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RESUME 
 

Les démences représentent un enjeu majeur de santé publique. Les carences 
organisationnelles de notre système de santé ne garantissent pas la qualité et la cohérence du 
parcours de soins des malades et de leurs familles. Le plan national Alzheimer 2008-2012 a 
introduit de nouveaux dispositifs ayant pour objectifs de mieux prendre en compte les besoins 
des malades et des familles et de mettre en place des offres adaptées. L’objectif général de 
cette thèse était d’étudier la prise en charge des démences en s'intéressant à la fois à une prise 
en charge pouvant être qualifiée d'optimale (le case management) et à la prise en charge 
effective en pratique courante. Dans une première partie, nous avons donc étudié l’efficacité 
du case management dans la démence et caractérisé les conditions d’optimisation de ce 
modèle de soins collaboratifs. Tout d’abord, nous nous sommes intéressés aux conditions 
d’efficacité dans un domaine où le niveau de preuve était élevé (le diabète) puis nous avons 
cherché à caractériser les points saillants pouvant conditionner l’efficacité du case 
management dans la démence. Quelques essais contrôlés randomisés de case management 
rapportent des résultats encourageants dans la démence sur des critères cliniques (troubles du 
comportement du malade, qualité de vie ou fardeau de l’aidant) ou sur l’institutionnalisation. 
L’efficacité est démontrée principalement auprès de patients inclus à des stades plutôt 
modérés. L’efficacité d’une intervention préventive dès le diagnostic est inconnue et mérite 
d’être testée. C’est pourquoi l’essai AIDALZ a été envisagé et est actuellement mené auprès 
de déments nouvellement diagnostiqués. Dans une deuxième partie, nous avons étudié la prise 
en charge telle qu'elle est actuellement réalisée en France. Nous avons d'abord décrit cette 
prise en charge et analysé les déterminants d’un recours aux soins dès le début de la maladie. 
Puis nous avons évalué les bénéfices de ce recours aux soins sur la survie des déments. Les 
différentes analyses de survie menées n’ont pas démontré de bénéfice d’un recours aux soins 
dès le début de la maladie chez des déments incidents des cohortes populationnelles des 3 
Cités et de PAQUID. Ce travail témoigne de la difficulté de prendre en compte tous les 
facteurs pouvant influer sur l’accès aux soins et/ou sur la survie dans des études 
observationnelles. De nouvelles recherches doivent être menées pour étudier les bénéfices 
d’un diagnostic dès le début de la maladie sur des indicateurs variés du pronostic. Des essais 
d’intervention seraient nécessaires pour évaluer plus précisément l’intérêt du diagnostic et de 
la prise en charge dans la démence.    

 
Mots clefs : Démence, case management, diagnostic au stade débutant, survie 
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ABSTRACT 

 
 

Dementia represents a major public health issue. The organisational carencies of our health 
system do not guarantee the quality of the care channels for patients and families. The 
national Alzheimer plan 2008-2012 has introduced new health facilities whose objectives are 
to better take into account patients and families needs and to implement tailored care. The 
main aim of this thesis was to evaluate care of demented patients, both optimal care (the case 
management) and usual care. In the first part we studied case management effectiveness and 
delineated conditions to optimize the effectiveness of this collaborative model of care. Firstly, 
we concentrated our attention on effectiveness conditions in diabetes and we studied case 
management in dementia. Some randomized controlled trials of case management reported 
promising impacts on clinical criteria (patient’s behavioural troubles, caregiver burden or 
quality of life) or patient’s institutionalization. Case management effectiveness is reported 
mainly for patients at moderate stages. The effectiveness of a preventive intervention early in 
the disease process is unknown, but it deserves further investigation; that is why, the AIDALZ 
trial has been planned and is currently under way. In a second part, we studied the real care of 
demented patients in France. We firstly described the care and analysed the determinants of 
an early recourse to care for incident dementia patients. Then, we evaluated the benefits of 
recourse to care at the onset of dementia on survival. The different survival analyses 
performed did not report any benefit of an early recourse to care on incident dementia patients 
from the PAQUID or the 3 City population-based cohorts. These findings underlie the 
difficulties to take into account factors interfering with recourse to care and/or survival in 
observational studies. Further studies should be planned to investigate the benefits of early 
dementia diagnosis on various prognostic indicators. Intervention trials would be necessary to 
conclude on the relevance of early diagnosis in dementia.  
 

 
Key words : Dementia, case management, early diagnosis, survival 
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1 INTRODUCTION GENERALE 

 

Au cours des dernières décennies, les pays industrialisés ont observé un vieillissement majeur 

de leurs populations. En France, la baisse de la natalité post-baby-boom et la baisse de la 

mortalité aux grands âges ont conjointement contribué à la croissance de la part des personnes 

âgées dans la population totale : la proportion des personnes de 65 ans et plus, qui était de 

16,5 % en 2004 devrait atteindre 28 % en 2040 1. 

 

Le vieillissement s’accompagne d’une augmentation des maladies chroniques souvent 

intriquées avec des évènements aigus intercurrents qui entrainent une pression croissante en 

matière de soins et de dépenses de santé 2-3. Une étude américaine réalisée en population a 

montré que la moitié des personnes âgées de 65 ans ou plus présentait au moins une entité 

pathologique gériatrique (incontinence, troubles cognitifs, dénutrition, blessures résultant de 

chutes…) et que le niveau de dépendance augmentait proportionnellement au nombre de 

conditions gériatriques. Par ailleurs, les troubles cognitifs étaient la pathologie qui 

accompagnait le plus fréquemment un ou plusieurs autres de ces problèmes de santé 4.  

 

L’impact du vieillissement de la population sur les finances publiques menace la pérennité de 

nos systèmes de protection sociale (retraite, assurance maladie) et impacte directement sur les 

dispositifs sanitaires et médico-sociaux 5. Au-delà des soins médicaux, les personnes âgées 

dépendantes nécessitent aussi et surtout un soutien, de l’aide et une surveillance apportés 

aujourd'hui principalement par les proches, le plus souvent les conjoints. Cependant, le ratio 

entre le nombre de personnes en âge d’être aidants et le nombre de personnes très âgées a 

diminué de manière substantielle et continue depuis 40 ans en France ; les projections à 

l’horizon 2050 sont inquiétantes et vont nécessiter l’augmentation de dispositifs et services 

sociaux pour faciliter le maintien au domicile des populations fragiles et dépendantes 6-7.  

 

Face à l’évolution des besoins sociaux et médicaux, l’organisation de notre système de santé, 

structuré historiquement autour de l’hôpital et des soins aigus doit évoluer vers un modèle 

renforçant la prise en charge de première ligne, pour les pathologies lourdes. La segmentation 

entre l’offre médicale et les services sociaux associée aux ruptures de continuité dans la prise 

en charge des patients (conséquence d’un manque de coordination entre les acteurs) sont 

particulièrement délétères pour les individus présentant des besoins psycho-sociaux et 
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médicaux complexes 8. De surcroit, la fragmentation de notre organisation sanitaire entraine 

un manque de visibilité en termes d’offres de soins et de services à la fois pour les malades et 

les aidants mais aussi pour les professionnels 9. Une étude récente menée aux Pays-Bas auprès 

d’aidants et d’individus déments diagnostiqués vivant à domicile a ainsi mis en relief qu’un 

des principaux besoins non couverts concernait un besoin primaire mais primordial pour les 

malades et les familles : de l’information sur la maladie, les soins et les traitements 

disponibles 10.  

 

De nouveaux modèles de soins se sont développés à partir des années 1990 pour améliorer et 

mieux coordonner la prise en charge des populations souffrant de pathologies chroniques. 

L’idée du « Case Management » (CM) et plus globalement du « Disease Management » (DM) 

n’est pas récente. Elle est née d’une réflexion générale sur l’inefficience des systèmes de santé 

nord-américains particulièrement en ce qui concerne la prise en charge des assurés présentant 

des maladies chroniques ou des personnes atteintes de maladies mentales 11. Dans les 

définitions les plus usuelles, le DM était destiné aux malades souffrant d’une des pathologies 

chroniques les plus courantes (diabète, insuffisance cardiaque…) mais les programmes de 

DM s’orientent désormais vers une approche populationnelle et non plus par pathologie. Le 

CM est lui orienté vers les sujets présentant des situations complexes (perte d’autonomie, 

maladie mentale, troubles cognitifs…). L’Inspection Générale des Affaires Sociales a publié 

en 2006 un rapport sur le Disease Management qui faisait une synthèse des expériences 

étrangères sur plusieurs pathologies chroniques. Globalement favorables au DM, les auteurs 

de ce rapport concluaient qu’en France « il  serait opportun de s’inspirer des expériences 

étrangères en matière de Disease Management » 12. Le DM s’intègre dans un continuum de 

prise en charge et présente, de fait, un périmètre très large et plutôt flou qui englobe de 

nombreux modèles d’intervention. Certains de ces modèles proches du Case Management ont 

été expérimentés auprès de populations âgées fragiles ou en perte d’autonomie au Canada 13, 

en Italie 14, aux Etats-Unis 15, au Royaume-Uni 16 ou en Suède 17 avec quelques résultats 

plutôt encourageants en particulier sur les hospitalisations (diminution de la fréquence et de la 

durée des séjours) 18. 

 

La maladie d’Alzheimer et les syndromes apparentés représentent l’archétype de la maladie 

chronique complexe liée au vieillissement. Ces troubles privent précocement le sujet d'un 

jugement normal et interfèrent sur son recours aux soins et aux aides, les troubles du 

comportement qui peuvent être associés sont souvent intolérables pour l'entourage. De plus, 
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ces affections sont les principaux vecteurs de la perte d’autonomie lourde chez la personne 

âgée 19. Les projections démographiques et les conséquences sociales et économiques des 

démences ont poussé les pouvoirs publics à mettre en place un plan national ambitieux ayant 

notamment comme objectif d’améliorer la qualité de la prise en charge des personnes 

démentes à leur domicile 20. Le plan Alzheimer 2008-2012 prévoit ainsi l’expérimentation de 

plusieurs dispositifs innovants et la généralisation sur l’ensemble du territoire des Maisons 

pour l’Intégration et l’Autonomie des malades d’Alzheimer (MAIA). A travers ces nouveaux 

dispositifs, le plan introduit la notion de Case Management ou « gestion de cas » (traduction 

française) pour les patients déments diagnostiqués présentant des situations complexes. Ce 

type de prise en charge doit notamment permettre de porter un diagnostic précis sur les 

besoins des individus (malades et proches), de proposer des réponses adaptées et surveiller 

l’évolution des situations. L’objectif est d’améliorer la prise en charge des malades à leur 

domicile et de soulager les aidants en travaillant avec tous les professionnels nécessaires. 

Dans ce cadre, le Plan Alzheimer représente une occasion unique pour expérimenter de 

nouvelles approches de prises en charge qui pourraient être utiles à d’autres maladies 

chroniques ou au handicap.   

 

La généralisation en cours du dispositif MAIA sur le territoire national nous a amenés à nous 

interroger sur l’efficacité du case management auprès des malades déments et de leur famille 

mais aussi, de manière plus générale, sur la pertinence de ce nouveau modèle de prise en 

charge dans un contexte d’efficacité limitée des thérapies actuelles (pharmacologiques et non 

pharmacologiques), de méfiance des médecins généralistes quant au diagnostic et au 

traitement de la maladie d’Alzheimer et, par voie de conséquence, de sous reconnaissance 

majeure de la pathologie démentielle parmi la population âgée. Par ailleurs, dans le cadre du 

plan pour l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 

2007-2011, l’Institut de Santé Publique d’Epidémiologie et de Développement a été 

missionné pour mener une étude sur la pertinence des modèles de type DM dans plusieurs 

pathologies chroniques (diabète, insuffisance respiratoire, insuffisance cardiaque et maladies 

neurodégénératives). Les très nombreuses publications de DM dans le diabète ainsi qu’un 

niveau d’efficacité démontrée dans plusieurs revues et méta-analyses nous ont donné 

l’opportunité d’explorer les composantes et caractéristiques liées à une meilleure efficacité au 

travers d’une méta-analyse d’essais contrôlés randomisés.   
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Les travaux réalisés au cours de cette thèse ont donc porté dans une première partie sur la 

compréhension de la nature du DM et des conditions de son efficacité dans le diabète. Dans 

une seconde partie, nous nous sommes intéressés à ses preuves d’efficacité dans la démence et 

également aux conditions de réussite de ce modèle de prise en charge. Faisant suite à cette 

revue de littérature, un essai d’intervention a été envisagé et est actuellement en cours, son 

protocole sera présenté dans une troisième partie. Enfin, la pertinence d’une intervention se 

mesurant également sur sa capacité à couvrir le plus grand nombre d’individus qui devraient 

en bénéficier, nous avons étudié dans une quatrième partie les déterminants socio-

démographiques et cliniques d’accès aux soins ainsi que l’impact d’un recours précoce aux 

soins sur le pronostic vital des malades d’Alzheimer ou syndromes apparentés. 
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1.1 La maladie d’Alzheimer et maladies apparentées,  un problème 
grave mais sous-estimé 

 
Le vieillissement de la population combiné aux avancées de la médecine a généré un nouveau 

challenge : la croissance du nombre d’individus présentant plusieurs pathologies chroniques 

(définies comme des conditions durant au moins un an et requérant une surveillance médicale 

continue et/ou limitant les activités de la vie quotidienne). L’augmentation des comorbidités 

potentialise les risques d’hospitalisations non programmées, les risques iatrogènes, les 

examens en doublon, la dépendance…21.  

 

Des indicateurs valides permettant de guider les politiques publiques dans le domaine des 

démences sont donc essentiels. En France, le dispositif des Affections de Longue Durée 

(ALD), mis en place dès la création de la Sécurité Sociale en 1945, permet la prise en charge 

des patients ayant une maladie chronique comportant un traitement prolongé et une 

thérapeutique particulièrement coûteuse. Ainsi, un patient qui est atteint d’une maladie 

impliquant des traitements coûteux pendant une longue période verra les dépenses liées à cette 

pathologie prises en charge par la collectivité. Fin 2004, le nombre de malades en ALD parmi 

les bénéficiaires du régime général était de 6,6 millions de personnes. Au 31 décembre 2009, 

8,6 millions de personnes du régime général bénéficiaient de l'exonération du ticket 

modérateur au titre d'une ALD, soit une personne sur sept 22. Par ailleurs, si la progression du 

nombre de bénéficiaires d’une ALD est plus modérée entre 2006 et 2007 (+3,6 %) que sur la 

période 1994-2004 où le taux de croissance annuel moyen avait atteint 5,7 %, le nombre 

d’ALD progresse plus vite (+6,0 %) que le nombre de personnes en ALD en raison de 

l’augmentation du nombre moyen d’ALD par personne (le nombre moyen d’affections 

déclarées par patient en ALD est de 1,20) 23. En 2007, la maladie d’Alzheimer et les 

syndromes apparentés (ALD 15) ont contribué fortement (avec les affections cardio-

vasculaires, les tumeurs malignes et le diabète) à la progression de la population en ALD (+8 

% de bénéficiaires en ALD 15 entre 2006 et 2007 ; +8,2 % sur la même période pour le 

diabète de type 1 ou 2). Néanmoins, si le nombre de cas de démence reconnus par le système 

de santé français progresse de manière régulière depuis l’instauration d’une affection longue 

durée spécifiquement dévolue à la prise en charge de ces troubles, l’ALD 15 ne représente pas 

un bon indicateur épidémiologique de la démence. 
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Lopponen et al. 24 ont montré qu’en 2003, en Finlande, moins de la moitié des déments étaient 

diagnostiqués par un médecin. La proportion de sujets déments connus était liée à la sévérité 

de la démence (évaluée à partir du score au MMSE) de 73 % pour les démences sévères 

(MMSE < 10) à 33 % pour les démences légères (MMSE > 20). Ceci signifie qu’au début de 

la démence, un malade sur trois seulement était diagnostiqué, et que même en fin de maladie, 

plus d’un malade sur quatre était ignoré. Bien d’autres études partout dans le monde ont 

montré une importante proportion de cas non diagnostiqués dans la population en Suède 25, en 

Angleterre 26, aux Etats-Unis 27… Ces données ont été corroborées par la « Facing dementia 

survey » 28, vaste enquête européenne d’opinion réalisée par interview et dirigée dans six pays 

européens (France, Grande-Bretagne, Allemagne, Italie, Espagne et Pologne) auprès de 618 

aidants familiaux, de 96 malades, de 605 médecins généralistes, de 1 200 personnes de la 

population générale et de 60 décideurs politiques. Selon les médecins interrogés, seuls quatre 

malades sur dix consultaient pour la première fois à un stade de démence légère, 54 % à un 

stade modéré et 7 % ne consultaient qu’à un stade sévère. La France présentait les mêmes 

résultats que la moyenne européenne 29. 

 

Berr et al. 30 illustrent les différentes causes pouvant mener à une non reconnaissance de la 

maladie par le système de santé (Figure 1). Le diagnostic peut avoir été posé, explicité à la 

famille et au malade mais du fait de l’absence d’initiation d’un traitement pharmacologique 

spécifique et d’une non demande d’inscription en ALD 15, la maladie ne sera pas reconnue 

par le dispositif ALD. Il existe bien une distinction importante entre reconnaissance de la 

maladie par le professionnel de santé, le diagnostic posé et la reconnaissance de la maladie 

par le système de santé.  
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Figure 1 : Tiré de Berr et al. Psychol NeurPsychiatr Vieil. 2009 ; 7 (special) : 7-14 

 

 

 

Cet écart est difficilement quantifiable et son estimation doit se baser sur des études en 

population avec recherche systématique des cas de démence. En France, les cohortes 

PAQUID et 3 Cités notamment ont un schéma d'étude permettant cette estimation. En 2007, 

l’assurance maladie, en se basant sur les bases administratives du régime général a estimé la 

population démente en France à 399 000 individus en ALD 15 et/ou traités par un 

médicament anti-démentiel 31 soit moins de la moitié des cas estimés en population grâce à la 
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cohorte PAQUID 32. La sous reconnaissance majeure de la population démente par le système 

de santé (et très souvent par les professionnels de santé eux-mêmes) implique qu’une 

proportion conséquente de malades potentiellement à risque d’évènements indésirables (abus 

financiers, maltraitance, mauvaise compliance médicamenteuse…) ne bénéficierait pas au bon 

moment d’une prise en charge médicale adaptée, du moins d’une vigilance accrue de la part 

des professionnels de santé. De plus, les troubles du jugement et de l’expression qui peuvent 

être associés à la pathologie démentielle restreignent l’objectivation des problèmes de santé 

par le malade (et les proches) et, par voie de conséquence, le dépistage et le traitement 

d’autres pathologies par les médecins. Les constats démographiques et épidémiologiques font 

des pathologies démentielles un enjeu médical, éthique et économique majeur pour la 

collectivité. 
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1.2 Démences et prise en charge 
 
Des experts récemment réunis au Congrès américain ont estimé à 604 milliards de dollars le 

coût de la maladie d'Alzheimer en 2010 dans le monde, soit 1% du Produit Intérieur Brut 

mondial.  

 

L’institutionnalisation est le principal vecteur du coût formel de prise en charge de la 

démence 33 et constitue de fait un marqueur pertinent de son fardeau économique à tous les 

niveaux de la société en France : en termes de dépense de santé (l’assurance maladie finance 

le tarif soins des Etablissements Hébergeant les Personnes Agées Dépendantes - EHPAD), de 

dépense pour les collectivités territoriales (les Conseils Généraux financent une part 

importante du tarif dépendance des EHPAD ainsi que les aides au logement – Aide sociale à 

l’Hébergement) et de dépense des familles (qui supportent le plus souvent une part importante 

du tarif hébergement et une partie du tarif dépendance).  

 

Une récente étude française menée auprès de 1047 personnes âgées de 75 ans ou plus, non 

institutionnalisées et ayant été hospitalisées suite à un passage aux urgences, montre que la 

présence d’un syndrome démentiel majorait le risque d’entrée en institution dans l’année 

suivant l’hospitalisation de 90 % indépendamment de l’autonomie dans les activités de la vie 

quotidienne et des caractéristiques sociodémographiques du malade 34. De très nombreuses 

autres études étrangères vont dans le même sens 35-39. Une autre conséquence importante des 

démences est probablement le recours plus ou moins anarchique et inadapté au système de 

soins et en particulier à l'hospitalisation d'urgence. 

 

La médecine de premier recours parait mal adaptée pour faire face aux nouveaux défis posés 

par les populations âgées fragiles et plus particulièrement les personnes âgées démentes.   

 

De nombreuses études, principalement américaines, viennent étayer cette hypothèse. Ainsi, 

Min et al. ont montré que seulement un tiers des personnes âgées fragiles recevaient des 

conseils thérapeutiques appropriés ou bénéficiaient d’une anamnèse lors d’une consultation 

médicale 40. Les résultats de McGlynn et al. vont dans le même sens 41. Le processus de la 

décision médicale, composante élémentaire de l’activité sanitaire semble également défaillant. 

Des enregistrements de plus de 1000 patients ayant consulté des médecins généralistes du 

Colorado ou de l’Oregon montraient que les patients n’étaient pas impliqués dans les prises de 
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décision les concernant dans 91% des cas 42. Une décision thérapeutique ainsi prise sans 

concertation risque de ne pas être comprise et donc partiellement appliquée en particulier chez 

les personnes âgées 43-44.  

La médecine de premier recours devrait constituer le point d’entrée du patient dans un 

dispositif de soins, avoir la responsabilité principale du dépistage et de la prévention ainsi 

que du traitement des pathologies aigües courantes et de certaines pathologies chroniques 

dont le poids relatif augmente. Si elle remplit de fait ces fonctions il semble que ce soit de 

manière imparfaite. Les raisons sont nombreuses et concernent à la fois les modes d’exercice 

et de rémunération, l’évolution de la démographie médicale… Le manque de temps à 

accorder aux malades chroniques par les médecins généralistes apparaît comme un obstacle 

majeur à la qualité de la prise en charge 45. La réponse aux standards en matière d’éducation 

à la santé, de suivi de l’observance serait trop chronophage dans la pratique quotidienne pour 

les malades chroniques et plus particulièrement pour les personnes présentant des situations 

médicales et/ou psychologiques complexes. De part l’atteinte progressive de toutes les 

dimensions de la santé (vie sociale, bien-être psychologique et santé « physique ») au cours 

de son évolution, la maladie d’Alzheimer est l’archétype de la pathologie complexe pour 

l’ensemble du système de santé.  

La loi du 13 aout 2004 relative à l’assurance maladie positionne clairement le médecin traitant 

(le plus souvent le médecin généraliste) comme pivot de la prise en charge médicale. Il est le 

professionnel de santé le mieux placé de part sa connaissance aigüe de la situation sanitaire, 

psychologique, du contexte familial, pour entreprendre les procédures diagnostiques en cas de 

suspicion de troubles de la mémoire, initier et coordonner les soins autour de la personne 

malade. Cependant, l’écart entre les dispositions légales et la « réalité » du terrain pose parfois 

problème. En effet, la maladie n’est souvent pas considérée comme une priorité en médecine 

générale ; elle est beaucoup plus subie que combattue et contrôlée, quand elle n’est pas tout 

simplement ignorée. Les médecins généralistes considèrent la maladie d’Alzheimer et les 

troubles apparentés comme des conditions particulièrement complexes à prendre en charge en 

comparaison avec d’autres pathologies chroniques 46, ils ne s’estiment généralement pas 

suffisamment formés et informés sur la maladie d’Alzheimer 47-50, sur les dispositifs sociaux 

disponibles 9, 51-52 et n’accordent que peu d’intérêt aux bénéfices d’un diagnostic précoce 48. 

Ils restent également sceptiques sur les traitements pharmacologiques actuels 52. Une étude de 

l’Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES) menée en 2009 auprès 
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de plus de 1000 médecins généralistes montre que si les généralistes déclarent collaborer avec 

les spécialistes (huit médecins sur dix déclarent orienter systématiquement vers un 

spécialiste), la coordination des soins et des aides, l’information sur les aides sociales ou la 

prise en charge des troubles du comportement leur posent plus fréquemment problème  53. 

 

Ces constats semblent partagés chez les médecins généralistes au niveau européen 

(Allemagne, Irlande, Royaume-Uni, Italie, Suède). De plus, la peur de l’effet néfaste de 

l’annonce du diagnostic retarde certainement l’enclenchement d’une procédure qui permettrait 

aux malades et aux proches de connaître plus précocement la nature des troubles et 

d’envisager et de mobiliser les aides nécessaires à temps 54.  

 

Enfin, la formation des médecins généralistes a été dans le passé très insuffisante sur la 

maladie d’Alzheimer en regard de la fréquence actuelle du problème, puisqu’elle se limitait à 

quelques heures de cours pendant toutes les études médicales. Depuis l’essor de la gériatrie en 

tant que discipline, la formation des médecins s’est étoffée même si les aspects 

psychologiques, sociologiques et de santé publique de la maladie ne sont que rarement 

abordés. Ceci explique en partie le manque d’intérêt que reconnaissent certains médecins pour 

la prise en charge de ces malades et le manque de valorisation ressentie quand ils s’occupent 

de leurs problèmes.  

 

En même temps, les médecins peuvent avoir des difficultés à déléguer certaines tâches lors de 

la prise en charge initiale des patients ou lors du suivi parce qu’ils n’ont pas vraiment appris à 

le faire ou comme nous l’avons vu, à cause d’une connaissance imparfaite des dispositifs 

sociaux de leur territoire.  

 

L’ensemble de ces carences observées en matière de continuité et de cohérence des soins 

supporte la nécessité d’optimiser la coordination et la collaboration interprofessionnelle 

autour des médecins. Le dispositif MAIA prévu dans le plan Alzheimer ambitionne d’y 

contribuer.  

 

Dans le domaine de la gérontologie, l’historique en matière de coordination témoigne d’une 

ancienne préoccupation des pouvoirs publics. 
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1.3 Historique de la coordination gérontologique en  France 
 

En novembre 2005, la Cour des Comptes publiait un rapport consacré aux personnes âgées 

dépendantes. Après un vaste travail de contrôle et d’évaluation, mené avec treize chambres 

régionales des comptes, au niveau des administrations centrales, des départements, des 

maisons de retraite et des services d’aide à domicile, les juridictions financières dressaient un 

bilan soulignant les inadaptations et les insuffisances de l’offre de services et d’équipements, 

les lacunes des outils de pilotage et de contrôle de la qualité de la prise en charge et la 

complexité des circuits de décision et de financement en matière d’offres de services à 

destination des personnes âgées 55. Le rapport recommandait également la promotion d’un 

système de correspondant ou interlocuteur unique de la personne pour les interventions à 

domicile. En 2010, un nouveau rapport de la Cour des Comptes a mis en évidence de 

nombreux atermoiements avec notamment et toujours une insuffisance dans la coordination 

de la prise en charge 56. Des points positifs sont néanmoins mentionnés en particulier sur les 

solutions de répit pour les aidants dont les capacités ont globalement progressé.  

 

La coordination est un thème récurrent dans le secteur sanitaire et médico-social. Longtemps 

envisagée comme un moyen de maillage des territoires pour développer des liens de proximité 

avec les individus âgés et leur entourage, la coordination a rencontré des difficultés 

(financières, administratives, politiques) qui ont freiné l’implémentation de dispositifs au 

niveau national pouvant évaluer les besoins et attentes des populations et proposer des 

réponses adaptées. Les difficultés relevées par la Cour des Comptes sont symptomatiques des 

carences organisationnelles chroniques qui pèsent sur la qualité de la prise en charge des 

personnes âgées. La suite de ce chapitre essaie d’illustrer de manière non exhaustive quelques 

tentatives du législateur, au fil des dernières décennies, pour rendre plus cohérent le parcours 

des personnes âgées dans notre système de santé. 

 

Dès 1936, la préconisation était faite par le ministre de la santé publique de l’époque de créer 

dans chaque département des commissions de coordination afin de mieux coordonner les 

différents soins et aides apportés aux personnes âgées 57. En 1953, les actuels Centres 

Communaux d'Action Sociale sont créés avec une orientation essentiellement sociale 

(intervention dans les domaines de l’aide sociale légale et facultative, ainsi que dans les 

actions et activités sociales).  
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Le rapport de la commission d’étude des problèmes de vieillesse au Haut Comité de la 

population et de la famille en 1962 (rapport Laroque) a été un élément précurseur de la 

politique de coordination autour des personnes âgées. Ce rapport préconise la coordination et 

précise les modalités de ce que pourrait être son organisation : une coordination 

administrative au plan départemental et une coordination sociale au niveau local (le quartier, 

la commune ou le canton) dont l'objectif essentiel est l'orientation de l'usager vers le service 

adéquat 58. Depuis le rapport Laroque, de nombreuses initiatives dans les domaines de la 

coordination sociale (création à titre expérimentale par le secrétariat d’Etat aux personnes 

âgées en 1981 de postes de coordonnateurs gérontologiques ayant une double mission de 

coordination institutionnelle et de proximité) ou sanitaire (instauration des Services de Soins 

Infirmiers A Domicile en 1977) ont tenté de répondre à l’enjeu majeur de mise en cohérence, 

d’efficacité et de qualité de la prise en charge des personnes âgées dépendantes.  

 

Les lois de décentralisation de 1982 à 1986 ont abouti au transfert de la majorité de l’action 

sociale aux collectivités territoriales et ont réaffirmé la séparation du sanitaire et du social. 

Plus récemment, l’apparition des équipes médico-sociales du conseil général (chargées de 

définir l’éligibilité des personnes âgées dépendantes à la Prestation Spécifique Dépendance 

devenue l’Allocation Personnalisée à l’Autonomie, permettant ainsi l’élaboration d’un plan 

d’aide), la création de réseaux de santé gérontologiques et Alzheimer ainsi que l’instauration 

des Centres Locaux d’Information et de Coordination (CLIC) témoignent vers la fin des 

années 90 de la volonté d’une dynamique en faveur d’une politique publique territorialisée en 

faveur des personnes âgées.  

 

Les cloisonnements demeurent cependant entre les missions et les champs d’expertise sociaux 

et sanitaires de ces dispositifs. Une lettre circulaire de 2004 tente même de clarifier, sans y 

parvenir, les champs d’intervention des CLIC et des réseaux de santé gérontologiques 59. Ces 

dispositifs partagent en effet le même objectif qui est d’améliorer la qualité de la prise en 

charge des personnes âgées par une approche globale et personnalisée des besoins, associant 

prévention, accompagnement, social et soins. Néanmoins, la prise en charge médicale fait 

partie intégrante des missions du réseau de santé alors que les CLIC n’ont pas vocation à 

délivrer directement des soins ou des prestations à domicile. Le développement en parallèle 

de ces dispositifs, par des pilotes différents et avec des sources distinctes de financement ont 

ainsi pu reproduire le clivage médico-social alors même qu’ils ont pour but de le réduire. Pour 

fonctionner, ils doivent pouvoir s’appuyer sur une solide coopération, que ne garantissent pas 
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nécessairement les différentes formes, plus ou moins élaborées, de coopération et 

d’engagement réciproques entre les partenaires, formalisées le plus souvent par des 

conventions. 

 

L’Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS) publiait en 2006 un rapport très critique 
60 sur la pertinence des réseaux de santé en France à l’exception des réseaux de santé diabète 

(« qui permettent un suivi des recommandations plus conformes et un meilleur dépistage des 

complications ») et gérontologiques (« qui permettent d’améliorer la prise en charge des 

personnes âgées dépendantes sous réserve que les moyens mis en place répondent aux critères 

de prise en charge : bilan initial d’inclusion, plan personnalisé, outil de formation, 

formation »). Se basant sur les évaluations externe (réalisée par un cabinet de consultant) et 

interne (par la Caisse Centrale de la Mutualité Sociale Agricole) des réseaux expérimentaux 

gérontologiques, les auteurs de ce rapport soulignaient que les réseaux entrainaient une baisse 

de la mortalité des personnes âgées dépendantes inclues ainsi qu’une rationalisation du 

recours à l’hospitalisation en comparaison avec des patients témoins.  

 

Les modèles de coordination pour les personnes âgées fragiles suscitent de plus en plus 

d’intérêt en tant que stratégies sanitaires et sociales prometteuses pour améliorer la continuité, 

la qualité et l’efficience des soins aux personnes âgées afin de répondre aux besoins 

complexes de cette population fragile. Le dispositif MAIA fait suite aux espoirs suscités par 

plusieurs programmes qui ont fait l’objet de recherche au niveau international et des rapports 

d’experts publiés depuis le milieu des années 2000.   
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1.4 Les espoirs du Disease Management en France 
 

1.4.1 Des définitions complexes 
 

De très nombreuses définitions des concepts de Disease Management (DM) et de Case 

Management (CM) ont été proposées dans la littérature ce qui n’est pas sans conséquence 

quand il s’agit de faire un état des lieux des connaissances sur le sujet. 

 

Un essai de taxonomie sur la notion de DM publié en 2006 par l’American Heart Association 

évoquait cette variabilité extrême à travers quelques exemples de définition tirés de la 

littérature 61 : 

 

« Le DM se réfère à l’utilisation d’une approche basée sur la population permettant 

d’identifier les personnes à risque, d’intervenir avec des programmes spécifiques de soins et 

de mesurer les résultats cliniques et économiques 62 » ; 

 

« Le DM est généralement défini comme une approche globale et intégrée des soins et des 

remboursements basée sur l’évolution naturelle d’une pathologie. Le but du DM est de 

prendre en charge la maladie ou la situation avec le maximum d’efficacité et d’efficience, 

indépendamment du lieu des soins ou des cadres habituels de remboursement 63 » ; 

 

« Le DM se réfère typiquement aux efforts multidisciplinaires destinés à améliorer la 

qualité et le rapport coût-efficacité des soins de patients sélectionnés souffrant de pathologies 

chroniques. Ces programmes supposent la mise en œuvre d’interventions destinées à 

améliorer l’adhésion aux recommandations scientifiques et aux programmes 

thérapeutiques 64» ; 

 

« Une approche étendue vers une coordination appropriée du processus de prise en charge 

globale des malades qui implique souvent d’évoluer des soins aigus et hospitaliers les plus 

coûteux vers la médecine préventive, le conseil et l’éducation des patients et les soins 

ambulatoires. Ce concept prend en compte les implications de ce changement sur les coûts 

totaux et les résultats cliniques pour une pathologie particulière 65 ». 
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Tous les auteurs s’accordent sur le caractère intégré d’une démarche axée sur une population, 

mais ils mettent l’emphase sur des aspects très différents : organisation des soins, qualité des 

prises en charge, résultats attendus, acteurs impliqués... Le point commun reste cependant un 

objectif de rationalisation des dépenses de santé, dans l’idéal les économies réalisées en 

évitant la multiplication des hospitalisations non programmées doivent compenser les coûts 

des programmes. Néanmoins, la rentabilité économique des programmes de DM et de CM 

n’est pour l’instant pas clairement démontrée. 

 

La Disease Management Association of America (DMAA) définissait en 2003 le DM comme 

un système coordonné d'intervention et de communication en matière de soins, dirigé vers des 

populations pour lesquelles les efforts des patients eux-mêmes ont un impact significatif. 

L’association DMAA a, depuis fin 2007, été renommée « The Care Continuum Alliance », 

cette orientation lexicale témoigne d’un concept dépassé et d’une volonté de ne plus se 

focaliser sur la pathologie mais sur les patients pouvant présenter une ou plusieurs pathologies 

chroniques 66. De la même façon, le principal journal spécialisé sur le sujet qui s’intitulait 

« Disease Management » (Liebert eds.) s’appelle désormais « Population Health 

Management ». Ce virage qui peut paraître étonnant est très significatif de l’évolution vers 

une vision globale de la situation des patients plutôt que vers des maladies particulières.  

 

Les programmes de DM restent très souvent axés sur une ou plusieurs des cinq grandes 

pathologies (« five core chronics ») que sont le diabète, l'insuffisance cardiaque, l'insuffisance 

respiratoire chronique, l’insuffisance coronaire et l'asthme mais de manière très inégale.  

Si 92 % des assureurs aux Etats-Unis proposent des programmes de DM dans le diabète, ils ne 

sont que 23 % à en proposer dans la bronchite chronique obstructive par exemple 67. De plus 

en plus, les nouveaux programmes cherchent à dépasser cette orientation par pathologie en 

considérant qu’une part très significative des patients présente plusieurs pathologies 

simultanément (plus de 50 % dans le cas des diabétiques par exemple). 

 

Selon l’association The Care Continuum Alliance, le « Disease Management » : 

o soutient la relation entre le médecin et le patient dans le cadre d'un plan de soins ; 

o se concentre sur la prévention des complications en utilisant des recommandations 

scientifiquement fondées et des stratégies visant à accroître les capacités des patients à 

se prendre en charge (empowerment) ; 
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o évalue ses résultats humains, cliniques et économiques de manière continue dans le 

but d'améliorer globalement la santé des patients. 

 

Toujours selon The Care Continuum Alliance, un programme de Disease Management doit 

comporter six composantes : 

o Un dispositif d'identification des populations ; 

o Des recommandations scientifiquement fondées ; 

o Un dispositif de coopération avec les médecins et les autres prestataires de services ; 

o Un processus éducatif favorisant la prise en charge par les patients de leur santé 

(patient self-management) qui peut inclure la prévention primaire, des programmes de 

modification des comportements et des dispositifs de surveillance de l'observance ; 

o Un dispositif d’évaluation et de gestion des processus et des résultats ; 

o Un système de surveillance continue et de retour d'informations (routine 

reporting/feedback) qui est destiné à la communication avec les patients, les médecins, 

les assureurs, les prestataires annexes et à la caractérisation d’une patientèle.  

 

1.4.2 Disease Management et Case  Management 
 

Le Disease Management se différencie du « Case Management » qui consiste plutôt à soutenir 

les patients dans les situations les plus complexes (personnes âgées fragiles, en perte 

d’autonomie, malades d’Alzheimer, patients présentant des troubles psychiatriques…). 

D’après la plupart des auteurs, le Case Management (ou gestion de cas selon la traduction 

française) comprend les composantes suivantes : identification des cas, évaluation 

multidimensionnelle standardisée, planification individualisée, mise en application du plan 

d’aide, surveillance et réévaluation du plan 14, 68-69. Comme nous venons de le voir, les 

périmètres de définition du DM et CM se chevauchent quant à la nature des interventions et 

de leurs objectifs. Certains auteurs privilégient la terminologie de « care management » à celle 

de « disease management » pour éviter une focalisation sur une pathologie donnée 66.  
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D’autres terminologies sont également utilisées (disease self-management ou chronic disease 

self-management, nurse management, nursing management, collaborative care…) et peuvent 

se rapporter au même type d’intervention.  

 

Les écarts sémantiques aboutissent à des confusions dans la littérature scientifique. Il apparaît 

très délicat de faire une distinction claire et définitive entre toutes ces déterminations. De 

nombreux auteurs utilisent l’appellation « case management » 70-74 ou « care management » 75-

77 dans le diabète ou l’insuffisance cardiaque 78-79 et on retrouve l’utilisation de « disease 

management » dans la maladie d’Alzheimer 80-81. Boult et al. ont récemment essayé de 

catégoriser ces interventions en ne se focalisant plus uniquement sur la pathologie mais sur 

l’organisation et les moyens supportant l’intervention 82. Cette classification a le mérite de 

clarifier les définitions mais pour les Américains… Ainsi, les auteurs distinguent entre autre : 

 

o les soins primaires interdisciplinaires (« une équipe composée d’un médecin 

généraliste et d’un ou plusieurs professionnels comme des infirmières, travailleurs 

sociaux, kinésithérapeutes qui communiquent fréquemment ensembles et fournissent 

des soins complets »). 

 

o le care ou case management (« modèle collaboratif qui implique généralement une 

infirmière ou un travailleur social qui aide les patients atteints de maladies chroniques 

et leur famille en évaluant leurs problèmes, communicant avec les professionnels de 

santé, et coordonne les soins et les services. Les care managers sont principalement 

employés par des assurances de santé ou par des prestataires de soins financés par 

capitation »). 

 

o le disease management (« qui supplémente les soins primaires en fournissant de 

l’information aux patients sur leurs conditions - diabète ou insuffisance cardiaque - par 

courrier ou par téléphone. Les infirmières ou autres professionnels employés par des 

compagnies sous contrat avec les assureurs ou par des prestataires de soins financés 

par capitation fournissent de l’éducation à la santé, éduquent les patients à détecter les 

signaux d’alerte, facilitent les consultations médicales»). 

 

Par soucis de simplification et d’homogénéité dans l’utilisation de termes dont les contours 

sont fluctuants, nous emploierons au cours de ce travail de thèse pour définir ces différents 
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modèles de soins collaboratifs, les dénominations génériques de Disease Management pour 

les interventions spécifiques se focalisant sur une ou plusieurs pathologies définies (diabète, 

insuffisance cardiaque…) et de Case Management pour les interventions globales ciblant des 

populations présentant des situations complexes (personnes âgées en perte d’autonomie, 

personnes âgées fragiles, malades d’Alzheimer…) 83.  

 

 

1.4.3 Vers une application plus large des modèles d e soins collaboratifs 
en France  

 

La mise en place de ces nouveaux modèles de prise en charge importés principalement 

d’Amérique du Nord et de Grande Bretagne a été encouragée par des rapports d’experts. 

Notamment, le rapport de l’Office Parlementaire d’Evaluation des Politiques de Santé 

(OPEPS) 84 recommandait en 2005 de privilégier une coordination en réseau pour les malades 

d’Alzheimer et leur famille et de renverser l’organisation en passant d’un grand nombre de 

conseillers à un interlocuteur unique qui pourrait être une infirmière coordinatrice. Comme 

mentionné précédemment, en 2006, le rapport de l’IGAS 12 a contribué à lancer une réflexion 

générale sur l’opportunité et les conditions éventuelles en France du développement du DM. 

 

A partir de la fin 2005 la Direction Générale de la Santé (DGS) et la Caisse Nationale de 

Solidarité pour l’Autonomie (CNSA) ont financé l’expérimentation PRISMA France afin 

d’étudier les conditions d’implantation de ce modèle de coordination ayant rapporté des 

résultats encourageants au Québec auprès de personnes âgées en perte d’autonomie 68.  

 

En 2007, le Plan pour l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies 

chroniques (2007-2011) intègre les concepts du DM et prévoit l’expérimentation de son 

application dans le diabète à travers le projet Sophia supporté par la Caisse Nationale 

d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (CNAMTS) 85. Le Plan initie également une 

étude portée par la DGS et menée par l’Institut de Santé Publique d’Epidémiologie et de 

Développement (ISPED) sur l’identification des expérimentations conduites en France sur les 

maladies respiratoires, les maladies cardio-vasculaires, les maladies neurodégénératives et le 

diabète et la pertinence du développement de programmes de Disease Management sur ces 

thématiques. C’est dans ce cadre que s’est inscrit mon travail de thèse plus particulièrement 
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sur les thématiques du diabète et de la maladie d’Alzheimer. Par ailleurs, outre 

l’expérimentation Sophia sur le diabète et les mesures 4 et 5 du plan Alzheimer 2008-2012 

relatives aux MAIA, l’actualité des nouveaux modèles de soins collaboratifs se situe 

également au travers de la mesure 18 du Plan national cancer 2009-2013 qui prévoit de 

personnaliser la prise en charge des malades au travers de la création de postes d’infirmiers 

chargés de coordonner l'articulation entre la ville et l'hôpital (non abordé dans le cadre de 

cette thèse). 
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1.5 Objectifs et plan 
 
Ce travail de thèse a été initié par le projet de la Direction Générale de la Santé visant à 

étudier le Disease Management dans les maladies chroniques. Nous avons d’abord étudié 

l’efficacité de ce type d’approche dans le diabète puis dans la maladie d’Alzheimer et les 

syndromes apparentés qui représentent l’archétype de la maladie chronique complexe. Dans 

ce cadre, nous avons été amenés à aborder plus globalement la prise en charge de la démence 

à tous ses stades. Nous nous sommes ainsi intéressés à la prise en charge précoce en étudiant 

ses déterminants et ses bénéfices sur la survie, ce travail est en cours de développement et n’a 

pas encore abouti à une publication.  

 

Le premier travail a consisté à identifier les composantes de ces programmes de soins 

collaboratifs qui étaient liées à une meilleure efficacité dans d'autres pathologies où 

l’antériorité des expérimentations et le nombre d’essais convaincants permettent d’avoir une 

vision globale pertinente. Le choix s'est porté sur le diabète, qui fait partie d'une des cinq 

grandes pathologies retrouvées dans les programmes de DM et qui était inclus dans l'étude 

financée par la DGS et menée par l’Institut de Santé Publique d’Epidémiologie et de 

Développement (ISPED). Nous avons donc réalisé une méta-analyse des essais contrôlés 

randomisés en incluant des essais répondant à une définition pragmatique du DM qui pourrait 

être applicable en France (Article 1). 

 

Le second objectif de ce travail était d’étudier l’efficacité du Case Management dans la 

démence en effectuant une revue de littérature exhaustive des essais contrôlés randomisés et 

en nous intéressant à son impact. L’efficacité des programmes sera d’abord rapportée sur des 

critères cliniques. Une revue de littérature a également été publiée discutant l’efficacité du 

CM sur des critères économiques : dépenses de santé, institutionnalisation et hospitalisation 

(Article 2). Afin de répondre à certaines interrogations soulevées par notre recherche 

bibliographique, un large essai contrôlé randomisé a été envisagé et est actuellement mené sur 

plusieurs sites français, il s’agit de l’essai AIDALZ basé sur une intervention préventive 

inspirée des modèles de Case Management et mené chez des déments nouvellement 

diagnostiqués. Le protocole sera présenté ainsi qu’un état des lieux de l’avancement des 

inclusions. 
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Le troisième objectif de ce travail ne s’inscrit pas directement dans le cadre de l’étude de la 

Direction Générale de la Santé puisqu’il était relatif à l’intérêt de la prise en charge précoce 

dans la démence : tout d’abord nous avons exploré les déterminants socio-démographiques et 

cliniques pouvant entrainer une consultation médicale chez des sujets déments incidents 

identifiés en population. Deuxièmement,  nous avons cherché à mesurer l’impact du recours 

aux soins précoce sur le pronostic vital de ces malades en prenant en compte à la fois les 

caractéristiques socio-démographiques et cliniques des malades. Les résultats présentés dans 

cette partie n’ont pas encore donné lieu à une publication.  
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2 Etude des composantes essentielles dans les programmes de 
DM : exemple dans le diabète (article 1) 86 

 

2.1 Introduction 
 

Les résultats de l’étude ENTRED 2007-2010 rapportent une estimation de la population 

diabétique traitée en France métropolitaine de 2,4 millions d’individus qui est toujours en 

augmentation 87. Le diabète de type 2 est la forme la plus fréquente (92 %, soit 2,2 millions de 

personnes en métropole). La durée médiane depuis le début du diabète est de 9 ans, durée 

relativement longue qui expose à un risque élevé de complications. Fin 2006, l’affection 

longue durée (ALD 8) pour le diabète était la deuxième la plus fréquente derrière l’ALD pour 

tumeur maligne (ALD 30), le diabète étant l’une des pathologies chroniques contribuant le 

plus à l’augmentation de la population totale en ALD 88. Malgré des recommandations de 

bonnes pratiques bien établies, le contrôle de la glycémie des patients diabétiques est loin 

d’être optimal même s’il progresse dans le bon sens depuis quelques années (chute de la 

proportion de personnes ayant un taux d’hémoglobine glyquée (HbA1c) au dessus de 8 % 

(des valeurs supérieures à 8 % signent un mauvais contrôle), et baisse de la valeur médiane 

d’HbA1c de 0,3 % depuis 2001). Près de la moitié des diabétiques (41 %) présente tout de 

même un taux d’HbA1c supérieur à 7 % (et 15 % au dessus de 8 %). 

 

Le diabète est la maladie chronique ayant fait l’objet du plus grand nombre de publications 

relatives à des programmes de DM. Plusieurs revues de littérature ou méta-analyses ont déjà 

abordé la question de l’efficacité clinique 89-95 ou économique 96-97. 

 

Au final, les éléments de preuve disponibles sur l’efficacité des programmes de DM dans le 

diabète sont nombreux et démontrent une efficacité significative mais qui reste cliniquement 

modeste en particulier sur le taux d’hémoglobine glyquée (HbA1c) indicateur le plus 

couramment mesuré dans les essais contrôlés randomisés : diminution en moyenne de -0,4 % 

à -0,8 % à la fin des interventions en comparaison avec un groupe de patients témoins 93-95. 

Un effet positif était également constaté sur la glycémie à jeun correspondant à une baisse de 

0,95 mmol/L 93.  
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Dans le diabète, le DM revêt des formes très diverses, ce qui peut gêner la compréhension 

globale des composantes efficaces. L’hétérogénéité des indicateurs d’efficacité mesurés 

(HbA1c, cholestérol, poids…) nuit également à l’interprétation des résultats des synthèses 

publiées. Les évaluations d’impact ne portent que sur des critères à court terme. Enfin, la 

majorité des auteurs concluent qu’il n’y a pas de preuve qu’un programme de DM soit plus 

coût-efficace, à court terme, qu’une prise en charge usuelle et plaident pour un renforcement 

des évaluations notamment afin de connaître l’impact spécifique de chacune des composantes 

(intervention à domicile, par téléphone, centrée sur l’éducation, la surveillance…) et des 

caractéristiques (intensité du programme, ciblage de la population, intégration du dispositif, 

profil professionnel du disease manager…) des programmes 93-94. On retrouve également ces 

interrogations pour les programmes ciblant des individus souffrant d’une ou plusieurs autres 

pathologies chroniques 66, 98. Ces questions n’avaient jamais fait l’objet d’une étude 

spécifique. Or, dans un contexte de ressources financières limitées, les déterminants de 

l’optimisation de ce type de programmes doivent être étudiés afin de mettre en place des 

interventions réellement efficaces et ciblant la population susceptible d’en bénéficier le plus.  

 

Une récente étude américaine témoigne du fardeau considérable que représente un diabète 

mal contrôlé sur les systèmes et les dépenses de santé 99. Plus de 120 000 patients ont été 

identifiés, via des bases de remboursement, comme diabétiques et qui avaient été hospitalisés 

au moins une fois (hospitalisation index). Plus d’un quart de ces patients ont été réhospitalisés 

dans les trois mois suivant l’hospitalisation index et dans 87 % des cas, ces réhospitalisations 

n’étaient pas programmées. Un meilleur suivi à domicile de ces patients avec une surveillance 

clinique renforcée à la sortie de l’hôpital aurait surement été nécessaire pour détecter 

précocement l’apparition de complications et éviter les hospitalisations d’urgence. Déterminer 

le périmètre clinique d’une intervention de type DM représente donc un enjeu important 

d’efficacité.  

 

2.2 Points méthodologiques 
 

Pour répondre à cette interrogation et dans la perspective de mieux caractériser les conditions 

d’efficacité du DM, nous avons entrepris une méta-analyse incluant les essais contrôlés 

randomisés sans limitation chronologique. Le processus de sélection décrit dans l’article 

nécessite des éclaircissements. En effet, comme mentionné précédemment, l’application de la 
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définition de l’association « Care Continuum Alliance » couramment utilisée pour définir le 

DM (le DM doit « prévenir les complications en utilisant des recommandations 

scientifiquement fondées et des stratégies visant à accroître les capacités des patients à se 

prendre en charge ») aurait impliqué l’inclusion de programmes très différents les uns des 

autres (par exemple : des programmes de télémonitoring par des dispositifs informatiques ou 

téléphoniques sans intervention proactive de professionnels ….). Nous avons donc décidé 

d’adopter une définition pragmatique du DM qui puisse avoir une résonnance dans le contexte 

français et pour d'autres pathologies. Par ailleurs, il nous a semblé important de nous focaliser 

sur un indicateur clinique pertinent et suffisamment fréquent dans les publications afin d’avoir 

une représentation la plus exhaustive possible des essais publiés dans le domaine, nous avons 

donc sélectionné uniquement les essais présentant un dosage d’hémoglobine glyquée à l’issue 

de l’intervention.  

 

Concernant les caractéristiques étudiées, nous nous sommes intéressés : aux caractéristiques 

liées aux populations prises en charge (âge, sexe, et niveau d’HbA1c moyen par groupe) ainsi 

qu’aux composantes des programmes : 

o La capacité du disease manager à initier ou modifier un traitement 

pharmacologique avec ou sans l’accord préalable d’un médecin. Shojania et al. 

avait évalué l’impact de la capacité des « case managers »  à modifier les 

traitements sans attendre l’aval d’un médecin 95. Cette délégation de tâche n’étant 

pas d’actualité en France, nous avons décidé d’inclure la possibilité d’intervenir 

avec et sans accord préalable d’un médecin (quel que soit le médecin : médecin de 

l’équipe ou médecin généraliste).  

o Le type d’éducation. L’éducation à la santé étant le cœur de l’intervention du DM 

dans le diabète, différents modes d’éducation peuvent être décrits dans les études. 

Nous avons décidé de différencier l’éducation individuelle avec un strict suivi 

personnalisé et l’éducation individuelle et collective combinée (le cœur de 

l’activité d’éducation est assuré en petits groupes de patients), un suivi 

individualisé étant également organisé. 

o Le mode d’intervention. Le DM dans le diabète s’effectuant le plus souvent par 

téléphone, par visite au domicile ou à la clinique ou à la fois en vis-à-vis et par 

téléphone, nous avons étudié ces trois modalités.  

o La durée de l’intervention. Dans le diabète comme dans d’autres pathologies, 

« l’empowerment » ou la volonté de responsabiliser et « d’autonomiser » les 
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patients dans leur prise en charge devrait avoir des conséquences sur le long terme. 

En effet, la mesure de l’impact d’une meilleure application des conseils hygiéno-

diététiques, d’une meilleure observance médicamenteuse semble plus pertinente à 

moyen et long terme dans le diabète. Nous avons donc étudié l’effet de la durée de 

l’intervention en différenciant les essais de moins d’un an et les essais d’un an et 

plus. 

o L’intensité de l’intervention en termes de fréquence de contact entre le disease 

manager et le patient. Même si cet indicateur ne reflète pas le contenu de 

l’intervention, nous l’avons considéré comme le témoin de l’intensité effective du 

programme. Trois classes d’intensité ont été étudiées : plus d’un contact par mois 

(fréquence élevée), environ un contact mensuel (fréquence moyenne) et moins 

d’un contact mensuel (basse fréquence). La fréquence des contacts était  relevée 

dans les résultats lorsqu’elle y était rapportée ou dans le protocole de 

l’intervention. 

o La dernière composante étudiée était la présence ou l’absence d’une information 

faite au médecin généraliste des résultats de l’évaluation clinique initiale.  

 

Des analyses en sous groupes et méta-régressions ont été effectuées pour évaluer l’efficacité 

relative à chacune des caractéristiques et composantes des programmes. 

 

2.3 Principaux résultats et Discussion 
 

Malgré les critères restrictifs de notre recherche bibliographique, 41 essais contrôlés 

randomisés ont été sélectionnés. L’impact du DM était significativement positif en terme de 

réduction du taux d’HbA1c et dans des proportions similaires aux taux rapportés dans les 

revues et méta-analyses déjà publiées (-0,51%).  

 

Ce travail a permis d’apporter des éléments de réponse face aux interrogations relatives aux 

conditions d’efficacité du DM dans le diabète.  

 

Plusieurs essais sélectionnés dans notre méta-analyse ne présentaient pas de critères 

d’inclusion relatifs à la gravité clinique de la maladie (17/41). La présence d’un diabète 

diagnostiqué et l’âge étaient souvent les seuls critères d’inclusion. Les résultats des méta-
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régressions démontrent que les programmes pour lesquels les patients inclus présentaient, en 

moyenne, une glycémie mal contrôlée (HbA1c ≥8% en moyenne à l’inclusion) rapportaient 

une meilleure efficacité (différence moyenne standardisée de -0,45 vs -0,14 ; p=0,003). Le 

résultat n’est pas surprenant en soit, il est plus facile sur une courte période de démontrer 

l’impact d’une intervention chez les patients les plus gravement atteints. Néanmoins, 

l’absence d’efficacité du DM dans les 11 essais ayant inclus des patients présentant en 

moyenne une hémoglobine glyquée inférieure à 8% (différence moyenne standardisée : -0,14 

95% CI : -0,25 +0,05) alors même que la majorité des interventions étaient moyennement à 

très intensives (7/11 essais prévoyaient au moins un contact mensuel entre le disease manager 

et le patient), ne plaide pas en faveur d’une efficacité clinique du DM dans une population 

diabétique « tout venant », du moins lorsque l'évaluation est menée à court terme (un an en 

moyenne).  

 

Parmi les composantes efficaces, les programmes dans lesquels le disease manager avait la 

capacité d’initier ou de modifier un traitement rapportaient une diminution du taux d’HbA1c 

significativement plus importante que les autres essais (différence standardisée moyenne de  

-0,60 versus -0,28 ; p<0,001). L’intensité de l’intervention semblait également jouer un rôle 

majeur. Les huit programmes les moins intensifs ne présentaient en moyenne aucune 

efficacité sur l’HbA1c. Les programmes avec une fréquence moyenne ou une haute fréquence 

étaient eux efficaces. Cependant, seuls les programmes à haute intensité étaient plus efficaces 

que les programmes peu intensifs (différence standardisée moyenne de -0,56 versus -0,30 ; 

p=0,03). Aucune autre composante des programmes n’était liée à une meilleure efficacité. 

 

Dans le cadre de notre étude, l’analyse d’autres caractéristiques aurait également été très 

pertinente, en particulier le nombre de patients suivis par disease manager, l’instauration de 

réunions de concertation multidisciplinaires, le degré d’implication des médecins généralistes 

dans les programmes (fréquence des concertations avec le disease manager par exemple…). 

Cependant, du fait de la description très parcellaire de la grande majorité des interventions, 

nous n’avons pas pu les étudier.  

 

Enfin, une limite importante de notre méta-analyse réside dans le nombre de sortis d’étude 

(« dropouts ») très importants dans certains essais. Même si les analyses de sensibilité 

effectuées en excluant ou en gardant les essais qui présentaient des taux élevés de sorties 

d'étude (plus de 20%), ou des différences de taux de sorties d'étude entre groupes importants 
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(plus de 7%) n’ont pas montré de différence sur le résultat principal à savoir l’impact global 

moyen des programmes sur le taux d’HbA1c, le fait que cinq essais présentaient un taux de 

près de 30% de perdus de vue à la fin de l’étude peut avoir biaiser les résultats de la méta-

régression 100-104. En effet, le phénomène « d’usure » naturelle (attrition) conduit les patients 

présentant les complications les plus graves ou les plus insatisfaits à quitter prématurément le 

programme 105 et donc souvent à surestimer l’efficacité d’une intervention.   

 
Les résultats de notre méta-analyse sont en faveur d’une réorientation des interventions vers 

les populations diabétiques les plus à risque avec une réponse intensive par le biais d’une 

surveillance fréquente. L’intensité de l’intervention pourrait être déterminée en fonction de 

l’évolution de constantes métaboliques et sur la demande du médecin généraliste ou du 

patient. Ce n’est cependant pas l’orientation prise par l’assurance maladie à travers le 

programme Sophia (exposé au chapitre 2.5).  

 

 

2.4 Article  
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2.5 L’expérimentation Sophia de Disease Management dans le 
diabète 

 

En France, le programme Sophia mis en place par la Caisse Nationale d’Assurance Maladie 

des Travailleurs Salariés (CNAMTS) et directement inspiré des programmes américains de 

DM a été initié en 2008 et a été l’objet d’une évaluation externe effectuée par un cabinet de 

consultants en santé publique.  

Sophia s’adresse aux assurés du régime général atteints de diabète de type 1 ou de type 2, de 

plus de 18 ans, en Affection Longue Durée (ALD) pour le diabète et ayant désigné un 

médecin traitant. D’après la CNAMTS, Sophia « cherche à encourager les patients 

diabétiques à acquérir de nouveaux réflexes dans leur vie quotidienne et à faire évoluer leur 

comportement. Sophia doit apporter des solutions concrètes pour qu’ils gagnent en autonomie 

dans la gestion de leur maladie et deviennent acteurs de leur propre santé. Enfin Sophia est là 

aussi pour orienter les assurés selon leurs besoins vers l’offre de soins existante et les 

structures adaptées au niveau local et régional ». L’intensité de l’intervention (délivrée par des 

infirmières conseillères en santé par téléphone) est stratifiée selon la gravité du diabète et 

l'intensité de la surveillance déjà existante, estimée sur la réalisation d’examens de contrôle 

glycémique quelques mois avant le début du programme et sur les résultats rapportés par 

questionnaire par le médecin traitant lors de l’adhésion du patient. Le conseiller aide la 

personne diabétique à adapter son comportement et ses habitudes face au diabète : 

alimentation, activité physique et suivi des examens.   

D’après les premiers résultats communiqués par l’assurance maladie, « l’efficacité du 

programme est confirmée au bout d’une année » 106. Les résultats montreraient « un effet 

Sophia » avec notamment un meilleur suivi des recommandations (augmentation de la 

proportion des patients ayant bénéficié de la visite ophtalmologique annuelle et des patients 

ayant subi un électrocardiogramme) par rapport aux patients ayant refusé d’adhérer à 

Sophia. L’augmentation est cependant faible (+5 %) dans l’année compte tenu que 

l’essentiel de l’intervention des conseillers par téléphone se focalise sur l’importance des 

examens à effectuer d’une part. 

   

Les analyses démontrent une amélioration du contrôle glycémique (taux d’HbA1c) plus 

importante en fonction d’un état initial élevé, en comparaison avec la population diabétique 
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d’ENTRED. Ces tendances sont significatives mais restent néanmoins très modestes 

cliniquement. Parmi les patients présentant un taux d’HbA1c supérieur à 12 % au début de 

l’intervention, le taux d’HbA1c à un an était de 11,39 % pour les patients Sophia versus 

11,53 % pour les patients ENTRED. Ces comparaisons se basent uniquement sur les 

données provenant de questionnaires retournés par les médecins généralistes après une 

année de suivi (une large proportion des généralistes n’avait pas répondu et les médecins 

« répondants » sont certainement plus impliqués et réceptifs à Sophia que les autres). Pour 

comparaison, l’impact mesuré dans notre méta-analyse correspondait à une réduction 

globale du taux d’HbA1c de -0,51% entre groupes chez l’ensemble des diabétiques inclus. 

Enfin, Sophia ne semble pas avoir d’impact sur les hospitalisations et les coûts de santé 

après un an de suivi ce qui n’est pas surprenant. Les résultats de l’évaluation externe ont 

juste fait l’objet d’un communiqué de l’assurance maladie validant l’intérêt de Sophia, les 

résultats seront prochainement soumis à une revue scientifique à comité de lecture par le 

cabinet chargé de l’évaluation. Les résultats de l’évaluation semblent aller dans le sens de 

notre étude. En effet, l’évaluation à un an ne démontre pas d’impact du programme sur les 

coûts de santé (hospitaliers et ambulatoires), ni sur des critères cliniques hors hémoglobine 

glyquée et pour un très faible effet (aucun bénéfice sur le cholestérol et la pression 

artérielle). L’intervention apparaît être de très faible intensité (79 conseillers recrutés pour 

plus de 100000 adhérents soit plus de 1000 patients diabétiques par conseiller) et ne cible 

pas de population spécifique de malades diabétiques. Malgré ces résultats globalement 

négatifs et avant leur diffusion, l’assurance maladie a déjà étendu le dispositif à neuf 

départements supplémentaires et prévoit sa généralisation sur tout le territoire ainsi que 

l’extension sur des pathologies cardiaques et respiratoires.  

 

2.6 Conclusion 
 
La recherche du bon dosage entre intensité de l’intervention et sévérité de la maladie est 

également posée dans d’autres pathologies en particulier dans la démence 107 où elle semble 

cruciale. En effet, en l’absence de traitements médicamenteux réellement convaincants, 

certaines interventions non pharmacologiques apparaissent comme des alternatives 

pertinentes pour les malades et les aidants. Le caractère multidimensionnel et la recherche 

d’une prise en charge collaborative promue par le case management semblent tout à fait 

adaptés aux spécificités, problématiques et conséquences des démences. Son efficacité mérite 

néanmoins d’être évaluée. 
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3 Analyse de l’efficacité des programmes de Case 
Management dans la démence 

 

3.1 Introduction 
 
La mesure 4 du plan Alzheimer prévoit la généralisation du dispositif MAIA (Maison pour 

l’Autonomie et l’Intégration des malades d’Alzheimer) sur le territoire français d’ici quelques 

années. Le case management prévu au travers du dispositif MAIA est inspiré du modèle 

PRISMA (Programme de Recherche sur l’Intégration des Services de Maintien de 

l’Autonomie), modèle de soins intégrés de type coordination appliqué au Québec auprès de 

personnes âgées à risque de déclin fonctionnel. Trois principaux modèles organisationnels 

d’intégration ont été décrits par Leutz 108 : le modèle de liaison, le modèle d’intégration 

complète et la coordination. Le modèle de liaison se rapproche du fonctionnement des Centres 

Locaux d’Information et de Coordination en France (CLIC) avec une indépendance de 

fonctionnement vis-à-vis des autres prestataires de services ou de soins. L’intégration 

complète correspond à une réponse complète face aux problématiques et attentes d’une 

population. Les dispositifs sont chargés d’évaluer, planifier, surveiller et proposent également 

un panel de prestations et services sociaux et médicaux. Le modèle de coordination est à mi 

chemin entre les deux modèles précédents. L’objectif est de faire coopérer les différents 

partenaires pour apporter des réponses aux problématiques identifiées en particulier les 

problèmes de discontinuité des prises en charge.  

 

Plusieurs essais contrôlés randomisés de case management ont rapporté des résultats 

globalement positifs sur la qualité de vie et la satisfaction 109-110 mais mitigés en termes de 

recours aux soins 109, 111-114 auprès des personnes âgées fragiles. Le modèle Geriatric 

Resources for Assessment and Care of Elders (GRACE) de case management (basé sur des 

cabinets de médecins généralistes) à destination d’une population âgée défavorisée ne 

rapporte globalement pas d’efficacité sur les hospitalisations et les recours aux urgences ; le 

programme est cependant efficace chez les personnes les plus à risque (déterminées par un 

algorithme comprenant plusieurs caractéristiques du malade comme la présence d’un aidant, 

de comorbidités, les précédentes hospitalisations…) dans la deuxième année de suivi en 

comparaison avec les patients du groupe contrôle 109 et entraine une diminution des dépenses 

de santé dans l’année suivant la fin de l’intervention 115. Cet impact positif chez les patients 
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les plus à risque n’est cependant pas démontré dans un autre très large essai randomisé en 

cluster après 20 mois de suivi 113. Les auteurs de cet essai rapportent une série d’explications à 

l’inefficacité du programme, parmi elles, la mauvaise définition de la population cible (peut 

être pas suffisamment « à haut risque ») et l’impact différentiel de l’intervention qui pourrait 

prévenir ou retarder les épisodes d’hospitalisations chez certains patients ou les anticiper chez 

d’autres plus à risque.  

 

Le modèle PRISMA a rapporté, dans une étude quasi-expérimentale, des résultats très 

encourageants à l’issue de quatre années d’évaluation, en termes de réduction de l’incidence 

du déclin fonctionnel des participants au cours de la dernière année de suivi sur les trois 

territoires où le modèle était implanté en comparaison avec trois territoires témoins 116. Une 

évolution positive était mesurée sur le recours aux urgences au cours de la quatrième année 

mais pas sur l’institutionnalisation. Le fardeau des aidants, le nombre de besoins non couverts 

évoluaient favorablement dans le groupe expérimental. Les résultats positifs ainsi que le haut 

degré d’implémentation du modèle sur les différents territoires québécois ont encouragé les 

décideurs français à d’abord étudier les possibilités offertes par ce nouveau modèle de prise 

en charge dans le contexte français puis ils se sont inspirés de ce modèle auprès des malades 

d’Alzheimer et malades apparentés présentant des situations complexes. 

 

Dans le cadre du projet Disease Management de la Direction Générale de la Santé, nous avons 

effectué une recherche bibliographique des essais randomisés avec groupe contrôle de Case 

Management dans la démence et publiés jusqu’à la fin 2009. Les résultats sur les critères 

cliniques de cette recherche bibliographique sont présentés dans une première partie. Les 

résultats sur les critères économiques ont donné lieu à une revue de littérature publiée et 

présentée en deuxième partie (article 2) 117. Enfin, nous présenterons une actualisation des 

essais publiés depuis 2009. 

 

3.2 Points méthodologiques 
 

Une recherche bibliographique menée sur les bases de données Medline et Scopus a été 

réalisée sur les essais contrôlés randomisés de case management dans la démence jusqu’en 

septembre 2009. En nous basant sur les publications existantes dans le domaine, nous avons 

décidé d’inclure les programmes répondant à une définition pragmatique du case management 



 53 

qui est rapportée dans notre revue de littérature. Le chapitre suivant (3.3.) décrit les différents 

essais sélectionnés et leurs principaux résultats. Le chapitre d’après (3.4) correspond à la 

revue de littérature publiée. Etant donné la grande variabilité méthodologique des essais, nous 

avons élaboré une grille d’évaluation de la qualité méthodologique basée sur des indicateurs 

pertinents et applicables dans le contexte d’essai clinique de ce type 118-119.  Un score allant de 

0 à 7 a ainsi permis de discriminer les études de bonne qualité méthodologique des études de 

mauvaise qualité dans notre revue de littérature.  

 

3.3 Etat des connaissances du case management sur l es critères 
cliniques 

 

La recherche bibliographique a abouti à la sélection de 12 essais contrôlés randomisés.  

 
Le premier essai randomisé avec groupe contrôle est celui de Mohide et al. publié en 1990 120. 

Les dyades malades / aidants étaient recrutées via les cabinets de médecine générale, services 

sociaux, gériatres…et bénéficiaient soit du programme (n= 30), soit d’un suivi usuel (n= 30). 

Le programme était basé sur l’intervention d’infirmières case managers qui intervenaient au 

domicile (visites hebdomadaires prévues initialement) et principalement auprès des aidants ; 

l’infirmière contactait fréquemment le médecin généraliste pour l’informer de l’évolution de 

la situation. L’intervention comprenait également du répit à domicile pour les aidants 4 heures 

par semaine. Enfin, les aidants et autres membres de la famille étaient encouragés à participer 

à des groupes de soutien mensuels. Les aidants du groupe contrôle ne bénéficiaient d’aucun 

suivi particulier hors prise en charge usuelle. Après 6 mois d’intervention, aucune différence 

n’était observée entre les groupes en termes de dépression ou d’anxiété de l’aidant (critères 

principaux de jugement). Les analyses étaient réalisées sur les aidants ayant complété le suivi 

à 6 mois à savoir 42 personnes sur les 60 randomisées initialement. Les auteurs attribuent en 

partie l’inefficacité de l’intervention au stade trop avancé des malades sélectionnés (le MMSE 

moyen à l’inclusion était très bas, entre 11 dans le groupe contrôle et 13 dans le groupe 

intervention).  

 

Le deuxième essai publié est celui de Weinberger et al. en 1993 121. Les auteurs ont comparé 

193 sujets bénéficiant de l’intervention d’un case manager (travailleur social) avec 71 sujets 

n’ayant pas eu d’intervention. L’inclusion dans l’étude était réalisée par un staff spécialisé 
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d’une Consultation Mémoire. Il s’agissait d’un case manager proposé systématiquement dès 

le diagnostic. Le case manager agissait essentiellement par information et soutien à l’aidant 

principal : bilan initial puis informations régulières par téléphone ou par contact direct. Un 

guide de recommandations était établi auquel se référait le travailleur social. Le critère 

principal de jugement était le recours aux soins. Après six mois de suivi, le recours aux soins 

des aidants et des malades ne différait pas entre les groupes. Il n’y avait de plus aucun impact 

en termes d’utilisation de services sociaux (repas à domicile, accueil de jour, aide 

ménagère….). L’intervention était très légère (une évaluation initiale et un contact 

téléphonique dans la semaine suivant l’évaluation), précoce (dès le diagnostic, quand le 

besoin d’assistance n’est pas systématiquement nécessaire) et courte (seulement 6 mois alors 

qu’elle était initialement prévue pour 18 mois). Enfin, le choix des indicateurs d’impact 

n’était certainement pas pertinent 107. En effet, l’impact d’une intervention sur le recours aux 

soins du malade ou de son aidant est la conséquence d’une amélioration de nombreuses 

variables intermédiaires comme l’application des recommandations, la couverture des besoins 

initiaux, l’amélioration ou la stabilisation de l’état fonctionnel du malade, des troubles 

psycho-comportementaux, du stress ou de l’état dépressif de l’aidant….). Mesurer l’impact 

d’une intervention préventive dans un délai aussi court sur des indicateurs de consommation 

de soins ou de services ne paraît pas approprié. 

 

En 1999, Newcomer et al. ont publié les résultats du programme Medicare Alzheimer’s 

Disease Demonstration and Evaluation (MADDE) dans le cadre du système Medicare. Les 

patients étaient sélectionnés à partir de la base de données Medicare avec un certificat de 

diagnostic de démence établi par le médecin traitant 122-126. Les auteurs ont comparé 

l’évolution de 4151 sujets du groupe intervention avec 3944 sujets « contrôle » sur huit sites. 

Les case manager étaient des travailleurs sociaux ou des infirmières (selon le modèle testé). 

Ils agissaient par contact téléphonique ou visite à domicile de fréquence variable et 

proposaient un plan d’aide et de soin avec financement planifié (dont le montant variait selon 

le modèle). La charge de patients par case manager variait également selon le modèle : 40 par 

case manager pour le modèle où le case manager était une infirmière et 100 par case manager 

pour le modèle où le case manager était un travailleur social. Le suivi total était de trois ans. 

Le critère de jugement principal était la dépression de l’aidant. Cette dernière était très 

légèrement améliorée dans le groupe intervention mais sans signification clinique, tout 

comme le fardeau de l’aidant. Par ailleurs, l’accès aux services était amélioré mais pas 

l’institutionnalisation des patients dans le groupe intervention. Le stade avancé de la 
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pathologie (MMSE moyen = 14) et l’intégration très parcellaire du dispositif peuvent 

expliquer l’absence de résultats majeurs du programme, aucune collaboration n’étant 

formalisée avec d’autres professionnels en particulier les médecins généralistes.   

 

En 2000, Chu et al. ont rapporté les résultats d’un essai mené au Canada auprès de malades 

d’Alzheimer aux stades débutants 127 recrutés dans des cliniques gériatriques ou par les 

médecins généralistes, plutôt à un stade précoce (MMSE moyen = 23). Soixante-quinze 

dyades étaient randomisées dans le groupe contrôle (n = 38) et dans le groupe intervention (n 

= 37). Les participants du groupe contrôle recevaient des informations sur les ressources 

communautaires et pouvaient bénéficier, sous réserve d’éligibilité, d’un programme de 

maintien à domicile tout en restant dans le groupe contrôle. Le programme de l’intervention 

s’apparente à un modèle d’intégration complète des services avec à la fois une prestation de 

case management effectuée par une infirmière ainsi que des soins infirmiers, de la thérapie 

respiratoire, du répit, des aides ménagères disponibles selon les besoins…. L’infirmière case 

manager intervenait principalement par téléphone tous les mois, plus souvent selon les 

besoins, mais aussi à domicile. L’intervention a duré 18 mois. Le critère de jugement 

principal était le fardeau de l’aidant. A six mois, les aidants du groupe intervention ont 

rapporté une minoration du fardeau (sur un sous échantillon) mais l’effet disparaissait par la 

suite. L’intervention n’a pas eu d’impact sur la cognition, les problèmes comportementaux ou 

les symptômes dépressifs des malades. La petite taille des échantillons ainsi que la qualité du 

groupe contrôle limitent fortement la pertinence de cet essai. 

 

En 2001, Wright et al. rapportent les résultats d’un programme mené auprès de malades 

d’Alzheimer hospitalisés initialement pour agitation et dès leur sortie d’une unité de psycho-

gériatrie 128. Les aidants étaient randomisés dans un groupe intervention (n = 68) ou dans un 

groupe contrôle (n = 25). Des infirmières spécialisées en psychiatrie ou gérontologie 

intervenaient trois fois au domicile puis un suivi téléphonique était prévu six et douze mois 

après la sortie de l’hôpital. Le focus était fait sur les troubles du comportement du malade et 

son observance médicamenteuse. L’infirmière pouvait contacter le médecin généraliste en cas 

de besoin. Elle informait également les aidants des services disponibles et avait un rôle de 

soutien émotionnel. Le groupe contrôle ne bénéficiait d’aucune prise en charge particulière. 

La collection des données effectuée par téléphone à six mois et un an était menée par la même 

infirmière intervenant dans le groupe intervention. Aucun impact n’a été mesuré à un an sur 

l’agitation du patient (critère de jugement principal), le stress, les symptômes dépressifs et la 
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santé physique des aidants. Les auteurs mentionnaient en discussion que des aidants du 

groupe contrôle avaient envoyé des courriers remerciant l’infirmière pour son soutien, 

suggérant ainsi que cette intervention minimale en sus de la prise en charge usuelle aurait pu 

biaiser la mesure de l’efficacité de l’intervention.   

 

Toujours en 2001, Eloniemi-Sulkava et al. 129 ont publié les résultats d’un essai mené en 

Finlande. Les patients du groupe intervention (n = 53) ont bénéficié d’un suivi intensif par 

une infirmière case manager pendant deux ans. Les patients inclus nécessitaient une aide 

régulière pour vivre à domicile. L’infirmière évaluait, planifiait et surveillait les situations des 

couples patients-aidants. La fréquence des contacts variait d’un appel mensuel à cinq appels 

par jour en fonction de la situation. Des sessions annuelles d’éducation étaient prévues par 

petits groupes et pendant plusieurs jours. Une évaluation médicale et psychologique du patient 

était menée à ces occasions. A chaque session, le plan d’aide était réévalué puis coordonné 

par la case manager. Le groupe contrôle (n = 47) ne bénéficiait d’aucun suivi particulier. Le 

critère de jugement principal était le délai avant l’institutionnalisation. Après deux ans de 

suivi, la même proportion de patients selon les groupes était institutionnalisée. Le délai 

médian avant institutionnalisation était significativement plus long dans le groupe 

intervention (473 jours versus 240 jours, p = 0,02). L’intervention n’avait aucun effet sur la 

mortalité. Les résultats de cet essai sont encourageants et montrent un impact sur de petits 

échantillons et un délai relativement court. Cette intervention très dense et très complète 

apparaît efficace pour maintenir à leur domicile des patients à un stade déjà avancé (MMSE 

moyen = 14-15) et dépendants. 

 

En 2004, Clark et al. ont publié les résultats d’un essai randomisé contrôlé faisant intervenir 

par téléphone un travailleur social qui évaluait les besoins des patients et des aidants et les 

mettait en lien avec les services disponibles. Les contacts pouvaient être journaliers lors des 

périodes de crise. Le groupe contrôle ne bénéficiait d’aucun suivi particulier. Les patients 

étaient sélectionnés s’ils avaient une maladie d’Alzheimer diagnostiquée rapportée sur les 

bases de données de Kaiser Permanente. A 1 an, les patients du groupe intervention se 

sentaient moins isolés et mieux à même pour faire face aux difficultés (critère de jugement 

principal). L’intervention n’était pas efficace sur leurs symptômes dépressifs. Les faiblesses 

méthodologiques (forte attrition à un an, petits échantillons) limitent fortement l’intérêt de 

l’étude.   
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En 2006, Callahan et al. ont publié l’essai le plus convaincant de case management 130. A 

partir de centres de médecine primaire randomisés, les auteurs ont comparé 84 sujets avec CM 

et 69 sujets contrôles. L’inclusion était réalisée par le médecin généraliste, les sujets 

présentaient une maladie d’Alzheimer possible ou probable (globalement à un stade modéré, 

MMSE moyen = 18). Les case managers étaient des infirmières expérimentées et 

intervenaient au cabinet médical et par téléphone. Des réunions étaient organisées chaque 

semaine avec les infirmières case managers et une équipe de soignants (gériatre, psychiatre et 

psychologue) pour évaluer l’adhésion aux recommandations. L’intervention était basée sur un 

protocole clinique conçu pour l’essai. Après 18 mois de suivi, les sujets du groupe 

intervention avaient significativement moins de troubles du comportement que le groupe 

contrôle (jugés sur le score à la NPI, critère de jugement principal). L’état de santé de l’aidant 

était meilleur dans le groupe intervention. Il n’y avait pas de modification sur le 

fonctionnement cognitif (mesuré par la version téléphonique adaptée du MMSE), les activités 

de la vie quotidienne, la dépression chez les patients. Pas d’impact non plus sur la mortalité, 

l’hospitalisation et l’institutionnalisation des patients ce qui n’est pas étonnant car l’évaluation 

était menée à seulement 18 mois.  

 

Toujours en 2006, Vickrey et al. 80, 131 ont comparé 238 sujets avec case managers et 

formation du médecin généraliste à 170 sujets contrôles. Les malades étaient diagnostiqués en 

moyenne depuis 2,7 ans. Les case managers étaient des travailleurs sociaux ayant reçu une 

formation spécifique. Ils intervenaient par téléphone ou à domicile à partir d’une grille de 

recommandations. Après 18 mois de suivi, l’adhésion aux recommandations des guides de 

bonnes pratiques était meilleure dans le groupe intervention (critère de jugement principal), de 

même que la qualité de vie du malade et l’appréciation de la qualité de la prise en charge. 

Enfin, les personnes du groupe intervention profitaient plus des services d’aide et des 

programmes de l’association Alzheimer, plus d’aidants rapportaient avoir l’aide nécessaire 

pour faire face aux problèmes de leurs proches malades. La qualité de vie des aidants n’était 

cependant pas améliorée par l’intervention.  

 

En 2006 encore, Mittelman et al. 132 ont rapporté les résultats d’un essai prolongé faisant suite 

aux premiers résultats publiés en 1996 133. L’intervention ne correspondait pas strictement aux 

modèles précédents de case management. En effet, la prise en charge reposait à la fois sur des 

sessions de psychoéducation (en groupe et individuellement) des aidants (qui étaient 

systématiquement les conjoints), d’une participation à des groupes de soutien (le fait 
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d’accepter de participer chaque semaine à ces groupes était un des critères d’inclusion, 

néanmoins, tous les aidants du groupe intervention n’y ont pas assisté, 58 % des aidants du 

groupe intervention y ont participé la première année). Le programme prévoyait également un 

soutien téléphonique par un "counsellor" qui était soit psychologue soit travailleur social. Si 

ce "counsellor" ne remplissait pas les fonctions « classiques » du case manager à savoir 

l’évaluation, la planification et un monitoring régulier de la situation, il était disponible à 

n’importe quel moment et tout au long du suivi pour informer les aidants et les conseiller sur 

les services et aides disponibles ; ses services étaient très appréciés et très régulièrement 

sollicités par les aidants. Les auteurs ont comparé l’évolution de 203 sujets dans le groupe 

intervention et 203 sujets dans le groupe contrôle. Après un suivi de dix ans, les résultats sont 

assez impressionnants. Outre un impact très important sur l’institutionnalisation (critère de 

jugement principal rapporté dans notre revue de littérature 117), les états dépressifs des aidants 

étaient moins fréquents dans le groupe intervention et l’appréciation de la qualité de la prise 

en charge était améliorée 134-135.  Les premiers résultats publiés en 1996 (sur un échantillon 

plus restreint et un horizon temporel plus court) démontraient que l’intervention était 

particulièrement efficace pour retarder l’institutionnalisation des déments à des stades légers 

et modérés mais pas aux stades sévères ou très sévères 133.  

 

En 2008, Chien et al. ont présenté les résultats d’un essai se déroulant à Hong Kong incluant 

44 dyades dans chaque groupe intervention et contrôle et recrutées dans des centres de soins 

spécialisés dans la prise en charge de la démence 81. Les patients étaient recrutés plutôt à des 

stades modérés (MMSE moyen = 17,5). Le programme était fondé sur l’intervention assez 

fréquente d’une infirmière case manager à domicile et des sessions de psychoéducation sur six 

mois. Le programme éducatif était inspiré en partie du programme développé pour l’essai 

Resources for Enhancing Alzheimer's Caregiver Health (REACH 2) 136. Les aidants du 

groupe contrôle bénéficiaient de sessions mensuelles d’éducation afin de «conserver » leur 

intérêt d’après les auteurs. A un an (six mois après la fin de l’intervention), le fardeau de 

l’aidant et les symptômes neuropsychiatriques (critère de jugement principal) des patients 

étaient diminués dans le groupe intervention. La qualité de vie des aidants était également 

améliorée.  

 

Enfin, en 2009 Brodaty et al. 137 ont répliqué le programme de Mittelman et al. sur trois pays 

(Etats Unis, Grande Bretagne, Australie) auprès de conjoints de malades d’Alzheimer traités 

par Donepezil. L’intervention a duré deux ans et les personnes étaient suivies en moyenne 
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pendant 8,5 ans. L’intervention était basée autour de cinq sessions d’éducation dans les trois 

premiers mois après inclusion ainsi qu’un conseil téléphonique sur demande par un 

psychologue ou travailleur social. Cent cinquante cinq couples ont été inclus (79 dans le 

groupe intervention et 76 dans le groupe contrôle). Au niveau global, l’intervention n’a pas eu 

d’effet sur le critère de jugement principal qui était l’institutionnalisation (délai avant 

institutionnalisation et le taux d’institutionnalisation). L’intervention était néanmoins efficace 

en Australie au niveau du taux d’institutionnalisation (13/26 sujets restent à domicile dans le 

groupe intervention versus 6/26 dans le groupe contrôle, p = 0,04) mais pas au Royaume Uni 

et aux États-Unis. L’intervention n’avait pas d’impact sur la survie des patients. Les auteurs 

discutent précisément l’absence globale d’efficacité de l’intervention. Il apparaît que 

l’indicateur institutionnalisation est à la fois système et culture dépendant, un même 

programme peut ainsi avoir des effets très différents selon les pays. Par ailleurs, en Australie, 

le conseiller se déplaçait au domicile en plus du soutien téléphonique contrairement à ce qui 

était pratiqué aux Etats-Unis et au Royaume Uni. En raison de la taille très restreinte des 

échantillons et des très nombreuses différences entre pays (culture, accès aux soins, 

remboursement des médicaments…), il apparait très délicat de trancher sur la raison de cette 

différence d’efficacité entre pays.  

 

3.4 Etat des connaissances du case management sur l es critères 
économiques (Article 2) 117 
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3.5 Actualisation des connaissances sur le case man agement dans 
la démence : les nouveaux essais publiés depuis 200 9 

 

Eloniemi-Sulkava et al. 138 ont publié en 2009 les résultats d’une intervention de 2 ans en 

Finlande basée sur une infirmière case manager et un gériatre collaborant étroitement avec les 

médecins généralistes des patients. Les sujets étaient recrutés par des annonces ou contactés 

suite à une détection de prise d’anti-démentiel dans des bases administratives. Les malades 

étaient à un stade avancé de la maladie (MMSE moyen entre 13 et 14). Dans le groupe 

intervention (n = 63), une infirmière intervenait tout d’abord au domicile pour initier un plan 

d’action. Par la suite, une évaluation gériatrique complète pour le patient (aussi pour l’aidant 

si demandé) avait lieu. L’infirmière était chargée de coordonner l’ensemble des services (un 

budget était même prévu pour les rémunérer si nécessaire). Elle faisait également le lien avec 

le gériatre pour organiser les consultations. Par ailleurs, les aidants participaient à cinq 

sessions de groupe de parole dans l’année. Dans le groupe contrôle (n = 62), le suivi est 

classique mais les aidants pouvaient interroger la study nurse lors des évaluations à six et 

douze mois et recevoir des informations sur les ressources disponibles grâce à des supports 

documentaires. Le critère de jugement principal était le délai avant l’entrée en institution. A 

deux ans, aucune différence sur le délai avant institutionnalisation n’était observée entre les 

groupes. La mortalité était similaire pour les patients et les aidants entre groupes. 

L’intervention a permis une économie significative brute de 7985 euros par couple par an, 

principalement réalisée sur les séjours en institution (269 000 vs 615 000 euros) et les visites 

des IDE libérales (16 000 vs 111 000 euros). En tenant compte du coût du programme (dont le 

salariat d’un gériatre, d’une IDE, la kinésithérapie à domicile), il n’y avait plus de gain 

financier significatif (malgré une économie de 175 000 euros entre les groupes sur les deux 

ans). Une des raisons évoquées par les auteurs pour expliquer l’absence d’efficacité sur le 

critère de jugement principal est le fait que les couples du groupe contrôle bénéficiaient d’une 

intervention minimale par la study nurse.  

 

En 2011, Chien et al. 139 ont réitéré le même programme que précédemment 81 sur 46 dyades 

dans chaque groupe, toujours sur une période de six mois. Les patients présentaient des stades 

plutôt modérés (MMSE = 17). Comme pour l’essai précédent, le groupe contrôle bénéficiait 

d’un suivi que l’on ne peut pas qualifier d’usuel (éducation mensuelle par une IDE, et 

activités sociales et récréatives hebdomadaires proposées). L’évaluation menée à 18 mois 

démontre une amélioration significative du fardeau (critère de jugement principal) et de la 
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qualité de vie des aidants ayant bénéficié de l’intervention en comparaison avec le groupe 

contrôle. Les troubles du comportement des patients étaient diminués mais les performances 

cognitives (mesurées avec le MMSE) n’étaient pas modifiées. La proportion de patients 

institutionnalisés était également significativement diminuée.  

 

Enfin, l’essai le plus récent est celui de Jansen et al. 140 mené aux Pays-Bas. Le processus de 

sélection des patients s’appuyait principalement sur une participation active des médecins 

généralistes du territoire (79 % des généralistes ont participé) pour l’inclusion. Les patients 

inclus étaient à des stades très précoces de la maladie (MMSE moyen entre 22 et 23). 99 

dyades ont été randomisées (54 dans le groupe case management et 45 dans le groupe 

contrôle). Dans le groupe intervention, des infirmières intervenaient à domicile (au moins 2 

visites initiales) pour évaluer le fonctionnement général du patient et la situation de l’aidant. 

Un plan d’aide était élaboré, le suivi était ensuite organisé par téléphone au moins tous les 

trois mois (éducation des aidants, orientation vers les services diagnostics….). Aucune preuve 

d’efficacité au bout de six mois et un an n’a été démontrée sur les indicateurs d’intérêt (sens 

de compétence de l’aidant, symptômes dépressifs de l’aidant ainsi que la qualité de la vie et le 

recours aux soins des aidants et des patients).   

 

3.6 Discussion 
 

Au-delà de la faiblesse méthodologique de beaucoup des essais décrits précédemment et à la 

lumière des opinions d’experts dans le domaine 69, 82, 107, 141, plusieurs enseignements peuvent 

être tirés de l’analyse de ce qui a été testé et fait la preuve ou pas d’une efficacité. 

 

Zarit et al. 107 décrivent des aspects essentiels relatifs aux interventions non pharmacologiques 

dans la démence qui apparaissent tout à fait applicables dans le cadre du Case Management.  

 

Parmi ces aspects, le délai d’évaluation et la durée de l’intervention influent naturellement sur 

les conclusions d’un essai. L’évaluation d’impact des interventions à court terme (6 mois ou 

moins de 6 mois) n’est pas pertinente sur le recours aux soins ou sur des critères cliniques 120-

121, 139, 142. L’appropriation et l’acceptation des recommandations requièrent du temps et un 

suivi continu est souvent nécessaire pour modifier les comportements des individus, patients 

et aidants.  
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L’intégration du dispositif semble être un déterminant de l’efficacité notamment la 

collaboration avec les médecins généralistes et les services sociaux 80, 130. Celle-ci prend du 

temps pour dépasser les barrières naturelles relatives aux pratiques individuelles. Les 

collaborations et les relations de confiance requises, espérées sont un préalable à l’efficacité 

du case management, elles se développent et se renforcent avec le temps. 

 

Enfin, la question du bon dosage entre l’intensité de la prise en charge et le degré de sévérité 

de la population cible (stratégie de ciblage) est un point crucial. Les interventions non 

intensives prévoyant un suivi léger (moins d’un contact par mois) sont inefficaces 121, 128 en 

particulier lorsque les populations incluses sont à des stades avancés, présentent des risques 

accrus de déclin fonctionnel ou d’accentuation des troubles du comportement. De surcroît, 

une intervention dont le contenu paraît inadapté pour les intervenants présente des risques 

d’être partiellement ou mal appliquée. Dans l’essai de Jansen et al., des infirmières case 

manager intervenaient fréquemment auprès de déments nouvellement diagnostiqués avec peu 

de troubles du comportement et pour lesquels les aidants ne présentaient pas un niveau de 

stress élevé 140. Les auteurs rapportent que les infirmières n’estimaient pas l’intervention utile 

pour « presque tous les participants ». On peut même imaginer que ce type d’intervention soit 

délétère et génère du stress et de l’angoisse auprès de certains aidants qui n’éprouvent pas 

encore de difficultés. Les interventions dirigées vers des sujets à des stades légers à modérés 

rapportent les résultats les plus encourageants 81, 130, 132, 139. Lorsque l’intervention est dirigée 

vers des patients à des stades plus sévères,  le niveau de preuve d’efficacité est limité 120, 122, 

125, 138.    

 

Enfin, comme pour tout essai clinique, la cohérence entre le design de l’étude et le choix de 

l’indicateur est essentielle. Beaucoup d’essais ont mesuré l’impact de programmes de case 

management sur le recours aux soins en particulier l’institutionnalisation des malades. Dans 

l’étude des 3 Cités (la cohorte sera décrite ultérieurement), les déments incidents 

diagnostiqués sur le site de Bordeaux avaient une durée médiane d’entrée en institution depuis 

la date estimée de début de la démence de plus de quatre ans (données non publiées). Ainsi, 

étudier l’impact d’une intervention sur cet indicateur auprès de malades à des stades légers à 

modérés sans un horizon temporel suffisamment long présente le risque de ne pas capturer 

suffisamment d’évènements d’intérêt et donc de conclure à tort à une inefficacité.  
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Comme nous l’avons vu, les essais contrôlés randomisés méthodologiquement robustes et 

avec des tailles d’échantillon conséquentes sont rares. Néanmoins, les résultats de plusieurs 

essais intensifs ayant ciblé des malades à des stades modérés rapportent un impact positif sur 

l’entrée en institution 129, 138 ou les troubles du comportement 130, déterminants connus de 

l’entrée en institution des déments 143. Le modèle de prise en charge par les gestionnaires de 

cas dans les MAIA, intensif (environ 40 cas par gestionnaire de cas) et recherchant une 

intégration dans son environnement, semble à priori approprié, à condition qu’une stratégie de 

ciblage soit clairement définie et appliquée. L’inclusion de cas trop complexes impliquerait 

des situations d’impuissance, de refus ou d’intervention inadaptée.  

 

Les cas complexes potentiellement concernés par la gestion de cas en France représentent une 

proportion difficilement quantifiable de la population démente. Une part majoritaire des 

déments n’est pas éligible à la gestion de cas parce qu’ils ne sont pas encore diagnostiqués, 

qu’ils sont à des stades débutants ou à des stades avancés mais qu’ils ne posent pas problème 

pour les proches. Leur prise en charge est alors assurée par les services hospitaliers, 

principalement les consultations mémoire, les spécialistes libéraux et les médecins 

généralistes. L’essai PLASA 144 a testé l’efficacité, dans une cinquante consultations mémoire 

françaises, d’une prise en charge standardisée en comparaison avec une prise en charge 

classique chez les malades d’Alzheimer sans critère de complexité particulier (le délai médian 

entre l’inclusion et le diagnostic était d’un an). Aucun impact bénéfique à deux ans n’a été 

démontré sur le déclin fonctionnel, les taux de mortalité et d’institutionnalisation. Cette 

absence d’efficacité a de nombreuses explications en particulier la contamination entre les 

groupes (causée par la longue période d’inclusion et d’intervention, le groupe « prise en 

charge classique » semble avoir amélioré sa prise en charge, appliquant en partie le plan 

d'aide du groupe intervention). Une autre explication réside certainement dans un manque 

d’adhésion aux recommandations et l’absence de recherche de décloisonnement et 

d’ouverture sur les services du domicile 145. En d’autres termes, même si le suivi médical était 

optimisé à partir des centres experts, la méconnaissance de la réalité du domicile par les 

cliniciens reste un point d’achoppement majeur, même pour les cas nouvellement 

diagnostiqués. Un relai apparaît nécessaire entre le domicile et le médecin pour évaluer et 

renforcer la compliance aux recommandations, mieux apprécier les difficultés du quotidien 

(qui ne sont pas forcément exposées face au médecin lors de la consultation par oubli, gêne ou 

honte) et aider à mettre en place les aides utiles. 
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Pour ces raisons, une prise en charge préventive inspirée du Case Management avec 

intervention au domicile et une surveillance régulière dès le diagnostic méritait d’être testée 

en France de manière pragmatique c'est-à-dire en soutien des professionnels impliqués dans le 

diagnostic, les neurologues libéraux et les consultations mémoire. En cas d’efficacité, ce type 

de prise en charge pourrait encourager les médecins généralistes à orienter plus précocement 

les malades vers les spécialistes. L’essai AIDALZ (Evaluation de la mise en place d'un 

auxiliaire d'évaluation dans la prise en charge de la maladie d'Alzheimer et des maladies 

apparentées) a donc été envisagé et mis en place à l’issue d’une analyse rigoureuse de la 

littérature et les opinions d’experts. Cet essai s'adresse uniquement aux cas nouvellement 

diagnostiqués ce qui n'était pas le cas des essais publiés. Pour répondre aux différents 

problèmes rencontrés dans les essais précédents, cet essai a une durée de suivi courte (1 an) 

afin de limiter la contamination entre groupe, est basé sur une intervention réalisée au 

domicile du patient (afin de décloisonner la prise en charge), met en œuvre une intervention 

relativement fréquente (contact mensuel) et a un "vrai" groupe contrôle, c'est-à-dire pour 

lequel aucune intervention n'est réalisée, ce qui est souvent difficile à obtenir dans une 

intervention non-médicamenteuse où aucun placebo ne peut être utilisé. 

 

L'objectif de cet essai est d'évaluer, comparativement aux soins courants, l'efficacité d'un 

référent systématique (auxiliaire d'évaluation) intervenant dès le diagnostic de maladie 

d'Alzheimer, sur les troubles du comportement et de l’humeur. Le schéma d'étude a été 

longuement discuté afin de pouvoir au mieux répondre aux problèmes rencontrés dans les 

précédents essais publiés. Même si le schéma d'étude idéal n'existe pas pour ce type d'essai, le 

choix a été fait d'un essai d'intervention comparatif, randomisé par clusters (randomisation des 

médecins du centre dans chaque centre), dans lequel le groupe contrôle n'a pas d'information 

initiale sur sa participation à un essai. Le choix de la randomisation par cluster plutôt qu'une 

randomisation individuelle a été fait essentiellement pour des raisons de faisabilité, pour 

limiter la contamination et pour préserver un "vrai" groupe contrôle. 

 

 Le critère de jugement principal concerne les troubles du comportement (mesurés par la 

Neuropsychiatric Inventory 146) à 1 an. D’autres critères seront également évalués dont 

l’apathie, l’agitation, les capacités fonctionnelles, la qualité de vie du malade, la 
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consommation de soins formels et informels, l’état de santé du malade et la symptomatologie 

dépressive du malade.  

 

Le nombre de sujets nécessaires a été évalué à 200 patients dans le groupe intervention et 200 

dans le groupe contrôle. Les principaux critères d’inclusion sont la présence d’un diagnostic 

de maladie d'Alzheimer ou autre type de syndrome démentiel, la présence d’un aidant 

informel, une gravité de la maladie légère à modérément sévère (MMSE compris entre 10 et 

28) et un diagnostic récent de démence posé par un spécialiste (≤ 6 mois). Les principaux 

critères d’exclusion sont l’institutionnalisation, la présence d’une mesure de sauvegarde de 

justice, des troubles du comportement avec un retentissement cliniquement important. 

 

Le groupe intervention bénéficie d'une auxiliaire d'évaluation, dont le rôle est d'informer le 

patient et son aidant sur la maladie et les structures existantes, de détecter les éventuels 

problèmes par le biais d'une évaluation systématique, d'orienter si nécessaire le patient et 

l'aidant vers les structures d'aides adaptées et de faciliter la relation avec le médecin de la 

consultation mémoire (transmission de l'information). Cet auxiliaire d’évaluation doit 

notamment détecter les situations à risque, afin d'orienter les patients vers une structure de 

prise en charge pour prévenir les situations de crise. Pour cela chaque patient du groupe 

intervention est évalué, à l'occasion de deux visites initiales au domicile ; cette évaluation 

complète au domicile est renouvelée à six mois. Un suivi téléphonique mensuel (ou plus 

fréquent si nécessaire) est réalisé, afin de détecter la survenue de nouveaux problèmes, de 

surveiller l'évolution des problèmes existants et de vérifier la mise en œuvre des conseils 

formulés. Afin d'être au plus proche de la réalité de terrain, l'application des recommandations 

est strictement documentée, ainsi que les éventuels refus de poursuite de l'intervention, qui 

correspondent à la "vraie vie". 

 

Le groupe contrôle bénéficie d’un suivi classique de la consultation mémoire ou du 

neurologue libéral (soins courants), sans aucune modification par rapport au suivi habituel. Ce 

point est primordial afin de ne pas modifier la prise en charge et de maintenir un véritable 

groupe contrôle. L’absence d’effet mesuré dans beaucoup d’essais pourrait être une 

conséquence d’une intervention minimale prévue dans les groupes contrôle (souvent pour 

capter l’intérêt des participants et limiter l’attrition naturelle dans ce type d’étude). Ainsi, le 
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groupe contrôle n'est informé de sa participation à l’essai qu’au moment de l'évaluation finale 

et ne participe à aucune intervention ni aucune évaluation en dehors de l'évaluation finale à 1 

an. Ceci est rendu possible par le schéma d'étude avec randomisation en cluster. 

 

Après une phase pilote pour vérifier la faisabilité et mettre au point les différents outils 

utilisés, l'essai a débuté sur le Centre Mémoire de Ressources et de Recherches (CMRR) de 

Bordeaux-Pellegrin en novembre 2009, sur le CMRR de Xavier-Arnozan en mars 2010 et sur 

le CMRR de Nice en mai 2010. Le CMRR de Lille a également débuté l’essai début 2011. 

Des spécialistes libéraux de Gironde, Dordogne et de la région de Lille participent également. 

La participation des spécialistes libéraux a été rendue nécessaire suite à une analyse 

qualitative des patients consultant le CMRR de Bordeaux-Pellegrin. Une proportion 

importante de consultations correspond soit à des patients ayant un diagnostic de maladie 

d'Alzheimer déjà posé et consultant pour la survenue de difficultés particulières ou en raison 

d’une insatisfaction vis à vis de la prise en charge initiale, soit à des patients présentant une 

forme clinique particulière, une évolution sévère de la maladie, des troubles du comportement 

ou des difficultés de prise en charge. Il s'agit donc souvent de cas "complexes" ou insatisfaits 

dès la première consultation à la consultation mémoire, rendant impossible l'inclusion dans 

cet essai ayant un objectif préventif chez des cas initialement non complexes. Au total, huit 

neurologues libéraux participaient fin novembre 2011 et avaient inclus plus du tiers des 264 

patients dans l'essai.  

 
 

3.7 Conclusion 
 
La plupart des essais démontrant un bénéfice du case management concernaient des patients à 

des stades plutôt modérés mais sans un ciblage spécifique sur un nouveau diagnostic posé. 

L’originalité de l’essai AIDALZ réside dans l’inclusion de patients nouvellement 

diagnostiqués présentant une pathologie légère à modérément sévère. Le but étant de 

déterminer si une intervention « préventive » en début de maladie inspirée des modèles de 

case management pourrait apporter des bénéfices. Dans la pratique, le diagnostic est souvent 

posé trop tardivement, ce qui explique les difficultés de recrutement aux stades débutants dans 

les essais cliniques 147. Très peu d’études ont exploré les raisons du retard au diagnostic. Une 

meilleure connaissance des barrières au diagnostic est pourtant un pré-requis important pour 
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mieux adapter la prise en charge. La plupart des études disponibles se sont déroulées aux 

Etats-Unis où l’organisation de la prise en charge sanitaire diffère de l’organisation française. 

En France, le médecin généraliste joue un rôle pivot dans le dépistage et l’orientation vers un 

spécialiste en cas de doute. Nous avons décidé de nous intéresser dans une quatrième partie 

aux déterminants socio-démographiques et cliniques associés au recours aux soins chez des 

nouveaux déments avec une attention particulière sur la pente évolutive d’entrée dans la 

maladie. Nous avons ensuite étudié l’impact de ce recours précoce aux soins sur la survie de 

ces déments incidents. Les travaux qui suivent ne s’inscrivent pas directement dans le cadre 

du projet de la DGS. Ils sont en cours de développement et n’ont pas encore abouti à une 

publication. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 76 

4 Déterminants du recours aux soins et survie chez des 
déments nouvellement diagnostiqués 

 

4.1 Introduction 
 

Comme nous l’avons vu, les nouveaux dispositifs introduits par le plan national Alzheimer 

ont pour objectif de répondre aux carences organisationnelles et aux défauts de qualité dans la 

prise en charge des personnes âgées démentes mais sont destinés aux malades diagnostiqués. 

Or, le sous diagnostic de la maladie est particulièrement fréquent aux stades précoces. Cette 

situation entraine un retard ou une absence de diagnostic décrite par de nombreux cliniciens et 

chercheurs comme une perte de chance pour les malades et les familles 47, 148-150. Si la maladie 

était diagnostiquée plus précocement, il est possible qu’une prise en charge adaptée puisse 

apporter des bénéfices pour les patients et ses proches.  

 

Le sous diagnostic des démences a été souligné par de très nombreuses études dans le monde. 

La première étude a été menée en Ecosse et publiée en 1964 dans le Lancet 151. Les auteurs 

ont sélectionné aléatoirement 200 personnes âgées de plus de 65 ans dans trois cabinets de 

médecine générale, deux situés à Edimbourg et un cabinet situé dans une ville voisine en zone 

rurale. Une équipe de médecins (gériatre et psychiatre) ainsi qu’un travailleur social ont 

examiné l’état de santé ainsi que les besoins sociaux des individus. Les médecins généralistes 

étaient également interrogés sur leur connaissance des problèmes de santé de leurs patients. 

Un écart important entre l’état de santé évalué par les examens cliniques et la connaissance 

des médecins généralistes était observé en particulier pour les stades légers à modérés des 

pathologies (cardiaque, respiratoire, déficience visuelle et auditive…). Les états dépressifs et 

démentiels étaient très largement méconnus des praticiens. Sur les 55 cas de démence 

diagnostiqués, principalement à des stades légers à modérés, seuls sept étaient connus des 

médecins généralistes. Cette étude témoignait également des besoins en matière de soutien 

social de plus d’un quart des individus avec un isolement social particulièrement important en 

milieu urbain. Enfin, l’intérêt d’un « health visitor » était évoqué pour intervenir auprès des 

personnes âgées en lien avec le médecin généraliste et faisant donc office de gestionnaire de 

cas avant l’heure. Ce professionnel aurait pour objectif d’évaluer périodiquement l’état de 

santé (de façon succincte) ainsi que le soutien social des individus, les orienter vers les aides 

financières disponibles et les éduquer pour prévenir les situations à risque. Depuis 1964, 
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plusieurs études ont également rapporté une sous reconnaissance de la démence par les 

médecins : en Finlande 24, en Allemagne 152, en Suède 25, à Hawaï 153 et aux Etats-Unis 27.     

 

Si le sous diagnostic est bien documenté dans la littérature scientifique, ses causes ne le sont 

pas, elles apparaissent complexes car elles relèvent à la fois de déterminants culturels, 

religieux, sociaux, démographiques, cliniques, mais aussi de l’attitude des médecins 

généralistes vis-à-vis des pathologies du grand âge, de leur connaissance et de leur appétence 

à déléguer lorsqu’ils sont confrontés à des situations complexes 154. A cause de tous ces 

facteurs, la première consultation a souvent lieu au stade des complications 155. En 1997, Ross 

et al. ont montré qu’un aidant familial sur cinq d’hommes déments à Honolulu ignorait que 

son proche était malade. La présence de troubles comportementaux, une plus grande 

dépendance fonctionnelle, un meilleur niveau d’éducation et un âge moins élevé étaient 

associés à la reconnaissance de la pathologie par les proches familiaux. Parmi ceux dont la 

démence était connue par leurs proches, seulement la moitié était allée consulter un médecin 
156. En 2003, Sternberg et al. ont démontré en se basant sur une cohorte populationnelle, la 

Canadian Study of Health and Aging, que parmi 252 individus vivant à domicile et pour 

lesquels un diagnostic de démence avait été posé par l’équipe de recherche, 64 % n’avaient 

jamais consulté de médecin pour leurs problèmes de mémoire 157. Une consultation médicale 

était d’autant moins fréquente que les sujets étaient plus autonomes sur le plan fonctionnel. 

L’âge, le niveau d’études, le support social, le statut cognitif n’étaient pas associés avec la 

consultation médicale. Dans un article précédent, Helmer et al. 158 ont démontré en se basant 

sur les données de la cohorte des 3 Cités que l’âge, le niveau d’éducation et la dépendance 

aux activités instrumentales de la vie quotidienne étaient associés aux consultations médicales 

auprès de spécialistes mais pas les capacités cognitives mesurées par le MMSE.  

 

Le retard ou l’absence d’un diagnostic peut interférer avec la prise en charge médicale globale 
159 (consultations médicales oubliées, mauvaise observance médicamenteuse) avec notamment 

pour conséquence une majoration des coûts médicaux dus aux autres comorbidités 160. Un 

diagnostic précoce pourrait entrainer une vigilance aigüe de la part des médecins et la mise en 

place de services adaptés permettant un meilleur suivi et une détection plus réactive des 

problèmes. Le diagnostic précoce requiert que les médecins soient alertés par la présence de 

problèmes cognitifs et enclenchent rapidement une démarche diagnostique. Les 

recommandations de mars 2008 de la Haute Autorité de Santé en matière de bonne pratique 

diagnostique et de prise en charge de la maladie d'Alzheimer et des maladies apparentées 
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n’abordaient que très superficiellement le dépistage par le médecin généraliste qui devait 

« définir une stratégie diagnostique pour un patient qui vient consulter pour un problème de 

mémoire ou d’autres symptômes suggérant un déclin dans les fonctions cognitives ». Dans la 

pratique, les médecins généralistes sont généralement alertés par des modifications qui sont 

observées et rapportées par les proches, ce qui peut expliquer un sous diagnostic de la 

démence plus fréquent chez les personnes âgées vivant seules 152, 161-162, alors même que cette 

population nécessiterait une attention particulière et une vigilance accrue 163-164. Néanmoins, à 

l’heure actuelle, les bénéfices du dépistage systématique des troubles démentiels par les 

médecins généralistes ne sont pas prouvés 147 et le dépistage systématique ne fait pas 

consensus auprès des médecins 165. Pour envisager la mise en place de programmes de 

dépistage en population (soit systématique sur une classe d’âge, soit ciblée sur des individus 

présentant des facteurs de risque), des essais contrôlés randomisés seraient nécessaires. Ces 

essais doivent être pragmatiques, c'est-à-dire menés dans des cabinets de médecine générale 

(application de procédures standardisées de dépistage versus prise en charge usuelle) 166. La 

faisabilité pratique de tels essais apparaît à l’heure actuelle délicate 147. En effet, la charge en 

termes de nouveaux cas par an dans la patientèle d’un médecin généraliste est faible, estimée 

entre 1 et 3 nouveaux cas par an (225 000 cas incidents par an 84 pour environ 100 000 

médecins généralistes en activité 167), ce qui impliquerait le recrutement d’un très grand 

nombre de médecins pour inclure suffisamment de sujets. Etant donné le scepticisme des 

médecins généralistes quant à l’intérêt du diagnostic et à l’efficacité des médicaments 

disponibles, la mise en place de ce genre d’essai en France ne semble pas être d’actualité. Une 

autre possibilité consisterait à mettre en place ce type d’essai dans le cadre de cohortes 

populationnelles, dans lesquelles le diagnostic de démence est systématiquement recherché, 

en randomisant la prise en charge après le diagnostic posé par l’équipe de recherche : les 

sujets bénéficiant d’une prise en charge « précoce » pourraient être suivis régulièrement par 

des médecins spécialistes avec une prise en charge adaptée dès le diagnostic, les autres sujets 

ne bénéficieraient d’aucune prise en charge particulière en dehors de la prise en charge 

usuelle de leur médecin généraliste. Dans les deux cas, de tels essais nécessitent un suivi long, 

donc coûteux, car il est probable que les effets d’une prise en charge précoce ne soient 

visibles qu’à relativement long terme. En l’absence de tels essais, les études en population 

nous donnent la possibilité d’explorer les bénéfices d’un recours au soin précoce chez des 

déments incidents dans les conditions réelles de soins. Les auteurs du récent World Alzheimer 

Report 2011 admettent que malgré l’existence de nombreuses recommandations d’experts 

préconisant le diagnostic précoce, les preuves scientifiques arguant ses bénéfices sont 
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absentes 147. Nous avons donc décidé d’étudier l’impact du recours aux soins sur la survie de 

déments nouvellement diagnostiqués en nous basant sur des cohortes populationnelles. Ces 

études doivent nécessairement prendre en compte les caractéristiques socio-démographiques 

et cliniques pouvant influer à la fois sur le recours aux soins et sur la survie des individus. 

Notre premier objectif a donc été d’identifier auprès d’un large échantillon de déments 

incidents de l’étude des 3 Cités, ces «  barrières au diagnostic » sur les aspects à la fois socio-

démographiques et cliniques. Ce premier travail est venu compléter un travail déjà réalisé sur 

les déterminants du recours aux soins avec cette fois 158 un intérêt particulier sur la pente 

évolutive d’entrée dans la démence, facteur pronostic important de la surmortalité des 

déments 168. Notre deuxième objectif a été d’évaluer les bénéfices éventuels en termes de 

survie d’un recours aux soins précocement chez des déments incidents diagnostiqués dans les 

cohortes des 3 Cités et de PAQUID. Notre hypothèse de travail était que les déments ayant un 

recours précoce aux soins présentaient une meilleure survie.   

 

4.2 Etude des facteurs associés au recours aux soin s dans l’étude 
des 3 Cités  

 

4.2.1 Méthodologie 
 

4.2.1.1 Présentation de l’étude des 3 Cités 
 
La cohorte des 3 Cités (3C) est une étude épidémiologique prospective, réalisée en population 

générale. L’objectif principal de l’étude 3C est d'étudier la relation entre les facteurs de risque 

vasculaires et la démence, afin de définir des groupes à risque élevé de démence qui 

pourraient être la cible de stratégies de prévention 169. L’étude 3C a été menée dans trois villes 

de France, Bordeaux, Dijon et Montpellier, à partir de 1999. Les sujets habitant l’une de ces 

villes ou leur proche banlieue, âgés de 65 ans ou plus et non institutionnalisés ont été 

sélectionnés par tirage au sort sur les listes électorales (n = 34922), puis contactés par courrier 

pour leur proposer de participer à l’étude. Parmi les sujets contactés, 37 % ont accepté de 

participer en signant un consentement éclairé et 9294 sujets ont ainsi été inclus. 

 

Le protocole de l’étude 3C a été approuvé par le CCPPRB (Comité Consultatif de Protection 

des Personnes qui se prêtent à une Recherche Biomédicale) du Kremlin-Bicêtre. Après 
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l’inclusion en 1999-2001, deux visites de suivi ont été réalisées : une visite à 2 ans (S1), 

initiée en 2001-2002 et une seconde à 4 ans (S2), initiée en 2003-2004. Un suivi par auto-

questionnaire a également été réalisé en 2005 (S3). Le suivi de la cohorte a été complété par 

deux visites à 7 ans (S4) en 2006-2007 et 10 ans (S5) en 2009-2010 ; un suivi à 12 ans est 

actuellement en cours. 

 

4.2.1.2 Recueil des données 

A l’inclusion puis à chaque suivi, les données générales ont été recueillies par un 

questionnaire standardisé, commun aux trois centres, au cours d’un entretien personnel réalisé 

par des psychologues ou des infirmières formées au préalable. Les caractéristiques socio-

démographiques des sujets ont été recueillies (âge, sexe, niveau d’études, revenu, catégorie 

socio-professionnelle, situation familiale et mode de vie, expositions professionnelles) ainsi 

que le type et la fréquence habituelle de consommation de boissons alcoolisées, de tabac, 

l’intensité des troubles dépressifs (échelle Center for Epidemiologic Studies Depression Scale 

– CES-D 170). L’état fonctionnel a été évalué grâce à plusieurs échelles : échelle de Katz 171 

pour les activités de la vie quotidienne, l’échelle de Lawton 172 pour les activités 

instrumentales de la vie quotidienne et l’échelle de Rosow et Breslau 173 évaluant la mobilité. 

Au cours du même entretien, les psychologues évaluaient les performances cognitives grâce à 

une batterie de tests comprenant au minimum le Mini Mental State Examination 174, le Set 

Test d’Isaacs 175, le Test de Rétention visuelle de Benton 176 et le Trail Making Test 177.  

 

4.2.1.3 Diagnostic de démence 

A Bordeaux et Montpellier, tous les participants ont été examinés par un neurologue à 

l’inclusion. A Dijon, à cause du plus grand nombre de participants, seuls les sujets dépistés 

par la psychologue ont été examinés par un médecin selon un examen clinique standardisé. 

Une procédure de dépistage permettait de sélectionner les sujets suspectés de démence sur des 

critères neuro-psychométriques (selon le MMSE et le Set Test d’Isaacs). Pour les suivis 

ultérieurs, la stratégie en deux étapes a été étendue dans les autres centres (dépistage puis 

diagnostic). Pour tous les sujets sélectionnés par la procédure de dépistage, la procédure 

diagnostique était alors mise en place par un neurologue. Le diagnostic de démence était 

réalisé selon les critères DSM-IV de démence et l’étiologie de la démence était précisée à 

l’aide de différentes échelles 178-181. Pour l’ensemble des trois centres, les dossiers de tous les 
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cas suspects ou certains de démence ont ensuite été présentés devant un comité d’experts 

indépendants afin de valider le diagnostic de démence et de préciser l’étiologie. 

 

4.2.1.4 Création de la variable recours aux soins 

A chaque suivi, les médicaments pris de manière régulière étaient notés. Les symptômes 

cognitifs ressentis habituellement étaient également évalués (oublis dans les activités 

courantes, difficultés à calculer, difficultés d’orientation….) par la psychologue. En présence 

de ces symptômes ressentis, le recours aux soins était évalué par des questions ciblées : Avez-

vous parlé à un médecin généraliste de ces symptômes ? Avez-vous consulté un neurologue 

pour ces symptômes ? Vous a-t-on prescrit un ou des médicaments pour ces symptômes ? Si 

oui, lesquels ? Enfin, lors du bilan effectué par le médecin, la recherche des consultations 

médicales pour les troubles de la mémoire ainsi que les médicaments anti-démentiels 

éventuellement prescrits était systématique. En nous basant sur ces variables et les 

médicaments pris habituellement et recueillis lors de la visite où le diagnostic de démence 

était porté, nous avons élaboré la variable recours aux soins au début de la démence, 

catégorisant les individus en trois classes : 

- ceux déclarant ne jamais avoir parlé à un médecin de leur trouble de mémoire 

- ceux déclarant avoir parlé à leur médecin généraliste de leur trouble de mémoire mais sans 

avoir consulté de spécialiste (nous ne savons pas si leur médecin généraliste leur a conseillé 

de consulter un spécialiste)  

- ceux déclarant avoir consulté un médecin spécialiste pour leur trouble de mémoire et/ou qui 

étaient traités par un anti-démentiel 

 

4.2.1.5 Caractéristiques socio-démographiques et cliniques étudiées 

Nous avons étudié l’association entre le recours aux soins et les caractéristiques socio-

démographiques et cliniques suivantes : 

 

- L’ âge estimé du début de démence. Il s’agit de la valeur médiane entre l’âge au 

suivi avant le diagnostic de démence et l’âge au suivi où la démence a été 

diagnostiquée 

 

- Le sexe 
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- Le niveau d’études. Le niveau d’études est défini en 4 classes : pas d’étude ou pas 

d'obtention d’un diplôme validant la fin du primaire, primaire validé par un diplôme, 

secondaire court, secondaire long ou université 

 

- Les revenus. Le niveau des revenus étudié concerne le revenu à l’inclusion de 

l’étude car cette question n’a pas été reposée ensuite au cours du suivi. Les revenus 

concernent les montants mensuels perçus par l’ensemble des personnes du logement 

ou uniquement de la personne si elle vit seule. Cinq catégories ont été considérées : 

inférieur à 760 euros (catégorie de référence), entre 760 et 1500 euros, entre 1500 et 

2300 euros, 2300 euros ou plus, ne souhaite pas répondre ou données manquantes.   

 

- La condition de vie : seul à domicile (catégorie de référence) / à domicile en famille 

/ en institution 

 

- L’ étiologie de la démence (Alzheimer probable ou possible versus autres types de 

démence)  

 

- La présence d’un syndrome dépressif au moment du diagnostic était évalué par 

l’échelle Center for Epidemiologic Studies Depression-Scale (CES-D) 170. Les sujets 

étaient classés comme présentant une symptomatologie dépressive si le score à la 

CES-D était supérieur ou égal à 17 pour les hommes et 23 pour les femmes 182. Nous 

ne disposions pas des données sur la symptomatologie dépressive à Dijon au suivi 

S4. Pour cette variable, les analyses portent donc sur un sous-échantillon excluant 

les déments dijonnais incidents au suivi S4.  

 

- La présence d’un épisode récent d’au moins un trouble du comportement (parmi 

l’hallucination, la fugue/désorientation spatiale ou l’agressivité verbale ou 

physique). Nous ne disposions pas des données sur les troubles du comportement à 

Dijon au suivi S4. Pour cette variable, les analyses portent donc sur un sous-

échantillon excluant les déments dijonnais incidents au suivi S4.  

 

- Les performances cognitives (Mini Mental State Examination - MMSE et le Set 

Test d’Isaacs - IST à 15 secondes) et fonctionnelles au moment du diagnostic ainsi 

que leurs évolutions avant le diagnostic. Le MMSE est un test permettant de mesurer 



 83 

globalement les fonctions cognitives, il évalue l’orientation dans le temps et dans 

l’espace, l’enregistrement et la mémoire, l’attention et la concentration, la praxie, les 

capacités de construction et de langage. C’est le test le plus utilisé en clinique. Le 

score au MMSE, égal à la somme des scores obtenus aux 30 items, se distribue en 

théorie de 30 (performances "normales") à 0 (performances très altérées). L’IST 

évalue les capacités de fluence verbale sémantique qui est perturbée très tôt au cours 

de la maladie d’Alzheimer, plus de 10 ans avant le diagnostic. La fluence verbale est 

une tâche complexe qui met en jeu non seulement des connaissances sémantiques 

mais aussi d’autres composantes cognitives comme l’attention et la mémoire de 

travail. Dans l’IST à 15 secondes, les sujets doivent générer en 15 secondes une liste 

de mots appartenant à une catégorie sémantique. Quatre catégories sémantiques sont 

successivement proposées : villes, fruits, animaux, couleurs. Le score utilisé à 15 

secondes correspond au cumul des scores des quatre catégories ; plus le score est 

élevé, plus les performances sont bonnes. Pour mesurer l’état fonctionnel des 

individus, nous avons créé un score global en additionnant les scores pour les 

activités instrumentales (IADL) suivantes : capacité à utiliser le téléphone, capacité à 

utiliser les moyens de transport, responsabilité pour la prise des médicaments et 

capacité à gérer son budget. Ces activités ont été choisies car elles sont corrélées aux 

performances cognitives indépendamment de l’âge, du sexe et du niveau d’éducation 
183. Le score final s’étend de 4 à 15, un score élevé témoignant d’une plus grande 

dépendance dans les activités instrumentales de la vie quotidienne. 

 

- Le déclin cognitif et fonctionnel a été calculé entre le suivi où le diagnostic de 

démence a été posé et le suivi antérieur. Le déclin cognitif et fonctionnel a été 

calculé pour chacun des tests cognitifs (MMSE et IST) et pour le score aux IADL. Il 

a été rapporté au délai entre ces 2 suivis afin d'obtenir un déclin annuel. Il s’agit 

donc d’un déclin annuel mesuré pour le MMSE, l'IST et les IADL correspondant à la 

pente évolutive d’entrée dans la maladie.  

 

4.2.1.6 La population étudiée 

Nous nous sommes intéressés à tous les cas de démence incidente survenue dans la cohorte 

des 3 Cités entre l’inclusion et le suivi S4 à 7 ans. Au total, 621 cas de démence ont été 
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repérés en 7 ans. L’information sur le recours aux soins était disponible pour 604 sujets soit 

97,3 %.  

4.2.1.7 Les analyses statistiques 
 

Les variables qualitatives ont été décrites en termes d’effectif et de pourcentage, les variables 

quantitatives ont été décrites en termes de moyenne et écart-type. La comparaison univariée 

des caractéristiques entre les 3 catégories de recours aux soins a été réalisée par des tests du 

Khi-2 (variables qualitatives) et Kruskal-Wallis (variables qualitatives ordinales) et des 

ANOVA. 

La variable recours étant une variable à 3 modalités, une régression logistique polytomique a 

été utilisée pour l'analyse multivariée. Chacune des catégories "recours à un médecin 

généraliste" et "recours à un médecin spécialiste" a été comparée à la catégorie de référence 

des participants sans recours. Deux analyses multivariées consécutives ont été réalisées afin 

de déterminer les caractéristiques différant selon la catégorie de recours aux soins. Le modèle 

de base incluait les caractéristiques socio-démographiques et cliniques décrites précédemment 

(partie 4.2.1.5), exceptées la symptomatologie dépressive et les troubles du comportement ; 

ces deux dernières variables n'ont pas été incluses dans le modèle initial en raison de données 

manquantes (données non disponibles pour les participants de Dijon à S4). Dans le premier 

modèle multivarié, la prise en compte de la cognition a été faite par le score au MMSE et le 

déclin annuel au MMSE. Dans le deuxième modèle multivarié, le score à l’IST et le déclin à 

l’IST ont été pris en compte à la place du score au MMSE et du déclin au MMSE. Les 

résultats n'étant pas modifiés dans le modèle incluant le score à l’IST et le déclin à l’IST, 

seuls les résultats avec ajustement sur le MMSE et le déclin au MMSE sont présentés par la 

suite. 

 

En raison de l'importance présumée des troubles du comportement, l'analyse multivariée a été 

répliquée chez les participants pour lesquels l'information sur les troubles du comportement 

était disponible. 

 

Une analyse plus détaillée des activités instrumentales de la vie quotidienne a ensuite été 

réalisée afin de préciser quelles activités étaient associées au recours aux soins. Nous avons 

analysé les associations entre les performances à chacune des quatre activités instrumentales 
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de la vie quotidienne et le recours aux soins. Les analyses univariées ont été réalisées par des 

tests de Kruskal-Wallis. L'analyse multivariée a été effectuée par régression logistique 

polytomique ajustée sur l’âge estimé de début de démence, le sexe, le niveau d’études, les 

revenus, l’étiologie de la démence, la condition de vie, le score au MMSE et le déclin au 

MMSE. 

    

4.2.2 Résultats 
 
Parmi les 604 déments incidents pour lesquels l’information sur le recours aux soins était 

disponible (175 à Bordeaux, 331 à Dijon et 98 à Montpellier), 37,9 % n’ont pas rapporté avoir 

parlé de leurs problèmes de mémoire à un médecin, 29,6 % des déments en avaient parlé à 

leur médecin généraliste mais pas à un spécialiste au moment du diagnostic et 32,5 % en 

avaient parlé à un médecin spécialiste. En analyse univariée, l’âge, le niveau d’études, les 

revenus, les troubles du comportement et le déclin aux IADL étaient significativement 

associés à la catégorie de recours aux soins. Après ajustement, l’âge, le niveau d’études et le 

déclin aux IADL restaient associés au recours : les individus ayant consulté un spécialiste 

étaient significativement plus jeunes (p = 0,008), plus éduqués (p = 0,03) que les autres 

(tableau 1). Ils présentaient un déclin significativement plus important aux IADL que les 

autres (0,9 points versus 0,6 points, p = 0,02). Aucune différence relative aux revenus, aux 

conditions de vie, au sexe, à l’étiologie des démences n’était observée entre les catégories de 

recours aux soins. Ni les performances cognitives au MMSE, ni le déclin annuel au MMSE, ni 

les performances aux IADL ne différaient selon le recours.  

 

Les troubles du comportement, n'étant pas disponibles pour l'ensemble des déments, n'ont pas 

été inclus dans cette analyse multivariée. Une analyse multivariée complémentaire réalisée sur 

322 sujets (après exclusion des sujets sans information sur les troubles du comportement) 

montraient que les troubles du comportement étaient également associés à la catégorie de 

recours (p = 0,04), les individus ayant consulté un spécialiste avaient plus souvent des 

troubles du comportement que ceux sans recours (26,2 % versus 15,2 %, p = 0,03) ou avec 

recours au généraliste (26,2% versus 14 %, p = 0,04).  
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Lorsque nous avons inclus dans le modèle multivarié les performances à l’IST et le déclin à 

l’IST à la place du score au MMSE et du déclin au MMSE, les résultats n’étaient pas modifiés 

(résultats non présentés).  

 

Comme nous venons de le voir, globalement, le score aux IADL au moment du diagnostic 

n'était pas significativement associé aux catégories de recours après prise en compte des 

variables d'ajustement. Cependant, en considérant les activités instrumentales de façon 

individuelle, certaines apparaissaient associées au recours. Le recours aux soins était ainsi très 

fortement associé à la capacité à gérer les médicaments tout seul et à gérer les finances : plus 

les patients présentaient des difficultés dans la gestion de leur traitement ou de leurs finances 

plus ils avaient consulté un spécialiste. Seuls 51 % des individus déments ayant consulté un 

spécialiste déclaraient gérer eux-mêmes la prise de leurs médicaments contre 68 % des 

individus ayant consulté uniquement leur médecin généraliste (p = 0,0003) et 65 % de ceux 

qui n’avaient pas consulté de médecin pour leur trouble cognitif (p = 0,0006). Aucune 

différence n’était observée pour l’utilisation des transports ou du téléphone (tableau 2).  
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Tableau 1 : Caractéristiques socio-démographiques et cliniques des sujets déments incidents 
en fonction de leurs recours aux soins – Etude des 3 Cités – n = 604. 

La P-value brute est obtenue par tests du Chi 2 ou Kruskal Wallis pour les variables qualitatives ou par analyse de la variance 
pour les variables continues. La P value ajustée est obtenue par régression polytomique après ajustement sur l’âge, le sexe, le 
niveau d’études, les  revenus, la condition de vie, l’étiologie de la démence, le score au MMSE, le déclin au MMSE, le score 
aux IADL et le déclin aux IADL. En raison de données disponibles pour une partie des déments uniquement, l'analyse ajustée 
ne prend en compte ni la symptomatologie dépressive ni les troubles du comportement. 
* Sous échantillon de 403 sujets déments (exclusion des déments incidents au suivi 7 ans de Dijon)  

 
 
 

 Sujets sans plainte 
rapportée à un 

médecin 

Sujets avec plainte 
rapportée à leur 

médecin généraliste 

Sujets avec plainte 
rapportée à un 

médecin spécialiste 

P-value 
brut 

P-value 
ajustée  

 (n=229) (n=179) (n=196)   
Age : moyenne (ET) 
 

81,8 (5,9)  81,3 (5,2)  80,1 (5,1) 0,005 0,008 

Sexe n (%)      
   Femme 
 

136 (59,4) 108 (60,3) 127 (64,8) 0,49 0,06 

Niveau d’études, n (%)    0,01 0,03 
   Sans études ou primaire sans  diplôme 44 (19,2)  28 (15,8)  17 (8,7)   
  Primaire avec diplôme 49 (21,4) 50 (28,2)  38 (19,5)   
   Secondaire court 65 (28,4)  49 (27,7)  59 (30,3)   
   Au moins secondaire long  
 

71 (31,0)  50 (28,2)  81 (41,5)   

Revenus, n (%)    0,02 0,43 
  <760 euros 24 (10,5) 17 (9,5)  10 (5,1)   
  760 - 1500 85 (37,1) 75 (41,9)  59 (30,1)   
  1500-2300 51 (22,3) 41 (22,9)  51 (26,0)   
  >2300 49 (21,4) 28 (15,6)  60 (30,6)   
Ne souhaite pas répondre ou données 
manquantes 
 

20 (8,7) 18 (10,1) 16 (8,2)   

Conditions de vie, n (%)    0,43 0,75 
  Seul à domicile 61 (42,1) 48 (42,5) 50 (34,7)   
  En famille à domicile  67 (46,2) 56 (49,6) 81 (56,2)   
 En Maison de Retraite 17 (11,7) 9 (8,0) 13 (9,0)   
      
Etiologie de la démence, n (%)    0,28 0,20 
   Maladie d’Alzheimer probable, possible 165 (72,0) 119 (66,5) 128 (65,3)   
      
Symptomatologie dépressive, n (%) *    0,84  
   Oui 31 (21,4) 28 (24,8) 32 (22,1)   
   Non 101 (69,7) 78 (69,0) 90 (62,1)   
   Données manquantes 13 (9,0) 7 (6,2) 23 (15,9)   
      
Trouble du comportement, n (%) *    0,009  
  Au moins un 22 (15,2)  16 (14,0)  38 (26,2)   
  Aucun 94 (64,8)  76 (67,0)  76 (52,4)   
  Données manquantes 29 (20,0) 21 (18,6) 31 (21,4)   
      
MMSE : moyenne (ET) 22,0 (3,5) 22,0 (2,5) 22,2 (4,4) 0,78 0,84 
      
Déclin annuel au MMSE : moyenne 
(ET) 

1,4 (1,4) 1,5 (1,3) 1,4 (1,7) 0,73 0,48 

      
Score IADL: moyenne (ET) 6,5 (2,8) 6,4 (2,7) 7,0 (3,1) 0,06 0,46 
      
Déclin annuel aux IADL : moyenne 
(ET) 

0,6 (1,0) 0,6 (0,9) 0,9 (1,1) 0,001 0,02 
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Tableau 2 : Performances aux quatre activités instrumentales de la vie quotidienne des sujets 
déments incidents en fonction de leurs recours aux soins – Etude des 3 Cités – n = 604 
 

 Sujets sans plainte 
rapportée à un 

médecin 

Sujets avec plainte 
rapportée à leur 

médecin 
généraliste 

Sujets avec plainte 
rapportée à un 

médecin 
spécialiste 

P-value 
brute 

P-value 
ajustée 

 (n=226) (n=176) (n=192)   
      
Capacité à utiliser le téléphone, n (%)    0,50 0,73 
 -  Se sert du téléphone à sa propre initiative, 
cherche les numéros…. 

173 (75,5) 131 (74,0) 138 (71,1)   

-  Compose un petit nombre de numéros bien 
connus 

32 (14,0) 32 (18,8) 34 (17,5)   

-  Répond au téléphone mais n’appelle pas  19 (8,3) 12 (6,8) 14 (7,2)   
-  Incapable d’utiliser le téléphone 5 (2,2) 2 (1,1) 8 (4,1)   
      
Capacité à prendre les transports, n (%)     0,64 0,39 
- Peut voyager seul et de façon indépendante 125 (54,8) 96 (54,2) 100 (51,5)   
- Peut se déplacer seul en taxi, pas en autobus 12 (5,3) 13 (7,3) 11 (5,7)   
- Peut prendre les transports en commun si 
accompagné 

11 (4,8) 10 (5,6) 13 (6,7)   

- Transport limité au taxi ou à la voiture, en 
étant accompagné 

63 (27,6) 53 (29,9) 60 (30,9)   

- Ne se déplace pas du tout 5 (7,5) 5 (2,8) 10 (5,2)   
      
Responsabilité pour la prise des 
traitements, n (%) 

   <0,001 <0,001 

- S’occupe soi-même de la prise : dosage et 
horaire 

149 (65,3) Ŧ 121 (68,0) Ŧ 98 (50,8)   

- Peut les prendre soi-même s’ils sont préparés 
et dosés à l’avance 

56 (24,6) Ŧ 45 (25,3) Ŧ 72 (37,3)   

- Incapable de les prendre soi-même 14 (6,1) Ŧ 7 (3,9) Ŧ 21 (10,9)   
- Ne prend pas de médicaments 9 (4,0) Ŧ 5 (2,8) Ŧ 2 (1,0)   
      
Capacité à gérer son budget, n (%)    <0,01 <0,01 
- Totalement autonome  140 (61,7) Ŧ 104 (58,8) Ŧ 92 (47,9)   
- Se débrouille pour les dépenses au jour le 
jour, mais besoin d’aide pour le long terme 

50 (22,0) Ŧ 43 (24,3) Ŧ 44 (22,9)   

- Incapable de gérer l’argent nécessaire à 
payer les dépenses au jour le jour 

37 (16,3) Ŧ 30 (16,9) Ŧ 56 (29,2)   

La P-value brute est obtenue par le test de Kruskal Wallis. La P-value ajustée est obtenue par régression logistique 
polytomique avec ajustement sur l’âge, le sexe, le niveau d’études, les revenus, la condition de vie, l’étiologie de la démence, 
le score au MMSE, le déclin annuel au MMSE 
Ŧ : différence significative avec les patients ayant consulté un spécialiste après ajustement (p<0,01) 
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4.2.3 Discussion 
 
Cette étude réalisée en population générale a permis de mettre en évidence une forte 

association entre la dépendance fonctionnelle, et surtout le déclin fonctionnel et le recours aux 

soins, en tenant compte de différents facteurs de confusion potentiels. Ces résultats suggèrent 

que les sujets déments consultent un spécialiste lorsque la maladie impacte sur leurs activités 

de la vie quotidienne et plus précisément lorsque ces changements s’accélèrent. De plus, la 

restriction dans l’autonomie pour la prise des traitements est fortement associée à la 

consultation avec un spécialiste. Ainsi, la consultation chez le spécialiste pourrait être liée à 

une prise de conscience plus aigüe de la part des médecins généralistes et des familles lorsque 

des risques éventuels liés à une mauvaise observance médicamenteuse surviennent. Les 

troubles du comportement semblent également associés à la consultation chez le spécialiste, 

mais le nombre important de données manquantes limitent la pertinence du résultat. Ces 

conséquences dans la vie quotidienne apparaissent donc plus importantes pour le recours aux 

soins que le niveau cognitif lui-même qui n’était pas associé au recours. Concernant les 

caractéristiques socio-démographiques, les sujets consultant un spécialiste étaient plus jeunes 

et plus éduqués que les autres. Mais aucune différence au niveau du sexe, des conditions de 

vie et de l’étiologie de la démence n’était observée. L’effet de l’âge est cohérent avec d’autres 

études 156, 184, les problèmes de mémoire sont en effet encore souvent considérés comme un 

aspect normal du vieillissement par les familles et certains médecins généralistes 155, 185. Un 

bas niveau d’éducation a aussi été rapporté comme déterminant potentiel du sous diagnostic 

des démences. Les hauts niveaux d’études seraient plus susceptibles de détecter précocement 

un déclin peu important dans les tâches complexes effectuées 186.  

 

La première consultation spécialisée arrive certainement lorsque les conséquences de la 

maladie dans la vie pratique deviennent préoccupantes pour les familles et les médecins. Les 

problèmes cognitifs ne semblent pas discriminants. Ceci peut s’expliquer par la longue 

évolution prodromale des troubles démentiels. Amieva et al. ont montré qu’il y avait 

l’émergence successive de plusieurs symptômes dans la maladie d’Alzheimer très en amont 

du diagnostic 187. En effet, le déclin cognitif (évalué par le Set Test d’Isaacs et le Mini Mental 

State Examination) évolue sur une douzaine d’années avec une longue phase de déclin 

progressif et modéré et une accentuation dans les trois années avant le diagnostic clinique. Le 

déclin aux IADL commence, lui, plus tardivement (cinq à six ans avant le diagnostic) et son 

accélération est plus brutale dans les deux années précédant le diagnostic. Cette accélération 
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du déclin fonctionnel survenant seulement quelques années seulement avant l’apparition de la 

maladie pourrait peut être expliquer une plus grande sensibilité au changement et entrainer 

une prise de conscience des malades et de leurs proches.   

 

Le déclin que nous avons étudié parmi cette population de déments incidents était calculé 

entre deux suivis sur une durée moyenne de 2,7 années comprenant le début de la démence. 

D’après les données issues de la Facing Dementia Survey 28, le délai moyen séparant 

l’observation des premiers symptômes et le diagnostic serait en France de 24 mois et de 20 

mois en moyenne en Europe. Par conséquent, l’étude de la pente évolutive d’entrée dans la 

démence pendant cette période apparaît très pertinente pour mieux comprendre les facteurs 

pouvant faciliter ou retarder la première consultation médicale. Dans notre étude, aucune 

différence n’était observée en termes de caractéristiques socio-démographiques et de 

performances ou de déclin cognitif et fonctionnel entre les individus sans recours aux soins et 

les sujets ayant consulté leur médecin généraliste pour troubles cognitifs. Ce résultat suggère 

un filtrage entre le médecin généraliste et le spécialiste, les cas présentant une dégradation 

fonctionnelle plus importante ou le début de troubles comportementaux étant plus 

fréquemment orientés vers un spécialiste. Néanmoins, au-delà du nombre important de 

données manquantes concernant les troubles du comportement, ces derniers étaient évalués 

initialement dans l’étude des 3 Cités lors de l’examen clinique par le biais de seulement trois 

questions concernant la présence d’antécédents récents de fugue, d’hallucination ou 

d’agressivité. Ni la fréquence de ces troubles, ni leur gravité n’étaient mesurées. Les autres 

troubles du comportement n’étaient pas recherchés. La prévalence des troubles du 

comportement et leurs conséquences chez des sujets déments en population générale est très 

peu connue. Désormais, une évaluation plus fine et plus exhaustive de ces troubles est menée 

dans l’étude des 3 Cités, dans le cadre du projet COGICARE, auprès des déments incidents 

des suivis à 7 ans et à 10 ans sur les centres de Bordeaux et Montpellier grâce à l’utilisation de 

l’inventaire neuropsychiatrique (NPI) 146. Ces données devraient permettre d’évaluer plus 

finement l’impact réel des troubles du comportement sur le recours aux soins des déments. 

 
 
Deux principales limites doivent être discutées. Tout d’abord, la cohorte des 3 Cités n’est pas 

représentative de la population française, la participation initiale étant de 37 % et les 

participants aux programmes de recherche diffèrent le plus souvent de la population générale 

en termes d’âge, de sexe et de statut socioéconomique 169. De plus, les sites concernés par 
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l’étude des 3 Cités sont urbains avec une densité de l’offre médicale variable selon les sites 

mais supérieure aux zones rurales. L’accès aux soins et notamment aux consultations 

spécialistes pourrait ainsi être surreprésenté. La deuxième limite concerne un potentiel biais 

d’information. En effet, la classification des sujets en fonction de leur recours aux soins se 

base principalement sur leurs déclarations dans le cadre d’entretien et, quand l'entretien a été 

réalisé en présence d'un informant, sur la déclaration de cet informant. Le recours à un 

spécialiste basé à la fois sur la prise du traitement anti-démentiel et sur une recherche 

systématique lors d’un examen clinique de l’information par le médecin de l’étude est 

probablement moins source de biais. La plainte au médecin généraliste quant à elle présente 

probablement plus de limites. En effet, même en cas de plainte cognitive au généraliste  

déclarée par le sujet ou l’informant, cette plainte a pu être effectuée pendant une consultation 

de routine ou une consultation pour un autre problème auprès du médecin généraliste pas 

forcément réceptif à ce moment et ne pas avoir abouti à l’orientation vers un spécialiste. De 

précédents travaux de l'équipe, réalisés sur un sous-échantillon de la cohorte PAQUID, 

avaient montré qu'il n'y avait pas une bonne corrélation entre la plainte rapportée par le sujet 

et celle rapportée (donc entendue) par le médecin. Il n’est donc pas certain que des entretiens 

auprès des médecins généralistes aient été plus informatifs pour confirmer les propos des 

sujets interrogés.  
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4.3 Survie des sujets déments en fonction du recour s aux soins 
dans l’étude des 3 Cités 

 

4.3.1 Méthodes  

4.3.1.1 Constitution de l’échantillon 
 
Ce travail a été réalisé sur un échantillon de sujets déments non institutionnalisés au suivi où 

le diagnostic de démence a été posé, bénéficiant des informations disponibles sur leur recours 

aux soins et sur leur statut vital. Les déments institutionnalisés étaient exclus de l’analyse de 

survie car nous avons considéré qu’ils bénéficiaient déjà d’une prise en charge médicale 

« adaptée ». Nous nous sommes basés uniquement sur les déments incidents diagnostiqués 

aux suivis S1 (2 ans) et S2 (4 ans) afin d’obtenir une période de suivi suffisante (au moins 6 

ans entre le suivi S2 et le suivi S5 qui nous a servi de date de censure pour les déments non 

décédés entre temps). Notre échantillon final était composé de 261 déments incidents sur les 

289 déments incidents diagnostiqués entre l’inclusion et le suivi S2. Les 28 sujets exclus de 

l’analyse présentaient des données manquantes sur leur recours aux soins (n = 7), étaient 

institutionnalisés au moment du diagnostic (n = 16) ou avaient un statut vital  inconnu pour 5 

d’entre d’eux.  

 

4.3.1.2 Recherche systématique du statut vital 
 
Les données de mortalité ont été enregistrées tout au long du suivi de la cohorte pour chacun 

des participants de l’étude dans les centres de Bordeaux et de Montpellier. Dans la plupart des 

cas, cette information était recueillie lors des appels téléphoniques pour les prises de rendez 

vous pour le suivi ultérieur. Pour les sujets perdus de vue, pour lesquels les contacts avec le 

conjoint, la  personne ressource ou le médecin traitant n’avaient pas abouti, une procédure de 

recherche du statut vital et de la date exacte de décès était réalisée de manière systématique 

auprès des mairies des communes de naissance des individus. Dans le centre de Dijon, le suivi 

systématique des sujets déments diagnostiqués n’étant pas organisé, nous avons réalisé une 

recherche des statuts vitaux auprès des mairies de naissance des individus pour lesquels nous 

n’avions aucune information. 
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4.3.1.3 Les covariables incluses dans les analyses de survie 
 
Les variables suivantes ont été considérées dans les analyses de survie : 

- Les variables socio-démographiques et cliniques décrites au chapitre précédent à 

savoir l’âge estimé d’apparition de la démence, le sexe, le niveau d’éducation, le 

niveau de revenus, la condition de vie (en deux catégories : sujets vivant seul à 

domicile / sujets vivant en famille à domicile), l’étiologie de la démence, les troubles 

du comportement, la présence d’une symptomatologie dépressive, les performances 

cognitives et fonctionnelles au moment du diagnostic (score au MMSE, score aux 

IADL), le déclin cognitif (déclin annuel au MMSE) et fonctionnel (déclin annuel 

aux IADL). 

- Des comorbidités non présentées au chapitre précédent : diabète, antécédents 

d’accident vasculaire cérébral, d’infarctus du myocarde. Le diabète était déterminé 

par la présence d’un traitement spécifique antidiabétique ou par l'auto-déclaration 

d'un diabète par le sujet  au suivi où le diagnostic de démence était posé. L’accident 

vasculaire cérébral (AVC) et l’infarctus du myocarde étaient déterminés à 

l’inclusion pendant l’entretien avec les psychologues ainsi que lors de chaque suivi. 

Pour ceux déclarant avoir eu un AVC ou un infarctus du myocarde, des données 

médicales étaient récupérées incluant les rapports d’hospitalisation, un entretien avec 

le médecin généraliste ou la famille. Ces données faisaient ensuite l'objet d'une 

validation par des comités de validation constitués d’experts du domaine.  

 

4.3.1.4 Les analyses statistiques 
 

Comme pour l'analyse des déterminants du recours aux soins, les caractéristiques socio-

démographiques et cliniques des 3 catégories de recours aux soins ont été comparées dans cet 

échantillon. Les variables qualitatives ont été décrites en termes d’effectif et de pourcentage, 

les comparaisons entre groupes ont été faites par le test du Khi-2 et le test de Kruskal-Wallis 

(variables catégorielles ordinales) ; les variables quantitatives ont été décrites en termes de 

moyenne et écart-type, les comparaisons ont été faites par l'ANOVA. Une analyse multivariée 

a ensuite été réalisée par régression logistique polytomique ajustée sur l'ensemble des 

caractéristiques socio-démographiques et cliniques décrites précédemment.  
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La survie des sujets déments en fonction des trois catégories de recours aux soins a été 

explorée par des courbes de survie de Kaplan Meier 188. Nous avons ensuite utilisé des 

modèles de régression de Cox 189 pour tester la présence, la force et l’indépendance des 

associations entre recours aux soins et mortalité. Le temps de survie a été calculé par le délai 

entre la date estimée d’apparition de la démence et la date de décès ou de dernier contact. Les 

données censurées correspondaient aux patients encore vivants lors du dernier suivi. La 

variable à expliquer était la survenue d’un décès, la variable explicative principale était le 

recours aux soins. La plainte au médecin généraliste, et la plainte au médecin spécialiste ont 

été comparées à la catégorie de référence à savoir l’absence de plainte à un médecin. 

L'ensemble des caractéristiques socio-démographiques et cliniques décrites précédemment ont 

été prises en compte dans des modèles successifs. Afin de limiter le nombre de participants 

exclus de l'analyse, lorsque des données étaient manquantes pour les comorbidités et les 

troubles du comportement nous avons conservé les participants dans l'analyse en créant une 

catégorie "manquant" ; la variable était dans ce cas analysée en variable indicatrice, la 

catégorie de référence étant alors l’absence de pathologie. Nous avons construit 4 modèles 

successifs, chaque modèle étant une extension du précédent : 

Le modèle 1 : ajustement sur l’âge d’apparition de la démence, le sexe, le niveau d’études 

et le niveau de revenus 

Le modèle 2 : modèle 1 + ajustement sur l’étiologie de la démence, les conditions de vie, 

les comorbidités (dépression, diabète, AVC, infarctus du myocarde) et la présence d’au 

moins un trouble du comportement 

Le modèle 3 : modèle 2 + ajustement sur le score au MMSE et le score aux IADL 

Le modèle 4 : modèle 3 + ajustement sur le déclin annuel au MMSE et le déclin annuel aux 

IADL 

 

En raison de données manquantes pour huit sujets (dont sept étaient décédés au suivi S5) sur 

les scores au MMSE et aux IADL (variables quantitatives ne pouvant donc pas être 

considérées dans une catégorie « manquante »), deux analyses de sensibilité ont été effectuées 

pour les modèles 3 et 4 : 

- en imputant aux valeurs manquantes de MMSE et IADL les valeurs moyennes des 

253 sujets pour lesquels nous disposions de l’information 
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- en imputant aux valeurs manquantes de MMSE et IADL les valeurs les plus basses 

des 253 sujets pour lesquels nous disposions de l’information 

 

L'imputation des valeurs manquantes par les valeurs les plus hautes sur les 253 sujets pour 

lesquels nous disposions de l’information n'a pas été réalisée, cette hypothèse ne nous 

apparaissant pas réaliste. 

 
 

4.3.2 Résultats 
 
Description de la population 

Environ un tiers des 261 déments incidents n’avait pas consulté de médecin pour leur 

problème cognitif (34,7 %). Un autre tiers (32,9 %) avait consulté seulement leur médecin 

généraliste et le dernier tiers (32,2 %) avait déclaré avoir consulté un spécialiste. Dans cet 

échantillon, le recours aux soins ne différait pas selon l’âge, le sexe, le niveau des revenus, la 

condition de vie, l’étiologie de la démence et les comorbidités (tableau 3). Les sujets déments 

ayant consulté un spécialiste étaient plus éduqués. Contrairement aux résultats obtenus 

précédemment sur un échantillon plus important (604 sujets contre 261 dans cet échantillon), 

l’âge n’était pas associé au recours aux soins, certainement à cause d’un manque de 

puissance. Nous avons retrouvé néanmoins l’association significative entre recours aux soins 

et niveau d’éducation. Une tendance non significative était observée entre la présence d’un 

trouble du comportement et le recours aux soins (p = 0,08).   

 

Le recours aux soins n’était pas associé aux performances cognitives (mesurées par le MMSE, 

et le déclin au MMSE) et fonctionnelles (mesurée par le score aux IADL). Par contre, comme 

sur l’échantillon de 604 sujets déments, on retrouvait dans cet échantillon une association 

entre déclin aux IADL et recours : les sujets ayant consulté un spécialiste présentaient un 

déclin aux IADL deux fois plus important que les patients sans plainte cognitive rapportée à 

un médecin, cette différence restait significative après ajustement.  

 

Influence du recours aux soins sur la survie 

La durée médiane de suivi était de 5,6 ans. Au cours du suivi, 150 sujets déments sont 

décédés parmi lesquels 41 ne s’étaient pas plaints à un médecin (soit 45,0 % des sujets sans 

plainte), 55 s’étaient plaints uniquement à leur médecin généraliste (soit 63,9 % des sujets 
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s’étant plaints à leur généraliste) et 54 s’étaient plaints à un spécialiste (soit 64,3 % des sujets 

s’étant plaints à un spécialiste). Les courbes de survie révèlent une survie minorée pour les 

individus ayant consulté un médecin, généraliste ou spécialiste (test du Log Rank = 0,04 – 

Figure 2). 

 

En analyse multivariée, après ajustement sur l’âge, le sexe, le niveau d’éducation et les 

revenus, les sujets ayant consulté un médecin spécialiste présentaient une surmortalité 

significative en comparaison avec les sujets ne s’étant pas plaints à un médecin (catégorie de 

référence) avec un risque relatif de 1,62 (IC à 95% 1,07-2,46) ; le risque relatif était non 

significatif à 1,43 (IC à 95% 0,95-2,16) pour les sujets ayant consulté un médecin généraliste 

(modèle 1). Quel que soit l’ajustement sur les comorbidités, les troubles du comportement, 

l’étiologie de la démence et la condition de vie (modèle 2), en ajoutant les performances 

cognitives et fonctionnelles (modèle 3), puis enfin en ajoutant le déclin cognitif et fonctionnel 

(modèle 4), les risques relatifs restaient quasiment inchangés avec des p-values allant de 5 % 

pour les sujets ayant consulté un spécialiste (RR =1,58 ; IC à 95% 1,00-2,49) à 11% pour les 

sujets s’étant plaints à leur généraliste (RR = 1,43 ; IC à 95% 0,92-2,22). Les deux analyses 

de sensibilité effectuées en incluant les sujets sans données sur le MMSE ou les IADL sont 

présentées dans le tableau 5. Quelle que soit l’hypothèse faite, les résultats n’étaient pas 

modifiés. 
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Tableau 3 : Principales caractéristiques socio-démographiques et cliniques associées au 
recours aux soins chez les déments incidents de l’étude des 3 Cités 

  Sujets sans plainte 
rapportée à un médecin 

(n=91) 

Sujets avec plainte 
rapportée à leur médecin 

généraliste (n=86) 

Sujets avec plainte 
rapportée à un médecin 

spécialiste  (n=84) 

P value 
brute 

 

P value 
ajustée 

Age, moyenne (ET)  80,0 (6,1) 80,1 (5,2) 78,8 (5,4) 0,22 0,32 
Femme, n (%) 54 (59,3) 44 (51,2) 50 (59,5) 0,45 0,13 
Niveau d’éducation, n (%)    0,01 0,007 
- niveau primaire 41 (45,0) 42 (48,8) 24 (28,6)   
- niveau secondaire 24 (26,4) 21 (24,4) 18 (21,4)   
- au moins lycée  26 (28,6) 23 (26,7) 42 (50,0)   
Niveau de revenus, n (%)    0,21 0,87 
  <760 euros 11 (12,1) 11 (12,8) 6 (7,1)   
  760 - 1500 50 (54,9) 49 (57,0) 44 (52,4)   
 > 1500 19 (20,9) 18 (20,9) 27 (32,1)   
  Données manquantes, pas de réponse 11 (12,1) 8 (9,3) 7 (8,3)   
Conditions de vie, n (%)    0,38 0,28 
 - vit seul à domicile  40 (44,0) 38 (44,2) 29 (34,9)   
 - vit en famille à domicile  51 (56,0) 48 (55,8) 54 (65,1)   
Etiologie de la démence,  n (%)      
 - Maladie d’Alzheimer probable, possible 66 (72,5) 55 (63,9) 50 (59,5) 0,18 0,21 
Diabète, n (%) 11 (12,1) 10 (11,6) 7 (8,4) 0,70 0,83 
Infarctus du myocarde, n (%) 7 (7,7) 7 (8,4) 8 (6,0) 0,86 0,48 
Accident Vasculaire Cérébral, n (%) 4 (4,4) 3 (3,5) 5 (6,0) 0,73 0,55 
Symptomatologie dépressive, n (%)Ұ 23 (26,4) 19 (23,2) 21 (27,6) 0,57 0,68 
Troubles du Comportement, n (%) ҰҰ 13 (17,3) 13 (17,1) 25 (37,8) 0,02 0,08 
MMSE : moyenne (ET)  22,1 (3,1) 22,5 (2,6) 23,1 (3,0) 0,07 0,44 
Déclin annuel au MMSE : moyenne (ET)  1,8 (1,6) 1,7 (1,6) 1,5 (1,6) 0,33 0,51 
Score IADL : moyenne (ET)  5,9 (2,5) 5,9 (2,4) 6,5 (2,8) 0,20 0,21 
Déclin annuel au score IADL : moyenne (ET)  0,4 (1,1) 0,7 (1,1) 1,0 (1,2) 0,009 0,01 

Les P values brutes ont été obtenues par analyse de la variance pour les variables continues et des tests du Chi2 et Kruskal 
Wallis  pour les variables catégorielles, les p values ajustées ont été obtenues par régression polytomique après ajustement 
sur l’âge, le sexe, le niveau d’éducation, les revenus, l’étiologie de la démence, la présence d’un diabète, d’une 
symptomatologie dépressive, d’un trouble du comportement, l’existence d’antécédents d’infarctus du myocarde, d’AVC, le 
score au MMSE, le déclin annuel au MMSE, le score aux IADL et le déclin annuel aux IADL 
Ұ  Données manquantes pour 16 sujets (4 patients sans plainte à un médecin,  4 patients ayant eu recours à un généraliste,  8 
patients ayant eu recours à un spécialiste)  
ҰҰ Données manquantes pour 36 sujets (16 patients sans plainte à un médecin, 10 patients ayant eu recours à un généraliste, 
10 patients ayant eu recours à un spécialiste) 
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Figure 2 : Courbe de survie selon le recours aux soins au moment du diagnostic (méthode de 
Kaplan Meier) – Etude des 3 Cités 
 

 

 
 
 
 
Tableau 4: Association multivariée entre le recours aux soins et la mortalité parmi les 261 

déments incidents diagnostiqués dans l’étude des 3 Cités (entre 2001 et 2004)  

Modèle 1 : ajustement sur l’âge d’apparition de la démence, le sexe, le niveau d’études et le niveau de revenus 

Modèle 2 : Modèle 1 + ajustement sur l’étiologie de la démence, les conditions de vie, les comorbidités et les troubles du 
comportement 

Modèle 3 : Modèle 2 + ajustement sur le score au MMSE et le score aux IADL 

Modèle 4 : Modèle 3 + ajustement sur le déclin annuel au MMSE et le déclin annuel aux IADL 

 

 Modèle 1 

(n=261 : 150  décès) 

Modèle 2 

(n=261 : 150  décès) 

Modèle 3 

(n= 253 : 143 décès) 

Modèle 4 

(n=250 : 142 décès) 

 Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P value Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P value Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P value 

Pas de plainte à un 
médecin (référence) 

1   1  1  1  

Plainte à un 
médecin généraliste 

1,43 (0,95-2,16) 0,08 1,34 (0,88-2,03) 0,17 1,47 (0,95-2,26) 0,08 1,43 (0,92-2,22) 0,11 

Plainte à un 
médecin spécialiste 

1,62 (1,07-2,46) 0,02 1,42 (0,92-2,19) 0,11 1,52 (0,97-2,39) 0,07 1,58 (1,00-2,49) 0,05 
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Tableau 5: Analyses de sensibilité : association multivariée entre le recours aux soins et la mortalité 

parmi les 261 déments incidents diagnostiqués dans l’étude des 3 Cités (entre 2001 et 2004)  

 

Modèle 3 : ajustement sur l’âge d’apparition de la démence, le sexe, le niveau d’études et le niveau de revenus, l’étiologie 
de la démence, les conditions de vie, les comorbidités et les troubles du comportement, le score au MMSE et le score aux 
IADL 

Modèle 4 : Modèle 3 + ajustement sur le déclin annuel au MMSE et le déclin annuel aux IADL 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 Analyse de sensibilité 1 Analyse de sensibilité 2 

 Modèle 3 

(n=261 : 150 décès) 

Modèle 4 

(n=261 : 150 décès) 

Modèle 3 

(n= 261 : 150 décès) 

Modèle 4 

(n=261 : 150 décès) 

 Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Pas de plainte à un 
médecin (référence) 

1   1  1  1  

Plainte à un médecin 
généraliste 

1,38 (0,91-2,10) 0,13 1,34 (0,87-2,05) 0,18 1,33 (0,87-2,02) 0,18 1,30 (0,85-1,98) 0,22 

Plainte à un médecin 
spécialiste 

1,46 (0,94-2,27) 0,10 1,46 (0,94-2,26) 0,10 1,49 (0,96-2,32) 0,08 1,48 (0,95-3,00) 0,08 
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4.4 Survie des sujets déments en fonction du recour s aux soins 
dans la cohorte PAQUID 

 
 

4.4.1 Méthodes 

4.4.1.1 Présentation de la Cohorte PAQUID 
 
PAQUID (Personnes âgées QUID) est une étude épidémiologique de cohorte prospective, 

réalisée en population générale. Les participants de cette enquête ont été sélectionnés par 

tirage au sort sur les listes électorales (seule base de sondage accessible en France) de 37 

communes de Gironde et de 38 communes de Dordogne. Cette sélection des sujets a été 

réalisée selon un plan de sondage stratifié sur la taille de la commune, l’âge et le sexe et selon 

les critères d’inclusion suivants : 

o être âgé de 65 ans et plus au 31 décembre 1987 pour les sujets de Gironde et au 31 

décembre 1988 pour les sujets de Dordogne. 

o être inscrit sur les listes électorales 

o ne pas vivre en institution 

o avoir donné son consentement éclairé de participation à l’étude  

 

Les sujets ainsi sélectionnés ont tout d’abord été contactés par un courrier les invitant à 

participer à cette étude, puis par téléphone. Sur les 5554 personnes sélectionnées, 3777 ont 

accepté de participer (68 %). Après la visite d’inclusion, les participants ont été revus dans les 

mêmes conditions à plusieurs reprises : 1 an (seulement pour les sujets de Gironde), 3, 5, 8, 

10, 13, 15, 17, 20 et 22 ans après la visite initiale. Une recherche active des perdus de vue a 

été régulièrement effectuée avec relance téléphonique et postale de la personne dite ressource, 

de la famille, des voisins ou du médecin traitant. La survenue d’un décès était enregistrée dans 

la base de données à chaque suivi, avec les dates et les causes de survenue de l’évènement, 

recueillies auprès du médecin traitant de la personne et des mairies des communes de 

naissance. 

 

4.4.1.2 Recueil des données 

Le recueil initial des données a débuté en janvier 1988 en Gironde et en 1989 en Dordogne. 

Après prise de rendez-vous téléphonique, l’entretien était réalisé au domicile des sujets par 

une enquêtrice psychologue, à l’aide d’un questionnaire standardisé évaluant les 
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caractéristiques socio-démographiques, les habitudes de vie et activités pratiquées, 

l’entourage social, les aides (professionnelles ou informelles), des données de santé (état de 

santé général, antécédents médicaux, symptomatologie dépressive, santé subjective, 

consommation médicamenteuse, état cognitif, fonctionnel…). L’ensemble de ces informations 

était rapporté par le sujet lui-même ou par un proche si le sujet n’était pas apte à répondre aux 

questions. 

 

4.4.1.3 Recherche active des démences 

Une détection active des cas de démence a été réalisée selon une stratégie en deux étapes. A 

l’issue de l’entretien, la psychologue complétait un questionnaire permettant d’obtenir les 

critères de démence du Diagnostic and Statistical Manual of mental Disorder (DSM-III), 

validés pour la France 190. En cas de suspicion de démence, une consultation réalisée par un 

neurologue au domicile des sujets permettait de confirmer ou d’infirmer le diagnostic de 

démence et d’en préciser l’étiologie. En outre, la notion de déclin cognitif a été ensuite 

introduite dans la procédure afin d’améliorer la sensibilité du critère de sélection des sujets 

déments par les psychologues. Ainsi, les sujets présentant une baisse d’au moins trois points 

de leur score au MMSE par rapport au score le plus élevé obtenu aux suivis précédents ont 

également été vus par le neurologue. 

 

4.4.1.4 Création de la variable recours aux soins 

A chaque suivi, les sujets étaient interrogés par la psychologue sur les symptômes ressentis : 

oublis dans les activités courantes, difficultés à retenir de nouvelles informations simples, 

difficultés de langage (pour trouver ses mots, reconnaître des objets). En présence d’une 

difficulté ressentie, la psychologue demandait si cette plainte avait été suivie d’une 

consultation médicale. Lorsque les sujets déclaraient ne jamais s’être plaints à un médecin, ils 

étaient classés dans la catégorie « pas de recours aux soins ». Lorsque le sujet avait répondu 

ne pas présenter de difficultés pour deux items sur les trois (activités courantes, langage, 

informations) et que le troisième item n’avait pas été renseigné, les sujets étaient aussi classés 

dans la catégorie « pas de recours aux soins ». Par ailleurs, contrairement à l’étude des 3 

Cités, il n’existait pas de questionnaire standardisé permettant d’évaluer systématiquement, 

lors de l’examen clinique, le recours aux soins et notamment la consultation avec un 

spécialiste. Nous avons donc récupéré cette information à partir de l'histoire clinique rédigée 
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lors de l’examen réalisé par le neurologue. Les sujets qui rapportaient avoir consulté un 

médecin pour un symptôme cognitif ressenti, qui avaient consulté un spécialiste ou qui étaient 

traités par un anti-démentiel étaient classés dans la catégorie « recours aux soins ». Enfin, en 

cas d’information manquante dans le dossier clinique des sujets et d’au moins deux données 

manquantes sur l’existence de symptômes ressentis, les sujets étaient classés comme sans 

information sur le recours aux soins à l’exception de ceux qui prenaient un traitement anti-

démentiel. En raison du mode de recueil de l’information sur le recours basée sur l’histoire 

clinique recueillie lors de l’examen clinique et non sur un questionnaire standardisé, les deux 

catégories de recours à un généraliste et à un spécialiste n’ont pas été différenciées. 

 

4.4.1.5 Variables socio-démographiques et cliniques étudiées 

Nous avons étudié l’association entre le recours aux soins et les caractéristiques socio-

démographiques suivantes : 

 

- L’ âge estimé du début de démence.  

 

- Le sexe 

 

- Le niveau d’études. Le niveau d’études est ici défini en 2 classes (pas de scolarité 

ou niveau primaire non validé / au moins le niveau primaire validé) 

 

- Les conditions de vie (seul à domicile / à domicile en famille) 

 

- Les revenus ont été mesurés au suivi à 10 ans et définis en 5 catégories : inférieurs à 

760 euros (catégorie de référence), entre 760 et 1500 euros, entre 1500 et 2300 

euros, 2300 euros ou plus, ne souhaite pas répondre ou données manquantes 

 

- Les comorbidités. La présence d’un accident vasculaire cérébral ou d’un infarctus 

du myocarde a été évaluée à chaque suivi depuis l’inclusion par l’entretien réalisé 

par les psychologues enquêtrices. L’existence d’un diabète ou d’une 

symptomatologie dépressive a été évaluée au moment du diagnostic. En raison d’un 

nombre important de données manquantes concernant la symptomatologie 
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dépressive, une catégorie « données manquantes » a été créée pour les analyses de 

survie 

 

- L’étiologie de la démence : Alzheimer probable ou possible versus les autres types 

de démence 

 

- Les performances cognitives (MMSE) et fonctionnelles (score aux IADL) au 

moment du diagnostic ainsi que leurs évolutions avant le diagnostic. Le déclin 

annuel de ces performances a été calculé selon la même méthodologie que celle 

décrite dans l’étude 3C. 

 

Les troubles du comportement n’étaient pas évalués systématiquement dans l’étude PAQUID, 

ils ne sont donc pas pris en compte dans les analyses de survie.   

 

4.4.1.6 La population étudiée 

Nous nous sommes intéressés à tous les cas de démence incidente survenue dans la cohorte 

PAQUID entre le suivi à 10 ans et le suivi à 15 ans, période de temps concomitante avec les 

suivis S1 et S2 de l’étude des 3 Cités. Au total, 381 cas de démence ont été repérés en 5 ans. 

Parmi ces 381 sujets, 106 sujets étaient institutionnalisés au moment du diagnostic. Sur les 

275 déments non institutionnalisés, l’information sur le recours aux soins était disponible pour 

240 sujets ; pour 35 sujets aucune information sur leur recours aux soins n’était disponible. 

Les analyses de survie ont été menées uniquement auprès des 240 sujets avec une information 

sur leur recours aux soins.  La survie a été évaluée jusqu’au suivi à 20 ans (date de point). 

 

4.4.1.7 Les analyses statistiques 

Les variables qualitatives ont été décrites en termes d’effectif et de pourcentage, les variables 

quantitatives ont été décrites en termes de moyenne et écart-type. 

 

Les 35 sujets n’ayant pas d’information concernant leur recours aux soins ont été comparés 

aux sujets présentant une information sur leur recours aux soins pour les caractéristiques 

socio-démographiques et cliniques, afin de comprendre les raisons de l’absence d’information 
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sur le recours ; des comparaisons univariées par des tests du Chi2 et par ANOVA ont été 

réalisées. 

 

Les caractéristiques socio-démographiques et cliniques des deux catégories de recours aux 

soins ont été comparées. Les comparaisons univariées ont été réalisées en utilisant les tests du 

Chi2 de Kruskal-Wallis (pour les revenus) et l'ANOVA. L'analyse multivariée a été réalisée à 

l’aide d’une régression logistique en prenant en compte toutes les caractéristiques socio-

démographiques et cliniques décrites précédemment.  

 

La survie des sujets déments en fonction des deux catégories de recours aux soins a été 

explorée par des courbes de survie de Kaplan Meier. Nous avons ensuite utilisé des modèles 

de régression de Cox pour tester la présence, la force et l’indépendance des associations entre 

les deux catégories de recours aux soins et la mortalité. La variable à expliquer était la 

survenue d’un décès, la variable explicative était le recours aux soins. Le temps de survie était 

calculé comme le délai entre la date estimée d’apparition de la démence et la date de décès ou 

du dernier contact comme évènement de censure. L'ensemble des caractéristiques socio-

démographiques et cliniques décrites précédemment ont été prises en compte dans 4 modèles 

successifs, chaque modèle étant une extension du précédent : 

Le modèle 1 : ajustement sur l’âge d’apparition de la démence, le sexe, le niveau d’études 

et le niveau de revenus 

Le modèle 2 : modèle 1 + ajustement sur les comorbidités, l’étiologie de la démence, la 

condition de vie 

Le modèle 3 : modèle 2 +  ajustement sur le score au MMSE et le score aux IADL 

Le modèle 4 : modèle 3 + ajustement sur le déclin annuel au MMSE et le déclin annuel aux 

IADL 

 
 
 
 
 
 
 
 



 105 

4.4.2 Résultats 

 Description de la population 

Les individus pour lesquels nous n’avions pas d’information sur le recours aux soins 

différaient des sujets pour lesquels nous avions une information (tableau 6). Ils étaient moins 

éduqués et vivaient moins fréquemment seuls à leur domicile. Ils présentaient une pathologie 

démentielle bien plus avancée, le score au MMSE était significativement inférieur à celui des 

sujets pour lesquels nous disposions d’une information (11,5 versus 21,2 ; p<0,0001), la 

dépendance aux IADL était également plus importante chez les sujets sans information (12,4 

versus 8,5 ; p<0,0001) ainsi que le déclin au MMSE (2,8 versus 1,5 ; p<0,0001). Le déclin 

aux IADL n’était cependant pas différent. Au suivi à 20 ans, 91,4 % des 35 sujets sans 

information sur le recours étaient décédés contre 81,2 % pour les sujets avec information. 

 

Concernant les sujets avec une information relative au recours aux soins, ceux qui avaient 

consulté un médecin pour leur problème cognitif étaient significativement plus jeunes de deux 

ans que les sujets sans plainte à un médecin (tableau 7). Aucune autre différence 

sociodémographique n’était observée entre ces catégories de sujets déments. Contrairement 

aux résultats obtenus dans l’étude des 3 Cités, le niveau d’éducation n’était pas associé au 

recours aux soins. Les sujets ayant consulté un médecin présentaient plus souvent un 

syndrome dépressif que les autres (26 % versus 11,6 %, p<0,01), et étaient moins souvent 

diabétiques (7,2 % versus 14,8 % ; p = 0,02).  Les performances cognitives ou fonctionnelles 

ne différaient pas selon le recours aux soins. 

 

Influence du recours aux soins sur la survie 

La durée médiane de suivi était de 5,9 ans. Au cours du suivi, 194 sujets déments sont 

décédés (81,2 %) dont 105 (82,0 %) qui ne s’étaient pas plaints à un médecin et 89 (80,2 %) 

qui s’étaient plaints à un médecin. Les courbes de survie ne révèlent aucune différence en 

fonction du recours aux soins (test du Log Rank = 0,12 – Figure 3).  

 

En analyse multivariée, quel que soit le modèle d’ajustement, les profils de survie en fonction 

du recours aux soins étaient similaires : RR = 0,98 (IC à 95% 0,72-1,33) après ajustement sur 

l’âge, le sexe, le niveau d’études et les revenus (modèle 1) et RR = 0,89 (IC à 95% 0,64-1,23) 

après avoir ajouté dans le modèle précédent, les comorbidités, la condition de vie, l’étiologie 

de la démence ainsi que les performances et les déclins cognitifs et fonctionnels (modèle 4).  
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Tableau 6 : Principales caractéristiques socio-démographiques et cliniques associées à la 

présence d’une information sur le recours aux soins chez les déments incidents de l’étude 

PAQUID (n=275) 

  Sujets avec information 
disponible sur le recours 

aux soins 
(n=240) 

Sujets sans 
information sur le 
recours aux soins 

(n=35) 
 

P value 
brute 

 

Age, moyenne (ET)  84,0 (5,0) 85,2 (6,7) 0,32 
Femme, n (%) 157 (65,4) 24 (68,3) 0,71 
Niveau d’éducation, n (%)   0,01 
- niveau primaire non validé 92 (38,3) 21 (60,0)  
- au moins niveau primaire 148 (68,7) 14 (40,0)  
Revenus, n (%)   0,41 
<760 euros 62 (25,8) 11 (31,4)  
760 – 1500 euros 83 (34,6) 11 (31,4)  
>1500 euros 44 (18,3) 3 (8,6)  
Données manquantes ne souhaite pas répondre 51 (21,2) 10 (28,6)  
Conditions de vie, n (%)   0,001 
 - vit seul à domicile  104 (43,3) 5 (14,7)  
 - vit en famille à domicile  136 (56,7) 29 (85,3)  
Etiologie de la démence,  n (%)    
 - Maladie d’Alzheimer probable, possible 196 (81,7) 28 (80,1) 0,81 
MMSE, moyenne (ET)  21,2 (3,3) 11,5 (8,5) <0,0001 
Déclin annuel moyen au MMSE (ET)  1,5 (1,1) 2,8 (2,8) <0,0001 
Score IADL moyen (ET)  8,5 (3,0) 12,4 (2,1) <0,0001 
Déclin annuel au score IADL (ET)  0,9 (1,0) 0,9 (1,1) 0,64 
Les p-values sont obtenues par analyse de la variance pour les variables continues et tests du Chi2 ou Kruskal Wallis pour les 

variables catégorielles. 
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Tableau 7: Principales caractéristiques socio-démographiques et cliniques associées au  

recours aux soins chez les déments incidents de l’étude PAQUID (n= 240) 

Les P values brutes ont été obtenues par analyse de la variance pour les variables continues et tests du Chi2 ou Kruskal 
Wallis  pour les variables catégorielles, les p values ajustées ont été obtenues par régression logistique après ajustement sur 
l’âge, le sexe, le niveau d’éducation, les revenus, l’étiologie de la démence, les comorbidités, le score au MMSE, le déclin 
annuel au MMSE, le score aux IADL, le déclin annuel aux IADL  
Ұ  4 données manquantes (1 sujets sans plainte rapportée à un médecin, 3 sujets avec plainte à un médecin) 
ҰҰ  5 données manquantes (2 sujets sans plainte rapportée à un médecin, 3 sujets avec plainte à un médecin) 
ҰҰҰ : 1 donnée manquante (1 sujet sans plainte rapportée à un médecin) 
ҰҰҰҰ : 41 données manquantes (26 sujets sans plainte rapportée à un médecin, 15 sujets avec plainte à un médecin)  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  Sujets sans plainte 
rapportée à un médecin  

(n=129) 
 

Sujets avec plainte 
rapportée à un médecin 

(n=111) 

P value 
brute 

 

P value 
ajustée 

Age, moyenne (ET)  85,0 (4,9) 82,8 (4,7)    0,0004 0,01 
Femme, n (%) 81 (62,8) 76 (68,5) 0,36 0,39 
Niveau d’éducation, n (%)   0,08 0,56 
- niveau primaire non validé 56 (43,4) 36 (32,5)   
- au moins niveau primaire 73 (56,6) 75 (67,6)   
Revenus, n (%)   0,08 0,30 
<760 euros 40 (31,0) 22 (19,8)   
760 – 1500 euros 36 (27,9) 47 (42,3)   
>1500 euros 25 (19,4) 19 (17,1)   
Données manquantes ne souhaite pas répondre 28 (21,7) 23 (20,7)   
Conditions de vie, n (%)   0,45 0,90 
 - vit seul à domicile  53 (41,1) 51 (45,9)   
 - vit en famille à domicile  76 (58,9) 60 (54,0)   
Etiologie de la démence,  n (%)   0,06 0,31 
 - Maladie d’Alzheimer probable, possible 111 (86,0) 85 (76,6)   
Infarctus du myocarde, n (%) Ұ 18 (14,1) 10 (9,3) 0,29 0,33 
AVC, n (%) ҰҰ 16 (12,7) 17 (15,6) 0,64 0,90 
Diabète, n (%)ҰҰҰ 19 (14,8) 8 (7,2) 0,06 0,02 
Symptomatologie dépressive, n (%)ҰҰҰҰ 12 (11,6) 25 (26,0)   0,009   0,009 
MMSE, moyenne (ET)  20,9 (3,3) 21,4 (3,2) 0,22 0,72 
Déclin annuel moyen au MMSE (ET)  1,6 (1,2) 1,4 (1,1) 0,39 0,94 
Score IADL moyen (ET)  8,6 (3,1) 8,3 (2,9) 0,50 0,59 
Déclin annuel au score IADL (ET)  0,8 (1,1) 0,9 (0,9) 0,42 0,53 
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Figure 3 : Courbe de survie selon le recours aux soins au moment du diagnostic (méthode 

de Kaplan Meier) – Etude  PAQUID 

 
 
 
Tableau 8 : Association multivariée entre le recours aux soins et la mortalité parmi les 240 

déments incidents diagnostiqués dans l’étude PAQUID (entre 1998 et 2003)  

Modèle 1 : Ajustement sur l’âge d’apparition de la démence, le sexe, le niveau d’études et les revenus 

Modèle 2 : Modèle 1 + ajustement sur les comorbidités, la condition de vie et l’étiologie de la démence 

Modèle 3 : Modèle 2  + ajustement sur le score moyen au MMSE et le score moyen aux IADL 

Modèle 4 : Modèle 3 + ajustement sur le déclin annuel au MMSE et le déclin annuel aux IADL 

 
 
 
 
 
 
 

 Modèle 1 

(n=240 : 194  décès) 

Modèle 2 

(n=240 : 194  décès) 

Modèle 3 

(n= 224  : 182  décès) 

Modèle 4 

(n=223 : 181 décès) 

 Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Risque Relatif  
(IC à 95%) 

P 
value 

Pas de plainte à un 
médecin (référence) 

1   1  1  1  

Plainte à un médecin  0,98 (0,72-1,33) 0,90 0,95 (0,70-1,33) 0,76 0,90 (0,65-1,24) 0,52 0,89 (0,64-1,23) 0,47 
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4.5 Discussion 
 
En nous basant sur les cohortes des 3 Cités et PAQUID, nous ne démontrons pas d’impact sur 

la survie, d’une consultation médicale précoce chez des déments nouvellement diagnostiqués. 

Dans la cohorte PAQUID, les profils de survie entre les sujets s’étant plaints à un médecin 

(généraliste ou spécialiste) et ceux ne s’étant pas plaints sont strictement similaires. Dans la 

cohorte des 3 Cités, nous avons observé une tendance non significative à une surmortalité des 

sujets ayant rapporté leur problème cognitif à un médecin spécialiste quels que soient les 

modèles d’ajustement et les analyses de sensibilité. 

 

Les auteurs du World Alzheimer Report 2011 ont effectué une recherche bibliographique sur 

l’état des connaissances en matière de bénéfices du diagnostic précoce sur la mortalité, 

l’institutionnalisation et la progression de la maladie 147. Malgré les nombreux consensus 

d’experts et recommandations depuis plus d’une décennie 191-193, les preuves d’efficacité du 

diagnostic précoce sont quasiment inexistantes dans la littérature. A notre connaissance, 

aucune étude en population n’a investigué l’effet d’un recours aux soins précoce dans la 

démence sur la survie. En 2010, Rait et al. 194 avaient démontré auprès d’une population 

sélectionnée sur des bases de données de médecins généralistes au Royaume-Uni que la 

médiane de survie de ces patients était bien inférieure à la médiane de survie estimée en se 

basant sur des études en population générale et ce quelles que soient les tranches d’âge 195-196. 

Les auteurs suggèrent que la survie limitée des déments diagnostiqués s’expliquerait par une 

sélection à un stade avancé de la pathologie, conséquence d’un diagnostic posé trop 

tardivement. Le diagnostic serait ainsi posé suite à « un épisode de crise, une hospitalisation, 

l’exacerbation d’une autre pathologie ou lorsque le déclin cognitif s’accélère ». Une autre 

explication pourrait être que les profils d’évolution de la maladie étant très hétérogènes même 

au début du processus neurodégénératif, les sujets consulteraient parce qu’ils présenteraient 

une forme plus évolutive que les autres. Une autre étude se basant également sur une cohorte 

clinique de patients présentant soit une démence vasculaire, soit une maladie d’Alzheimer à 

composante cérébrovasculaire, soit une maladie d’Alzheimer probable et ayant consulté au 

CMRR de Lille-Bailleul a été publiée en 2009. Dans une étude secondaire, Bruandet et al. ont 

démontré que plus le délai entre les premiers symptômes et la première consultation au 

CMRR était court, plus la survie était prolongée 197. Néanmoins, la validité du datage des 

premiers symptômes, demandés lors de la première consultation au CMRR, pose question ; 

elle dépend, en effet, de la sévérité du stade de la pathologie à la première consultation au 
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CMRR. Par ailleurs, cette première consultation au CMRR n’est peut être pas la première 

consultation auprès d’un spécialiste : le diagnostic a pu être posé bien avant cette consultation 

pour une large proportion de patients (ce qui n’est cependant pas précisé dans l’article) du fait 

de l’expertise des CMRR comme centres de recours pour les cas compliqués.  

 

Le problème du « timing » de la première consultation est une limite importante dans les 

études que nous avons menées sur PAQUID et 3 Cités. En effet, nous ne nous sommes 

intéressés au recours aux soins qu’à un seul temps : au moment où le diagnostic de démence a 

été posé. Les sujets classés « sans recours » ont tout à fait pu rapporter les problèmes cognitifs 

à un médecin après l’entretien de suivi et nous ne pouvons pas l’évaluer précisément. Le suivi 

des individus déments dans les cohortes populationnelles est délicat, avec une censure par 

intervalle relativement importante, les conséquences de la maladie (décès, perdus de vue, 

refus de visite, incapacité intellectuelle…) ne permettant pas toujours de suivre correctement 

tous les déments lorsque les intervalles de suivi s’échelonnent de deux à trois ans. Dans 

l’étude PAQUID, sur les 86 déments incidents au suivi à 10 ans qui ne s’étaient pas plaints à 

un médecin, 45 n’ont jamais été revus à un suivi ultérieur et parmi les 41 qui ont été suivis au 

moins une fois, 7 ont été mis sous anti-démentiel après le diagnostic. Dans l’étude des 3 Cités, 

sur les 50 déments incidents qui ne s’étaient pas plaints à un médecin au suivi à 2 ans, 15 

n’ont pas été revus au suivi à 4 ans ni au suivi à 7 ans. Sur les 35 sujets revus à un de ces 

suivis, 10 ont été traités par un anti-démentiel. Ces exemples illustrent bien la difficulté 

d’apprécier la notion de « timing » de la consultation. Néanmoins, l'intérêt principal de notre 

travail portait sur le recours précoce, au moment du diagnostic, avec comme hypothèse sous-

jacente le fait que ce recours précoce pouvait entrainer un bénéfice sur la survie ultérieure. 

Dans cette hypothèse, nous considérions un recours plus tardif comme de moindre 

importance. Une deuxième limite de notre étude réside dans le fait que les troubles du 

comportement n’ont pas été mesurés de manière suffisamment précise dans la cohorte des 3 

Cités et n’étaient pas du tout mesurés dans la cohorte PAQUID. Etant donné qu’ils sont des 

facteurs pronostiques délétères sur la survie des déments 198-199 et qu’ils influencent 

certainement le timing de l’accès aux soins, l’absence d’une évaluation correcte pourrait avoir 

biaisée nos résultats. Le projet COGICARE qui a lieu actuellement sur deux centres de l’étude 

des 3 Cités (Bordeaux et Montpellier) prévoit un suivi fréquent (tous les six mois) et sur dix-

huit mois de près de 150 déments incidents aux suivis à 7 ans ou à 10 ans, avec une évaluation 

standardisée des troubles du comportement, basée sur l’inventaire neuropsychiatrique (NPI). 

Cette étude devrait nous permettre d’avoir une perception plus fine de l’évolution naturelle de 
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la maladie aux stades débutants sur les troubles du comportement. Ainsi nous pourrons 

explorer dans quelle mesure ils affectent le parcours de soins des déments. Une autre limite de 

notre travail concerne la non prise en compte de certaines pathologies notamment les 

pathologies respiratoires et les cancers dont l’impact sur la survie des personnes âgées est 

majeur 200. Le poids des comorbidités dans la survie des déments mérite d’être discuté en 

particulier dans le contexte du cancer 201 et pourrait être étendu à d’autres problèmes de santé 
202. En effet, une étude rétrospective dans le cadre de Medicare sur plus de 100 000 patients 

cancéreux a suggéré que la présence d’une démence (diagnostic posé dans les trois années 

précédant le diagnostic de cancer) pouvait influencer la prise en charge globale du cancer. La 

présence d’une démence pourrait conditionner à la fois le dépistage (les cancers sont 

diagnostiqués plus tardivement chez les déments) et la prise en charge. Les praticiens 

confrontés à la problématique d’un consentement non éclairé du patient et à la prescription 

d’examens invasifs potentiellement traumatisants (mammographie, coloscopie…) feraient le 

choix de ne pas « aller plus loin » 203. Cependant, dans l'étude sur les assurés de Medicare, la 

surmortalité des déments cancéreux n’était pas expliquée par le diagnostic plus tardif des 

cancers chez les déments pouvant aussi suggérer un traitement moins intensif et une 

adaptation des pratiques médicales face à cette population fragile 204. Prioriser les soins 

appropriés dans un contexte de fragilité est un processus complexe ; face à ces situations, le 

médecin doit faire le choix entre les recommandations médicales et les conséquences d’un 

examen ou d’un traitement sur les bénéfices éventuels en termes de survie et de qualité de vie. 

Ces hypothèses soulevées dans le contexte du cancer peuvent également être envisagées pour 

d’autres contextes et doivent questionner sur la fiabilité des pathologies auto-déclarées dans 

une population fragile (certaines pathologies dont le dépistage implique des examens invasifs 

et/ou un traitement intensif pourraient être moins fréquemment recherchées).  

 

Enfin, nous avons travaillé ici uniquement sur la survie des sujets déments (indicateur 

relativement facile à recueillir), mais pas sur d'autres aspects du pronostic comme par 

exemple l'entrée en institution ou l'évolution cognitive et fonctionnelle. Un travail sur l'impact 

du recours sur l'entrée en institution, nécessitant une recherche complémentaire 

d'informations, est actuellement en cours dans l’étude des 3 Cités. Cependant, si 

l'institutionnalisation est un marqueur intéressant, il doit être relativisé car il ne reflète qu'en 

partie l'évolution clinique des sujets ; le choix de l'institutionnalisation dépend en effet 

également de paramètres extérieurs à la maladie notamment du choix personnel de 

l'entourage, sa capacité à se mobiliser pour prendre en charge le proche malade, de la 
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disponibilité de places en institution et évidemment des moyens financiers. Enfin, les 

difficultés inhérentes au suivi des déments dans PAQUID et dans l’étude des 3 Cités ne nous 

ont pas permis d’explorer ni l’évolution clinique de la maladie après le diagnostic ni les 

ajustements sociaux et familiaux autour du malade qui peuvent aussi influer sur leur 

pronostic. L'étude COGICARE grâce à ses suivis rapprochés et détaillés, devrait nous 

permettre d'évaluer l'évolution cognitive et fonctionnelle selon le recours aux soins. Au delà 

des bénéfices sur ces aspects, les études sur l’intérêt d’un diagnostic plus précoce devraient 

également concerner des indicateurs de santé universels qui préoccupent les familles et les 

malades et qui ne sont pas spécifiques à la pathologie 205 : la qualité de vie, le bien être 

physique et psychologique des malades et des aidants, la survie sans dépendance lourde.  

  

4.6 Conclusion 
 
 

Les études en population apportent des informations très intéressantes sur les profils socio-

démographiques et cliniques des sujets déments en fonction de leur recours aux soins qui 

viennent en complément des études basées sur des populations « cliniques ». Les patients 

inclus dans les essais cliniques publiés diffèrent des déments en population qui ne sont pas 

encore diagnostiqués ou qui ne le seront jamais. Dans un large échantillon de déments 

incidents de la cohorte des 3 Cités, nous montrons que les sujets ayant recours aux soins et 

ceux sans recours diffèrent sur plusieurs caractéristiques et notamment sur le déclin 

fonctionnel et les troubles du comportement : il existerait donc bien une démence « clinique » 

connue des spécialistes présentant des caractéristiques et peut-être une évolution différente et 

une démence « silencieuse » inconnue des spécialistes et parfois même des médecins 

généralistes. Très peu d’études ont abordé cet aspect. Une étude récente a montré que des 

sujets présentant des troubles cognitifs légers (Mild Cognitive Impairment) recrutés dans des 

consultations mémoire présentaient un taux de conversion vers la démence 3,5 fois plus élevé 

que des MCI dépistés en population générale et que cette différence était certainement 

expliquée par une plus grande dépendance fonctionnelle 206. Selon les auteurs, les sujets MCI 

recrutés en consultation mémoire seraient à un état plus avancé dans le processus 

neurodégénératif et donc seraient plus dépendants. Une autre hypothèse peut néanmoins être 

évoquée, la population clinique présenterait une forme plus évolutive et cette évolutivité 

aurait entrainé une consultation médicale. On retrouve ces différents profils d’évolution 

fonctionnelle dès l’entrée dans la maladie chez les déments de la cohorte des 3 Cités.  
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Etant donné les risques potentiels auxquels sont exposés les sujets déments même aux stades 

débutants (mauvaise observance médicamenteuse, risques domestiques, conduite 

automobile…), les diagnostiquer plus précocement semble être un enjeu de santé publique. 

Les résultats obtenus dans les cohortes PAQUID et 3 Cités concernant l’impact du recours 

aux soins sur la survie de déments incidents ne plaident cependant pas en faveur du diagnostic 

précoce. Néanmoins, trop de limites existent dans ces études pour considérer cette réponse 

définitive. Les résultats vont à l’encontre de notre hypothèse initiale, notamment sur le 

pronostic vital des déments de 3 Cités. Par ailleurs, en raison de la discordance des résultats 

entre Paquid et l’étude des 3 Cités et des importantes limites méthodologiques, nous n’avons 

pas encore soumis ces résultats. 

 

De nouvelles recherches nécessitent d'être entreprises pour évaluer l'impact réel d'un 

diagnostic précoce en documentant de façon plus précise le recours aux soins, les 

déterminants de ce recours aux soins et en évaluant l'impact de ce recours sur des indicateurs 

variés du pronostic, comme l'évolution cognitive, fonctionnelle, les troubles du comportement 

et l'entrée en institution. Des essais en recherche interventionnelle, c'est-à-dire en conditions 

réelles, seraient certainement nécessaires pour évaluer l'impact réel du recours mais ne 

pourront être entrepris que si de nouveaux arguments, plus convaincants, sont mis en évidence 

ou si de nouveaux traitements apparaissent. 
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5 Discussion générale  

La question du diagnostic précoce des démences et l’efficacité d’interventions à des stades 

débutants sont les thématiques du World Alzheimer Report 2011 147. Les auteurs de ce rapport 

soulignent que les preuves de l’efficacité des interventions dirigées vers les patients 

(stimulation cognitive, psychoéducation, activité physique) sont limitées et lorsque des 

bénéfices sont démontrés ils le sont sur un très court terme et uniquement dans le cadre 

d’essais sur des échantillons de petites tailles. Les interventions dirigées vers les aidants 

notamment la psycho-éducation ont démontré des preuves d’efficacité sur la dépression et le 

fardeau des aidants. Cependant ces programmes requièrent de ces derniers une participation 

active et continue pour être efficaces ; ils concernent de fait les proches éprouvant des 

difficultés inhérentes aux problèmes présentés par le malade. Ainsi, les essais dont les 

résultats sont les plus prometteurs, REACH 2 136 et REACH VA 207 (application pratique du 

programme REACH 2 dans des centres médicaux pour anciens combattants) concernaient des 

aidants de patients présentant déjà un stade évolué de la démence (les MMSE moyens étaient 

respectivement de 12 pour REACH 2 et de 15 pour REACH VA). La pertinence des 

programmes de psycho-éducation reste à démontrer dans les stades plus précoces. Les 

interventions de type case management sont présentées comme prometteuses pour retarder les 

institutionnalisations des déments surtout à des stades modérés. L’analyse de la littérature que 

nous avons menée suggère que cette efficacité serait liée à la bonne adéquation entre à la fois 

le ciblage de la population, la nature de l’intervention et la recherche d’intégration dans le 

paysage sanitaire et social. Néanmoins, trop peu d’essais de bonne qualité ont été publiés pour 

tirer des conclusions définitives. Un seul essai mené aux Etats-Unis a explicitement ciblé les 

malades diagnostiqués depuis moins d’une année sans critères de gravité avec une 

intervention partant des cabinets de médecine générale 80. Ce modèle ne semble pas 

applicable en France. Une prise en charge préventive à destination de patients nouvellement 

diagnostiqués et en soutien des spécialistes méritait donc d’être testée dans notre contexte 

sanitaire et social. C’est la raison pour laquelle l’essai AIDALZ actuellement en cours a été 

envisagé ; les auxiliaires d’évaluation d’AIDALZ ont notamment pour objectif la détection de 

situations à risque d'évoluer afin d'intervenir en amont de la situation de crise ; les résultats 

devraient permettre d’apporter des éléments de réponse sur la pertinence d’une intervention 

inspirée du case management pour les stades débutants de la maladie. Si des bénéfices étaient 

démontrés (notamment sur les troubles du comportement, critère de jugement principal), ils 

confirmeraient l’importance de diagnostiquer plus précocement la maladie et souligneraient 
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l’intérêt d’une approche préventive dès le diagnostic et proposée aux familles et aux malades 

lorsqu’ils ne posent pas encore problème. Cette démarche était prévue initialement dans le 

plan Alzheimer 2008-2012 dans le cadre des Maisons pour l’Autonomie et l’Intégration des 

malades d’Alzheimer au travers du référent pour chaque cas diagnostiqué ; la gestion de cas 

intervenant uniquement sur les situations complexes. Même si chaque cas s’adressant à une 

MAIA et ne répondant pas aux critères de complexité pour la gestion de cas est informé ou 

orienté vers un professionnel faisant office de référent (professionnel d’un Services de Soins 

Infirmiers A Domicile, d’un Centre Local d’Information et de Coordination ou évaluateurs de 

l’Allocation Personnalisée à l’Autonomie), cette « prise en charge » s’organise le plus souvent 

sans un réel suivi et sans concertation systématique avec les médecins. L’entrée en gestion de 

cas a lieu s’il existe un risque de rupture d’équilibre de la situation du malade à cause de 

facteurs environnementaux (épuisement de l’aidant, isolement social) ou comportementaux 

(refus d’aide, dénutrition, troubles comportementaux…). Le gestionnaire de cas, en 

concertation avec la famille et les différents professionnels concernés, essaie d’apporter une 

réponse pour faire face à la complexité. Néanmoins, entre le diagnostic et l’émergence des 

premières difficultés, une approche à visée préventive avec un suivi actif en fonction des 

besoins et à la demande serait pertinente. En effet, les dispositifs d’aide aux malades et à leurs 

proches sont multiples en France et manquent encore de visibilité : les prestations proposées 

par les caisses de retraite (aide ménagère, aide au retour à domicile après une hospitalisation), 

les services d’aide à la personne (aide ménagère, auxiliaire de vie, garde de nuit…), les aides 

financières (Aide Personnalisée à l’Autonomie, Prestation de Compensation du Handicap), les 

Services de Soins Infirmiers à Domicile, les structures associatives, les services d’information 

et de coordination (Centre Local d’Information et de Coordination, réseaux, Centres 

Communaux d’Action Sociale…), les structures de répit (accueil de jour, hébergement 

temporaire) peuvent être nécessaires au fil de l’évolution de la maladie et lorsque de 

nouveaux besoins surgissent. En outre, le plan Alzheimer prévoit également de diversifier la 

filière d’accompagnement aux différents stades de la maladie avec notamment les équipes 

spécialisées Alzheimer et les plateformes de répit et d’accompagnement. Les premières se 

développent pour intervenir à domicile sur prescription médicale pour délivrer à des malades 

à un stade léger ou modéré, une prestation de réhabilitation et de stimulation des capacités 

restantes dans le cadre de services de soins infirmiers à domicile ou de services polyvalents 

d’aide et de soins à domicile (SPASAD). De plus, afin d'élargir l'offre pour répondre aux 

besoins très divers des aidants, des plateformes d'accompagnement et de répit ont également 

été développées. Ces plateformes ont un champ d'intervention territorial plus large que 
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l'accueil de jour classique avec parfois des prestations organisées à l'extérieur de la structure 

(notamment garde de nuit).  

 

Certaines familles assurent toutes seules l’accompagnement de leur proche malade, n’ont pas 

besoin d’aide ou n’ont pas besoin de soutien pour mettre en place ces aides. D’autres n’en 

sont pas capables et vont encapsuler leurs difficultés jusqu’à la situation de crise. 

L’instauration d’un suivi systématique dès le diagnostic via un référent pourrait faciliter 

l’accès aux aides nécessaires au bon moment, détecter les signes précurseurs de crise et 

informer les médecins spécialistes de la réalité de la situation au domicile. Un exemple 

concret et assez courant semble être les problèmes de conduite automobile qui se posent très 

précocement et qui sont alors souvent ignorés des médecins. Cette approche pourrait 

également motiver les médecins généralistes à orienter plus précocement vers les spécialistes 

en cas de doute. Lorsque la situation évolue défavorablement et devient complexe, l’entrée en 

gestion de cas avec le suivi intensif prévu prendrait le relai. Les premiers retours des 

auxiliaires d’évaluation d’AIDALZ montrent des situations et des niveaux d’attente très 

hétérogènes des familles avec pour certaines une réelle satisfaction relative aux contacts 

fréquents et aux conseils fournis par l’auxiliaire d’évaluation.   

L’amélioration de la prise en charge des personnes âgées fragiles dont les malades 

d’Alzheimer est une question centrale pour nos sociétés. Au-delà de l’enjeu financier et 

sanitaire, la question éthique est prépondérante et doit concerner tout le monde, du médecin 

qui reconnaît les premiers troubles à chaque membre de la famille. Il semble exister un réel 

intérêt à déployer largement les nouveaux dispositifs prévus par le plan Alzheimer dont les 

MAIA.  
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