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Personnes médiatrices et leur évaluation de I'utilisation des offres de soutien
pour les proches de personnes atteintes d’Alzheimer ou d’une autre forme
de démence

Allemand
formative works, Bourguillon
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Suisse

Quels acteurs peuvent jouer le réle de médiateur dans les différents
stades afin que les proches fassent appel a des offres de soutien ?
Quelles sont les qualités requises pour une personne dite intermé-
diaire et quelles sont les conditions-cadres nécessaires a une média-
tion réussie ?

Quelle est la disposition des différents acteurs a proposer des offres
de soutien ?

Quels sont les facteurs favorables et défavorables (chez les proches,
chez les personnes médiatrices, dans les offres) qui permettent ou
entravent la médiation ?

Comment les différents acteurs évaluent-ils les raisons de non-
recours liées aux personnes et aux offres ?

Comment fonctionne le lien entre le diagnostic et le suivi ?

Quelles sont les recommandations pour surmonter les obstacles ?

Des connaissances approfondies sur le role et les caractéristiques des per-
sonnes susceptibles de jouer le role de médiateur, sur leurs évaluations et
sur les facteurs qui, de leur point de vue, favorisent ou entravent le proces-
sus, doivent contribuer a améliorer I'acces aux offres de soutien a un stade
précoce de la maladie.

La collecte de données consiste en une enquéte structurée a l'aide d'entre-
tiens avec 51 professionnels et 11 proches, sur le réle de ces personnes inter-
médiaires, sur leur volonté d'agir en tant que médiateurs et sur leur évaluation
de I'opportunité et de I'utilité de recourir a des offres de soutien. La diversité
des groupes professionnels, des champs d'activité, des régions et des milieux
urbains a été prise en compte afin d'interroger un large éventail de sous-
groupes pertinents ayant chacun des expériences, des capacités et des points
de vue différents. Deux ateliers ont permis de discuter d'approches concrets
pour la pratique afin d'améliorer I'acces aux offres de soutien pour les
proches.

Les maladies de démence représentent |'un des plus grands défis pour la so-
ciété en raison de la forte augmentation attendue du nombre de personnes
directement et indirectement touchées. Aujourd'hui déja, elles engendrent des
colts de plus de 11 milliards de francs, dont pres de la moitié, outre les colts
directs de traitement et de soins, sont dus aux prestations de soutien non ré-
munérées des familles et des proches. Le probleme est que, contrairement aux
maladies somatiques aigués, la démence progressive est souvent bagatellisée
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ou évincée et que les personnes concernées et leurs proches s'accommodent
de sa détérioration.

L'hypothese selon lagquelle I'acceptation d'un soutien est souvent associée a
une personne de confiance a été clairement confirmée. On fait appel a des
offres parce qu'une personne clé, en qui I'on a confiance et qui est émotion-
nellement proche, a donné une impulsion décisive. Ce "coup de pouce" est
connu dans la littérature sous le nom de nudging.

En complément des résistances répandus dans la population il existe des obs-
tacles au niveau des offres : adéquation insuffisante entre les besoins et I'offre,
fragmentation des compétences et prestations limitées, manque de flexibilité,
temps d'attente, rotation du personnel, manque de continuité dans I'accom-
pagnement des proches, prise en charge non remboursée par les caisses, mais
aussi manque de lits pour les hébergements d'urgence ou les personnes at-
teintes de démence fronto-temporale.

En comparaison avec d'autres maladies fréquentes comme le cancer ou le dia-
béte, les processus sont peu structurés. Dans le cas des démences, il est évi-
dent qu'il n'existe pas de procédure standard pour le dépistage précoce, le
conseil, la prise en charge, I'accompagnement et le suivi. Compte tenu de la
forte augmentation du nombre de nouveaux cas, les grandes différences ré-
gionales au niveau des structures et des processus soulévent des questions
fondamentales concernant I'égalité de traitement et I'équité des prises en
charge.

Les réponses donnent I'image d'un réseau complexe dans lequel beaucoup de
choses sont faites ou ne sont pas faites par hasard. Il existe certes des liens
entre les acteurs, mais les nombreux points de rupture entre la médecine et le
systéme social sont évidents. Beaucoup trop de personnes concernées ne sont
donc jamais diagnostiquées, ne recoivent jamais de conseils et personne ne
les oriente vers les réseaux de démence. Souvent, cette passivité aux interfaces
critiques a été justifiée par la protection des données et des patients. Mais : en
raison de leur grande souffrance et de la diminution de leur capacité de dis-
cernement, les personnes concernées acceptent en général volontiers un sou-
tien externe - l'accord pour la transmission des données n'est donc générale-
ment qu'une formalité.

Les facteurs de réussite d'une activité de médiation fructueuse sont les sui-
vants : Avoir du temps, laisser du temps, ne pas exercer de pression, aller de
maniére récurrente a la rencontre des personnes atteintes de démence et de
leurs proches, assurer une continuité dans le conseil et I'accompagnement,
faire des visites a domicile, étre co-productif par rapport a la situation indivi-
duelle et avoir de la compréhension pour le vécu subjectif et les solutions sou-
vent créatives, étre bien connecté avec les offres régionales, connaitre person-
nellement les acteurs et étre accepté ; la coloration locale (dialecte, nom de fa-
mille, engagement associatif) augmente les chances de réussir.

En tant que "gatekeeper”, les médecins de famille sont sollicités a deux en-
droits clés :

- Grace a leur observation a long terme, ils peuvent détecter a temps les chan-
gements cognitifs chez leurs patients. En plus d'un test MMS, ce sont eux qui
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peuvent orienter les patients vers des cliniques de la mémoire afin d'évaluer
leurs capacités et déficits cognitifs.
- Comme ['évaluation et le diagnostic ne doivent pas étre des terminus, les
médecins de famille peuvent, en tant qu'intermédiaires de confiance, orienter
les personnes concernées et leurs proches vers des services de conseil et ini-
tier ainsi un réseau de répit efficace.
En ce qui concerne le manque de cohérence et les discontinuités, la consolida-
tion d'une collaboration systématique et institutionnalisée entre les cliniques
de la mémoire et les services de conseil et, le cas échéant, les cabinets de mé-
decins généralistes est un élément clé : un processus est nécessaire qui, outre
la transmission des coordonnées (avec I'accord des personnes concernées),
permet une prise de contact proactive par les services de conseil ou les ser-
vices sociaux dans les communes.
Si, en outre, de nombreuses personnes concernées doivent vivre plus long-
temps chez elles sans surcharger les proches, il faut des formats de contact et
des "places de marché" qui, outre les professionnels, impliquent également
des personnes relais informelles et des personnes concernées.
Cette évolution vers une société résistante a la démence n'est toutefois pos-
sible que si un financement adéquat est également assuré pour le conseil et
I'accompagnement.

 Direction du projet |

BJld=eilels il adelisie | Dr Beat Sottas, formative works

Sarah Briigger, M.A., formative works

Stefan Kissmann, M.A., MSc, formative works
https://formative-works.ch/?p=3197
Janvier 2023

Fin de projet Février 2024

SIS e (e | La premiére dissémination a eu lieu dans les deux ateliers avec des spécia-
Cllesiilen s o listes. Plusieurs contributions spécifiques ont été soumises pour publication
(=l el 90 s - dans des revues spécialisées.

presse) Un article sera publié dans le magazine Auguste d'Alzheimer Suisse.

Les résultats et les recommandations seront présentés lors de la manifesta-
tion en ligne AlzTalks.
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