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File active : 734 patients

Inclusions 2006 : 351 nouveaux patients depuis le 1° janvier

Le 15 décembre 2006, le Réseau mémoire Alois compte 734 patients, dont
351 inclus dans le réseau depuis le 1° janvier 2006, date du début du
financement DRDR (voir la liste anonymisée en annexe).

Sauf indication contraire, le tableau de bord porte sur la totalité des patients.

A — Caractéristiques de l'inclusion

1- Evolution du nombre d’inclusions
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Depuis le 1% janvier 2006, le réseau inclut en moyenne 30 patients par mois. En
2004-2005, il en incluait en moyenne 25 par mois. Son activité est donc en

augmentation.
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2 — Répartition des inclusions par type de professionnels

Origine des inclusions

O Médecin généraliste
E Médecin spécialiste
OHopital

Le nombre de généralistes incluant des patients dans le réseau est en augmentation
(13% lors du dernier recensement, plus de 22% aujourd’hui).

A — Caractéristiques des malades

1. Répartition géographique
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Répartition géographique au sein des Hauts-de-Seine
(en %)
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2. Répartition par sexe

Répartition par sexe

OFemmes EHommes
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3. Répartition par age

Répartition par classe d'age (en %)
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Clasie d'age

+ 60 ANS
76,5%

C — Caractéristiques des professionnels adhérents

Le réseau compte 143 professionnels signataires de sa convention constitutive (voir
annuaire en annexe).

1 — Répartition par activité
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Répartition des professionnels adhérents par secteur d'activité

(en pourcentage) B Médecins généralistes (24%)

mE Médecins spécialistes (17%)

OHo6pitaux (5%)

EOrthophonistes (26%)

OPsychologues (5%)

W Partenaires sociaux (5%)

E Services d'aide ou de soin a domicile
(5%)

B EPHAD (2%)

OAccueils de jour (1%)

@ Salariés du réseau (5%)

OAutres (5%)

On peut distinguer les regroupements suivants :

- Les médecins, libéraux ou hospitaliers, représentent 46% des adhérents.

- Les orthophonistes et les psychologues représentent 31%.

- Les partenaires sociaux et les services a domicile représentent 10%.

- Les EPHAD et les accueils de jour représentent 3%.

- Les salariés représentent 3%

- Les autres professionnels (ex : stomatologues, radiologues ) représentent 5%.

2 — Evolution du nombre des adhésions
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Evolution du nombre total de professionnels
adhérents du réseau*
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* professionnels ayant effectivement signé la charte et la convention (&
disposition sur demande)

Au cours de I'année 2006, le nombre de professionnels adhérents a augmenté
de prés de 50% par rapport a 2004-2005.

E — Caractéristiques des bilans neuropsychologiques

Proportion de patients du réseau ayant effectué
un bilan neuropsychologique

11% des
patients du
réseau n'ont

pas réalisé de
bilan

89% des
patients du
réseau ont

réalisé un bilan
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Evolution du nombre de bilans mémoire réalisés par les
neuropsychologues du réseau
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Depuis le 1° janvier 2006, les neuropsychologues (1,2 ETP) du réseau effectuent en
moyenne 30 bilans par mois. En 2004-2005, la neuropsychologue (0,7 ETP) en
réalisait en moyenne 20 par mois. Le nombre de bilans est donc nettement en
augmentation.

F — Caractéristiques des services proposés par le réseau

Répartition des services rendus aux patients par le réseau

OBilan neuropsychologique (89%)

B Orthophoniste (39%)

89% _ o
OServices relevant de I'équipe de
coordination médico-sociale (voir

détail ci-dessous) (22%)

OImagerie et biologie (10%)
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Les pourcentages s’entendent par rapport aux patients :
- 89% des patients ont demandé un bilan neuropsychologique

- 39% des patients ont demandé un(e) orthophoniste

- 22% des patients ont demandé l'aide de I'équipe de coordination

meédico-sociale (voir détail ci-dessous)

- 10% des patients ont demandé une orientation vers un centre

d’imagerie ou de radiologie

Le total est supérieur a 100 compte-tenu du fait que certains patients font appel a
plusieurs types de services.

Motif d'appel de I'équipe de coordination médico-sociale

6%

17%
° 6%

8%

5%

Oaide = domicile

mdame de compagnie

O aide juridique et sociale
O paramZdical

W acc jour, groupe parole
O atelier mZmoire

m soins de suite
OhZbergement temporaire
minstitutionnalisation

@ rZpit familial
Ocoordination

Oautre

Ces motifs peuvent étre regroupés en quatre grands groupes :

ceux en lien avec la dépendance engendrée par la maladie (35% des
appels) : la plus grosse demande étant de I'aide a domicile (plus du quart du
total des appels, en provenance deux fois plus souvent des enfants que des
conjoints) puis des renseignements sur les aides financiéres, la protection

juridique.

ceux en lien avec la thérapeutique propre a la maladie (25%, soit 1/4 des
appels) : d’'une part recherche d’infirmiére pour la préparation et distribution
des médicaments, de kiné et d’orthophonistes pour la stimulation et/ou
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rééducation, de psychologues (14% des appels, plus souvent en provenance
des aidants) et d’autre part recherche des structures spécifiques a la maladie :
les ateliers mémoire (pour le patient, et c’est plutét lui qui fait la demande) et
les accueils de jour ou les groupes de parole pour les aidants, la demande
venant essentiellement des aidants.

ceux en lien avec une difficulté grandissante du maintien a domicile, malgré
les aides en place : les familles demandent répit familial ou renseignements a
propos des institutions (19% des appels) et les professionnels une aide a la
coordination de la prise en charge a domicile.

ceux en lien avec une hospitalisation (du patient ou de l'aidant), 8 a 9% des
appels. Les professionnels appellent au sortir d’hospitalisation pour une aide a
la coordination de la prise en charge a domicile. Les familles demandent des
informations sur les établissements de soins de suite (le patient est encore
dans un état trop précaire pour rentrer au domicile) ou d’hébergement
temporaire (quand I'aidant doit se faire hospitaliser).

La rubrique « autre » regroupe divers renseignements en lien avec la pathologie et a
sa prise en charge thérapeutique.

Origine de l'appel

O patient

@ conjoint

O voisin, ami
O enfant

o W autre parent
22 A) O medecin traitant
| spécialiste

O paramédical

H service social

6%

On distingue deux groupes de demandeurs :

les patients et leur entourage représentant 87% des appels
les professionnels représentent les 13% restants.
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Les appels proviennent presque deux fois plus souvent d’enfants que de conjoints et
deux fois plus souvent de conjoints que de patients'. Plusieurs causes peuvent
expliquer cette différence de proportion des appels:

- en raison de la pathologie, les patients n’étant pas toujours capables d’appeler eux-
mémes,

- d’'un simple point de vue démographique, les patients sont a un age ou ils peuvent
se retrouver sans conjoint, les enfants devenant alors leurs aidants principaux,

- du fait du niveau de proximité : les enfants sont plus inquiets du maintien a domicile
d’'un parent isolé qu’un conjoint qui vit 24h sur 24 aux cotés du malade.

Quand il le fait, le patient appelle pour une aide a la recherche de personnel
paramédical ou pour faire travailler sa mémoire.

Le conjoint recherche a part égale une aide a domicile (qu’il va plutdt appeler « dame
de compagnie ») et des renseignements sur les institutions. Il est également
demandeur d’informations juridiques et sociales, au méme titre que les voisins ou
amis.

Les enfants appellent surtout quand il devient nécessaire de renforcer les aides a
domicile ou quand il faut penser a une mise en institution.

Les professionnels, quant a eux, joignent I'équipe de coordination quand il existe un

risque de rupture du maintien a domicile. lls demandent des conseils mais également
des aides dans les démarches administratives.

G - Caractéristiques des pathologies

Pathologies diagnostiquées B Maladie d'Alzheimer et MCI

O Dépression, anxiété, syndrome
psychotique

OAutres (SEP, anévrisme,
alcoolisation, épilepsie)

O Démence a Corps de Lewy
5% E Démence mixte

O Maladie de Parkinson

11% HAVC

54%
ODFT

B Trauma. créne

O Démence vasculaire

1 . ya . .
Du point de vue de I'age, on peut rajouter aux enfants les « autres parents », qui sont neveux ou

petits cousins, et aux conjoints les « voisins et amis »
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Plus de la moitié des patients du réseau (54%) sont atteints de la maladie
d’Alzheimer ou sont dans un état annonciateur d’'une future maladie d’Alzheimer
(MCI).

Environ 15% des patients sont atteints d’'une maladie dégénérative autre que la
maladie d’Alzheimer (Corps de Lewy, démence mixte, démence fronto-temporale,
démence vasculaire, Parkinson).

Environ 15% des patients souffrent de troubles de mémoire liés a un état dépressif.
Environ 15% des patients souffrent de troubles de mémoire liés a un accident ou a

une maladie non dégénérative (traumatisme cranien, accident vasculaire cérébral,
sclérose en plaques, etc.)

Scores MMS par degré de gravité
60%
51%
50%
43,28%
g 40%
o 33%
t 29%
g 30% O Sériel
§ W Série2
a o
20% | eor
‘ ,45%
10% + 7,7n°/n
2,500. 2,509 9%
0% :
30 27/29 20/26 15/19 <15
Stade

La « série 1 » correspond au calcul effectué en juin 2006.

La « série 2 » correspond au calcul effectué en décembre 2006.

On constate une augmentation du nombre de patients ayant un MMS moins élevé.
Cette évolution est due a I'aggravation de I'état des patients d’une part, et a l'arrivée
de I'équipe de coordination médico-sociale d’autre part, chargée d’apporter son aide
aux patients les plus dépendants.
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G - Caractéristiques du fonctionnement du réseau

Les feuilles d’émargement des réunions citées ci-dessous sont tenues a disposition.
Seules les réunions qui se sont tenues en 2006 sont citées.

a — réunions du comité de pilotage
Le comité de pilotage se réunit une fois par mois :

* 12 janvier 2006

+ 30 janvier 2006

* 28 février 2006

* 28 mars 2006

« 27 avril 2006

» 30 mai 2006

* 26 juin 2006

« 28 aolt 2006

28 septembre 2006
* 26 octobre 2006

* 30 novembre 2006
* 21 décembre 2006

b — réunions de formation
En 2006, le réseau a organisé 6 réunions de formation :

* 6 avril 2006

Formation spécifique et échanges de pratiques entre orthophonistes prenant en
charge des patients du réseau Alois.

20 participants

* 25 avril 2006
Formation pluridisciplinaire — « L’annonce du diagnostic »
30 patrticipants

* 22 juin 2006
Formation et échanges a I'attention des aidants et des familles
25 participants

* 4 juillet 2006

Formation spécifique et échanges de pratiques entre orthophonistes— « la gestion
du diagnostic avec le patient et sa famille»

12 participants

* 5 octobre 2006

Formation pluridisciplinaire — « Questions juridiques liées aux maladies
dégénératives : personne de confiance, tutelle, curatelle, droit du patient»

25 participants
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* 17 octobre 2006

Formation spécifique et échanges de pratigues entre orthophonistes et
neuropsychologues — « le bilan neuropsychologique»

19 participants

¢ — réunions administratives
En 2006, le réseau a tenu 3 réunions administratives :

* 23 février 2006

Assemblée générale

Réunion d’information sur le réseau
60 patrticipants

* 26 octobre 2006
Assemblée générale de I'association

* 21 novembre 2006
Réunion d’information sur le réseau
70 participants

d — réunions, congres, colloques auxquels a participé le réseau
(liste non exhaustive)

Le réseau participe régulierement a des réunions organisées par d’autres structures,
dont il relaie linformation auprés de ses propres adhérents afin de multiplier les
acces a la formation et aux échanges de pratiques.

* 11 janvier 2006
Fédération des réseaux (CMRR)

* 24 janvier 2006
Réunion Edusanté (mairie de Vanves)

e 2 février 2006
Colloque parlementaire

e 9 février 2006
Journée médico-chirurgicale de I'Unité sensori-cognitive de I'H6pital des Invalides

* 9 mars 2006
Fédération des réseaux (CMRR)

* 16-17 mars 2006
Congrés du CMRR (Nice)

-
» 20-21 mars 2006
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Conférences (Hépital Joliot-Curie a Orsay)

* 25 avril 2006
Réunion réseaux / Clics (Drassif)

* 18 mai 2006
Congrés CMRR / Société de gériatrie

* 30 mai 2006
Commission « dérogations tarifaires» (CMRR)

* 1°" juin 2006
Commission « dossier médical informatisé» (CMRR)

* 6 juin 2006
Commission « évaluation des réseaux» (CMRR)

* 13 juin 2006
Groupe de travail réseaux / Clics (Drassif)

* 15 juin 2006
Réunion du CMRR

* 17 juin 2006
Assemblée générale de la Coordination des réseaux

* 19 juin 2006
Staff de prise en charge (CMRR La Salpetriére)

* 20 juin 2006
Staff de prise en charge (CMRR Broca)

* 26 juin 2006
Commission « dérogations tarifaires» (CMRR)

* 4 juillet 2006
Commission « évaluation des réseaux» (CMRR)

* 6 juillet 2006
Réunion au Réseau mémoire Paris Centre (ARMPC)

* 5 septembre
Séance pléniére des groupes de travail réseaux / Clics (Drassif)

* 12 septembre 2006
Commission « évaluation des réseaux» (CMRR)

* 12 octobre 2006
Journée médico-chirurgicale de I'Unité sensori-cognitive de I'H6pital des Invalides

Réseau Mémoire Alois — Tableau de bord du 31 décembre 2006
16 -



* 17 octobre 2006
Commission « dossier médical informatisé» (CMRR)

* 17 octobre 2006
Colloque « les réseaux de santé» (Maison de la Chimie)

* 24 octobre 2006
Commission « évaluation des réseaux» (CMRR)

* 6 novembre 2006
Commission « dérogations tarifaires» (CMRR)

* 9 novembre 2006
Réunion du CMRR

* 13 novembre 2006
Commission « dossier médical informatisé» (CMRR)

* 14 novembre 2006
Réunion au PPE du VII°

* 30 novembre 2006
Exposition sur le theme « Alzheimer : vivre avec ? » et journée « Alzheimer : un autre
regard sur la personne » (Cité des Sciences et de I'industrie)

* 14 décembre 2006
Commission « évaluation des réseaux» (CMRR)

* 19 décembre 2006
Commission « dossier médical informatisé» (CMRR)

e — actions de communication

Passeport mémoire pour les patients

En début d’année 2006, le réseau Alois a fait rééditer le « passeport mémoire » a 5
000 exemplaires. |l s’agit d’'une plaquette présentant dans le détail les différents
services proposés par le réseau et la maniére de les utiliser. Grace a un formulaire
d’accord formel inséré a l'intérieur, il sert par ailleurs de document d’'information et
d’accueil du patient.

Dépliant pour les médecins libéraux

Le réseau Alois a également réalisé un dépliant de présentation du réseau
spécialement destiné aux médecins libéraux. Ce document a été diffusé par courrier
postal aux 1100 médecins généralistes et spécialistes (neurologues, gériatres,
psychiatres, psycho-gériatres) du secteur géographique concerné.

(en annexe)
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Plaquette grand public

Le réseau Alois a enfin congu une plaquette de présentation de ses services,
destinée a communiquer vers le grand public. Cette plaquette sera imprimée en 50
000 exemplaires et sera diffusée dans les pharmacies, les laboratoires d’analyse,
les centres d’'imagerie, les centres de sécurité sociale et les centres d’action sociale.

Médias
La revue Neurologies a fait paraitre deux articles signés de membres de I'équipe
dirigeante du réseau :
- en janvier 2006, sur le theme : « Les réseaux de santé en neurologie : enjeux,
stratégies et perspectives des réseaux mémoire »
- en octobre 2006, sur le théme : « Le Réseau mémoire Alois : actions, réle et
place »

Dans un dossier sur la maladie d’Alzheimer, Sciences et Avenir de septembre 2006
a par ailleurs réalisé un reportage sur le dépistage de la maladie grace aux bilans
neuropsychologiques réalisés au sein du Réseau Alois.

Enfin, la chaine de télévision Direct 8 (accessible via la TNT) a invité un représentant
du réseau Alois a I'occasion d’'une émission d’'une heure sur le théme « Vivre avec la
maladie d’Alzheimer ».
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