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Les MIND: un enjeu majeur de santé publique

En France

900.000 a 1.200.000 personnes souffrent de la maladie d’Alzheimer
160.000 personnes sont atteintes de la maladie de Parkinson
100.000 personnes présentent une sclérose en plaques

Un enjeu médico-économique:

Codt total des maladies du cerveau en Europe (direct et indirect) : 790 milliards € en 2010
(estimation European neuropsychopharmacology, Gustavsson & al, 2011).

Démences : 105milliards €
Sclérose en plaques : 15 milliards €
Maladie de Parkinson : 14 milliards €

Pour la France
Démences : 21 milliards €
SEP : 1,7 milliards €

Maladie de Parkinson : 1,3 milliards € z

PLAN MALA[DIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 1 2010
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Ministére des
Solidarités etde la

== —| Le PMND, une stratégie en 4 axes, 12 enjeux, 96

I'Enseignement
supérieur et de la
Recherche

mesures

Soins et accompagnement sans rupture de
parcours quel que soit le territoire

Plan
Maladies
Neuro-
Dégénératives
2014-2019
L
_

Recherche dans un environnement coordonné
favorisant I'acces des équipes frangaise a la
compétition internationale

Axe sociétal orienté vers le maintien de
I'autonomie et I'intégration de la personne

AXE 4 : gouvernance privilégiant un pilotage

participatif

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019
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Ministére des
Solidarités etde la
Santé

Ministere de
o Mise en ceuvre du PMND

Recherche

Pilotes de mesures

*Directions MASS, CNSA, Directions MENESR...

Sont responsales|de de la définition des
actions des mesure$ et du suivi de leur mise

enjceuvre

Associations de
personnes malades et de

leurs aidants
*France Alzheimer, France
Parkinson, AFA, LFSE, UNISEP...

CNAMTS
HAS

PMND .
Organismes recherche
96 mesures « ANR, AVIESAN, INSERM

Professionnels de santé
Représentés par leurs /
organisations professionnelles
*UNPS, FFAMCO, CNP de gériatrie,
SFGG, CNP de neurologie.

Autres organismes
*EREMAND, ANAP, CNSP...

Opérateurs

Réalisent I'état des lieux puis la mise en ceuvre

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019
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Ministére des
Solidarités etde la
Santé

Ministére de
I'Enseignement
supérieur et de la
Recherche

L'articulation entre les niveaux national et régional:
une construction progressive

Circulaire du 7/11/2015 relative a la

mise en ceuvre du PMND: identification des mesures a

Instruction du 22 janvier 2016
relative a la déclinaison régionale du PMIND
(cadre de formalisation de I'état des lieux partagé en

régions, rappel de la nécessaire prise en compte de
la représentativité des acteurs concernés

déclinaison régionale

Instruction du 15
février 2017 surie pilotage

de la mise en ceuvre du PMND
(trame de restitution et bases d’un
dispositif de repérage des
expérimentations)

Revue et ajustements )

PLAN MALADIES

NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019
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Ministére des
Solidarités etde la

Santé

Ministére de

I'Enseignement

supérieur et de la
Recherche
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PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019
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ARA, une région particulierement engagée
dans le déploiement du PMND

 ARA particulierement impliquée
e Un PRS2 qui identifie un parcours MND spécifique

une articulation explicite avec les plans de santé
thématiques

Des actions innovantes remarquées (ex: EMMA)

- Une « expérience » d’intérét national tres suivie
(maisons de Crolles)

- Implication du CMRR HCL dans la démarche de mise
en ceuvre des actions du plan au niveau national et

Européen

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019
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Ministére des
Solidarités etde la
Santé

Ministére de
I'Enseignement
supérieur et de la
Recherche

BILAN D’ETAPE
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PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
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Etat d’avancement

enjeu ENJEU %

1 Favoriser un diagnostic de qualité et éviter les situations d’errance 60
Favoriser une évaluation globale et partagée de chaque situation et garantir I'accés a un programme

2 personnalisé de soins 62

3 Donner l'acces a des soins de qualité tout au long de la vie avec la maladie 69

Adapter la formation des professionnels pour améliorer la qualité de la réponse apportée aux

4 personnes malades 48
Faciliter la vie avec la maladie au sein d’une société respectueuse, intégrative et volontaire dans son

5 adaptation 37

6 Favoriser le lien social, les liens de proximité, I'innovation sociale et lutter contre I’isolement 13

7 Soutenir les proches aidants dont font partie les aidants familiaux 70

Atténuer les conséquences économiques de la maladie et aider au miantien d ‘un parcours
8 professionnel pour les malades jeunes 27
9 Faire des droits de la personne et de la réflexion éthique un levier de la conduite du changement 75
Rendre effective la démocratie sanitaire et structurer la gouvernance dans le cadre de la mise en ceuvre
12 du PMND 61
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Firs e Santé/social: mesures en voie d’achévement

Ministére des
Solidarités etde la
Santé

Ministére de
I'Enseignement
supérieur et de la
Recherche

 douze mesures ont un taux de réalisation supérieur a 80%.

— maillage du territoire en dispositifs de soins ou d’accompagnement
(financements ciblés)

— travaux spécifigues menés a leur terme: HAD, pratiques de soins avancés, ou
encore I'appropriation régionale du PMND (assises régionales)

Reste a faire :
- évaluer I'adéquation de la réponse de I'offre aux besoins

-analyser les conséguences de I’évolution des dispositifs d’intégration sur
le maintien d’une réponse adaptée

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019
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Eir Santé/social: mesures en cours déploiement

Ministére des
Solidarités etde la
Santé

Ministére de
I'Enseignement
supérieur et de la
Recherche

e -vingt-neuf mesures entre 50 et 80 % de taux de réalisation.

— 13 entre 70 et 80%: ETP, déploiement des dispositifs médico-
sociaux (ESA, PFR ...)

— 16 mesures a moins de 70%, avec des risques élevés de non
achevement en 2019 (ex: dispositifs information: BNA)

Reste a faire

--mesurer les impacts, analyser les pratiques et ajuster les actions en

conséquence

-se doter d’outils d’appropriation/diffusion des stratégies: stratégie

diagnostique +++, éthique...
e
PLAN MALADIES

NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019



e Santé/social: mesures en retard

eeeeeeeee

e 11 mesures ont un taux de réalisation entre 30
et 50% avec une probabilité plus faible
d’atteindre leur objectif fin 2019

e Concernent |la prévention du risque iatrogene,
la souffrance psychique, la désinsertion
professionnelle...

PLAN MALADIES
14 NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019



Santé/social: les blocages
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15 mesures avec un taux de réalisation
inférieur a 30% pour lesquelles il est peu
vraisemblable de les réaliser d’ici la fin du plan

* Soit mesures sans pilote, (déstigmatisation,
acces au logement)

e Soit mesures sans financement comme les
mesures sur les innovations sociales

15 PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019



Taux d’avancement

Taux d’avancement du volet recherche | " S

M&60 - Pilotage

M61 - Recherche translationnelle

M#62- Centres d'Excellence

M63 - Cohortes, Plateformes

M64 - COEN

M65 - JPND
M66 - GAAD
M72 - Interopérabilité des bases de données
M73 - Dons de cerveaux

M77 - CATI

M79 - Big data

M80 - Modéles expérimentaux

M82 - Evaluation vie réelle
M83 - Interventions non médicamenteuses

M84 - Douleur

M67 - Image + de la Science
M74 - Facteurs de risque
M75 - Ruptures sociales

M85 - Innovations technologiques

M68 - Participation a un essai clinique
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Ministére des
Solidarités etde la
Santé
Ministére dg
I'Enseignem
supérieur et
Recherche

* Comité de pilotage recherche
¢ |dentification de 7 centres d’excellence

* Visibilité internationale (appels COEN)
* Coordination a I'’échelle nationale (Montpellier 18/19 octobre)

Structuration de la
recherche

¢ JPND: impulsion décisive pour le lancement d’un appel a projets européen SHS 2018

(21M€ dont 1,9 pour la France)
JPND: nouvel AO 2019/2020 Biomarqueurs

Appels d’offres
européens

* Memento/CATI/NS PARK/OFSEP/FCRIN4AMS/Banque cerveaux

Pérennisation des
infrastructures et
cohortes

J
* Séminaires douleur et souffrance J
/sd

Co construction
avec les
associations
e
PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES

2014 | 2019



Travaux en cours

Travail sur le cahier des charges des UCC, des
CM et CMRR

Enquéte sur les dispositifs médico-sociaux
spécifiques (PASA, UHR, ESA ...)

Synthese de I'expérimentation mesure
« psychologues en SSIAD » (21A) en cours

Travail avec le CMG et TANDPC sur une offre
de formation a 'entrée dans le parcours



PMND: 2019 et au dela
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e Construction d’'un programme visant a établir
pour fin 2019 un bilan du plan permettant de
préparer un apres plan

— Contribution des ARS pour identifier les
acquis/reste a faire en régions

— Groupes de travail sur des sujets ciblés mobilisant
des experts régionaux

e Ma santé 2022 et bien vieillir: la prévention

e Concertation mission D. Libault:

—
— Grand Age et Autonomie Al

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019



e Rester informé sur le PMIND

e Le site « actualités du PMND »: http://solidarites-
sante.gouv.fr/soins-et-maladies/maladies/maladies-
neurodegeneratives/actualites/

e Le flash info PMIND: abonnement sur demande au
secrétariat du plan (corinne.pasquay@sante.gouv.fr)

* Le share point PMND (professionnels et
associations): sur demande a la méme adresse

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019
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Les assises régionales
Auvergne-Rhone-Alpes
relatives aux maladies neuro-
dégénératives




Vidéo
« Parlons Symptomes »




MALADIES

NEURO-DEGENERATIVES :
LA PERSONNE AU CENTRE
DE SON PARCOURS DE VIE




MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES :
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DE SON PARCOURS DE VIE




REPERER CONFIRMER LE DIAGNOSTIC
LES PREMIERS SIGNES ef définir les objectifs thérapeutiques

en médecine générale. de la prise en charge
en consullation spécialisée

MALADIES

NEURO-DEGENERATIVES :
LA PERSONNE AU CENTRE
DE SON PARCOURS DE VIE



Table Ronde n® 1

Découvrir la maladie : qui, quand,
comment ?




Docteur Jocelyne MAS-BLANC
Médecin de IARS a la direction de
l'offre de soins et co-référente
régionale du plan relatif aux

maladies neurodégénératives

Découvrir la maladie : qui, quand, comment ?




 Meédecins généralistes : environ 8 000

e Les structures spécialisées :

50 établissements de Consultations mémoire de proximité

4 Centres Mémoire de Ressource et de Recherche (CM2R) :
Grenoble, Saint-Etienne, Clermont-Ferrand, Lyon

3 centres experts : Grenoble, Clermont-Ferrand, Lyon

Labellisation de 3 centres de ressources et de compétence :
Grenoble, Clermont-Ferrand, Lyon



Professeur Pierre KROLAK-SALMON
Neurologue et gériatre

Découvrir la maladie : qui, guand, comment ?




Docteur Pascal DUREAU

Meédecin géneéraliste

Découvrir la maladie : qui, guand, comment ?




Georges CHAMBON

Infirmier libéral

Découvrir la maladie : qui, guand, comment ?
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CONSTAT ACTUEL SUR
LE MAINTIEN ET LE SUIVI INFIRMIER A DOMICILE
DES PATIENTS AFFECTES
DE MALADIES NEURO DEGENERATIVES



INFIRMIERS LIBERAUX
AUVERGNE RHONE-ALPES

DIAGNOSTIC ACTUEL

e L'acces a l'infirmerie a domicile est possible qu’a partir de prescriptions
médicales

* Les médecins déclenchent les visites infirmieres lors
e d’une aggravation de la dépendance
e et/ ou d’un épuisement des aidants

* Les proches aidants ou familles sollicitent les médecins, pour des visites
infirmieres dans la majorité des cas
e Parce que la dépendance devient trop lourde a gérer
e Parce gu’ils se sentent fatigués et épuisés



INFIRMIERS LIBERAUX
AUYERGNE RHONE-ALPES

DIAGNOSTIC PARTAGE : CONCLUSION

Les prescriptions de visites infirmieres ont lieu lorsque des problemes médicaux et de la
vie quotidienne se manifestent.
Par conséquent les interventions thérapeutiques infirmiéres sont a visée exclusivement

curative

= Suppléance
= Soutien psycho social
= Guidance vers un placement définitif ou des solutions de répits temporaires



Samira BASSOU-TOLBA

Infirmiere et en charge de
I'expérimentation Infimege

Découvrir la maladie : qui, guand, comment ?




Hospices Civils de Lyon INSTITUT DU
VIEILLISSEMENT

INFIMEGE : collaboration INFIrmiere
et MEdecin GEnéraliste pour le
repérage et |'évaluation des troubles
neurocognitifs

Samira BASSOU TOLBA
Institut du Vieillissement & Centre Mémoire de Ressources et de Recherche
Hospices Civils de Lyon

26 juin 2019, Lyon



Parcours patient

Suspicion - Evaluation Repérage Diagnostic étiologique Suivi

Plainte MG . IPA —_—> MG +— CMRR —>» MG
du
patient
et/ou —>
aidant . .
Situation . Diagnostic
arisque m Patient Patient Patient de TNC?
Diagnostic
étiologique

Examen clinique Evaluations Suspect - Suspect +
Interrogatoire Plainte Cognitive (Gp cog, MMSE, Mac Nair),

Comorbidités Fonctionnelle (1ADL) L. IRM cérébral
Dysthymie Comportementale ( NPI- Mini GDS) Suivi simple Examens (HAS 2011)'
Médicaments Psychosociale par le MG +/- Psychométrie

Enquétes de satisfaction Médecins Généralistes



Hépital des Charpennes

27 rue Gabriel Péri

62109 Villeurbanne I EaricaiE milaltn
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Entant que médecin généraliste, vous étes au centre du repérage
et du diagnostic des troubles cognitifs. Vous pouvez particlper
a cette expérience et en faire bénéficier vos patients.

En pratique, cette collaboration se déroule selon les étapes sulvantes:

] Vous &tes confrontde] 4 une situation gqui évogque un trouble
neurscognitif | plainte mnésique rapportée par le patient et'ou par sa
i n famille, difficultés dans la réalisation ou la gestion des activités de la

i wie quotidienne, ou toute auire situation A risque pour le patient.
v
I
|

% @ Vous pouvez contacter l'inflrmlére référente :
= n Par téléphone ou 06 871173 34
| 1 Par courriel lvis.infimega@echu-lyon.fr
|

Parfaxau 04724320 54

hi
i
= Apres accord de votre patient, linfirmiére programme un rendez-
wous, soit 4 uotre cabinet, soit au domicile de ce dernier, de fagon a
réaliser une dvaluation multidimensionnelle [cognitive, fonctionnelle,
i comportementale et psychosociale). Catte derniére ast gratuite.

I
1
: A llissue de cat entretien, vous recever un eompte rendu détaillé :
+ I I conclusions de l'dualuation, résultats obtenus awx tests effectusds dans
undéaide 8 jours.

]

1

1

1

'————P Vous décider alors de poursuivre ou non des investigations complémentaires
dans la cadre d'une démarche diagnostique et de seins partagés.

HOS OBJECTIFS

+ Améliorer le parcours de soins dans le cadre d'une stratégie diagnostique graduée st
personnaliséds.

+ Repérer au moment opportun les troubles cognitifs afin de proposer un parcours de
soins décleisonné entre la ville et l'hépital.

Enpartenariat auec :

et s ar

)
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Temps d’échange
Table Ronde n°1

Découvrir la maladie : qui, quand,
comment ?



Assises régionales Plan Maladies neuro-dégénératives :

quoi de neuf en région ?

26.06.19

09:00 — Accueil café

09:30 - Ouverture
09:55 — Découvrir la maladie : qui,
quand, comment et pourquoi ?

11:30 — Pause

11:45 — Stratégies de prévention
et de rééducation

12:45 - Déjeuner

e

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
— 2014|2019

13:45 — Quels acteurs et quels réles
dans I'accompagnement des
personnes atteintes

de maladies neuro-dégénératives

15:20 — Pause

15:35 — accompagnement
au quotidien des malades
et des aidants

16:50 — Les enjeux et I'actualité
de la recherche

17:10 — Conclusion

Al

@ D Agence Régionale de Santé
Auvergne-Rhéne-Alpes



REPERER CONFIRMER LE DIAGNOSTIC
LES PREMIERS SIGNES ef définir les objectifs thérapeutiques

en médecine générale. de la prise en charge
en consullation spécialisée

MALADIES

NEURO-DEGENERATIVES :
LA PERSONNE AU CENTRE
DE SON PARCOURS DE VIE



REPERER CONFIRMER LE DIAGNOSTIC
iEig F’EEM F S IQNES et définir | iques

MALADIES ~_

N . PRESERVER UN NIVEAU
NEURO-DEGENERATIVES : D’AUTONOMIE
LA PERSONNE AU CENTRE ET DE BIEN-ETRE
DE SON PARCOURS DE VIE icielaamsing

remédiation cognifive,
orthophonie, recherche.

cc

INFO9
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INFORMER /
FORMER LES AIDANTS

Préserver I'enfourage et soutenir
|a fonction des aidants.



Table Ronde n°2

Stratégies de prévention et
rééducation




Dr Christophe JULIEN

Médecin de IARS a la Direction
de la santé publique

et referent sur la thematique
« Education thérapeutique du
patient »

Stratégies de prévention et rééducation




Comment développer I'éducation thérapeutique du
patient ?

Journée

Education Thérapeutique du Patient et
Maladies Neuro-Dégenératives

Rhéne-Alpes



Dr Géraldine ANDRODIAS

Neurologue

Stratégies de prévention et rééducation




Dr Denis OBERT

Meédecin spécialisé en Médecine
physique et de réadaptation

Stratégies de prévention et rééducation




Dr Marie-Hélene COSTE

Gériatre, praticien hospitalier

Stratégies de prévention et rééducation




Ameélie CHARVET
Orthophoniste

Stratégies de prévention et rééducation




Temps d’échange
Table Ronde n° 2

Stratégies de prévention et rééducation



Pause méridienne




Assises régionales Plan Maladies neuro-dégénératives :

quoi de neuf en région ?

09:00 — Accueil café

09:30 - Ouverture
09:55 — Découvrir la maladie : qui,
quand, comment et pourquoi ?

11:30 — Pause

11:45 — Stratégies de prévention
et de rééducation

12:45 - Déjeuner

e

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
— 2014|2019

13:45 — Quels acteurs et quels roles
dans I'accompagnement des
personnes atteintes

de maladies neuro-dégénératives ?

15:20 - Pause
15:35 — accompagnement
au quotidien des malades

et des aidants

16:50 — Les enjeux et I'actualité
de la recherche

17:10 — Conclusion

Al

@ D Agence Régionale de Santé
Auvergne-Rhéne-Alpes

26.06.19



REPERER CONFIRMER LE DIAGNOSTIC
iEig F’EEM F S IQNES et définir | iques

MALADIES ~_

N . PRESERVER UN NIVEAU
NEURO-DEGENERATIVES : D’AUTONOMIE
LA PERSONNE AU CENTRE ET DE BIEN-ETRE
DE SON PARCOURS DE VIE icielaamsing

remédiation cognifive,
orthophonie, recherche.
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Préserver I'enfourage et soutenir
|a fonction des aidants.



REPERER

CONFIRMER LE DIAGNOSTIC
LES PREMIERS SIGNES

et définir les objeciifs thérapeufiques

en médecine générale. % fﬁf'@ de la prise en charge §
MALADIES' e 7"\*?—': . en consultafion spécialisée PRESERVER e
NEURO-DEGENERATIVES : - Lk
LA PERSONNE AU CENTRE ﬁ < ET DE BIEN-ETRE
DE SON PARCOURS DE VIE i ‘R i
| ’ i g
‘ ' (un u Jm orthophonie, recherche.

i

11
p
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INFORMER /
FORMER LES AIDANTS

Préserver I'entourage et soutenir
la fonction des aidants.

ADAPTER LE SUIVI MEDICAL
DES PATIENTS

vivant avec un
trouble neurocognitif
avec les dispositifs
de coordination et d'infégration.



REPERER
LES PREMIERS SIGNES

en médecine générale.

MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES :
LA PERSONNE AU CENTRE
DE SON PARCOURS DE VIE

PRENDRE EN CHARGE

LES TROUBLES CHRONIQUES
DU COMPORTEMENT

en établissement
e services médicos-sociaux.

CONFIRMER LE DIAGNOSTIC
et définir les objediifs thérapeutiques
de la prise en charge
en consultation spécialisée

b
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ADAPTER LE SUIVI MEDICAL
DES PATIENTS

vivant avec un
trouble neurocogniif
avec les dispositifs
de coordination ef d'intégration.

PRESERVER UN NIVEAU
D’AUTONOMIE
ET DE BIEN-ETRE

fducation thérapeutique,
thérapies psycho-sociales,
remédiation cognitive,
orthophonie, recherche.

G
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“NFOS
INFORMER /
FORMER LES AIDANTS

Préserver I'entourage et soutenir
la fonction des aidants.



REPERER CONFIRMER LE DIAGNOSTIC

LES PREMIERS SIGNES ef définir les objeciifs thérapeutiques
en médecine générale. N de la prise en charge —
M A I.A D I Es > ey en consuliafion spécialisée )
NEURO-DEGENERATIVES : RN
LA PERSONNE AU CENTRE o gl - ET DE BIEN-ETRE
DE SON PARCOURS DE VIE S PR ¢ A icon i

thérapies psycho-sociales,
remédiation cognitive,
orthophonie, recherche.

X
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P e INFORMER /
SOIGNER _ FORMER LES AIDANTS
AUX STADES SEVERES Préserver |'entourage et soutenir
et frés sevéres de la maladie |a fonction des aidants.
et accompagner la fin de vie. -
s - ADAPTER LE SUIVI MEDICAL
PRENDRE EN CHARGE DES PATIENTS
LES TROUBLES CHRONIQUES "f)“l“”' e "
DU COMPORTEMENT frouble neurocogniti

avec les dispositifs

en établissement de coordination et d'intégration.

et services médicos-sociaux.



REPERER CONFIRMER LE DIAGNOSTIC

LES PREMIERS SIGNES et définir les objectifs thérapeutiques
en médecine générale. s % de la prise en charge
MALADIES % W\ en consultation spécialisée

NEURO-DEGENERATIVES :
LA PERSONNE AU CENTRE
DE SON PARCOURS DE VIE

SOIGNER _
AUX STADES SEVERES

et rés sevéres de lo malodie
et accompagner la fin de vie.

- E— ADAPTER LE SUIVI MEDICAL
PRENDRE EN CHARGE DES PATIENTS
LES TROUBLES CHRONIQUES viant ovecun
DU COMPORTEMENT trouble neurocognitif

avec les dispositifs

en établissement de coordination et d'intégration.

et services médicos-sociaux.

PRESERVER UN NIVEAU
D’AUTONOMIE
ET DE BIEN-ETRE

fducation thérapeufique,
thérapies psycho-sociales,
remédiation cognitive,
orthophonie, recherche.

INFORMER /
FORMER LES AIDANTS

Préserver I'entourage et soutenir
|o fonction des aidants.



Table Ronde n° 3

Quels acteurs et quels roles dans le
traitement des maladies neuro-

dégénératives ?



Serge FAYOLLE

Référent régional du plan relatif
aux maladies neurodégénératives

d la direction de ['autonomie

Quels acteurs et quels roles dans le traitement des maladies

neuro-dégénératives ?




Quelles évolutions dans le dispositif
dans le cadre du PMND ?

Formations
Parkinson

Objectifs
CPOM




Docteur Pascal DUREAU

Meédecin géneéraliste

Quels acteurs et quels réles dans le traitement

des maladies neuro-dégénératives ?




Georges CHAMBON

Infirmier libéral

Quels acteurs et quels réles dans le traitement

des maladies neuro-dégénératives ?




o

INFIRMIERS LIBERAUX
AUVERGNE RHONE-ALPES

ORIENTATION URPS INFIRMIERS

= Renforcer le binobme médecin/infirmier dés I'annonce pour des interventions
thérapeutiques infirmiéres a visée préventive:
v’ Visites infirmiéres déclenchées en post annonce immédiate

Famille, proches aidants, et patients bénéficieraient d’'un référent soignant
a domicile

Linfirmier aura comme bénéfice d’élaborer un bilan de la situation du
patient dans son environnement tres en amont dans son parcours afin de
renforcer ou de maintenir I'autonomie

Trouver des stratégies d’adaptation dans le quotidien du patient

Mettre en place des consultations infirmiéres de soutien psycho-social et
d’Education thérapeutique

Présenter et guider la famille dans l'utilisation des ressources du territoire
(solutions de répits, associations de malades, structures d’aide a domicile,
réseausx, ...)

= Donner la place au malade pour s’inscrire dans le parcours de santé :
v’ Assurer une coordination clinique (a domicile)
v’ Assurer une coordination avec les professionnels de proximité (premier recours et
médico-social)



INFIRMIERS LIBERAUX
AUVERGNE RHONE-ALPES

Conclusion des orientations URPS Infirmiers

Promouvoir les interventions thérapeutiques Infirmiéres a visée préventive

POUR

Permettre au patient de vivre qualitativement chez lui et qu’il se projette positivement deés
I'annonce de la maladie



INFIRMIERS LIBERAUX
AUVERGNE RHONE-ALPES

DE QUOI AVONS-NOUS BESOIN ?

D’acces direct a I'infirmerie

De promouvoir les consultations infirmieres (projet en cours avec le soutien de
I’ARS)

D’utiliser et de développer des outils de messagerie sécurisée avec les médecins et
les autres professionnels pour partager les expertises

De communiquer avec la population



Docteur Bénédicte PONTIER

Meédecin Médecine Physique
et Readaptation

Quels acteurs et quels roles dans le traitement des maladies

neuro-dégénératives ?




Maladie héréditaire autosomique dominante

Maladie neurodégénérative
50% de risque de transmettre

Noyau caude

iparent sain parentporteuri

RRRR

Troubles moteurs

Troubles cognitifs
Troubles Psychiatriques



Que mettre en ceuvre pour conserver son autonomie ?

Recherche d’aides
financieres
Justifications +++ - Alde§
'_‘"" . humaines au

quotidien

Financement des
aides

- Adaptations SSIAD

du logement SAMSAH
et des moyens

de
déplacement

, kiné,
orthophonie
SAVS médecin

Foygr 2E Accueil de jour
vie
Temporaire

Permanent

Comment les protéger a I‘heure
d’internet ?



Professeur Stephane THOBOIS

Neurologue

Quels acteurs et quels roles dans le traitement des maladies

neuro-dégénératives ?




Docteur Marc MAGNET

Hospitalisation a domicile
« Soins et Santé »

Quels acteurs et quels rbéles dans le traitement des maladies
neuro-dégénératives ?




Beatrix DULIEGE
Directrice de 'EHPAD « Albert
Morlot »

Quels acteurs et quels rbéles dans le traitement des maladies
neuro-dégénératives ?




Dr Marianne LUCAS-NAVARRO

Psychiatre en centre hospitalier

Quels acteurs et quels roles dans le traitement des maladies

neuro-dégénératives ?




Christine MASSON
Pilote de la MAIA de Haute-Loire

Quels acteurs et quels roles dans le traitement des maladies

neuro-dégénératives ?




Temps d’échange
Table Ronde n° 3

Quels acteurs et quels roles dans le
traitement des maladies neuro-

dégénératives ?



Assises régionales Plan Maladies neuro-dégénératives :

quoi de neuf en région ?

26.06.19

09:00 — Accueil café

09:30 - Ouverture
09:55 — Découvrir la maladie : qui,
quand, comment et pourquoi ?

11:30 — Pause

11:45 — Stratégies de prévention
et de rééducation

12:45 - Déjeuner

e

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
— 2014|2019

13:45 — Quels acteurs et quels réles
dans I'accompagnement des
personnes atteintes

de maladies neuro-dégénératives ?

15:10 — Pause

15:25 — accompagnement

au quotidien des malades

16:40 — Les enjeux et I'actualité
de la recherche

17:15 — Conclusion

Al

@ D Agence Régionale de Santé
Auvergne-Rhéne-Alpes



REPERER CONFIRMER LE DIAGNOSTIC

LES PREMIERS SIGNES et définir les objectifs thérapeutiques
en médecine générale. s % de la prise en charge
MALADIES % W\ en consultation spécialisée

NEURO-DEGENERATIVES :
LA PERSONNE AU CENTRE
DE SON PARCOURS DE VIE

SOIGNER _
AUX STADES SEVERES

et rés sevéres de lo malodie
et accompagner la fin de vie.

- E— ADAPTER LE SUIVI MEDICAL
PRENDRE EN CHARGE DES PATIENTS
LES TROUBLES CHRONIQUES viant ovecun
DU COMPORTEMENT trouble neurocognitif

avec les dispositifs

en établissement de coordination et d'intégration.

et services médicos-sociaux.

PRESERVER UN NIVEAU
D’AUTONOMIE
ET DE BIEN-ETRE

fducation thérapeufique,
thérapies psycho-sociales,
remédiation cognitive,
orthophonie, recherche.

INFORMER /
FORMER LES AIDANTS

Préserver I'entourage et soutenir
|o fonction des aidants.



MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES :
LA PERSONNE AU CENTRE
DE SON PARCOURS DE VIE




REPERER CONFIRMER LE DIAGNOSTIC

LES PREMIERS SIGNES et définir les objectifs thérapeutiques
en médecine générale. s % de la prise en charge
MALADIES % W\ en consultation spécialisée

NEURO-DEGENERATIVES :
LA PERSONNE AU CENTRE
DE SON PARCOURS DE VIE

SOIGNER _
AUX STADES SEVERES

et rés sevéres de lo malodie
et accompagner la fin de vie.

- E— ADAPTER LE SUIVI MEDICAL
PRENDRE EN CHARGE DES PATIENTS
LES TROUBLES CHRONIQUES viant ovecun
DU COMPORTEMENT trouble neurocognitif

avec les dispositifs

en établissement de coordination et d'intégration.

et services médicos-sociaux.

PRESERVER UN NIVEAU
D’AUTONOMIE
ET DE BIEN-ETRE

fducation thérapeufique,
thérapies psycho-sociales,
remédiation cognitive,
orthophonie, recherche.

INFORMER /
FORMER LES AIDANTS

Préserver I'entourage et soutenir
|o fonction des aidants.



Table Ronde n°® 4

L'accompagnement au quotidien
des malades

Les aidants

Le répit



Christine MARTIN

Chargée des ressources humaines
"médico-sociales” et de l'aide aux

aidants a [ARS

L'accompagnement au quotidien des malades




ARS Auvergne-
Rhéne-Alpes
0472 34 74 00

e Reconfiguration du dispositif d’accueil de jour + analyse du
fonctionnement des hébergements temporaires

* + 7 plateformes de répit soit un total de 23

e 3 appels a candidatures sur la mesure 50 :

Total des financements attribués : 871 267 €

e Nombre de projets accompagnés : 14 en 2017, 13 en 2018
e AAC 2019 en cours d’instruction : entre 14 et 17 projets

§CONCERTATION

Grand dge et autonomie

ON DE REPIT

ETROPOLE DE LYON
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Bernard ROMBEAUT

Preésident France Alzheimer 69
Déleguée Regional France Alzheimer

'accompagnement au guotidien des malades




Christiane GACHET

Responsable Régionale
France Parkinson (69)

'accompagnement au guotidien des malades




Cécile MONOD

Présidente et fondatrice de I'association
SEPas impossible (74)

'accompagnement au guotidien des malades




Roger PICARD

Directeur et fondateur
de Maison de Répit de Brugeas

'accompagnement au guotidien des malades




Emilie MUSCAT

Psychologue Clinicienne
Accueil de jour de Lagnieu

'accompagnement au guotidien des malades




Temps d’échange
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L'accompagnement au quotidien
des malades



Et demain ?

Les enjeux
et I’'actualité de la recherche



Professeur Pierre KROLAK-SALMON
Neurologue et gériatre

Les enjeux et I'actualité de la recherche




Professeur Stephane THOBOIS

Neurologue

Les enjeux et I'actualité de la recherche




Professeur Sandra VUKUSIC

Chef de service sclérose en plaques
a I'hopital Pierre Wertheimer et
coordinateur scientifique de

I'observatoire francais de la sclérose
en plaques

Les enjeux et I'actualité de la recherche




Conclusion



Raphaél GLABI

Directeur de I'autonomie
Agence régionale de santé

Auvergne-Rhone-Alpes

Conclusion




Assises régionales Auvergne-Rhone-Alpes

relatives aux maladies neuro-dégénératives

Retrouvez toutes les informations relatives a la
déclinaison du plan Maladies neuro-dégénératives
sur le site internet de I’ARS Auvergne Rhone-Alpes

www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr

Suivez-nous désormais sur Twitter !

YW @ars_ara_sante

ARS Auvergne-
Rhéne-Alpes
0472 34 74 00

LYON - 26 JUIN 2019
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