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Les démences: entre santé et social

Vieillissement: maladies chroniques, défi pour le systeme de
santé suisse (OCDE 2011)

Le cas paradigmatique des démences, entre modele

biomédical et modele communautaire de la santé (cf Renschler et
al. 2005)

Parcours de soin: un espace socio-sanitaire en tension

Importance de la coordination pour la continuité des soins
(Shaller, Gaspoz 2008, Alzheimer Suisse, OFSP 2019)...

Mais aussi pour inscrire le parcours des personnes concernées
entre santé et social



La prise en charge des démences en Suisse

Env. 130’000 personnes atteintes de démences (1 personne
sur 2 ne serait pas diagnostiquée) (Alzheimer Suisse 2020).

Prestations des proches non rémunérées: 47% du colt global
(Alzheimer Suisse 2020)

Le diagnostic précoce promu par la Stratégie Nationale
Alzheimer 2014-2019. Cliniques de la mémaoire (interdisciplinaires).

Objectif: ‘prise en charge intégrée’ des patients et des proches

L’hypothese que le moment du diagnostic est important dans
une orientation « sociale » du parcours de soin



La situation en Suisse: une enquéte par questionnaire

* Projet en cours - PNR 74 ‘Systeme de santé’ Dementia Diagnosis
between Cure and Care. Policies, pratices and ethical issues in the Swiss cantons.
(B. Lucas & S. Hurst).

e Questionnaire online, mars- sept. 2020. 102 réponses sur 194
institutions contactées. Suisse alémanique 72 ; Suisse romande 24; Tessin: 6

e Rattachement institutionnels des institutions répondantes
— 44 Memory Clinics (43.1 %)
— 25 Gériatrie (24.5%)
— 14 Neurologie (13,7%)
— 14 Psychiatrie gériatrique (13,7%)
— 5 Autres..



Premiere exploration des données...

1. Principales raisons en faveur du diagnostic précoce ?
2. Professions et prestations au sein de ces institutions ?
3. Quelles collaborations avec les acteurs du réseau ?

4. Les principaux problemes qui se posent lors du diagnostic ?
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1. Role du diagnostic (précoce) dans le parcours de soin

e Littérature sur le diagnostic des démences: deux positions

 DP rend possible planification et favorise I’'acces aux soins sur

le Iong terme (Dubois et al. 2016, 619; lliffe, Manthorpe, and Eden 2003;
Schweda et al. 2018).

e Le DP n’implique pas un parcours de soin adéquat (Brooker et al.

2014). Acces aux soins non garanti: limites de l'offre et colts
(Swallow 2017).



Comptent parmi les trois principales raisons en faveur du
diagnostic précoce d’'une démence (n: 102):

e 70.6 % des institutions: Limiter le stress et I'incertitude des
personnes atteintes et de leur famille

* 60.8%: Prendre des mesures appropriées par des démarches
légales (directives anticipées, testament)

* 50% : Organiser l'aide a domicile, I'assistance et
I'accompagnement social



2. Professions et prestations au sein des institutions

e Les disciplines majoritairement représentées ?

— Neuropsychologues : mentionnés par 80 % des structures
— Gériatres: 61 % ; Neurologues: 59 % (n: 102)

— Travail social ?
— Mentionné dans % des structures (28 % cantons all; 17% latins)

e Services dédiés pour les proches ?

— Services existant dans 2/3 des structures (n: 96)

* Migrations: spécialistes pour la traduction/communication?

— Oui, en interne dans 1 institution sur 2 (n: 83)



e Prestations de suivi post-diagnostic ? (n: 99)
* Preés de 80% des institutions assure des prestations de suivi:

— Oui, l'institution assure elle-méme des prestations de suivi (45)

— Oui, mais dans le cadre de collaborations externes (35)

e En lien avec médecins de famille (30) ou associations (19) ou services aide et
soins a domicile (11)...

— Non (19), dossier remis au au médecin famille (15) ou au patient (4)



3. Fréquence des collaborations

Coll avec:

(Autres) services hosp. 89

Médecins de famille 94

Services aides & soins a domicile 89

Foyers de jours / clubs d’ainés 87

Associations d’aide malades/proches 84

Assurances maladie 74
Services sociaux 72

Réguliere

81 % (72)

80% (75)

66% (59)

60% (52)

44% (37)

43% (32)

25% (18)

18% (16)

20% (19)

30% (27)

33% (29)

44% (37)

45% (33)

54% (39)

1% (1)

0

3% (3)

7% (6)

12% (10)

12% (9)

21% (15)



4. La pratique du diagnostic: principaux problemes (m/)

58 % institutions: manque de thérapies médicamenteuses

47 % citent la question du permis de conduire

40% citent la difficulté a poser le diagnostic

e Mangue d’accompagnement social pour les proches (26 %)
* Le manque de thérapies non médicamenteuses (25 %)
* Un financement insuffisant du diagnostic, Lamal (24 %)



Offres suivi post-diagnostic jugées insuffisantes (m/c)

Le manque de services de répit pour les proches (45%)

Le manque d’offre de thérapies non médicamenteuses (34%)
Le manque de soutien psychologique pour les proches (30%)
Le manque d’accompagnement social des proches (25%)

Le manque de soutien financier pour les proches (25%)

Un manque d’information pour les proches (18%)



Une synthese de ces réponses

Présence de ces institutions de diagnostic tout au long du
parcours de soin

Institutions confrontées aux limites du modele biomédical
mais aussi ... aux limites de l'offre de protection sociale,
particulierement pour les proches

Faible présence du travail social en interne mais... une
majorité d’institutions integrent des prestations « sociales »
dans leur structures (migration, soutiens aux proches)

Intenses collaborations surtout avec/entre acteurs
« sanitaires » mais... pres de la moitié des institutions
collaborent régulierement avec foyers de jours ou associations



Conclusion

Le diagnostic : « moment crucial » de la trajectoire de soin ...
particulierement du point de vue des prestations sociales

Pour la politique sociale: Opportunité et marge de progression

La vie avec une maladie dégénérative ne se résume pas au
savoir médical. Dépend aussi de facon dont seront définies les
dimensions sociales de cette expérience (voir aussi Solhdju 2015)

L'intégration des acteurs, discours, et prestations sociales peut
changer le sens du diagnostic de « maladie d’Alzheimer » pour
les personnes qui le recoivent.
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