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RESUME

Les démences représentent un enjeu majeur de spobdique. Les carences
organisationnelles de notre systeme de santé aatgaent pas la qualité et la cohérence du
parcours de soins des malades et de leurs famikeplan national Alzheimer 2008-2012 a
introduit de nouveaux dispositifs ayant pour objeate mieux prendre en compte les besoins
des malades et des familles et de mettre en pleseffres adaptées. L'objectif général de
cette these était d’étudier la prise en chargaeddesences en s'intéressant a la fois a une prise
en charge pouvant étre qualifiée d'optimale (lec ammnagement) et a la prise en charge
effective en pratique courante. Dans une premiargep nous avons donc étudié I'efficacité
du case management dans la démence et caracEsisgonditions d’optimisation de ce
modele de soins collaboratifs. Tout d’abord, noosisnsommes intéressés aux conditions
d’efficacité dans un domaine ou le niveau de prettedt élevé (le diabéte) puis nous avons
cherché a caractériser les points saillants pouvanmditionner [I'efficacité du case
management dans la démence. Quelques essais ésntabldomisés de case management
rapportent des résultats encourageants dans landémsar des criteres cliniques (troubles du
comportement du malade, qualité de vie ou fardealadiant) ou sur l'institutionnalisation.
L’efficacité est démontrée principalement aupres pdgients inclus a des stades plutét
modéres. L’efficacité d’'une intervention préventaes le diagnostic est inconnue et mérite
d’étre testée. C’est pourquoi I'essai AIDALZ a étdvisagé et est actuellement mené aupres
de déments nouvellement diagnostiqués. Dans unaéaihee partie, nous avons étudié la prise
en charge telle qu'elle est actuellement réalisé&rance. Nous avons d'abord décrit cette
prise en charge et analysé les déterminants daours aux soins dés le début de la maladie.
Puis nous avons évalué les bénéfices de ce reaanrsoins sur la survie des déments. Les
différentes analyses de survie menées n'ont paskgénde bénéfice d’un recours aux soins
des le début de la maladie chez des déments irisidies cohortes populationnelles des 3
Cités et de PAQUID. Ce travail témoigne de la diffi¢ de prendre en compte tous les
facteurs pouvant influer sur l'acces aux soins wet&ur la survie dans des études
observationnelles. De nouvelles recherches doigaet menées pour étudier les bénéfices
d’'un diagnostic des le début de la maladie suriniisateurs variés du pronostic. Des essais
d’intervention seraient nécessaires pour évalugs ptécisément I'intérét du diagnostic et de
la prise en charge dans la démence.

Mots clefs : Démence, case management, diagnasttade débutant, survie



ABSTRACT

Dementia represents a major public health issue. drganisational carencies of our health
system do not guarantee the quality of the carenradla for patients and families. The
national Alzheimer plan 2008-2012 has introduced health facilities whosebjectives are

to better take into account patients and familiesds and to implement tailored care. The
main aim of this thesis was to evaluate care ofatdad patients, both optimal care (the case
management) and usual care. In the first part weiesi case management effectiveness and
delineated conditions to optimize the effectivenafsthis collaborative model of care. Firstly,
we concentrated our attention effectiveness conditions in diabetes and we studase
management in dementia. Somadomized controlled trials of case managemenirte@
promising impacts on clinical criteria (patient’'®Havioural troubles, caregiver burden or
quality of life) or patient’s institutionalizationrCase management effectiveness is reported
mainly for patients at moderate stages. The effengssof a preventive intervention early in
the disease process is unknown, but it deservsefunvestigation; that is why, the AIDALZ
trial has been planned and is currently under wag second part, we studied the real care of
demented patients in France. We firstly descrilbeddare and analysed the determinants of
an early recourse to care for incident dementia ptgiefhen, we evaluated the benefits of
recourse to care at the onset of dementia on slrvithe different survival analyses
performed did not report any benefit of an earljorgse to care on incident dementia patients
from the PAQUID or the 3 City population-based adbo These findings underlithe
difficulties to take into account factors interfegi with recourse to care and/or survival in
observational studies. Further studies should baengd to investigate the benefits of early
dementia diagnosis on various prognostic indicatotervention trials would be necessary to
conclude on the relevance of early diagnosis inaigia.

Key words : Dementia, case management, early dgagnsurvival
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1 INTRODUCTION GENERALE

Au cours des dernieres décennies, les pays indiisés ont observé un vieillissement majeur
de leurs populations. En France, la baisse de ti@itéapost-baby-boom et la baisse de la
mortalité aux grands ages ont conjointement camdrénla croissance de la part des personnes
ageées dans la population totale : la proportionsonnes de 65 ans et plus, qui était de
16,5 % en 2004 devrait atteindre 28 % en 2040

Le vieillissement s’accompagne d'une augmentati@s dnaladies chroniques souvent
intriquées avec des évenements aigus intercurggmtentrainent une pression croissante en
matiére de soins et de dépenses de sahtdne étude américaine réalisée en population a
montré que la moitié des personnes agées de 66uapkis présentait au moins une entité
pathologique gériatrique (incontinence, troublegnitifs, dénutrition, blessures résultant de
chutes...) et que le niveau de dépendance augmemtgbrtionnellement au nombre de
conditions gériatriques. Par ailleurs, les troublasgnitifs étaient la pathologie qui

accompagnait le plus fréguemment un ou plusieurssde ces problémes de sahté

L’'impact du vieillissement de la population sur feences publiques menace la pérennité de
nos systemes de protection sociale (retraite, assarmaladie) et impacte directement sur les
dispositifs sanitaires et médico-sociauxAu-dela des soins médicaux, les personnes agées
dépendantes nécessitent aussi et surtout un sodgehiaide et une surveillance apportés
aujourd’hui principalement par les proches, le gloigvent les conjoints. Cependant, le ratio
entre le nombre de personnes en age d'étre aigaésnombre de personnes trés agées a
diminué de maniére substantielle et continue degQisans en France ; les projections a
I'horizon 2050 sont inquiétantes et vont nécessitergmentation de dispositifs et services

sociaux pour faciliter le maintien au domicile gieulations fragiles et dépendantés

Face a I'évolution des besoins sociaux et médickanganisation de notre systéeme de santé,
structuré historiguement autour de I'hopital et dems aigus doit évoluer vers un modeéle
renforcant la prise en charge de premiéere lignar s pathologies lourdes. La segmentation
entre I'offre médicale et les services sociaux eggoaux ruptures de continuité dans la prise
en charge des patients (conséquence d'un manquealdination entre les acteurs) sont
particulierement déléteres pour les individus prés® des besoins psycho-sociaux et



médicaux complexe¥ De surcroit, la fragmentation de notre organisaganitaire entraine

un manque de visibilité en termes d’offres de seinde services a la fois pour les malades et
les aidants mais aussi pour les professiorthélsie étude récente menée aux Pays-Bas auprés
d’aidants et d’individus déments diagnostiqués nivea domicile a ainsi mis en relief qu’'un
des principaux besoins non couverts concernaitagoib primaire mais primordial pour les
malades et les familles : de linformation sur laaladie, les soins et les traitements
disponibles®.

De nouveaux modeles de soins se sont développadiades années 1990 pour améliorer et
mieux coordonner la prise en charge des populatoosfrant de pathologies chroniques.
L’idée du « Case Management » (CM) et plus globalgndu « Disease Management » (DM)
n'est pas récente. Elle est née d’'une réflexiorég@a sur l'inefficience des systemes de santé
nord-américains particulierement en ce qui concamnEise en charge des assurés présentant
des maladies chroniques ou des personnes attaietemaladies mentale¥. Dans les
définitions les plus usuelles, le DM était destiuix malades souffrant d’une des pathologies
chroniques les plus courantes (diabéte, insuffsazardiaque...) mais les programmes de
DM s’orientent désormais vers une approche pomuriaglle et non plus par pathologie. Le
CM est lui orienté vers les sujets présentant destons complexes (perte d’autonomie,
maladie mentale, troubles cognitifs...). L'InspectiGBnérale des Affaires Sociales a publié
en 2006 un rapport sur le Disease Management dgaifaune synthese des expériences
étrangeres sur plusieurs pathologies chroniquesbaB#ment favorables au DM, les auteurs
de ce rapport concluaient gu'en Franci serait opportun de s’inspirer des expériences
étrangéres en matiére de Disease Manageméntbe DM s’intégre dans un continuum de
prise en charge et présente, de fait, un périntéde large et plutét flou qui englobe de
nombreux modéles d’intervention. Certains de cedéales proches du Case Management ont
été expérimentés auprés de populations agéeseamil en perte d’autonomie au Can&tla
en ltalie™ aux Etats-Unis>, au Royaume-Unt® ou en Suédé’ avec quelques résultats
plutét encourageants en particulier sur les holgatzons (diminution de la fréquence et de la

durée des séjourdy,

La maladie d’Alzheimer et les syndromes apparergpgesentent I'archétype de la maladie
chronique complexe liée au vieillissement. Ces biesl privent précocement le sujet d'un
jugement normal et interféerent sur son recours soixs et aux aides, les troubles du

comportement qui peuvent étre associés sont souvetérables pour I'entouragBe plus,



ces affections sont les principaux vecteurs de lepd#autonomie lourde chez la personne
agée'®. Les projections démographiques et les conséqaesmeiales et économiques des
démences ont poussé les pouvoirs publics a mettpdaee un plan national ambitieux ayant
notamment comme objectif d’améliorer la qualité ldeprise en charge des personnes
démentes & leur domicif Le plan Alzheimer 2008-2012 prévoit ainsi I'exipéentation de
plusieurs dispositifs innovants et la généralisaor I'ensemble du territoire des Maisons
pour I'Intégration et ’Autonomie des malades d’Aémer (MAIA). A travers ces nouveaux
dispositifs, le plan introduit la notion de Caserdgement ou « gestion de cas » (traduction
francaise) pour les patients déments diagnostigoésentant des situations complexes. Ce
type de prise en charge doit notamment permettr@ateer un diagnostic précis sur les
besoins des individus (malades et proches), deopespdes réponses adaptées et surveiller
I'évolution des situations. L'objectif est d’amélay la prise en charge des malades a leur
domicile et de soulager les aidants en travaillrdc tous les professionnels nécessaires.
Dans ce cadre, le Plan Alzheimer représente unasmmt unique pour expérimenter de
nouvelles approches de prises en charge qui peuntrdtre utiles a d'autres maladies

chroniques ou au handicap.

La généralisation en cours du dispositif MAIA sertérritoire national nous a amenés a nous
interroger sur l'efficacité du case management eaides malades déments et de leur famille
mais aussi, de maniere plus générale, sur la pedende ce nouveau modele de prise en
charge dans un contexte d’efficacité limitée désapies actuelles (pharmacologiques et non
pharmacologiques), de meéfiance des médecins g&tésalquant au diagnostic et au
traitement de la maladie d’Alzheimer et, par voege @bnséquence, de sous reconnaissance
majeure de la pathologie démentielle parmi la paiah agée. Par ailleurs, dans le cadre du
plan pour 'amélioration de la qualité de vie desspnnes atteintes de maladies chroniques
2007-2011, lInstitut de Santé Publique d’Epidérogie et de Développement a été
missionné pour mener une étude sur la pertinensenieleles de type DM dans plusieurs
pathologies chroniques (diabete, insuffisance ragpre, insuffisance cardiaque et maladies
neurodégénératives). Les tres nombreuses publisatie DM dans le diabéte ainsi qu’un
niveau d’efficacité démontrée dans plusieurs revaesméta-analyses nous ont donné
I'opportunité d’explorer les composantes et carstiques liées a une meilleure efficacité au

travers d’'une méta-analyse d’essais contrélés rarsfs.
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Les travaux réalisés au cours de cette these ont porté dans une premiére partie sur la
compréhension de la nature du DM et des conditittnson efficacité dans le diabete. Dans
une seconde partie, nous nous sommes intéreseégpeesives d’efficacité dans la démence et
également aux conditions de réussite de ce modgejaride en charge. Faisant suite a cette
revue de littérature, un essai d’intervention aa¥tegisagé et est actuellement en cours, son
protocole sera présenté dans une troisieme pémtiin, la pertinence d’'une intervention se
mesurant également sur sa capacité a couvrir grand nombre d’individus qui devraient
en bénéficier, nous avons étudié dans une quatripartie les déterminants socio-
démographiques et cliniques d’acces aux soins gimsil'impact d’'un recours précoce aux

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

Le vieillissement de la population combiné aux a¢éms de la médecine a généré un nouveau
challenge : la croissance du nombre d’individuss@néant plusieurs pathologies chroniques
(définies comme des conditions durant au moinsruetaequérant une surveillance médicale
continue et/ou limitant les activités de la vie tidienne). L’augmentation des comorbidités
potentialise les risques d’hospitalisations nongpmmées, les risques iatrogenes, les

examens en doublon, la dépendané...

Des indicateurs valides permettant de guider ldgiquees publiques dans le domaine des
démences sont donc essentiels. En France, le dispies Affections de Longue Durée
(ALD), mis en place dés la création de la Sécurité SoeralE945, permet la prise en charge
des patients ayant une maladie chronique compomanttraitement prolongéet une
thérapeutique particulierement colteugensi, un patient qui est atteint d’'une maladie
impliquant des traitements colteux pendant unedemgriode verra les dépenses liées a cette
pathologie prises en charge par la collectivité. 004, le nombre de malades en ALD parmi
les bénéficiaires du régime général était de 6)6oms de personnes. Au 31 décembre 2009,
8,6 millions de personnes du régime général béadéit de I'exonération du ticket
modérateur au titre d'une ALD, soit une personmesept®’. Par ailleurs, si la progression du
nombre de bénéficiaires d'une ALD est plus modértee 2006 et 2007 (+3,6 %) que sur la
période 1994-2004 ou le taux de croissance annogemavait atteint 5,7 %, le nombre
d’ALD progresse plus vite (+6,0 %) que le nombre pgsonnes en ALD en raison de
laugmentation du nombre moyen d’ALD par personfe rjfombre moyen d’affections
déclarées par patient en ALD est de 1,2D)En 2007, la maladie d’Alzheimer et les
syndromes apparentés (ALD 15) ont contribué fortem@vec les affections cardio-
vasculaires, les tumeurs malignes et le diabéla)aogression de la population en ALD (+8
% de bénéficiaires en ALD 15 entre 2006 et 2008,24% sur la méme période pour le
diabéte de type 1 ou 2). Néanmoins, si le nombreadede démence reconnus par le systéeme
de santé francais progresse de maniére réguligrsdéinstauration d’'une affection longue
durée spécifiguement dévolue a la prise en chaegms troubles, 'ALD 15 ne représente pas
un bon indicateur épidémiologique de la démence.
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Lopponen et al* ont montré qu’en 2003, en Finlande, moins de la@iéndes déments étaient
diagnostiqués par un médecin. La proportion detsujéments connus était liée a la séveérité
de la démence (évaluée a partir du score au MM®EJ31% pour les démences séveres
(MMSE < 10) a 33 % pour les démences légeres (MMS2B). Ceci signifie qu’au début de
la démence, un malade sur trois seulement étajhdsiqué, et que méme en fin de maladie,
plus d'un malade sur quatre était ignoré. Bien tl&su études partout dans le monde ont
montré une importante proportion de cas non diagnes dans la population en Suéteen
Angleterre®®, aux Etats-Uni$’... Ces données ont été corroborées parfacing dementia
survey» %8, vaste enquéte européenne d’'opinion réaliséenpeawview et dirigée dans six pays
européens (France, Grande-Bretagne, Allemagnég,l@aspagne et Pologne) aupres de 618
aidants familiaux, de 96 malades, de 605 médeddngrglistes, de 1 200 personnes de la
population générale et de 60 décideurs politigBeton les médecins interrogés, seuls quatre
malades sur dix consultaient pour la premiere doim stade de démence légere, 54 % a un
stade modéré et 7 % ne consultaient qu'a un stadkres La France présentait les mémes
résultats que la moyenne européefine

Berr et al.*°

illustrent les différentes causes pouvant mengne&non reconnaissance de la
maladie par le systeme de santé (Figure 1). Lend&ts peut avoir été posé, explicité a la
famille et au malade mais du fait de I'absenceitition d’'un traitement pharmacologique
spécifiqgue et d’'une non demande d’inscription erDAL5, la maladie ne sera pas reconnue
par le dispositif ALD. Il existe bien une distimmti importante entre reconnaissance de la
maladie par le professionnel de santé, le diagngstsé et la reconnaissance de la maladie

par le systéme de santé.
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EMSEMBLE DES SUJETS ATTEINTS D'UNE
PATHOLOGIE DEMENTIELLE DANS LA
POPULATION

Personnes avec symptémes Perscnnes sans symptomes

cognitifs ou comportementaux

Pas de plainte (timidit&,
anosognosie,
stoicisme, peur, « ¢'est normal,
c'est 'age », ..}

Plaintes relatives
aux symptomes

Pas de consultation d'un
meédecin (mangue de moyens,
deéni, ne croit pas aux
medecins, ..}

| Consultation d'un médecin |

|Malad'|e dementielle soupqnnnée| Maladie non soupgonnée (erreur
du medecin, declarations

du malade, absence
d'informant ou de suivi, ...}

| Diagnostic tabli | Diagnostic non pose (trop tot,
non confirmé, ...}

| Cas rapportés | Cas non rapportés (oubli,
l indifférence, ...)
MALADES PRIS EN COMPTE MALADES NOM PRIS EN COMPTE
PAR LE SYSTEME DE SOINS PAR LE SYSTEME DE SOINS

Déclaration Affection de Longue Durée (ALD)

Figure 1 : Tiré de Berr et al. Psychol NeurPsyehiéail. 2009 ; 7 (special) : 7-14

Cet écart est difficilement quantifiable et sonireation doit se baser sur des études en
population avec recherche systématique des caseédeertte. En France, les cohortes
PAQUID et 3 Cités notamment ont un schéma d'étadmettant cette estimation. En 2007,
'assurance maladie, en se basant sur les basenrisitiatives du régime général a estimé la
population démente en France a 399 000 individusAeED 15 et/ou traités par un

médicament anti-démenti&l soit moins de la moitié des cas estimés en pdpuolgrace a la
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cohorte PAQUID®. La sous reconnaissance majeure de la populaiovente par le systéme

de santé (et trés souvent par les professionnelsadé& eux-mémes) implique gu’une

proportion conséquente de malades potentiellemestjae d’événements indésirables (abus
financiers, maltraitance, mauvaise compliance nadéenteuse...) ne bénéficierait pas au bon
moment d’'une prise en charge médicale adaptée,aitusnd’une vigilance accrue de la part

des professionnels de santé. De plus, les trouligegement et de I'expression qui peuvent
étre associés a la pathologie démentielle reswaigiobjectivation des problemes de santé
par le malade (et les proches) et, par voie deétpence, le dépistage et le traitement
d’autres pathologies par les médecins. Les condéat®graphiques et épidémiologiques font
des pathologies démentielles un enjeu médical,géthiet économique majeur pour la

collectivité.
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1.2 Démences et prise en charge

Des experts récemment réunis au Congres ameérioaiestimé a 604 milliards de dollars le
colt de la maladie d'Alzheimer en 2010 dans le rapsdit 1% du Produit Intérieur Brut

mondial.

L’institutionnalisation est le principal vecteur diolt formel de prise en charge de la
démence® et constitue de fait un marqueur pertinent defaotleau économique & tous les
niveaux de la société en France : en termes dendéme santé (I'assurance maladie finance
le tarif soins des Etablissements Hébergeant |[esoRees Agées Dépendantes - EHPAD), de
dépense pour les collectivités territoriales (lesnsgils Généraux financent une part
importante du tarif dépendance des EHPAD ainsilgs@ides au logement — Aide sociale a
I'Hébergement) et de dépense des familles (quiati@pt le plus souvent une part importante

du tarif hébergement et une partie du tarif dépeoep

Une récente étude francaise menée aupres de 1@&€lahpes agées de 75 ans ou plus, non
institutionnalisées et ayant été hospitalisées suitin passage aux urgences, montre que la
présence d'un syndrome démentiel majorait le risd@atrée en institution dans I'année
suivant I'hospitalisation de 90 % indépendammenktalgonomie dans les activités de la vie
quotidienne et des caractéristiques sociodémoggaphidu malad&’. De trés nombreuses
autres études étrangéres vont dans le méme*$&h&/ne autre conséquence importante des
démences est probablement le recours plus ou naoiachique et inadapté au systeme de

soins et en particulier a I'nospitalisation d'urggen

La médecine de premier recours parait mal adapigefpire face aux nouveaux défis posés

par les populations agées fragiles et plus parti@rhent les personnes agées démentes.

De nombreuses études, principalement américainesnent étayer cette hypothese. Ainsi,
Min et al. ont montré que seulement un tiers desgmmes ageées fragiles recevaient des
conseils thérapeutiques appropriés ou bénéficialamte anamnese lors d’'une consultation
médicale®. Les résultats de McGlynn et al. vont dans le méeres*. Le processus de la

décision médicale, composante élémentaire deVigesanitaire semble également défaillant.
Des enregistrements de plus de 1000 patients ayarsulté des médecins généralistes du

Colorado ou de I'Oregon montraient que les patiat@gient pas impliqués dans les prises de
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décision les concernant dans 91% des “éas/ne décision thérapeutique ainsi prise sans
concertation risque de ne pas étre comprise et pariellement appliquée en particulier chez

les personnes agéss".

La médecine de premier recours devrait constitaepdint d’entrée du patient dans un
dispositif de soins, avoir la responsabilité pprate du dépistage et de la prévention ainsi
gue du traitement des pathologies aigues courattele certaines pathologies chroniques
dont le poids relatif augmente. Si elle remplitfd# ces fonctions il semble que ce soit de
maniére imparfaite. Les raisons sont nombreusesreternent a la fois les modes d’exercice
et de rémunération, I'évolution de la démographiéditale... Le manque de temps a
accorder aux malades chroniques par les médecim&saistes apparait comme un obstacle
majeur & la qualité de la prise en chafyd.a réponse aux standards en matiére d’éducation
a la santé, de suivi de I'observance serait trapratphage dans la pratique quotidienne pour
les malades chroniques et plus particulierement [Esupersonnes présentant des situations
meédicales et/ou psychologiques complexes. De paiteihte progressive de toutes les
dimensions de la santé (vie sociale, bien-étre pdggique et santé « physique ») au cours
de son évolution, la maladie d’Alzheimer est I'atipe de la pathologie complexe pour

'ensemble du systéme de santé.

La loi du 13 aout 2004 relative a I'assurance maladsitionne clairement le médecin traitant
(le plus souvent le médecin généraliste) commetmleda prise en charge médicale. Il est le
professionnel de santé le mieux placé de part saaissance aigie de la situation sanitaire,
psychologique, du contexte familial, pour entregreries procédures diagnostiques en cas de
suspicion de troubles de la mémoire, initier etrdoaner les soins autour de la personne
malade. Cependant, I'écart entre les dispositiégalés et la « réalité » du terrain pose parfois
probleme. En effet, la maladie n’est souvent passidérée comme une priorité en médecine
générale ; elle est beaucoup plus subie que comebattcontrélée, quand elle n’est pas tout
simplement ignorée. Les médecins généralistes dersit la maladie d’Alzheimer et les
troubles apparentés comme des conditions partieaiént complexes a prendre en charge en
comparaison avec d'autres pathologies chronidedls ne s’estiment généralement pas

suffisamment formés et informés sur la maladie gh&imer*”>° sur les dispositifs sociaux

s **2 et n'accordent que peu d'intérét aux bénéfices dlimgnostic précoc®.

disponible
lls restent également sceptiques sur les traitesrarmacologiques actuéfs Une étude de

I'Institut National de Prévention et d’Educationypda Santé (INPES) menée en 2009 auprés
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de plus de 1000 médecins généralistes montre das généralistes déclarent collaborer avec
les spécialistes (huit médecins sur dix déclarenenter systématiquement vers un
spécialiste), la coordination des soins et dessaikiaformation sur les aides sociales ou la

prise en charge des troubles du comportement semp plus fréquemment problémg

Ces constats semblent partagés chez les médeciméraligtes au niveau européen
(Allemagne, Irlande, Royaume-Uni, Italie, Suédeg plus, la peur de l'effet néfaste de
'annonce du diagnostic retarde certainement I'emchement d’une procédure qui permettrait
aux malades et aux proches de connaitre plus mémot la nature des troubles et

d’envisager et de mobiliser les aides nécessaitemps.

Enfin, la formation des médecins généralistes adérgs le passé trés insuffisante sur la
maladie d’Alzheimer en regard de la fréquence dletulel probléme, puisqu’elle se limitait a

guelques heures de cours pendant toutes les énhétisales. Depuis I'essor de la gériatrie en
tant que discipline, la formation des médecins ts'éoffée méme si les aspects

psychologiques, sociologiques et de santé publdgida maladie ne sont que rarement
abordés. Ceci expligue en partie le manque d’ihtgré reconnaissent certains médecins pour
la prise en charge de ces malades et le manqualaksation ressentie quand ils s’occupent

de leurs problemes.

En méme temps, les médecins peuvent avoir desudiffs a déléguer certaines taches lors de
la prise en charge initiale des patients ou lorsudui parce gu'’ils n’ont pas vraiment appris a
le faire ou comme nous l'avons vu, a cause d’'ummassance imparfaite des dispositifs

sociaux de leur territoire.

L’ensemble de ces carences observées en matiecenti@uité et de cohérence des soins
supporte la nécessité d’optimiser la coordinationlae collaboration interprofessionnelle
autour des meédecins. Le dispositif MAIA prévu ddesplan Alzheimer ambitionne dy

contribuer.

Dans le domaine de la gérontologie, I'historiquengatiére 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 publiaitappart consacré aux personnes agées
dépendantes. Apres un vaste travail de controtBésluation, mené avec treize chambres
régionales des comptes, au niveau des administsatoentrales, des départements, des
maisons de retraite et des services d’'aide a dlanies juridictions financiéres dressaient un
bilan soulignant les inadaptations et les insufiigs de I'offre de services et d’équipements,
les lacunes des outils de pilotage et de contréldadqualité de la prise en charge et la
complexité des circuits de décision et de financegnmen matiére d'offres de services a
destination des personnes agékd e rapport recommandait également la promotiamd’
systeme de correspondant ou interlocuteur uniquéa deersonne pour les interventions a
domicile. En 2010, un nouveau rapport de la Cow @Gemptes a mis en évidence de
nombreux atermoiements avec notamment et toujaugsinsuffisance dans la coordination
de la prise en charg&. Des points positifs sont néanmoins mentionnépagticulier sur les
solutions de répit pour les aidants dont les cagscint globalement progressé.

La coordination est un theme récurrent dans leesedanitaire et médico-social. Longtemps
envisagée comme un moyen de maillage des terstpwar développer des liens de proximité
avec les individus agés et leur entourage, la doation a rencontré des difficultés
(financieres, administratives, politiques) qui drginé I'implémentation de dispositifs au
niveau national pouvant évaluer les besoins enta$edes populations et proposer des
réponses adaptées. Les difficultés relevées paola des Comptes sont symptomatiques des
carences organisationnelles chroniques qui peseniasqualité de la prise en charge des
personnes ageées. La suite de ce chapitre esdaistciir de maniere non exhaustive quelques
tentatives du législateur, au fil des derniereedaies, pour rendre plus cohérent le parcours

des personnes agées dans notre systeme de santé.

Dés 1936, la préconisation était faite par le nieige la santé publique de I'’époque de créer
dans chaque département des commissions de cdavdirsdin de mieux coordonner les
différents soins et aides apportés aux personnéssd§ En 1953, les actuels Centres
Communaux d'Action Sociale sont créés avec unentatien essentiellement sociale
(intervention dans les domaines de l'aide socialgale et facultative, ainsi que dans les

actions et activités sociales).
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Le rapport de la commission d'étude des probléemesidillesse au Haut Comité de la

population et de la famille en 1962 (rapport Lamga éeté un élément précurseur de la
politique de coordination autour des personnessagee rapport préconise la coordination et
précise les modalités de ce que pourrait étre sogangation: une coordination

administrative au plan départemental et une coatfidin sociale au niveau local (le quartier,
la commune ou le canton) dont I'objectif essemstll'orientation de l'usager vers le service
adéquat’®. Depuis le rapport Laroque, de nombreuses iniatidans les domaines de la
coordination sociale (création a titre expérimentphr le secrétariat d’Etat aux personnes
agées en 1981 de postes de coordonnateurs gégigtme ayant une double mission de
coordination institutionnelle et de proximité) cangaire (instauration des Services de Soins
Infirmiers A Domicile en 1977) ont tenté de répandrl’enjeu majeur de mise en cohérence,

d’efficacité et de qualité de la prise en charge pkrsonnes agées dépendantes.

Les lois de décentralisation de 1982 a 1986 ontitalam transfert de la majorité de 'action
sociale aux collectivités territoriales et ont féafé la séparation du sanitaire et du social.
Plus récemment, I'apparition des équipes meédicabsc du conseil général (chargées de
définir I'éligibilité des personnes agées dépenekarit la Prestation Spécifique Dépendance
devenue I'Allocation Personnalisée a I’Autonomieyrmpettant ainsi I'élaboration d’'un plan
d’aide), la création de réseaux de santé gérontpleg et Alzheimer ainsi que l'instauration
des Centres Locaux d’'Information et de Coordinati@ilC) témoignent vers la fin des
années 90 de la volonté d’'une dynamique en favemedolitique publique territorialisée en

faveur des personnes agées.

Les cloisonnements demeurent cependant entre gssoms et les champs d’expertise sociaux
et sanitaires de ces dispositifs. Une lettre caicelde 2004 tente méme de clarifier, sans y
parvenir, les champs d’intervention des CLIC et da®aux de santé gérontologigtiees
dispositifs partagent en effet le méme objectif gsi d’améliorer la qualité de la prise en
charge des personnes agées par une approche givlpmesonnalisée des besoins, associant
prévention, accompagnement, social et soins. Némsmta prise en charge médicale fait
partie intégrante des missions du réseau de s&or® que les CLIC n’'ont pas vocation a
délivrer directement des soins ou des prestatiotsndicile. Le développement en paralléle
de ces dispositifs, par des pilotes différentsvetales sources distinctes de financement ont
ainsi pu reproduire le clivage médico-social aloéme qu’ils ont pour but de le réduire. Pour
fonctionner, ils doivent pouvoir s’appuyer sur wsodide coopération, que ne garantissent pas

20



nécessairement les différentes formes, plus ou snafaborées, de coopération et
d’engagement réciproques entre les partenairesnafmées le plus souvent par des

conventions.

L’Inspection Générale des Affaires Sociales (IGA8bliait en 2006 un rapport trés critique
® sur la pertinence des réseaux de santé en Frdimeeption des réseaux de santé diabéte
(« qui permettent un suivi des recommandations ptugormes et un meilleur dépistage des
complications ») et gérontologiques (« qui pernmttd’améliorer la prise en charge des
personnes agées dépendantes sous réserve queysmuos en place répondent aux critéres
de prise en charge: bilan initial d’inclusion, mplgersonnalisé, outil de formation,
formation »). Se basant sur les évaluations ext@éadisée par un cabinet de consultant) et
interne (par la Caisse Centrale de la Mutualitéigd®a\gricole) des réseaux expérimentaux
gérontologiques, les auteurs de ce rapport soudéighgue les réseaux entrainaient une baisse
de la mortalité des personnes agées dépendantegsinginsi qu’une rationalisation du

recours a I'hospitalisation en comparaison avea#ignts témoins.

Les modeles de coordination pour les personnessafjagiles suscitent de plus en plus
d’intérét en tant que stratégies sanitaires egExiprometteuses pour améliorer la continuité,
la qualité et l'efficience des soins aux person@gges afin de répondre aux besoins
complexes de cette population fragile. Le dispbBihIA fait suite aux espoirs suscités par

plusieurs programmes qui ont fait 'objet de recherau 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 tres nombreuses définitions des concepts deafisdanagement (DM) et de Case
Management (CM) ont été proposées dans la littérata qui n'est pas sans conséquence

guand il s’agit de faire un état des lieux des emsances sur le sujet.

Un essai de taxonomie sur la notion de DM publi@®6 par I’American Heart Association
évoquait cette variabilité extréme a travers quedqexemples de définition tirés de la

littérature®? :

«Le DM se référe a l'utilisation d'une approches&a sur la population permettant
d’identifier les personnes a risque, d’intervenie@des programmes spécifiques de soins et

de mesurer les résultats cliniques et économiffues

« Le DM est généralement défini comme une apprgtbizale et intégrée des soins et des
remboursements basée sur I'évolution naturelle el’pathologie. Le but du DM est de
prendre en charge la maladie ou la situation agemaximum d’efficacité et d’efficience,

indépendamment du lieu des soins ou des cadresibishie remboursemetits ;

« Le DM se réfere typiquement aux efforts multighnaires destinés a améliorer la
gualité et le rapport colt-efficacité des soingpdtents sélectionnés souffrant de pathologies
chroniques. Ces programmes supposent la mise emeoalinterventions destinées a
ameliorer l'adhésion aux recommandations scienifsy et aux programmes

thérapeutique® ;

« Une approche étendue vers une coordination ap@eogu processus de prise en charge
globale des malades qui implique souvent d’évoliess soins aigus et hospitaliers les plus
colteux vers la médecine préventive, le conseil'églucation des patients et les soins
ambulatoires. Ce concept prend en compte les iatpies de ce changement sur les codts
totaux et les résultats cliniques pour une pathielpgrticuliere®™ ».
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Tous les auteurs s’'accordent sur le caractererénégne démarche axée sur une population,
mais ils mettent 'emphase sur des aspects tré&aliits : organisation des soins, qualité des
prises en charge, résultats attendus, acteursqu@di.. Le point commun reste cependant un
objectif de rationalisation des dépenses de sat#@s lI'idéal les économies réalisées en
évitant la multiplication des hospitalisations nmmogrammées doivent compenser les codts
des programmes. Néanmoins, la rentabilité éconaendgs programmes de DM et de CM

n’est pour l'instant pas clairement démontrée.

La Disease Management Association of America (DMAlAjinissait en 2003 le DM comme
un systeme coordonné d'intervention et de commtioican matiére de soins, dirigé vers des
populations pour lesquelles les efforts des paienix-mémes ont un impact significatif.
L’'association DMAA a, depuis fin 2007, été renommé€he Care Continuum Alliance »,
cette orientation lexicale témoigne d'un conceppadsé et d'une volonté de ne plus se
focaliser sur la pathologie mais sur les patientsvant présenter une ou plusieurs pathologies
chroniques®®. De la méme facon, le principal journal spécialsé le sujet qui s'intitulait

« Disease Management » (Liebert eds.) s’appelleord@ss « Population Health
Management ». Ce virage qui peut paraitre étonesintres significatif de I'évolution vers
une vision globale de la situation des patientgplgue vers des maladies particulieres.

Les programmes de DM restent trés souvent axésrseirou plusieurs des cing grandes
pathologies (« five core chronics ») que sont &béte, l'insuffisance cardiaque, l'insuffisance
respiratoire chronique, I'insuffisance coronaird'athme mais de maniere trés inégale.

Si 92 % des assureurs aux Etats-Unis proposemirdgeammes de DM dans le diabéte, ils ne
sont que 23 % & en proposer dans la bronchite ichrembstructive par exempté De plus

en plus, les nouveaux programmes cherchent & d@pestie orientation par pathologie en
considérant qu'une part tres significative des qmasi présente plusieurs pathologies

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

Selon l'association The Care Continuum Allianceg IPisease Management » :
0 soutient la relation entre le médecin et le patitzmts le cadre d'un plan de soins ;
0 se concentre sur la prévention des complicationsitiéisant des recommandations
scientifiquement fondées et des stratégies visaotepitre les capacités des patients a

se prendre en charge (empowerment) ;
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0 évalue ses résultats humains, cliniques et éconmsige maniére continue dans le

but d'améliorer globalement la santé des patients.

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

comporter six composantes :
0 Un dispositif d'identification des populations ;
o Des recommandations scientifiquement fondées ;
o Un dispositif de coopération avec les médecinesaltres prestataires de services ;

o Un processus éducatif favorisant la prise en chaayeles patients de leur santé
(patient self-management) qui peut inclure la pnéea primaire, des programmes de

modification des comportements et des disposigfsutveillance de I'observance ;
o Un dispositif d’évaluation et de gestion des prsaosset des résultats ;

o Un systéme de surveillance continue et de retounfodnations (routine
reporting/feedback) qui est destiné a la commuiticavec les patients, les médecins,

les assureurs, les prestataires annexes et aalet@asation d’une patientele.

1.4.2 Disease Management et Case Management

Le Disease Management se différencie<diase Managememtqui consiste plutét a soutenir
les patients dans les situations les plus compldpessonnes agées fragiles, en perte
d’autonomie, malades d'Alzheimer, patients présentdes troubles psychiatriques...).
D’aprés la plupart des auteurs, le Case Manage(oengestion de cas selon la traduction
francaise) comprend les composantes suivantes ntifidation des cas, évaluation
multidimensionnelle standardisée, planificationiwidlialisée, mise en application du plan
d’aide, surveillance et réévaluation du pfdn®¥®® Comme nous venons de le voir, les
périmetres de définition du DM et CM se chevaucligrant a la nature des interventions et
de leurs objectifs. Certains auteurs privilégienterminologie de « care managemeatcelle

de « disease management » pour éviter une fodatfissir une pathologie donn&e
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D’autres terminologies sont également utiliséesg@ée self-management ou chronic disease
self-management, nurse management, nursing managero#aborative care...) et peuvent

se rapporter au méme type d’intervention.

Les écarts sémantiques aboutissent a des confudamsda littérature scientifique. Il apparait
tres délicat de faire une distinction claire etimiéffe entre toutes ces déterminations. De

7% ou « care managemenf>

nombreux auteurs utilisent 'appellation « case ag@ment
" dans le diabéte ou linsuffisance cardiadfié® et on retrouve I'utilisation de « disease
management » dans la maladie d’Alzheimi&f. Boult et al. ont récemment essayé de
catégoriser ces interventions en ne se focalisiast yniquement sur la pathologie mais sur
I'organisation et les moyens supportant l'interiemt®®. Cette classification a le mérite de

clarifier les définitions mais pour les AméricaingAinsi, les auteurs distinguent entre autre :

o les soins primaires interdisciplinaires («une pgquicomposée d'un médecin
généraliste et d’'un ou plusieurs professionnelsmendes infirmiéres, travailleurs
sociaux, kinésithérapeutes qui communiquent fréaquent ensembles et fournissent

des soins complets »).

o0 le care ou case management (« modéle collabonatifnaplique généralement une
infirmiére ou un travailleur social qui aide ledipats atteints de maladies chroniques
et leur famille en évaluant leurs problemes, cominant avec les professionnels de
santé, et coordonne les soins et les servicescames managers sont principalement
employés par des assurances de santé ou par destgires de soins financés par

capitation »).

o le disease management (« qui supplémente les soinmires en fournissant de
linformation aux patients sur leurs conditiongalzBte ou insuffisance cardiaque - par
courrier ou par téléphone. Les infirmieres ou aupeofessionnels employés par des
compagnies sous contrat avec les assureurs ouepgurdstataires de soins financés
par capitation fournissent de I'éducation a la&aétluquent les patients a détecter les

signaux d’alerte, facilitent les consultations ncatks>).

Par soucis de simplification et d’homogénéité diautdisation de termes dont les contours
sont fluctuants, nous emploierons au cours deasaitrde these pour définir ces différents
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modeles de soins collaboratifs, les dénominatiad®gques de Disease Management pour
les interventions spécifiques se focalisant sur amglusieurs pathologies définies (diabete,
insuffisance cardiaque...) et de Case Managementlpsunterventions globales ciblant des

populations présentant des situations complexesdpres agées en perte d’autonomie,
personnes agées fragiles, malades d’Alzheimér...)

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

La mise en place de ces nouveaux modeles de pmissharge importés principalement
d’Amérique du Nord et de Grande Bretagne a été weagee par des rapports d’experts.
Notamment, le rapport de I'Office Parlementaire \@diliation des Politiques de Santé
(OPEPSY* recommandait en 2005 de privilégier une coordimaén réseau pour les malades
d’Alzheimer et leur famille et de renverser l'orggation en passant d’un grand nombre de
conseillers a un interlocuteur unique qui pourére une infirmiere coordinatrice. Comme
mentionné précédemment, en 2006, le rapport dABI& a contribué & lancer une réflexion

générale sur I'opportunité et les conditions éveltws en France du développement du DM.

A partir de la fin 2005 la Direction Générale deSanté (DGS) et la Caisse Nationale de
Solidarité pour I’Autonomie (CNSA) ont financé lg&rimentation PRISMA France afin
d’étudier les conditions d’'implantation de ce medéle coordination ayant rapporté des
résultats encourageants au Québec auprés de pessagies en perte d’autonofiiie

En 2007, le Plan pour I'amélioration de la quatiegévie des personnes atteintes de maladies
chroniques (2007-2011) intégre les concepts du DMrévoit I'expérimentation de son
application dans le diabéte a travers le projeth&osupporté par la Caisse Nationale
d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (CN/Y®. Le Plan initie également une
étude portée par la DGS et menée par I'InstituiSdaté Publique d’Epidémiologie et de
Développement (ISPED) sur I'identification des exkpéntations conduites en France sur les
maladies respiratoires, les maladies cardio-vasesldes maladies neurodégénératives et le
diabéte et la pertinence du développement de proges de Disease Management sur ces

thématiques. C’est dans ce cadre que s’est insaonit travail de these plus particulierement
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sur les thématiques du diabéte et de la maladielzkédmer. Par ailleurs, outre

'expérimentation Sophia sur le diabete et les me=sd et 5 du plan Alzheimer 2008-2012
relatives aux MAIA, lactualité des nouveaux modgelde soins collaboratifs se situe
également au travers de la mesure 18 du Plan ahtcamcer 2009-2013 qui prévoit de
personnaliser la prise en charge des malades wrdrde la création de postes d’infirmiers
chargés de coordonner l'articulation entre la \afld'hopital (non abordé dans le cadre de

cette thése).
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1.5 Obijectifs et plan

Ce travail de these a été initié par le projet aldirection Générale de la Santé visant a
étudier le Disease Management dans les maladiesiges. Nous avons d’abord étudié
I'efficacité de ce type d’approche dans le diabgies dans la maladie d’Alzheimer et les
syndromes apparentés qui représentent I'archétgda chaladie chronique complexe. Dans
ce cadre, nous avons été amenés a aborder pludaytuint la prise en charge de la démence
a tous ses stades. Nous nous sommes ainsi inte@$sgprise en charge précoce en étudiant
ses déterminants et ses bénéfices sur la survieaval est en cours de développement et n’a
pas encore abouti a une publication.

Le premier travail a consisté a identifier les cosgntes de ces programmes de soins
collaboratifs qui étaient liées a une meilleureicaffité dans d'autres pathologies ou
'antériorité des expérimentations et le nombressléds convaincants permettent d’avoir une
vision globale pertinente. Le choix s'est porté lsudiabéte, qui fait partie d'une des cing
grandes pathologies retrouvées dans les prograrden®M et qui était inclus dans I'étude
financée par la DGS et menée par l'Institut de &dnublique d’Epidémiologie et de
Développement (ISPED). Nous avons donc réalisé rmétm-analyse des essais controlés
randomisés en incluant des essais répondant aéfingidn pragmatique du DM qui pourrait

étre applicable en France (Article 1).

Le second objectif de ce travail était d’étudiezfficacité du Case Management dans la
démence en effectuant une revue de littératureustiva des essais contrélés randomiseés et
en nous intéressant a son impact. L'efficacité mtegrammes sera d’abord rapportée sur des
critéeres cliniques. Une revue de littérature a €&gaint été publiée discutant I'efficacité du
CM sur des criteres économiques : dépenses de, sastieutionnalisation et hospitalisation
(Article 2). Afin de répondre a certaines interrigas soulevées par notre recherche
bibliographique, un large essai contrélé randoraigéé envisagé et est actuellement mené sur
plusieurs sites francais, il s’'agit de I'essai AIDA basé sur une intervention préventive
inspirée des modeles de Case Management et mere ddse déments nouvellement
diagnostiqués. Le protocole sera présenté ainsingetat des lieux de I'avancement des

inclusions.
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Le troisieme objectif de ce travail ne s’inscritspdirectement dans le cadre de 'étude de la
Direction Générale de la Santé puisqu’il étaittieka l'intérét de la prise en charge précoce
dans la démence : tout d’abord nous avons expésrééterminants socio-démographiques et
clinigues pouvant entrainer une consultation mddiadez des sujets déments incidents
identifiés en population. Deuxiemement, nous awdreyché a mesurer I'impact du recours
aux soins précoce sur le pronostic vital de cesades en prenant en compte a la fois les
caractéristiques socio-démographiques et clinigiessmalades. Les résultats présentés dans

cette partie n'ont pas encore donné lieu a uneigathin.
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2 Etude des composantes essentielles dans les prognaes de
DM : exemple dans le diabéte (article 7§

2.1 Introduction

Les résultats de I'étude ENTRED 2007-2010 rapportere estimation de la population
diabétique traitée en France métropolitaine denfllfbns d’individus qui est toujours en
augmentatiofi’. Le diabéte de type 2 est la forme la plus frétri€92 %, soit 2,2 millions de
personnes en métropole). La durée médiane depuighet du diabete est de 9 ans, durée
relativement longue qui expose a un risque élevéearaplications. Fin 2006, I'affection
longue durée (ALD 8) pour le diabéte était la deme la plus fréquente derriére 'ALD pour
tumeur maligne (ALD 30), le diabete étant I'une geghologies chroniques contribuant le
plus & I'augmentation de la population totale enDAT. Malgré des recommandations de
bonnes pratiques bien établies, le controle delyleémie des patients diabétiques est loin
d’étre optimal méme s'il progresse dans le bon siuis quelques années (chute de la
proportion de personnes ayant un taux d’hémogloglgguée (HbAlc) au dessus de 8 %
(des valeurs supérieures a 8 % signent un mauwoaisite), et baisse de la valeur médiane
d’HbAlc de 0,3 % depuis 2001). Prés de la moitig diebétiques (41 %) présente tout de

méme un taux d’'HbAlc supérieur & 7 % (et 15 % asuede 8 %).

Le diabete est la maladie chronique ayant faitj€blu plus grand nombre de publications
relatives a des programmes de DM. Plusieurs regladitérature ou méta-analyses ont déja

abordé la question de I'efficacité clinigqte®™ ou économiqué®™®”.

Au final, les éléments de preuve disponibles siffitacité des programmes de DM dans le
diabéte sont nombreux et démontrent une efficatggificative mais qui reste cliniquement
modeste en particulier sur le taux d’hémoglobingqgée (HbALc) indicateur le plus
couramment mesuré dans les essais contrélés rag@®miiminution en moyenne de -0,4 %
& -0,8 % a la fin des interventions en comparaieet un groupe de patients témoins.

Un effet positif était également constaté sur ja@inie a jeun correspondant a une baisse de
0,95 mmol/L*,
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Dans le diabéte, le DM revét des formes tres dégrse qui peut géner la compréhension
globale des composantes efficaces. L’hétérogérgate indicateurs d’efficacité mesurés
(HbAlc, cholestérol, poids...) nuit également a €mprétation des résultats des synthéses
publiées. Les évaluations d’'impact ne portent quedgs criteres a court terme. Enfin, la
majorité des auteurs concluent qu’il n'y a pas deupe qu’un programme de DM soit plus
colt-efficace, a court terme, qu’'une prise en aharguelle et plaident pour un renforcement
des évaluations notamment afin de connaitre I'imppécifique de chacune des composantes
(intervention a domicile, par téléphone, centrée I®ducation, la surveillance...) et des
caractéristiques (intensité du programme, ciblagdadpopulation, intégration du dispositif,
profil professionnel du disease manager...) des progres’>** On retrouve également ces
interrogations pour les programmes ciblant desvidds souffrant d’'une ou plusieurs autres
pathologies chronique§® % Ces questions n'avaient jamais fait I'objet d'udeude
spécifiqgue. Or, dans un contexte de ressourcesdi@@s limitées, les déterminants de
'optimisation de ce type de programmes doivené &udiés afin de mettre en place des

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

Une récente étude américaine témoigne du fardeasid#&yable que représente un diabete
mal controlé sur les systémes et les dépensesndé8aPlus de 120 000 patients ont été
identifiés, via des bases de remboursement, conebétijues et qui avaient été hospitalisés
au moins une fois (hospitalisation index). Plushdjuart de ces patients ont été réhospitalisés
dans les trois mois suivant I'hospitalisation ind#xdans 87 % des cas, ces réhospitalisations
n'étaient pas programmées. Un meilleur suivi & @dende ces patients avec une surveillance
clinigue renforcée a la sortie de I'hdpital auraiirement été nécessaire pour détecter
précocement I'apparition de complications et évisrhospitalisations d’'urgence. Déterminer
le périmetre clinique d'une intervention de type DEprésente donc un enjeu important
d’efficacité.

2.2 Points méthodologiques

Pour répondre a cette interrogation et dans lgppetive de mieux caractériser les conditions
d’efficacité du DM, nous avons entrepris une métahgse incluant les essais contrblés
randomisés sans limitation chronologique. Le preggssde sélection décrit dans l'article
nécessite des éclaircissements. En effet, commé&oneé précédemment, I'application de la
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définition de l'association « Care Continuum Alli@» couramment utilisée pour définir le
DM (le DM doit «prévenir les complications en isdnt des recommandations
scientifiquement fondées et des stratégies visaatcaoitre les capacités des patients a se
prendre en charge ») aurait impliqué l'inclusion gtegrammes tres différents les uns des
autres (par exemple : des programmes de télémmgjtpar des dispositifs informatiques ou
téléphoniques sans intervention proactive de psadagels ....). Nous avons donc décide
d’adopter une définition pragmatique du DM qui geigvoir une résonnance dans le contexte
francais et pour d'autres pathologies. Par ailleunous a semblé important de nous focaliser
sur un indicateur clinique pertinent et suffisamtrfegquent dans les publications afin d’avoir
une représentation la plus exhaustive possiblesssis publiés dans le domaine, nous avons
donc sélectionné uniguement les essais présemaiisage d’hémoglobine glyquée a I'issue

de l'intervention.

Concernant les caractéristiques étudiées, nous smwumes intéresses : aux caracteristiques
liées aux populations prises en charge (age, séxeveau d’HbAlc moyen par groupe) ainsi
gu’aux composantes des programmes :

o La capacité du disease manager a initier ou modifim traitement
pharmacologique avec ou sans l'accord préalabla diédecin. Shojania et al.
avait évalué l'impact de la capacité des «caseagems » a modifier les
traitements sans attendre I'aval d’un médécirCette délégation de tache n’étant
pas d’actualité en France, nous avons décidé diiedla possibilité d’'intervenir
avec et sans accord préalable d’'un médecin (quekqit le médecin : médecin de
I’équipe ou médecin généraliste).

0 Le type d’éducation. L’éducation a la santé étantdeur de l'intervention du DM
dans le diabéete, différents modes d’éducation paudtee décrits dans les études.
Nous avons décidé de différencier I'éducation iidlielle avec un strict suivi
personnalisé et I'éducation individuelle et colieet combinée (le cceur de
l'activité d’éducation est assuré en petits groupks patients), un suivi
individualisé étant également organisé.

0 Le mode d'intervention. Le DM dans le diabete ®eftiant le plus souvent par
téléphone, par visite au domicile ou a la cliniquea la fois en vis-a-vis et par
téléphone, nous avons étudié ces trois modalités.

o La durée de lintervention. Dans le diabéte comraasdd’autres pathologies,

« 'empowerment » ou la volonté de responsabiliser« d’autonomiser » les
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patients dans leur prise en charge devrait avaircdaséquences sur le long terme.
En effet, la mesure de I'impact d’une meilleure laggpion des conseils hygiéno-
diététiques, d’une meilleure observance médicamenteemble plus pertinente a
moyen et long terme dans le diabete. Nous avons émdlié I'effet de la durée de
I'intervention en différenciant les essais de maihs an et les essais d’'un an et
plus.

o L’intensité de l'intervention en termes de fréquerde contact entre le disease
manager et le patient. Méme si cet indicateur rftee pas le contenu de
I'intervention, nous I'avons considéré comme le @énde I'intensité effective du
programme. Trois classes d’intensité ont été éasdiglus d’'un contact par mois
(frequence élevée), environ un contact mensuetféféce moyenne) et moins
d’'un contact mensuel (basse fréquence). La fréqueas contacts était relevée
dans les résultats lorsqu’elle y était rapportée dans le protocole de
I'intervention.

o La derniere composante étudiée était la présendatmeence d’'une information

faite au médecin généraliste des résultats delli@tian clinique initiale.

Des analyses en sous groupes et méta-régressibpgeaeffectuées pour évaluer I'efficacité

relative a chacune des caractéristiques et compessdas programmes.

2.3 Principaux résultats et Discussion

Malgré les criteres restrictifs de notre recherdfibliographique, 41 essais contrblés
randomisés ont été sélectionnés. L'impact du DNt étgnificativement positif en terme de
réduction du taux d’'HbAlc et dans des proportiongsilgires aux taux rapportés dans les

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

Ce travail a permis d’apporter des éléments dengpdace aux interrogations relatives aux
conditions d’efficacité du DM dans le diabéte.

Plusieurs essais sélectionnés dans notre meétasanalg présentaient pas de criteres

d’inclusion relatifs a la gravité clinique de la ladie (17/41). La présence d'un diabéte

diagnostiqué et I'dge étaient souvent les seutgres d’inclusion. Les résultats des méta-
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régressions démontrent que les programmes poundksstes patients inclus présentaient, en
moyenne, une glycémie mal contrélée (HbAB% en moyenne a l'inclusion) rapportaient
une meilleure efficacité (différence moyenne stadidae de -0,45 vs -0,14 ; p=0,003). Le
résultat n’est pas surprenant en soit, il est fdgie sur une courte période de démontrer
limpact d'une intervention chez les patients lelsispgravement atteints. Néanmoins,
'absence d'efficacité du DM dans les 11 essaisnfayaclus des patients présentant en
moyenne une hémoglobine glyquée inférieure a 8%efdnce moyenne standardisée : -0,14
95% CI : -0,25 +0,05) alors méme que la majorité ikerventions étaient moyennement a
trés intensives (7/11 essais prévoyaient au mairontact mensuel entre le disease manager
et le patient), ne plaide pas en faveur d’'une &¢fié clinique du DM dans une population
diabétique « tout venant », du moins lorsque liégatabn est menée a court terme (un an en

moyenne).

Parmi les composantes efficaces, les programmes ldaquels le disease manager avait la
capacité d’initier ou de modifier un traitementpapgaient une diminution du taux d’HbAlc
significativement plus importante que les autreaiss(difféerence standardisée moyenne de
-0,60 versus -0,28 ; p<0,001). L'intensité de Bintention semblait également jouer un réle
majeur. Les huit programmes les moins intensifs pnésentaient en moyenne aucune
efficacité sur ’'HbAlc. Les programmes avec unguience moyenne ou une haute fréquence
étaient eux efficaces. Cependant, seuls les progesna haute intensité étaient plus efficaces
gue les programmes peu intensifs (différence staisi®e moyenne de -0,56 versus -0,30 ;
p=0,03). Aucune autre composante des programmetidiée a une meilleure efficacité.

Dans le cadre de notre étude, I'analyse d’autreact&istiques aurait également été tres
pertinente, en particulier le nombre de patientsisypar disease manager, l'instauration de
réunions de concertation multidisciplinaires, Igméed’implication des médecins généralistes
dans les programmes (fréquence des concertati@tslawisease manager par exemple...).
Cependant, du fait de la description tres parcellde la grande majorité des interventions,

nous n’avons pas pu les étudier.

Enfin, une limite importante de notre méta-analgéside dans le nombre de sortis d’étude
(« dropouts ») trés importants dans certains esd$a@&sne si les analyses de sensibilité
effectuées en excluant ou en gardant les essaiprgséntaient des taux élevés de sorties
d'étude (plus de 20%), ou des différences de tausodties d'étude entre groupes importants

34



(plus de 7%) n’ont pas montré de différence suesailtat principal a savoir I'impact global
moyen des programmes sur le taux d’'HbAlc, le faé qing essais présentaient un taux de
prés de 30% de perdus de vue a la fin de I'étudé eoir biaiser les résultats de la méta-
régressiont® 1% En effet, le phénoméne « d’usure » naturelleifatt) conduit les patients
présentant les complications les plus graves opliesinsatisfaits a quitter prématurément le

programmé® et donc souvent & surestimer I'efficacité d’urtefivention.

Les résultats de notre méta-analyse sont en falane réorientation des interventions vers
les populations diabétiques les plus a risque awecréponse intensive par le biais d’'une
surveillance fréquente. L’intensité de I'intervemtipourrait étre déterminée en fonction de
I'évolution de constantes métaboliques et sur lmatale du médecin généraliste ou du
patient. Ce n’est cependant pas l'orientation ppse I'assurance maladie a travers le
programme Sophia (exposé au chapitre 2.5).

2.4 Article
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for improving diabetes care: a meta-analysis
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Catherine Helmer MD PhD

_ ABSTRACT

Background: We conducted a meta-analysis of
randomized controlled trials to assess the ef-
fectiveness of disease-management programs
for improving glycemic control in adults with
diabetes mellitus and to study which compon-
ents of programs are associated with their
effectiveness,

Methods: We searched several databases for
studies published up to December 2009, We
included randomized controlled trials involving
adults with type 1 or 2 diabetes that evaluated
the effect of disease-management programs
on glycated hemoglobin (hemoglobin Aq) con-
centrations. We performed a meta-regression
analysis to determine the effective components
of the programs.

Results: We induded 41 randomized controlled
trials in our review. Across these trials, disease-
management programs resulted in a significant
reduction in hemoglobin A, levels (pooled
standardized mean difference between inter-
venticn and control groups —0.38 [85% confi-
dence interval —0.47 to —0.29], which corre-
sponds to an absolute mean difference of

0.51%}. The finding was robust in the sensitivity
analyses based on quality assessment. Programs
in which the disease manager was able to start
or modify treatment with or without prior ap-
proval from the primary care physician resulted
in a greater improvement in hemoglobin A,
levels (standardized mean difference —0.60
v. .28 in trials with no approval to do so;
p = 0.001). Programs with a moderate or high
frequency of contact reported a significant
reduction in hemoglobin A, levels compared
with usual care; nevertheless, only programs
with a high frequency of contact led to a signif-
jcantly greater reduction compared with low-
frequency contact programs (standardized
mean difference —0.56 v. —0.30, p = 0.03).

Interpretation: Disease-management programs
had a clinically moderate but significant
impact on hemoglobin A, levels among adults
with diabetes. Effective components of pro-
grams were a high frequency of patient con-
tact and the ability for disease managers to
adjust treatment with or without prior physi-
cian approwal.

espite well-established recommendations
for diabetes care.'” quality of care still
needs to be improved. Although many
nonpharmacologic strategies (patient education,
psvchological intervention, dietary education.
self-monitoring and telemedicine) have been
developed, their effectiveness is still unclear
“Disease management” 15 a structured, multi-
faceted intervention that includes several of the
above-mentioned components. In two recent
meta-analyses, disease management was associ-
ated with an improvement in ghycenuc control, as
assessed by a mean reduction in hemoglobin A,
concentration of 0.52% and 0.81%.7* Disease
management seems to be more effective than sin-
gle strategies such as clinician education. patient
education or promotion of self-management
Because disease-management programs are
heterogeneous, the effective components need to
be identified to muprove program miplementation

@ 2011 Canadlan Medical Assodation or Its llcensors

Previous studies have evaluated the efficacy of
some program components.”” Independent med-
ication changes by the disease manager appear to
be particularly effective” However, other impor-
tant factors such as the mtensity of the inferven-
tion have not been previously evaluated.

We conducted a meta-analysis of mandomized
controlled trials (RCTs) involving adults with
tvpe 1 or 2 diabetes mellitus that evaluated the
effect of disease-management programs on
hemoglobin A levels. We determined the effec-
tive components of the programs. considening
both the type of component and the intensity of
the infervention.

Methods

Definition of disease management
There 1s no consensual definition of disease
management. According to the Care Contimnmm
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Alliance (formerly the Disease Management
Association of America). disease management
“supports the physician or practitioner/patient
relationship and plan of care; emphasizes pre-
vention of exacerbations and complications uti-
lizing evidence-based practice guidelines and
patient empowerment strategies; and evaluates
clinical, humanistic. and economic oUICOmes on
an on-going basis with the goal of improving
overall health™ {(www. carecontinwum org/dm
_definition asp). To identify relevant studies for
our meta-analysis, we adopted an operational
definition based on the above definition litera-
ture review and expert opinion.

We defined disease management as ongoing
and proactive follow-up of patients that includes
at least two of the following five components:
patient education (dietary and exercise coun-
selling, self-monitoring, and knowledge of dis-
ease and medication); ceaching (the disease
manager encourages the patient to overcome
psychological or social barriers that impede
autonomy of improvement in medication com-
pliance); freatment adjustment (the disease man-
ager is able to starf or modify treatment with or
without prior approval from the primary care
physician); monitoring (the disease manager gets
medical data from the patient); and care coordi-
nation (the disease manager reminds the patient
about upcoming appointments or important
aspects of self-care and informs the primary care
physician about complications, treatment adjust-
menf or therapeutic recommendations).

Literature search
We searched the following computerized data-
bases: MEDLINE (1966 to December 2009), Sco-
pus (1960 to December 2009), Web of Science
{1975 to December 2009) and the Cochrane
Library (1993 to 2009 [issue 4]} The complete
MEDLINE search strafegy 15 presented i Appen-
dix 1 (available at www.cmaj ca'cgi/content/fll
[y 091786/DC1). In an attemnpt to minimize the
omission of potentially relevant trials, we also
searched the reference lists of included studies. We
agement.” “case management.” “managed care
care management to cover the mconsistency in the
definifion of disease management, we also used the
terms “diabetes mellitus ™ “HbA,." and “glycated
Two of us (C.P. and CH)) first reviewed the
titles and abstracts of identified arficles and then
exanuned the full-fext version of selected arficles
further to assess relevance fo the research topic.
Only RCTs were included. because this study
design supports maximum validity and causal
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inference * The search was limited to English-
language publications. We restricted inclusion fo
studies that reported hemoglobin 4, levels, which
15 an index of the mean blood glucose concentra-
tion of the preceding §-12 weeks." In addition fo
our operational definition of disease management.
we defined the following inclusion criteria: the
study had to involve adults with type 1 or 2 dia-
betes: it had to report both pre- and postinterven-
tion hemoglobin A, levels; and postintervention
hemoglobin A, levels had to be assessed after at
least 12 weeks of follow-up.

We excluded trials in which the intervention
did not involve direct contact between the dis-
ease manager and the patient or was unclear,
unspecified or exclusively based on contact by
Internet or mail

Data extraction
Two of us (CP. and C H)) evaliated each study
separately and extracted data. To assess outcome,
hemoglobin A, levels before and after the infer-
vention were extracted. In the event of several
postintervention values, only the first one was
considered. Other data extracted were as follows:
characteristics of the participants (percentage of
women. mean age), sample size, number of
dropouts, intervention mode (one-to-one session
phone confact or both), fype of program compo-
nents (patient education psychological coaching.
monitoring, feedback of imfial evaluation to pni-
mary care physician, treatment adjustment).
length of mtervention frequency of confact, in-
terval between pre- and postinfervention hemo-
clobin A, assessments, and adverse events (hypo-
glycemic episodes. hospital admission and death).

Frequency of contact was estimated on the
basis of the reported infervenfion protocol and.
when available, the results. We classified the fre-
quency info three levels: low (less than one con-
tact monthly per patient), moderate (one contact
monthly per patient) and high (several contacts
monthly per patient). In the event of discrepancies
in the classification of contact frequency, data
were reviewed by another one of us (M LG ). and
a consensus was reached.

When data were missing. the original authors
of the article were contacted by email

Statistical analysis

To account for differences i baseline hemoglo-
in A . levels between the studies, we calculated
the mean difference between pre- and postinter-
vention hemoglobin A . levels for the interven-
tion and control groups, and the standard devia-
tion {SD) of each difference. Thus, our outcome
comresponds fo the improvement 1n glycemic
control 1 the intervention group between base-
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line and postintervention hemoglobin A, levels
compared with the control group. We used the
imputation method according to baseline values
for missing 5Ds (we imputed missing SDs ac-
cording to the pre-infervention vahies). Owing to
significant heterogeneity, we used a random-
effects model to calculate the pooled standard-
ired mean difference in hemoglobin A, levels
between the intervention and control groups,
along with the 95% confidence interval (CI)."
Heterogeneity was quantified by using F* and 7°
(study variance) values '=*

We used meta-regression analysis fo defer-
mine what part of between-study variance was
explained by patient characteristics (mean
hemoglobin A, level, age, sex) and compo-
nents of the disease-management programs
({length of intervention, treatment adjustment,
mode of patient education, frequency of con-
tact, feedback of initial evaluation to primary
care physician, and mode of intervention).
Eesults are expressed as standardized mean
changes in the hemoglobin A . level Explained
heterogeneity was expressed as a percentage
change of 7° (between-study variance).

Because quality assessment in meta-analysis
is controversial * we performed three sensitivity
analyses based on key components of internal
validity to test the robustness of our results.* In
the first sensitivity analysis, we excluded frials
that had a dropout rate of 20% or more and trials
without dropout information. In the second
analysis, we excluded trials in which the differ-
ence in dropout rates between study groups was
7% or more (highest quinfile) and frials without
dropout information. In the third analysis, we
excluded trials with unclear information about
allocation concealment. ™

For all analyses, a p value of 0.05 or less was
considered to be statistically sigmificant.

Results

Study characteristics
The selection of studies for our review is sum-
marized in Figure 1.7 The mnitial search strategy
identified 2148 citations, and 135 full-text arti-
cles were reviewed. Forty-four studies met our
inclusion criteria. Three studies were excluded
because of missing data on hemoglobin A .
levels at baseline, even after contacting the
authors ** Thus, we included 41 RCTs pub-
lished between 1990 and 2009 that enrolled a
total of 7013 adults with type 1 or 2 diabetes *
The main features of the 41 RCTs are shown
i Table 1 (at the end of the arficle). Twenty-six
trials were conducted m the United States, five in
Canada, three in Europe and seven in Asia Sam-

ple sizes ranged from 31 to 1665. The length of
the infervenfion ranged from 1.5 to 48 months. In
most trials, the length of intervention and the
length of follow-up were similar, with only five
trials reporting a few months” difference between
the end of the intervention and hemoglobn A
assessment 2394 Nost of the studies (20 trials)
focused solely on type 2 diabetes, 9 included
patients with either type 1 or 2 diabetes, and 3 tri-
als focused on type 1 diabetes. The mean age of
the participants was 57.6 vears (5D 7.3); 46.0%
were men. The mean hemoglobin A, concentra-
tion at baseline was 8.5% (SD 1.4%).

Effect of intervention on glycemic control
The impact of the disease-management programs
on changes in hemoglobin A, concentrations in
the intervention and control groups is presented in
Figure 2. In the random-effects model, the pooled
standardized mean difference in levels between the
intervention and control groups was —0.38 (95%
CI 047 to —0.29; p < 0.001). favouring disease

Potential trials identified
through literature search
n=2148

= MEDLINE n=1897

» Cochrane Library n =148
= Scopus n =88

= Web of Sdence n=15

* Manual search n=§

L Excluded n=2013

= Mot a disease-management
program n =473
= Mot an RCT n=1305
v
Full-text reports retrieved
for detailed evaluation
n=135

+——  Excluded n=291

unclear imtervention n =47
= Mot an RCT n=23

messure n=1&
= Article notin English n=2

v

Trials potentially eligible
for meta-analysis
n=44

—— Excluded n=3
= Diata missing

L 4

Trials included in meta-analysis
n=41

= Duplicate publication n =235

= Mot a disease-management program /

= Hemoglobin A concentration not outcome

= Other publication from same trial n=3

Figure 1: Selection of randomized controlled trials (RCTs) for the meta-analysis.
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management over usual care. This standardized
mean difference corresponds fo an absohite mean
difference in hemoglobin A, levels of 0.51%
between the intervention and control groups. None
of the studies reported a significant change in
hemoglobm A in favour of usnal care. There was
significant heterogeneity among the trials regard-
ing changes in hemoglobin A, (F =66%) <

Meta-regression and subgroup analyses

Results of univariable meta-regression analyses,
stratified by patient characteristics and compo-
nents of the disease-management programs, are
showm in Table 2. Of the patient characteristics
analvzed. age and sex were not associated with
between-group differences in hemoglobin A,
outcomes. The reduction in hemoglobin 4, lev-

Mean change in HbA,, % Standardized mean Favours disease Favours usual
difference betwesn «— management i

Study Intervention Control groups {95% CI)
Ahring et al.® -1.4 -10 -0.17 (-0.81 to 0.47) :
Choe etal” -2 039 —0.52 (-1.02 to -0.02) —l-:—
Dale et al. = 09 08 -0.07 {-0.46 to 0.32) —h—
Doucette ef al.™ -03 0.1 027 (-0.76 to 0.21) . ]
Estey etal” 07 03 -0.49 (-1.03 to 0.06) —_—
Farmer et al.® 06 04 -0.16 (0,60 to 0.28) )
Franz st al® 1A 08 020 (~0.49 to 0.09) il
Fukuda et al.™ 032 032 0000055 to 0.55) —Tt;_—
Gabbay et al.” -0:1 0.0 -0.03 {-0.25 to 0.18) i
Gaede et al” -0E 0.2 ~0.57 (—0.89 to —0.24) —
Gary et al.” -10 02 -0.79 {-1.28 to -0.30) ——
Goudswaard et 2l * -10 04 -0.47 (-1.01 to 0.07) R S S
Hiss et al.” -03 0.2 —0.08 (-0.32 to 0.16) : —B—
Hiss et al.™ 0.4 02 -0.14 (-0.44 to 0.17) B
Iaber et al.* -2 0.1 -0.73 (~1.38 to -0.07) e
CMD Study™® -19 -12 -0.50(-0.72 10 -0.27) —B—
Kim et al.® -13 0.4 -0.66 (-1.11 to—0.21) ———
Koet al" 05 02 -0.24 (-0.53 to 0.06) R
Koetal® -15 05 —0.80 (-1.03 to -0.57) _._ (
Krein et al.” 0.0 og 000 (027 to 027} | — 8 —
Litaker et al.® 05 0.1 ~0.38 {(-0.71 to -(L07) —
Mchahon et al." -16 -12 -0.28 (-0.71 to 0.14) R
Montori et al.® -13 06 —0.58 {-1.35 to 0.17) —
Menard et al." -16 0.7 071 (-1.20 to -0.22) __}_;_
Oh etal™ -12 0.6 -1.26 {-1.96 to —{.56) ] i
Piette et al " -0 03 -0.30 (-0.57 to -0.03) —i—
Piette et al." 0.1 0.1 -0.13 (-0.37 to 0.11) -
Polonsky et al.™ -23 17 -0.30 (-0.66 to 0.07) —
Ridgeway et al.™ 08 07 -0.04 (-0.67 to 0.60) : =
Rothman et al® -25 -5 -0.45 (-0.73 10 -0.16) — B
Saduret al” -12 0.3 ~0.69 {-1.01 to—0.37) B
Samuel-Hodge et al.” 0.3 02 ~0.08 {—0.39 to 0.22) —a—
Scott et al.” -17 07 -0.99 (-1 36 to -0.63) !
Shea et al.” 0.4 02 -0.13 (-0.23 to 0.04) : E B
Shibayama et al.® 0.1 0.0 ~0.08 {-0.26 to 0.42) . —ti—
Sun et al.” 08 0.1 .54 (080 to —0.15) —B—
Taylor et al.” -11 -3 0165 (~1.02 to -0.30) ——
Taylor et al.® 0.3 07 -0.70-(-1.35 to -0.05) ® L
Thompson et al.” -18 05 ~0.98 (-1.50 to -0.37) B :
Wattana et al.” -07 0.1 ~0.50 (-0.83 to -0.17) R -
Weinberger et al™ 032 0.4 -0.30 (-0.59 to -0.01) ——

|
Overall (¥ = 66%) 062 —0.25 ~0.38 (-0.47 to -0.29) -

T T
-2 0 1

Standardized mean difference (95% 1)

Figure 2: Estimated differences in hemoglobin A. level before and after intervention of disease management for improved glycemic control
in aduls with type 1 or 2 diabetes mellitus. Standardized mean differences betweoen intervention and control groups of less than zero indi-
cate an effect in favour of disease-management programs. Cl = confidence interval, CMD study = California Medi-Cal Type 2 Diabetas Study.
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els was significantly greater among patients with
a baseline hemoglobin A, level of 8.0% or
higher (standardized mean difference —0.45)
than among those with a baseline level of less
than 8.0% (standardized mean difference —0.14)
{(p=0003). About 33% of the vaniance between
trials could be explained by mean hemoglobin
A values at baseline.

Two components of the disease-management
programs led to greater improvements in gly-
cemic control (Table 2). First. programs in which
the disease manager was able fo start or modify

treatment with or without prior approval from the
primary care physician resulted in a significantly
greater reduction in hemoglobin A levels (stan-
dardized mean difference —0.60 v. —0.28 in trials
with no approval to do so; p = 0.001). Second,
among the 36 trials that reported sufficient infor-
mation to allow classification of the frequency of
patient contact (Table 1), programs with a moder-
ate or high frequency of contact (28 frials) re-
ported a significant reduction in hemoglobin A,
levels compared with usual care (standardized
mean difference —{0.56 for gh frequency and

Tahle 2: Effect of patient characteristics and components of disease-management programs on changes in hemoglobin A
concentration
Standardized mean
difference in change of Variance
hemoglobin A, between  pvalue for betwesn studies
No. of imtervention and control difference Heterogeneity, explained by
Variable studies groups {95% Q) in effect™ F(95% CI), % variable, %
Patient characteristic
Mezan HbA,_ level at baseline 40+ 327
< B.0% 11 —0.14 (-0.25 to —0.05) 25 (Dto&3)
= 8.0% 29 —0.45 (~0.56 to —0.34) 0.003 50 (38 to 73)
Age 36% 0.01 (-0.01 to 0.02) 0.23 222
Sex 30 0.00 (-0.01 to 0.01) 030 4.6
Component of disease-management
program
Treatment adjustment 41 39.2
No {ref) 28 —0.28 (-0.37 to—0.18) &0 (39 to 73)
Yes 13 —0.60 (—0.73 to —0.47) < 0.001 28 (D to &3)
Patient education 302 31.9
Individual {ref) ER =032 (-0.41 to—0.23) 54 (31 to 69)
Group + individual 8 —0.48 (—0.68 to —0.28) 0.11 65 (25 to 84)
Intervention mode 41 107
Phone (ref) 10 —0.27 (-0.42 to-0.12}) 53 (Sto77)
Face to face + phaone 18 —0.47 (-0.63 to -0.32) 0.12 71 {54 to 82)
Face io faca 13 —030 (—0.43 to -0.16) 0.90 39 {0 to 68)
Length of intervention, mo 4 7.5
< 12 {ref) 19 —0.48 (-0.63 to-0.33) 53 {21 t0 72)
=132 27 —0.31 (—0.42 to —0.20) 0.08 69 (52 to 80)
Frequency of contact 36% 6.1
Lowy (ref) a —0.30 {-0.54 to 0.06) 80 (62 to 20}
Moderate 12 —0.24 [-0.37 to —0.12) 0.73 33 (0 to 66)
High 16 —0.56 (—0.72 to —0.40) 0.033 52 (14 to 73)
Feedback of initial evaluation to 41 3.4
primary care physician
Yes (ref) 21 —0.33 (-0.44 to 0.22) 67 (49 to 79)
Mo 20 —0.44 {-0.59 to —0.29) 0.26 58 (31 to 74)
Note: O = confidence interval, ref = reference group.
*p valoes refer to meta-regression analysis. For each variable, the pvaluee compares the effect of each category compared with the reference category.
tWalues of < 50% reprasent a low level of heterogeneity, = 50% to < 75% a moderate level of heterogeneity and = 75% a high level of heterogeneity.
tMumber of trials does not total 41 because trials with missing data for the variabie spadfied were excluded.
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Table 2: Components of quality assessment that were considered for the
sensitivity analyses

Difference in

dropout rates

Dropout between study Allocation

Study rate, % groups, % concealment
Estey et al.” 1.7 MNA B
Ahring et al.” 95 2.1 B
Franz et al ™ 275 MA B
Weinberger at al * 87 34 B
Jaber et al.™ 13.3 26.1 B
Fukuda et al.™ 38 3.0 B
Gaede at al.” 6.9 37 A
Ridgeway ot al.™ 321 71 B
Sadur ot al.® 15.7 4.4 B
Thompson et al.™ [1] 0 A
Piette ot al.™ 11.4 38 A
Hiss et al.” 274 37 B
Piette ot al.™ b.2 5.5 A
Litaker et al.® MA MNA B
Oh et al.™ 24.0 B.0 B
Polonsky et al.™ 39.8 13.5 B
Taylor et al™ 2438 5.0 B
Gary et al.* 239 1.0 A
Goudswaard 13.8 1.0 A
et al.™
CMD Study™ 124 7.0 A
Ko etal” 11 2.2 B
Krein et al.*” 15.0 23 B
Montori et al ™ 9.7 71 A
Choe et al ™ 187 13.4 B
Farmer et al * 129 89 A
Ménard et al.* 432 28 A
McMahon et al.” 19.2 7.7 A
Rothman et al.* 106 21 A
Taylor et al.” 25 0.05 B
Gabbay et al.” MA MNA B
Scott et al.” 121 12.8 B
Shea et al.” 14.9 44 B
Shibayama et al.” 10.4 3.0 B
Hiss et al.* 167 39 B
Ko et al.™ 295 5.2 A
Wattana et al.* 6.4 26 B
Sun et al.” 27 0.0 B
Dale et al.” 12.8 45 A
Doucette et al.™ 15.4 28 B
Kim et al_* 43 23 B
Samuel-Hodge 154 437 A
et al.”
Mote: A = adequate, B = unclear, CMD Study = California Medi-Cal Type 2 Diabetes Study,
MA = not availabla.
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—0.24 for moderate frequency). Nevertheless,
only programs with a ligh frequency of contact
led fo a significantly greater reduction in hemo-
globin A, levels compared with programs with a
low frequency of contact (standardized mean dif-
ference —0.56 v. -0.30, p=0.03).

In the random-effects subgroup analyses. none
of the other program components modified the
effectrveness of the intervenfion on hemoglobin
A levels. Two components explained a large part
of the variance between trials: 31.9% was ex -
plained by mode of education and 39.2% by treat-
ment adjustment. Trials in which the disease man-
ager was able to start or modify treatment with or
without prior approval of the physician frials with
face-to-face sessions and trials with a moderate
frequency of patient contact each showed a low
level of heterogeneity (I = 50%).

Sensitivity analyses

Our primary findings did not change after we
excluded trials with dropout rates of 20% or
more and trials without dropout information
(Table 3). The same was true after we excluded
trials with a between-group difference i dropout
rates of 7% or more and trals without dropout
information, and after we excluded trials with
unclear allocation concealment (Table 3).

Adverse events

Hypoglycemic episodes were not systematically
assessed. Only 9 of the 41 studies reported this
information separately for intervention and con-
trol groups, but with varied defimitions of hypo-
glycemic episodes ==7*44944 No difference in
hypoglvcemic episodes between study groups
was reported in six of the nine trials. In two of the
three trials that reported a difference, the adverse
event occurred more frequently in the control
groups than m the intervention groups.”* Twenty
studies reported deaths over the follow-up period;
no overall difference in mortality between groups
was found (p = 0.18). Hospital admissions were
not clearly or systematically reported.

Interpretation

Our meta-analysis suggests that disease-manage-
ment programs have a favourable effect on 1m-
proving glycemic control, with a pooled stan-
dardized mean reduction of 0.38 (corresponding
to a pooled absolute mean reduction of 0.51%) in
hemoglobin A, levels compared with nsual care.
This finding was robust in sensifivity analyses
based on quality assessment. The United King-
dom Prospective Diabetes Study showed that
each 1% reduction in hemoglobin A, level was
associated with a 37% decrease in the risk of

41



RESEARCH

microvascular complications and a 21% decrease
in the nisk of death related to diabetes. with no
evidence of a threshold® Therefore, the absolute
reduction of 0.51% m hemoglobin 4, level in
our study appears to be clinically significant.
Moreover, this finding 15 probably largely under-
estimated. becaunse the vsual care provided in
control groups m RCTs is often better than that
provided in clinical practice. Indeed, there was a
significant standardized mean reduction in hemo-
globin 4, levels of <125 in the confrol groups,
wiich comresponds to an absolute mean reduction
of 0.40%. Some stidies included in our meta-
analysis permitted patients in the control group to
confact the medical team or be contacted by them
during follow-up in addifion fo usual care ©#*
Alsp, patients received stmactured individual edu-
cation before randomization in some trials. ™

Our findings suggest that disease-management
programs are more effective for patients who have
poor glycemic control (mean hemoglobin A,
= 8.0% at baseline) than for those with better
glycemic control This 15 concordant with results
among patients starfing msulin therapy * Thus, dis-
ease management could be particulariy effective if
targeted at patients with nonstabtlized diabetes.
Moreover, such patients have a ligher nsk of com-
plications and so would probably derive greater
long-term benefit from disease management.

We found that the ability of disease managers
to start or modify medical treatment was an
effective feature of disease-management pro-
grams. This confirms the findings of Shojania
and colleagues, who evaluated the ability to
adjust treatment without prior physician agree-
ment.” However, we found that the ability to
adjust treatment was an effective feature both
with and without prior physician agreement,
which is more relevant for physicians, nurses
and pharmacists in climical practice. This has
important implications, because nonadherence
to medical treatment is a significant predictor
of all-cause mortality and hospital admission
among patients with diabetes ™

Despite its relevance for clinicians and policy-
makers, the intensity of disease-management pro-
grams has not been investigated in previous
reviews. Program infensify depends on the fre-
guency of patient contacts. their duration and the
length of the program Because the duration of
confact was not reporfed m most of the stodies in -
clhuded in our review, we were not able to explore
it. However. we explored frequency of contact
and lencth of intervention We did not find any
significant difference associated with length of
intervenfion, despite a nonsignificant improve-
ment observed with shorter interventions. Fre-
guency of contact proved to be a key feature of

the effectiveness of disease-management pro-
grams. There was substantial discrepancy in fre-
quency across trials, rangng from “counseling by
telephone every week if necessary ™ fo “af least
five visits by the murse within a smudy period of
one vear.™ For our analysis. frequency of con-
tact was esimated on the basis of the mtervention
protocol reported and, when available. the results.
Although the reported mfervention protocol prob-
ably overestimated the real frequency of contact,
frequency was evaluated on the basis of results in
12 smdies and was consequently found to be an
effective measure. Our findings are consistent
with those from a recent large controlled trial,
althowgh 1t showed a nonsignificant trend toward
better glycemuc confrol with more mntensive infer-
vention ™ The greater effectiveness associated
with a igh frequency of patient contact suggests
that only disease-management programs with
infensive interventions should be implemented,
perhaps by targeting pafients at lugh nisk of dia-
betes complications.

Patient education 1s the cormerstone of dia-
betes care. An overall beneficial effect of educa-
fion among patients with diabetes has already
been shown in several studies 57 We did not
find any difference in effectiveness between in-
dividual education and a combination of individ-
ual and group education This finding suggests
that a combination of group and mdividual edu-
cation could be a solufion to cope with the lack
of medical providers and the time-consuming
aspect of individual education Surpnisingly, nei-
ther the mode of contact nor feedback of the mi-
t1al evaluation to the primary care physician
were discrinunatory components. However, we
cannot mule out the possibility of incorrect classi-
fication of feedback as a program component,
because it was taken for granted that such feed-
back would be provided systematically, so this
step was not stipulated formally m the protocol.

Strengths and limitations

The strengths of the study include a comprehen-
sive systematic review of the literature, with a
large number of studies included We used a
broad search strategy to capture all relevant infor-
mafion Chr work confirms the findings of previ-
ous reviews, with a mean difference in hemoglo-
bmm A, level similar to that observed in previous
studies ™% Howewver. we inchided only RCTs
and several more recent studies, with thms a larger
sample size. Therefore, our estimate is probably
more precise than that in previous studies.

Our study has limitations. Our analyses were
based on results from randomized controlled iri-
als. and adjustment was not done at an individual
patient level By including only studies published
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in Fnglish. we may have missed other relevant
studies. The weak description of the infervention
strategy in most studies precluded the analysis of
some potentially relevant components. Notably,
we were unable to study the effect of the degree
of the primary care physician’s involvement in
these programs, which is an essenfial aspect for
implementation For some components, such as
frequency of patient contact. we contacted the
authors for more details. However, because some
trials were perfonmed several years ago, no sup-
plementary information was available. Another
Iimitation was the short follow-up in many of the
trials, even though we excluded fmals with less
than 12 weeks of follow-up. Because onty five
trials contimied for more than 12 months, we
were unable fo capture the long-term effects of
disease-management programs. However. out-
comes such as long-term diabetes complications,
especially vascular complications, have not yet
been examined in studies of disease management
for improved diabetes care. In some frials, the
length of the intervention was very short (less
than six months m six tnals) and thus may have
been too short to produce any clinical benefits.

We noted heterogeneity in the overall effect
estimate and performed a meta-regression analy-
sis to determine potential sources. The two com-
ponents of disease-management programs that
led to significantly greater improvements in
glycemic control accounted for 6.1% (frequency
of contact) and 39.2% (ireatment adjustment) of
the vanance between studies. We did not iden-
tify all sources of variance among trials. but a
meta-analysis of summary data from reported
studies has little capacity to do so.

Although a recurrent problem m meta-analyses
1s publication bias. application of asymmetry tests
seemed inappropriate owing to the presence of
heterogeneity.™ A previous meta-analysis reported
a larger effect estimate for small studies " Because
a higher mntensity of intervention appears to be
an important feature underpinming the efficacy of
disease-management programs, this “size trial
effect” could be due to a higher intensity of mfer-
vention i small studies. Indeed. of the 16 studies
with a high frequency of patient contact in our
analysis. 11 (69%) were relatively small, with
samples smaller than the median for the studies
inchuded (117 patients). This more intensive inter-
venfion m small studies. rather than publication
bias. could explain the greater improvement in
glycemic control.

Conclusion

Dhisease-management programs had a clhinically
moderate but significant impact on hemoglobin
A levels among adults with diabetes. Effective

CMAL, February 8, 2011, 183(2)

components of the programs were a high fre-
cuency of patient contact and the ability for dis-
ease managers to adjust freatment with or with-
out prior physician approval Our findings have
important implications for both the current pol-
1cy on the delivery of diabefes care and the direc-
tion of future research. Our work delineates a
general framework with core features for effec-
tive programs for disease management Prionity
should be given to programs with intensive and
proactive follow-up that target patients at high
risk of dizbetes complications rather than to pro-
grams with low frequency of contact that target
the overall population of patients with diabetes.
In addition. disease managers should be allowed
to start or modify medical treatment proactively.

More research is needed concerning the long-
term impact of disease-management programs on
glycemic confrol, microvascular and macrovas-
cular complications, admission to hospital and
mortality. Further research should also defenmine
whether, in addition to patients with nonstabi-
lized diabetes. other groups of patients with dia-
betes would benefit from disease management.
Lastly, high-quality cost-effectiveness studies of
disease-management programs are needed to
direct care providers and policy-makers in the
allocation of health care resources.
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2.5 L’expérimentation Sophia de Disease Management  dans le
diabete

En France, le programme Sophia mis en place pa@aisse Nationale d’Assurance Maladie
des Travailleurs Salariés (CNAMTS) et directemaspiré des programmes américains de
DM a été initié en 2008 et a été I'objet d’'une éadibn externe effectuée par un cabinet de

consultants en santé publique.

Sophia s’adresse aux assurés du régime généiatatie diabéete de type 1 ou de type 2, de
plus de 18 ans, en Affection Longue Durée (ALD) mptal diabéte et ayant désigné un
meédecin traitant. D’'apres la CNAMTS, Sophia «cherca encourager les patients
diabétiques a acquérir de nouveaux réflexes damsvie quotidienne et a faire évoluer leur
comportement. Sophia doit apporter des solutionsrébes pour qu'ils gagnent en autonomie
dans la gestion de leur maladie et deviennent ectiuleur propre santé. Enfin Sophia est la
aussi pour orienter les assurés selon leurs besarss I'offre de soins existante et les
structures adaptées au niveau local et régioridintensité de l'intervention (délivrée par des
infirmieres conseilléres en santé par téléphonexteatifiee selon la gravité du diabéte et
l'intensité de la surveillance déja existante,neéé sur la réalisation d’examens de controle
glycémique quelques mois avant le début du prograeinsur les résultats rapportés par
guestionnaire par le médecin traitant lors de lémibn du patient. Le conseiller aide la
personne diabétique a adapter son comportementesthabitudes face au diabéte :

alimentation, activité physique et suivi des exasnen

D’apres les premiers résultats communiqués pasutasce maladie, « I'efficacité du

programme est confirmée au bout d'une ann&®.xes résultats montreraient « un effet
Sophia » avec notamment un meilleur suivi des recandations (augmentation de la
proportion des patients ayant bénéficié de laevigfihtalmologique annuelle et des patients
ayant subi un électrocardiogramme) par rapport patients ayant refusé d’adhérer a
Sophia. L'augmentation est cependant faible (+5 déhs I'année compte tenu que
I'essentiel de lintervention des conseillers péléphone se focalise sur I'importance des

examens a effectuer d’'une part.

Les analyses démontrent une amélioration du canigblcémique (taux d’HbAlc) plus
importante en fonction d’un état initial élevé, @mmparaison avec la population diabétique
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d’ENTRED. Ces tendances sont significatives maistere néanmoins trées modestes
cliniguement. Parmi les patients présentant un tBbkAlc supérieur a 12 % au début de
I'intervention, le taux d’HbAlc a un an était de,39 % pour les patients Sophia versus
11,53 % pour les patients ENTRED. Ces comparaisendasent uniquement sur les
données provenant de questionnaires retournésepamédecins généralistes aprés une
année de suivi (une large proportion des génégalistavait pas répondu et les médecins
« répondants » sont certainement plus impliquésasptifs a Sophia que les autres). Pour
comparaison, l'impact mesuré dans notre méta-amatysrespondait a une réduction
globale du taux d’'HbAlc de -0,51% entre groupex diemsemble des diabétiques inclus.
Enfin, Sophia ne semble pas avoir d'impact surhespitalisations et les colts de santé
aprés un an de suivi ce qui n’est pas surprenad.résultats de I'évaluation externe ont
juste fait I'objet d’'un communiqué de I'assuranceladie validant I'intérét de Sophia, les
résultats seront prochainement soumis a une resigatique a comité de lecture par le
cabinet chargé de I'évaluation. Les résultats dealuation semblent aller dans le sens de
notre étude. En effet, I'évaluation a un an ne d#&neopas d’'impact du programme sur les
colts de santé (hospitaliers et ambulatoires)undss criteres cliniques hors hémoglobine
glyquée et pour un trés faible effet (aucun béeéfar le cholestérol et la pression
artérielle). L’intervention apparait étre de tragbfe intensité (79 conseillers recrutés pour
plus de 100000 adhérents soit plus de 1000 patikalbstiques par conseiller) et ne cible
pas de population spécifigue de malades diabétigMesgré ces résultats globalement
négatifs et avant leur diffusion, I'assurance miglaal déja étendu le dispositif a neuf
départements supplémentaires et prévoit sa gésetiah sur tout le territoire ainsi que

I'extension sur des pathologies cardiaques et nasjies.

2.6 Conclusion

La recherche du bon dosage entre intensité deeliahtion et sévérité de la maladie est
également posée dans d’autres pathologies en yatidans la démenc®’ ol elle semble
cruciale. En effet, en I'absence de traitements ica@aenteux réellement convaincants,
certaines interventions non pharmacologiques ags@@E comme des alternatives
pertinentes pour les malades et les aidants. L&cigae multidimensionnel et la recherche
d'une prise en charge collaborative promue pardsecmanagement semblent tout a fait
adaptés aux spécificités, problématiques et corsems des démences. Son efficacité mérite

néanmoins d’'étre 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 générabgsadu dispositif MAIA (Maison pour
I’Autonomie et I'Intégration des malades d’Alzheimeur le territoire francais d’ici quelques
années. Le case management prévu au travers dosidisMAIA est inspiré du modele
PRISMA (Programme de Recherche sur l'Intégratiors dgervices de Maintien de
I’Autonomie), modéle de soins intégrés de type dation appliqué au Québec auprés de
personnes agées a risque de déclin fonctionnels principaux modeles organisationnels
d’intégration ont été décrits par Leut?: le modéle de liaison, le modéle d'intégration
compléte et la coordination. Le modeéle de liaisemapproche du fonctionnement des Centres
Locaux d’Information et de Coordination en Fran€lIC) avec une indépendance de
fonctionnement vis-a-vis des autres prestatairess@lwices ou de soins. L'intégration
complete correspond a une réponse compléte facepeabiématiques et attentes d’une
population. Les dispositifs sont chargés d’évalptanifier, surveiller et proposent également
un panel de prestations et services sociaux etcaéxli Le modéle de coordination est a mi
chemin entre les deux modéles précédents. L'objesti de faire coopérer les différents
partenaires pour apporter des réponses aux protigrea identifiées en particulier les

problemes de discontinuité des prises en charge.

Plusieurs essais contrélés randomisés de case emeay ont rapporté des résultats

globalement positifs sur la qualité de vie et Itisgaction %°*°

mais mitigés en termes de
recours aux soins®® 1 auprés des personnes agées fragiles. Le modélati@er
Resources for Assessment and Care of Elders (GRAIEERse management (basé sur des
cabinets de médecins généralistes) a destinationedpopulation agée défavorisée ne
rapporte globalement pas d'efficacité sur les hafipations et les recours aux urgences ; le
programme est cependant efficace chez les persoemgsdus a risque (déterminées par un
algorithme comprenant plusieurs caractéristiquesndlade comme la présence d’'un aidant,
de comorbidités, les précédentes hospitalisationgans la deuxiéeme année de suivi en
comparaison avec les patients du groupe contPiet entraine une diminution des dépenses

J[15

de santé dans I'année suivant la fin de l'interieent™. Cet impact positif chez les patients
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les plus a risque n’est cependant pas démontré warsitre trés large essai randomisé en
cluster aprés 20 mois de sulVi. Les auteurs de cet essai rapportent une sésiplitations a
l'inefficacité du programme, parmi elles, la maweadéfinition de la population cible (peut
étre pas suffisamment « a haut risque ») et I'impé#térentiel de l'intervention qui pourrait
prévenir ou retarder les épisodes d’hospitalisatititez certains patients ou les anticiper chez

d’autres plus a risque.

Le modele PRISMA a rapporté, dans une étude quasrenentale, des résultats tres
encourageants a l'issue de quatre années d'éwaty&tn termes de réduction de l'incidence
du déclin fonctionnel des participants au coursladelerniere année de suivi sur les trois
territoires ou le modéle était implanté en compamaiavec trois territoires témoift€. Une
évolution positive était mesurée sur le recours agences au cours de la quatrieme année
mais pas sur l'institutionnalisation. Le fardeas dedants, le nombre de besoins non couverts
évoluaient favorablement dans le groupe expérinhelnga résultats positifs ainsi que le haut
degré d’'implémentation du modéle sur les différaatsitoires québécois ont encouragé les
décideurs francais a d’abord étudier les possiildaffertes par ce nouveau modele de prise
en charge dans le contexte francais puis ils seisgpirés de ce modéle auprés des malades
d’Alzheimer et malades apparentés présentant tletiens complexes.

Dans le cadre du projet Disease Management dedatizin Générale de la Santé, nous avons
effectué une recherche bibliographique des esaadomisés avec groupe contrdle de Case
Management dans la démence et publiés jusqu'anl@0dD9. Les résultats sur les critéres
clinigues de cette recherche bibliographique soasgntés dans une premiere partie. Les
résultats sur les criteres économiques ont doreé di une revue de littérature publiée et
présentée en deuxiéme partie (article’2) Enfin, nous présenterons une actualisation des

essais publiés depuis 2009.

3.2 Points méthodologiques

Une recherche bibliographique menée sur les basedodnées Medline et Scopus a été
réalisée sur les essais controlés randomisés @encasagement dans la démence jusqu’en
septembre 2009. En nous basant sur les publicatixistantes dans le domaine, nous avons

décideé d’inclure les programmes répondant a uniaitiéh pragmatique du case management
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qui est rapportée dans notre revue de littératiegehapitre suivant (3.3.) décrit les différents

essais sélectionnés et leurs principaux résultaschapitre d’apres (3.4) correspond a la
revue de littérature publiée. Etant donné la grarad@bilité méthodologique des essais, nous
avons élaboré une grille d’évaluation de la quatig&hodologique basée sur des indicateurs
pertinents et applicables dans le contexte d'edsague de ce typ&®*® Un score allant de

0 a 7 a ainsi permis de discriminer les étudesam® qualité méthodologique des études de

mauvaise qualité dans notre revue de littérature.

3.3 Etat des connaissances du case management surl|  es criteres
cliniques

La recherche bibliographique a abouti & la séladali® 12 essais contrélés randomisés.

Le premier essai randomisé avec groupe controleedisitde Mohide et al. publié en 1958

Les dyades malades / aidants étaient recrutédes/i@mbinets de médecine générale, services
sociaux, gériatres...et bénéficiaient soit du progrentn= 30), soit d’un suivi usuel (n= 30).
Le programme était basé sur l'intervention d’'infiénes case managers qui intervenaient au
domicile (visites hebdomadaires prévues initialetnen principalement auprés des aidants ;
I'infirmiére contactait fréquemment le médecin gatiste pour I'informer de I'évolution de

la situation. L'intervention comprenait égalemeatrdpit a domicile pour les aidants 4 heures
par semaine. Enfin, les aidants et autres memilerdés fmille étaient encourageés a participer
a des groupes de soutien mensuels. Les aidanteodpegcontrble ne bénéficiaient d’aucun
suivi particulier hors prise en charge usuelle.esp8 mois d’intervention, aucune différence
n’était observée entre les groupes en termes desipn ou d'anxiété de l'aidant (critéres
principaux de jugement). Les analyses étaients@adi sur les aidants ayant complété le suivi
a 6 mois a savoir 42 personnes sur les 60 randemiséialement. Les auteurs attribuent en
partie I'inefficacité de I'intervention au stadepravancé des malades sélectionnés (le MMSE
moyen a linclusion était tres bas, entre 11 dangrbupe contréle et 13 dans le groupe

intervention).
Le deuxiéme essai publié est celui de Weinbergat. @n 1993?%. Les auteurs ont comparé

193 sujets bénéficiant de I'intervention d’un casanager (travailleur social) avec 71 sujets

n‘ayant pas eu d’intervention. L’inclusion danstlide était réalisée par un staff spécialisé
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d’'une Consultation Mémoire. Il s'agissait d’un casanager proposé systématiquement des
le diagnostic. Le case manager agissait essentigliepar information et soutien a I'aidant
principal : bilan initial puis informations régul&s par téléphone ou par contact direct. Un
guide de recommandations était établi auquel séraiéfle travailleur social. Le critére
principal de jugement était le recours aux soinmeA six mois de suivi, le recours aux soins
des aidants et des malades ne différait pas exdrgrbupes. Il n’y avait de plus aucun impact
en termes d'utilisation de services sociaux (repasiomicile, accueil de jour, aide
ménagere....). L'intervention était trés légere (uéealuation initiale et un contact
téléphonique dans la semaine suivant I'évaluatipngcoce (dés le diagnostic, quand le
besoin d’assistance n’est pas systématiquemensseioe) et courte (seulement 6 mois alors
gu’elle était initialement prévue pour 18 mois).fiknle choix des indicateurs d’impact
n'était certainement pas pertinéfit En effet, I'impact d’une intervention sur le rece aux
soins du malade ou de son aidant est la conséguEnne amélioration de nombreuses
variables intermédiaires comme I'application deommandations, la couverture des besoins
initiaux, I'amélioration ou la stabilisation de t& fonctionnel du malade, des troubles
psycho-comportementaux, du stress ou de I'étatedggrde l'aidant....). Mesurer I'impact
d’'une intervention préventive dans un délai aussitcsur des indicateurs de consommation

de soins ou de services ne parait pas approprié.

En 1999, Newcomer et al. ont publié les résultatspcogramme Medicare Alzheimer’'s
Disease Demonstration and Evaluation (MADDE) dansddre du systeme Medicare. Les
patients étaient sélectionnés a partir de la basdomhnées Medicare avec un certificat de
diagnostic de démence établi par le médecin tfaitd*© Les auteurs ont comparé
I'évolution de 4151 sujets du groupe interventior@3944 sujets « contrdle » sur huit sites.
Les case manager étaient des travailleurs sociawdes infirmiéres (selon le modéle teste).
lls agissaient par contact téléphonique ou visitelanicile de fréquence variable et
proposaient un plan d’aide et de soin avec finaregmlanifié (dont le montant variait selon
le modele). La charge de patients par case manageit eégalement selon le modéle : 40 par
case manager pour le modéle ou le case manageurainfirmiere et 100 par case manager
pour le modéle ou le case manager était un trauaiBocial. Le suivi total était de trois ans.
Le critere de jugement principal était la déprassie I'aidant. Cette derniere était trés
légerement améliorée dans le groupe interventioms reans signification clinique, tout
comme le fardeau de l'aidant. Par ailleurs, I'ace@x services était amélioré mais pas

l'institutionnalisation des patients dans le grouipéervention. Le stade avancé de la
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pathologie (MMSE moyen = 14) et l'intégration tr@arcellaire du dispositif peuvent
expliqguer l'absence de résultats majeurs du programaucune collaboration n’étant

formalisée avec d’autres professionnels en particlds médecins généralistes.

En 2000, Chu et al. ont rapporté les résultats @'ssai mené au Canada aupres de malades
d’Alzheimer aux stades débutantS recrutés dans des cliniques gériatriques ou par le
médecins généralistes, plutdét a un stade précoddSE moyen = 23). Soixante-quinze
dyades étaient randomisées dans le groupe col(tréle38) et dans le groupe intervention (n
= 37). Les patrticipants du groupe controle recentages informations sur les ressources
communautaires et pouvaient bénéficier, sous résereligibilité, d’un programme de
maintien a domicile tout en restant dans le grozgrdrdle. Le programme de l'intervention
s’apparente a un modele d’intégration complétesgegices avec a la fois une prestation de
case management effectuée par une infirmiere gunsides soins infirmiers, de la thérapie
respiratoire, du répit, des aides ménageres dibfgmselon les besoins.... L'infirmiere case
manager intervenait principalement par téléphones tles mois, plus souvent selon les
besoins, mais aussi a domicile. L’intervention aédd8 mois. Le critére de jugement
principal était le fardeau de l'aidant. A six moles aidants du groupe intervention ont
rapporté une minoration du fardeau (sur un souarditlon) mais I'effet disparaissait par la
suite L’intervention n’a pas eu d’'impact sur la cognitides problemes comportementaux ou
les symptobmes dépressifs des malades. La pelieedas échantillons ainsi que la qualité du

groupe contrble limitent fortement la pertinencecdeessai.

En 2001, Wright et al. rapportent les résultatsndarogramme mené aupres de malades
d’Alzheimer hospitalisés initialement pour agitatiet des leur sortie d'une unité de psycho-
gériatrie’?®. Les aidants étaient randomisés dans un groupevétttion (n = 68) ou dans un

groupe controle (n = 25). Des infirmiéres spéodass en psychiatrie ou gérontologie

intervenaient trois fois au domicile puis un suglephonique était prévu six et douze mois
apres la sortie de I'hopital. Le focus était fait s troubles du comportement du malade et
son observance médicamenteuse. L'infirmiére powitacter le médecin généraliste en cas
de besoin. Elle informait également les aidants sagices disponibles et avait un role de
soutien émotionnel. Le groupe contréle ne bénéfidiaucune prise en charge particuliere.

La collection des données effectuée par télépha@me @ois et un an était menée par la méme
infirmiere intervenant dans le groupe interventidocun impact n’a été mesuré a un an sur

I'agitation du patient (critere de jugement prirad)p le stress, les symptdmes dépressifs et la
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santé physique des aidants. Les auteurs mentiorinaie discussion que des aidants du
groupe contrdle avaient envoyé des courriers raamrd’infirmiere pour son soutien,
suggérant ainsi que cette intervention minimals@nde la prise en charge usuelle aurait pu

biaiser la mesure de l'efficacité de I'intervention

Toujours en 2001, Eloniemi-Sulkava et & ont publié les résultats d’'un essai mené en
Finlande. Les patients du groupe intervention (B3F ont bénéficié d’'un suivi intensif par
une infirmiere case manager pendant deux ans. &Bengs inclus nécessitaient une aide
réguliere pour vivre a domicile. L'infirmiere évalit, planifiait et surveillait les situations des
couples patients-aidants. La fréquence des contac@it d’'un appel mensuel a cinqg appels
par jour en fonction de la situation. Des sessimmsuelles d’éducation étaient prévues par
petits groupes et pendant plusieurs jours. Uneuétiah médicale et psychologique du patient
était menée a ces occasions. A chaque sessiotgriedjaide était réévalué puis coordonné
par la case manager. Le groupe contrble (n = 4Bénéficiait d’aucun suivi particulier. Le
critere de jugement principal était le délai avhmstitutionnalisation. Aprés deux ans de
suivi, la méme proportion de patients selon lesuges était institutionnalisée. Le délai
médian avant institutionnalisation était signifieeament plus long dans le groupe
intervention (473 jours versus 240 jours, p = Q,Qntervention n'avait aucun effet sur la
mortalité. Les résultats de cet essai sont enceardg et montrent un impact sur de petits
échantillons et un délai relativement court. Cettiervention tres dense et tres compléte
apparait efficace pour maintenir a leur domicils gatients a un stade déja avancé (MMSE
moyen = 14-15) et dépendants.

En 2004, Clark et al. ont publié les résultats dassai randomisé contrélé faisant intervenir
par téléphone un travailleur social qui évaluadt besoins des patients et des aidants et les
mettait en lien avec les services disponibles. dagacts pouvaient étre journaliers lors des
périodes de crise. Le groupe contréle ne béndfidiaucun suivi particulier. Les patients
étaient sélectionnés s’ils avaient une maladie ztidimer diagnostiquée rapportée sur les
bases de données de Kaiser Permanente. A 1 apafiesnts du groupe intervention se
sentaient moins isolés et mieux a méme pour faice fiux difficultés (critere de jugement
principal). L'intervention n’était pas efficace sieurs symptdbmes dépressifs. Les faiblesses
meéthodologiques (forte attrition a un an, petithagtillons) limitent fortement I'intérét de

I'étude.
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En 2006, Callahan et al. ont publié I'essai le ptosvaincant de case management A
partir de centres de médecine primaire randomisgguteurs ont compare 84 sujets avec CM
et 69 sujets contréles. L'inclusion était realisgar le meédecin généraliste, les sujets
présentaient une maladie d’Alzheimer possible abable (globalement a un stade modére,
MMSE moyen = 18). Les case managers étaient desmiaéfes expérimentées et
intervenaient au cabinet médical et par téléph@es réunions étaient organisées chaque
semaine avec les infirmieres case managers etguigeede soignants (gériatre, psychiatre et
psychologue) pour évaluer I'adhésion aux recomni@ma L'intervention était basée sur un
protocole clinique congu pour l'essai. Aprés 18 snaie suivi, les sujets du groupe
intervention avaient significativement moins deutites du comportement que le groupe
contrble (jugés sur le score a la NPI, criterewdgent principal). L’état de santé de l'aidant
était meilleur dans le groupe intervention. Il ngwvait pas de modification sur le
fonctionnement cognitif (mesuré par la versionpbnique adaptée du MMSE), les activités
de la vie quotidienne, la dépression chez les miatié®as d'impact non plus sur la mortalité,
I'hospitalisation et I'institutionnalisation destgnts ce qui n'est pas étonnant car I'évaluation
était menée a seulement 18 mois.

Toujours en 2006, Vickrey et af” **! ont comparé 238 sujets avec case managers et
formation du médecin généraliste a 170 sujets 6adr Les malades étaient diagnostiqués en
moyenne depuis 2,7 ans. Les case managers étaerntadailleurs sociaux ayant recu une
formation spécifique. lls intervenaient par télépbau a domicile a partir d’'une grille de
recommandations. Apres 18 mois de suivi, 'adhésior recommandations des guides de
bonnes pratiques était meilleure dans le grougevantion (critére de jugement principal), de
méme que la qualité de vie du malade et I'appréciade la qualité de la prise en charge.
Enfin, les personnes du groupe intervention prefitia plus des services d'aide et des
programmes de l'association Alzheimer, plus d’afidamapportaient avoir I'aide nécessaire
pour faire face aux problemes de leurs prochesdeald_a qualité de vie des aidants n’était

cependant pas améliorée par I'intervention.

En 2006 encore, Mittelman et &f? ont rapporté les résultats d’un essai prolongsafdisuite
aux premiers résultats publiés en 1886L intervention ne correspondait pas strictement a
modeles précédents de case management. En efieisdaen charge reposait a la fois sur des
sessions de psychoéducation (en groupe et indilédoent) des aidants (qui étaient
systématiguement les conjoints), d’'une participaté des groupes de soutien (le fait
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d’accepter de participer chaque semaine a ces gso@fmit un des critéeres d’inclusion,
néanmoins, tous les aidants du groupe intervemtipront pas assisté, 58 % des aidants du
groupe intervention y ont participé la premiereeg)nlLe programme prévoyait également un
soutien téléphonique par un "counsellor" qui &ait psychologue soit travailleur social. Si
ce "counsellor" ne remplissait pas les fonctiondagsiques » du case manager a savoir
I'évaluation, la planification et un monitoring tdger de la situation, il était disponible a
n’importe quel moment et tout au long du suivi poormer les aidants et les conseiller sur
les services et aides disponibles ; ses servia@enétires apprécieés et trés régulierement
sollicités par les aidants. Les auteurs ont compévélution de 203 sujets dans le groupe
intervention et 203 sujets dans le groupe contépees un suivi de dix ans, les résultats sont
assez impressionnants. Outre un impact tres imuposiar I'institutionnalisation (critere de

jugement principal rapporté dans notre revue dérditure**’)

, les états dépressifs des aidants
étaient moins fréquents dans le groupe intervergtdrappréciation de la qualité de la prise
en charge était amélioréd"'*> Les premiers résultats publiés en 1996 (suralmarillon

plus restreint et un horizon temporel plus coumdntraient que [l'intervention était
particulierement efficace pour retarder l'instituthalisation des déments a des stades Iégers

et modérés mais pas aux stades sévéres ou tréeséve

En 2008, Chien et al. ont présenté les résultais dssai se déroulant a Hong Kong incluant
44 dyades dans chaque groupe intervention et dergtdecrutées dans des centres de soins
spécialisés dans la prise en charge de la dénfénices patients étaient recrutés plutot & des
stades modérés (MMSE moyen = 17,5). Le programmi¢ féndé sur l'intervention assez
fréequente d’'une infirmiere case manager a domatildes sessions de psychoéducation sur six
mois. Le programme éducatif était inspiré en paitieprogramme développé pour 'essai
Resources for Enhancing Alzheimer's Caregiver HeREACH 2) ' Les aidants du
groupe contrdle bénéficiaient de sessions mensudléducation afin de «conserver » leur
intérét d’'apres les auteurs. A un an (six mois s@efin de l'intervention), le fardeau de
laidant et les symptdmes neuropsychiatriques geitde jugement principal) des patients
étaient diminués dans le groupe intervention. Laligtide vie des aidants était également

améliorée.

Enfin, en 2009 Brodaty et &’ ont répliqué le programme de Mittelman et al.tsois pays
(Etats Unis, Grande Bretagne, Australie) aupresagoints de malades d’Alzheimer traités

par Donepezil. L'intervention a duré deux ans etpersonnes étaient suivies en moyenne
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pendant 8,5 ans. L'intervention était basée audleucing sessions d’éducation dans les trois
premiers mois apres inclusion ainsi qu'un conséleghonique sur demande par un
psychologue ou travailleur social. Cent cinquarite] couples ont été inclus (79 dans le
groupe intervention et 76 dans le groupe contr@a)niveau global, I'intervention n’a pas eu
d’effet sur le critere de jugement principal quaiétl'institutionnalisation (délai avant
institutionnalisation et le taux d’institutionnadison). L’intervention était néanmoins efficace
en Australie au niveau du taux d’institutionnalisat(13/26 sujets restent a domicile dans le
groupe intervention versus 6/26 dans le grouperélantp = 0,04) mais pas au Royaume Uni
et aux Etats-Unis. L'intervention n'avait pas d’iagb sur la survie des patients. Les auteurs
discutent précisément l'absence globale d'effiéacite lintervention. Il apparait que
lindicateur institutionnalisation est a la fois st§me et culture dépendant, un méme
programme peut ainsi avoir des effets trés différsplon les pays. Par ailleurs, en Australie,
le conseiller se déplacait au domicile en plus @utien téléphonique contrairement a ce qui
était pratiqué aux Etats-Unis et au Royaume Uni.r&son de la taille trés restreinte des
échantillons et des tres nombreuses differencese gmays (culture, accés aux soins,
remboursement des médicaments...), il apparait &bsatl de trancher sur la raison de cette

différence d’efficacité entre pays.

3.4 Etat des connaissances du case management sur|  es criteres
économiques (Article 2) '’
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institutionalization, hospitalization.

Dementia is projected to be as one of the largest health and
political problems during the next decades as a consequence of
both the growing prevalence and the enormous economic and
social costs involved in caring for patients in most developed
countries (1-3). A recent review from European studies
reported that the median total annual cost of dementia was 28
0 per demented person (2). Costs associated with the care
of patients with dementia can be divided into formal and
informal costs (4). Both types of cosis are imporiant for the
economic analysis of dementia. Formal costs are defined as
those for which money is exchanged for care and informal costs
measure the value of resource used thal do not involve an
exchange of money. Informal costs constitute a major parl of
the economic burden with more than 60% of the total cost in
some countries and may become formal costs if caregivers are
no longer able to care for dementia patients al home (2, 5).
Formal costs of care are higher for dementia persons compared
to elderly withoul dementia independently of country,
healthcare system or range of cost items assessed (2). Among
formal costs, major parts relate to patient institutionalization (6)
and hospitalization mainly because of important rate of
emergency admission and prolonged hospital stays (7. 8). On
account of demographic pressure and consistent deficits in care
in developed countries, there is a pressing need to implement
evidence based intervention to optimize medical and social care
for patients and their caregivers (9-11). Intervenlions enabling a
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better management of care recipienl and enhancing caregiver
coping skills should reduce costs of the disease by delaying
institutionalization and avoiding non scheduled hospitalization.
In the last decades, new approaches for dementia health care
delivery have emerged in order to improve care, outcomes and
resource allocation. Indeed. the fragmentation of dementia care
services, the lack of knowledge of provider and caregiver on
social support and the difficulties to coordinate health and
social services contribute o increase burden ol caregivers and
are particularly detrimental for dementia patients (12-14). Thus,
when the burden becomes to high. the only answer for
caregiver is often to put the patient in hospital or in nursing
home (15-18). Education, counselling and support Lo caregivers
are a potential means Lo cope with caregiver's psychological
exhaustion and patient’s behavioural crisis. Case Management
{CM} which is a multicomposile intervention aiming to let a
better self empowerment and 1o ensure patienls’ access to
essential resources seems (o be an attractive perspective in
order 1o improve dementia care and to reduce costs. Thus. the
objective of this paper was to review evidence of case
management efficacy on care costs, hospitalization and
institutionalization, in order to assist clinicians and policy
makers in the implementation of case management programs.
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Methods

Case Management definition

The Case Management Society ol America (CMSA)
describes case management as “a collaborative process of
assessment. planning. facilitation. and advocacy for options and
services Lo meel an individual's health need through
communication and available resources to promote quality cost-
effective outcomes”™ (19). Because the intervention arca of the
case manager in the scientific literature is not fixed, from
interventions restricting to link individuoals’ needs to
community resources (20) to more global interventions
including health assessment, services needs evaluation and care
and social coordination (21} or guideline based care
management (22), we had to define a conceptual model to
include all relevant studies.

Based on the CMSA definition and literature review, the
authors defined dementia case management as any intervention
involving interaction between a case manager and patient-
caregiver dvads and providing continuity and advocacy over
time, support, information aboul community services, care and
disease evolution, financial and legal advices. The case
manager could also reduce fragmentation among services,
monitor medication to avoid adverse reaction and give advice
on behavioural management strategies Lailored 10 needs of
patients and families.

Tdentification of the relevani studies

This review considered intervention targeting caregiver
and/or patients with dementia of any type or memory loss who
lived in the community whatever their age and sex.

The search strategy was broad because the characteristics
used to describe the concept of case management are multiple.
The scientific literature was searched on September 2008 in the
MEDLINE database of the library of medicine (started in 1966)
and SCOPUS. Key word search criteria combined condition
{dementia, Alzheimer. Lewy body and vascular disease). case
managementl intervention (case management, patienl care
managemenl, managed care programs, counselling) and
oulcome (economic, cost evalualion, hospitalization,
institutionalization and nursing home). Titles of articles and
abstracts extracted by the search were reviewed for relevance,
and if potentially relevant the full-text article was retrieved. We
also scrutimized the reference hists of all included articles, meta-
analyses or reviews concerning our topic.

Selection criteria for review

Our systematic review included peer reviewed English-
language studies that tested randomized controlled trials (RCT)
of case management for community dwelling patients/
caregivers dyads. Studies had to provide one or more outcomes
of interest preselected:
- Informal costs (monetary valorisation ol time spent

caregiving)
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- Cost analysis, cost-benefit, cost-vtility. cost-effectiveness
analyses

- Patient hospitalization rate or length of stays

- Patient emergency rate

- Rate of patient institutionalization. length of delay until
institutionalization or time spent 10 nursing home

Studies focusing exclusively on psychoeducation,
behavioural therapy or respile care were excluded. When these
interventions were coupled with case management. studies were
relevant for inclusion.

Ouality assessmeni

The methedological quality of each included study was
assessed independently by two authors because variability in
the quality of included studies accounts for as much variability
in the results as intervention characteristics (23). Based on the
Cochrane Library recommendations and on multiple sources
(24-26) studies were assessed and rated for the validity of their
design and conduct (table 1).

Table 1
Criteria for rating methodological quality of studies
Luality aspects Score
Quality comrol I = Intervention standardized by manual, cam
puidelines, published trials
{ = Mo standardization of infervention specificd
Groups comparability I = Comparability between the contrel and trestment

groups al eéntry on main vanables

0} = Mo comparability between groups at entry on
main vanahles

2= B5%- 110 follow-ups complete

I= T%-84.9% follow-ups complete

= <T0¥: follow ups complete

I= Dropowts are clearly enumerated and/or compared
with those completed cases on baseline

{i= Dropouts are not reponed

I= Assessment conducted by independent
intervicwers blind to group or objective outcomes
= No blinding assessment

I= Intention to treat analysis perfonmed

0= N intention to treat analysis

Good guality studies =5

Weak guality studics <5

Follow up rate

Dropouts

Blinding assessor

Analyses

Results

Study selection

The compuierized indexed search resulted in 93 references
and we found 4 relevant studies by hand search seeking studies
references lists (21, 27-29). The main reasons for the exclusion
of studies were: 1) the intervention did not correspond to our
case managemen! deflinition, 2) there were no outcomes of
interest, 3) the study did nol present an appropriate design.
After exclusion of the irrelevant studies, our review was
performed on |3 studies concerning 12 trials.
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Table 2

Characteristics of the selected studies

Stody Faollvw-up length Intervention length  Setfing recruitment “ain clinical criteria inclusi Nomber of sahjects rundomized
Mohide et al {29}, & months & months Family physicians, geriatricians. Dingnowis of primary dementia M - intervention sroupy
1964 community healih services, social degenerative, multi-infarct or mixed M2 control group
sarvices. szlf-roferrals
‘Wieinberper et al (27), & months & months Memory disorders clinic Passihle or probable Alzheimer’s 103: interveation sroap
1993 Diisense Tl: control gromp
Mewoomer et al (209, 3 years 3 years Physician referml and self refermal Dingnostic of Alrheimer's Diseass 451 intervention group
1994 of vasculer demenlia 3044: control growp
Miller ez al {28), 1000 Az ahove Az shove Asabove As shove A ahove
Char et al {28), 2000 18 months 18 months Geriatricclinkcs Puossible digpnosis of early staee 17 : inftervention Eroup
Alzhetmer s Disease 38 : control group
Eloniemi-Sulkava 2 vears 2 yeors Home care institution Dementing disease and requining 53 : inlervention growp
el al (21). 21 regalar care 47 > control group
‘Wright et al (303, 20031 ] vear | yeor Behnviowm] intensive care anit Alrheimer's Diseass 6 - infervention group
25 control group
Clark et al (35), X 1 yeor | year Kaiser Permanente beneficiares Specific dingnosis of dementia or MNA
a symplem code indicating memory loss
Callahan et al (31}, 18 months | year Primnry cane practices Alzheimer's Diseasd B4 - ipdervention group
2006 60 : control group
Mittelman ot al {32), 17 years Unlimited s Alrheimer's Associntion, private Adzheimer’s Disease 203 T imtervention oy
2006 physicinns, other study paricipants, 203 : control proup
community agencies
Chien et al {333, 2008 | yeor & months Dementin center Alzheimer's Diseass 44 indervention growy
44 - control group
Dharm et ol (36 ). 200 18 months 18 months Primary care practices Occwrmence of 3 dementia diapnosis 238 - inlervendion group
code during the previous year 170 : control proup
Brodaty ot al {34), 8.5 vears 2 years Research clinics in Anstralia, Alzheimer's Disease 70 - indervention group
2000 United Kingdom amd United States Th > coatrol group

MA: Mot availnble

Characteristics of the studies included

Of the 12 tnals, the follow-up period and the intervention
length ranged from 6 months to more than 8 years (table 2). Six
trials were rated as good guality and 6 trials were rated as weak
quality. Although the populations of all studies consisted of
community dwelling subjects. the recruitment took place in
hospital, clinic services, primary care practice, Alzheimer
association, home care inslitution or community agencies. In
one trial, the selected patients were hospitalized and the
intervention began al their discharge (30). In most studies, the
severity of dementia at baseline varied from mild to severe and
the mean caregiving duration reporied in 2 studies varied from
36.5 months (27} to 72.4 months (29).

Case management infervention

[n all trials. the case manager assessed and prioritized patient
or caregiver needs. Moreover, common components in most
trials were provision of caregiver's education and referrals Lo
community resources. Case management could also include
health care assessment. In a few trials, case management was
provided in combination with respile care, self empowerment
by behavioural therapy or behavioural problems management
(30-34). The case manager was either a nurse (20, 21, 29-31,
33) or a social worker (20, 27, 28, 32, 35, 36). Brodaty et al
reported an intervention based on three countries and involving
both psychologists (in Australia) and social workers (in United
States and United Kingdom) (34). In 9 studies (27-36), the case
manager stepped in multidisciplinary team and in 2 studies the

case manager acled independently (20) or in collaboration with
a physician (21). Trials with a long duration intervention (2
years or more) were rare (20, 21, 32, 34).

Economic evaluation

Three of the selected CM programs provided economic
analyses and were only costs evaluations (20, 27, 36). None of
them provided evidence of a cost reduction in favour of
intervention groups (table 3). According our methodological
quality scale, two studies were rated as weak guality studies
(20, 27) and one as good quality (36). Newcomer et al reported
on the MADDE program which incorporated a case manager
intervention (nurse or social worker) planning and coordinating
community services (20). The intervention caregivers had also
access (o a special benefit allowing reimbursement of a part of
community care services. Two models were tested, the model
A with a nurse case manager (person ratio 1:30) and a high per
month reimbursement cap per person and the model B with a
social worker case manager (person ratio 1:100) and a lower
per month reimbursement cap per person. After 3 years, the
savings (Medicare part A and part B expenditures) did not
compensale the case management program costs. There was
also no sigmficant difference between model A and B and for
each year separately. The study reported by Weinberger et al
examined the effect of a 6-month CM intervention by a social
worker (27). The case manager attempted to implement an
individualized service plan and resolve barriers lo service
utilization. There was no difference in health patient

a7l
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Tahle 3

Intervention characteristics and main outcomes of the selected studies

Thudy

Qmﬁy SCOTES

Intervemtion ¥ i Eva ] Hus n
:ﬁgégideel al. A nurse mﬁm I:m]l':::‘;smsaﬁmmﬂ.,Jet cnan bod Cmplrfﬂuzd imummﬂ'anc o Mo difference i in both
caregiver's family inns. A waekly respite o IS institutinnalization rate
i hoame was mgﬂnrmd Follow up rate: 1 ond deliny
Enemermted dropouts: |
Blinding assessor: 1
Intention to treat analysis: |
Totat score: 4
Wieinberger etal. A social worker attemgpied 1o :mf'le-mem an Siandardized intervention: 1 Mo difference in total Mo difference in Mo difference in both
1903 individualized service plan, orced, nssessed  Comparable groups: O patien expendiiures institutionaiization rale emergency visits and
coempliance with the service plan and attempled  Follow up ratec 1 1Tormal and informal hespital days
1o reselve barriers to service wilization Emmerated dropouts: 0 costs)
Rlinding assessor 0
Intznlion to trest anabysis: O
Total scom: 2
MNewcomer ot al. A purse (madel A) or social worker (model B} Sinndardized intervention: 0 No difference all sites
1955 linked :m%wm with tafe and table Comparable proups: | combined and for model
Commaunity serVices. provide Follow up rafe- 2 A and B sepamtely over
pexcho ical su 1o caregiver. insured that Enemernted dropouts: | 3 years and for each vear
ihe monthly per-client costs were oot exceeded Blinding assessor: 0 separately
Intznlion to reat analysis: O
Totaf score: 4
Miller et al. 1000 A5 ahove As shove Mo difference in both
institutionalization rate and
delay all sites combined nnd
for model & and modef B
. . . . . sepamtely
Ch ot ol 20060 A social worker provided education. referrals. Siandardized intervention: O Mo difference in home siays
10 COMIMUMLY ESeUrces, ONgoing momioning, Conparabde groups: |
5 ive counselfing, cmgn' skifll rmining  Follow up mie” 1
in combination with occupational therapy, Ememerated dropoues: |

Eiuniemi-tSuF.hm

et al, 200

Wright ot al_ 2001

Clark et al, 2004

Callahan et ol
006

Mittelman et al,
2006

Chien et al, 2008

Duru et al, X009

physical therapy, mrxlnqcam respiratory therapy.
in home respite, out of home mepite if necessary

A nurse provided systematic counselling, nrange
social and health care services. Dy.uﬁcnuld
participate to annanl courses with medical check

np psycholopical assessment, ﬂﬂ'ﬂpﬂﬂll{ BrOUp
meetings. mental and secial stimolat

A nurse identified roublesomse behaviours in
care recipient, monitored medication and
provided supportive counselling to caregivers,
refecrnl to home health agencies. and support
Zroups

A social worker identified mlhimu. developed
strutegies for using personal, family and
COMMUAILY resmrees

A nurse provided education on communscation
skills, corepiver coping skills, patieats behmvioar
SYMMOMS manugement, .'zdgn.l amd financizal
advice. Dynds wese invited to paricipate in
voluninry proup session

A social workes En:n-'id:d resowrce informaticn,
referrals for suxiliary help, financial plonning.
managzment of patient behaviour problems.
Carepivers were epcouraged to join support
aroups

A purse provided ofientation o dementia care.
communily support resoerces. femily role and
strenzth rebuilding, review of progmm and
evalumion

A social worker prioritized problems, teached
problem solving. skalls, inittated care plan action
:m:[ senud npmhl:zm list and recommendations

¢ came physician. Primary core provider

5ass calion was proposed

Brodsty et al. 2008 A counsellor (psyvchologist or social worker)

provided education disease, helped in
understanding how o patient behaviour

throegh individual and family sessions and
[ connsafling (and'or face 1o face) oo
demand

Blindting asspssea: {1
Intznlion to reat analysis: O
Total score:
prdized infervention: 1
groups: |

Enemerated m'upcmrs I
Blinding assessor 1
Intention to tread annbysis: |
Totaf soore: 7
Sinndardized intervention: O
Comparable groups: |
Enmmerstod dropouts: 0
COEmera Ls:
Blinding assessor 0
Intention to treat analysis: O
Totsl score: 2
Standardized intervention: |
Comparable groups: O
E:ikm‘ wp rote: 0 a
umeratad dropouts:
Blinding assesso |
Intenticn to treat analysis: O
Total score: 2
Standordired intervention:
Comparable proups: |
E;Ffil'.cw p rage: 2 "
umerated dropouts:
Blinding assessor: 1
Inteation to real analysis: |
Total score: T
Standoardized anwr%nom 1

is: |
Elludmg assessor [
Intention o trest analysis: |
Total score: 5
Standendived intervention:
Comparable groups: |
E—n]llm up En:.e X i

d.l'Dp\:l.ITS
Rlinding

ASFESOM
lnientmn to treat a.n.n.’l}'s:h I
Total scome: T

e |

Follow up rate; 2
Eremerated dropouts: |
Blindting assessor: 0
Intention to treat anabysis: |
Totat score: &

Standordized intervention: 1
Compnrn.b!u_n,ﬂx.tp; L

Enumerated drup-mu.s I
Rlinding assessod: 1
Intznlion to treat analysis: O
Tiotal soore: &
I

Mo difference in health
care nmd carepiving
“SI:VIEE costs whatever

perspective considersd

(even if mersing home
costs were axclsded)

Mo difference in nursing home
ndmission rake over I years;
significant instittionalization
delay in favour intervention
patient group (473 days

va 240 days, p=k02)

No difference in instriutionalization
rate and onmber of days at home

Mo difference in both
hospital sdmissions and
SMESpency Visits ries

No difference in
instifutionnlization rate
ot 12 pnd 18 months

Mo difference in both
hospitalization mie and

and 14 months

Signaficant reduction in
institutionalization rate
[28.3%
instiflionaiization delay
1557 daysy in Favour
intervention group

Significant reduection in
institutiooalization e
ot & and 12 moaths (p=0.
nnd len
Ip-::l)

)
th of institationalization
¥ in favour indervention

Mo difference in nursing Mo difference in both
hoimie stays hospitalization lenpth
and emerzeacy visiis

No difference in
institutionafizstion leagth
for all three countries
pooled. Significent reduction
i institticnalizstion

rate in Auwstralia in favour
intervention Zroun
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expenditures between control and intervention groups. At last,
Duru et al (quality score = 6) performed a |8-month care
management program for primary care of dementia which
aimed to improve adherence to dementia guidelines (36). The
case manager assessed caregiver's problems, initiate a care plan
and inform the patient’s primary care physician. The follow-up
was ongoing with frequency based on need and reassessment
every 6 months. Despite a better quality of care and an
improved patient quality of life (22), the intervention did not
demonstrate any cost offset for both payer and societal
perspective and even excluding nursing home related costs.

Institutionalization

Eleven trials reported on nursing home admissions. Six were
rated as good quality studies (21, 31-34, 36) and four of them
reported positive trend on institutionalization (21, 32-34).

Among good quality studies, Eloniemi-Sulkava et al (quality
score =7) investigated a 2-year program that consisted of
systematic, comprehensive support by a nurse who addressed
health problems of the care recipient and caregiver, behavioural
symptoms of the patient and coordinated social and health
services. Educational courses were offered annually. After 2
years of follow-up, a longer median time until
institutionalization was reported in the intervention group (473
vs 240 days, p=0.02) for the 31 patients (17 intervention
patients and 14 control patients) (37). Nevertheless, there was
no difference in institutionalization rate (21). The New York
University (NYU) study (quality score = 3) investigated an
intensive counselling and support intervention (32). The
authors compared a CM group including telephone counselling
by social workers, encouragement of weekly support group
participation and individual and family counselling sessions
within the first 4 months to a control group receiving care as
usual. The results showed an important reduction in nursing
home placement rate of 28.3% (p =0.025) and a considerable
institutionalization delay of 557 days compared to control
patients. The authors estimated the saving per patient of about
00 000% for a 1.5 years delay. The extension of time in the
community did not come at the expense of the caregiver health
and burden. Indeed. the intervention group caregivers had
greater satisfaction with social support and a decrease in
symptoms of depression in comparison with the control
caregivers. A third good quality study (quality score = 7)
demonstrated that CM program could be effective in delaying
nursing home admission. Chien et al reported a 12-month CM
program with 12 education sessions and frequent home visits
by a nurse case manager (33). At 6 and 12 months, significant
reductions were found in frequency and length of
institutionalization. Callahan et al {quality score =7) conducted
a |2-month collaborative care management program (31).
Dementia patients in intervention group were recommended
with cholinesterase inhibitor and received education from a
gertatric nurse. Primary care physicians of both control and
intervention patients received the results of the initial

diagnostic assessment. At 12 and 18 months, no difference in
nursing home rate was detected. The effect of counselling
spouse of patients with Alzheimer’s disease taking Donepezil
was studied by Brodaty et al (quality score=6) (34}. They
compared across patients living in United States, United
Kingdom and Australia and treated by Donepezil the
effectiveness of a structured intervention which involved five
counselling sessions (two individual counselling sessions and
three family counselling sessions) within three months of
enrolment and counselling by phone for up to two years. The
intervention was based on the NYU program (32). There was
no difference in institutionalization delay when data from the 3
countries were pooled. Nevertheless, in the small Australian
sample, significantly fewer patients in the intervention group
were admitted in nursing home at the end of the 8.5 years
follow-up (23% vs 50%. p<0.05). At last, Duru et al did not
demonstrate any impact of CM on nursing home stays (36).

Concerning the weak quality studies, none reported positive
effect on institutionalization rate (27, 20, 30, 38) or delay (28-
30, 38). Mohide et al (quality score = 3) experimented a nurse
CM program combined with a four hour block of scheduled
weekly in home respite (29). A nurse maked health assessments
of caregivers and could consult their primary physician. After a
6-month follow-up, no difference was detected in
institutionalization rate and delay between intervention and
control groups. Another trial by Chu et al (quality score = 3)
combined CM with occupational therapy. physiotherapy.
nursing care, respiratory therapy, in home respite and out of
home respite if necessary for 18 months (28). This
multicomposite intervention did not provide any effect on home
stays length between groups. At last. Wright et al implemented
a nurse CM for caregiver and dementia patients after discharge
from a psychiatric unit (30). A clinical nurse specialist provided
strategies for patients behaviour problems, monitored the
medication and offered supportive counselling to caregivers.
This study showed no significant effect on institutionalization
rate and delay. Nevertheless, the percentage of patients at home
at 12 months was higher for the intervention group than the
control group (61% vs 36%, p<0.05) because of a higher
mortality rate in control group.

Hospitalization

Four RCT reported data on hospitalization rate (31, 35),
length (27, 31, 36) or emergency visits (27, 35, 36). Half had a
low quality rating. Among them, Clark et al (guality score =2)
examined the effectiveness of a care consultation providing CM
for patients with a diagnosis of dementia or a symptom code
indicating memory loss (33). Over a 12-month period, a social
worker i1dentified problems, developed strategies for using
personal, family and community resources. Control group
patients and caregivers received care as usual. No significant
effect on hospitalization rate or emergency visits was found. In
none of the other 3 studies. previously described. was evidence
found for positive impact favouring CM group.
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Discussion

Owur extensive literature search resulted in 12 RCT that
examined the effects of CM for dementia patients living in the
communily and their caregivers on service use and costs.
Drawing conclusion on CM effectiveness is hampered by the
limited number and varving quality of the available studies. In
addition, many studies lacked sufficient power due to low
sample sizes or short follow-up period: indeed, hospitalizations
and institutionalization are not very frequent and high sample
sizes with quite long follow-up are required lo demonstrale an
efficacy. Nevertheless, evidence of effectiveness on the interest
outcomes was provided in most of the good gquality studies
selected. Besides the methodological guality variability which
could lead to variability in outcomes. others characteristics
seemed as much important: intervention and follow-up length,
dementia severity or caregiving duration and health care
organization specificilies.

Concerning the follow-up length, Mittelman et al
demonstrated alongside a 17-year trial that the intervention
could postpone nursing home admission of about 1.5 years and
decrease institutionalization rate of about 28% (32). This
finding outlined the importance of a substantial follow-up
length in capturing the effects on instituttonalization and thus
dementia cost. Moreover, long interventions seem necessary Lo
implement a care plan, assess barriers o implementation and
optimize coordination between care providers and community
services (39). Indeed. the 3 trials with good quality rating,
follow-up and intervention length of at least 2 years, reported
positive impacis on institutionalization delay (32, 37) or
nursing home admission (32, 34). Nevertheless, whalever the
impact demonsirated in randomized trials, efficacy of case
management is strongly dependant of health care systems, usual
care coordination and density of both social services and
medical providers. Thus, integration of a case management
program in a specific health care system is primordial and
should be evaluated before to broadcast it in an area.

Another factor which seems to affect the intervention
effectiveness is its population target. Two RCT showed that
more cognilively impaired patients seem to benefil the most
from CM by postponing institutionalization but the samples
were too small to conclude (21, 28). Moreover the
heterogeneily in caregiving duration could have affected the
inlervention impact, but most stodies did nol report this
information.

Despite a large panel of community services available in
most industrialized countries. a high proportion of dementia
patient caregivers have unmet needs concerning support
services because of unawareness or dissatisfaction (40-42). In
this direction, the interest of an intervention such as CM which
aims to link social and health services to caregivers could be a
relevant issue. Indeed, in the MADDE demonstration, early
community services utilization seemed to delay
institutionalization (43). However. its effectiveness appears o
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be strongly correlated to local resources and financial
affordability of them which differ between areas, countries and
health care organization. So the variability in outcomes could
also be explained by the local health and service specificities.

Several important research gaps were identified in this
review. One of the most pressing needs is to define which
population could benefit the most of CM. Is it necessary 1o
implement a preventive CM focusing on counselling and
education for every diagnosed dementia cases or a more
intensive intervention focused on severely demented subjects?
Because the latier are at higher risk of hospitalizalions and
institutionalizations, demonstration of the efficacy of CM in
this population is probably easier, reguiring smaller sample
size; yel, efficacy in less severe populations can not be ruled
out. In addition, targeting too severe population, which is
usually the most expensive ones, can also increase the overall
care cosl due to a longer survival.

The heterogeneity in setting recruitment and cases
complexity could explain the non effectiveness observed in
most RCT. Indeed, included caregivers do not have the same
needs and expectations concerning the patient care because of
many different factors (social environment, education level,
degree ol patient’s impairment...). Thus, in trials could be
included responders and non responders who are not hikely to
benefit from CM. Identifying these populations appears to be a
new challenge for clinicians and researchers (3). Additional
research questions include determining the professionals
required and the optimal intensity of patient-caregiver contact.
In our review. case managers were mainly nurses and social
workers. Newcomer el al attempted to clanfy this 1ssue by
studying two different models supporied either by nurses with
additional experience or training in the clinical and behavioural
treatment or social workers as case managers (20). None was
effective in terms of patient health care expenditures or nursing
home admission. Unfortunately, MADDE was not designed to
promote collaboration between the case manager and other
health care practitioners in identifying and managing high-risk
people. Owing to the lack of medical provider to face the
growing number of dementia patients, delineate a professional
profile is necessary. Moreover, as suggesling in most studies
(20-22, 31) implementing a CM without a close collaboration
with physicians in particular primary care physicians could not
lead to any care processes enhancemenl and is doomed to
failure. Concerning the CM intensity, insufficient intervention
description hampered to clarify this issue.

Whereas cost-effectiveness studies on anti-dementia drugs
are frequent, very few economic evaluations investigate non
pharmacological intervention for community dwelling
caregivers but some of them demonstrated a potential cost-
effectiveness (44-46). Concerning a multicomposite
intervention such as CM. there is a striking lack of high-quality
evidence reparding economic evaluation. In addition,
intervention costs are not always taking into account in this
evaluation. lowering thus artificially the real costs in the

65



The Journal of Nutrition, Health £ Aginp@
Visliwme 14, Number 8, 2010

JNHA: CLINICAL NEUROSCIENCES

intervention group. In the selected studies only one good
guality study reported the impact of 8 CM program with a
relevant economic analysis. Duru et al did not provide any cost
offset with both a societal and a payer perspective despite
improved processes of care (22, 36). Nevertheless, the follow-
up length should have been too shorl to capture intervention
effects for such a steady intervention.

I[ssuing from this review, we can attempt some suggestions
for developing high guality economic evaluations. The most
appropriate method has been advanced to be the cost-utility
analysis with a societal perspective based on a RCT design (47-
49). Indeed, this perspective appears to be relevant for
interpretation with the incorporation of both formal and
informal costs. Informal caregiving covers about a third of a
day's carer (50) and its growing is one of the main cause of
psychological burden and patient institutionalization
willingness. Nichols et al demonstrated a sigmificant reduction
of caregiving hours by a 6-month psychoeducation program
through the REACH 11 project (46). Informal care is rarely
included in economic evaluation studies because the collection
of data is complex (51). However, the use of a valid instrument
as the Resource Use in Dementia scale should be generalized to
allow a standardized evaluation (52).

Moreover, as recommended by the National Institute of
Clinical Excellence (47), a generic outcome as QALY assessed
by the EQ-5D (53), is probably the most relevant concerning
such an impaired population.

Conclusion

The results of our review suggest that, Lo date, for an
economic perspective, support for dementia case management
is not really grounded on well-researched facts. Even if
evidence addressing larpe community dwelling population
based CM with long follow up and high methodological quality
is limited to only few evaluations (32, 34), these ones provide
an encouraging way Lo emphasize rigorous methodological
studies which aim to evaluate long-term effect of CM on cost as
well as clinical effectiveness.
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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*® ont publié en 2009 les résultats d’'une interventie 2 ans en
Finlande basée sur une infirmiére case managar gétiatre collaborant étroitement avec les
médecins généralistes des patients. Les sujeenétaicrutés par des annonces ou contactes
suite a une détection de prise d’anti-démentieksdies bases administratives. Les malades
étaient a un stade avancé de la maladie (MMSE mewtire 13 et 14). Dans le groupe
intervention (n = 63), une infirmiére intervenatt d’abord au domicile pour initier un plan
d’action. Par la suite, une évaluation gériatrigoepléte pour le patient (aussi pour I'aidant
si demandé) avait lieu. L'infirmiere était chargde coordonner 'ensemble des services (un
budget était méme prévu pour les rémunérer si saire$. Elle faisait également le lien avec
le gériatre pour organiser les consultations. Riéegues, les aidants participaient a cinq
sessions de groupe de parole dans I'année. Dagsolge contréle (n = 62), le suivi est
classique mais les aidants pouvaient interrogestudy nurse lors des évaluations a six et
douze mois et recevoir des informations sur lesowses disponibles grace a des supports
documentaires. Le critere de jugement principal é&adélai avant I'entrée en institution. A
deux ans, aucune difféerence sur le délai avanitutisnnalisation n’était observée entre les
groupes. La mortalité était similaire pour les @ats et les aidants entre groupes.
L’intervention a permis une économie significatimaite de 7985 euros par couple par an,
principalement réalisée sur les séjours en ingiu269 000 vs 615 000 euros) et les visites
des IDE libérales (16 000 vs 111 000 euros). Eartecompte du codt du programme (dont le
salariat d’'un gériatre, d’'une IDE, la kinésithém@ domicile), il n’y avait plus de gain
financier significatif (malgré une économie de DR euros entre les groupes sur les deux
ans). Une des raisons évoquées par les auteursegpliquer I'absence d’efficacité sur le
critére de jugement principal est le fait que lespies du groupe contrble bénéficiaient d’une

intervention minimale par la study nurse.

En 2011, Chien et al*° ont réitéré le méme programme que précédemiientr 46 dyades
dans chaque groupe, toujours sur une période da@x Les patients présentaient des stades
plutét modérés (MMSE = 17). Comme pour I'essai ¢dent, le groupe contrdle bénéficiait
d'un suivi que I'on ne peut pas qualifier d’'usuédgcation mensuelle par une IDE, et
activités sociales et récréatives hebdomadairepops®es). L'évaluation menée a 18 mois

démontre une amélioration significative du fardéentére de jugement principal) et de la
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gualité de vie des aidants ayant bénéficié deefirgntion en comparaison avec le groupe
contrble. Les troubles du comportement des patiétaient diminués mais les performances
cognitives (mesurées avec le MMSE) n’étaient paslifiées. La proportion de patients

institutionnalisés était également significativengiminuée.

Enfin, I'essai le plus récent est celui de Jangeal.&*® mené aux Pays-Bas. Le processus de
sélection des patients s’appuyait principalememtuse participation active des meédecins
généralistes du territoire (79 % des généralistesparticipé) pour l'inclusion. Les patients
inclus étaient a des stades tres précoces de kdmaMMSE moyen entre 22 et 23). 99
dyades ont été randomisées (54 dans le groupe nsasagement et 45 dans le groupe
contrble). Dans le groupe intervention, des inferag intervenaient & domicile (au moins 2
visites initiales) pour évaluer le fonctionnemeénhéral du patient et la situation de l'aidant.
Un plan d’aide était élaboré, le suivi était erswtganisé par téléphone au moins tous les
trois mois (éducation des aidants, orientation legservices diagnostics....). Aucune preuve
d’efficacité au bout de six mois et un an n’a ééndntrée sur les indicateurs d’intérét (sens
de compétence de l'aidant, symptomes dépressifaidant ainsi que la qualité de la vie et le

recours aux soins des aidants et des patients).

3.6 Discussion

Au-dela de la faiblesse méthodologique de beaudesgpessais décrits préecédemment et a la

%, 107, 14'1

lumiére des opinions d’experts dans le dom&in plusieurs enseignements peuvent

étre tirés de I'analyse de ce qui a été testétdafpreuve ou pas d’'une efficacité.

Zarit et al.'®" décrivent des aspects essentiels relatifs aurveméons non pharmacologiques

dans la démence qui apparaissent tout a fait atyiis dans le cadre du Case Management.

Parmi ces aspects, le délai d’évaluation et laeddgél'intervention influent naturellement sur
les conclusions d’un essai. L'évaluation d'impaes dnterventions a court terme (6 mois ou
moins de 6 mois) n'est pas pertinente sur le recaux soins ou sur des critéres clinigtfés

121,139, 142 | "appropriation et 'acceptation des recommarmfai requiérent du temps et un
suivi continu est souvent nécessaire pour modiigrcomportements des individus, patients

et aidants.
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L’intégration du dispositif semble étre un déteramh de [lefficacité notamment la
collaboration avec les médecins généralistes esdedces sociau¥’ **° Celle-ci prend du
temps pour dépasser les barrieres naturelles vetataux pratiques individuelles. Les
collaborations et les relations de confiance rexgliespérées sont un préalable a I'efficacité

du case management, elles se développent et seaemif avec le temps.

Enfin, la question du bon dosage entre l'intendéda prise en charge et le degré de sévérité
de la population cible (stratégie de ciblage) estpwint crucial. Les interventions non
intensives prévoyant un suivi léger (moins d’untechpar mois) sont inefficaceés™ *®en
particulier lorsque les populations incluses sodesa stades avancés, présentent des risques
accrus de déclin fonctionnel ou d’accentuation wesbles du comportement. De surcroit,
une intervention dont le contenu parait inadaptér pes intervenants présente des risques
d’étre partiellement ou mal appliqguée. Dans I'es#aiJansen et al., des infirmieres case
manager intervenaient frequemment aupres de démeunt®llement diagnostiqués avec peu
de troubles du comportement et pour lesquels snté8 ne présentaient pas un niveau de
stress élevé®®. Les auteurs rapportent que les infirmiéres niesignt pas I'intervention utile
pour « presque tous les participants ». On peuteriéraginer que ce type d’intervention soit
delétére et génére du stress et de l'angoisse sadigre€ertains aidants qui n’éprouvent pas
encore de difficultés. Les interventions dirigéessvdes sujets a des stades légers a modérés
rapportent les résultats les plus encourageanty 132 3% orsque l'intervention est dirigée

vers des patients a des stades plus sévéresyelaunile preuve d'efficacité est limfte€" 2%
125, 138

Enfin, comme pour tout essai clinique, la cohérezmtee le design de I'étude et le choix de
l'indicateur est essentielle. Beaucoup d’essaismesuré I'impact de programmes de case
management sur le recours aux soins en partidihstitutionnalisation des malades. Dans
l'étude des 3 Cités (la cohorte sera décrite w@téament), les déments incidents
diagnostiqués sur le site de Bordeaux avaient unéedmédiane d’entrée en institution depuis
la date estimée de début de la démence de plusateecans (données non publiées). Ainsi,
étudier I'impact d’une intervention sur cet indigat aupres de malades a des stades légers a
modérés sans un horizon temporel suffisamment pyagente le risque de ne pas capturer

suffisamment d’événements d’intérét et donc de looa@ tort a une inefficacité.
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Comme nous l'avons vu, les essais contrélés rarssminéthodologiquement robustes et
avec des tailles d’échantillon conséquentes sapsrdNéanmoins, les résultats de plusieurs
essais intensifs ayant ciblé des malades a dessstaddérés rapportent un impact positif sur

2% 138 ou les troubles du comporteméent, déterminants connus de

'entrée en institutio
I'entrée en institution des démerifd Le modéle de prise en charge par les gestiormdee

cas dans les MAIA, intensif (environ 40 cas partigesaire de cas) et recherchant une
intégration dans son environnement, semble a @proprié, a condition qu'une stratégie de
ciblage soit clairement définie et appliquée. Llusion de cas trop complexes impliquerait

des situations d’impuissance, de refus ou d'intetiea inadaptée.

Les cas complexes potentiellement concernés pgasiion de cas en France représentent une
proportion difficilement quantifiable de la poputat démente. Une part majoritaire des
déments n’est pas éligible a la gestion de casepguils ne sont pas encore diagnostiqués,
gu’ils sont a des stades débutants ou a des stgdasés mais qu’ils ne posent pas probléme
pour les proches. Leur prise en charge est alossrés par les services hospitaliers,
principalement les consultations meémoire, les ghétes libéraux et les médecins
généralistes. L'essai PLASA® a testé I'efficacité, dans une cinquante consatiatmémoire
francaises, d’'une prise en charge standardiséeomparaison avec une prise en charge
classique chez les malades d’Alzheimer sans critereomplexité particulier (le délai médian
entre l'inclusion et le diagnostic était d’'un aAucun impact bénéfique a deux ans n’a été
démontré sur le déclin fonctionnel, les taux de talibé et d’institutionnalisation. Cette
absence d’efficacité a de nombreuses explicationpagticulier la contamination entre les
groupes (causée par la longue période d’inclusiod’iatervention, le groupe « prise en
charge classique » semble avoir amélioré sa pnseharge, appliquant en partie le plan
d'aide du groupe intervention). Une autre explicatiéside certainement dans un manque
d’adhésion aux recommandations et I'absence deerelth de décloisonnement et
d’ouverture sur les services du domicifé En d'autres termes, méme si le suivi médicat étai
optimisé a partir des centres experts, la mécosaaie de la réalité du domicile par les
cliniciens reste un point d’achoppement majeur, mépour les cas nouvellement
diagnostiqués. Un relai apparait nécessaire eatdoinicile et le médecin pour évaluer et
renforcer la compliance aux recommandations, megyprecier les difficultés du quotidien
(qui ne sont pas forcément exposées face au méldeside la consultation par oubli, géne ou

honte) et aider & mettre en place les aides utiles.
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Pour ces raisons, une prise en charge préventispirée du Case Management avec
intervention au domicile et une surveillance régra@ides le diagnostic méritait d’étre testée
en France de maniere pragmatique c'est-a-direwgiesales professionnels impliqués dans le
diagnostic, les neurologues libéraux et les coasafis mémoire. En cas d'efficacité, ce type
de prise en charge pourrait encourager les médgéiméralistes a orienter plus précocement
les malades vers les spécialistes. L'essai AIDAEXauation de la mise en place d'un
auxiliaire d'évaluation dans la prise en chargedadenaladie d'Alzheimer et des maladies
apparentées) a donc été envisagé et mis en pldssue d’'une analyse rigoureuse de la
littérature et les opinions d’experts. Cet essailrg'sse uniquement aux cas nouvellement
diagnostiqués ce qui n'était pas le cas des egsdibes. Pour répondre aux différents
problemes rencontrés dans les essais précédentssee a une durée de suivi courte (1 an)
afin de limiter la contamination entre groupe, basé sur une intervention réalisée au
domicile du patient (afin de décloisonner la pesecharge), met en ceuvre une intervention
relativement fréquente (contact mensuel) et a uai™wgroupe contréle, c'est-a-dire pour
lequel aucune intervention n'est réalisée, ce guiseuvent difficile a obtenir dans une

intervention non-médicamenteuse ou aucun placelpeuieétre utilisé.

L'objectif de cet essai est d'évaluer, comparatergmaux soins courants, l'efficacité d'un
référent systématique (auxiliaire d'évaluation)eiménant des le diagnostic de maladie
d'Alzheimer, sur les troubles du comportement et’ldemeur. Le schéma d'étude a été
longuement discuté afin de pouvoir au mieux réperalix problemes rencontrés dans les
précédents essais publiés. Méme si le schéma d'itédl n'existe pas pour ce type d'essai, le
choix a été fait d'un essai d'intervention compinrandomisé par clusters (randomisation des
meédecins du centre dans chaque centre), dans leggedupe contrdle n'a pas d'information
initiale sur sa participation a un essai. Le chaxla randomisation par cluster plutét qu'une
randomisation individuelle a été fait essentiellampour des raisons de faisabilité, pour

limiter la contamination et pour préserver un "Vigroupe controle.

Le critere de jugement principal concerne les litesi du comportement (mesurés par la
Neuropsychiatric Inventory*® & 1 an. D’autres critéres seront également ésaloét

'apathie, I'agitation, les capacités fonctionnsllela qualit¢ de vie du malade, la

72



consommation de soins formels et informels, I'é@atsanté du malade et la symptomatologie

dépressive du malade.

Le nombre de sujets nécessaires a été évalué gadiedts dans le groupe intervention et 200
dans le groupe contrdle. Les principaux criteresctlision sont la présence d’un diagnostic
de maladie d'Alzheimer ou autre type de syndrommemdiel, la présence d'un aidant
informel, une gravité de la maladie légere a maudéré sévere (MMSE compris entre 10 et
28) et un diagnostic récent de démence posé papécialiste £ 6 mois). Les principaux
criteres d’exclusion sont l'institutionnalisatiola, présence d’'une mesure de sauvegarde de

justice, des troubles du comportement avec untisggment cliniquement important.

Le groupe intervention bénéficie d'une auxiliaitévdluation, dont le réle est d'informer le
patient et son aidant sur la maladie et les strastexistantes, de détecter les éventuels
problemes par le biais d'une évaluation systématigllorienter si nécessaire le patient et
l'aidant vers les structures d'aides adaptées éhalder la relation avec le médecin de la
consultation mémoire (transmission de linformatio€et auxiliaire d’évaluation doit
notamment détecter les situations a risque, afinediter les patients vers une structure de
prise en charge pour prévenir les situations deecrPour cela chaque patient du groupe
intervention est évalué, a l'occasion de deuxessihitiales au domicile ; cette évaluation
compléte au domicile est renouvelée a six mois.suini téléphonique mensuel (ou plus
fréquent si nécessaire) est réalisé, afin de d&#téatsurvenue de nouveaux probléemes, de
surveiller I'évolution des problémes existants etvérifier la mise en ceuvre des conseils
formulés. Afin d'étre au plus proche de la réaliéerrain, I'application des recommandations
est strictement documentée, ainsi que les éventails de poursuite de l'intervention, qui

correspondent a la "vraie vie".

Le groupe controle bénéficie d’'un suivi classique ld consultation mémoire ou du
neurologue libéral (soins courants), sans aucurdifitation par rapport au suivi habituel. Ce
point est primordial afin de ne pas modifier lasprien charge et de maintenir un véritable
groupe contrdle. L’'absence d’effet mesuré dans dmgu d’essais pourrait étre une
conséquence d’'une intervention minimale prévue dassgroupes contrble (souvent pour

capter l'intérét des participants et limiter I'#ton naturelle dans ce type d’étude). Ainsi, le
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groupe contréle n'est informé de sa participatidessai qu’au moment de I'évaluation finale
et ne participe a aucune intervention ni aucundéuétian en dehors de I'évaluation finale a 1

an. Ceci est rendu possible par le schéma d'étteterandomisation en cluster.

Aprés une phase pilote pour vérifier la faisabikte mettre au point les différents outils
utilisés, l'essai a débuté sur le Centre Mémoir&edssources et de Recherches (CMRR) de
Bordeaux-Pellegrin en novembre 2009, sur le CMRKader-Arnozan en mars 2010 et sur
le CMRR de Nice en mai 2010. Le CMRR de Lille alégeent débuté I'essai début 2011.
Des spécialistes libéraux de Gironde, Dordogneedadégion de Lille participent également.
La participation des spécialistes libéraux a étédue nécessaire suite a une analyse
gualitative des patients consultant le CMRR de Bawm-Pellegrin. Une proportion
importante de consultations correspond soit a @temis ayant un diagnostic de maladie
d'Alzheimer déja posé et consultant pour la sureate difficultés particulieres ou en raison
d’une insatisfaction vis a vis de la prise en chargtiale, soit a des patients présentant une
forme clinique particuliere, une évolution séveecla maladie, des troubles du comportement
ou des difficultés de prise en charge. Il s'agitasouvent de cas "complexes” ou insatisfaits
des la premiére consultation a la consultation ni@meoendant impossible l'inclusion dans
cet essai ayant un objectif préventif chez desimitialement non complexes. Au total, huit
neurologues libéraux participaient fin novembre 2@1 avaient inclus plus du tiers des 264

patients dans l'essai.

3.7 Conclusion

La plupart des essais démontrant un bénéfice durnasagement concernaient des patients a
des stades plut6t modérés mais sans un ciblagéigpécsur un nouveau diagnostic posé.
L'originalité de l'essai AIDALZ réside dans linceion de patients nouvellement
diagnostiqués présentant une pathologie légere dérament sévere. Le but étant de
déterminer si une intervention « préventive » ehutléle maladie inspirée des modeles de
case management pourrait apporter des bénéfices. IRapratique, le diagnostic est souvent
posé trop tardivement, ce qui explique les diffiesilde recrutement aux stades débutants dans
les essais clinique’. Trés peu d’études ont exploré les raisons dudeta diagnostic. Une

meilleure connaissance des barrieres au diagnestipourtant un pré-requis important pour
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mieux adapter la prise en charge. La plupart dedeét disponibles se sont déroulées aux
Etats-Unis ou I'organisation de la prise en chageitaire differe de I'organisation francaise.
En France, le médecin généraliste joue un roletglaas le dépistage et I'orientation vers un
spécialiste en cas de doute. Nous avons décidéuke intéresser dans une quatrieme partie
aux déterminants socio-démographiques et clinigsssciés au recours aux soins chez des
nouveaux déments avec une attention particuliérelasyente évolutive d’entrée dans la
maladie. Nous avons ensuite étudié I'impact deeceurs précoce aux soins sur la survie de
ces déments incidents. Les travaux qui suiventinscsivent pas directement dans le cadre
du projet de la DGS. lls sont en cours de dévelogm et n'ont pas encore abouti a une

publication.

75



4 Déterminants du recours aux soins et survie chez gle
déments nouvellement diagnostiqués

4.1 Introduction

Comme nous l'avons vu, les nouveaux dispositifeothtits par le plan national Alzheimer
ont pour objectif de répondre aux carences orghoiselles et aux défauts de qualité dans la
prise en charge des personnes agées démentesomtaikestinés aux malades diagnostiqués.
Or, le sous diagnostic de la maladie est particeiient fréquent aux stades précoces. Cette
situation entraine un retard ou une absence dedltig décrite par de nombreux cliniciens et
chercheurs comme une perte de chance pour les @satades famille§” 14410 Sj |a maladie
était diagnostiquée plus précocement, il est ptessjb’'une prise en charge adaptée puisse
apporter des bénéfices pour les patients et seb¢s0

Le sous diagnostic des démences a été souligriegags nombreuses études dans le monde.
La premiére étude a été menée en Ecosse et penli#864 dans le LancEt'. Les auteurs
ont sélectionné aléatoirement 200 personnes ageedud de 65 ans dans trois cabinets de
meédecine générale, deux situés a Edimbourg ethinatssitué dans une ville voisine en zone
rurale. Une équipe de médecins (gériatre et psiehiainsi qu’'un travailleur social ont
examiné 'état de santé ainsi que les besoins wodas individus. Les médecins généralistes
étaient également interrogés sur leur connaissdesgroblémes de santé de leurs patients.
Un écart important entre I'état de santé évaluélggmexamens cliniques et la connaissance
des médecins généralistes était observé en patiqour les stades légers a modérés des
pathologies (cardiaque, respiratoire, déficienseiefle et auditive...). Les états dépressifs et
démentiels étaient trés largement méconnus descipret Sur les 55 cas de démence
diagnostiqués, principalement a des stades légensderés, seuls sept étaient connus des
médecins généralistes. Cette étude témoignait idgalkedes besoins en matiere de soutien
social de plus d’'un quart des individus avec uteisent social particulierement important en
milieu urbain. Enfin, l'intérét d’'un « health vieit» était évoqué pour intervenir auprés des
personnes agées en lien avec le médecin génémlitaesant donc office de gestionnaire de
cas avant I'heure. Ce professionnel aurait pouediljd’évaluer périodiqguement I'état de
santé (de fagon succincte) ainsi que le soutieralsdes individus, les orienter vers les aides
financiéres disponibles et les éduquer pour préviesi situations a risque. Depuis 1964,
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plusieurs études ont également rapporté une sawmnaissance de la démence par les

médecins : en Finlandé en Allemagné®? en Suédé®, & Hawa>® et aux Etats-Uni§'.

Si le sous diagnostic est bien documenté danstdéaaliure scientifique, ses causes ne le sont
pas, elles apparaissent complexes car elles relévda fois de déterminants culturels,
religieux, sociaux, démographiques, cliniques, maisssi de lattitude des médecins
généralistes vis-a-vis des pathologies du granddeéeur connaissance et de leur appétence
a déléguer lorsqu'ils sont confrontés & des simaticomplexed®. A cause de tous ces
facteurs, la premiére consultation a souvent liestade des complications. En 1997, Ross

et al. ont montré gu’un aidant familial sur cindidmmes déments a Honolulu ignorait que
son proche était malade. La présence de troublespadementaux, une plus grande
dépendance fonctionnelle, un meilleur niveau d’'é@loa et un age moins élevé étaient
associés a la reconnaissance de la pathologieepagrbches familiaux. Parmi ceux dont la
démence était connue par leurs proches, seulemenbitié était allée consulter un médecin
1% En 2003, Sternberg et al. ont démontré en senbasa une cohorte populationnelle, la
Canadian Study of Health and Aging, que parmi 2&flvidus vivant a domicile et pour
lesquels un diagnostic de démence avait été pasképaipe de recherche, 64 % n’avaient
jamais consulté de médecin pour leurs problémesétaoire’’. Une consultation médicale
était d’autant moins fréquente que les sujets ®tgakis autonomes sur le plan fonctionnel.
L’age, le niveau d’études, le support social, kgt cognitif n’étaient pas associés avec la

12°8 ont démontré en se basant

consultation médicale. Dans un article précédealmidr et a
sur les données de la cohorte des 3 Cités que, ldgaveau d’éducation et la dépendance
aux activités instrumentales de la vie quotidie@ta@ent associés aux consultations médicales

aupres de spécialistes mais pas les capacitésivegmesurées par le MMSE.

Le retard ou I'absence d’'un diagnostic peut interf@vec la prise en charge médicale globale
159 (consultations médicales oubliées, mauvaise obhseermédicamenteuse) avec notamment
pour conséquence une majoration des colits médidasaux autres comorbidité®. Un
diagnostic précoce pourrait entrainer une vigilaaiggie de la part des médecins et la mise en
place de services adaptés permettant un meilleéur suune détection plus réactive des
problemes. Le diagnostic précoce requiert que lédetins soient alertés par la présence de
problemes cognitifs et enclenchent rapidement ur@madche diagnostique. Les
recommandations de mars 2008 de la Haute Autoet€ahté en matiére de bonne pratique

diagnostique et de prise en charge de la maladieh#imer et des maladies apparentées
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n'abordaient que trés superficiellement le dépistpgr le médecin généraliste qui devait
« définir une stratégie diagnostique pour un paten vient consulter pour un probleme de
mémoire ou d’autres symptdomes suggérant un deéatis tes fonctions cognitives ». Dans la
pratique, les médecins généralistes sont générateatertés par des modifications qui sont
observées et rapportées par les proches, ce gtieggliquer un sous diagnostic de la
démence plus fréquent chez les personnes agées sauales > *11%2 3lors méme que cette
population nécessiterait une attention particul@rane vigilance accru&* % Néanmoins, a
'heure actuelle, les bénéfices du dépistage syatigoe des troubles démentiels par les
médecins généralistes ne sont pas prodést le dépistage systématique ne fait pas
consensus auprés des médeditts Pour envisager la mise en place de programmes de
dépistage en population (soit systématique surclasse d’age, soit ciblée sur des individus
présentant des facteurs de risque), des essaidlésntandomisés seraient nécessaires. Ces
essais doivent étre pragmatiques, c'est-a-dire sneéags des cabinets de médecine générale
(application de procédures standardisées de dgpisersus prise en charge usuelf) La
faisabilité pratique de tels essais apparait aitbactuelle délicat¥’. En effet, la charge en
termes de nouveaux cas par an dans la patientglentedecin généraliste est faible, estimée
entre 1 et 3 nouveaux cas par an (225 000 caseimsicbar arf” pour environ 100 000
médecins généralistes en activitd), ce qui impliquerait le recrutement d’'un trés rgta
nombre de médecins pour inclure suffisamment detsufEtant donné le scepticisme des
médecins généralistes quant a lintérét du diagnost a l'efficacité des médicaments
disponibles, la mise en place de ce genre d’essBrance ne semble pas étre d’actualité. Une
autre possibilité consisterait a mettre en placeype d'essai dans le cadre de cohortes
populationnelles, dans lesquelles le diagnostidé&®mence est systématiquement recherché,
en randomisant la prise en charge aprés le diagnopssé par I'équipe de recherche : les
sujets bénéficiant d’une prise en charge « présgoeurraient étre suivis régulierement par
des médecins spécialistes avec une prise en chdagdée des le diagnostic, les autres sujets
ne bénéficieraient d’aucune prise en charge pdéidireuen dehors de la prise en charge
usuelle de leur médecin généraliste. Dans les dasixde tels essais nécessitent un suivi long,
donc codteux, car il est probable que les effetmel’ prise en charge précoce ne soient
visibles qu’a relativement long terme. En I'absedeetels essais, les études en population
nous donnent la possibilité d’explorer les bénéfidaun recours au soin précoce chez des
déments incidents dans les conditions réelles iths.soes auteurs du récent World Alzheimer
Report 2011 admettent que malgré I'existence debnenses recommandations d’experts
préconisant le diagnostic précoce, les preuvesntifigpies arguant ses bénéfices sont
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absentes*’. Nous avons donc décidé d’étudier Iimpact du ues@ux soins sur la survie de
déments nouvellement diagnostiqués en nous basamtes cohortes populationnelles. Ces
études doivent nécessairement prendre en comptatastéristiques socio-déemographiques
et cliniques pouvant influer a la fois sur le remoaux soins et sur la survie des individus.
Notre premier objectif a donc été d'identifier aggrd’'un large échantillon de déments
incidents de I'étude des 3 Cités, ces « barriauediagnostic » sur les aspects a la fois socio-
démographiques et cliniques. Ce premier travailyesti compléter un travail déja réalisé sur
les déterminants du recours aux soins avec ceie'Toun intérét particulier sur la pente
évolutive d’entrée dans la démence, facteur promdstportant de la surmortalité des
déments'®®. Notre deuxiéme objectif a été d'évaluer les biéréf éventuels en termes de
survie d’un recours aux soins précocement chezléiegnts incidents diagnostiqués dans les
cohortes des 3 Cités et de PAQUID. Notre hypothieseavail était que les déments ayant un

recours précoce aux soins présentaient une meilguvie.

4.2 Etude des facteurs associés au recours aux soin s dans I'étude
des 3 Cités

4.2.1 Méthodologie

4.2.1.1 Présentation de I'étude des 3 Cités

La cohorte des 3 Cités (3C) est une étude épidégimie prospective, réalisée en population
générale. L'objectif principal de I'étude 3C esdtddier la relation entre les facteurs de risque
vasculaires et la démence, afin de définir des ggsua risque élevé de démence qui
pourraient étre la cible de stratégies de préventib L’étude 3C a été menée dans trois villes
de France, Bordeaux, Dijon et Montpellier, a paitr1999. Les sujets habitant I'une de ces
villes ou leur proche banlieue, agés de 65 ans los et non institutionnalisés ont été
sélectionnés par tirage au sort sur les listesarkes (n = 34922), puis contactés par courrier
pour leur proposer de participer a I'étude. Pamsi $ujets contactés, 37 % ont accepté de

participer en signant un consentement éclairé @ 8Rjets ont ainsi été inclus.

Le protocole de I'étude 3C a été approuvé par IPRRB (Comité Consultatif de Protection

des Personnes qui se prétent a une Recherche Boate¢ddu Kremlin-Bicétre. Apres
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l'inclusion en 1999-2001, deux visites de suivi @b réalisées : une visite a 2 ans (S1),
initiée en 2001-2002 et une seconde a 4 ans (S#ge en 2003-2004. Un suivi par auto-
guestionnaire a également été realisé en 2005 (83uivi de la cohorte a été complété par
deux visites a 7 ans (S4) en 2006-2007 et 10 ahsi® 2009-2010 ; un suivi a 12 ans est

actuellement en cours.

4.2.1.2 Recueil des données

A Tlinclusion puis a chaque suivi, les données gaéles ont été recueillies par un
guestionnaire standardis€, commun aux trois cerdgtesours d’un entretien personnel réalisé
par des psychologues ou des infirmiéres forméepréalable. Les caractéristiques socio-
démographiques des sujets ont été recueillies @&, niveau d’études, revenu, catégorie
socio-professionnelle, situation familiale et matke vie, expositions professionnelles) ainsi
gue le type et la fréequence habituelle de consoromate boissons alcoolisées, de tabac,
l'intensité des troubles dépressifs (échelle CefutieEpidemiologic Studies Depression Scale
— CES-D'™). L'état fonctionnel a été évalué grace a plusigtohelles : échelle de KatZ
pour les activitts de la vie quotidienne, I'échetle Lawton '’? pour les activités
instrumentales de la vie quotidienne et I'écheieRbsow et Breslatf® évaluant la mobilité.

Au cours du méme entretien, les psychologues éeaiukes performances cognitives grace a
une batterie de tests comprenant au minimum le Miental State Examinatioh”, le Set
Test d’lsaac$’™, le Test de Rétention visuelle de Bent6tet le Trail Making Test"”.

4.2.1.3 Diagnostic de démence

A Bordeaux et Montpellier, tous les participantst @e examinés par un neurologue a
l'inclusion. A Dijon, a cause du plus grand nombee participants, seuls les sujets dépistés
par la psychologue ont été examinés par un médedim un examen clinique standardisé.
Une procédure de dépistage permettait de séleetides sujets suspectés de démence sur des
critéres neuro-psychomeétriques (selon le MMSE eBét Test d’lsaacs). Pour les suivis
ultérieurs, la stratégie en deux étapes a été éeddns les autres centres (dépistage puis
diagnostic). Pour tous les sujets sélectionnéslpagrocédure de dépistage, la procédure
diagnostique était alors mise en place par un heguwe. Le diagnostic de démence était
réalisé selon les criteres DSM-IV de démence ¢eiblegie de la démence était précisée a

I'aide de différentes échellé€ L Pour 'ensemble des trois centres, les dossietsus les
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cas suspects ou certains de démence ont ensuifgéstentés devant un comité d’experts

indépendants afin de valider le diagnostic de d&meh de préciser I'étiologie.

4.2.1.4 Création de la variable recours aux soins

A chaque suivi, les médicaments pris de manierelig¥g étaient notés. Les symptomes

cognitifs ressentis habituellement étaient égalém@&ralués (oublis dans les activités

courantes, difficultés a calculer, difficultés déemtation....) par la psychologue. En présence
de ces symptdmes ressentis, le recours aux saimneealué par des questions ciblées : Avez-
vous parlé a un médecin généraliste de ces sympt@rderez-vous consulté un neurologue

pour ces symptdomes ? Vous a-t-on prescrit un ourdEicaments pour ces symptdmes ? Si
oui, lesquels ? Enfin, lors du bilan effectué pamiédecin, la recherche des consultations
meédicales pour les troubles de la mémoire ainsi lgge médicaments anti-démentiels

eventuellement prescrits était systématique. Ensnbasant sur ces variables et les
médicaments pris habituellement et recueillis lbesla visite ou le diagnostic de démence
était porté, nous avons élaboré la variable recaurs soins au début de la démence,
catégorisant les individus en trois classes :

- ceux déclarant ne jamais avoir parlé a un médieileur trouble de mémoire

- ceux déclarant avoir parlé a leur médecin géiséeatle leur trouble de mémoire mais sans
avoir consulté de spécialiste (nous ne savonsidasrsmédecin généraliste leur a conseillé
de consulter un spécialiste)

- ceux déclarant avoir consulté un médecin sp&teéapour leur trouble de mémoire et/ou qui

étaient traités par un anti-démentiel

4.2.1.5 Caractéristiques socio-démographiques et cliniqédgdiées

Nous avons étudié l'association entre le recours sains et les caractéristiques socio-

démographiques et cliniques suivantes :
- L’age estimé du début de démencdl s’agit de la valeur médiane entre I'age au
suivi avant le diagnostic de démence et I'dge awi sou la démence a été

diagnostiquée

- Le sexe
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Le niveau d’études Le niveau d'études est défini en 4 classes digEside ou pas
d'obtention d’'un diplome validant la fin du primaiprimaire validé par un dipléme,

secondaire court, secondaire long ou université

Les revenus Le niveau des revenus étudié concerne le revehimdusion de

I'étude car cette question n’a pas été reposédterau cours du suivi. Les revenus
concernent les montants mensuels percus par I'diisades personnes du logement
ou uniquement de la personne si elle vit seuleqCatégories ont été considérées :
inférieur a 760 euros (catégorie de référencejeef0 et 1500 euros, entre 1500 et

2300 euros, 2300 euros ou plus, ne souhaite pasdépou données manquantes.

La condition de vie: seul a domicile (catégorie de référence) / aidibenen famille

/ en institution

L’ étiologie de la démencegAlzheimer probable ou possible versus autresstyjee

démence)

La présence d'usyndrome dépressifau moment du diagnostic était évalué par
I'échelle Center for Epidemiologic Studies DepressBcale (CES-D)°. Les sujets
étaient classés comme présentant une symptomaadégiressive si le score a la
CES-D était supérieur ou égal & 17 pour les honen@s pour les femmée&2 Nous

ne disposions pas des données sur la symptomatalégiressive a Dijon au suivi
S4. Pour cette variable, les analyses portent donain sous-échantillon excluant

les déments dijonnais incidents au suivi S4.

La présence d’un épisode récent d’au moingronble du comportement (parmi
'hallucination, la fugue/désorientation spatialeu d’agressivité verbale ou
physique). Nous ne disposions pas des donnéegstnoubles du comportement a
Dijon au suivi S4. Pour cette variable, les anaypertent donc sur un sous-
échantillon excluant les déments dijonnais incigleut suivi S4.

Les performances cognitives(Mini Mental State Examination - MMSE et le Set
Test d’lsaacs - IST a 15 secondesjoeictionnellesau moment du diagnostic ainsi
gue leurs évolutions avant le diagnostic. Le MMSEum test permettant de mesurer
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globalement les fonctions cognitives, il évalueriBatation dans le temps et dans
'espace, I'enregistrement et la mémoire, I'attentet la concentration, la praxie, les
capacités de construction et de langage. C'eststelé plus utilisé en clinique. Le
score au MMSE, égal a la somme des scores obtemxu30aitems, se distribue en
théorie de 30 (performances "normales") a 0 (pevémces trés altérées). L'IST
évalue les capacités de fluence verbale sémanfgjuest perturbée trés tét au cours
de la maladie d’Alzheimer, plus de 10 ans avadidgnostic. La fluence verbale est
une tache complexe qui met en jeu non seulemental@saissances sémantiques
mais aussi d’autres composantes cognitives comattertion et la mémoire de
travail. Dans I'IST a 15 secondes, les sujets ddigénérer en 15 secondes une liste
de mots appartenant a une catégorie sémantiquéreQuaaegories sémantiques sont
successivement proposées : villes, fruits, animaoxjeurs. Le score utilisé a 15
secondes correspond au cumul des scores des gasdgories ; plus le score est
élevé, plus les performances sont bonnes. Pour rere$atat fonctionnel des
individus, nous avons créé un score global en addiant les scores pour les
activités instrumentales (IADL) suivantes : capaditutiliser le téléphone, capacité a
utiliser les moyens de transport, responsabilitér da prise des médicaments et
capacité a gérer son budget. Ces activités ortthétiies car elles sont corrélées aux
performances cognitives indépendamment de 'agseda et du niveau d’éducation
183 e score final s'étend de 4 & 15, un score étémdignant d’une plus grande

dépendance dans les activités instrumentales\de tuotidienne.

- Le déclin cognitif et fonctionnel a été calculé entre le suivi ou le diagnostic de
démence a été posé et le suivi antérieur. Le de@dgnitif et fonctionnel a été
calculé pour chacun des tests cognitifs (MMSE &) & pour le score aux IADL. Il
a été rapporté au délai entre ces 2 suivis afibtefor un déclin annuel. Il s'agit
donc d’'un déclin annuel mesuré pour le MMSE, I't8Tes IADL correspondant a la

pente évolutive d’entrée dans la maladie.

4.2.1.6 La population étudiée

Nous nous sommes intéressés a tous les cas de eEmeitente survenue dans la cohorte

des 3 Cités entre l'inclusion et le suivi S4 a &.afwu total, 621 cas de démence ont été
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repérés en 7 ans. L'information sur le recours sairs était disponible pour 604 sujets soit
97,3 %.

4.2.1.7 Les analyses statistiques

Les variables qualitatives ont été décrites enasrdieffectif et de pourcentage, les variables
guantitatives ont été décrites en termes de moyenpgeart-type. La comparaison univariée
des caractéristiques entre les 3 catégories deineanix soins a été réalisée par des tests du
Khi-2 (variables qualitatives) et Kruskal-Wallis afiables qualitatives ordinales) et des
ANOVA.

La variable recours étant une variable a 3 modxalitée régression logistique polytomique a
ete utilisée pour l'analyse multivariee. Chacune datégories "recours a un médecin
généraliste” et "recours a un médecin spécialstété comparée a la catégorie de référence
des participants sans recours. Deux analyses ran#@es consécutives ont été réalisées afin
de déterminer les caractéristiques différant skdaratégorie de recours aux soins. Le modéle
de base incluait les caractéristiques socio-denpbggaes et cliniques décrites préecédemment
(partie 4.2.1.5), exceptées la symptomatologie eligive et les troubles du comportement ;
ces deux derniéres variables n'ont pas été inctleses le modeéle initial en raison de données
manguantes (données non disponibles pour les ipartis de Dijon a S4). Dans le premier
modele multivarié, la prise en compte de la cognit été faite par le score au MMSE et le
déclin annuel au MMSE. Dans le deuxieme modeleivauié, le score a I'IST et le déclin a
lIST ont été pris en compte a la place du scoreMMISE et du déclin au MMSE. Les
résultats n'étant pas modifiés dans le modele antlie score a I'IST et le déclin a I'lST,
seuls les résultats avec ajustement sur le MMSE @é¢clin au MMSE sont présentés par la

suite.

En raison de l'importance présumée des troubleoahportement, I'analyse multivariée a été
répliquée chez les participants pour lesquelsofmftion sur les troubles du comportement

était disponible.

Une analyse plus détaillée des activités instrualestde la vie quotidienne a ensuite été
réalisée afin de préciser quelles activités étassbciées au recours aux soins. Nous avons

analysé les associations entre les performanceacuge des quatre activités instrumentales
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de la vie quotidienne et le recours aux soins.dredyses univariées ont été réalisées par des
tests de Kruskal-Wallis. L'analyse multivariée & éffectuée par régression logistique
polytomique ajustée sur I'age estimé de début deedée, le sexe, le niveau d'études, les
revenus, I'étiologie de la démence, la conditionvie le score au MMSE et le déclin au
MMSE.

4.2.2 Résultats

Parmi les 604 déments incidents pour lesquelsofmation sur le recours aux soins était
disponible (175 & Bordeaux, 331 a Dijon et 98 a tdellier), 37,9 % n’ont pas rapporté avoir
parlé de leurs probléemes de mémoire & un méde@if, @ des déments en avaient parlé a
leur médecin généraliste mais pas a un spéciaistemoment du diagnostic et 32,5 % en
avaient parlé a un médecin spécialiste. En analyseariée, I'age, le niveau d’études, les
revenus, les troubles du comportement et le déamlin IADL étaient significativement
associés a la catégorie de recours aux soins. Apegement, I'age, le niveau d’études et le
déclin aux IADL restaient associés au recours :ifdévidus ayant consulté un spécialiste
étaient significativement plus jeunes (p = 0,0Q8us éduqués (p = 0,03) que les autres
(tableau 1). lls présentaient un déclin signifieatnent plus important aux IADL que les
autres (0,9 points versus 0,6 points, p = 0,02kulhe différence relative aux revenus, aux
conditions de vie, au sexe, a I'étiologie des déreem’était observée entre les catégories de
recours aux soins. Ni les performances cognitiveSI®ISE, ni le déclin annuel au MMSE, ni

les performances aux IADL ne différaient selondeours.

Les troubles du comportement, n'étant pas dispesipbur I'ensemble des déments, n'ont pas
éte inclus dans cette analyse multivariée. Uneyaaahultivariée complémentaire réalisée sur
322 sujets (aprés exclusion des sujets sans infianmaur les troubles du comportement)
montraient que les troubles du comportement étaégatement associés a la catégorie de
recours (p = 0,04), les individus ayant consulté specialiste avaient plus souvent des
troubles du comportement que ceux sans recour f@6versus 15,2 %, p = 0,03) ou avec

recours au généraliste (26,2% versus 14 %, p 9.0,04
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Lorsque nous avons inclus dans le modele multideséerformances a I'IST et le déclin a
ST a la place du score au MMSE et du déclin aM$E, les résultats n’étaient pas modifiés

(résultats non présentes).

Comme nous venons de le voir, globalement, le saaxelADL au moment du diagnostic
n'était pas significativement associé aux catégodie recours aprés prise en compte des
variables d'ajustement. Cependant, en considéemtacttivités instrumentales de facon
individuelle, certaines apparaissaient associéee@urs. Le recours aux soins était ainsi tres
fortement associé a la capacité a gérer les médimntout seul et a gérer les finances : plus
les patients présentaient des difficultés danesign de leur traitement ou de leurs finances
plus ils avaient consulté un spécialiste. Seul8bdes individus déments ayant consulté un
spécialiste déclaraient gérer eux-mémes la priséedes médicaments contre 68 % des
individus ayant consulté uniguement leur médecmégaiste (p = 0,0003) et 65 % de ceux
qui n'avaient pas consulté de médecin pour leunbie cognitif (p = 0,0006). Aucune

différence n’était observée pour l'utilisation demnsports ou du téléphone (tableau 2).
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Tableau 1 : Caractéristiques socio-démographiqueniques des sujets déments incidents
en fonction de leurs recours aux soins — Etude3deisés — n = 604.

Sujets sans plainte  Sujets avec plainte Sujets avec plainte  P-value  P-value
rapportée a un rapportée a leur rapportée a un brut ajustée
médecin médecin généraliste  médecin spécialiste
(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 dipléme 44 (19,2) 28 (15,8) 17 (8,7)
Primaire avec diplome 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 20 (8,7) 18 (10,1) 16 (8,2)
mangquantes
Conditions de vie, n (%) 0,43 0,75
Seul a domicile 61 (42,1) 48 (42,5) 50 (34,7)
En famille a 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 1,4 (1,4) 1,5(1,3) 1,4 (1,7) 0,73 0,48
(ET)
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 0,6 (1,0) 0,6 (0,9) 0,9 (1,1) 0,001 0,02

(ET)

La P-value brute est obtenue par tests du Chi 2raskél Wallis pour les variables qualitatives ou galyse de la variance
pour les variables continues. La P value ajustéel@snue par régression polytomique apres ajustesue I'age, le sexe, le
niveau d’'études, les revenus, la condition deliééplogie de la démence, le score au MMSE, lelidéau MMSE, le score

aux IADL et le déclin aux IADL. En raison de donaéksponibles pour une partie des déments uniqueltaralyse ajustée

ne prend en compte ni la symptomatologie dépressiles troubles du comportement.

* Sous échantillon de 403 sujets déments (excludemndéments incidents au suivi 7 ans de Dijon)
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Tableau 2 : Performances aux quatre activitésumstntales de la vie quotidienne des sujets

déments incidents en fonction de leurs recourssains — Etude des 3 Cités — n = 604

Sujets sans plainte  Sujets avec plainte Sujets avec plainte P-value  P-value
rapportée a un rapportée a leur rapportée a un brute ajustée
médecin médecin médecin
généraliste spécialiste
(n=226) (n=176) (n=192)
Capacité a utiliser le téléphone, n (%) 0,50 0,73
- Se sert du téléphone a sa propre initiative, 173 (75,5) 131 (74,0) 138 (71,1)
cherche les numéros....
- Compose un petit nombre de numéros bien 32 (14,0) 32 (18,8) 34 (17,5)
connus
- Répond au téléphone mais n’'appelle pas 19 (8,3) 12 (6,8) 14 (7,2)
- Incapable d'utiliser le téléphone 5(2,2) 21,1 8 (4,1)
Capacité a prendre les transports, n (%) 0,64 0,39
- Peut voyager seul et de fagon indépendante wB)(5 96 (54,2) 100 (51,5)
- Peut se déplacer seul en taxi, pas en autobus (5,3R 13 (7,3) 11 (5,7)
- Peut prendre les transports en commun si 11 (4,8) 10 (5,6) 13 (6,7)
accompagné
- Transport limité au taxi ou a la voiture, en 63 (27,6) 53 (29,9) 60 (30,9)
étant accompagné
- Ne se déplace pas du tout 5(7,5) 5(2,8) 10 (5,2
Responsabilité pour la prise des <0,001 <0,001
traitements, n (%)
- S'occupe soi-méme de la prise : dosage et 149 (65,3) 121 (68,0f 98 (50,8)
horaire
- Peut les prendre soi-méme s'ils sont préparés 56 (24,6} 45 (25,3f 72 (37,3)
et dosés a I'avance
- Incapable de les prendre soi-méme 14 (6,1) 7 (3,9F 21 (10,9)
- Ne prend pas de médicaments 9 (4,0 5 (2,8)F 2(1,0)
Capacité a gérer son budget, n (%) <0,01 <0,01
- Totalement autonome 140 (61%7) 104 (58,8f 92 (47,9)
- Se débrouille pour les dépenses au jour le 50 (22,0) 43 (24,3} 44 (22,9)
jour, mais besoin d'aide pour le long terme
- Incapable de gérer I'argent nécessaire a 37 (16,3 30 (16,9f 56 (29,2)

payer les dépenses au jour le jour

La P-value brute est obtenue par le test de Krugkallis. La P-value ajustée est obtenue par régmesegistique

polytomique avec ajustement sur I'age, le sexajdeau d’études, les revenus, la condition deliégplogie de la démence,
le score au MMSE, le déclin annuel au MMSE
: différence significative avec les patients ayamtstité un spécialiste aprés ajustement (p<0,01)
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4.2.3 Discussion

Cette étude réalisée en population générale a pedai mettre en évidence une forte
association entre la dépendance fonctionnelleyrédut le déclin fonctionnel et le recours aux
soins, en tenant compte de différents facteursodéusion potentiels. Ces résultats suggerent
gue les sujets déments consultent un spécialigque la maladie impacte sur leurs activités
de la vie quotidienne et plus précisément lorscege adhangements s’accélerent. De plus, la
restriction dans l'autonomie pour la prise destéraents est fortement associée a la
consultation avec un spécialiste. Ainsi, la coraidh chez le spécialiste pourrait étre liée a
une prise de conscience plus aigle de la part ddeacims généralistes et des familles lorsque
des risques éventuels liés a une mauvaise observaécicamenteuse surviennent. Les
troubles du comportement semblent également assad& consultation chez le spécialiste,
mais le nombre important de données manquanteselitnia pertinence du résultat. Ces
conséguences dans la vie quotidienne apparaisseatpdus importantes pour le recours aux
soins que le niveau cognitif lui-méme qui n’étaeispassocié au recours. Concernant les
caractéristiques socio-déemographiques, les supetsuttant un spécialiste étaient plus jeunes
et plus éduqués que les autres. Mais aucune différau niveau du sexe, des conditions de
vie et de I'étiologie de la démence n’était obsentéeffet de 'dge est cohérent avec d’autres
études™® 14 |es problémes de mémoire sont en effet encoreesiconsidérés comme un
aspect normal du vieillissement par les famillesestains médecins généralistés 2> Un

bas niveau d’éducation a aussi été rapporté congterdinant potentiel du sous diagnostic
des démences. Les hauts niveaux d’'études seradiensysceptibles de détecter précocement
un déclin peu important dans les taches compldtesteées®.

La premiere consultation spécialisée arrive ceetaent lorsque les conséquences de la
maladie dans la vie pratique deviennent préoccegagmur les familles et les médecins. Les
problemes cognitifs ne semblent pas discrimina@sci peut s’expliquer par la longue
evolution prodromale des troubles démentiels. Ami@t al. ont montré qu’l y avait
’émergence successive de plusieurs symptomes ldamaladie d’Alzheimer tres en amont
du diagnosti¢®’. En effet, le déclin cognitif (évalué par le SessTd'Isaacs et le Mini Mental
State Examination) évolue sur une douzaine d'anrées une longue phase de déclin
progressif et modéré et une accentuation dansdessannées avant le diagnostic clinique. Le
déclin aux IADL commence, lui, plus tardivemeninfgia six ans avant le diagnostic) et son

accélération est plus brutale dans les deux ampréegdant le diagnostic. Cette accélération
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du déclin fonctionnel survenant seulement quelgueses seulement avant I'apparition de la
maladie pourrait peut étre expliquer une plus geasensibilité au changement et entrainer

une prise de conscience des malades et de leunisgs.o

Le déclin que nous avons étudié parmi cette populaie déments incidents était calculé
entre deux suivis sur une durée moyenne de 2,7earc@mprenant le début de la démence.
D'aprés les données issues de la Facing Dementiee\s@® le délai moyen séparant
'observation des premiers symptomes et le diagnastrait en France de 24 mois et de 20
mois en moyenne en Europe. Par conséquent, I'étada pente évolutive d’entrée dans la
démence pendant cette période apparait tres pedip®ur mieux comprendre les facteurs
pouvant faciliter ou retarder la premiere considtatmédicale. Dans notre étude, aucune
différence n'était observée en termes de caratitpres socio-démographiques et de
performances ou de déclin cognitif et fonctionrmtre les individus sans recours aux soins et
les sujets ayant consulté leur médecin généralimte troubles cognitifs. Ce résultat suggere
un filtrage entre le médecin généraliste et le igfiéte, les cas présentant une dégradation
fonctionnelle plus importante ou le début de tresblcomportementaux étant plus
frequemment orientés vers un spécialiste. Néanma@uosdela du nombre important de
données manquantes concernant les troubles du cam@mt, ces derniers étaient évalués
initialement dans I'étude des 3 Cités lors de Irega clinique par le biais de seulement trois
guestions concernant la présence d’antécedentstséae fugue, d’hallucination ou
d’agressivité. Ni la fréquence de ces troubledeuni gravité n’étaient mesurées. Les autres
troubles du comportement n’étaient pas recherchés. prévalence des troubles du
comportement et leurs conséquences chez des déjeents en population générale est trés
peu connue. Désormais, une évaluation plus finpust exhaustive de ces troubles est menée
dans I'étude des 3 Cités, dans le cadre du prdBICARE, auprés des déments incidents
des suivis a 7 ans et a 10 ans sur les centresrdied&ix et Montpellier grace a I'utilisation de
linventaire neuropsychiatrique (NP1f®. Ces données devraient permettre d'évaluer plus

finement I'impact réel des troubles du comportensemtie recours aux soins des déments.

Deux principales limites doivent étre discutéesutTdiabord, la cohorte des 3 Cités n’est pas
représentative de la population francaise, la gpgtion initiale étant de 37 % et les
participants aux programmes de recherche diffdeeplus souvent de la population générale

en termes d'age, de sexe et de statut socioéconertfij De plus, les sites concernés par
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I'étude des 3 Cités sont urbains avec une densitéoffre médicale variable selon les sites
mais supeérieure aux zones rurales. L’accés auxsseinnotamment aux consultations
spécialistes pourrait ainsi étre surreprésentéddiaiéme limite concerne un potentiel biais
d’'information. En effet, la classification des dgjen fonction de leur recours aux soins se
base principalement sur leurs déclarations danadee d’entretien et, quand l'entretien a été
réalisé en présence d'un informant, sur la dédaberale cet informant. Le recours a un
spécialiste basé a la fois sur la prise du traiténamti-démentiel et sur une recherche
systématique lors d’'un examen clinique de l'infotioa par le médecin de I'étude est
probablement moins source de biais. La plainte adatin généraliste quant a elle présente
probablement plus de limites. En effet, méme en dmglainte cognitive au généraliste
déclarée par le sujet ou lI'informant, cette plaimfeu étre effectuée pendant une consultation
de routine ou une consultation pour un autre probl@upres du médecin généraliste pas
forcément réceptif a ce moment et ne pas avoirtabollorientation vers un spécialiste. De
précédents travaux de |'équipe, réalisés sur u-&chantillon de la cohorte PAQUID,
avaient montré qu'il n'y avait pas une bonne catigi entre la plainte rapportée par le sujet
et celle rapportée (donc entendue) par le med#éairest donc pas certain que des entretiens
auprés des médecins généralistes aient été plosmiatifs 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 I'étude des 3 Cités

4.3.1 Méthodes

4.3.1.1 Constitution de I'échantillon

Ce travail a été réalisé sur un échantillon detsyléments non institutionnalisés au suivi ou
le diagnostic de démence a été posé, bénéficiannétmations disponibles sur leur recours
aux soins et sur leur statut vital. Les démentstirimnnalisés étaient exclus de I'analyse de
survie car nous avons considéeré gu’ils bénéfictagija d’'une prise en charge médicale
« adaptée ». Nous nous sommes basés uniquemelgssdéments incidents diagnostiqués
aux suivis S1 (2 ans) et S2 (4 ans) afin d’obtani période de suivi suffisante (au moins 6
ans entre le suivi S2 et le suivi S5 qui nous &iskr date de censure pour les déments non
décédés entre temps). Notre échantillon final €@mposé de 261 déments incidents sur les
289 déments incidents diagnostiqués entre l'inolugt le suivi S2. Les 28 sujets exclus de
'analyse présentaient des données manquanteewurdcours aux soins (n = 7), étaient
institutionnalisés au moment du diagnostic (n =d®xrvaient 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 enregistréesatolang du suivi de la cohorte pour chacun
des participants de I'étude dans les centres dddaoix et de Montpellier. Dans la plupart des
cas, cette information était recueillie lors depelp téléphoniques pour les prises de rendez
vous pour le suivi ultérieur. Pour les sujets perde vue, pour lesquels les contacts avec le
conjoint, la personne ressource ou le médecitatran’avaient pas abouti, une procédure de
recherche du statut vital et de la date exacteédesiétait réalisée de maniere systématique
aupres des mairies des communes de naissancaldegus. Dans le centre de Dijon, le suivi
systématique des sujets déments diagnostiquésnigas organis€, nous avons réalisé une
recherche des statuts vitaux auprés des mairiesidsance des individus pour lesquels nous

n’avions aucune information.

92



4.3.1.3 Les covariables incluses dans les analyses de survi

Les variables suivantes ont été considérées dammidyses de survie :

- Les variablessocio-démographiques et cliniqueslécrites au chapitre précédent a
savoir 'age estimé d’apparition de la démencesdre, le niveau d’éducation, le
niveau de revenus, la condition de vie (en deuggmates : sujets vivant seul a
domicile / sujets vivant en famille a domicilegtiologie de la démence, les troubles
du comportement, la présence d’'une symptomatokbgpeessive, les performances
cognitives et fonctionnelles au moment du diageo&core au MMSE, score aux
IADL), le déclin cognitif (déclin annuel au MMSE} &nctionnel (déclin annuel
aux IADL).

- Des comorbidités non présentées au chapitre précédent : diabétécéaents
d’accident vasculaire cérébral, d’'infarctus du nmarde. Le diabéte était déterminé
par la présence d'un traitement spécifique anté&tighe ou par l'auto-déclaration
d'un diabete par le sujet au suivi ou le diageadti démence était posé. L'accident
vasculaire cérébral (AVC) et linfarctus du myocarcttaient déterminés a
I'inclusion pendant I'entretien avec les psycholegainsi que lors de chaque suivi.
Pour ceux déclarant avoir eu un AVC ou un infaradusmyocarde, des données
meédicales étaient récupérées incluant les rapgirtspitalisation, un entretien avec
le médecin généraliste ou la famille. Ces donnéésaient ensuite I'objet d'une

validation par des comités de validation constitiégperts du domaine.

4.3.1.4 Les analyses statistiques

Comme pour l'analyse des déterminants du recouxssains, les caractéristiques socio-
démographiques et cliniques des 3 catégories deireaux soins ont été comparées dans cet
échantillon. Les variables qualitatives ont étéridés en termes d’effectif et de pourcentage,
les comparaisons entre groupes ont été faitesegast du Khi-2 et le test de Kruskal-Wallis
(variables catégorielles ordinales) ; les varialgjeantitatives ont été décrites en termes de
moyenne et écart-type, les comparaisons ont éesfpar 'TANOVA. Une analyse multivariée

a ensuite été réalisée par régression logistigugtgmoique ajustée sur l'ensemble des

caractéristiques socio-démographiques et clinigéesites précédemment.
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La survie des sujets déments en fonction des traiégories de recours aux soins a été
explorée par des courbes de survie de Kaplan Mé&femous avons ensuite utilisé des
modéles de régression de CUYX pour tester la présence, la force et I'indépeneates
associations entre recours aux soins et mortaigdéemps de survie a été calculé par le délai
entre la date estimée d’apparition de la démenteddte de décés ou de dernier contact. Les
données censurées correspondaient aux patientseems@nts lors du dernier suivi. La
variable a expliquer était la survenue d’'un détasyariable explicative principale était le
recours aux soins. La plainte au médecin génégakstla plainte au médecin spécialiste ont
été comparées a la catégorie de référence a skalsence de plainte a un médecin.
L'ensemble des caractéristiques socio-démographiguginiques décrites précédemment ont
été prises en compte dans des modeles succestifsdeAlimiter le nombre de participants
exclus de l'analyse, lorsque des données étaientjumates pour les comorbidités et les
troubles du comportement nous avons conservé kéigipants dans l'analyse en créant une
catégorie "manquant” ; la variable était dans ce a&aalysée en variable indicatrice, la
catégorie de référence étant alors I'absence d®logie. Nous avons construit 4 modeles

successifs, chague modele étant une extensioredagent :

Le modeéle 1 : ajustement sur I'age d’apparitiodaddémence, le sexe, le niveau d’études

et le niveau de revenus

Le modéle 2 : modele 1 + ajustement sur I'étiolatgela démence, les conditions de vie,
les comorbidités (dépression, diabete, AVC, infesalu myocarde) et la présence d’au

moins un trouble du comportement
Le modeéle 3 : modéle 2 + ajustement sur le scofdM&E et le score aux IADL

Le modele 4 : modele 3 + ajustement sur le dédimual au MMSE et le déclin annuel aux
IADL

En raison de données manquantes pour huit sujets ¢ept étaient décédés au suivi S5) sur
les scores au MMSE et aux IADL (variables quantiest ne pouvant donc pas étre
considérées dans une catégorie « manquante ») atalyses de sensibilité ont été effectuées

pour les modeéles 3 et 4 :

- en imputant aux valeurs manquantes de MMSE et IAd3Lvaleurs moyennes des

253 sujets pour lesquels nous disposions de liinédion
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- en imputant aux valeurs manquantes de MMSE et IAd3Lvaleurs les plus basses

des 253 sujets pour lesquels nous disposionsrdertination

L'imputation des valeurs manquantes par les valesrplus hautes sur les 253 sujets pour
lesquels nous disposions de l'information n'a p#s réalisée, cette hypothése ne nous

apparaissant pas réaliste.

4.3.2 Résultats

Description de la population

Environ un tiers des 261 déments incidents n'apais consulté de médecin pour leur

probleme cognitif (34,7 %). Un autre tiers (32,9 &vpit consulté seulement leur médecin

généraliste et le dernier tiers (32,2 %) avait a&clavoir consulté un spécialiste. Dans cet
échantillon, le recours aux soins ne différait palon 'age, le sexe, le niveau des revenus, la
condition de vie, I'étiologie de la démence etdemorbidités (tableau 3). Les sujets déments
ayant consulté un spécialiste étaient plus édugGéstrairement aux résultats obtenus

précédemment sur un échantillon plus important @géts contre 261 dans cet échantillon),

lage n’était pas associé au recours aux soindaioement a cause d'un manque de

puissance. Nous avons retrouvé néanmoins l'asgmtisignificative entre recours aux soins

et niveau d’éducation. Une tendance non signifieaéitait observée entre la présence d’'un
trouble du comportement et le recours aux soirs{©8).

Le recours aux soins n’était pas associé aux preoces cognitives (mesurées par le MMSE,
et le déclin au MMSE) et fonctionnelles (mesuréel@acore aux IADL). Par contre, comme
sur I'échantillon de 604 sujets déments, on retadudlans cet échantillon une association
entre déclin aux IADL et recours : les sujets ayeonisulté un spécialiste présentaient un
déclin aux IADL deux fois plus important que legigats sans plainte cognitive rapportée a

un médecin, cette différence restait significatipees ajustement.

Influence du recours aux soins sur la survie

La durée médiane de suivi était de 5,6 ans. Auscaolur suivi, 150 sujets déments sont
décédés parmi lesquels 41 ne s’étaient pas plaints médecin (soit 45,0 % des sujets sans
plainte), 55 s’étaient plaints uniquement a leudewin généraliste (soit 63,9 % des sujets
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s’étant plaints a leur généraliste) et 54 s’étamaints a un spécialiste (soit 64,3 % des sujets
s’étant plaints a un spécialiste). Les courbesuieies révelent une survie minorée pour les
individus ayant consulté un médecin, généralistespécialiste (test du Log Rank = 0,04 —

Figure 2).

En analyse multivariée, aprés ajustement sur I'dgesexe, le niveau d’éducation et les
revenus, les sujets ayant consulté un meédecin a@istei présentaient une surmortalité
significative en comparaison avec les sujets nestéas plaints a un médecin (catégorie de
référence) avec un risque relatif de 1,62 (IC a 959-2,46) ; le risque relatif était non
significatif a 1,43 (IC a 95% 0,95-2,16) pour legess ayant consulté un médecin généraliste
(modéle 1). Quel que soit I'ajustement sur les admades, les troubles du comportement,
I'étiologie de la démence et la condition de vieo@i@le 2), en ajoutant les performances
cognitives et fonctionnelles (modéle 3), puis emdnajoutant le déclin cognitif et fonctionnel
(modéle 4), les risques relatifs restaient quasirmaiangés avec des p-values allant de 5 %
pour les sujets ayant consulté un spécialiste (RR8=; IC a 95% 1,00-2,49) a 11% pour les
sujets s’étant plaints a leur généraliste (RR 31,lC a 95% 0,92-2,22). Les deux analyses
de sensibilité effectuées en incluant les sujets snnées sur le MMSE ou les IADL sont
présentées dans le tableau 5. Quelle que soitdthgse faite, les résultats n’étaient pas

modifiés.
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Tableau 3 : Principales caractéristiques socio-@gaphiques et cliniques associées au
recours aux soins chez les déments incidents tleléaes 3 Cités

Sujets sans plainte Sujets avec plainte Sujets avec plainte P value P value
rapportée a un médecimapportée a leur méder rapportée a un médecin  brute ajustée
(n=91) généraliste (n=86) spécialiste (n=84)

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 & domicile 40 (44,0) 38 (44,2) 29 (34,9)

- vit en famille a 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
Diabéte, n (%) 11 (12,1) 10 (11,6) 7 (8,4) 0,70 0,83
Infarctus du myocarde, n (%) 77,7 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 (%) 23 (26,4) 19 (23,2) 21 (27,6) 0,57 0,68
Troubles du Comportement, n (%) 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 (1,2) 1,0(1,2) 0,009 0,01

Les P values brutes ont été obtenues par analykew@giance pour les variables continues et dets u Chi2 et Kruskal
Wallis pour les variables catégorielles, les pugal ajustées ont été obtenues par régression pidyte apres ajustement
sur l'age, le sexe, le niveau d'éducation, les mege I'étiologie de la démence, la présence d'uabélie, d'une

symptomatologie dépressive, d’un trouble du congment, I'existence d’antécédents d'infarctus du cayde, d’AVC, le

score au MMSE, le déclin annuel au MMSE, le scorelADL et le déclin annuel aux IADL
¥ Données manquantes pour 16 sujets (4 patientspdzinge & un médecin, 4 patients ayant eu recouns généraliste, 8
patients ayant eu recours a un spécialiste)
¥¥ Données manquantes pour 36 sujets (16 patiensspdainte & un médecin, 10 patients ayant eu recoun généraliste,
10 patients ayant eu recours a un spécialiste)
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Figure 2 :Courbe de survie selon le recours aux soins au mibdwediagnostic (méthode de
Kaplan Meier) — Etude des 3 Cités
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Tableau 4: Association multivariée entre le rec@uns soins et la mortalité parmi les 261

déments incidents diagnostiqués dans I'étude d&ges (entre 2001 et 2004)

Modéle 1 Modéle 2 Modéle 3 Modéle 4
(n=261: 150 déces) (n=261: 150 déces) (n=253: 143 déces) (n=250 : 142 déces)
Risque Relatif P Risque Relatif P value Risque Relatif P value Risque Relatif P value
(IC & 95%) value (IC a 95%) (IC & 95%) (IC & 95%)
Pas de plainteaun 1 1 1 1
médecin(référence)
Plainte & un 1,43 (0,95-2,16) 0,08 1,34 (0,88-2,03) 0,17 1,495@,26) 0,08 1,43(0,92-2,22) 0,11
médecin généraliste
Plainte a un 1,62 (1,07-2,46) 0,02 1,42 (0,92-2,19) 0,11 1,591@,39) 0,07 1,58 (1,00-2,49) 0,05

médecin spécialiste

Modele 1 : ajustement sur I'age d’apparition ddéaence, le sexe, le niveau d’études et le niveaavknus

Modele 2 : Modéle 1 + ajustement sur I'étiologiclaldémence, les conditions de vie, les comortsditdes troubles du
comportement

Modele 3 : Modéle 2 + ajustement sur le score auS#Mt le score aux IADL

Modele 4 : Modéle 3 + ajustement sur le déclin @au MMSE et le déclin annuel aux IADL
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Tableau 5: Analyses de sensibilité : associatiolivaniée entre le recours aux soins et la mogalit
parmi les 261 déments incidents diagnostiqués ketnsle des 3 Cités (entre 2001 et 2004)

Analyse de sensibilité 1 Analyse de sensibilité 2
Modéle 3 Modéle 4 Modéle 3 Modéle 4
(n=261 : 150 déces) (n=261: 150 déces) (n=261: 150 déces) (n=261 : 150 déces)
Risque Relatif P Risque Relatif P Risque Relatif P Risque Relatif P
(IC a 95%) value (IC a 95%) value (IC a 95%) value (IC a 95%) value
Pas de plainteaun 1 1 1 1

médecin(référence)

Plainte a un médecin 1,38 (0,91-2,10) 0,13 1,34 (0,87-2,05) 0,18 1,387€2,02) 0,18 1,30 (0,85-1,98) 0,22
généraliste

Plainte a un médecin 1,46 (0,94-2,27) 0,10 1,46 (0,94-2,26) 0,10 1,4962,32) 0,08 1,48 (0,95-3,00) 0,08
spécialiste

Modele 3 : ajustement sur I'dge d’apparition ddéanence, le sexe, le niveau d’études et le niveaevknus, I'étiologie
de la démence, les conditions de vie, les comddsidit les troubles du comportement, le score alSHE ek le score aux

IADL
Modele 4 : Modéle 3 + ajustement sur le déclin @au MMSE et le déclin annuel aux IADL
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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 agées QUID) est une étude épidiégigue de cohorte prospective,
réalisée en population générale. Les participaptsatte enquéte ont été sélectionnés par
tirage au sort sur les listes électorales (seuse le sondage accessible en France) de 37
communes de Gironde et de 38 communes de Dorddigtee sélection des sujets a été
réalisée selon un plan de sondage stratifié stailla de la commune, I'age et le sexe et selon
les critéres d’inclusion suivants :

o0 étre agé de 65 ans et plus au 31 décembre 1987lgmaujets de Gironde et au 31

décembre 1988 pour les sujets de Dordogne.
0 étre inscrit sur les listes électorales
0 ne pas vivre en institution

o0 avoir donné son consentement éclairé de partioipatil’étude

Les sujets ainsi sélectionnés ont tout d’abord cététactés par un courrier les invitant a
participer a cette étude, puis par téléphone. &u5b54 personnes sélectionnées, 3777 ont
accepté de participer (68 %). Apres la visite diis®n, les participants ont été revus dans les
mémes conditions a plusieurs reprises : 1 an (swudepour les sujets de Gironde), 3, 5, 8,
10, 13, 15, 17, 20 et 22 ans apres la visite Iritidne recherche active des perdus de vue a
éte régulierement effectuée avec relance téléphberat postale de la personne dite ressource,
de la famille, des voisins ou du médecin traithatsurvenue d’'un déces était enregistrée dans
la base de données a chaque suivi, avec les daes @uses de survenue de I'événement,
recueillies aupres du médecin traitant de la pemoet des mairies des communes de

naissance.

4.4.1.2 Recueil des données

Le recueil initial des données a débuté en janl888 en Gironde et en 1989 en Dordogne.
Apres prise de rendez-vous téléphonique, I'enineéiait réalisé au domicile des sujets par

une enquétrice psychologue, a laide d'un questoen standardisé évaluant les
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caractéristiques socio-démographiques, les halitude vie et activités pratiquées,
'entourage social, les aides (professionnellesnéarmelles), des données de santé (état de
santé général, antécédents médicaux, symptomatolagpressive, santé subjective,
consommation médicamenteuse, état cognitif, fonogd..). L’ensemble de ces informations
était rapporté par le sujet lui-méme ou par unlpecg le sujet n’était pas apte a répondre aux

guestions.

4.4.1.3 Recherche active des démences

Une détection active des cas de démence a étéé@alelon une stratégie en deux étapes. A
lissue de l'entretien, la psychologue complétait questionnaire permettant d’obtenir les
criteres de démence du Diagnostic and Statisticahudl of mental Disorder (DSM-III),
validés pour la FrancE®. En cas de suspicion de démence, une consultaidisée par un
neurologue au domicile des sujets permettait ddirooer ou d’infirmer le diagnostic de
démence et d’en préciser I'étiologie. En outrentdion de déclin cognitif a été ensuite
introduite dans la procédure afin d’améliorer lasskilité du critere de sélection des sujets
déments par les psychologues. Ainsi, les sujetseptéant une baisse d’au moins trois points
de leur score au MMSE par rapport au score le @lege obtenu aux suivis précédents ont

€galement été vus par le neurologue.

4.4.1.4 Création de la variable recours aux soins

A chaque suivi, les sujets étaient interrogés agrslychologue sur les symptdmes ressentis :
oublis dans les activités courantes, difficultésetenir de nouvelles informations simples,
difficultés de langage (pour trouver ses mots, meaitre des objets). En présence d’'une
difficulté ressentie, la psychologue demandait sttec plainte avait été suivie d'une
consultation médicale. Lorsque les sujets déclataie jamais s’étre plaints a un médecin, ils
étaient classés dans la catégorie « pas de reaoxrsoins ». Lorsque le sujet avait répondu
ne pas présenter de difficultés pour deux itemslesirtrois (activités courantes, langage,
informations) et que le troisieme item n’avait g4 renseigné, les sujets étaient aussi classés
dans la catégorie « pas de recours aux soins »aifaurs, contrairement a I'étude des 3
Cités, il n'existait pas de questionnaire standa@rdiermettant d’évaluer systématiquement,
lors de I'examen clinique, le recours aux soinsnetamment la consultation avec un

spécialiste. Nous avons donc récupéré cette intiwma partir de I'histoire clinique rédigée
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lors de I'examen réalisé par le neurologue. Legtsujui rapportaient avoir consulté un
meédecin pour un symptdme cognitif ressenti, quientaconsulté un spécialiste ou qui étaient
traités par un anti-démentiel étaient classés tanatégorie « recours aux soins ». Enfin, en
cas d'information manquante dans le dossier clmides sujets et d’au moins deux données
manguantes sur I'existence de symptomes rességdisujets étaient classés comme sans
information sur le recours aux soins a lI'exceptilenceux qui prenaient un traitement anti-
démentiel. En raison du mode de recueil de I'infation sur le recours basée sur I'histoire
clinique recueillie lors de I'examen clinique ethnsur un questionnaire standardisé, les deux

catégories de recours a un généraliste et a umasiptecn’ont pas été différenciées.

4.4.1.5 Variables socio-démographiques et cliniques étudiée

Nous avons étudié l'association entre le recours sains et les caractéristiques socio-

démographiques suivantes :

- L’ &geestimé du début de démence

- Le sexe

- Le niveau d’études Le niveau d’études est ici défini en 2 classes (g@e scolarité

ou niveau primaire non validé / au moins le nivpemaire validé)

- Lesconditions de vie(seul a domicile / a domicile en famille)

- Lesrevenusont été mesurés au suivi a 10 ans et définis etégaories : inférieurs a
760 euros (catégorie de référence), entre 760 @D ¥oros, entre 1500 et 2300

euros, 2300 euros ou plus, ne souhaite pas répondiennées manquantes

- Les comorbidités. La présence d'un accident vasculaire cérébral’on infarctus
du myocarde a été évaluée a chaque suivi depadusion par I'entretien réalisé
par les psychologues enquétrices. L’existence d'diabéte ou d'une
symptomatologie dépressive a été évaluée au matoediagnostic. En raison d’'un
nombre important de données manquantes concerransymptomatologie
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dépressive, une catégorie « données manquant&sé>caeée pour les analyses de

survie

- L'étiologie de la démence Alzheimer probable ou possible versus les aufess
de démence

- Les performances cognitives(MMSE) et fonctionnelles (score aux IADL) au
moment du diagnostic ainsi que leurs évolutionsntiva diagnostic. Le déclin
annuel de ces performances a été calculé selorétaemméthodologie que celle

décrite dans I'étude 3C.

Les troubles du comportement n’étaient pas évayst®matiquement dans I'étude PAQUID,
ils ne sont donc pas pris en compte dans les awtessurvie.

4.4.1.6 La population étudiée

Nous nous sommes intéresseés a tous les cas de a®meidente survenue dans la cohorte
PAQUID entre le suivi a 10 ans et le suivi a 15, g&giode de temps concomitante avec les
suivis S1 et S2 de I'étude des 3 Cités. Au totdl, 8as de démence ont été repérés en 5 ans.
Parmi ces 381 sujets, 106 sujets étaient institntibisés au moment du diagnostic. Sur les
275 déments non institutionnalisés, I'informatiam & recours aux soins était disponible pour
240 sujets ; pour 35 sujets aucune informationlesur recours aux soins n’était disponible.
Les analyses de survie ont été menées uniquemergsadies 240 sujets avec une information

sur leur recours aux soins. La survie a été éeglusfju’au suivi a 20 ans (date de point).

4.4.1.7 Les analyses statistiques

Les variables qualitatives ont été décrites enasrdieffectif et de pourcentage, les variables
guantitatives ont été décrites en termes de moyenéeart-type.

Les 35 sujets n'ayant pas d’'information concerrant recours aux soins ont été comparés

aux sujets présentant une information sur leurwec@ux soins pour les caractéristiques

socio-démographiques et cliniques, afin de compeelas raisons de I'absence d’'information
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sur le recours ; des comparaisons univariées parteggts du Chiet par ANOVA ont été

réalisées.

Les caractéristiques socio-démographiques et dé@sgdes deux catégories de recours aux
soins ont été comparées. Les comparaisons unigavigecté réalisées en utilisant les tests du
Chi” de Kruskal-Wallis (pour les revenus) et TANOVAahalyse multivariée a été réalisée a
l'aide d’'une régression logistique en prenant empmie toutes les caractéristiques socio-

démographiques et cliniques décrites précédemment.

La survie des sujets déments en fonction des datégaries de recours aux soins a éte
explorée par des courbes de survie de Kaplan Mdimis avons ensuite utilisé des modéles
de régression de Cox pour tester la présencerde & I'indépendance des associations entre
les deux catégories de recours aux soins et laafitértLa variable a expliquer était la
survenue d’'un déces, la variable explicative &aiecours aux soins. Le temps de survie était
calculé comme le délai entre la date estimée digppade la démence et la date de décés ou
du dernier contact comme événement de censuresdderie des caractéristiques socio-
démographiques et cliniques décrites précédemmerété prises en compte dans 4 modéles

successifs, chaque modele étant une extensioredaqgent :

Le modele 1 : ajustement sur 'age d’apparitiodaddémence, le sexe, le niveau d’études

et le niveau de revenus

Le modele 2 : modéle 1 + ajustement sur les cordibési, I'étiologie de la démence, la

condition de vie
Le modele 3 : modéle 2 + ajustement sur le scoMdMSE et le score aux IADL

Le modele 4 : modele 3 + ajustement sur le dédimual au MMSE et le déclin annuel aux
IADL
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4.4.2 Résultats

Description de la population
Les individus pour lesquels nous n'avions pas diimfation sur le recours aux soins
différaient des sujets pour lesquels nous aviomsinformation (tableau 6). lls étaient moins
eduqués et vivaient moins frequemment seuls adennicile. lls présentaient une pathologie
démentielle bien plus avancée, le score au MMSIE @tmificativement inférieur a celui des
sujets pour lesquels nous disposions d’'une infaomafll,5 versus 21,2 ; p<0,0001), la
dépendance aux IADL était également plus importah&z les sujets sans information (12,4
versus 8,5 ; p<0,0001) ainsi que le déclin au MM3B versus 1,5 ; p<0,0001). Le déclin
aux IADL n’était cependant pas différent. Au su&i20 ans, 91,4 % des 35 sujets sans

information sur le recours étaient décédés coritr2 & pour les sujets avec information.

Concernant les sujets avec une information relalvaecours aux soins, ceux qui avaient
consulté un médecin pour leur probléme cognitileétiasignificativement plus jeunes de deux
ans que les sujets sans plainte a un médecin 4tab®. Aucune autre différence

sociodémographique n’était observée entre ces amasdgde sujets déments. Contrairement
aux résultats obtenus dans I'étude des 3 Citésivieau d’éducation n’était pas associé au
recours aux soins. Les sujets ayant consulté uneom@édorésentaient plus souvent un
syndrome dépressif que les autres (26 % versus %] ,6<0,01), et étaient moins souvent
diabétiques (7,2 % versus 14,8 % ; p = 0,02). parormances 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. Auscaolur suivi, 194 sujets déments sont
décédeés (81,2 %) dont 105 (82,0 %) qui ne s’étgantplaints a un médecin et 89 (80,2 %)
qui s’étaient plaints a un médecin. Les courbesutgie ne révelent aucune différence en

fonction du recours aux soins (test du Log Rankl2 6 Figure 3).

En analyse multivariée, quel que soit le modélgudtament, les profils de survie en fonction

du recours aux soins étaient similaires : RR = QlG& 95% 0,72-1,33) apres ajustement sur
'age, le sexe, le niveau d’études et les revema€le 1) et RR = 0,89 (IC a 95% 0,64-1,23)
apres avoir ajouté dans le modele précédent, ieerdndites, la condition de vie, I'étiologie

de la démence ainsi que les performances et léimsléognitifs et fonctionnels (modele 4).
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Tableau 6 :Principales caractéristiques socio-démographiquesligiques associées a la
présence d’'une information sur le recours aux soivez les déments incidents de I'étude
PAQUID (n=275)

Sujets avec informatic Sujets sans P value
disponible sur le recou information surle  brute
aux soins recours aux soins
(n=240) (n=35)

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 a domicile 104 (43,3) 5(14,7)
- vit en famille & 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) 15(1,1) 2,8)2, <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 (1,2) 0,64

Les p-values sont obtenues par analyse de la carour les variables continues et tests du ChRraskal Wallis pour les

variables catégorielles.
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Tableau 7: Principales caractéristiques socio-déapbuques et cliniques associées au

recours aux soins chez les déments incidents tleléePAQUID (n= 240)

Sujets sans plainte

Sujets avec plainte P value P value

rapportée a un médecirrapportée a un médecin brute ajustée

(n=129) (n=111)
Age, moyenne (ET) 85,0 (4,9) 82,8 (4,7) 0,00040,01
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 a domicile 53 (41,1) 51 (45,9)
- vit en famille & 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 (%) 18 (14,1) 10 (9,3) 0,29 0,33
AVC, n (%)*Y 16 (12,7) 17 (15,6) 0,64 0,90
Diabéte, n (%)*" 19 (14,8) 8(7,2) 0,06 0,02
Symptomatologie dépressive, n (9%)* 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) 1,411, 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

Les P values brutes ont été obtenues par analy$e wiiance pour les variables continues et tdgt€hi2 ou Kruskal

Wallis pour les variables catégorielles, les pugalajustées ont été obtenues par régressionidogisiprés ajustement sur
I'age, le sexe, le niveau d’éducation, les revefigplogie de la démence, les comorbidités, lerecau MMSE, le déclin

annuel au MMSE, le score aux IADL, le déclin anrauet IADL
¥ 4 données manquantes (1 sujets sans plainte tépgoun médecin, 3 sujets avec plainte & un médeci
¥¥ 5 données manquantes (2 sujets sans plaintertdpgoun médecin, 3 sujets avec plainte & un ridec
¥¥¥:1 donnée manquante (1 sujet sans plainte rapppuéanédecin)
Y¥¥¥: 41 données manquan{@$ sujets sans plainte rapportée & un médecisyjefs avec plainte & un médecin)
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Figure 3 : Courbe de survie selon le recours aux soins au moment du diagnostic (méthode
de Kaplan Meier) — Etude PAQUID

o
(D_ Test du Log Rank ; p =0,12
—
LO
Ry
2
>
B
=
(2]
O
o LD -
0 O
=
e
©
'8 o Pas de plainte a un médecin : n= 129
o N -
o Recours a un médecin:n=111
o
g I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 Fa

Années

Tableau 8 Association multivariée entre le recours aux seiria mortalité parmi les 240
déments incidents diagnostiqués dans I'étude PAQEiire 1998 et 2003)

Modele 1 Modele 2 Modele 3 Modele 4

(n=240:194 déces) (n=240:194 déces) (n=224 :182 déces) (n=223: 181 déces)

Risque Relatif P Risque Relatif P Risque Relatif P Risque Relatif P

(IC & 95%) value (IC a 95%) value (IC a 95%) value (IC a 95%) value
Pas de plainteaun 1 1 1 1

médecin(référence)
Plainte & un médecin 0,98 (0,72-1,33) 0,90 0,95 (0,70-1,33) 0,76 0,965a,24) 0,52 0,89 (0,64-1,23) 0,47

Modele 1 : Ajustement sur I'dge d’apparition deléamence, le sexe, le niveau d'études et les revenus
Modéle 2 : Modele 1 + ajustement sur les comor@glila condition de vie et I'étiologie de la dénmeenc
Modéle 3 : Modele 2 + ajustement sur le score maeMMSE et le score moyen aux IADL

Modele 4 : Modéle 3 + ajustement sur le déclin @hau MMSE et le déclin annuel aux IADL
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45 Discussion

En nous basant sur les cohortes des 3 Cités et HAQ@Idus ne démontrons pas d'impact sur
la survie, d’'une consultation médicale précoce adezdéments nouvellement diagnostiqués.
Dans la cohorte PAQUID, les profils de survie eé® sujets s’étant plaints a un médecin
(généraliste ou spécialiste) et ceux ne s’étantppaats sont strictement similaires. Dans la
cohorte des 3 Cités, nous avons observé une tema@ncsignificative a une surmortalité des
sujets ayant rapporté leur probleme cognitif & ukdecin spécialiste quels que soient les
modeles d’'ajustement et les analyses de sensibilité

Les auteurs du World Alzheimer Report 2011 ontatéfé une recherche bibliographique sur
'état des connaissances en matiére de bénéficediadynostic précoce sur la mortalité,
linstitutionnalisation et la progression de la adie **". Malgré les nombreux consensus
d’experts et recommandations depuis plus d’unerdéed® % les preuves d'efficacité du
diagnostic précoce sont quasiment inexistantes tmrgtérature. A notre connaissance,
aucune étude en population n’a investigué I'effeindrecours aux soins précoce dans la
démence sur la survie. En 2010, Rait et'#.avaient démontré auprés d’'une population
sélectionnée sur des bases de données de médédémlstes au Royaume-Uni que la
meédiane de survie de ces patients était bien exfégia la médiane de survie estimée en se
basant sur des études en population généraleceieties que soient les tranches d'4g&*°

Les auteurs suggerent que la survie limitée desdéndiagnostiqués s’expliquerait par une
sélection a un stade avancé de la pathologie, qoasée d'un diagnostic posé trop
tardivement. Le diagnostic serait ainsi posé shiteun épisode de crise, une hospitalisation,
I'exacerbation d’'une autre pathologie ou lorsqueddelin cognitif s’accélere ». Une autre
explication pourrait étre que les profils d’évotutide la maladie étant trés hétérogenes méme
au début du processus neurodégénératif, les sxgatulteraient parce qu’ils présenteraient
une forme plus évolutive que les autres. Une atitrde se basant également sur une cohorte
cliniue de patients présentant soit une démenseulare, soit une maladie d’Alzheimer a
composante cérébrovasculaire, soit une maladiezbd&ner probable et ayant consulté au
CMRR de Lille-Bailleul a été publiée en 2009. Dame étude secondaire, Bruandet et al. ont
démontré que plus le délai entre les premiers Sym@s$ et la premiere consultation au
CMRR était court, plus la survie était prolond@8& Néanmoins, la validité du datage des
premiers symptébmes, demandés lors de la premidrsultation au CMRR, pose question ;

elle dépend, en effet, de la sévérité du stadeadgmthologie a la premiére consultation au
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CMRR. Par ailleurs, cette premiére consultationCMIRR n’est peut étre pas la premiére
consultation aupres d’'un spécialiste : le diageasipu étre posé bien avant cette consultation
pour une large proportion de patients (ce qui rcependant pas préecisé dans l'article) du fait

de I'expertise des CMRR comme centres de recowslps cas compliqués.

Le probleme du «timing » de la premiere consutatest une limite importante dans les
études que nous avons meneées sur PAQUID et 3 Gtresffet, nous ne nous sommes
intéressés au recours aux soins gu’a un seul tempsoment ou le diagnostic de démence a
été posé. Les sujets classés « sans recours subiat fait pu rapporter les probléemes cognitifs
a un médecin aprés I'entretien de suivi et nougawons pas I'évaluer précisément. Le suivi
des individus déments dans les cohortes populal@snest délicat, avec une censure par
intervalle relativement importante, les conséqusnde la maladie (déces, perdus de vue,
refus de visite, incapacité intellectuelle...) nerpettant pas toujours de suivre correctement
tous les déments lorsque les intervalles de suddhslonnent de deux a trois ans. Dans
'étude PAQUID, sur les 86 déments incidents awisuilO ans qui ne s’étaient pas plaints a
un meédecin, 45 n’ont jamais été revus a un suteriglur et parmi les 41 qui ont été suivis au
moins une fois, 7 ont été mis sous anti-démengi@sle diagnostic. Dans I'étude des 3 Cités,
sur les 50 déments incidents qui ne s’étaient fegtp a un médecin au suivi a 2 ans, 15
n’'ont pas été revus au suivi a 4 ans ni au suiviams. Sur les 35 sujets revus a un de ces
suivis, 10 ont été traités par un anti-démentieds @xemples illustrent bien la difficulté
d’apprécier la notion de « timing » de la consigtat Néanmoins, l'intérét principal de notre
travail portait sur le recours précoce, au momentdidgnostic, avec comme hypothése sous-
jacente le fait que ce recours précoce pouvaitagm@r un bénéfice sur la survie ultérieure.
Dans cette hypothese, nous considérions un recplus tardif comme de moindre
importance. Une deuxieme limite de notre étudedeéslans le fait que les troubles du
comportement n'ont pas été mesurés de manieresaufnent précise dans la cohorte des 3
Cités et n’étaient pas du tout mesurés dans larmRAQUID. Etant donné gu’ils sont des

198199 ot quils influencent

facteurs pronostiques déléteres sur la survie dawedts
certainement le timing de I'accés aux soins, I'alosed’'une évaluation correcte pourrait avoir
biaisée nos résultats. Le projet COGICARE qui & &etuellement sur deux centres de I'étude
des 3 Cités (Bordeaux et Montpellier) prévoit uivisinéquent (tous les six mois) et sur dix-
huit mois de pres de 150 déments incidents auxssaiv ans ou a 10 ans, avec une évaluation
standardisée des troubles du comportement, basdé@santaire neuropsychiatrique (NPI).

Cette étude devrait nous permettre d’avoir unegpien plus fine de I'évolution naturelle de
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la maladie aux stades débutants sur les troublesodyortement. Ainsi nous pourrons
explorer dans quelle mesure ils affectent le pacde soins des déments. Une autre limite de
notre travail concerne la non prise en compte deaioes pathologies notamment les
pathologies respiratoires et les cancers dont Bichgsur la survie des personnes agees est
majeur®®. Le poids des comorbidités dans la survie des désmmérite d’étre discuté en
particulier dans le contexte du cané®ret pourrait &tre étendu & d’autres problémes di sa
202 En effet, une étude rétrospective dans le cadr®ledicare sur plus de 100 000 patients
cancéreux a suggéré que la présence d'une démdiagmdstic posé dans les trois années
précédant le diagnostic de cancer) pouvait infleete prise en charge globale du cancer. La
présence d'une démence pourrait conditionner aola le dépistage (les cancers sont
diagnostiqués plus tardivement chez les démentdp girise en charge. Les praticiens
confrontés a la problématique d’'un consentementéudairé du patient et a la prescription
d’examens invasifs potentiellement traumatisantanimographie, coloscopie...) feraient le
choix de ne pas « aller plus loirf%. Cependant, dans I'étude sur les assurés de Mediaa
surmortalité des déments cancéreux n’était pasiqege par le diagnostic plus tardif des
cancers chez les déments pouvant aussi suggeérdraii@ment moins intensif et une
adaptation des pratiques médicales face a cettalgtimm fragile >°* Prioriser les soins
appropriés dans un contexte de fragilité est ucgasus complexe ; face a ces situations, le
meédecin doit faire le choix entre les recommandatimédicales et les conséquences d’un
examen ou d’un traitement sur les bénéfices évenametermes de survie et de qualité de vie.
Ces hypotheses soulevées dans le contexte du qaoegnt également étre envisagées pour
d’autres contextes et doivent questionner surdhilfté des pathologies auto-déclarées dans
une population fragile (certaines pathologies demépistage impliqgue des examens invasifs

et/ou un traitement intensif pourraient étre mér@guemment recherchées).

Enfin, nous avons travaillé ici uniquement sur laviee des sujets déments (indicateur
relativement facile a recueillir), mais pas suruttes aspects du pronostic comme par
exemple I'entrée en institution ou I'évolution citige et fonctionnelle. Un travail sur lI'impact

du recours sur l'entrée en institution, nécessitame recherche complémentaire
d'informations, est actuellement en cours dansudét des 3 Cités. Cependant, si
l'institutionnalisation est un marqueur intéressdrdoit étre relativisé car il ne reflete qu'en
partie I'évolution clinique des sujets ; le choig tinstitutionnalisation dépend en effet
également de paramétres extérieurs a la maladiamnoént du choix personnel de

bY

I'entourage, sa capacité a se mobiliser pour peewrdr charge le proche malade, de la
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disponibilité de places en institution et évidemmees moyens financiers. Enfin, les
difficultés inhérentes au suivi des déments dan@BW et dans I'étude des 3 Cités ne nous
ont pas permis d’explorer ni I'évolution cliniques da maladie aprés le diagnostic ni les
ajustements sociaux et familiaux autour du malade mpuvent aussi influer sur leur
pronostic. L'étude COGICARE grace a ses suivis nagpes et détaillés, devrait nous
permettre d'évaluer I'évolution cognitive et foontielle selon le recours aux soins. Au dela
des bénéfices sur ces aspects, les études sérdird’un diagnostic plus précoce devraient
également concerner des indicateurs de santé salsequi préoccupent les familles et les
malades et qui ne sont pas spécifiques a la pafieotd: la qualité de vie, le bien étre

physique et psychologique des malades et des ajdargurvie sans dépendance lourde.

4.6 Conclusion

Les études en population apportent des informatim@ssintéressantes sur les profils socio-
démographiques et cliniques des sujets dément®rastidn de leur recours aux soins qui
viennent en complément des études basées sur gefafans « cliniques ». Les patients
inclus dans les essais cliniques publiés diffeders déments en population qui ne sont pas
encore diagnostiqués ou qui ne le seront jamaisisDa large échantillon de déments
incidents de la cohorte des 3 Cités, nous montgoiesles sujets ayant recours aux soins et
ceux sans recours different sur plusieurs caratigues et notamment sur le déclin
fonctionnel et les troubles du comportement : isgxait donc bien une démence « clinique »
connue des spécialistes présentant des caracjeéestet peut-étre une évolution différente et
une démence « silencieuse » inconnue des spéssalett parfois méme des médecins
généralistes. Trés peu d’études ont abordé cettadgee étude récente a montré que des
sujets présentant des troubles cognitifs Iégersd(RMognitive Impairment) recrutés dans des
consultations mémoire présentaient un taux de eeiorevers la démence 3,5 fois plus élevé
gue des MCI dépistés en population générale et agiie différence était certainement
expliquée par une plus grande dépendance fonctlerffie Selon les auteurs, les sujets MCI
recrutés en consultation mémoire seraient a un ghas avancé dans le processus
neurodégénératif et donc seraient plus dépenddnts.autre hypothése peut néanmoins étre
évoquée, la population clinique présenterait umenéoplus évolutive et cette évolutivité
aurait entrainé une consultation médicale. On wewoces différents profils d’évolution

fonctionnelle dés I'entrée dans la maladie chedé&msents de la cohorte des 3 Cités.
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Etant donné les risques potentiels auxquels squses les sujets déments méme aux stades
débutants (mauvaise observance médicamenteuseuesisqgdomestiques, conduite
automobile...), les diagnostiquer plus précocementb$e étre un enjeu de santé publique.
Les résultats obtenus dans les cohortes PAQUID @ités concernant I'impact du recours
aux soins sur la survie de déments incidents ndepiacependant pas en faveur du diagnostic
précoce. Néanmoins, trop de limites existent dassé&tudes pour considérer cette réponse
définitive. Les résultats vont a I'encontre de aolrypothése initiale, notamment sur le
pronostic vital des déments de 3 Cités. Par aglleem raison de la discordance des résultats
entre Paquid et I'étude des 3 Cités et des imptmsaimites méthodologiques, nous n'avons

pas encore soumis ces resultats.

De nouvelles recherches nécessitent d'étre erdespmpour évaluer l'impact réel d'un
diagnostic précoce en documentant de facon plusiseréle recours aux soins, les
déterminants de ce recours aux soins et en évdlimpact de ce recours sur des indicateurs
variés du pronostic, comme l|'évolution cognitivadtionnelle, les troubles du comportement
et I'entrée en institution. Des essais en recherntkeventionnelle, c'est-a-dire en conditions
réelles, seraient certainement nécessaires pouueévlimpact réel du recours mais ne
pourront étre entrepris que si de nouveaux argwsnphts convaincants, sont mis en évidence

ou si de nouveaux traitements apparaissent.
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5 Discussion générale

La question du diagnostic précoce des démencesfitdcité d’interventions a des stades
débutants sont les thématiques du World AlzheinegrdR 2011, Les auteurs de ce rapport
soulignent que les preuves de lefficacité des rustietions dirigées vers les patients
(stimulation cognitive, psychoéducation, activitypique) sont limitées et lorsque des
bénéfices sont démontrés ils le sont sur un trést derme et uniqguement dans le cadre
d’essais sur des échantillons de petites tailles interventions dirigées vers les aidants
notamment la psycho-éducation ont démontré des/psed’efficacité sur la dépression et le
fardeau des aidants. Cependant ces programmenmeafude ces derniers une participation
active et continue pour étre efficaces ; ils conert de fait les proches éprouvant des
difficultés inhérentes aux problemes présentés Ipamalade. Ainsi, les essais dont les
résultats sont les plus prometteurs, REACH®2t REACH VA2 (application pratique du
programme REACH 2 dans des centres médicaux paigrencombattants) concernaient des
aidants de patients présentant déja un stade égelig@démence (les MMSE moyens étaient
respectivement de 12 pour REACH 2 et de 15 pour ®REAVA). La pertinence des
programmes de psycho-éducation reste a démontres ks stades plus précoces. Les
interventions de type case management sont présecdénme prometteuses pour retarder les
institutionnalisations des déments surtout a degest modéres. L'analyse de la littérature que
nous avons menée suggere que cette efficacité Béead la bonne adéquation entre a la fois
le ciblage de la population, la nature de l'intertven et la recherche d’intégration dans le
paysage sanitaire et social. Néanmoins, trop pessdis de bonne qualité ont été publiés pour
tirer des conclusions définitives. Un seul essanénaux Etats-Unis a explicitement ciblé les
malades diagnostiqués depuis moins d'une année ecatses de gravité avec une
intervention partant des cabinets de médecine gkn& Ce modéle ne semble pas
applicable en France. Une prise en charge préweatigestination de patients nouvellement
diagnostiqués et en soutien des spécialistes nétdac d'étre testée dans notre contexte
sanitaire et social. C’est la raison pour laquidssai AIDALZ actuellement en cours a été
envisagé ; les auxiliaires d’évaluation d’AIDALZ tamotamment pour objectif la détection de
situations a risque d'évoluer afin d'interveniragnont de la situation de crise ; les résultats
devraient permettre d’apporter des éléments dens&peur la pertinence d’'une intervention
inspirée du case management pour les stades débdeata maladie. Si des bénéfices étaient
démontrés (notamment sur les troubles du comportemgtere de jugement principal), ils
confirmeraient I'importance de diagnostiquer pluégecement la maladie et souligneraient
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l'intérét d'une approche préventive des le diagieost proposée aux familles et aux malades
lorsqu’ils ne posent pas encore probleme. Cetteaddhme était prévue initialement dans le
plan Alzheimer 2008-2012 dans le cadre des Maigons I’Autonomie et I'Intégration des
malades d’Alzheimer au travers du référent pouqubacas diagnostiqué ; la gestion de cas
intervenant uniquement sur les situations compleiiEsne si chaque cas s’adressant a une
MAIA et ne répondant pas aux criteres de complepdar la gestion de cas est informé ou
orienté vers un professionnel faisant office déneit (professionnel d’'un Services de Soins
Infirmiers A Domicile, d’'un Centre Local d’Informiah et de Coordination ou évaluateurs de
I’Allocation Personnalisée a I'Autonomie), cett@rse en charge » s’organise le plus souvent
sans un réel suivi et sans concertation systénetigac les médecins. L'entrée en gestion de
cas a lieu s'il existe un risque de rupture d’équaél de la situation du malade a cause de
facteurs environnementaux (épuisement de l'aidaotement social) ou comportementaux
(refus d’aide, dénutrition, troubles comportemertall. Le gestionnaire de cas, en
concertation avec la famille et les différents pesionnels concernés, essaie d’apporter une
réponse pour faire face a la complexite. Néeanmangge le diagnostic et 'émergence des
premieres difficultés, une approche a visée préverdvec un suivi actif en fonction des
besoins et a la demande serait pertinente. En &ffetlispositifs d’aide aux malades et a leurs
proches sont multiples en France et manquent emtkésibilité : les prestations proposées
par les caisses de retraite (aide ménagere, aide@ur a domicile apres une hospitalisation),
les services d’aide a la personne (aide ménagéxdiagére de vie, garde de nuit...), les aides
financiéres (Aide Personnalisée a I'’Autonomie, faten de Compensation du Handicap), les
Services de Soins Infirmiers & Domicile, les stioes$ associatives, les services d’'information
et de coordination (Centre Local d’Information e¢ doordination, réseaux, Centres
Communaux d’Action Sociale...), les structures deitréaccueil de jour, hébergement
temporaire) peuvent étre nécessaires au fil deoltdon de la maladie et lorsque de
nouveaux besoins surgissent. En outre, le planehizér prévoit également de diversifier la
filiere d’accompagnement aux différents stadesadenéladie avec notamment les équipes
spécialisées Alzheimer et les plateformes de mpd’accompagnement. Les premieres se
développent pour intervenir a domicile sur presmipmédicale pour délivrer a des malades
a un stade léger ou modéré, une prestation de iliédtadn et de stimulation des capacités
restantes dans le cadre de services de soins i@fgra domicile ou de services polyvalents
d’aide et de soins a domicile (SPASAD). De plusn afélargir I'offre pour répondre aux
besoins trés divers des aidants, des plateforraesathpagnement et de répit ont également
été développées. Ces plateformes ont un champperéntion territorial plus large que
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I'accueil de jour classique avec parfois des ptiesim organisées a l'extérieur de la structure

(notamment garde de nuit).

Certaines familles assurent toutes seules I'accgmgraent de leur proche malade, n'ont pas
besoin d’aide ou n'ont pas besoin de soutien poeftreren place ces aides. D’'autres n’en
sont pas capables et vont encapsuler leurs diffisujusqu’a la situation de crise.
L’instauration d’'un suivi systématique dés le diagfic via un référent pourrait faciliter
'accés aux aides nécessaires au bon moment, elétest signes précurseurs de crise et
informer les médecins spécialistes de la réalitdadsituation au domicile. Un exemple
concret et assez courant semble étre les probldmesnduite automobile qui se posent tres
précocement et qui sont alors souvent ignorés dédeamns. Cette approche pourrait
également motiver les médecins généralistes ateriptus précocement vers les spécialistes
en cas de doute. Lorsque la situation évolue dédement et devient complexe, I'entrée en
gestion de cas avec le suivi intensif prévu prahdearelai. Les premiers retours des
auxiliaires d’évaluation d’AIDALZ montrent des sitlions et des niveaux d’attente tres
hétérogenes des familles avec pour certaines wlke rgatisfaction relative aux contacts

fréquents et aux conseils fournis par I'auxiliaiévaluation.

L’amélioration de la prise en charge des persordgées fragiles dont les malades
d’Alzheimer est une question centrale pour nosé&ési Au-dela de I'enjeu financier et

sanitaire, la question éthigue est prépondérardeietoncerner tout le monde, du médecin
qui reconnait les premiers troubles a chaque medbta famille. Il semble exister un réel

intérét a déployer largement les nouveaux disgegitévus par le plan Alzheimer dont les
MAIA.
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