Cellule régionale

Jobservation de la démence
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Cellule regionale d’observation de la
démence

m Cellule d'épidémiologie et de santé publigue
m Objectifs généraux :

Mieux connaitre les acteurs de la prise en charge des troubles
cognitifs en RA

Faciliter la coordination et le travail en réseau

Initier / aide méthodologique au développement de projets de
recherche

m Dans un premier temps:

Faire un état des lieux de la prise en charge des troubles de
meémoire, accueils de jour et hopitaux de jour dans les différents
sites de la région

Mettre en place un recueil de données permettant un suivi
d'activité des CM
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m Les consultations mémoire
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Cellule regionale d’observation de la
démence

m 1/ Etat des lieux des consultations
mémoire
Visite des différents lieux de consultation

m Débutée en 2004 et poursuivie en 2005
m Etat des consultations mémoire en 2005 :
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E!a! Hes ‘leux aes consultations meémoire

de la région RA

m Centres Mémoire Ressources et Recherche:
Saint-Etienne
Grenoble
Lyon : demande en cours

m 22 consultations memoire pluridisciplinaires

Aubenas, Annecy, Bourg en Bresse (2), Chambéry-Aix les Bains,
Evian, Feurs, Grenoble, Lyon et agglomération (7), Réseau du Val
de Sadne, Roanne, Saint-Cyr au Mont d'Or, Saint-Etienne, Vienne,
Saint-Julien en Genevois, Valence.

m 5 consultations mémoire mono-disciplinaires
Saint Chamond — Firminy — Annonay — La Tour du Pin — Bourgoin-Jallieu

m 13 services de neurologie, 20 services de gériatrie, 2 services de
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Les consultations mémoire de larégion RA
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Etat des lieux des consultations
mémoire : attentes et besoins

m Besoins prédominants des consultations mémaoire :
temps meédical++
= Diminuer le délai d'attente
m ++pOouUVvoIr assurer le suivi

manque encore de neuropychologues (dans certains
centres non labellisés : bilan réalise par les médecins)

psychologues cliniciens (étayage psychologique, aide aux
aidants)

Secrétariat ++
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Consultations mémoire : les insuffisances

m Sulvi et prise en charge des patients :

Augmentation du nombre de nouveaux consultants =
augmentation des suivis+++

Moitié des consultations : délai de suivi trop long
(20% : revus tous les ans)

=> augmentation du risque d’hospitalisation en
situation de crise

FARAP, Valence, 13 septembre 2005



" J
Les projets de consultations memoire

m Consultations mémoire avancées de la région roannaise
(hopitaux locaux)

m Montélimar (gériatrie)

m Belley (actuellement HDJour)

m Lyon Pierre Garaud (actuellement HDJour)
m Lyon Croix-Rousse

m Réseaux de santé:
Réseau mémoire Beaujolais Val de Sabne
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Circulaire Alzheimer 30 mars 2005

m Missions de la consultation mémoire ;

...7° - Etablir annuellement un compte rendu d’activité.

m  Moyens :
Pour remplir leurs missions, les consultations disposent :

d’outils de suivi d’activités comprenant au minimum :

le nombre de patients suivis ;

le nombre de nouveaux patients ;

les diagnostics ;

les stades de la maladie ;

la durée de la prise en charge ;

les motifs d’arrét du suivi ;

le nombre de réunions pluridisciplinaires ;

le nombre et le type de formations organisees ;
les partenariats développés.

Et pour chacun des patients : I'age, le sexe, I'origine
géographique, le niveau d’études, la situation de famille,
le lieu de vie, le mode de vie, la date de début de la
maladie, le MMS, les resultats neuropsychologiques.
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Recueil d’activité en Rhone-Alpes

*Mise en place d’'une grille de recueil de I'activité de
consultation mémoire

Simple (14 items, fichier excel)
1 fichier médecins - 1 fichier neuropsychologues

Synthese d’'activité rendue individuellement aux centres
tous les trimestres ou semestres par la cellule régionale

Synthese globale prévue annuellement
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Traitement
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Labellisation des consultations mémoire

m Circulaire Alzheimer 2005 : labellisation des
consultations mémoire par les ARH

m Cellule régionale / CMRR :
Visites de I'ensemble des CM de la région en 2004-2005
Recueil d'activité des CM
Connaissance des ressources actuelles et des besoins

m Objectif : transfert de ces connaissances
du terrain en vue des labellisations
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Labellisation des consultations mémoire

m Circulaire Alzheimer 2005 deéfinit les moyens nécessaires au
fonctionnement des CM

1 consultation mémoire pour 20 000 personnes de 75 ans et plus en
2005 et 1 pour 15 000 en 2007

donc : environ 1 consultation pour 2000 patients en 2005 et 1 pour
1500 en 2007

0.5 ETP de médecin (gériatre ou neurologue) et 1 ETP de
neuropsychologue par consultation pour 200 a 400 patients

m Possibilite de faire appel a un psychiatre

temps de secrétariat chargée de I'accueil, et du recueil de I'activité

m Au dela de 400 patients , les moyens seront réévalues en fonction
de l'activite.
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Labellisation des consultations mémoire

m Application de la circulaire Alzheimer pour 2007:

m En Rhone-Alpes : 460000 personnes 75 ans et +
1 46 000 démences estimées chez les 75 ans et +
1 30 consultations mémoire en 2007
1 15 ETP de médecins en 2007
1 30 ETP de psychologues en 2007

m Actuellement en RA :
O 22 consultations meémoire (4 : > 1000 patients/an)

O Besoins a ajuster au cas par cas en fonction de plusieurs
criteres : couverture du bassin de santé, activité actuelle de
consultation, délai d’attente ....
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m Les accuells de jour
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Les accuells de jour

m 2/ Etat des lieux des hopitaux de jour et des accuells de
jour :
Recensement puis visites des structures (2004, poursuite en 2005
avec les visites des structures nouvelles)

Organisation de la filiere de soins

Sollicitation par le Groupe Expert des AJ de |la Loire pour
développer une évaluation de I'apport des AJ pour les patients
(Hélene Camarasa)

s Actuellement : testé dans la Loire

m Projet d’extension al’ensemble de Rhéne-Alpes
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Evaluation des accuells de jour

Demande émanant de plusieurs AJ

Revue litterature et recherche documentaire - peu d’études
d’évaluation des AJ (seule a notre connaissance : enquéte de
satisfaction de 'AJ CASA DELTA 7 (Paris).

m Evaluation par rapport au cahier des charges de la
circulaire Alzheimer du 30 mars 2005

m 2 parties :

Evolution au sein de 'AJ de la personne accueillie
(évaluation par les soignants)

Enquéte aupres des familles (bénéfice de la prise en charge
pour les aidants)

FARAP, Valence, 13 septembre 2005



"
circulaire Alzheimer du 30 mars 2005 :
cahier des charges des accueils de jour

m |es objectifs des AJ :
resocialisation
adaptation a la vie quotidienne
répit et écoute des aidants

m robles et missions des professionnels :
projet individualisé
fonctions cognitives stimulées
techniqgue de communication avec une personne désorientée ( en particulier non verbal)
maintenir autonomie et indépendance
partir des capacités restantes pour toutes activités proposées
préserver le contact social
conseiller les familles

m place dans la filiere de soins :

relations avec les professionnels du soutien a domicile et les spécialistes libéraux
articulation et collaboration avec une consultation mémoire
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Elaboration d’un dossier de suivi
individualisé de I'accuell de jour

m  Objectif du dossier de suivi individualisé : évaluer Iimpact des  interventions
proposees sur les personnes accueillies et ajuster le projet individualisé

lére évaluation a I'entrée puis a intervalles réguliers

m évaluation de I'autonomie et de I'indépendance

m  autoquestionnaire de béneéfice de la prise en charge des patients en accueils de jour sur I'état
psychologique des aidants familiaux

m  Dbilan individuel d’activité (activités proposées au sein de I'AJ)
m évaluation du fardeau de l'aidant (mini-Zarit)
B questionnaire de satisfaction des familles

m  Par la suite : réflexion sur I'élaboration d’'un recueil d’activité adapté a I'accueil de jour
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Fiche de renseignements

DATE :
NOM :
PRENOM :

AGE :

QUALIFICATION DE LA PERSONNE QUI REMPLI LA GRILLE OU LE QUESTIONNAIRE :
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Evaluation de I'indépendance et de I'autonomie

Grille & remplir en utilisant :

A = fait seul totalement, habituellement , correctement
B = partiellement

C = ne fait pas

A B C Motivation de la réponse

Continence

Aller aux toilettes

Se laver les mains

Gestion des effets personnel
Locomotion

Prise du repas
Comportement
Communication
Participation aux activités

OlO|N|O|O|D]W[IN| -

Remarques :

Grille inspirée du bilan d'ergothérapie de I'accueil de jour de I'association Loire Alzheimer et de la grille AGGIR
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Autoquestionnaire de bénéfice de la prise en charge

des patients en accueils de jour sur I'état
psychologique des aidants familiaux

MOYENNEM
NON UN PEU ENT BEAUCOUP
La prise en charge de votre
parent ou conjoint en accueil de
jour :
1/ vous apporte-t-elle un soutien
psychologique ?
2/ wous permet-elle de dédramatiser
la maladie ?
3/ wus aide-t-elle & mieux vivre au
guotidien avec votre parent ou
conjoint ?
4/ réduit-elle votre sentiment
dimpuissance face a la maladie ?
5/ vous permet-elle d'avoir plus de
disponibilité pour wvous ?

6/ dune maniére générale, présente-
t-elle une aide pour vous ?

Questionnaire inspiré de l'article de M.J. Al ALOUCY, N. ROUDIER,
H.H. Charles RICHET, CHU Nord Villiers le Bel, Revue NPG Sept/Oct
04 "Impact de la prise en charge en hopital de jour des patients
déments sur I'état psychologique des aidants familiaux"
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Bilan personnalisé d’animation

PARTICIPATION

ECHANGES AVEC AUTRUI

SOCIABILITE

10

CAPACITES

EVOLUTION

10

Commentaires :
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GRILLE MINI — ZARIT

Evaluation de la souffrance des aidants naturels

dans le maintien & domicile des personnes agées

Patient (Nom - Prénom):

N° SS :

Aidant évalué (nom et situation vis-a-vis du patient):

Notation : O = jamais , ¥2 = parfois , 1 = souvent 0 2 1

1 - Le fait de vous occuper de votre parent entraine-t-il :

« des difficultés dans wvotre vie familiale ?

e des difficultés dans vos relations avec vos amis, vos loisirs, ou dans
votre travail ?

OO oo dmd

e un retentissement sur votre santé (physique et/ou psychique) ?
2 - Avez-wous le sentiment de ne plus reconnaitre votre parent ?
3 - Avez-vous peur pour I'avenir de votre parent ?

4 — Souhaitez-vwous étre (davantage) aidé(e) pour vous occuper de votre
parent ?

5 — Ressentez-vous une charge en vous occupant de votre parent ?
Date : Age du patient : Age de I’Aidant évalué :

SCORE : ..... + ... B B + ... B + ... =/7

Nom, fonction, et signature de I’'évaluateur :

Date : Age du patient : Age de I’Aidant évalué :

SCORE : ..... + ... + ... + ... + ... + ... + ... =/7

Nom, fonction, et signature de I’'évaluateur :

Date : Age du patient : Age de I’Aidant évalué :

SCORE : ..... + ... B B + ... B + ... =/7

Nom, fonction, et signature de I’'évaluateur :

Interprétation :

00511.522533.544.555.566.57

Fardeau absent

ou léger

Fardeau léger

a modéré

Fardeau modére

a séwvere

Fardeau

séwvere

Minizarit
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Questionnaire de satisfaction de la prise en charge
des patients en accueil de jour

MOYENNEM
NON UN PEU ENT BEAUCOUP
Votre parent ou conjoint est-il
motivé pour se rendre a
I'accueil de jour ?

Exprime-t-il sa satisfaction
concernant :

1/ le personnel de l'accueil de jour ?

2/ les activités de l'accueil de jour ?
3/ les repas senis a l'accueil de
jour ?

Pensez-vous que I'arrét du suivi
a l'accueil de jour sera difficile
pour lui ?

Vous-méme, étes-vous satisfait
du fonctionnement de I'accueil
de jour ?

Questionnaire inspiré de l'article de M.J. Al ALOUCY, N. ROUDIER, H.H.
Charles RICHET, CHU Nord Villiers le Bel, Revue NPG Sept/Oct 04
"Impact de la prise en charge en hopital de jour des patients déments sur
I'état psychologique des aidants familiaux"
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Autres études - projets

m 3/ Enquéte en cours : consultations memoire chez les specialistes
liberaux de RA (neurologues, gériatres, psychiatres)

50% de réponses environ
Exploitation des données en cours

m 4/ Projets :

Evolution du systeme d’information (recueil d’activité) vers une
base de donnees permettant :

m De pouvoir décrire I'’évolution des patients dans le temps

= De suivre les patients dans la filiere de soins (notion de
registre)

Diffusion de I'information recueillie (site internet)

Mise en place de projets de recherche clinique (évaluation des
pratiques, d’outils, etc...),
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