% 9,1% 2,1% 4,5%
fam actif Effectif 16 8 13 11 48
% dans REGION 23,2% 16,3% 39,4% 22,9% 24,1%
non actif Effectif 50 39 17 36 142
% dans REGION 72,5% 79,6% 51,5% 75,0% 71,4%
Total Effectif 69 49 33 48 199
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

12 questionnaires sans réponse

p>0,05

Le statut professionnel de I'aidant principal est lui aussi en lien avec la qualité de conjoint de
cet aidant familial, : il est retraité dans 71,4%, sauf en région Alsace toujours pour les mémes raisons
(part du conjoint et moyenne d’ &ge plus faibles).

Dans 9 cas, le membre de la famille est salarié de son parent.

Ce n'est que de fagon exceptionnelle que I'aidant familial modifie sa situation professionnelle.
En effet, dans notre population, cette situation n’apparait que dans 11 cas seulement, soit 5,8% de
I”’ensembl e des aidants familiaux.

Cependant, par rapport au nombre des seuls aidants actifs, cette proportion s ééve a 19,2%.

La charge de I’aide est lourde puisque, auprés de la population enquétée, la charge journaliere
médiane est de 3 heures, 7 jours sur 7, depuis 24 mois. Cette charge est décrite plus lourde encore dans
la littérature (5) avec en moyenne 6,5 heures par jour en travail effectif et 11 heures pour la
surveillance de jour et 10 heures pour la surveillance de nuit.

Lacharge de travail effectif évoquée de 6,5 heures est-elle surévaluée dans la littérature ?
Notre enquéte qui comptabilise seulement 3 heures de travail effectif est-elle sous-évaluée ?
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Les aidants secondaires et occasionnels

GRAPHE 4 :ANCIENNETE DE LA CHARGE DE TRAVAIL DE L'AIDANT
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Au dela de I'aidant familial principal, peuvent intervenir plus Iégerement des aidants secondaires et
encore plus ponctuellement des aidants occasionnels.

TABLEAU 32 : PRESENCE D’ UN AIDANT SECONDAIRE

REGION
Franche
Bourgogne Lorraine Alsace Comté Total

aidant secondaire  oui Effectif 43 21 20 33 117
% dans REGION 59,7% 42,0% 54,1% 64,7% 55,7%

non Effectif 29 29 17 18 93

% dans REGION 40,3% 58,0% 45,9% 35,3% 44,3%

Total Effectif 72 50 37 51 210
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

1 questionnaire sans réponse
p>0,05

Dans plus de la moitié des cas (55,7%), il existe un aidant secondaire qui vient compléter I’ aide au
maintien a domicile de I’ aidant familial principal.
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TABLEAU 33 : PRESENCE D'UN AIDANT OCCASIONNEL

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total

aidant occasionnel  oui Effectif 37 18 20 26 101
% dans REGION 51,4% 36,0% 54,1% 52,0% 48,3%

non Effectif 35 32 17 24 108

% dans REGION 48,6% 64,0% 45,9% 48,0% 51,7%

Total Effectif 72 50 37 50 209
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

2 questionnaires sans réponse
p>0,05

Dans pres de la maitié des cas (48,3%), il existe aussi un ou plusieurs aidants occasionnels pour
soulager les aidants principaux. Nous n’avons pas mesuré I’ importance en temps de travail de ces aides
secondaires et occasionnelles.

3.5.4.2 Les aidants professionnels

Différents professionnels peuvent intervenir dans le maintien & domicile du malade atteint de
maladie d’ Alzheimer et DSTA. Nous avons questionné le malade et sa famille sur la qualification des
professionnels intervenant aupres de la personne.

TABLEAU 34 : QUALITE DE L’ AIDANT PROFESSIONNEL

Qualification Nombre de personnes concernées
Infirmiére libérale 33
SSIAD 22
Aide ménagére 31
Auxiliairedevie 6
Femme de ménage 17

Les personnes concernées par une aide professionnelle sont peu nombreuses, 63 personnes
seulement sur les 211 enquétées.

Le premier aidant professionnel a intervenir aupres de notre population est I'infirmiere libérale
juste devant I’ aide ménagére. Les SSIAD n' arrivent qu’en 3 position trés loin derriére.

Ces résultats démontrent les roles relatifs importants tenus par I'infirmiere libérale et I'aide
meénagere dans le maintien & domicile des personnes &gées dépendantes.



3.5.5 Types d’aides

TABLEAU 35: LE TYPE D’'AIDE ET L'AIDANT

Nature del’ aide Aidant familial principal | Aidant professionnel Aidant professionnel
Dont |e plus fréguemment

Toilette 37,8% 29,8% infirmiére libérale
Alimentation 3% 8% aide ménagére
Transferts 24,6% 11,3% infirmiérelibérale
Déplacements 34,4% 9,9% infirmiére libérale
Habillage 38,8% 19,9% infirmiére libérale
Surveillance 75,1% 19,9% infirmiérelibérale
Elimination 32,1% 16,5% infirmiérelibérale
Préparation desrepas 64,4% 17,5% aide ménagere et auxiliaire devie
Ménage et linge 68,4% 32,7% aide ménagére
Gestion 82,3% 11,3% autre
Présence réguliére la nuit 65,6% 6,1% autre
Intervention sur demande la nuit 51,7% 4,2% autre

Tres clairement, I’aidant familial principal intervient d' abord et avant tout dans la gestion des
affaires et la surveillance diurne et nocturne réguliere de la personne ainsi que dans les taches de
meénage et préparation des repas.

A contrario, il intervient beaucoup moins (mais néanmoins plus fréquemment que |’ aidant
professionnel) dans les soins donnés a la personne elle méme que congtituent I’habillage, les
déplacements et transferts, I’ alimentation et |’ limination.

L’aidant professionnel, quant a lui, est plutét sollicité pour les soins a la personne lorsgu’il
S agit d’une infirmiére libérale, pour le ménage et la préparation des repas lorsgu’il s agit d’'une aide
meénagére ou d’ une auxiliaire de vie.

Les compétences professionnelles sont ainsi respectées a quel ques exceptions pres puisque dans 3
cas, I'infirmiere intervient pour la préparation des repas ou le ménage qui ne sont pourtant pas
véritablement de sa compétence professionnelle.



TABLEAU 36 : BESOIN D’ AIDE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
besoin oui Effectif 44 16 31 18 109
aide % dans REGION 65,7% 32,7% 83,8% 36,0% 53,7%
non Effectif 23 33 6 32 94
% dans REGION 34,3% 67,3% 16,2% 64,0% 46,3%
Total Effectif 67 49 37 50 203
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
8 questionnaires sans réponse
p=0,00

L’enquéteur socia estime que le besoin d'aide existe encore dans 53,7% des cas que la personne
bénéficie déja ou pas d' une aide. Cette évaluation est tres variable d’ une région a |’ autre, avec 83,8%
en région Alsace et 65,7% en région Bourgogne tandis qu'elle n’est que de 36% en région Franche
Comté et 32,7% en région Lorraine. Est-ce lié au degré de sévérité de la maladie plus fort dans les 2
premiéres régions que dans les 2 autres ? S agit-il d’ un biais d'interprétation de I’ enquéteur ?

3.5.6 Aides financieres

3.5.6.1 Les aides financieres principales

TABLEAU 37 : L ESAIDES FINANCIERES PRINCIPALES

Bourgogne | Lorraine | Alsace | Franche Comté Total
Effectif Effectif Effectif Effectif Effectif %
ACTP oui 1 1 ,5%
a demandé sans succH 3 1 3 7 3,4%
n'a pas demandé 66 49 35 46 196 96,1%
Effectif 69 49 37 49 204 100,0%
PSD oui 3 2 5 4 14 6,8%
a demandé sans succ§ 3 1 4 8 3,9%
n'a pas demandé 64 47 32 41 184 89,3%
Effectif 70 50 37 49 206 100,0%
PED oui 2 1 6 3,1%
a demandé sans succH 1 2 3 1,5%
n'a pas demandé 65 48 37 35 185 95,4%
Effectif 69 50 37 38 194 100,0%
aide ménageére oui 20 6 5 14 45 21,8%
a demandé sans succ§ 3 3 6 2,9%
n'a pas demandé 48 43 32 32 155 75,2%
Effectif 71 49 37 49 206 100,0%

ACTP:7 questionnaires sansréponse; PSD : 5 questionnaires sans réponse;
PED : 26 questionnaires sansréponse; Aide ménageére : 5 questionnaires sans réponse.

Au total, ce sont 66 personnes seulement, soit 31,4% de la population questionnée, qui
bénéficient d’ une aide financiere quelle qu’ elle soit.




Ces aides sont soumises a condition de ressources, voir a récupération sur succession pour la
PSD. Cette derniere condition est importante pour notre population, majoritairement constituée
d exploitants agricoles, propriétaires de leur exploitation. Trés peu de personnes font une demande et
par voie de conséquence trés peu en bénéficient.

L’ aide ménagere est la demande d’ aide financiere de loin la plus fréquente (21,8%), tandis que
la PSD, qui devrait pouvoir concerner largement notre population au vu du degré de sévérité de la
maladie, reste rare.

3.5.6.2 Prestations extra légales MSA

TABLEAU 38 : L ESPRESTATIONSEXTRA LEGALESDE LA M SA

Bourgogne | Lorraine | Alsace Franche Comté Total
Effectif Effectif Effectif Effectif Effectif %
msagarde a oui 3 1 4 ,9%
domicile a demandé sans sucq 2 1 3 7%
n'a pas demandé 84 98 112 135 429 98,4%
Effectif 87 101 113 135 436 | 100,0%
msa hébergemeni a demandé sans sucd 2 2 ,5%
temporaire n'a pas demandé 85 101 113 135 434 |  99,5%
Effectif 87 101 113 135 436 | 100,0%
msa article hygién oui 7 2 5 14 2,4%
a demandé sans sucd 2 1 3 ,5%
n'a pas demandé 231 99 112 130 572 97,1%
Effectif 240 101 113 135 589 | 100,0%
msa repas oui 2 1 3 7%
a demandé sans sucd 2 2 ,5%
n'a pas demandé 85 99 113 134 431 98,9%
Effectif 87 101 113 135 436 | 100,0%
msa aménagemer oui 1 1 2%
logement a demandé sans sucg 2 2 4%
n'a pas demandé 189 100 113 135 537 99,4%
Effectif 191 101 113 135 540 | 100,0%
msatéléalarme  oui 3 1 1 5 1,1%
a demandé sans sucd 1 1 2%
n'a pas demandé 83 100 113 134 430 98,6%
Effectif 87 101 113 135 436 [ 100,0%

Au total, il nous manque de nombreuses données puisque les 702 fiches de recueil auraient du
étre systématiquement renseignées et que selon I’ objet les réponses oscillent entre 430 et 589 réponses
seulement.

Quoi qu'il en soit, ce sont dans les données recueillies 29 personnes seulement qui ont demandé
et bénéficient d' une prestation extralégale de laMSA (autre que celle de |’ aide ménagere).
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3.5.6.3 Autres aides financieres
Par ailleurs, 5 personnes sur les 211 questionnées bénéficient d autres aides financieres aupres

de caisses de retraite compl émentaires.

3.5.7 Soutien du service social MSA

TABLEAU 39 : L E SOUTIEN DU SERVICE SOCIAL DE LA MSA

Bourgogne Lorraine Alsace Franche Comté Total
Effectif % Effectif % Effectif % Effectif % Effectif %
connu  oui 26 | 37,7% 10 [ 20,0% 12 | 32,4% 11 | 22,0% 59 | 28,6%
msa non 43 | 62,3% 40 | 80,0% 25| 67,6% 39 | 78,0% 147 | 71,4%
Effectif 69 | 100,0% 50 | 100,0% 37 | 100,0% 50 | 100,0% 206 | 100,0%
connait oui 30 | 42,9% 15| 30,0% 21| 56,8% 27 | 51,9% 93| 44,5%
msa non 40 | 57,1% 35| 70,0% 16 | 43,2% 25 | 48,1% 116 | 55,5%
Effectif 70 | 100,0% 50 | 100,0% 37 | 100,0% 52 [ 100,0% 209 | 100,0%

connu msa : 3 questionnaires sans réponse ; connait msa : 2 questionnaires sans réponse.

Nous avons voulu connaitre le réle joué par le service social des CMSA dans le soutien de la
personne a son maintien a domicile.

Un peu moins de la moitié des personnes questionnées (93 personnes) connaissent |’ existence
du service socia de la MSA et connaissent en tout ou en partie I’aide qu'il peut leur apporter au
maintien a domicile. Le service socia ne connait, quant a lui, que 59 de ces personnes.

Des différences significatives apparaissent entre régions. Ainsi en régions Alsace et Franche
Comté, les personnes affirment plus souvent connaitre le service socia de la caisse que dans les 2
autres régions Bourgogne et Lorraine. Pourtant, c’'est en région Bourgogne et & un moindre degré
Alsace que le service connait le plus souvent la personne et dispose d’ un dossier la concernant.

Quand la personne fait appel au service socia de la caisse, ¢'est quasi systématiquement pour
un conseil (94,3%) et fréquemment pour un accompagnement social (68,1%).
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3.5.8 Réseaux de soutien

TABLEAU 40 : UTILISATION DES RESEAUX DE SOUTIEN

Nature de I'offre de Utilisation de I'offre Existence de I'offre Fréquence d’utilisation
service Effectif Effectif de I'offre disponible
Soutien bénévole 27 52 51,9%
Aide aux aidants 13 32 40,6%
repas 17 137 12,9%
Hébergement temporaire 8 82 9,7%
Accueil de jour 5 61 8,1%
Réseau gérontologique 2 39 5,1%
Protection juridique 10 211 4,7%
téléalarme 6 144 4,1%
autres 3 17 17,6%

Les réseaux de soutien (souvent informels) du maintien a domicile existent dans une offre trés
inégalement répartie sur le territoire. Nous observons que, concernant I’aide aux aidants, I’ offre
N’ existe que pour 32 personnes sur les 211 enquétées. Pour autant, un tel soutien n’est utilisé que dans
40,6% des cas. A I'autre extréme de I’ offre, la protection juridique et la téléalarme qui sont largement

mises a la disposition des personnes sont encore moins utilisées (4,1% et 4,7%).

En fait les 2 offres de services de soutien au maintien a domicile les plus utilisées,
indépendamment de I'importance de cette offre, sont les réseaux de soutien bénévole et I'aide aux

aidants.

L es autres offres de services sont peu utilisees.

3.5.9 co(ts sociaux

3.5.9.1 Colt financier

TABLEAU 41 : COUT FINANCIER DE L'AIDE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total

colte au taches ménagéres Effectif 19 10 4 12 45
plan % dans REGION 26,4% 20,0% 10,8% 23,1% 21,3%
financier ~goins hygiene Effectif 8 1 2 7 18
% dans REGION 11,1% 2,0% 5,4% 13,5% 8,5%

garde du malade Effectif 5 2 1 3 11

% dans REGION 6,9% 4,0% 2,7% 5,8% 5,2%

autres Effectif 2 1 2 1 6

% dans REGION 2,8% 2,0% 5,4% 1,9% 2,8%

sans objet Effectif 38 36 28 29 131

% dans REGION 52,8% 72,0% 75,7% 55,8% 62,1%

Total Effectif 72 50 37 52 211
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%




Nous avons interrogé les 211 personnes pour savoir ce qui leur coltait le plus cher
financierement parmi les aides utilisées. La question est restée sans objet pour les deux tiers des
personnes qui N’ ont recours a aucune aide remunérée.

Dans les réponses, ce sont les taches ménageres qui sont les plus citées, méme s dans un tiers
des cas, la personne percoit une aide au financement de cette prestation.

Les soins d hygiene sont ensuite cités. Nous constatons que le ressenti du codt financier des
soins d'hygiéne, qui sont parmi les services payants les plus utilisés, est faible pour les personnes. Les
aides financieres sociales et surtout les remboursements sur le risque maladie de I’infirmiére libérale et
du SSIAD diminuent largement la part a charge de |’ assuré.

Enfin la garde du malade, dont le colt unitaire est de loin le plus cher, n’est citée que 5 fois.
Cependant les familles ont rarement recours a une aide professionnelle pour la garde du malade.

La région Alsace se distingue des autres régions. Les personnes s expriment peu en terme de
ressenti sur le colt financier des aides. Pourtant les malades et leur famille ont un niveau de dépense
équivalent a celui des autres régions.



3.5.9.2 Codt psychologique

TABLEAU 42 : COUT PSYCHOL OGIQUE DE L' AIDE

REGION
Franche
Bourgogne | Lorraine Alsace Comté Total
colte au plan taches ménageéres Effectif 4 2 3 9
psychologique % dans REGION 5,6% 4,0% 5,8% 4,3%
soins d'hygiene Effectif 6 1 3 7 17
% dans REGION 8,3% 2,0% 8,1% 13,5% 8,1%
garde du malade  Effectif 11 2 3 10 26
% dans REGION 15,3% 4,0% 8,1% 19,2% 12,3%
gestion Effectif 2 1 3
% dans REGION 2,8% 2,0% 1,4%
autres Effectif 4 2 2 8
% dans REGION 5,6% 5,4% 3,8% 3,8%
sans objet Effectif 45 44 29 30 148
% dans REGION 62,5% 88,0% 78,4% 57,7% 70,1%
Total Effectif 72 50 37 52 211
% dans REGION 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
p>0,05

Nous avons voulu connaitre le «colt psychologique » du recours a un aidant professionnel. En
effet, confier a un tiers tout ou partie de la charge liée a la maladie de son parent nous semblait avoir
un co(t et pouvoir créer un sentiment de culpabilité des aidants familiaux au regard de soi méme et au

regard des autres.

Les familles sont peu nombreuses a exprimer un «colt psychologique » quand elles sont
obligées de confier une aide a une tierce personne rémunérée. Elles sont méme 148 a considérer la
question sans objet (131 parce qu'elles ne confient rien a la charge d'un tiers, 17 parce qu'elles
trouvent cela naturel). En fait ¢’ est dans les soins d' hygiéene et la garde du malade que les familles sont
le plus souvent génées a confier la charge a un tiers, particulierement en régions Bourgogne et Franche

Comté.




3.6 Les attentes

Les enquéteurs sociaux ont interrogé les malades et leur famille sur leurs attentes dans différents
domaines, avec pour consigne de ne donner aucun autre «indigage » que les domaines prédéfinis
(aides financiéres, intervenants professionnels, services sociaux, structures d’accueil) afin de limiter
les biais de suggestion et de ne pas influencer les réponses.

Il en résulte que trés peu d’ attentes sont spontanément exprimeées.

Dans le domaine des aides financiéres, 16 personnes se sont exprimeées, soit seulement 7,6% de
la population enquétée. C'est peu par rapport a I’a priori que nous pouvions avoir en ce domaine,
compte tenu des demandes habituellement exprimées dans les médias.

Est-ce par fatalisme? par crainte des conditions entourant un certain nombre de ces aides et
notamment conditions de ressources ou récupération sur succession ? par méconnaissance du détail et
de la nature de ces aides ?

Dans le domaine des intervenants professionnels non sanitaires, encore moins d attentes (12
personnes, 5,7%) sont exprimées. Les quelques demandes formulées concernent des prestations
théoriquement existantes (aide ménagére, garde malade,...) mais dont I’ offre de service n’existe pas,
N’ est pas suffisante ou N’ est pas utilisée par la personne malgré une offre présente.

Dans le domaine des services sociaux, les attentes ne sont guere plus nombreuses (13
personnes, 6,1%). Elles tournent toutes autour de I'aide aux démarches administratives et de
I”information.

Enfin le domaine des structures d accuell ; c'est |a que les attentes sont les plus nombreuses,
toutes proportions gardées (19 personnes, soit 9%). Ces demandes concernent essentiellement |’ accueil
de jour des malades et I’ hébergement temporaire. Pourtant quand I’ offre existe, ce qui est relativement
souvent le cas pour |I’hébergement temporaire, la prestation n’est que tres peu utilisée (tableau 40).
Sagit-il d'une contradiction dans |’expression des attentes de la population ou d un manque de
communication des structures sur |’ offre qu’ elles proposent a cette population?



3.7 Les effets de I’enquéte dans la population

3.7.1 Demandes suscitées par I’enquéte auprés de la MSA

TABLEAU 43 : SOLLICITATION DESSERVICESDE LA MSA

Service sollicité Bourgogne Lorraine Alsace Franche Comté Total ligne
Services techniques 7 2 1 6 16
Service médical 6 5 5 18 A
Service social 28 13 7 19 67
Total colonne 1 20 13 43 117

Si les attentes spontanément exprimées par la population enquétée sont treés peu nombreuses, le
passage de |’ enquéteur et les échanges d’informations qui ont lieu au cours de I’ entretien, suscitent, par
contre, un nombre important de demandes auprés des services de la caisse.

Les demandes les plus nombreuses concernent le service social. S agit-il d'une conséquence

liée ala qualité de travailleur socia de I’ enquéteur ou d’un manque d’information avant I’ enquéte plus
important dans le domaine socia que dans le domaine sanitaire ?

3.7.2 Réactions al’enquéte

TABLEAU 44 : REACTIONSA L'ENQUETE

réaction Oui Non Total effectif Effectif
effectif % effectif % répondant manquant
A suscité un trouble, une 28 14,4% 166 85,6% 194 17
crainte
A constitué un apport utile 147 73,9% 52 26,1% 199 12

Au moment du lancement de cette enquéte, nous nous étions interrogés sur les conséguences
psychologiques gu’ elle pourrait avoir sur le malade et sa famille. Dans le contexte d’une maladie au
vécu psychologique parfois difficile pour le malade et sa famille, la venue d’'un enquéteur de la caisse
de sécurité sociale, annoncée par le médecin conseil du service de «controle médical » pouvait créer
un émoi interrogatif sur les finalités de cette enquéte : contrdle, limitation de prestation...

Clairement, s I'inquiétude suscitée n'est pas nulle, dle reste trés faible. A posteriori, toutes
explications fournies de vive voix sur ses finalités, I’enquéte est tres bien recue par la population
(85,6%), tout comme elle |’ avait été préalablement par |es associations représentatives des malades.

L es échanges d’informations sont largement jugés utiles par la population (73,9%) et en
particulier par les aidants familiaux. Ces derniers trouvent 1a un temps et un interlocuteur pour parler
de leur parent et de ses troubles, de leurs difficultés dans leur réle d’ aidant (sentiment d’isolement,
modifications de la vie sociale, épuisement...) retrouvées dans lalittérature (3, 5, 11). L’ enquéte a
méme pu étre vécue pour certains comme une reconnaissance de leur role d’ aidant. Elle leur apporte
en tous cas certaines informations tant sur la maladie et son évolution que sur les mesures qui peuvent

étre prises pour y faire face : droit aux prestations financieres, droit aux prestations de services,
mesures de protection juridique...
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4 Discussion

Notre population de personnes atteintes par la maladie d’ Alzheimer ou DSTA est tres proche des
populations atteintes de la maadie décrites dans la littérature. Ses particularités tiennent
principalement a son isolement géographique. Cet isolement n’est que relatif et ne semble pas avoir de
répercussion majeure sur le suivi médical générdiste et spéciaise de la maladie, voir méme semble
favoriser certains aspects de soutien par le tissu social et familial.

Si des différences apparaissent entre régions dans le suivi médical et socia de la maladie, nous
n’avons pu mettre en évidence de différence flagrante entre régions dans le ressenti par le malade et sa
famille de cette prise en charge. Une étude plus fine sur les résultats de la prise en charge et le ressenti
du malade et de safamille serait a mettre en cauvre pour mesurer un éventuel effet de ces différences.

Si notre étude n’a pas un but épidémiologique, force est de constater que I’ organisme de sécurité
sociale qu’' est laMSA n’a qu’ une connaissance tres partielle du nombre de ses ressortissants atteints de
maladie d’ Alzheimer et DSTA. En effet, en rassemblant tous les critéres de sélection possibles, directs
et indirects, permettant d’identifier avec précision la maladie, nous n’'approchons que de trés loin
(0,47%) la prévalence connue de la maladie (3,1%), soit un sixiéme seulement. Les autres malades,
soit s'ignorent et ne sont pas traités, soit sont diagnostiqués et pris en charge par des traitements non
spécifigues tout en ne relevant pas des criteres de sévérité de I'ALD ou éant sans intérét a en
demander le bénéfice.

Si nous souhaitons demain adresser des messages de communication a la population des malades
ressortissants agricoles, il sera préférable de sélectionner une population par un critere age (plus de 65
ans) que par tout autre. Une sélection par un critére plus fin conduirait a ne toucher qu’un sixieme de la
population concernée.

Or ce qui nous parait évident a I’ issue de cette éude descriptive, ¢’ est que cette population souffre
d un manque d'information manifeste dans différents domaines. De gros efforts restent a faire en ce
domaine de la part des caisses d abord, mais aussi de la part des professionnels sociaux et sanitaires.
Le cloisonnement entre les secteurs socia et sanitaire est un frein a I’'amélioration de I'information
des malades et de leur famille. Le développement des réseaux gérontologiques peut contribuer a cette
amédlioration dans le cadre d’ une prise en charge globale médico-sociae.

Dans le domaine sanitaire:

- Lapopulation souffre d’un retard au diagnostic. Le probleme a été largement identifié (3, 5)
et des mesures sont en instance d'étre prises pour le développement de consultations
spécialisées sur I'ensemble du territoire. Ces mesures contribueront certainement a
I”amélioration du dépistage de la maladie mais elles ne doivent pas rester isol ées.

En effet nous avons vu le rdle primordial que joue le médecin généraliste de famille dans ce
dépistage. C'est lui qui demain fera lui-méme le diagnostic ou adressera le malade a cette
consultation specialisée. Mais pourquoi le ferait-il plus demain vers une consultation
spécialisée qu’ aujourd’ hui vers les neurologues ou gériatres publics ou privés qui ont toutes
compétences en la matiere ? |l est nécessaire de sensibiliser le médecin généraliste au
probleme du « sous diagnostic » de la maladie et de lui apporter des outils simples de
dépistage.

Certains auteurs (1) ont proposé de tels outils qui permettent un dépistage précoce et sont
d'un usage trés simple et rapide : utilisation du téléphone, utilisation de transports en
commun ou de sa voiture, gestion du budget et prise des médicaments.
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Au-dela de ces quatre items de I’ échelle de Lawton, nous avons congtaté que le médecin
traitant s approprie volontiers le MM SE de Folstein. Nous avons pu obtenir le score MM S
pour 503 malades sur les 702 personnes de notre population.

Par contre, il n’utilise pas le CDR (5 réponses seulement) dont |'usage est pourtant
recommandé au choix avec le test de Folstein par la commission d AMM a propos des
médicaments spécifiques de la maladie d’ Alzheimer. Est-ce par méconnaissance, mangue
d’intérét ou difficulté technique ?

De méme, le médecin traitant ne s approprie pas dans sa pratiqgue médicale la grille AGGIR
et n"a que peu connaissance du GIR effectué par d’ autres professionnels. Nous n’avons
obtenu que 58 réponses a notre demande. S agit-il d’'un manque d'intérét a |I’égard d’ une
évaluation que le médecin considere peut é&re comme plus d’ ordre sociale ou économique
liée dlaPSD ? Dans ce cas, nous re pourrions que regretter le clivage entre prise en charge
sanitaire et prise en charge sociae sur lequel nous reviendrons.

Concernant I'information du malade et de sa famille sur la maladie et sa prise en charge,
elle nous semble devoir étre largement améliorée. Pour certaines thérapeutiques
(rivastigmine et donézépil) qui le nécessitent, nous avons vu que la famille n’'éait pas
sollicitée dans un tiers des cas. Mais hous avons auss constaté |’ écart entre le manque
d attentes spontanément exprimées et le ressenti positif du passage de nos enquéteurs en
terme d’informations apportées sur la maladie. Ces constats nous parai ssent témoigner d’un
défaut d’information du soignant sur lamaladie, son évolution et sa prise en charge.

Concernant le suivi sanitaire de la maladie, 'usage de la pharmacopée spécifique
(anticholinestérasiques) nous a surpris par son ampleur (56,1% de notre population dont un
des criteres de sélection était le suivi d'un tel traitement) malgré un intérét thérapeutique
modeste (9). Une fois le diagnostic posg, le recours aux médicaments spécifiques est large
et parfois méme trop puisque dans 14,3% des cas, ces médicaments sont utilisés sans
fondement scientifique dans des stades séveres. Le débordement n’ est pas majeur, comparé
a d’autres études de I’ assurance maladie sur le respect de I’ AMM des médicaments, mais il
mérite d étre signalé pour rappeler que I’ effet de ces produits n'a pas été étudié dans les
stades séveres de la maladie. Leur utilisation a ces stades fait courir au malade un risque
inutile d’ effets secondaires dont la gravité, connue a ce jour, s elle n’est pas majeure, N’ en
est pas moins réelle.

Parmi les 3 produits disponibles au moment de notre étude sur le marché du médicament, la
tacrine (COGNEXa ) est en voie d abandon, compte tenu de son risgque toxique hépatique
comparativement aux 2 autres produits.

La part de marché obtenue par le donépézil (ARICEPTa) 42% comparée a celle de la
rivastigmine (EXELONa& ) 12% seulement est tres différente. 1l s agit pourtant de produits
dont le début de commerciaisation remboursable est proche (6 mois d écart), de méme
classe pharmacologique, de mémes indications thérapeutiques, de précautions d emploi et
d'effets secondaires similaires ainsi que d’ efficacité connue similaire jusgu’'a preuve du
contraire. D’un point de vue économique, avec un colt du traitement journalier plus
onéreux pour I’ARICEPTa , nous ne pouvons gue regretter une telle disparité des parts de
marché.

Cette différence de pénétration de marché est-elle liée au rythme d administration : une
seule prise quotidienne pour I’ ARICEPTa , deux pour I'EXELONa ?
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S agit-il d’une politique commerciale plus active et performante ? Les laboratoires EISAI
SA. qui commercialisent I'ARICEPTa sont auss le laboratoire pharmaceutique qui
soutient les FORUMS ALZHEIMER. L’ écho de ces forums a un retentissement certain.

L’ usage des autres possibilités thérapeutiques (consultations mémoire, centres meémoire,
centres experts, accueil de jour, unité de soins Alzheimer) (13) est beaucoup plus limité.
L’ offre de soins est en I'état insuffisante pour répondre aux besoins et a la demande. Le
développement de ces structures et leur décentralisation apporteront sans doute une
amélioration sensible & un domaine de la prise en charge pour le moment négligé faute de
mieux. La proximité de ces structures est un gage de leur réussite vis a vis de notre
population dont la répartition géographique trés rurae et une faible mobilité sont des
caractéristiques fortes. Si le malade et sa famille n’hésitent pas aujourd hui a se déplacer
pour se rendre a des consultations tres espacées dans le temps, il n’en serait pas de méme
demain pour des déplacements itératifs.

L hopital rural nous parait ére un lieu d accueil possible pour ces structures ou leurs
antennes.

Le recours a des soins coordonnés d'aides au maintien a domicile est limité également du
fait d’une offre déficiente. En effet, moins d’ un malade sur dix bénéficie de cette prise en
charge dans notre étude tandis que nous connaissons les taux d’ occupation de ces services,
voisins de 100%. Le plan pluri-annuel de création de places de SSIAD (4) pour augmenter
d'un tiersle parc actuel de places améliorera, sans doute, la réponse aux besoins.

Dans le domaine socidl :

Le manque d’ information et de soutien est encore plus criant.

Notre étude démontre une fois de plus I'isolement de I’aidant familial. Connu de longue
date (3, 5, 11, 12), ce probléme ne semble que peu évoluer. La charge de travail est lourde
et prolongée méme s notre recueil de données et trés en deca de la littérature (5).
L’isolement est la régle quand il ne sagit pas d'un acte volontaire de retrait de la vie
sociale. La réaction méfiante de prime abord a notre enquéte a laguelle succede un
sentiment de satisfaction et de soulagement montre qu’'il ne suffira pas de proposer des
actions de soutien aux aidants (ce qui n'est encore que rarement le cas). |l faudra auss
communiquer fortement sur leur but, leur contenu et leur intérét pour |'aidant. La
souffrance psychologique et le retrait de la famille de la personne démente nécessitent de
vaincre les barrieres du repli.

Le recours aux aides professionnelles fait aussi défaut. Dans notre étude, ce sont plus de la
moitié des personnes qui, dans leur situation évaluée par nos enquéteurs sociaux, auraient
un besoin d'aide non pourvu. Nous avons fait la critique de ce résultat qui par ses
fluctuations régionales nous semble sujet a caution. Quoi qu’il en soit la proportion atout le
moins importante de personnes ayant un besoin d'aide non pourvu mérite quelques
commentaires. Les limites aux capacités de financement ne sont pas la seule cause a ce
manque ; |’ offre de services n’est pas suffisante sur I’ensemble des territoires (notamment
en milieu rura) et il existe certaines pudeurs inavouees a recourir a ces aides. Ces pudeurs
sont un éément d explication de I’ écart énorme entre le besoin estimé par nos enquéteurs
(53,7%) et le peu d' attentes exprimées par la population (5,7%).



- Le recours aux aides financieres, de toutes sortes que ce soit, est faible dans notre étude.

Les attentes spontanées sont également peu nombreuses dans ce domaine contrairement a
ce que nous attendions. Le manque d’information nous parait |a encore un probléme clef.
L’entretien avec I’enquéteur a permis d apporter des informations utiles et suscité un
certain nombre de demandes, principalement auprés des services sociaux de la caisse. La
meéconnaissance des prestations extra- |égales des caisses et de leurs conditions
d attribution en sont les raisons principales. || en est de méme pour des aides du type PSD,
ou la crainte de récupération sur succession n'est pas toujours fondée au regard du
patrimoine réel de la personne. La mise en place de I'Allocation Personnalisée
d’Autonomie (APA) et la communication qui |’entourera seront autant de remédes a la
faiblesse des demandes.
Il nous est apparu clairement que s le recours a un remboursement de prestation maladie ne
pose pas question a notre population, il N'en est pas de méme pour le recours aux aides
financieres sociales qui peuvent avoir une connotation péjorative d' assistance. Ces aides
sociales ont, en tout cas, I'inconvénient majeur de N’ étre que tres partielles pour certaines
par rapport au colt réel de la prestation et d’ autre part de ne pas étre offertes également a
tous sur le territoire.

- L’information manqgue tout autant sur les mesures de protection juridique : protection de la
société face a I'individu (conduite automobile) mais aussi et plus souvent, probléme de
protection de I’individu face & la société (démarchages, spoliations).

Le développement des Centres Locaux d'Information et de Coordination gérontologiques
(CLIC) et des réseaux gérontologiques est assurément une forme de réponse aux questions que le
malade et sa famille ne se posent pas faute d'un minimum d’'information mais se poseront demain
mieux informés. Notre préférence irait vers un CLIC de niveau 3 (accueil, conseil, information,
élaboration et suivi du plan d’aide) et plus encore vers un réseau gérontologique de prise en charge
médicale et sociae.

Nous partageons pour partie la formule provocatrice qui a pu choquer certains : «médicaliser le
diagnostic et demédicaliser la prise en charge » (5) car il est vrai que la prise en charge de la maladie
doit peu au recours a un traitement médicamenteux spécifique mais beaucoup a des mesures sociales.
Cependant, un principe fort de la gériatrie est qu'elle s'adresse a des malades polypathol ogiques,
fragiles et polymédicamentés. S'il est vrai que la prise en charge de la maladie d’ Alzheimer concerne
pour beaucoup le domaine social, I’interdépendance de maladies multiples chez un malade fragile et
EXPOSE al risgue iatrogene nécessite une attention médicale particuliére, ne serait-ce que pour respecter
une précaution parfois oubliée de primum non nocere.

Le malade dément et la personne agée en général ont besoin d’'une prise en charge globale et
coordonnée des acteurs médicaux et sociaux. Nous avons, nous aussi, congtaté le clivage qui existe
souvent entre ces deux types d’ acteurs. Le manque d'information du malade et de sa famille en est le
résultat : I'un laissant al’autre le soin d’informer et vis et versa

«Médicaliser ce qui doit I'étre, démédicaliser ce qui ne le doit pas mais toujours s assurer d’ une
coordination de I’ ensemble » est une formule plus compl éte a nos yeux.
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5 CONCLUSION

Dans notre étude, la maladie d’Alzheimer et DSTA présente quelques particularités dans la
population agricole par rapport a la population générale. Ces particularités sont liées principalement a
I"isolement géographique du monde rural et pas seulement agricole. Cependant dans le domaine
sanitaire, cet isolement géographique n'est pas une limite & I'accés aux soins ambulatoires du
généraliste et du speciaiste. Il ne I’ est pas non plus a une prise en charge sanitaire encore tres axée sur
le médicament malgré une efficacité tres relative. Par contre, demain, cet isolement pourrait limiter
I’ acces aux soins relevant d’un plateau technique particulier, du type accueil de jour qui aujourd’ hui,
fait défaut, non seulement au monde rural mais auss au monde urbain.

Dans le domaine social et familia, il N’ est pas démontré non plus que les malades agricoles vivant
en milieu rural soient désavantagés, voire méme le tissu socia et le moindre éclatement des familles
sont peut étre autant de facteurs favorisants.

Des améliorations peuvent étre apportées ala prise en charge de lamaladie.

L’amélioration du dépistage, tout d abord, doit étre une priorité. La mise en place de structures
compétentes, telles que programmées, est une solution. La MSA se doit d’ ceuvrer pour que la
répartition sur le territoire de ces structures ne se fasse pas au désavantage du milieu rura. La
sensibilisation du médecin généraliste et des familles en est une autre, tout aussi importante voire plus,
car elle est un préalable nécessaire a |’ accés du malade a ces structures. LaMSA a un réle a jouer dans
cette sensibilisation a travers ses contacts avec la profession et la population.

Ensuite, une meilleure information du malade et de sa famille sur la maladie et sa prise en charge,
notamment dans le domaine social, est une priorité majeure au regard des manques que nous avons
constatés. La MSA se doit d'y contribuer, pour sa part, en faisant mieux connaitre encore ce qu’'elle
peut apporter comme soutien au malade tant a domicile qu’ en institution a travers ses propres services.
Elle doit auss pouvoir orienter le malade et sa famille vers d autres structures, institutions ou
associations a méme d’apporter information et soutien. Elle dispose pour cela d’élus locaux jusque
dans les communes, de personnel en contact direct avec ses assurés et de supports de communication
avec ses adhérents.

Une meilleure égalité dans I’ acces a la prise en charge des soins et surtout des prestations sociales
doit également étre une priorité. Des évolutions sont en cours dans ce sens avec la substitution de
I’APA alaPSD. LaMSA doit se faire I’avocat aupres des pouvoirs publics pour I'inscription au TIPS
de certains articles et le remboursement de certaines prestations extra- |égales relevant aujourd’ hui de
I’aide sociale des caisses. L’ étiquette « aide sociale » reste pour certaines personnes une étiquette
honteuse ; les budgets d' action sanitaire et sociale trés contraints face a de multiples nécessités ne
permettent pas a tous un égal accés aux prestations.

Enfin, la coordination des secteurs médical et social est une autre priorité majeure qui fait encore
défaut aujourd hui bien qu’identifiée de longue date comme une nécessité. La MSA en est bien
convaincue, elle qui a un guichet unigue dans lequel collaborent service social, service prestations
maladie et services médicaux. Elle essaie auss d'y contribuer a travers I’ expérimentation sur 19 sites
en France de réseaux gérontologiques dans lesquels la coordination médico-sociale est un élément fort
du travail en réseav.
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