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Recueil d’informations régionalisées
sur la prise en charge des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer

(et troubles apparentés) et sur l'aide a leurs aidants

Guyane

Synthese de |I'enquéte réalisée par 'ORS

La Fondation Médéric Alzheimer, ayant fait le constat d’un manque d’informations globales sur les dispositifs de
prise en charge et de 'aide aux aidants, a décidé de confier aux observatoires régionaux de la santé (ORS) et a
leur Fédération nationale (Fnors) la réalisation d’un recueil d’informations dans toutes les régions de France.

Lobjectif est de recenser, de fagon homogéne et coordonnée, toutes les structures et tous les services concourant
a la prise en charge des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (ou de syndromes apparentés) et a I'aide

aux aidants (familles, bénévoles, professionnels).

La méthode

| n liaison avec la Fondation Médéric Alzheimer, la Fnors

et un groupe d’ORS ont élaboré une méthode de recueil

d’'informations. Ce recensement a été effectué dans tous les
départements de l'ensemble du territoire francais. Il sagit
d’'un premier état des lieux réalisé en 2002.

La méthode, approuvée par le Comité de pilotage du projet
(composé de représentants des ORS et de la Fondation
Médéric Alzheimer), repose sur une démarche en cing
étapes:

© 1dentification des lieux de diagnostic de la maladie:
centres mémoire de ressources et de recherche, consultations
mémoire. ..

@ Identification de tous les lieux d’information et/ou de
coordination gérontologiques (lieux non spécialisés sur la
maladie d’Alzheimer).

© I1dentification des modes de prise en charge des malades
en accueil de jour.

O Enquéte aupres des établissements d’hébergement collectif
pour personnes agées, afin d’identifier ceux qui accueillent a
l'entrée les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.

© Recensement des prestations d’aide aux aidants proposées

par les associations ou les services publics.
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Caractéristiques de la région Guyane

Région Guyane

Population au recensement 1999 :
156 790 habitants

Population rurale : 17,1 %
Population de 75 ans ou plus : 1,7 %

3 centres hospitaliers (CH)

0 centre hospitalier spécialisé (CHS)
68 médecins généralistes libéraux

0 neurologue libéral

1 psychiatre libéral

2 logements-foyers (102 places)
2 maisons de retraite (87 places)*
2 unités de soins de longue durée (90 lits)

* La catégorie "maisons de retraite” inclut,
lorsqu’il y a lieu, les EHPAD : fusion d’unités de
soins de longue durée et de maisons de retraite.

I_ a Guyane est une région francaise monodépartementale,
située en Amérique du Sud. Elle compte, au recensement
de 1999, 156 790 habitants sur un vaste territoire de

81 000 km? dont la majeure partie est recouverte d’'une forét
équatoriale. La population est regroupée sur la bande cotiere

et dans quelques communes de l'intérieur du pays.

Une des principales caractéristiques de la population est sa
jeunesse. C'est la plus jeune région francaise : les personnes
agées de moins de 20 ans représentent 43,3 % de la population
de Guyane (24,6 % en métropole), et les plus de 75 ans 1,7 %
seulement (7 % en métropole). La région se caractérise
également par une croissance démographique qui résulte

de la combinaison d’une forte fécondité et de I'immigration.
D'autre part, en raison de la situation géo-politique de la région
et de son histoire, se cotoient en Guyane, de nombreux

Q

peuples et ethnies : Haitiens, Sud-Américains, Amérindiens,
Noirs Marrons, Hmongs... Cette mosaique, qui est une richesse
culturelle et sociale, rend parfois difficile la diffusion de
messages de sensibilisation et oblige 4 une certaine adaptation.
La densité médicale est inférieure en Guyane a la moyenne
métropolitaine : 43 généralistes libéraux pour 100 000 habitants,
contre 115 en métropole. Pour les spécialistes libéraux, la
situation est “sinistrée” : a titre d’exemple, il est recensé un seul
psychiatre libéral en Guyane, et aucun neurologue.

Les structures d’hébergement collectif pour personnes agées
sont un peu plus nombreuses en Guyane que dans les autres
départements d’outre-mer, mais nettement inférieures a celles
de métropole : elles offrent 105 places pour 1 000 personnes
de plus de 75 ans (157 en moyenne en métropole).

Sources: Insee, Drees, Statiss

Lieux de diagnostic de la maladie d’Alzheimer :

9 en Guyane

Pas de centre mémoire de ressources
et de recherche.

2 consultations mémoire ou lieux
d’évaluations cognitives :

e 1 réalisée par I'équipe du service de psychiatrie
du CH de Cayenne ;

e 1 réalisée par 1 neuro-psychiatre libéral a la
Clinique Hibiscus a Cayenne.

Centres mémoire de ressources et de recherche (anciennement dénommés centres experts)

Une procédure de labellisation par chaque agence régionale de l'hospitalisation (ARH) est mise en place pour ces centres. Les centres mémoire de ressources et de
recherche (implantés au sein d'un centre hospitalo-universitaire) ont un role de recours pour les diagnostics complexes et développent une activité de recherche
clinique et de formation. Ils disposent d'une équipe pluridisciplinaire (neurologue, gériatre, psychiatre, équipe médico-sociale), d'un plateau technique adapté, et
fonctionnent en réseau avec les acteurs intervenant dans la prise en charge médico-sociale des patients.

Consultations mémoire

Les consultations mémoire se déroulent dans un établissement de soins de court séjour et sont répertoriées par I'ARH. Elles assurent un diagnostic avec fiabilite,
mettent en place un projet de soins personnalisé et articulé avec un plan d'aide, participent au suivi des personnes malades en partenariat avec les autres profes-
sionnels médico-sociaux. Elles identifient les situations complexes justifiant le recours au centre mémoire de ressources et de recherche. Elles disposent d'une
équipe pluridisciplinaire et de moyens paracliniques et participent a la formation de professionnels.

Autres lieux de consultations

Ces consultations, assurées par un médecin spécialiste (gériatre, psychiatre, neurologue), participent au diagnostic et peuvent offrir différentes activités (bilans
mémoire, ateliers de stimulation...), avec proposition d'une prise en charge médico-psycho-sociale des personnes malades.
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Lieux d’information ou de coordination gérontologique :
5 en Guyane

Les lieux d’information ou de coordination recensés sont des lieux “généralistes’, sans spécificité
vis-a-vis de la maladie d’Alzheimer, mais qui peuvent avoir développé des activités particuliéres
vis-a-vis de ces malades ou de leurs aidants.

1 CLIC*, a Cayenne, en cours d’installation en 2002, créé par
le Centre Intercommunal d’Action Sociale de I'lle-de-Cayenne
(CIASIO).

4 accueils/informations a Cayenne :

o CIASIC,

e Service d’aide sociale générale pour les personnes dgées
de la Direction de la Solidarité et de la Prévention (DSP),
e Comité départemental des retraités et personnes dgées
(Coderpa),

e Association Guyane Alzheimer (ASGUAL), créée en
novembre 2002.

e Il n'existe pas de pole ni de réseau gérontologique, mais il
semble qu'il existe une volonté de créer un réseau de ce type
au sein du monde médical, para-médical et associatif.

* CLIC: centres locaux d’information et de coordination agréés selon trois niveaux possibles de labellisation:

- CLIC niveau 1: missions d’accueil, d’écoute, d’'information, de conseil et de soutien aux familles,

- CLIC niveau 2: prolonge le niveau 1 par les missions d’évaluation des besoins et d’¢laboration du plan d’aide personnalisé,
- CLIC niveau 3: prolonge le niveau 2 par les missions de mise en ceuvre, de suivi et d’adaptation du plan d'aide personnalisé.

Les autres lieux sont le plus souvent des réseaux ou des instances de coordination gérontologique.

Modes de prise en charge de jour pour personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer: aucun en Guyane

Les modes d’accueil de jour recensés ici concernent:

¢ les accueils de jour spécialisés assurant une prise en charge sociale ou médico-sociale des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer (ou syndromes apparentés). lls peuvent étre indépendants
(le plus souvent gérés par une association) ou situés au sein d’un établissement d’hébergement
(maison de retraite ou service de soins de longue durée le plus souvent);

¢ les hopitaux de jour assurant une prise en charge thérapeutique et médicale;

¢ les services d’aide ou d’intervention a domicile spécialisés pour les personnes atteintes de
la maladie d’Alzheimer;

* les familles d’accueil qui se consacrent spécifiquement aux personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer.

Dans la région, aucun accueil de ce type n’'a été recensé, et il
n'existe pas non plus de structures d’accueil de jour “généra-
listes” pour personnes agées.

On peut cependant noter 'existence de deux services d’aide
a domicile proposés par I'association EBENE, mais qui ne
sont pas spécifiquement dédiés aux personnes atteintes de la

maladie d’Alzheimer. Ils s'adressent aux personnes en situa-
tion de dépendance physique et/ou psychique :

e 1 service de soins a domicile : soins d’hygiéne et soins
infirmiers,

e 1 service polyvalent de soutien a domicile : aide ménagere,
dame de compagnie...
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Hébergement collectif pour personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer

Une enquéte a été menée auprés des 6 établissements d’hébergement collectif : 2 logements-
foyers, 2 maisons de retraite, 2 USLD. Le taux de réponse a été de 100 %.

Guyane
Pourcentage de maisons En Guyane, la moitié des maisons de retraite
de retraite* déclarant: et la totalité des USLD déclarent accueillir
e accueillir 4 'entrée des personnes a Pentrée des personnes atteintes de la
atteintes de la maladie d’Alzheimer 50 % maladie d’Alzheimer et les garder lorsque le
e garder les personnes dont la maladie diagnostic est porté aprés leur entrée.
se déclare apres leur entrée 50 % Aucun établissement ne déclare avoir un
nombre de maisons de retraite projet de vie pour ces personnes, ni avoir fait
ayant répondu a l'enquéte 2 bénéficier son personnel d’une formation

spécifique. Par ailleurs, la moitié des établis-

Pourcentage d’'USLD** déclarant: sements accueillant des personnes atteintes
e accueillir a I'entrée des personnes de la maladie d'Alzheimer peuvent proposer
atteintes de la maladie d’Alzheimer 100 % des séjours temporaires, mais aucun n'offre
e garder les personnes dont la maladie un accueil pour la journée seulement.
se déclare apres leur entrée 100 %
nombre d’USLD *La catégorie “maisons de retraite” inclut les EHPAD :
ayant répondu a l'enquéte 2 Susion d’unités de soins de longue durée et de maisons de retraite.

**Unités de soins de longue durée.

Aide aux aidants: 2 associations en Guyane

Ces structures, le plus souvent associatives, offrent différentes prestations spécifiquement destinées
a aider les familles ou I’entourage des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, ou a informer

et former les professionnels et les bénévoles qui interviennent auprés des personnes malades.

e L'association Guyane Alzheimer, créée en novembre 2002,
propose des réunions d’information en direction des familles, des
soignants, ou tout autre personne en contact avec les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ou syndromes apparentés.
L'association a pour projet de mettre en place d’autres activités
d’aide aux aidants en 2003.

e L'association Coderpag (Comité d’entente des retraités et
personnes dgées de Guyane), propose une cellule d’écoute aux
familles ou autres aidants des personnes dgées qui rencontrent
des difficultés au quotidien dans la prise en charge de la personne
agée, quelle que soit sa pathologie et méme en I'absence de
pathologie. Cette cellule se réunit a4 la demande d’un aidant en
difficulté quelle qu’en soit la cause. Des aidants concernés par

la maladie d’Alzheimer peuvent participer aux séances animées
par un psychologue.

En Guyane, la quasi totalité des
personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer est accompagnée a
domicile par leur famille. Sans
accueil de jour et sans aide exté-
rieure, le manque crucial d’aide
pour les aidants familiaux et pour
les malades les oblige et les
confine a une prise en charge
totale et isolée de toutes ressour-
ces extérieures.
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