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Liste des abréviations

AA Association Alzheimer

ALC Activités de loisirs communautaires
CAT Centres d’accueil temporaires (vaudois)
CcC Commission cantonale

CDS Conférence suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé
CHUV Centre hospitalier universitaire vaudois
CLM Centre Leenards de la mémoire

CM Centre mémoire

EHC Ensemble hospitalier de la Cote

FR Canton de Fribourg (territoire)

GE Canton de Geneve (territoire)

GR Groupe de réflexion transversal

GSl Groupe de suivi intercantonal

HES-SO Haute école spécialisée de Suisse occidentale

HESAV Haute école de santé Vaud

HFR Hopital fribourgeois

HUG Hoépitaux universitaires de Geneve

INM Interventions non médicamenteuses

IvPS Interventions psychosociales

JU Canton du Jura (territoire)

MIG Missions d’intérét général

NE Canton de Neuchatel (territoire)

OFSP Office fédéral de la santé publique

PIG Prestations d’intérét général

PSCH Promotion Santé suisse

RHNe Réseau hospitalier neuchatelois

SMC Cliniques suisses de la mémoire

SUPAA Service universitaire de psychiatrie de I’dge avancé du Centre hospitalier universitaire
vaudois

TNC Troubles neurocognitifs

Unil Université de Lausanne

VD Canton de Vaud (territoire)
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1. Resume

Contexte et concept du projet

CareMENS est un projet de prévention du vieillissement cognitif financé par Promotion Santé Suisse
(PSCH). Ce projet a été développé en réponse a la prévalence des troubles neurocognitifs (TNC) et a
leurs conséquences sur I'autonomie et la qualité de vie des personnes concernées.

Fondé sur des études démontrant I'intérét d’interventions précoces pour ralentir la progression de ces
conséguences négatives, CareMENS a consisté a mettre en ceuvre d’un nouveau modeéle de prise en
charge coordonné dans les centres mémoires (CM) romands pour les personnes atteintes d’un TNC
Iéger ou majeur a un stade débutant. Ce modele comprend, dans un premier temps, des interventions
psychosociales (IvPS) innovantes dans les domaines de la neuropsychologie, de la logopédie et de la
physiothérapie, puis, dans un second temps, la possibilité de pérenniser les bénéfices de ces IvPS en
participant a des activités de loisirs communautaires (ALC). La coordination des IvPS et leur continuité
avec les ALC est permise par I'introduction d’'une nouvelle fonction au sein des CM, celle de care ma-
nager. En outre, pour accompagner cette nouvelle approche, CareMENS comprend un volet formation,
visant a développer des pratiques et des mesures de prévention pertinentes chez les professionnel.le.s
concernés, gu’ils/elles soient soignant.e.s ou non.

Buts et objectifs de I'évaluation

La présente évaluation s’est déroulée sur une période de 4 ans et demi, de février 2020 a ao(t 2024.
Elle entend rendre compte de la pertinence, de I'efficacité et de I'efficience du projet, dans une visée
sommative, et documenter les facteurs de succeés, les obstacles rencontrés et les solutions apportées,
ainsi que formuler des recommandations, dans une visée formative.

Méthodes

L’évaluation repose sur une approche mixte combinant des méthodes quantitatives et qualitatives.
Les données ont été recueillies par le biais d’entretiens — individuels et collectifs —, d’enquétes et d’ob-
servations aupres de I'ensemble des parties prenantes, qu’il s’agisse des porteuses et responsables
des différents organes du projet, des bénéficiaires, des prestataires ou encore des autres multiplica-
teurs. Les données secondaires produites par le projet (indicateurs cliniques, enquétes de satisfaction)
ont également été exploitées.

Le dispositif méthodologique a été ajusté tout au long pour répondre a ses évolutions.
Résultats

S’agissant du volet prise en charge, le déploiement du modéle a débuté en 2020 au Centre Leenards
de la mémoire (CLM) du Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV), puis a été répliqué, dés avril
2022, dans les trois autres centres de la mémoire (CM) du canton de Vaud ainsi que dans les CM des
cantons de Geneve, Fribourg et Neuchatel. La réplication également prévue dans le canton du Valais
n’a pas eu lieu en raison de changements hiérarchiques et d’un contexte financier difficile. Depuis mars
2024, avec la fin du financement des postes de thérapeutes par PSCH, la prise en charge a été péren-
nisée dans les quatre CM vaudois, ainsi que dans les CM genevois et neuchatelois. Cette pérennisation
demeure toutefois fragile : d’une part, les durées de financement varient (durée indéterminée dans le
canton de Vaud et durée déterminée dans les autres cantons) et, d’autre part, les postes financés n’ont
globalement pas été augmentés, ce qui ne permettra pas d’accroitre le volume de prestations.
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Au total, jusqu’a aolt 2024, 633 patient.e.s des différents CM avaient accepté de démarrer une prise
en charge CareMENS, parmi lesquels 465 avaient achevé la premiére partie des IvPS et 194 avaient
également achevé la seconde partie intégrant la mise en place d’une ALC durant 3 mois, accompagnée
d’un suivi par la care manager. Le réle de care manager, de méme que |'effort d’amélioration continue
du programme ont largement contribué a I'atteinte de ces résultats. Deux défis démontrent toutefois
une demande potentielle plus importante encore : d'une part, le nombre de refus non négligeable, par
des patient.e.s, de mise en place d’IvPS ou d’ALC par manque de compliance ; d’autre part, la tendance
a la formation de listes d’attente liée a un nombre de patient.e.s adressés dépassant le taux d’activité
des thérapeutes.

Les effets mesurés de la prise en charge sont positifs. Les taux de satisfaction des patient.e.s et de
leur(s) proche(s) sont largement supérieurs a 80%. Des effets cliniques positifs ont pu étre mesurés
chez les patient.e.s, tant sur la plan de la cognition (ralentissement du déclin), de I'autonomie (ralen-
tissement du déclin), de I'anxiété et de la dépression (diminution), que de la qualité de vie (augmenta-
tion). En outre, les résultats indiquent un renforcement des compétences des patient.e.s en matiere
de santé.

S’agissant des formations pour les professionnel.le.s soignants, des modules de formation ont été
développés pour I'ensemble des professionnel.le.s concernés par le modele CareMENS afin de com-
pléter I'offre de formation initiale et continue déja en place en Romandie. Ainsi, entre mai 2023 et juin
2024, 80 (futurs) physiothérapeutes, 70 (futurs) neuropsychologues, 50 logopédistes et 32 infirmier.e.s
en ont bénéficié. L'ensemble de ces modules a été pérennisé, selon les besoins et les calendriers de
chaque formation. Les effets des formations destinées aux professionnel.le.s soignants n’avaient fait
I’objet d’aucune définition ni de mesure d’objectif préalable de la part des porteuses de projet.

S’agissant des formations pour les professionnel.le.s non soignants, une formation en présentiel sur
demande des organisations concernées, ainsi que des capsules-vidéos courtes et libre d’acces ont été
développées. Entre juin 2023 et aolt 2024, 29 formations en présentiel ont été dispensées aupres de
344 participant.e.s. Trois catégories d’organisations en ont bénéficié : des structures d’accueil ou d’hé-
bergement pour personnes agées (41%), des services sociaux communaux (31%) et des associations
ou prestataires d’accompagnement et de loisirs (28%). Parmi ces organisations, les principaux types
de professionnel.le.s atteints ont été les suivants : travailleur.euse.s sociaux.ales, moniteur.trice.s /ani-
mateur.trice.s, personnels administratifs, personnels d’intendance ou d’hétellerie, bénévoles et auxi-
liaires de santé. Les professionnel.le.s non soignants du secteur privé (p. ex., cafetier.e.s, boulanger.e.s,
pharmacien.ne.s, etc.) n’ont pas été atteints. En outre, a I'occasion de 3 formations, le périmétre des
publics initialement visés a été étendu pour intégrer des citoyen.ne.s et des proches. Le taux de satis-
faction des participant.e.s s’est élevé a 90% et ils/elles ont rapporté une amélioration de leurs connais-
sances sur les symptémes et les comportements des personnes atteintes de TNC, ainsi que sur leurs
attitudes et comportements en présence de ces personnes. En ao(t 2024, des discussions étaient en
cours avec les différentes organisations cantonales intéressées afin d’envisager la pérennisation de
cette formation.

Conclusions et recommandations

Globalement, le projet CareMENS a rempli ses objectifs de départ en matiére de prestations et d’effets,
tant pour le volet prise en charge que pour le volet formation des professionnel.le.s soignants et non
soignants (efficacité). En revanche, si I’évaluation a estimé les co(its par public atteint pour chacune
des prestations (a I'exception de la formation pour les professionnel.le.s soignants pour laquelle le
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co(it n'a pas été documenté), elle ne se prononce pas sur I'efficience du projet compte tenu de I'ab-
sence de point de comparaison et des différents biais que comporte ce calcul.

Sur le plan de la pertinence, le volet prise en charge répond effectivement aux besoins des patient.e.s,
de leurs proches, ainsi que des multiplicateurs en proposant un accompagnement et un suivi a des
patient.e.s a qui (presque) rien n’était proposé jusque-la en aval du diagnostic. Quant au volet forma-
tion, la demande effective de la part de centres de formation pour professionnel.le.s non soignants et
des organisations des secteurs publics ou parapublics employant des professionnel.le.s non soignants
en contact avec des populations dgées susceptibles de présenter des TNC indique des besoins non
couverts. L'absence d’atteinte des professionnel.le.s non soignants du secteur privé initialement visés
ouvre toutefois un champ d’interrogations quant a la pertinence de cette prestation pour ce public-la.

Cette évaluation a permis d’identifier des recommandations pour la poursuite du projet. Une pre-
miere recommandation concerne le pilotage et la coordination du projet et est ainsi transversale. Les
autres recommandations, quant a elles, concernent le renforcement de la qualité de la prise en charge
ou la pérennisation du projet a long terme.

Pilotage et coordination de la mise en ceuvre des recommandations
1. Créer un poste de pilotage et de coordination du projet

Qualité de la prise en charge
2. Poursuivre la dynamique d’amélioration continue en veillant au juste équilibre entre harmo-
nisation et adaptation locale
3. Valoriser et maintenir I'lvPS en physiothérapie
4. Mieux soigner encore les transitions dans le parcours des patient.e.s, du diagnostic a I'apres
CareMENS

Pérennisation du projet a long terme
5. Continuer a documenter et informer de maniére efficiente sur les résultats du modéle de prise
en charge
6. Clarifier le positionnement et le périmétre de la formation pour les professionnel.le.s non soi-
gnants
7. Elaborer un modeéle de financement viable pour les prestations CareMENS

Outre ces recommandations a I'attention des porteuses du projet, cette évaluation a également per-
mis d’identifier les trois élément-clés transférables suivants a I'attention des décideurs et multiplica-
teurs du domaine de la prévention dans les soins :

1. Lanécessité de stratégies cantonales en matiére de troubles cognitifs dans lesquels CareMENS
puisse s’enraciner

2. L’extension des prises en charge de type IvPS a d’autres publics

3. Lerole de care manager
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2. Intfroduction

2.1. Contexte

En Suisse, prés de 30'000 nouveaux cas de syndromes démentiels sont recensés chaque année chez la
population agée, auxquels s’ajoute un nombre considérable de cas non diagnostiqués. En I'absence de
traitement curatif, la prise en charge de ces cas était jusqu’ici trés limitée, engendrant des co(ts con-
sidérables, aussi bien pour le systeme de santé — avec des hospitalisations inappropriées, par exemple
—, que pour la qualité de vie des personnes atteintes.

De récentes études (Kivipelto et al., 2018 ; Winblad B et al., 2016) préconisent d’agir précocement,
c’est-a-dire au stade de trouble neurocognitif (TNC) débutant ou léger, afin de limiter ou ralentir la
perte d’autonomie et la qualité de vie des personnes atteintes. Les recommandations prévoient no-
tamment des interventions non médicamenteuses (INM) et multi-domaines qui agissent sur certains
facteurs de risque modifiables.

C’est dans ce contexte que le projet CareMENS est né. Ce projet vise, d'une part, a développer un
nouveau modele de prise en charge harmonisé dans les différents centres de la mémoire (CM) ro-
mands, afin de préserver I'autonomie et la qualité de vie des personnes agées présentant un TNC léger
ou majeur a un stade débutant. Pour cela, il prévoyait, au sein des CM concernés, la mise en place
d’une offre d’interventions psychosociales (lvPS) — donc, non médicamenteuses — innovantes et multi-
domaines, ainsi que la création de la fonction de care manager, garante de la coordination de cette
prise en charge et de sa continuité vers I'offre d’activités de loisirs communautaire (ALC). D’autre part,
CareMENS vise a développer des connaissances, des pratiques et des mesures de prévention perti-
nentes chez les professionnel.le.s concernés, qu’ils/elles soient soignant.e.s ou non, grice a la mise en
place de formations.

Le projet fait partie des projets sélectionnés par Promotion Santé Suisse (PSCH) dans le cadre de son
cycle de soutien 2019 de projets de prévention dans le domaine des soins (PDS). Ce soutien s’est
étendu de janvier 2020 a septembre 2024, au lieu de décembre 2023 ; en effet, le projet a bénéficié
d’une prolongation en compensation de la période de la crise COVID-19. En accord avec PSCH, la durée
de I’évaluation a également été prolongée.

2.2. Buts de I'évaluation

Ce rapport d’évaluation s’adresse a la fondation PSCH qui a financé le projet CareMENS, aux personnes
qui ont conduit le projet (porteuses de projet) et a celles qui ont contribué a sa mise en ceuvre. En
outre, il est aussi destiné a I'’ensemble des personnes spécialistes intéressées, ainsi qu’aux potentiels
autres financeurs (administration, assureurs, etc.).

Les buts de I’évaluation découlent directement des questions d’évaluation listées par PSCH (voir an-
nexe A).
Dans une visée sommative, cette évaluation doit permettre de :

e Rendre compte de la conformité entre ce qui était prévu et ce qui a été réalisé et atteint et de
tirer les enseignements utiles des éventuelles différences ;

e Se prononcer sur la pertinence générale du projet ;

e Juger de son efficacité et de son efficience.
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Dans une visée formative, cette évaluation doit permettre de :

e Documenter les principales caractéristiques du projet, notamment dans une éventuelle pers-
pective de réplication ;

e Documenter les obstacles rencontrés, ce qui a été fait pour y remédier, ainsi que les facteurs
ayant contribué au succes du projet ;

e Formuler des recommandations utiles pour la période de I’évaluation comme pour sa péren-
nisation.

2.3. Objet de l'évaluation

Le présent rapport final porte sur le projet de son commencement, en février 2020, a aoGt 2024. ||
porte sur le programme de prise en charge implémenté dans les CM romands (volet prise en charge),
ainsi que sur le développement des formations pour les professionnel.le.s soignants et non soignants
(volet formation). Ces deux volets sont traités a travers les éléments du modele d’effets (voir Annexe
B). Le projet touchant a sa fin apres plus de quatre années d’'implémentation, un accent particulier est
mis, dans le présent rapport, sur les effets du projet, ainsi que sur sa pérennisation. L'impact du projet,
soit ses effets indirects a long termes sur la société, tels que I'évolution du besoin de soins en lien avec
le projet, ne peut étre mesuré car il nécessiterait un recul temporel plus important et dépend de mul-
tiples autres facteurs.

3. Methodologie

Pour répondre aux questions de I'évaluation, nous avons utilisé une approche mixte composée de mé-
thodes quantitatives et qualitatives (entretiens individuels et collectifs, observation, enquétes) et
avons veillé a prendre en compte le point de vue de toutes les parties prenantes (porteuses et respon-
sables des différents organes du projet, bénéficiaires, prestataires et multiplicateurs). En plus des don-
nées récoltées dans le cadre de I'évaluation, nous nous sommes appuyés sur de nombreuses données
secondaires produites par le projet lui-méme (p. ex. indicateurs cliniques, enquétes de satisfaction
aupres des bénéficiaires, etc.).

L'Annexe A présente les questions d’évaluation et les chapitres du rapport correspondant aux ré-
ponses.

Compte tenu des évolutions du projet — notamment de sa structure organisationnelle et de son calen-
drier effectif de déploiement —, nous avons di adapter quelques éléments du dispositif méthodolo-
gique initialement prévu. La Figure 1 ci-dessous montre les méthodes prévues au départ et celles ef-
fectivement utilisées au fil du projet et selon les volets concernés. Un descriptif plus détaillé des écarts
entre les méthodes prévues et utilisées est disponible en Annexe C.
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Figure 1 Tableau des méthodes prévues et utilisées

Méthodes prévues / utilisées

Acteurs sollicités Méthodes de recolte d'information 20 2] 22 |23-24

Porteuses de projet Analyses documentaires et de données v
Echanges réguliers (1h-2h, env 1x/mois) v v v v
COPIL Atelier d'enrichissement des constats et
) X v X
_ recommandations
¢ . o - -
bl Représentant.e.s cantonaux stratégiques Entretiens collectifs par canton
= ., . .
’%’, (représentant.e de la santé publique membre du E3
5 CS| + représentant.e du CM)
g Responsables cantonaux Entretiens individuels par canton v v X X
Multiplicateurs potentiels (autres prestataires de  |Enquéte en ligne par canton sur le niveau de
soin ou d'accompagnement des mémes publics) connaissances du projet, son impact éventuel sur v
la pratique et sa pertinence.
Atelier d'enrichissement de |'enquéte X X

Responsable des groupe de réflexion Entretiens individuels
intercantonaux IVPS + ALC

:ﬁj')" Responsables de chacune des deux commissions Entretiens collectifs par canton v Y X
Esfl cantonales IvPS + ALC

) Thérapeutes IVPS (neuropsychologues, Entretiens collectifs par canton

@ physiothérapeutes, logopédistes) et care manager v v v v
E‘ Care managers Entretiens individuels par canton

§ Entretien collectif pour les CM vaudois

Patient.e.s (et proches) Ateliers par canton v X

Entretiens téléphoniques individuels %
Responsable des groupe de réflexion Entretiens individuels v v

.5 intercantonaux formation des professionnel.le.s Observation d'une 1/2 journée de formation pour

E soignants et formation des professionnel.les non les professionnel.le.s non soignants %k

ol soignants

L

gofll Bénéficiaires des formations pour les Enquéte en ligne par canton sur les effets sur les

g professionnel.le.s non soignants connaissances et les comportements 3 mois apres ES
la formation

v/ Réalisé X Non réalisé Partiellement réalisé *k Nouveauté

4. Le dispositif CareMENS

Le présent chapitre vise a présenter le dispositif CareMENS tel qu’il a été imaginé, a travers son con-
cept, ses intrants et ses éléments de mise en ceuvre, et a commenter les éventuels écarts observés.

4.1. Concept

411, Objectifs et modéle d'effets

Le projet CareMENS a pour finalité de prévenir le déclin fonctionnel et cognitif et de préserver I'auto-
nomie et la qualité de vie des personnes agées souffrant d’un TNC léger ou majeur a un stade débutant.
Pour ce faire, son but est de :

e  Offrir un nouveau modele de prise en charge harmonisé dans les CM romands, comprenant
des interventions psychosociales (IvPS) innovantes dans les domaines de la neuropsychologie,
de la logopédie et de la physiothérapie, ainsi que la possibilité de pérenniser les bénéfices de
ces IvPS en suivant des activités de loisirs communautaires (ALC). Ce nouveau modele prévoit
également l'introduction d’une nouvelle fonction au sein des CM, celle de care manager — gé-
néralement un.e infirmier.e —, afin de coordonner les IVvPS et de garantir leur continuité vers
les ALC. Dans le cadre du présent rapport, cette dimension du projet sera désignée « volet
prise en charge ».
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Proposer des formations visant a développer les connaissances et les compétences des pro-

fessionnel.le.s soignants et non soignants concernés. Dans le cadre du présent rapport, cette

dimension du projet sera désignée « volet formation ».

- Les connaissances et compétences visées par la formation des professionnel.le.s soi-
gnhants concernent les bénéfices de traitements non médicamenteux et passe par la
formation initiale comme continue.

- Les connaissances et compétences visées par la formation des professionnel.le.s non
soignants concernent l'identification et I'orientation des personnes susceptibles de
présenter des TNC, ainsi que les comportements et postures communicationnelles et
relationnelle a adopter.

A long terme, les impacts sociétaux attendus de CareMENS sont : la diminution du nombre d’hospita-

lisations non planifiées, la diminution ou le retardement des entrées en institutions, et la diminution

de la maltraitance envers les personnes atteintes de TNC.

Le modeéle d’effets du projet figure en Annexe B.

412. Périmétre

Les publics cibles du projet sont :

Les personnes atteintes de TNC léger ou majeur a un stade débutant vivant a domicile et leurs
proches.

Le risque d’étre atteint de TNC augmente fortement avec I'age et concerne en trés grande
majorité des personnes agées. Il est cependant important de noter que dans certains cas
— bien que rares —, des personnes jeunes, en-dessous de I'dge AVS, sont également con-
cernées et sont ainsi également éligibles au programme CareMENS.

Si les proches ne sont pas directement concernés par les prestations proposées par Care-
MENS, les effets de la prise en charge des patient.e.s peut avoir des effets indirects sur
eux/elles. De plus, selon les cas, ils/elles peuvent étre parties prenantes de la prise en
charge (p. ex. accompagnement aux rendez-vous de la prise en charge et/ou aux ALC, pré-
sence lors des entretiens avec le/la care manager, présence lors de certaines séances
d’IvPS), et ainsi jouer un role important pour son bon déroulement. lls/elles peuvent éga-
lement étre orientés par le/la care manager vers des prestations connexes qui leur sont
dédiées (p. ex., prise en charge spécifique au sein de certains CM, groupes de paroles,
etc.).

Les multiplicateurs qui sont les professionnel.le.s soignants et non soignants.

- Les professionnel.le.s soignants désignent, d’une part, les professionnel.le.s des CM
qui dispensent les IvPS (neuropsychologues, logopédistes, physiothérapeutes) et les
care managers et, d’autre part, les professionnel.le.s éligibles aux formations propo-
sées dans le cadre du projet. Par ailleurs, on peut également inclure I'’ensemble des
professionnel.le.s impliqués en amont, pendant ou en aval de la prise en charge Care-
MENS et qui sont impactés par cette prise en charge. C'est par exemple le cas des
médecins traitants ou hospitaliers qui peuvent orienter leurs patient.e.s vers les CM,
ou encore des ergothérapeutes qui sont impliqués dans certaines IvPS (accompagne-
ment aux séances et soutien a domicile).
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- Quant aux professionnel.le.s non soignants, il s’agit de tous les professionnel.le.s qui
sont régulierement en contact avec des personnes agées et qui sont susceptibles d’in-
tervenir sur la détection de TNC et I'orientation des personnes concernées. Une étude,
menée par I'équipe du projet en charge de ce volet aupres de personnes agées de plus
de 65 ans et atteintes ou non de TNC, a permis d’identifier les principales catégories
de professionnel.le.s concernés. Ces professionnel.le.s sont : les cafetier.e.s, les bou-
langer.e.s, les caissier.e.s de supermarché, les pharmacien.ne.s et assistant.e.s en
pharmacie, ainsi que les animateur.trice.s d’activités de loisirs ou de centres de jour
et les travailleur.euse.s sociaux.ales (Perruchoud et al., 2022).

La couverture géographique du projet est 'ensemble de la Suisse romande, avec quelques spécificités
pour le volet prise en charge.

Les cantons du Jura (JU) et du Valais (VS) ne sont pas compris dans le volet prise en charge. En effet,
I'implémentation du nouveau modele de prise en charge ne concernait que les CM romands corres-
pondant aux criteres de qualité définis par I'association des Cliniques suisses de la mémoire (SMC) or,
JU n’est pas doté d’un tel CM. Quant a VS, si I’'H6pital du Valais dispose d’un tel CM et avait été associé
aux premieres phases du projet, des changements intervenus en son sein et un contexte financier dif-
ficile n’ont plus permis d’y disposer des ressources nécessaires a sa mise en ceuvre ; le CM VS a donc
annulé sa participation en 2022. Ainsi, les cantons concernés par ce volet étaient :

e Vaud (VD) qui compte quatre CM : le Centre Leenards de la mémoire (CLM) du Centre univer-
sitaire hospitalier vaudois (CHUV) et les trois CM des hopitaux régionaux (La Cote, Nord Broye
et Est)

e Genéve (GE) et son CM des Hopitaux universitaires de Geneve (HUG)
e Neuchatel (NE) et son CM du Réseau hospitalier neuchéatelois (RHNe)

e Fribourg (FR) et son CM de I'Hépital fribourgeois (HFR).

413. Approches

L'approche repose principalement sur la mise en ceuvre de pratiques de prévention : premiérement,
chez les patient.e.s, par la prise en charge précoce des TNC grace a des méthodes non médicamen-
teuses qui agissent sur les facteurs de risque modifiables ; deuxiemement, chez les multiplicateurs
grace au développement de connaissances en lien avec la prévention. Plus spécifiquement, les do-
maines suivants sont visés :

o Interfaces entre le domaine des soins, la santé publique et les collectivités : d’une part, grace
a la fonction de care manager qui vise a prolonger les bénéfices de la prise en charge hospita-
liere dans la communauté, via I'offre de loisirs ; d’autre part, grace a la formation des profes-
sionnel.le.s non soignants qui vise a favoriser la détection et I'orientation de personnes poten-
tiellement atteintes de TNC vers une prise en charge médicale.

e Collaboration, interprofessionnalité, multiprofessionnalité : par la fonction de care manager
qui assure la coordination au sein de CareMENS, entre les différents domaines thérapeutiques
concernés (neuropsychologie, logopédie, physiothérapie), mais également entre CareMENS et
I’ensemble des professionnel.le.s médicaux, paramédicaux et psychosociaux du CM, de I’'h6pi-
tal ou de la communauté impliqués dans I'accompagnement du/de la patient.e (p. ex. médecin
traitant, ergothérapeute, psychologue, etc.). En outre, il convient de noter que I’harmonisation
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souhaitée de la prise en charge CareMENS entre les différents CM encourage la collaboration

entre les thérapeutes des différents cantons.

e Autogestion de la vie avec la/les maladie(s) : les différentes IVvPS proposent aux patient.e.s de

mieux comprendre leurs difficultés et de mobiliser leurs ressources afin d’améliorer ou de

maintenir leurs fonctions ou compétences dans leur quotidien et, ainsi, d’améliorer ou de

maintenir leur qualité de vie.

e Formation initiale, continue et postgraduée des professionnel.le.s de santé : par le dévelop-
pement de formations sur les TNC chez la personne agée et les effets des traitements non

médicamenteux pour cette population.

En outre, dans une dynamique d’interface avec la collectivité, il convient de noter que le volet forma-

tion inclut également les professionnel.le.s non soignant.e.s au contact des populations concernées.

Le seul changement structurel consiste a I'introduction de la fonction de care manager.

414. Liens avec les stratégies nationales de santé

La démence est I'une des maladies non transmissibles les plus fréquente chez les personnes agées.

C’est pourquoi la Suisse s’est dotée d’une stratégie nationale en matiére de démence pour la période
2014-2017 (OFSP et CDS, 2013), qui a par ailleurs été prolongée jusqu’en 2019. CareMENS s’inscrit
pleinement dans cette stratégie et répond pleinement aux objectifs prévus.

e Le volet prise en charge s’inscrit principalement dans les objectifs suivants :

Objectif no. 3: « Les personnes atteintes de démence et leur entourage disposent
d‘offres de soins flexibles, de qualité et adaptées au besoin tout au long de la chaine
de la prise en charge ». CareMENS propose une prise en charge harmonisée fondée
sur des études scientifiques et adaptée aux différents types de troubles (p. ex. mé-
moire, attention, langage, équilibre, etc.). De plus, le/la care manager permet de pro-
poser un accompagnement sur-mesure aux patient.e.s : outre I'orientation vers I'lvPS
et 'ALC pertinentes, il/elle a un réle d’orientation plus général vers I’'ensemble du ré-
seau médical, paramédical et psychosocial pertinent.

Objectif no. 6 : « Au cours de I’évolution de la maladie, la qualité de la prise en charge
pour les personnes atteintes de démence est assurée ». CareMENS intervient a un
stade précoce de la maladie, la ou la prise en charge était jusqu’a présent lacunaire.
En ce sens, le projet peut permettre d’encourager le dépistage précoce, mais égale-
ment d’intégrer les patient.e.s dans un parcours de prise en charge au sein du CM,
activable au fur et a mesure de I’évolution de la maladie.

e Le volet formation s’inscrit principalement dans les objectifs suivants :

— Objectif no. 1: « La population a une meilleure connaissance des pathologies de la dé-

mence. Elle connait les multiples facettes de la réalité de la vie quotidienne des personnes

concernées. Les préjugés et les blocages sont éliminés ». Cet objectif visait notamment la

sensibilisation d’une large palette de professionnel.le.s non soignant.e.s régulierement en

contact avec les personnes atteintes de démence or, c’est aussi ce que vise CareMENS.

— Objectif no. 7 : « Les professionnels de tous les horizons sociaux et sanitaires correspon-

dants disposent de la compétence nécessaire dans leur domaine respectif pour diagnosti-

qguer ou analyser la situation, traiter, accompagner et soigner les personnes atteintes de
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démence. Les compétences des proches et des bénévoles seront renforcées en fonction
des besoins ». CareMENS vise a proposer des formations dans ce sens pour les profession-
nel.le.s soignants et non soignant.e.s.

4.2 Intrants

421 Ressources financiéres

CareMENS a été financé par PSCH, avec un soutien de 2 millions de francs suisses, auxquels se sont
ajoutés 150 000 francs pour la période de prolongation du projet.

4.2 2 Ressources humaines
Les postes financés par le budget a disposition du projet sont présentés dans la Figure 2 ci-dessous.

Il convient toutefois de noter que de nombreuses ressources humaines ont été mobilisées pour la mise
en ceuvre des deux volets du projet, sans faire I'objet d’une rémunération. Il s’agit principalement des
personnes mobilisées dans les différents organes opérationnels du projet (voir chapitre 4.3.1 Structure
organisationnelle). Ces ressources n’ont pas été quantifiées.

Figure 2 Ressources humaines financées par CareMENS
Taux d'activité

Pilotage du projet 0,7 ETP

Gestion du projet 0,6 ETP

Volet prise en Thérapeutes IvPS 0,1ETP *

charge (par IvPS et par CM)
Care manager 0,4*/0,6 ETP

(tous les autres CM / CLM)
Volet formation Gestion de projet, conception et animation 0,1+ 0,4 ETP

des formations

* Dans la réalité, quelques exceptions ont pu étre observées au niveau du financement des théra-
peutes IVPS et des care managers. Premierement, le taux d’activité des logopédistes du CLM et du CM
GE a été augmenté a 0,2 ETP en cours de route, tandis qu’aucun.e logopédiste n’a été engagé au CM
de La C6te. Deuxiémement, le taux d’activité de la care manager du CM GE s’élevait a 0,3 ETP.

Le financement par PSCH des postes des thérapeutes IvPS et de la care manager dans les différents
CM s’est achevé en mars 2024. Au-dela de cette date, le financement postes qui ont été pérennisés a
été assuré par les CM ou les Cantons concernés (voir chapitre 5.3 Pérennisation).

4.3. Mise en ceuvre

431 Structure organisationnelle

CareMENS a mis en place une structure organisationnelle reflétant les deux volets du projet, ainsi que
sa dimension intercantonale, grace a l'intégration de partenaires pertinents. La Figure 3 ci-dessous
présente le schéma organisationnel tel que prévu au démarrage du projet.
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Figure 3 Schéma organisationnel de CareMENS

Fondation
Promotion Santé Suisse

Soutien institutionnel universitaire
Centre hospitalier universitaire vaudois

Centre Leenaards de la mémoire (CLM) Commission de suivi inter-cantonale
Département des neurosciences cliniques

(DNC)

DGS canton de Vaud

Comité de pilotage
N\ (Comité stratégique)

Ressources théoriques SSP canton de Neuchatel

«WHO collaborating center for training and research in
mental health», Département de psychiatrie, Geneve

SSP canton de Fribourg

,_w_,_,_\,_

Swiss memory clinics } » ) SSP canton du Valais
Comité de projet
[ Gerontopdle Fribourg } (Comité opérationnel) DGS canton de Genéve
Gestion de projet ‘
‘ Groupe de réflexion
sur les IvPS
Groupe de réflexion romand | Groupe de réflexion sur les activités de loisirs communautaires | Commicci —
sur la Formation des
professionnels soignants
Commission cantonale Vaud Commission cantonale Genéve

Cc ission cantonale Genéve

Formation des professionnels Commission cantonale Valais ‘ Commission cantonale Valais ‘
non soignants Commission cantonale Fribourg

Commission cantonale Neuchatel ‘ Commission cantonale Fribourg ‘

Commission cantonale Neuchatel

Sur le plan stratégique, I'organe principal a été le Comité de pilotage (COPIL). Celui-ci était composé
de représentant.e.s du CHUV (du CLM et de services hospitaliers connexes), de représentant.e.s des
principaux partenaires du projet, a savoir de I’Association Alzheimer (AA) vaudoise pour la dimension
communautaire de son volet prise en charge et de la Haute école de santé valaisanne pour son volet
formation et, enfin, d’'une représentante du Département de la santé et de I’action sociale du Canton
de Vaud. Les acteurs stratégiques des autres cantons n’étant pas représentés dans le COPIL, ces der-
niers ont été intégrés dans une Commission de suivi intercantonale (CSI) composée de représen-
tant.e.s des Directions cantonales en charge de la santé publique et réunie une fois par année par les
porteuses de projet pour en suivre I'état d’avancement.

Sur le plan opérationnel, des « groupes de travail » composés de ressources de terrain ont été consti-
tués pour les différents volets du projet.

e \Volet prise en charge : deux groupes de réflexion (GR) thématiques, I'un sur les IvPS et I'autre
sur les ALC, déclinés a I’échelle cantonale par des commissions cantonales (CC) dont ils assu-
raient la coordination.

— Les CC IvPS étaient composés de thérapeutes issus des trois domaines de la prise en
charge CareMENS, a savoir la neuropsychologie, la logopédie et la physiothérapie. Ces
dernier.e.s avaient pour mission d’identifier les besoins et I'offre en matiére de prise
en charge non médicamenteuse dans leur canton, puis d’accompagner I'implémenta-
tion de la prise en charge dans leur CM.

- Les CC ALC avaient pour mission, d’une part, de répertorier |'offre d’ALC pour le public
cible de CareMENS dans leur canton et, d’autre part, de réfléchir a 'implémentation
de la fonction de care manager. La responsabilité de ces commissions a été confiée a
des responsables des AA locales, sauf a NE, ou il s’agissait d’'une responsable de
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I’association Accueil Réseau Orientation Santé Social (AROSS).! Dans les faits, les res-
ponsables des CC ALC de GE et VS n’ont pas constitué de commission en nommant
d’autres acteurs partenaires. En outre, le GR et les CC ALC ont été dissous peu apres
I'implémentation de la prise en charge dans les différents CM. Les réflexions sur les
ALC et la fonction de care manager ont ensuite été repris de maniére intercantonale
par les care managers elles-mémes qui ont mis en place des échanges réguliers entre
elles.

e Volet formation : deux groupes de réflexion (GR) intercantonaux, I'un sur pour les profession-

nel.le.s soignants et I'autre pour les professionnel.le.s non soignants.

Le GR formation des professionnel.le.s soignants composé de représentant.e.s du do-
maine de la santé des Hautes école spécialisées (HES-SO), compétentes pour la formation
en soins infirmiers et en physiothérapie, et de représentant.e.s des différentes Universités
romandes, compétentes pour la formation en neuropsychologie et en logopédie. Son role
était d’identifier I'offre existante en lien avec les compétences et connaissances perti-
nentes pour la prise en charge CareMENS et de réfléchir aux modalités d’intégration des
compétences et connaissances manquantes dans les cursus existants. La responsable du
GR ayant démissionné en 2022 pour cause de surcharge et de manque de disponibilité, ces
travaux ont par la suite été repris directement par les porteuses de projet qui ont mobilisé
de maniere bilatérale les partenaires compétents dans les différents domaines concernés.

Le GR formation des professionnel.le.s non soighants était composé de représentant.e.s
de la Haute école de santé du Valais, du Service universitaire de psychiatrie de I’dge avancé
(SUPAA) et de I'Association Alzheimer (AA). Dans un premier temps, sa mission était
d’identifier I'offre existante et les besoins en matiére de formation pour les profession-
nel.le.s non soignants, afin de concevoir la formation CareMENS. Dans un second temps,
son roble était de diffuser les formations, mais également de réfléchir aux perspectives de
pérennisation de la prestation. Sur la base du cahier des charges de formation élaboré par
le GR, I'animation des formations durant la période de financement du projet a été assurée
par les deux membres rémunérés de ce groupe (voir chapitre 4.2.2 Ressources humaines).

432 Etapes et calendrier

La Figure 4 ci-dessous présente les principaux jalons planifiés par CareMENS ainsi que le respect des

échéances initialement prévues.

L1’AROSS est

une association de droit privée soutenue par le Canton de Neuchatel qui a pour mission d’informer,

d’orienter et d’accompagner les personnes agées de plus de 65 ans et leurs proches dans le réseau médico-social

neuchételois.
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Figure 4 Schéma de la planification des principales étapes de mise en ceuvre du projet et de leur af-
teinte
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Prise en charge dans les autres CM romands
Formations pour les professionnel.le.s non
c soignants
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g Formation pour les
5 professionnel.les
- soignants
M Réalisé dans les temps M Réalisé en avance M Réalisé en retard

S’agissant du volet prise en charge, I'implémentation du modele de prise en charge était prévue en
deux temps : une premiére phase de démarrage et de test au CLM, dés début 2021 et une seconde
phase de réplication dans les autres CM concernés, des avril 2022, sauf dans le CM VS qui a finalement
annulé sa participation. La phase de pilote au CLM a démarré en avance, a I'automne 2020, tandis que
la phase de réplication a pris du retard dans le CM GE (septembre 2022) et dans les autres CM VD
(entre juillet et octobre 2022).

Pour parvenir aux échéances fixées et accompagner le déroulement du projet, les principales activités
suivantes avaient été planifiées :

e Nomination des organes opérationnels en charge des IvPS et des ALC (voir Chapitre 4.3.1 Struc-
ture organisationnelle qui décrit les différents organes)

e Recrutement des thérapeutes et d’un.e care manager dans chacun des CM. C'est essentielle-
ment cette étape qui explique le retard pris dans les autres CM vaudois.

e Répertoriage des ALC : cette activité découlait d’'un projet connexe financé par un tiers, Care-
MENS infos, qui prévoyait notamment I’élaboration, puis la mise en ligne de catalogues canto-
naux d’ALC. Cette activité a constitué un point important du projet, car la disponibilité d’infor-
mations exhaustives concernant ALC est un élément-clé de I'implémentation de la prise en
charge CareMENS. Les difficultés de mise en place et d’adhésion plusieurs CC (voir Défi n°1)
n’ont pas permis d’aller au bout de cette mission. Ainsi, si des catalogues étaient déja dispo-
nibles dans les cantons de Geneve (élaboré par la Plateforme des Ainés) et de Neuchatel (éla-
boré par I’AROSS), aucun catalogue exhaustif des activités n’est disponible a ce jour dans les
autres cantons romands concernés. En pratique, les care managers reconnaissent la difficulté
d’élaborer un catalogue a jour et exhaustif.

e Mesure et suivi d’indicateurs prédéfinis concernant les prestations fournies, la satisfaction et
les effets sur les patient.e.s (et leurs proches).
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S’agissant de la formation pour les professionnel.le.s soignants, la mise a disposition de formations

initiales et continues a commencé dés la rentrée scolaire 2023, conformément a ce qui était prévu.

Dans ce cadre, les activités suivantes avaient été planifiées :

Nomination de I'organe opérationnel en charge (voir Chapitre 4.3.1 Structure organisation-
nelle)

Identification des formations initiales et continues existantes pour analyser les possibilités
d’intégration des connaissances en lien avec le modele CareMENS, a savoir le role préventif
des IVPS pour les personnes atteintes de TNC. La démission de la responsable du GR qui dispo-
sait de connaissances importantes sur I'offre de formation de la HES-SO a retardé I'achéve-
ment de cette étape.

Aucune autre activité n’avait formellement été définie dans le cadre de la formation pour les profes-

sionnel.le.s soignants. Le choix a été fait d’avancer sur ce volet en fonction des opportunités rencon-

trées par les porteuses de projet.

S’agissant de la formation pour les professionnel.le.s non soignants, la mise a disposition de la forma-

tion était prévue dés juin 2022, mais a démarré en juin 2023. Les activités suivantes avaient été plani-

fiées pour parvenir aux échéances fixées :

Nomination de I'organe opérationnel en charge (voir Chapitre 4.3.1 Structure organisation-
nelle)

Elaboration du cahier des charges comprenant la nomination des formateur.trice.s, la défini-
tion des publics cibles, les objectifs de la formation, ses contenus, ses modalités pédagogiques,
ses modalités d’évaluation et de financement, des indicateurs et valeurs cibles (p. ex. nombre
de personnes a former par public et par canton).

e L’identification des publics cibles et de leurs besoins a nécessité davantage de temps
que prévu. En effet, la stratégie initiale était d’identifier les professionnel.le.s non soi-
gnants concernés par le biais d’une « scooping review » qui s’est révélée infructueuse
et a été remplacée par une étude ethnographique réalisée par le GR en charge et pu-
bliée dans une revue scientifique (Perruchoud et al., 2021). Des focus group ont en-
suite été réalisés aupres des cing principales catégories de professionnel.le.s identifés
afin de procéder a une analyse de leurs besoins.

e Une étude a ensuite été menée auprés d’associations des différents cantons afin
d’identifier I'offre existante ou non en matiere de formation. Malgré un taux de ré-
ponse partiel, cette étude semblait démontrer quelques initiatives existantes, mais
avec des contenus moins spécifiques ou avec un public cible différent (p. ex. soi-
gnant.e.s, proches aidant.e.s, retraité.e.s, etc.) ou tres spécifique (p. ex. profession-
nel.le.s non soignants d’EMS, bénévoles, etc.). Le but de cette étude était a la fois de
mieux positionner la formation en termes de publics visés et de contenus et de pré-
identifier les publics intéressés.

Création de la formation (contenus et supports). Les responsables du groupe de réflexion ont
souhaité effectuer deux sessions de test afin de valider ou d’ajuster la formation créée. Ces
tests ont eu lieu en Valais, en novembre 2022, aupres d’un public mixte (animateur de gym
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senior, retraité, serveuse dans un tearoom, retraité, assistante en pharmacie), et en février
2023 aupres de collaborateur.trice.s d’un cabinet d’ostéopathes (ostéopathes et secrétaires).

e Planification des formations.

e Mesure et suivi d’indicateurs prédéfinis concernant les prestations fournies, la satisfaction et
les effets sur les participant.e.s en matiére de connaissances, d’attitudes et de comportement.
La mesure des effets a été réalisée par les évaluateur.trice.s via un questionnaire en ligne (voir
Chapitre 3 Méthodologie), en collaboration avec I'équipe en charge des formations pour les
professionnel.le.s non soignants.

La réalisation de ces différentes étapes de mise en ceuvre a été encouragée par la motivation des dif-
férents acteurs des CM et des porteuses du projet et leur collaboration, ainsi que par I'ouverture du
projet aux adaptations locales. Ces deux facteurs de succés sont résumés dans les encadrés n°1 et n°2
ci-dessous.

Facteur de succes n°1 : La motivation des acteurs des CM et des porteuses de projet et leur colla-
boration

L'implémentation du modéle CareMENS au sein du CLM, puis sa réplication au sein des autre CM
romands a bénéficié d’'une dynamique positive portée par I’adhésion au projet et I'investissement
des thérapeutes, responsables des CC IvPS et responsables hiérarchiques des CM. Les porteuses, par
leur disponibilité, ont également largement soutenu cette dynamique positive.

La phase de réplication a par ailleurs été marquée par des initiatives de transmission des savoirs et
d’apprentissage de la part des acteurs du CLM vers les autres CM. Ainsi, les thérapeutes ont pu
partager le matériel élaboré et les expériences acquises afin de faciliter la réplication. Cela a notam-
ment été permis par le GR IvPS. Une fois I'implémentation acquise dans les différents CM, des
échanges intercantonaux entre thérapeutes se sont maintenus. En particulier, les care managers et
les logopédistes des différents centres ont organisé des échanges en distanciel sur une base régu-
liere afin de discuter de leurs pratiques.

Facteur de succes n°2 : Une ouverture aux adaptations locales

Bien que CareMENS prévoie la mise en place d’'un modeéle de prise en charge harmonisé au sein des
différents CM romands, cela ne signifie pas qu’il doive étre uniforme. Ainsi, la réplication du modéle
a été facilitée par la possibilité de I'adapter en fonction des contextes et procédures de chaque CM.
Cela a été particulierement vrai lors des réflexions sur le recrutement des care managers. En effet,
tous les CM n’étant pas dotés d’infirmier.e.s, le recrutement d’autres types de professionnel.le.s,
telles qu’un.e assistant.e social.e, a été envisagé et accueilli positivement. Cette option-ci n’a fina-
lement pas été retenue. Toutefois, le CM GE a fait le choix de nommer une neuropsychologue en
tant que care manager ; cette décision a été motivée par ses compétences et connaissances sur les
aspects cognitifs et psychologiques et par la possibilité de garantir la rentabilité du modele financier.
Quant au CM NE, une infirmier.e a effectivement été nommée, mais le choix s’est porté sur |'exter-
nalisation de ce réle a I’AROSS, afin de valoriser la mission d’orientation cantonale de I'association,
ainsi que ses connaissances du volet communautaire.

Malgré ces facteurs de succes, les différentes étapes de mise en ceuvre ont été confrontées a trois
principaux défis : la complexité de la structure organisationnelle mobilisant de nombreux acteurs
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externes, 'absence de formalisation du partenariat et les contraintes liées au recrutement des théra-
peutes. Ces obstacles sont résumés dans les encadrés n°1 a n°3 ci-dessous.

Défi n°1 : Une structure organisationnelle complexe mobilisant de nombreux acteurs externes

Au départ, CareMENS avait mis en place de nombreux organes afin d’englober les différents volets
et les différents cantons concernés. Cette structure ambitieuse s’est avérée complexe a gérer pour
différentes raisons.

D’une part, ces organes ont mobilisé des expertises diverses provenant d’entités externes non ré-
munérées. Par conséquent, les avancées du projet dépendaient en partie de la disponibilité de ces
acteurs et de leur adhésion. Or, les travaux sur la formation des professionnel.le.s soignants ont été
retardés par le manque de disponibilité de la responsable du GR ayant conduit a sa démission. En
outre, des problématiques d’adhésion ont été observées de la part des Associations Azheimer pré-
sentes dans différents organes. Celles-ci craignhaient des redondances de CareMENS avec leurs
propres prestations.

D’autre part, cette structure organisationnelle ayant été insuffisamment documentée et diffusée
aupres des différents acteurs impliqués (pas de cahier des charges formalisé, ni de diffusion de I'or-
ganigramme et de la liste des acteurs impliqués), elle a souffert d’'un manque de visibilité et de
lisibilité. Plusieurs acteurs avaient, durant la 1% moitié du projet, exprimé leurs difficultés a appré-
hender I'organisation et les objectifs globaux du projet, voire leur propre mission au sein de ce pro-
jet.

Solutions : Face a ces problématiques, les porteuses de projet ont adopté deux principales straté-
gies. Premierement, elles ont organisé des rencontres avec les responsables des différents organes
afin d’apporter les clarifications nécessaires et d’insister sur le souhait de CareMENS de compléter
et non de se substituer aux acteurs en place. Deuxiemement, elles ont fait le choix d’avancer de
maniére pragmatique sur le projet en se détachant parfois de cette structure organisationnelle.

Défi n°2 : Un partenariat a formaliser

La phase de réplication dans les autres CM nécessitant la mobilisation de ressources humaines et
matérielles conséquentes, plusieurs CM ont signalé un besoin de formalisation avant d’engager les
démarches nécessaires. L'absence de telles garanties juridique et administrative a ainsi retardé le
démarrage dans le CM GE.

Solution : Pour répondre a ce besoin, une convention de consortium a été établie et signée afin de
formaliser la mise en ceuvre du projet dans les autres CM. Le choix s’est porté sur une convention
multilatérale plut6ét que bilatérale pour ancrer le caractere intercantonal du projet. La convention a
été signée par I'ensemble des parties durant I'été 2022.

Défi n°3 : Un recrutement de thérapeutes et care managers sous contrainte

La prise en charge CareMENS nécessite des ressources et des compétences qui n’étaient pas tou-
jours disponibles au sein des CM concernés. En effet, plusieurs CM ne comptaient pas d’infirmier.e.s,
de physiothérapeutes ou de logopédistes. La prise en charge de TNC précoces étant un domaine
relativement nouveau dans ces champs d’intervention, la question des compétences des théra-
peutes concernés a été une préoccupation supplémentaire. En outre, il convient de noter que la
Suisse est actuellement dans une situation de pénurie de logopédistes.
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Solutions : Le choix des stratégies utilisées s’est fait au cas par cas :

Internalisation de postes :

Dans le cas des thérapeutes IvPS, compte tenu du faible taux d’activité recherché (0,1 ETP),
il a été plus aisé de recruter a l'interne en proposant une augmentation du taux d’activité a
des thérapeutes déja présents dans les CM a temps partiel que de recruter de nouveaux
thérapeutes.

Dans le cas des care managers, une telle stratégie était moins aisée compte tenu du taux
d’activité plus important (0,4 ETP minimum). Dans quelques cas, les CM ont recruté des
infirmieres déja présentes au CM — en particulier des infirmiéres de liaison — , mais dans
d’autres cas, il s’est agi d’infirmieres recrutées hors du CM (autre service hospitalier ou autre
institution).

Externalisation de postes :

Dans le cas des thérapeutes IVPS, ce modele a principalement été privilégié pour les physio-
thérapeutes avec le recours a des indépendant.e.s. En outre, le CM de La Céte n’ayant pas
trouvé de logopédiste a fait le choix d’externaliser la prestation en renvoyant ses patient.e.s
concernés vers le CLM.

S’agissant des care managers, si cette stratégie d’externalisation avait été envisagée dans
plusieurs CM au départ, seul NE I'a effectivement choisie en nommant une infirmiére coor-
dinatrice de I’AROSS.

Adaptation du modele initial : a GE, le choix a été fait de confier le poste de care manager a
une neuropsychologue plutét qu’a un.e infirmiére.

5. Résultats

Le présent chapitre vise a présenter les résultats prévus et ceux effectivement atteints par les diffé-

rents volets du projet CareMENS, en termes de prestations (outputs) et d’effets (outcomes).

5.1. Prestations

S.11. Volet prise en charge

Le modele de prise en charge CareMENS, comprenant des IvPS et la continuité de la prise en charge

via des ALC et le suivi d’un.e care manager, a été implémenté conformément a ce qui était prévu dans

les différents CM romands, a I'exception du CM VS qui a quitté le projet.

Ce sous-chapitre présente et évalue les prises en charges qui ont été réalisées. Les résultats sont pré-

sentés sous une forme agrégée et non par CM. D’éventuelles spécificités cantonales pourront toutefois

étre discutées dans I'analyse.

La Figure 5 ci-dessous détaille le nombre de patient.e.s concernés par CM, ainsi que quelques-unes
de leurs caractéristiques démographiques (age et sexe).? Au total, en juin 2024, 633 patient.e.s
avaient accepté de débuter la prise en charge CareMENS a travers les différents CM romands.

2 De plus amples données sociodémographiques et cliniques sur ces patient.e.s ont été récoltées par les por-
teuses de projet et sont disponibles dans leur propre rapport.
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Parmi ces patient.e.s, on comptait 54 % de femmes contre 46 % d’hommes. En moyenne, ils/elles
avaient 72,6 ans. S’agissant de leur dge, soulignons la part importante de patient.e.s de moins de 65
ans (15%), tandis que CareMENS se destinait initialement aux personnes agées.

Figure 5 Public atteint par la prise en charge CareMENS (données : 08.2024)

Nombre de patient.e.s qui ont accepté la prise en charge 633

Par CM
CLM 227 (36%)
CM GE 110 (17%)
CM Nord Broye (VD) 74 (12%)
CM NE 57 (9%)
CM La Céte (VD) 63 (10%)
CM Est (VD) 56 (9%)
CM FR 46 (7%)

Age
Moyenne (écart-type) 72,6 (7,9)
Min - Max 50-90

Répartition par tranches d’age
40%

30%

30%
22%
20% % 15%
15% = o
* [] = -
o |

<65 ans 65-69 ans 70-74 ans 75-79 ans 80-84 ans =85 ans
Sexe
Hommes 46%
Femmes 54%

En ao(t 2024, 465 patient.e.s avaient achevé la premiere partie de la prise en charge composée d’une
— ou, dans quelques cas mineurs, plusieurs — IvPS et 194 d’entre-eux/elles avaient achevé la deuxiéme
partie de la prise en charge, a savoir la mise en place d’une ALC, son suivi par le/la care manager et la
tenue d’un bilan final. En moyenne, la durée totale de la prise en charge était d’environ une année.

Le chiffrage de ces prises en charge est présenté en Figure 6 ci-dessous, laquelle indique, pour les
IvPS comme pour le suivi ALC, le nombre de prises en charges terminées, en cours, interrompues, en
attente/recherche et refusées/en échec. La somme des prises en charge terminées, en cours et inter-
rompues correspond au nombre de prises en charge débutées. Les données recensées distinguent,
pour le suivi ALC, I’échec du refus : I’échec désigne des situations pour lesquelles I'absence de mise
en place est indépendante de la volonté du/de la patient.e. (p. ex. péjoration cognitive majeure, pro-
bléme de santé, etc.), tandis que le refus fait référence a la volonté exprimée par le/la patient.e
lui/elle-méme.

En ce qui concerne les différentes IvPS, les écarts d’effectifs s’expliquent principalement par les carac-
téristiques cliniques des patient.e.s pour lesquels I'indication thérapeutique est le plus souvent la neu-
ropsychologie. En outre, il convient de noter que le format et le processus de ces IvPS different. Le
nombre de séances n’est pas le méme : les prises en charge en physiothérapie et la logopédie sont
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plus longues que la prise en charge neuropsychologie (9 a 18 séances contre 5 a 7 séances). L'lvpS
logopédique a généralement lieu en individuel, tandis que les IvPS en physiothérapie et en neuropsy-
chologie se déroulent en groupe et peuvent ainsi absorber une demande de patient.e.s plus impor-
tante. La neuropsychologie requiert, en outre, de réunir des patient.e.s aux caractéristiques cliniques
— voire, dans la mesure du possible, sociodémographiques — similaires (groupes homogénes), ce qui
peut prendre du temps.

En ce qui concerne les ALC, il convient de préciser plusieurs points. Premiérement, dans certains cas,
I"acception de la notion d’ALC a été élargie afin d’englober I'’ensemble des activités pratiquées sur une
base réguliére, comportant une dimension socialisante et permettant de stimuler le/la patient.e, a
condition que cela s’inscrive dans les objectifs de sa prise en charge. Ainsi, un cours de piano a domicile
ou encore des marches avec un groupe d’ami.e.s peuvent parfois étre considérés comme des ALC au
méme titre qu’un cours collectif de tai-chi, car ils permettent au/a la patient.e d’échanger avec une
tierce personne et de développer ses fonctions cognitives. Deuxiemement, de nombreux patient.e.s
réalisaient déja une ou plusieurs activités de loisirs assimilables a des ALC avant leur prise en charge
au sein de CareMENS. Si ces activités s’inscrivent dans le cadre des objectifs de la prise en charge du/de
la patient.e, alors le suivi de la care manager peut se poursuivre sur la base de cette ancienne activité.
Ainsi, ces patient.e.s ont été comptabilisés comme ayant débuté une ALC (terminé, en cours ou inter-
rompu) et non comme ayant refusé (voir Figure 6). Sur I'ensemble suivis d’ALC débutés, plus du tiers
(37%) concernait une ancienne activité. A contrario, lorsque ces activités anciennes ne s’inscrivent pas
dans les objectifs de la prise en charge, alors il s’agit pour le/la patient.e de mettre en place une nou-
velle ALC. Troisiemement, les différents échanges avec les care managers ont permis de souligner la
nécessité de considérer avec précaution la mise en place d’'une ALC comme indicateur de réussite. Par
exemple, plusieurs ont mentionné des cas de patient.e.s qui cumulent déja de multiples activités (p.
ex. garde des petits enfants, loisirs, etc.), pouvant potentiellement générer davantage d’anxiété que
de plaisir et de ressourcement. Selon elles, il est donc parfois nécessaire d’alléger ces patient.e.s en
faisant le point sur ce qui est bénéfique ou non, quitte a renoncer a la mise en place d’une nouvelle
ALC. Un autre exemple est celui de patient.e.s qui refusent de mettre en place une ALC mais qui, en-
couragés par leur care manager, se laissent convaincre d’accepter de s’orienter vers d’autres espaces
de socialisation ou de mettre en place de nouvelles choses (p. ex., suivre une psychothérapie, oser
aller seul au cinéma, faire un voyage, etc.). Aucune mise en place d’ALC ne sera comptabilisée, mais
cela n’en demeure pas moins un pas en en faveur de leur qualité de vie.

Dans le cas de la mise en place d’une IvPS comme d’un suivi ALC, les résultats des prises en charge
indiquent un nombre de refus de prise en charge non négligeable (respectivement 35% et 17%).% Parmi
les motifs de refus d’IvPS et d’ALC recensés, la plupart renvoient a une problématique de « com-
pliance », soit de disposition a accepter et a participer a la prise en charge. Les thérapeutes et les care
managers interrogés reconnaissent une difficulté a « accrocher » certains patient.e.s, a les convaincre
que la prise en charge peut répondre a leurs besoins et leur étre bénéfique et constatent que, plus le
temps passe, plus il est difficile de raccrocher ces personnes. S’agissant des IvPS, les principaux motifs
de refus sont « manque de disponibilité / trop d’investissement » (31%) et « je n’en ai pas besoin »
(27%). Les thérapeutes formulent I’hypothése que la proposition intervient au moment du diagnostic,

3 Ces taux de refus sont calculés sur la base du nombre de patient.e.s (955) qui remplissaient les critéres d’ad-
mission au CM et avaient regu une proposition d’IvPS en juin 2024.
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un temps d’acceptation parfois long et difficile pour les patient.e.s, qui craignent notamment d’étre
confrontés a leurs problématiques. La gestion du diagnostic est par ailleurs apparue comme théme
lors de plusieurs échanges avec les patient.e.s. OQutre les problématiques de « compliance », 14% des
refus d’IvPS ont été justifiés par des problématiques de mobilité. Si cette problématique ne ressort pas
comme majoritaire dans les chiffres, elle a particulierement été abordée par les thérapeutes et les care
managers des CM qui se situent dans des régions ou cantons ruraux et étendus (Nord-Broye, Est vau-
dois, Neuchatel et Fribourg). Ainsi, I'acceptation de la prise en charge a pu étre plus difficile pour les
patient.e.s habitant loin du CM et n'étant pas autonomes dans leurs déplacements. S’agissant des ALC,
le motifs de refus le plus fréquent est : « je ne veux pas d’activité de groupe » (36%). La problématique
de I'intégration dans un groupe a été abordée sous plusieurs angles. Les thérapeutes interrogés signa-
lent certains profils de patient.e.s qui sont généralement plus réticents, notamment ceux/celles qui
présentent des troubles « visibles » (p. ex., degré de troubles plus avancés, troubles du langage) et qui
auront, par conséquent, plus de difficultés a interagir dans un groupe, ainsi que ceux/celles qui ont des
personnalité plus introverties. Plusieurs patients hommes interrogés ont également mentionné que
certaines ALC sont uniqguement ou trés majoritairement fréquentées par des femmes (p. ex., la gym
ou lI'aquagym). Le deuxieme motif de refus d’ALC le plus fréquent est « j’ai déja plusieurs activités »
(29%). Bien que nous ne disposions pas de données quant aux profils de patient.e.s qui ont invoqué
ces motifs, il est intéressant de noter que les différents CM ont enregistré 15% des patient.e.s en-
dessous de I’age AVS et dont la plupart avaient encore une activité professionnelle, rendant la mise en
place d’une ALC réguliére plus difficile et parfois moins pertinente vis-a-vis de leurs besoins.

Il convient de préciser que les données de prise en charge recensées et présentées dans la Figure 6
demeurent incomplétes et ne reflétent pas I'ampleur des prestations réalisées. D’une part, il y a un
écart non comptabilisé entre le nombre de bilans et le nombre de prises en charges effectives réalisées
par les logopédistes. En effet, en amont de toute prise en charge, ces derniéres doivent réaliser un
bilan aupreés des patient.e.s qui leur sont adressés afin de déterminer s’ils/elles répondent aux critéres
CareMENS. D’autre part, les données concernant le suivi réalisée par les care managers dans le cadre
de la mise en place d’'une ALC ne permettent pas de documenter le travail d’accompagnement et de
suivi qu’elles réalisent, dés le démarrage de la prise en charge et au-dela. En effet, nos entretiens avec
les care managers, ainsi qu’avec les patient.e.s, évoquent un role d’accompagnement plus durable et
global. Les care managers interviennent des le début de la prise en charge, puis restent disponibles
voire maintiennent un contact avec les patient.e.s au-dela du bilan de fin de suivi ALC. Elles peuvent
également mettre en place d’autres prises en charge médicosociales selon les besoins constatés (p. ex.
psychothérapie, ergothérapie, accompagnement social, livraison de repas, etc.). De maniére plus in-
formelle, les care managers sont aussi sollicitées par les patient.e.s pour répondre a leurs questions et
préoccupations en-dehors du périmetre de CareMENS ; par exemple, plusieurs care managers expli-
guent prendre le temps de revenir sur la restitution du diagnostic par le médecin avec des patient.e.s.
Enfin, elles accompagnent et soutiennent également les proches.
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Figure 6 Prises en charge CareMENS réalisées (en nombre de patient.e.s) (données : 08.2024)

En attente / Refusé /

Terminé En cours Inferrompu  recherche échec
IvPS 465 56 62 50 353 (refus)
Neuropsychologie 335 16 32 37 -
Logopédie 51 16 13 5 -
Physiothérapie 79 24 17 8 -
Suivi ALC 194 108 20 12 77 (refus)

53 (échec)

S’agissant des prestations a fournir, CareMENS s’était au départ fixé une série d’objectifs (voir Figure
7). Les objectifs en matiere d’accessibilité et de disponibilité des IvPS ont globalement été atteints.

e 94% des patient.e.s (valeur cible : 80%) répondant aux critéres d’inclusion CareMENS ont regu
une propositon d’IvPS.

e On observe toutefois un trés léger écart concernant la part d’IvPS acceptées par les patient.e.s
et débutées dans un délai de 3 mois (valeur réelle : 76% ; valeur cible : 80%). Plusieurs expli-
cations peuvent étre avancées. Premiérement, la disponibilité des patient.e.s : ils peuvent étre
temporairement absents, retardant le démarrage de la prise en charge. Deuxiémement, dans
le cas des IVPS neuropsychologiques, la mise en place d’un groupe aux caractéristiques homo-
génes nécessite du temps. Troisiemement, la disponibilité des thérapeutes est limitée : leur
taux d’activité est bas et plusieurs déclarent avoir atteint ou approcher leur capacité maximale
pour absorber I'afflux de nouveaux patient.e.s dans les délais (voir Défi n°7).

Les objectifs concernant la continuité apres les IvPS, quant a eux, sont partiellement atteints.

e la part de patient.e.s ayant démarré une ALC apres leur IvPS était inférieure a la valeur cible
(70% contre 80%). Cet écart s’explique par le nombre important de refus (17%) ou d’échecs
(11%) de mise en place. Les motifs de refus d’ALC ont été recensés et indiquent que, dans plus
des deux tiers des cas, il s’agit d’une problématique de « compliance » (voir Défi n°5). En outre,
des questionnements en lien avec I'offre d’ALC sont également apparus lors de nos entretiens
avec les care managers (voir Défi n°8).

e Parmi les patient.e.s qui ont effectivement débuté une ALC, plus de 95% (184 patient.e.s sur
les 194 suivis terminé) I'ont poursuivie pendant au moins 3 mois, ce qui dépasse largement la
valeur cible de 50% initialement fixé.

Figure 7 Comparaison entre les objectifs visés et atteints de la prise en charge CareMENS (données :
08.2024)

Valeur cible Valeur réelle
Accessibilité et disponibilité des IvPS
% IvPS proposées aux patients répondant aux criteres 80% 94%
d’inclusion
% IvPS débutées < 3 mois 80% 76%
Continuité apres les IvPS
% ALC débutées aprés IvPS 80% 70%

% ALC poursuivies > 3 mois 50% 95%
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Deux principaux facteurs de succes ont permis au CM de mettre en ceuvre les prestations décrites : la
dynamique d’amélioration continue portée par les porteuses du projet et I'ensemble des thérapeutes,
d’une part, et le role de care manager comme pivot de la prise en charge, d’autre part. Ces facteurs de
succés sont détaillés dans les encadrés 3 et 4 ci-dessous.

Facteur de succes n°3 : Le réle de care manager comme pivot de la prise en charge

Le role de care manager agit comme un pivot, tant pour les thérapeutes que pour les patient.e.s,
garantissant la mise en ceuvre et le bon déroulement des prestations.

D’une part, le réle de care manager permet de faciliter le recrutement des patient.e.s, puis le suivi
et la coordination de la prestation grace aux échanges avec les autres professionnel.le.s, qu’il
s’agisse des thérapeutes IvPS ou des autres collaborateur.trice.s du CM. Si ces échanges sont parfois
informels, le temps du colloque interprofessionnel est identifié comme un moment-clé permettant
d’échanger collectivement sur la situation du/de la patient.e.? Les différents thérapeutes interrogés
reconnaissent également I'allégement d’une certaine charge administrative grace a l'introduction
du role de care manager ; par exemple, ils/elles disent ne plus avoir a assurer la coordination des
prestations (p. ex., demander I'ordonnance au médecin, s’assurer que le/la patient.e a effective-
ment mis en place ce qui a été discuté, etc.), ce qui leur permet de se focaliser sur le temps clinique.
D’autre part, les care managers permettent de mobiliser les patient.e.s tout au long du processus
de prise en charge. Elles construisent un accompagnement sur mesure avec le/la patient.e et sont
identifiées comme figure de référence vers laquelle il/elle peut se tourner, favorisant son adhésion.
Le moment de I'accompagnement vers la mise en place d’'une ALC en est une illustration. Le proces-
sus prévoit la tenue de trois entretiens motivationnels, au travers desquels le/la patient.e fait un
état des lieux de sa situation, met en lumiere ses activités et ressources et identifie les pistes, dont
la mise en place d’une ALC, pour améliorer sa qualité de vie.

Facteur de succés n°4 : L'amélioration continue

Le programme CareMENS a fait I'objet d’un effort d’amélioration continue. Cela a été permis par un
systeme de pilotage fin des prestations via le recueil systématique de données objectives (p. ex.,
caractéristiques cliniques des patient.e.s atteints, enquéte de satisfaction, etc.) et la dynamique
d’échanges réguliers entre les thérapeutes et les porteuses de projet.

Les améliorations proposées ont permis aussi bien d’élargir les critéres d’admissibilité des pa-
tient.e.s et d’atteindre un plus large public que de renforcer 'accompagnement des patient.e.s.
S’agissant de I'atteinte du public, il est important de noter que les notions de TNC léger ou TNC
majeur a un stade débutant englobent une pluralité de profils avec des types et degrés d’atteinte
trés variables. Ainsi, a I'issue des premieres prises en charge, il est apparu que les séances de neu-
ropsychologie, fondées sur un programme canadien nommé « Memo » n’était pas adaptées a cer-
tains patient.e.s. C’'est sur la base de ce constat que de premiéres adaptations ont été proposées.

4 Le colloque interprofesionnel a lieu dans tous les CM concernés, avec deux nuances. Premiérement, au CM NE,
ce colloque, appelé « concilium », a été mis en place en cours de projet, pour accompagner le passage d’une
consultation de la mémoire a un centre mémoire unique et intégré pluridsiciplinaire afin de renforcer le suivi des
patient.e.s. L'ensemble des thérapeutes interrogés ainsi que la care manager reconnaissent que cela a bénéficié
a la prise en charge CareMENS. Deuxiemement, au CM FR, la care manager n’était pas conviée lors de ces col-
loques.
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Le programme « Memo » a alors été décliné pour différents profils de patient.e.s (« Memood » pour
les troubles de I’lhumeur et « Memorise » pour les troubles plus séveres) et les groupes de neurop-
sychologie sont par conséquent devenus plus homogeénes afin de regrouper des patient.e.s aux ca-
ractéristiques similaires. Suite a cela, d’autres profils de patient.e.s pour lesquels CarMENS semblait
pouvoir étre bénéfique ont été considérés. D’une part, des patient.e.s sans diagnostic mais avec des
plaintes subjectives.” D’autre part, des patient.e.s avec des troubles de la fonction exécutive pour
lesquels une nouvelle IvPS nommeée « RemFex » comprenant de la neuropsychologie et de la phy-
siothérapie a été développée et testée au CLM, avant de pouvoir bient6t étre déployée dans les
autres CM.®

S’agissant du renforcement de I'accompagnement des patient.e.s, trois principaux points sont a re-
lever. Premiérement, I'intégration des proches ou d’un.e ergothérapeute. Les proches ont été iden-
tifiés comme de véritables partenaires de la prise en charge (p. ex., accompagnement aux séances
ou aux ALC, aide pour remobiliser les stratégies apprises lors des séances a domicile, etc.). Ainsi, les
logopédistes, neuropsychologues — dans le cadre des groupes Memorise — et les care managers, les
ont intégrés, selon les besoins, dans une ou plusieurs séances. Puis, progressivement, dans les si-
tuations ou il n’y avait pas de proche ou si cette implication engendrait une charge mentale trop
conséquente pour le proche, les professionnel.le.s ont fait appel a des ergothérapeutes. Deuxieéme-
ment, I’extension du réle de care manager avec I'orientation vers ou la mise en place d’autres prises
en charge médicosociales selon les besoins des patient.e.s, bien qu’il ne semble pas avoir été claire-
ment discuté et théorisé, constitue également une forme de renforcement de I'accompagnement.
Troisiemement, constatant la plus-value du format groupal proposé par les autres IvPS, les logopé-
distes ont souhaité mettre en place une prise en charge logopédique de groupe, pour des patients
avec des symptomes légers et en combinaison avec les séances individuelles, afin d’intégrer des
espaces de mises en pratique et de psychoéducation. Ces premiers groupes de logopédie ont été
récemment mis en place au CLM.

En parallele a ces facteurs de succes, la réalisation des prises en charge a été confrontée a plusieurs
défis : le ralentissement durant la crise sanitaire COVID-19, la déperdition de patient.e.s, les difficultés
a positionner et a valoriser la physiothérapie, la gestion des flux dans une volonté d’équilibre entre
offre et demande, ainsi que la disponibilité et I'accessibilité de I'offre d’ALC. Ces défis sont résumés
dans les encadrés 4 a 8 ci-dessous.

Défi n°4 : La crise sanitaire COVID-19

La premiere phase d’'implémentation du projet au CLM a coincidé avec la crise sanitaire COVID-19
et les restrictions qui en découlaient, affectant le déroulement des différentes prises en charge.

Solutions : Les IVPS physiothérapeutiques ont d{i étre interrompues des octobre 2020 car les théra-
peutes étaient réquisitionnées dans d’autres services. Les prises en charge ont par la suite redé-
marré en deux temps : d’abord en individuel, dés avril 2021, puis en groupe, dés mai 2021.

5 Le CM GE considére en revanche qu’une prise en charge CareMENS n’est pas adaptée pour les patient.e.s sans
diagnostic ; ces dernier.e.s sont orientés vers un suivi individuel hors CareMENS.

% Dans la Figure 6, présentant I’'ensemble des prises en charge IVPS fournies, les IvPS « RemFex » sont comptabi-
lisées comme des IVPS neuropsychologiques.
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Les IvPS neuropsychologiques (groupales) et logopédiques (individuelles), quant a elles, se sont dé-
roulées a distance, grace aux moyens virtuels. L'organisation de ces prises en charge a distance a
mobilisé des efforts considérables d’organisation et d’adaptation des outils et protocoles de la part
des professionnel.le.s concernés. Toutefois, les résultats des enquétes de satisfaction réalisées du-
rant cette période aupres des patient.e.s et de leurs proches ont mis en évidence les difficultés
d’adaptation et les thérapeutes eux/elles-mémes ont pu observer les limites de ces prises en charge
a distance, en particulier pour les patient.e.s avec des TNC plus aigus. Les apprentissages et bonnes
pratiques en matiére de télé-réhabilitation ont été consignés dans une publication scientifique
(Leidi-Maimone et al., 2021).

Défi n°5 : La compliance des patient.e.s

Comme mentionné, des problématiques de compliance de patient.e.s ont été observés, résultant
en une déperdition importante de patient.e.s, tant pour démarrer la prise en charge qu’en cours
de prise en charge, au moment de la mise en place du suivi ALC.

Solutions : Face aux problématiques de compliance, la fonction de care manager en soi est proba-
blement un moyen de limiter la déperdition des patient.e.s en favorisant leur adhésion (voir Facteur
de succes n°3). Toutefois, Lorsqu’elles font face a des patient.e.s qui n"adherent réellement pas, les
care managers signalent aux patient.e.s rester a leur disposition. De la méme maniére, dans les cas
ou les refus s’expriment en cours de prise en charge, au moment de I'étape des ALC, certains suivis
peuvent se poursuivre avec I'accord du/de la patient.e (prises de contact informelles, accompagne-
ment sur d’autres besoins médico-sociaux, etc.). Ainsi, comme mentionné, malgré I'absence de mise
en place d’'une ALC, les care managers continuent a soutenir la qualité de vie des patient.e.s.

Dans le cas des IvPS, face aux cas de refus en lien avec des problématiques de mobilité, Neuchatel
a choisi de proposer I'lvPS neuropsychologique sur ses deux sites (Neuchatel et La Chaux-de-Fonds),
ce qui a toutefois posé des difficultés pour parvenir a créer des groupes homogenes. Par ailleurs, la
logopédiste a ponctuellement accepté de se déplacer a La Chaux-de-Fonds pour réaliser des bilans.
Bien que d’autres CM opéraient parfois sur plusieurs sites, il n’était généralement pas possible d’y
proposer la prise en charge CareMENS sur ces différents lieux pour des raisons d’indisponibilité de
salles et de taux d’activité des thérapeutes insuffisant.

Défi n°6 : Le positionnement et la valorisation de I'lvPS physiothérapie de groupe

Les thérapeutes et les care managers ont relevé plus de difficultés pour les IvPS physiothérapeu-
tiques que pour les autres IvPS. Ces difficultés se situaient au niveau de I'adressage des patient.e.s
par les médecins et au niveau de I'acceptation de la prise en charge par les patient.e.s.

S’agissant de I'adressage, il convient de noter que la physiothérapie doit étre prescrite par un mé-
decin et non par un neuropsychologue, contrairement aux autres prestations. Or, de nombreux mé-
decins n’auraient pas le réflexe et I’'habitude de prescrire ce type de prestations pour des cas de
troubles cognitifs.

S’agissant de |’acceptation par les patient.e.s, leurs réticences renvoient principalement aux problé-
matiques de compliance et de mobilité évoquées. En effet, la physiothérapie étant relativement
accessible en-dehors du CM — contrairement a la logopédie et a la neuropsychologie — et de nom-
breux patient.e.s en bénéficiant déja, la plus-value de démarrer une telle prise en charge en sus
n’apparait pas toujours évidente pour eux/elles. D’une part, ils/elles n’établissent pas
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spontanément de liens entre problématique cognitive et prise en charge physiothérapeutique.
D’autre part, I'image qu’ils/elles ont d’une prise en charge en physiothérapie est relativement éloi-
gnée de ce que propose CareMENS en réalité. Ces réticences sont d’autant plus fortes que la prise
en charge a lieu loin du lieu de résidence du/de la patient.e.

Solutions : Afin d’améliorer I'adressage des patient.e.s vers la physiothérapie, des efforts de com-
munication et de sensibilisation aupres des médecins des CM ont été réalisés. Quant a I'acceptation
par les patient.e.s, les CM qui n’ont pas rencontré de difficultés de recrutement de patient.e.s insis-
tent sur I'importance du travail de communication et de pédagogie en amont de la part de la care
manager et du/de la physiothérapeute, idéalement en présence d’un.e proche, afin d’expliciter le
lien entre physiothérapie et mémoire. A Fribourg, la possibilité de suivre une IvPS neuropsycholo-
gique en plus de physiothérapeutique a également été accordée afin d’améliorer I'adhésion des
patient.e.s. Toujours a Fribourg, lorsque la problématique était celle de la mobilité, certains pa-
tient.e.s ont été réorientés vers des cabinets de physiothérapie de ville qui proposaient des séances
de groupe.

Défi n°7 : La gestion des flux dans une perspective d’équilibre entre offre et demande

Le bon fonctionnement de CareMENS dépend en partie de I’équilibre entre I'offre et la demande de
prises en charge. L’offre se mesure essentiellement par le taux d’activité des thérapeutes et des care
managers. La demande, quant a elle, se mesure par le nombre de patient.e.s adressés et par le
nombre de patient.e.s répondant effectivement aux critéres de sélection. Or, il apparait que ces
deux champs entrent constamment en tension.

D’une part, un nombre insuffisant de patient.e.s adressés puis admis ne permettrait pas de combler
I'offre. Ceci est d’autant plus vrai pour la physiothérapie et la neuropsychologie pour lesquels la
création de groupes et de groupes homogenes nécessite un afflux minimal de patient.e.s. Plusieurs
CM ont rencontré cette situation, en particulier au démarrage. Plusieurs facteurs explicatifs ont été
formulés : soit, une patientéle initiale qui présenterait des TNC plus avancés que la cible de Care-
MENS soit, une capacité de diagnostic en amont de CareMENS saturée soit, des criteres d’admission
a CareMENS insuffisamment maitrisés par les professionnel.le.s, affectant la quantité de patient.e.s
adressés.

D’autre part, un nombre trop conséquent de patient.e.s adressés risque de saturer les profession-
nel.le.s qui ont de faibles taux d’activité. Ceci est d’autant plus vrai que ce temps de travail n’est pas
uniquement affecté aux prises en charge CareMENS, mais également a d’autres taches connexes (p.
ex., temps de préparation et de consignation des séances, récolte de données, échanges interpro-
fessionnels formels ou non dans le cadre du projet, bilans logopédiques, etc.). C'est la situation dans
laquelle plusieurs CM se sont progressivement retrouvés avec le déploiement du programme. En
particulier, les neuropsychologues et les logopédistes interrogés durant le 1*" semestre 2024 rap-
portaient rencontrer des difficultés a faire face a la demande et observer des délais d’attente de
plus en plus important. Les care managers rapportent également devoir limiter leur temps de suivi
dans le cadre de la mise en place d’ALC, et notamment devoir renoncer plus rapidement face a des
patient.e.s réfractaires. Dans cette configuration de demande excédentaire, la qualité de I’adressage
est également mise en cause : certains professionnel.le.s ont en effet observé un relachement sur
le respect des critéres au moment de I'adressage, ayant également des répercussions sur leur charge
de travail.
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Solutions : Face aux situations de demande déficitaire qui ont surtout été observés au démarrage
du programme, c’est essentiellement la clarification des critéeres d’admission aupres des différents
professisonnel.le.s du CM et la progressive maitrise du programme par ces dernier.e.s qui a permis
deréguler 'adressage de nouveaux patient.e.s. Le CM de Neuchatel, quant a lui, a souhaité accélérer
le recrutement de patient.e.s en procédant a un recrutement rétroactif, c’est-a-dire en contactant
des patient.e.s qui avaient réalisé un diagnostic au CM avant I'implémentation de la prise en charge.
Les situations de demandes excédentaires, quant a elles, ont partiellement été modérées par I'auto-
gestion du temps de travail des thérapeutes : plusieurs signalent avoir priorisé — autant que possible
— le temps clinique afin de limiter la charge administrative. Seul le CLM a pu procéder a une aug-
mentation du taux d’activité pour la logopédiste. Enfin, afin de limiter I'afflux de nouveaux pa-
tient.e.s, 'ensemble des CM ont fait le choix de ne pas déployer de communication a large échelle
sur le programme CareMENS.

Défi n°8 : L’offre d’ALC : disponibilité et accessibilité

De maniére générale, I'offre d’ALC est jugée satisfaisante par les care managers. Les principaux pres-
tataires d’ALC sont des acteurs institutionnels tels que le Mouvement des ainés, Pro Senectute, ou
encore La Croix Rouge. Les activités les plus fréquemment citées par les care managers et les pa-
tient.e.s sont la gym, I'aquagym, le tai-chi, les université des seniors.

Deux éléments ont été mentionnés, tant par les care managers que par les patient.e.s , comme des
facteurs pouvant affecter la compliance et la motivation des patient.e.s. Premiérement, la disponi-
bilité de I'offre, en matiére d’horaires et/ou de nombre de places. En effet, il semblerait que dans
plusieurs cantons, certaines activités aient des liste d’attente. Deuxiemement, I'accessibilité de
I'offre, notamment en termes de prix et d’éloignement. S’agissant des prix, il existe bien des ALC
peu colteuses voire gratuites, mais cela limite le choix a disposition pour les patient.e.s. S’agissant
de I’éloignement, si la couverture géographique des ALC est jugée satisfaisante —y compris dans les
territoires ruraux—,des problématiques de mobilité se posent pour les patient.e.s non véhiculés et
selon I'offre de transports en commun ou la disponibilité des proches.

Solutions : Sile bon fonctionnement de CareMENS est largement dépendant de la qualité de I'offre
d’ALC, cette derniere ne dépend pas de CareMENS. Certaines care managers nous ont dit trans-
mettre les manques et les besoins observées aux prestataires d’ALC lorsqu’elles en ont la possibilité,
sans aucune garantie quant a la prise en compte de ces suggestions.

Sur le plan de I'accessibilité financiere, lorsque cette problématique est identifiée, les care managers
orientent les patient.e.s concernés vers les services sociaux.

51.2. Volet formation

Les formations a destination des professionnel.le.s soignants et non soignants ont été implémentées
conformément a ce qui était prévu. Ce sous-chapitre présente et évalue plus en détails les prestations
fournies.

S’agissant de la formation pour les professionnel.le.s soignants, le projet n’a pas mis en place de for-
mation dédiée au modele CareMENS, mais plutot des modules de formation (de 1h a % journée), afin
de compléter les contenus de I'offre de formation initiale et continue déja en place en Romandie. Pour
les étudiant.e.s en physiothérapie, en plus d’un module théorique, des observations in situ de prises
en charge au CLM ont été proposées.
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La Figure 8 ci-dessous présente les différentes formations dans lesquelles CareMENS est intervenu,
ainsi que le public atteint.

Aucun objectif quantitatif n’avait été fixé quant au nombre de formations a déployer ou de profession-
nel.le.s a former. Toutefois, on observe que des modules de formation ont été déployés pour I'en-
semble des professionnel.le.s concernés par le modele CareMENS. Ainsi, ces formations ont permis
d’atteindre : 80 (futurs) physiothérapeutes, 70 (futurs) neuropsychologues, 50 logopédistes et 32 in-
firmier.e.s. A ce stade, ces formations ne couvrent pas I'intégralité de I'offre romande, ce qui s’explique
principalement par le fait que certains cantons sont spécialisés dans la formation de certaines catégo-
ries de professionnel.le.s (p. ex., les formations de logopédistes sont dispensées a Neuchatel et a Ge-
neve).

Figure 8 Interventions dans les formations pour les professionnel.le.s soignants (données : 08.2024)

Formation Public afteint (n=) Date
Master psychologie clinique, UNIGE Etudiant.e.s en psychologie 30 05/2023
MAS Neuropsychologie, UNIGE Neuropsychologues en formation 40 04/2023
CAS Coordination des soins et travail en Infirmier.e.s 32 11/2023
réseau, HES-La Source Diéteticien.ne.es 2

Formation continue postgrade, UNIGE Logopédistes 50 06/2024
Bachelor en physiothérapie, 2éme an- Etudiant.e.s en physiothérapie 40 10/2023

née, HESAV

Bachelor en physiothérapie, 3¢éme an- Etudiant.e.s en physiothérapie 24 02/2024
née, HESAV

S’agissant des formations pour les professionnel.le.s non soignants, deux types de formats ont été
développés :

e Une formation en présentiel sur inscription, s’adressant a des groupes de 5 a 20 personnes, et
dont la durée peut varier entre 2h et une journée en fonction des besoins et des disponibilités
des participant.e.s. Cette formation s’articule autour de 3 modules : deux premiers théoriques
et un troisieme pratique. Pour I'animer, un support de présentation et des scenarii-vidéos de
mise en situation ont été créés. Ce matériel est ensuite mis a disposition des participant.e.s.
La Figure 9 ci-dessous présente plus en détails les formations qui ont été dispensées.

e 3 capsules-vidéos courtes de 3 a 5 minutes, en ligne et libres d’accés, reprenant les éléments-
clés des différents modules de la formation principale. A ce stade, il n’est pas pertinent d’éva-
luer ces capsule. En effet, les seules données a disposition sont le nombre de vues (229 vues
cumulées sur les 3 vidéos). Ces vidéos n’ont pas encore été communiquées et diffusées a plus
large échelle, elles ont uniquement été diffusées aupres des participant.e.s a la formation en
présentiel.

Entre juin 2023 et ao(t 2024, 29 formations ont été dispensées aupres de 344 participant.e.s. La quasi-
totalité de ces formations ont duré entre 2h et 4h ; seules 2 ont duré une journée.

Plus de la moitié des formations a eu lieu auprés d’organisations vaudoises (52%), tandis que plus d’un
quart concernait des organisations genevoises (28%). Aucune formation n’a eu lieu en Valais — a I'ex-
ception des deux formations tests qui ont eu lieu en amont (voir Chapitre 4.3.2 Etapes et calendrier).
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Dans le cadre de I'évaluation et afin de décrire le public atteint, nous avons choisi d’élaborer des typo-
logie d’organisations qui ont sollicité une formation et de participant.e.s.

Trois catégories d’organisations ont bénéficié de la formation pour les professionnel.le.s non soi-
gnants. 41% étaient des structures d’accueil ou d’hébergement pour personnes agées (p. ex., EMS,
appartements protégés), 31% étaient des services sociaux communaux (Communes) et, 28% étaient
des associations ou prestataires d’accompagnement et de loisirs (p. ex., branches locales de Pro Se-
nectute, de La Croix Rouge ou encore du Mouvement des ainés).

La composition des groupes participant.e.s étant souvent mixte, il n’est pas possible de les quantifier.
Toutefois, les principales catégories suivantes de participant.e.s ont été recensées : travailleur.euse.s
sociaux.ales, moniteur.trice.s /animateur.trice.s, administratif.ve.s, personnels d’intendance ou d’hé-
tellerie, bénévoles et auxiliaires de santé.” En plus de ces professionnel.le.s non soignant.e.s, notons
gue deux autres autres catégories de participant.e.s ont bénéficié des formations. Premiérement, deux
organisations ont sollicité la formation pour des groupes entierement composés de citoyen.ne.s. L'une
de ces organisations était une structure d’appartement protégés organisant des apres-midi de ren-
contres pour des villageois de plus de 65 ans pour palier la disparition du centre d’accueil temporaire
(CAT)® local. L’autre était une Commune qui souhaitait organiser des soirées de sensibilisation a I'at-
tention de I'ensemble de ses habitant.e.s. Deuxiemement, un EMS a organisé une session de formation
pour les proches de ses résident.e.s.

Cette description des publics réellement atteints présente un écart avec ceux initialement visés. D’une
part, aucun des professionnel.le.s du secteur privé, tels que les cafetier.e.s, les boulanger.e.s, les cais-
sier.e.s de supermarché, les pharmacien.ne.s et assistant.e.s en pharmacie n’ont été atteints, tandis
gue les professionnel.le.s du social ou de I'animation, appartenant a des organisations du secteur pu-
blic ou parapublic, ont été largement atteints. D’autre part, I'intégration de citoyen.ne.s et de proches
indigue une extension du périmétre du public visé.

Figure 9 Formations dispensées en présentiel pour les professionnelle.s non soignants (données:
08.2024)

Nombre de formations dispensées 29

Par Canton
Vaud 15 (52%)
Geneéve 8 (28%)
Fribourg 2 (7%)
Jura 2 (7%)
Neuchatel 1(3%)
Valais 0 (0%)
Mixte 1(3%)

7 Les auxiliaires de santé pourraient toutefois étre qualifiés de professionnel.le.s soignants.

8 Dans le canton de Vaud, les CAT désignent sont des structures d’accompagnement médico-social vaudois qui
accueillent en journée — et parfois la nuit —, une ou plusieurs fois par semaine, des personnes agées vivant a
domicile, fragilisées par la vieillesse, un handicap ou l'isolement.
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Par type d’organisations

Structures d’accueil ou d’hébergement pour personnes agées 12 (41%)

Communes 9 (31%)
Associations / prestataires d’accompagnement et de loisirs 8 (28%)
Nombre de participant.e.s par formation 344
Moyenne (écart-type) 11,9 (5,1)
Min — Max 6-23

Un objectif quant au taux de réponse a la demande de formation avait été défini dans le cadre du
pilotage du projet. Cet objectif a été atteint : sur les 34 demandes de formations formulées par des
organisations, 29 ont été honorées, soit 85% (valeur cible : 80%). Les 5 demandes de formation qui
n’ont pas pu aboutir I'ont été par faute de disponibilité, en sachant que le taux d’activité des forma-
teur.trice.s s’élevait a 0,5 ETP. Cette demande excédentaire est un indicateur de I'attractivité de la
formation. Il convient aussi de noter qu’un premier filtre pour confirmer la demande est effectué par
le biais d’'un échange entre les formateur.trice.s et les organisation demandeuses afin de confirmer
I’adéquation entre les besoins et attentes de ces dernieres et la formation.

Figure 10 Comparaison entre les objectifs visés et atteints de la formation des professionnel.le.s non
soignants (données : 08.2024)

Valeur cible Valeur réelle
% des organisations ayant sollicité une formation formées (n=34) 80% 85%

In fine, I'atteinte des publics visés a été le principal défi rencontré dans le cadre du déploiement des
formations aupres des professionnel.le.s non soignants. Ce défi est résumé dans I'’encadré n° 9 ci-des-
sous.

Défi n°9 : L’atteinte des publics visés

Le démarrage de la phase de planification des séances a été marqué par une faible demande. En
effet, le GR a d’abord diffusé I'information sur la formation aux associations auprés desquelles un
contact avait été préalablement établi lors de la phase d’étude de marché, mais également aux
Communes et aux faitieres. C'est finalement la mise en ligne du site internet CareMENS qui a permis
de stimuler la demande. Toutefois, une partie des professionnel.le.s non soignants issus du secteur
privé initialement visés n’a jamais été atteinte. Cela s’explique par une difficulté premiére a établir
le contact. En effet, les faitiéres contactées n’ont pas joué de réle de canal de transmission, invitant
le GR a s’adresser directement aux entreprises concernées. En outre, I'intérét et la disponibilité de
ces publics sont aussi avancés comme facteur explicatifs.

5.2. Effets

5.2.1. Volet prise en charge

Les effets de la prise en charge peuvent étre évalués sur plusieurs publics et a travers plusieurs dimen-
sions. Ainsi, nous présentons ci-dessous d’abord les effets sur les patient.e.s et leurs proches quant a
leur satisfaction et sur le plan clinique. Les effets sur les compétences des patient.e.s en matiére de
santé sont également présentés. L'ensemble de ces effets ont été, d'une part, mesurés par un ques-
tionnaire de satisfaction et des indicateurs cliniques et, d’autre part, rapportés par les patient.e.s et
leurs proches lors des entretiens collectifs ou observés par les professionnel.le.s interrogés. Dans un
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deuxieme temps, nous partageons les effets constatés sur les multiplicateurs, a savoir les thérapeutes
IvPS et les care managers que nous avons rencontrés lors d’entretiens, mais également I’'ensemble des
professionnel.le.s — soignants ou non —impliqués dans le réseau médico-social des patient.e.s éligibles
a CareMENS et que nous avons interrogés a travers une enquéte en ligne dans les cantons de Vaud et
Neuchatel.

S’agissant de la satisfaction des patient.e.s et de leurs proches, la Figure 11 ci-dessous présente les
taux qu’ils et elles ont rapporté sur les questionnaires distribués en fin d’IvPS, puis en fin d’ALC. Les
objectifs fixés en matiere de satisfaction ont largement été atteints : qu’il s’agisse des IvPS ou des ALC
suivies, de méme que du suivi réalisé par la care manager, le taux de satisfaction des patient.e.s et
proches est supérieur a 80%.

Ces résultats positifs en matiére de satisfaction se retrouvent dans les propos recueillis lors de nos
entretiens collectifs. De maniére générale, 'ensemble des patient.e.s interrogés ont exprimé leur sa-
tisfaction quant a leur prise en charge (« content », « enchanté », « heureux », « reconnaissant »). Il
est a noter qu’un certain nombre de patient.e.s n’ayant pas (encore) mis en place d’ALC au moment
de nos entretiens collectifs, ils/elles se sont essentiellement exprimés sur les IvPS. S’agissant des IvPS,
deux aspects ont particulierement été évoqués. Premierement, les stratégies apprises ont été appré-
ciées et considérées comme utiles pour les patient.e.s qui les ont remobilisées dans leur quotidien ;
elles ont également permis a certains patient.e.s de confirmer la pertinence de ce qu’ils/elles met-
taient spontanément en place. Plusieurs patient.e.s ont toutefois émis quelques nuances quant aux
stratégies transmises dans le cadre de I'lvPS en neuropsychologie : leur appropriation s’est notamment
avérée plus compliquée car issues d’un programme canadien (« Memo ») dont les références seraient
trop éloignées du contexte culturel suisse. Deuxiemement, le format groupal a été unanimement salué
par les patient.e.s des différents CM interrogés. D’une part, ils/elles ont apprécié se retrouver avec
d’autres personnes qui connaissent les mémes difficultés qu’eux/elles (« cela permet de relativiser »)
; d’autre part, ils/elles notent que le groupe permet une forme d’enrichissement des contenus des IvPS
(« on se nourrit des idées et des techniques des uns et des autres »). Ce deuxieme constat comporte
toutefois un biais : en effet, les personnes interrogées dans le cadre de I'évaluation I'ont été sur une
base volontaire, en sachant le format collectif de I'entretien, ce qui présuppose qu’il s’agit de per-
sonnes plus enclines a apprécier participer a des groupes.

Figure 11 Comparaison entre les taux de satisfaction visés et atteints de la prise en charge pour les pa-
tient.e.s et les proches (données : 08.2024)

Patient.es Proches
Valeur cible Valeur réelle

IvPS 80% 86% (n=265) 82% (n =80)
Neuropsychologie 80% 85% (n=180) -
Logopédie 80% 86% (n=31) -
Physiothérapie 80% 89% (n=55) -

ALC suivie 80% 90% (n=108) 91% (n=28)

Suivi par la care manager 80% 91% (n=108) 90% (n=28)

S’agissant des effets cliniques de la prise en charge sur les patient.e.s, la Figure 12 ci-dessous présente
les résultats obtenus. Ceux-ci peuvent étre comparés aux effets initialement visés, ainsi que — pour
une partie d’entre eux — aux effets cliniques mesurés chez un groupe de contréle composé de
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patient.e.s du CLM (GC).° Globalement, si les effets visés ne sont pas toujours atteints, la comparaison

avec le groupe de contréle démontre la plus-value du programme CareMENS.

Sur le plan de la cognition, le score CDR s’est maintenu comme cela était visé. Le score MoCA, en
revanche, présente une détérioration, ce qui s’explique par le caractere dégénératif des troubles.
Cette détérioration demeure toutefois plus faible chez les patient.e.s CareMENS que chez les pa-
tient.e.s du groupe de contrdle.

Sur le plan de I'autonomie a domicile, on observe une diminution (DAD-6), mais celle-ci s’avere
inférieure au groupe de contréle. En proposant des stratégies ou en agissant sur la condition phy-
sique des patient.e.s pour pallier leurs difficultés du quotidien, les IvPS visent précisément a agir
sur I'autonomie des patient.e.s. Les patient.e.s interrogés lors des entretiens collectifs ont spon-
tanément relevé les progrés réalisés grace a CareMENS, sur le plan de la mémoire (« depuis Care-
MENS, je n’ai plus jamais rien perdu, avant j'égarais tout le temps des choses », « j’ai remis de
I'ordre dans les idées, je suis plus efficace »), de la communication (« j'ose demander aux gens de
parler moins vite, de répéter ou de ne pas m’interrompre quand je parle ») et de la mobilité (« j'ai
développé mon équilibre, j’arrive mieux a descendre les escaliers »).

Aucun objectif n’avait été défini en amont concernant I’anxiété et la dépression, mais les résultats
démontrent qu’elles diminuent. S’agissant de I'anxiété (HAD-A), la diminution est similaire au
groupe de controle, tandis qu’elle est plus importante s’agissant de la dépression (HAD-D). Cette
évolution a été exprimée par les patient.e.s interrogés. D’une part, ils/elles rapportent avoir re-
gagné confiance en eux/elles. Ce propos est d’ailleurs corroboré par les professionnel.le.s inter-
rogés, pour qui CareMENS permet en effet aux patient.e.s de se sentir considérés, mais également
de ne plus se sentir impuissant face a la maladie mais capables de faire des choses en mettant
I’accent sur leurs ressources et capacités restantes, ce qui a un effet bénéfique pour leur estime
personnelle. D’autre part, les patient.e.s expriment un regain de motivation (« boosté », « ré-
veillé », « courage », « combatif », « espoir »). Le programme leur a donné I'envie et I'énergie de
faire de nouvelles activités ou de recommencer des activités qu’ils/elles avaient délaissées. Un
patient raconte par exemple qu’il a intégré une chorale, une idée qu’il avait depuis son enfance,
sans jamais n’avoir osé I'entreprendre. Si la care manager joue un rdle évident sur la motivation
des patient.e.s, le format groupal de la prise en charge est également mentionné: savoir
gu’ils/elles ne sont pas seuls les rassure. Notons toutefois que, dans de rares cas, le groupe peut
aussi étre confrontant pour les patient.e.s.

L'indicateur de qualité de vie globale des patient.e.s (WHOQOL) a augmenté de maniere signifi-
cative. Aucune comparaison avec le groupe de contrdle n’est disponible pour cet indicateur, car
elle n’est habituellement pas mesurée au CLM. La dimension « relations sociales » est la dimen-
sion de I'indicateur qui a augmenté le plus fortement.° Cela est évidemment le fait des ALC, mais

911 s’agit de patient.e.s qui présentent des caractéristiques similaires aux patient.e.s CareMENS (4ge, diagnostic,
etc.), mais qui n’ont pas bénéficié du programme CareMENS. Les indicateurs cliniques de ce groupe de contrdle
ont été mesurés a l'issue de deux entretiens qui ont eu lieu a une année d’intervalle, ce qui est comparable a la
durée moyenne de prise en charge CareMENS. |l s’agit a ce stade d’analyses préliminaires qui devront étre affi-

nées par la suite.

10 ’instrument du WHOQOL mesure la qualité de vie dans quatre domaines : la santé physique, le bien-étre

psychique, les relations sociales et I'environnement.
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également des IvPS groupales. Une physiothérapeute note a cet égard que la dynamique de
groupe est « la plus grosse réussite ». En effet, avant méme la mise en place de I'ALC, les pa-
tient.e.s tissent des liens durant la prise en charge au CM : ils/elles se donnent rendez-vous avant
la séance pour boire un café, repartent ensemble en transports en commun, voire gardent contact
a I'extérieur. Ces liens sont favorisés par le fait que les patient.e.s se retrouvent entre pairs :
ils/elles ont le méme diagnostic et rencontrent les mémes difficultés.

L’évolution de la qualité de vie a également été mesuré chez les proches. Aucun changement si-
gnificatif n’a été observé.

e  Enfin, sur le plan de la médication, le nombre et le dosage de psychotropes est demeuré stable
pour 76% des patient.e.s. Cet indicateur sera surtout utile comme variable de contréle pour affi-
ner I'analyse des effets de CareMENS. A ce stade, ces analyses statistiques ne sont pas encore
disponibles.

Figure 12 Comparaison entre les effets cliniques visés et atteints de la prise en charge pour les patient.e.s
(n=184) et leurs proches (n=41) (données : 08.2024)

Domaine Indicateur clinique Evolution visée Evolution mesurée
Patient.e.s (n=184)

Cognition CDR (Clinical Dementia Rating) Maintien Maintien
MoCA (Montreal Cognitive . Diminution significative
Ralentissement de . .
Assessment) . mais progression plus
la baisse
lente que GC
Autonomie a  DAD-6 (Disability Assessment for Maintien Diminution significative
domicile Dementia) mais inférieure au GC
Anxiété et HAD-A (Hospital Anxiety and Diminution significative
dépression Depression scale) mais similaire au GC
HAD-D (Hospital Anxiety and Diminution significative
Depression scale) et supérieure au GC
Qualité de WHOQOL (World health organi- Maintien ou Augmentation
vie zation quality of life assessment) amélioration significative
Médication Nombre de psychotropes Maintien pour 76%
Maintien Augmentation pour 14%

Diminution pour 5%

Dose de psychotropes Maintien pour 76%
Maintien Augmentation pour 16%
Diminution pour 1%
Proches (n=41)
Qualité de WHOQOL (World health organi- Maintien ou
vie zation quality of life assessment) amélioration

Maintien

S’agissant des effets sur les compétences des patient.e.s en matiére de santé, les propos des pa-
tient.e.s et des professionnel.le.s interrogés indiquent un renforcement. Ce renforcement serait lié a
la dimension psychoéducative du programme. Selon un professionnel, « mieux comprendre la maladie
et le fonctionnement de son cerveau sont des préalables pour devenir acteur de sa maladie : on met
les idées a plat et on baisse les attentes vis-a-vis de soi-méme. » De nombreux patient.e.s évoquent
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une « prise de conscience » quant a la maladie d’une part (« avant, je pensais que la maladie était une
fatalité, maintenant j’ai pris conscience que I'on peut s’améliorer », « je sais que je ne vais pas retrou-
ver ma mémoire, mais il faut apprendre a vivre avec et palier les déficits », « ce n’est pas fini, la vie
continue, je peux vivre avec ¢a », « je sais que je suis encore libre de faire un tas de choses » ), et quant
aux comportements a adopter pour améliorer leur condition d’autre part (« une ouverture sur ce qu’il
faut faire pour améliorer sa santé », « prise de conscience de I'importance du lien social et de I'activité
physique », « j’ai pu comprendre ce qu’il faut faire pour me sentir bien », « j'ai compris que les infor-
mations ne rentrent pas si je suis fatiguée ou inquiéte, il faut apprendre a se reposer »). Plusieurs pa-
tient.e.s déclarent ainsi avoir — outre la mise en place de leur ALC — adopté de nouveaux comporte-
ments, en particulier sur le plan de I'activité physique, ce que confirment les thérapeutes.

Les effets positifs relevés chez les patient.e.s et leurs proches peuvent étre attribués a I'existence du
projet et a un certain nombre d’éléments-clés qui le composent et sont résumés dans I'encadré Fac-
teur de succes n°5 ci-dessous. En revanche, des éléments pouvant nuire a la réalisation des effets ont
également été identifiés (voir Défis n°10 et n°11).

Facteur de succes n°5 : L’existence du programme, ses approches et principes d’action

Avant la mise en place de CareMENS, les patient.e.s se voyaient attribuer un diagnostic sans propo-
sition concrete de prise en charge. L’existence méme du programme permet ainsi de soulager pa-
tient.e.s et professionnel.le.s.

En outre, les approches et les principes d’action suivants, sur lesquels se fonde la prise en charge,
sont des leviers au service de la réalisation des effets visés :

e Lafocale sur les ressources et les compétences du patient plutot que sur son diagnostic ;

e Ladimension psychoéducative : la transmission de connaissances sur le fonctionnement de
son cerveau et la fourniture de conseils a mobiliser et/ou de stratégies a exercer dans son
quotidien ;

e Lerdle de care manager qui propose un accompagnement et un suivi individualisé ;

e Lerdle du groupe.

Défi n°10 : La gestion de facteurs exogénes qui peuvent avoir un impact sur les effets de la prise en
charge

Nos entretiens avec les patient.e.s et leurs proches, ainsi qu’avec les professionnel.le.s nous ont
permis d’identifier deux facteurs qui peuvent limiter les effets de la prise en charge chez les pa-
tient.e.s:

e Lerdle de I'entourage : de maniere générale, la présence et I'implication d’un proche est sou-
vent mentionné comme un levier par les patient.e.s et les professionnel.le.s. Ainsi, 'absence
de proche ou leur absence d’implication, de soutien ou de compréhension peut étre vécu
comme difficile pour des patient.e.s. En revanche, I'implication des proches doit étre considéré
avec précaution car celle-ci peut parfois constituer une charge mentale conséquente pour
eux/elles, nuisant a leur propre qualité de vie.

e La motivation des patient.e.s : si la compliance des patients est importante en amont pour ac-
cepter d’intégrer le programme, elle I’est tout autant durant le programme. CareMENS est une
prise en charge qui requiert un investissement important en temps et en énergie de la part des
patient.e.s. Ainsi, certain.e.s patient.e.s interrogés ont exprimé des effets modestes en lien
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avec le fait qu’ils n’avaient pas pris le temps de remobiliser les stratégies et conseils transmis
dans leur quotidien.

Défi n°11 : La fin de la prise en charge et le risque d’un sentiment de rupture

S

Les patient.e.s interrogés lors des entretiens collectifs disent ne pas comprendre la fin des IvPS et
souhaiteraient pouvoir continuer a en bénéficier, y compris de maniére plus ponctuelle. Les profes-
sionnel.le.s confirment cela et I'expliquent par le fait qu’ils/elles savent le caractére dégénératif de
leur maladie et craignent de perdre la stimulation. En outre, méme si les patient.e.s sont invités a
avoir une ALC dans lequel ils/elles pourront avoir des liens sociaux, ils/elles ont tissé des liens avec
les autres patient.e.s CareMENS de leur groupe auxquels ils/elles s’identifient.

Solution(s) : Actuellement, plusieurs « réponses » pour pallier ce sentiment de rupture se sont mises
en place. Il s’agit toutefois de solutions partielles et informelles.

Premiérement, les care managers restent disponibles — dans les limites de leurs ressources — pour
répondre aux demandes et besoins des patient.e.s, y compris en I'absence de mise en place de suivi
ALC et apres la séance de bilan finale. Deuxiemement, plusieurs patient.e.s ont continué a maintenir
des liens entre eux/elles. En outre, des patient.e.s jeunes qui se sont rencontrés dans le cadre d’un
groupe de neuropsychologie au CLM auraient également lancé un groupe de parole via I’Association
Alzheimer pour d’autres patients jeunes.

'agissant des effets sur professionnel.le.s soignants impliqués dans la prise en charge, il convient de

noter qu’aucun objectif n’avait été fixé au préalable. Nous nous attacherons donc a discuter des effets

sur la collaboration interdisciplinaire, conformément aux questions d’évaluation de PSCH. D’autres ef-

fets « inattendus » sont également discutés.

Le renforcement de la collaboration interprofessionnelle est I'un des principaux effets observés
chez les thérapeutes et care managers interrogés. D’une part, le programme a permis d’élargir le
spectre de professionnel.le.s impliqués dans la prise en charge des patient.e.s ; en effet, les infir-
mier.e.s, physiothérapeutes et logopédistes n’étaient pas nécessairement parties prenantes des
prises en charge au sein des CM auparavant. D’autre part, la fonction de care manager a permis
de faciliter la coordination entre les thérapeutes au sein et en-dehors des CM (p. ex., demande
des ordonnances au médecin). Cette collaboration interdisciplinaire a contribué au bon déroule-
ment des prestations (voir facteur de succés n°3 p. 24). Enfin, la dimension intercantonale du
projet a permis des interactions entre thérapeutes de différents CM.

En outre, les professionnel.le.s mentionnent des effets positifs sur leurs pratiques et postures
professionnelles. Indépendamment de leur profession, plusieurs signalent que CareMENS leur a
permis de changer leur facon de travailler. A cet égard, ils/elles mentionnent notamment le fait
de prendre le temps avec les patient.e.s, ce qui n’est pas toujours évident dans un contexte hos-
pitalier. lls/elles apprécient également de pouvoir observer les effets positifs chez leurs patient.e.s
et la reconnaissance exprimée par ces dernier.e.s. Les logopédistes et les physiothérapeutes qui,
pour la plupart, étaient moins habitués a prendre en charge ce type de patient.e.s disent avoir
pris conscience que I'on pouvait apporter quelque chose et observer des bénéfices malgré le ca-
ractéere dégénératif de la maladie et avoir d{, pour ce faire, développer de nouvelles méthodes
de prise en charge. Certaines neuropsychologues dressent un constat différent a ce sujet et expri-
ment une forme de « redondance » lié au fait qu’elles doivent réitérer le méme programme a
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chaque séance, le contenu des séances étant prédéfini. En revanche, les neuropsychologues ex-
priment un soulagement quant au fait de ne plus avoir a délivrer un diagnostic aux patient.e.s
sans ne pouvoir leur proposer ensuite une prise en charge (« un malaise en moi s’est dissipé »).

Quant aux intersections a l'intérieur ou a I’extérieur des soins de santé, on observe un mouvement
depuis les CM vers les autres acteurs médico-sociaux. En effet, la continuité entre les milieux hospita-
lier et communautaire est au cceur méme de CareMENS et du réle d’orientation vers des ALC par les
care managers. En outre, dans les faits, les care managers ont joué un role d’orientation plus large
encore, en fonction des besoins constatés chez les patient.e.s (voir Chapitre 5.1.1). A I'inverse, le mou-
vement des autres acteurs médico-sociaux vers le CM semble, a ce stade, moins important, ce qui
s’explique tres probablement par le caractere encore confidentiel du projet. Pour rappel, les CM n’ont
pas ou que trés peu communiqué auprés des partenaires externes, par crainte de ne pas pouvoir faire
face a un afflux de demande. Cela se vérifie par ailleurs dans les résultats des enquétes en ligne que
nous avons menées, notamment aupres de médecins de ville et hospitaliers, de collaborateur.trice.s
des soins a domicile et d’associations pertinentes du canton de Vaud — avec une focale sur la région
Lausanne —, en 2022, puis du canton de Neuchatel, en 2024.* 74% des répondant.e.s vaudois (n=103)
et 43% des répondant.e.s neuchatelois (n=75) n’avaient jamais entendu parler du programme. Cet
écart peut s’expliquer par un effort de communication plus important a Neuchatel, dans un contexte
de création de son centre mémoire et dans un contexte de demande déficitaire. Par ailleurs, le niveau
de connaissance des médecins hospitaliers du CHUV et du RHNe, ainsi que des infirmier.e.s de ’AROSS
était bien plus important que celui des autres acteurs, ce qui s’explique par la proximité de leurs orga-
nisations avec le projet. Dans le cadre de ces enquétes, nous avons interrogé les répondant.e.s qui
déclaraient connaitre « assez bien » ou « trés bien » le programme quant a ses impacts actuels ou a
venir sur leur maniere d’appréhender leurs patient.e.s ou bénéficiaires. Dans le canton de Vaud (n=7),
86% ont répondu que le programme avait déja un impact (43%) ou estiment qu’il aura un impact a
I’avenir (43%). Dans le canton de Neuchatel (n=28), 89% ont répondu que le programme avait déja un
impact (75%) ou estiment qu’il aura un impact a l'avenir (14%). Invités a décrire les impacts de cette
nouvelle prise en charge, 3 répondant.e.s sur 4 mentionnent la possibilité d’orienter les patient.e.s.
Quant aux répondant.e.s qui estiment que CareMENS n’a et n’aura pas d’impact sur leur pratique,
ils/elles mentionnent le périmétre de CareMENS, en particulier les critéres d’éligibilité restrictifs des
patient.e.s.’?

5.2.2. Volet formation

Les effets des formations destinées aux professionnel.le.s soignants n’avaient fait I'objet d’aucune dé-
finition ni de mesure d’objectif préalable, de la part des porteuses de projet.

Quant a la formation destinée aux professionnel.le.s non soignants, deux enquétes ont été menées,
avec deux temporalités distinctes. Une premiére enquéte, visant a récolter la satisfaction des partici-
pant.e.s, a été distribuée a la fin de chaque formation, et une seconde enquéte en ligne, visant a do-
cumenter les effets sur les connaissances, les attitudes et les comportements des participant.e.s, leur
a été envoyée chaque fois trois mois aprés leur formation. La premiére enquéte a été menée

11 Les publics interrogés et répondants sont présentés plus en détails en Annexe D.
12 Les réponses aux questions formulées par les répondant.e.s sont disponibles en Annexe D.
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directement par le GR en charge et la seconde a été menée par nos I'équipe d’évaluation. Les ques-
tionnaires et les résultats de cette derniére sont disponibles en annexe F.

Parmi les 344 participant.e.s a la formation pour les professionnel.le.s non soignants, 197 ont répondu
a I’enquéte de satisfaction, correspondant a un taux de réponse de 57%.

Le taux de satisfaction exprimé par les répondant.e. s’éléve a 90%, ce qui est tres satisfaisant en com-
paraison de I'objectif visé par le projet (80%) (voir Figure 13). Aucun répondant.e ne s’est déclaré « trés
insatisfait » ou « insatisfait » de la formation, 6% ont exprimé un avis « neutre », tandis que 37% se
sont déclarés « satisfaits » et 57% « trés satisfaits ». En outre, 96% ont répondu « oui » a la question
« Recommanderiez-vous cette formation a d’autres collegues ou personnes ? » et une large majorité
des répondant.e.s (94%) a considéré que les contenus étaient adaptés a leurs besoins.

Toujours dans le cadre de cette enquéte de satisfaction, les répondant.e.s ont également été invités a
citer les points forts et les points d’amélioration de la formation. Nous avons analysé ces réponses
formulées a I'aide d’une catégorisation inductive.

183 répondant.e.s (53%) ont mentionné un ou plusieurs points forts (200 éléments au total). 70% (140
éléments) de ces points forts concernent le contenu de la formation. En particulier, les répondant.e.s
ont apprécié 'accessibilité et la clarté des explications, ainsi que leur illustration par des exemples,
mais également les différentes connaissances transmises afin de mieux comprendre, détecter et gérer
la maladie. Parmi les autres points forts mentionnés, 13% (26 éléments) concernent le dispositif de
formation, a savoir la qualité de I'animation et des supports proposés, et 10% (20 éléments) concer-
nent les méthodes d’animation permettant d’interagir et de poser des questions.

62 répondant.e.s (18%) ont mentionné un ou plusieurs points d’amélioration (65 éléments au total).
Plus de la moitié de ces points d’amélioration (54% ; 35 éléments) concernent les méthodes de la for-
mation. Plus spécifiquement, les participant.e.s regrettent que la dimension pratique de la formation
ne soit pas plus développée (28 éléments), par exemple a travers des exemples concrets, des études
de cas, ou encore des jeux de réles. D’autres participant.e.s sollicitent davantage d’interactions (7 élé-
ments). Parmi les autres points d’amélioration, 29% (19 éléments) concernent le dispositif de forma-
tion. Sous cet angle, c’est surtout le temps et le rythme de la formation qui font I'objet de commen-
taires ; bien qu’une minorité a trouvé la formation trop longue (2 éléments), la plupart auraient plutot
souhaité avoir plus de temps (9 éléments). Enfin, 17% (11 éléments) des points d’amélioration concer-
nent les contenus : la plupart expriment le souhait que les thématiques abordées puissent étre appro-
fondies.

Figure 13 Comparaison entre les taux de satisfaction visés et atteints de la formartion pour les profes-
sionnel.le.s non soignants (données : 08.2024)

Valeur cible Valeur réelle
% de satisfaction exprimée par les participant.e.s (n=197) 80% 90%

Parmi les 344 participant.e.s a la formation pour les professionnel.le.s non soignants, 60 ont répondu
a 'enquéte sur les effets. Cet écart peut s’expliquer par le fait que I'enquéte a été envoyée a un
nombre réduit de participant.e.s (111) qui ont accepté de fournir leurs coordonnées pour ce faire. Par
ailleurs, I'important décalage temporel entre le moment de la formation et le moment d’envoi de I'en-
guéte (3 mois) est un facteur démobilisateur.
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Les effets visés par la formation étaient une amélioration des connaissances sur les TNC et sur les
attitudes et comportements a adopter en présence de personnes atteintes ou susceptibles d’étre at-
teintes de TNC. Les résultats de I'enquéte indiquent que ces objectifs ont été atteints.

Sur le plan des connaissances, I'ensemble des répondant.e.s disent que la formation leur a permis de
mieux comprendre les symptomes et les comportements des personnes atteintes de TNC (« oui, tout
a fait » : 48% ; « plutdt oui » : 52%). lls/elles sont par ailleurs 89% a considérer avoir intégré la plupart
ou la quasi-totalité des notions qui leur ont été présentées.

Sur le plan des attitudes et comportements, nous avons interrogé les participant.e.s sur leur posture
face aux personnes atteintes de TNC ou susceptibles de I’étre, ainsi que sur leur capacité a les orienter.
S’agissant de la posture, 96% des répondant.e.s considérent que la formation leur a permis ou leur
permettrait d’étre plus adéquat dans leur maniére de communiquer, de se comporter ou d’agir face a
une personne présentant des TNC. Quant a I'orientation, nous distinguons les répondant.e.s qui décla-
rent avoir été en situation d’interaction avec une ou plusieurs personnes présentant des TNC depuis
la formation (63%) de ceux qui déclarent ne pas avoir rencontré cette situation (37%). Pour le premier
groupe, lorsqu’il est apparu nécessaire d’orienter la personne concernée, tous.tes les répondant.e.s
déclarent avoir été capable d’orienter les personnes. Pour le deuxieme groupe, pres de la moitié dé-
clare se sentir capable d’orienter spontanément les personnes, et un peu plus de I'autre moitié déclare
ne pas se sentir capable de les orienter spontanément, mais savoir ou trouver I'information.

Figure 14 Comparaison entre les effets visés et atteints de la formation pour les professionnel.le.s non
soignant (données : 08.2024)

Domaine Evolution visée Evolution mesurée
Connaissances Amélioration Amélioration
Attitudes et comportements Amelioration Amélioration

Sur la base des données récoltées a I'issue de I'enquéte de satisfaction et de I’'enquéte sur les effets
de la formation, ainsi que de I'observation que nous avons réalisée, la richesse et I'adaptabilité des
contenus est le principal facteur de succes relevé (voir Facteur de succeés n°6). En revanche, la trans-
mission de ces contenus a travers des méthodes d’apprentissage davantage fondées sur I'expérience
et la pratique constitue le principal défi (voir Défi n°12).

Facteur de succes n°6 : Un contenu riche, accessible et adaptable

La formation a été concue de maniére a s’adapter au mieux aux participant.e.s. Les formateur.trice.s
clarifient les besoins en amont avec I'organisation demandeuse, puis adaptent les contenus a ces
besoins et a la durée souhaitée. Un support de présentation unique et complet est toutefois mis a
la disposition des participant.e.s en aval. L’accessibilité des contenus grace a I'effort de vulgarisation
est également un point fort qui favorise I'assimilation des notions présentées.

Défi n°12 : Les méthode d’apprentissage

Lors de I'observation que nous avons réalisée, le temps a disposition n’a pas permis d’aborder plus
en détails le module pratique de la formation et les scenarii-vidéos n’ont pas été mobilisés. De plus,
les premiers modules théoriques étaient essentiellement dispensés a travers une méthode magis-
trale. Ces constats se retrouvent dans les points d’amélioration formulés par les participant.e.s sur
les méthodes de formation.
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La mobilisation de méthodes expérientielles et participatives permettrait de renforcer la dimension
pratique de la formation et de favoriser I'apprentissage par la mobilisation de toutes les ressources
et les savoirs présents dans la salle et davantage d’interactions entre pairs.

5.3. Pérennisation

5.31. Volet prise en charge

Comme mentionné précédemment, le volet prise en charge est entré dans une phase de pérennisation
dés mars 2024, avec la fin du financement des postes de thérapeutes IvPS et de care manager par les
fonds PSCH.

Face aux résultats satisfaisants en matiére de prestations fournies comme en matiere d’effets obser-
vés, I'ensemble des CM, a I'exception du CM FR, ont pérennisé les postes de thérapeutes et de care
managers CareMENS.

Les CM qui ont pérennisé les postes ont maintenu les taux d’activité initiaux (voir Chapitre 4.2.2 Res-
sources humaines), sauf le CM Nord-Broye qui a augmenté la logopédiste, la neuropsychologue ainsi
que la care manager de 0,1 ETP chacune. Dans le canton de Vaud, des demandes d’augmentation des
taux d’activité pour 2025 avaient été formulées, mais ont été refusées en raison de la conjoncture
d’austérité. En outre, le CM GE a choisi de ne pas maintenir I'lvPS en physiothérapie en raison d’un
nombre insuffisant de patient.e.s lié aux difficultés de positionnement et de valorisation évoqués pré-
cédemment (voir Défi n°6). Les mécanismes et les durées de financement different selon les CM. Dans
le canton de Vaud, la décision a été prise pour une durée indéterminée ; les postes sont financés a
travers les prestations d’intérét général (PIG) versées par le Canton aux hopitaux (dans le cas du CLM
et du CM La Céte) ou aux réseaux de soins (dans le cas des CM Est vaudois et Nord Broye). A Genéve,
ce sont les HUG qui financent les postes pour une durée déterminée a renouveler chaque année. Un
financement de la part du Canton est envisagé dés 2025 ; un financement via les missions d’intérét
général (MIG) n’étant pas envisageable avant le renouvellement du prochain contrat de prestation en
2028, une solution de financement transitoire est en cours de réflexion. A Neuchatel, le poste de care
manager est financé par le Canton jusqu’en 2025, via le financement de I’AROSS, les autres théra-
peutes IvPS sont financées par le RHNe, jusqu’a fin 2024.

Quant au CM FR, la décision d’interrompre la prise en charge a été justifiée, par la direction du HFR,
par le manque d’autofinancement du programme dans un contexte de finances déséquilibrées. De
plus, le contexte organisationnel du HFR et du CM FR a été marqué par de nombreux changements
hiérarchiques, affectant ainsi la possibilité d’un soutien stratégique continu dans le cadre des discus-
sions relatives a la pérennisation. Cette interruption n’a pu étre annoncée qu’au dernier moment, ce
qui a été vécu difficilement par de nombreux patient.e.s, comme par les professionnel.le.s impliqués,
qui sont toutefois parvenus a terminer les prises en charge entamées. Face a cette situation, une de-
mande de financement de PIG a été formulée auprés des autorités cantonales compétentes pour le
budget 2025 et est en cours d’étude.

La pérennisation de la prise en charge dans trois des quatre cantons ayant implémenté CareMENS a
été possible dans une large mesure grace a I'implication et I'information continue des responsables
stratégiques hospitaliers et des autorités cantonales par les porteuses de projets (voir Facteur de suc-
cés n°7), et plus modestement par le travail diffusion du modele aupres des publics spécialisés (voir
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Facteur de succes n°8) . Malgré cela, la pérennisation reste encore fragile du fait de I'autofinancement
encore limité du modele en place (voir Défi n°13).

Facteur de succes n°7 : L'implication et I'information continue des acteurs stratégiques

Les porteuses de projet ont été proactives pour favoriser la pérennisation du projet. En particulier,
la documentation et la récolte de données sur le projet dans le but de démontrer ses effets a permis
d’impliquer dés la départ et de tenir régulierement informés les représentant.e.s des Directions can-
tonales en charge de la santé publique réunis au sein du groupe de suivi intercantonal. Ces repré-
sentant.e.s reconnaissent que ce facteur a largement favorisé leur soutien au projet. En outre, les
directions des CM et les services financiers hospitaliers ont également été impliqués dans les ré-
flexion en lien avec le financement des prestations (p. ex., facturation, modéle financier, etc.).

Facteur de succes n°8 : La diffusion du modéle aupres des publics spécialisés

Les porteuses de projet ont également présenté le programme CareMENS lors de divers congrés en
lien avec les thématiques des troubles neurocognitifs et de leur prise en charge, en Suisse et a I'in-
ternational. Au total, le projet a ainsi présenté devant plus de 800 multiplicateurs (en particulier des
professionnel.le.s de la santé et des chercheurs). Ces efforts auront probablement contribué a la
notoriété et a la crédibilité du projet dans les milieux intéressés.

Défi n°13 : Une pérennisation fragilisée par un autofinancement encore limité

L'actuelle pérennisation du volet prise en charge est encourageant, mais le financement est soumis
a un renouvellement annuel et dépend soit d’h6pitaux qui sont soumis a des exigences de rigueur
budgétaire, soit de Cantons dont les décisions politiques peuvent fluctuer. La dimension financiere
a par ailleurs été le principal facteur de retrait des cantons du Valais et de Fribourg. Or, les différents
représentant.e.s stratégiques des CM attirent I'attention sur le manque d’autofinancement de cer-
taines prestations, en lien avec des actes non facturables dans le cas de la logopédie ou du suivi de
la care manager, ou avec un nombre insuffisant de patient.e.s dans le cas de la physiothérapie.

Solutions : La neuropsychologie étant a la fois I'lvPS la mieux remboursée et donc financée, mais
aussi la plus consommée dans le cadre de la prise en charge CareMENS, cela permet de compenser
le déficits des autres IvPS. En outre, au CM GE, la nomination d’un.e neuropsychologue pour exercer
le r6le de care manager a en partie été motivée par les possibilités de financement plus favorables.

5.3.2. Volet formation

L’ensemble des interventions dans les formations pour les professionnel.le.s soignants proposés ont
été pérennisées, selon les besoins et les calendriers de chaque formation (voir Figure 15).

Quant a la formation pour les professionnel.le.s non soignants, le choix a été fait d’aborder la péren-
nisation canton par canton, avec l'idée de transférer la mission d’animation de la formation congue a
une ou des organisations locales intéressées (p. ex., centres de formation, associations, etc.). Dans le
Canton du Valais, la formation a été ajoutée au catalogue de formations et de sensibilisations de la
Haute école de santé du Valais. Dans les cantons de Vaud et Geneve, des discussions sont en cours
avec les organisations pertinentes et les autorités cantonales. En revanche, a ce jour, aucune organi-
sation ne s’est montrée intéressé pour reprendre la formation dans les cantons de Neuchatel, Fribourg
et Jura.
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Figure 15 Etat de la pérennisation des formations pour les professionnelle.s soigannts

Formation Public atteint Fréguence
Master psychologie clinique, UNIGE Etudiant.e.s en psychologie Ala demande
MAS Neuropsychologie, UNIGE Neuropsychologues en formation Tous les 3 ans
CAS Coordination des soins et travail en Infirmier.e.s, diéteticien.ne.es Tous les 2 ans

réseau, HES-La Source

Formation continue postgrade, UNIGE Logopédistes, neuropsychologues Ala demande
Bachelor en physiothérapie, 2éme an- Etudiant.e.s en physiothérapie
] Annuelle
née, HESAV
Bachelor en physiothérapie, 3¢me an- Etudiant.e.s en physiothérapie
Annuelle

née, HESAV

6. Conclusions et recommandations

6.1. Evaluation générale

6.11. Efficacité et efficience

Sur le plan de I'efficacité, malgré quelques retards observés dans la phase de mise en ceuvre du projet,
CareMENS a largement rempli ses objectifs de départ en matiere de prestations et d’effets, tant pour
le volet prise en charge que pour le volet formation.

Dans le cadre du volet prise en charge, les objectifs visés quant aux prestations ont été globalement
atteints. Deux principaux points d’amélioration ont été identifiés : premiérement, raccourcir les délais
d’attente pour la mise en place des IvPS, qui demeurent toutefois contraints par les ressources a dis-
position pour répondre a la demande ; deuxiemement, réduire les refus de prises en charge IvPS —
notamment en physiothérapie — ou de suivi ALC, ce qui passe en partie par 'amélioration de la com-
pliance des patient.e.s. En outre, les données récoltées, ainsi que les témoignages des patient.e.s, de
leurs proches et des professionnel.le.s démontrent les effets bénéfiques du modele CareMENS.

Le succes de ce volet repose a la fois sur un concept de prise en charge innovant incarné par la fonction
de care manager et sur la motivation et I’'engagement des principaux acteurs concernés (les porteuses
et les acteurs des CM), ainsi que leur capacité a faire preuve de réactivité, souplesse et pragmatisme
dans la mise en ceuvre et du projet. Ce succes a été consacré par la pérennisation de la prise en charge
dans 6 CM sur les 8 initialement visés.

Dans le cadre du volet formation, les prestations et effets visés ont également été atteints. S’agissant
des professionnel.le.s soignants, des modules de formation ont été développés et pérennisés pour
chaque catégorie de professionnel.le concerné par le modele CareMENS (neuropsychologues, logopé-
distes, physiothérapeutes, infirmier.e.s). Aucun objectif d’effets n’avait été formalisé au départ et
n’ont par conséquent été mesurés. S’agissant des professionnel.el.s non soignants, une formation en

13 Outre le module de formation détaillé développé pour cette formation dans le cadre du projet, le programme
CareMENS est brievement mentionné chaque année dans |’'un des cours du cursus.
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présentiel, ainsi que des capsules vidéo ont été développés a leur attention. Les objectifs de départ en
termes de satisfaction et d’amélioration des connaissances, d’attitudes et des comportements de la
formation en présentiel ont été atteints. La formation a été pérennisé dans le canton du Valais et des
discussions sont en cours dans les cantons de Vaud et Geneve. Aucun objectif concernant I'atteinte
des publics ou les effets des capsules vidéo n’avait été défini ni ne saurait étre mesuré a ce stade étant
donné qu’elles n"ont pas encore été diffusées au-dela des participant.e.s a la formation.

Sur le plan de I'efficience, nous ne saurions I'apprécier en I'absence de point de comparaison. Toute-
fois, nous pouvons donner les estimations des co(ts par public atteint suivants (voir Figure 16).

Pour le volet prise en charge, le co(t par patient.e atteint s’éléve a 2 746 CHF. Ce calcul correspond au
colt employeur de I'ensemble des thérapeutes IVPS et care managers divisé par le nombre de pa-
tient.e.s ayant débuté la prise en charge, qu’ils/elles I'aient terminée ou non, et ce du début des prises
en charges au CLM jusqu’a fin mars 2024 (date de la fin de leur financement par PSCH).

Pour le volet formation, le colt par (futurs) professionnel.le.s soignants ne peut étre calculé. En effet,
cette dimension du projet a été reprise par les porteuses et le temps qui y a spécifiquement été con-
sacré n’a pas été documenté. En outre, plusieurs professionnel.le.s des CM ont été amenés a intervenir
dans ces formations, sans que leur temps n’ait été décompté non plus. En revanche, le co(t de la for-
mation des professionnel.le.s non soignants a pu étre calculé : il s’éléve a 584 CHF par personne ayant
assisté a la formation. Le co(t total se base sur le colit employeur des deux responsables de projet en
charge (0,5 ETP).

Il est important de noter que ces résultats comportent plusieurs biais. Premierement, les colts totaux
ont été calculés des le démarrage du projet, comprenant ainsi la phase d’élaboration durant laquelle
aucune prestation n’était réalisée, ainsi que la phase de démarrage qui a nécessité plusieurs ajuste-
ments avant d’atteindre un rythme de croisiere. On peut donc supposer que des économies d’échelle
ont été réalisées au fur et a mesure du temps. Deuxiemement, les colts totaux ne comprennent que
les colits salariaux des personnes en charge. Or, il existe d’autres co(ts associés a la réalisation des
prestations. Dans le cadre des prises en charge, il s’agit notamment de I'acquisition du programme de
neuropsychologie « Memo », ainsi que de I'ensemble des colts indispensables a la réalisation des pres-
tations CareMENS, telles que la phase de diagnostic en amont ou les locaux. Quant a la formation des
professionnel.le.s non soignants, il s’agit notamment de la réalisation des vidéos (scenarii et capsules).

Figure 16 Estimation des colts du projet CareMENS par type de publics atteints

Co0t (CHF)
Cot total (CHF) Nb public atteint par public
Prise en charge 1356 750 494 2746
Formo’rion des professionnel.le.s N/A 218 N/A
soignants
Formation des professionnel.le.s 200 800 344 534

non soignants

6.12. Pertinence

Avec son volet prise en charge qui donne acces a une offre d’accompagnement et de suivi structuré
pour des patient.e.s pour lesquels rien — ou presque rien — n’était proposé jusque-la dans les différents
CM romands, CareMENS est un projet qui répond aux besoins des patient.e.s et de leurs proches, mais
aussi des multiplicateurs.
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L'ensemble des thérapeutes et des représentant.e.s des CM interrogés expliquent qu’auparavant,
I'offre des CM était essentiellement focalisée sur la phase du diagnostic, sans pouvoir ensuite réelle-
ment proposer de prise en charge ; les quelques offres de suivi étaient disparates et morcelées. Par
ailleurs, dans les CM comme ailleurs, la physiothérapie n’était quasiment jamais proposée a des pa-
tient.e.s en réponse a leurs TNC et la logopédie leur était quasiment inaccessible compte tenu de la
situation de pénurie que connait cette profession. Cette absence de perspective de prise en charge
tendait a décourager la demande de diagnostic chez les patient.e.s et les prescripteurs. Ainsi, Care-
MENS offre la possibilité d’intégrer les patient.e.s. plus rapidement dans un parcours de soin, mais
aussi de les y maintenir durablement grace a la fonction de care manager en tant que figure de réfé-
rence pour les patient.e.s et de pivot pour les professionnel.le.s. En effet, les CM se caractérisent sou-
vent par une multiplicité d’intervenant.e.s qui ne sont pas toujours clairement identifiés par les pa-
tient.e.s et dont aucun n’a formellement la responsabilité, ni méme le temps et les moyens, d’assurer,
dans la durée, la coordination du suivi au sein du CM et sa continuité en-dehors du CM. Il est par
ailleurs important de noter que ces mémes constats en matiere de prise en charge et de coordination
ont été relevés par les interlocuteurs des cantons du Valais et de Fribourg ol le projet a été interrompu.

En outre, I'arrivée a court terme de traitements médicamenteux n’est pas percue comme un risque de
remise en cause de I'approche proposée par CareMENS : d’une part, car ces traitements concernent
encore une minorité de profils de patient.e.s ; d’autre part, car on considére que les traitements mé-
dicamenteux et non-médicamenteux peuvent avoir un effet cumulatif et donc étre complémentaires.

Les autres prestataires de soins ou d’accompagnement auprés de publics agés atteints de TNC inter-
rogés dans le cadre de I'’enquéte en ligne confirment également la pertinence de la prise en charge
CareMENS : 97% ont considéré le programme « tout a fait » ou « plutot pertinent » dans le canton de
Vaud en 2022 (n=91) et dans le canton de Neuchéatel en 2024 (n=72).%

Quant au volet formation, la pertinence du projet repose en premier lieu sur le travail d’identification
des formations existantes ou non, mené préalablement par les porteuses de projet et le GR en charge
de la formation des professionnel.le.s non soignants. La demande effective de formations (voir Cha-
pitre 5.1.2) de la part des centres de formation pour professionnel.le.s soignants et des organisations
employant des professionnel.le.s non soignants sont également des indicateurs de besoins non cou-
verts. Dans le cadre de la formation des professionnel.le.s non soignants, bien que la détection en
amont soit unanimement reconnue comme un préalable essentiel a la prise en charge précoce des
TNC, une partie du public visé initialement — a savoir les organisations du secteur privé telles que les
cafés, boulangeries, supermarchés et pharmacie — n’a pas été atteint, ouvrant ainsi un champ d’inter-
rogations (voir Recommandation n°6). En revanche, cette formation a trouvé un large écho aupres des
professionnel.le.s non soignants travaillant dans les secteurs public ou parapublic.

6.2. Recommmandations

Les résultats de la présente évaluation nous ont permis d’identifier sept recommandations straté-
giques pour les suites du projet CareMENS. Une premiére recommandation est transversale et condi-
tionne la réalisation de toutes les autres qui, elles, s’articulent autour de deux axes : la qualité de la
prise en charge et la pérennisation du projet a long terme. Plusieurs de ces recommandations sont

14 Les publics interrogés et les résultats de I'enquéte sont présentés plus en détails en Annexe D.
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déclinées en pistes d’action concrétes, lesquelles ont été en partie inspirées par nos échanges avec les
différentes parties prenantes interrogées.

Figure 17 Synthése des recommandations et pistes d'action

Pilotage et coordination de la mise en ceuvre des recommandations

1. Créer un poste de pilotage et de coordination du projet

Qualité de la prise en charge

2. Poursuivre la dynamique d’amélioration continue en veillant au juste équilibre entre harmoni-
sation et adaptation locale

3. Valoriser et maintenir I'lvPS en physiothérapie

(© Renforcer le « marketing » de I'lvPS physiothérapeutique auprés des patient.e.s et des
presctipteurs

(© Décentraliser la prestation dans différents lieux pour plus d’accessibilité

4. Mieux soigner encore les transitions dans le parcours des patient.e.s, du diagnostic a I'aprés
CareMENS

() Proposer des séances ponctuelles de rappel sur les contenus des IvPS

(® Créer des espaces collectifs d’échange entre patient.e.s

Pérennisation du projet & long ferme

5. Continuer a documenter et informer de maniére efficiente sur les résultats du modele de prise
en charge

(®  Maintenir I'information et I'implication de toutes les autorités cantonales, voire impliquer
de nouveaux acteurs

(® Rationaliser la récolte de données

6. Clarifier le positionnement et le périmétre de la formation pour les professionnel.le.s non soi-
gnants

7. Elaborer un modeéle de financement viable pour les prestations CareMENS

6.2.1. Pilotage et coordination de la mise en ceuvre des recommandations

Aprés plus de quatre années, CareMENS bénéficie d’'une dynamique et de résultats positifs, qu’il con-
vient de maintenir et d’accompagner. Les recommandations formulées vont dans ce sens, mais leur
mise en ceuvre nécessitera un travail de pilotage et de coordination compte tenu de la dimension in-
tercantonale du projet et de ses enjeux de financement a plus long terme.

Recommandation n°l: Créer un poste de pilotage et de coordination du projet

Les suites du projet nécessiteront un certain nombre de réflexions qui pourront concerner, tant les
niveaux cantonal ou intercantonal qu’opérationnel ou stratégique. Afin de garantir la cohérence du
projet, I'animation de ces échanges au sein et entre les différents cantons, par un.e responsable de
projet, apparait essentiel pour continuer a faire vivre le projet et I'ancrer durablement.

Cette premiere recommandation peut ainsi étre pensée comme transversale et préalable a toutes les
autres.
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6.2.2.La qualité de la prise en charge

Si la pertinence du modeéle de prise en charge CareMENS fait consensus et que des premiers effets
positifs ont pu étre démontrés, il n’en reste pas moins que plusieurs défis ont pu étre identifiés et
méritent d’étre considérés pour la suite.

Recommandation n°2 : Poursuivre la dynamique d'amélioration continue en veillant au juste
equilibre entre harmonisation et adaptation locale

L'ouverture aux adaptations locales a été un facteur de succes essentiel a la mise en ceuvre du pro-
gramme dans les différents CM cantonaux qui présentent chacun leurs propre spécificités (voir Facteur
de succés n°2). L'effort d’amélioration continue a également permis, au fur et a3 mesure de la mise en
ceuvre du projet, de répondre aux différents défis rencontrés et d’améliorer la qualité de la prise en
charge (voir Facteur de succés n°4). A I'avenir, il sera nécessaire de maintenir ces dynamiques, tout en
veillant a ce que chaque adaptation ou amélioration soit pensée de maniére a respecter I'essence du
modele CareMENS, dans un souci non pas d’uniformisation, mais d’harmonisation intercantonale.

Recommandation n°3 : Valoriser et maintenir IvPS en physiothérapie

L’IlvPS physiothérapeutique a rencontré plus de difficultés que les autres dans plusieurs CM. Le premier
enjeu concerne le manque de connaissance des prescripteurs de I'existence de cette prestation et de
ses bénéfices pour les patient.e.s atteints de TNC léger, mais également les difficultés pour les pa-
tient.e.s a envisager le lien entre troubles cognitifs et prise en charge physique. Le deuxiéme enjeu
concerne les difficultés, pour les patient.e.s qui ont des problématiques de mobilité, a se déplacer
jusqu’au CM pour un nombre conséquent de séances, en particulier dans les cantons ruraux et éten-
dus. En revanche, lorsque les patient.e.s sont adressés et acceptent I'lvPS, ils sont satisfaits et les effets
de la prise en charge sont bénéfiques, raison pour laguelle il apparait nécessaire de ne pas abandonner
cette prestation. Plus concretement, cela pourrait étre mis en ceuvre a travers les pistes 3a et 3b ci-
dessous.

Piste n°3a : Renforcer le « marketing » de I'lvPS physiothérapeutique aupres des patient.e.s et des
prescripteurs

La proposition est d’adapter la communication, afin de sensibiliser les prescripteurs et d’encourager

leur effort d’adressage, mais également de favoriser la compliance des patient.e.s. Pour ce faire, les
stratégies suivantes peuvent étre envisagées :

e Communiquer davantage aupres des prescripteurs (notamment les médecins de premier

recours) concernant I'existence de la prise en charge physiothérapeutique et ses bénéfices.

e Changerle nom de I'lvPS et réaliser des vidéos explicatives, afin de mieux illustrer le contenu

des séances et leur plus-value en comparaison d’une prise en charge « classique » telle que
souvent pratiquée en cabinet de ville.

Piste n°3b : Décentraliser la prestation dans différents lieux pour plus d’accessibilité

La décentralisation est un point évoqué par plusieurs parties, dont les représentant.e.s valaisans du
CM et du Service de la santé publique qui — outre les questions de financement et de rentabilité —
mentionnent le manque d’adéquation de CareMENS au contexte territorial et culturel comme un
facteur ayant freiné leur participation. Le développement d’approches visant a « aller vers » les per-
sonnes, par exemple, grace a des équipes mobiles, est ainsi particulierement encouragé.
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Sur le plan de la mise en ceuvre, les moyens suivants peuvent étre envisagés :
e Mettre a disposition des salles aux professionnel.le.s du CM qui se déplaceraient d’un lieu a
I'autre ;

e Créer et former un réseau de professionnel.les affiliés qui ont leur propre cabinet de ville.

Recommandation n°4 : Mieux soigner encore les transitions dans le parcours des patient.e.s, du
diagnostic & I'apres CareMENS.

Si le déroulement de la prise en charge est globalement satisfaisant, des points d’amélioration ont été
identifiés, aussi bien en amont, qu’en aval.

En amont de la prise en charge, on retrouve la phase de diagnostic dont I'annonce des résultats au/a
la patient.e coincide avec la proposition de la prise en charge CareMENS. Or cette annonce est un
moment qui peut étre difficile pour les patient.e.s qui, par déni, incompréhension, crainte ou senti-
ment d’impuissance, sont parfois réticents a entrer dans une démarche de suivi ou d’accompagne-
ment. La déperdition de patient.e.s éligibles au programme étant importante (voir Défi n°5), il apparait
essentiel d’apporter un soin particulier 8 'accompagnement de cette transition.”®

En aval de la prise en charge, bien que les care managers signalent rester disponibles, les patient.e.s
ont parfois du mal a accepter I’arrét de la prise en charge. lls/elles expriment alors I’envie de poursuivre
I'lvPS, aussi bien pour continuer a bénéficier du contenu des séances que de la dynamique du groupe
auquel ils/elles se sont attachés (voir Défi n°11).

Les pistes 4a et 4b suivantes ont été évoquées pour mieux accompagner les patient.e.s dans leur par-
cours.

Piste n°4a : Proposer des séances ponctuelles de rappel sur les contenus des IvPS

Les thérapeutes évoquent la possibilité de réaliser eux/elles-mémes des séances de rappel auprés
des patient.e.s qui le souhaitent.

Une autre stratégie pourrait étre de développer des groupes en-dehors du cadre des CM, par
exemple sur le modeéle des « CAT mémoire » et des « Club mémoire » développés par I'Ensemble
Hospitalier de la Cote (EHC) du canton de Vaud et proposant des activités de stimulation cognitive
dans différents lieux de la région (EHC, 2022). Ces groupes ne sont pas animés par un.e neuropsy-
chologue mais par un.e animateur.trice formé par des neuropsychologues. Leur financement cor-
respond au modele de financement d’un CAT classique.

Piste n°4b : Créer des espaces collectifs d’échange entre patient.e.s

Les différents entretiens collectifs réalisés avec les patient.e.s dans le cadre de I’évaluation ont per-
mis de mettre en lumiére le besoin et I'intérét de ces dernier.e.s d’échanger entre eux/elles, non
seulement sur leur expérience CareMENS, mais aussi sur leur parcours et leur relation avec la mala-
die.

15 Voir, par exemple le travail du E. Kiibler-Ross explicitant les cing phases que traversent — de maniére variable
et pas nécessairement linéaire — les individus aprés un diagnostic terminal ou face a une perte grave (déni, co-
lere, « marchandage », dépression, acceptation) et la maniere de les accompagner.
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Ainsi, la création d’espaces collectifs d’échanges pourrait étre utiles, tant pour I'accompagnement
de la phase de diagnostic que pour continuer a mobiliser la communauté de patient.e.s CareMENS
une fois la prise en charge achevée. Deux formats ont été évoqués pour ce faire :
e Le groupe de parole, qui peut se mettre en place autour de différents thémes selon les be-
soins des patient.e.s.
e laconférence-échange, qui permet de mobiliser les patient.e.s dans une posture différente
que celle de « malade ». Ce type de prestations existerait dans d’autres services hospitaliers.

6.2.3. La pérennisation du projet & long terme

Aujourd’hui, la pérennité du projet demeure encore fragile. S’agissant du volet prise en charge, il a été
pérennisé dans une majorité de cantons, mais pour une durée déterminée dans les CM de GE et de
NE ; de plus, a I'exception du CM Nord-Broye, les postes financés n’ont guére été augmentés, ce qui
ne permettra pas d’augmenter le volume de prestations. Quant aux formations des professionnel.le.s
non soignants, leur pérennisation n’est pas acquise dans tous les cantons concernés.

Recommandation n°5 : Continuer & documenter et informer de maniére efficiente sur les résul-
tats du modele de prise en charge

La récolte de données concernant les prestations et les effets de la prise en charge est un élément qui
a largement favorisé les décisions de pérennisation (voir Facteur de succes n°7). Ces nombreux indica-
teurs recensés vont par ailleurs permettre aux porteuses de réaliser des analyses statistiques plus ap-
profondies des effets, qui deviendront d’autant plus pertinentes a mesure que le nombe de patient.e.s
augmentera. La piste 5a vise a poursuivre cet effort d’information et de documentation afin d’encou-
rager la pérennisation du modéle.

Toutefois, cette récolte de données est en grande partie de la responsabilité des care managers et
représente, pour elles, un temps considérable, alors méme que la plupart déclarent rencontrer des
difficultés a faire face a la demande (voir Défi n°7). La piste 5b propose de rationnaliser cette récolte
de données.

Piste n°5a : Maintenir I'information et I'implication de toutes les autorités cantonales, voire impli-
quer de nouveaux acteurs

Le groupe de suivi intercantonal qui réunissait jusqu’ici les représentant.e.s des services de santé
publique des différents cantons devrait étre maintenu, y compris avec ses membres valaisans et
fribourgeois, pour ces derniers dans la perspective qu’ils rejoignent (a nouveau) le projet. Dans ce
cadre, il conviendrait d’étudier la possibilité de déléguer formellement une partie du travail de « lob-
bying » a I'échelle de chague canton aux représentant.e.s stratégiques de chaque CM.

La diffusion de I'information aupres d’autres potentiels financeurs, tels que les assureurs, mérite
également d’étre envisagée.

Piste n°5b : Rationaliser la récolte de données

Afin d’alléger le travail des care managers, tout en s’assurant de pouvoir continuer a documenter
les prestations et les effets de la prise en charge, les porteuses de projet souhaitent mener un travail
de réflexion et d’évaluation sur la pertinence des données récoltées, en association avec les CM et
les services de santé publique.
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Recommandation n°6 : Clarifier le positionnement et le périméetre de la formation pour les pro-
fessionnel.le.s non soignants

L’analyse des publics atteints par la formation a permis de mettre en évidence quelques écarts entre
les publics visés et ceux atteints. Les professionnel.le.s non soignants du secteur privé n’ont pas été
atteints, tandis que des citoyen.ne.s et des proches ont bénéficié de la formation. En outre, les orga-
nisations des cantons de Neuchatel, Fribourg, Jura et du Valais n’ont que trés marginalement été at-
teints. L'absence d’une partie des publics initiaux suscite plusieurs interrogations : s’agit-il d’un
manque de besoin ressenti de leur part, d’'un manque de disponibilité ou d’un manque de connais-
sance de 'offre ?

Dans le méme temps, d’autres dispositifs de formation ou de sensibilisation aupres des mémes caté-
gories de publics visés ou atteints et non prévus par la formation CareMENS se développent. C'est par
exemple le cas de I'Office cantonal de la santé genevois qui a développé une formation a destination
des collaborateur.trice.s non soignants ou soignants de premier niveau d’organisations du domaine de
la santé. Un autre exemple est celui d’ateliers mémoires, développés dans des communes genevoises
puis neuchateloises, qui sont des ateliers de sensibilisation et de prévention destinés a des citoyen.ne.s
seniors sans troubles cognitifs.

Dans une perspective de pérennisation, ces dynamiques devront étre analysées, afin de clarifier le
public a viser par les formations CareMENS a I'avenir et les moyens de les atteindre.

Recommandation n°7 : Elaborer un modéle de financement viable pour les prestations Care-
MENS

Dans le cadre de la prise en charge, le (risque de) manque de rentabilité financiere a court terme a été
le principal élément expliquant le retrait des cantons du Valais et de Fribourg et demeure un point de
vigilance important pour les autres cantons qui ont pérennisé la prestation (voir Défi n°13). Ce constat
appelle a penser un modele financier pour chaque canton, qui permette de limiter, au sein du volet
prise en charge, les actes non facturables afin de maximiser I'autofinancement des prestations.
Quant a la formation pour les professionnel.le.s non soignants, elle a jusqu’a présent été dispensée
gratuitement aux organisations, les animateur.trice.s étant financé via le projet CareMENS . La ques-
tion du financement — partiel ou entier — des futures formations par les organisations bénéficiaires
elles-mémes et/ou par un/des tiers (p. ex., Cantons, fondations) est un points important a clarifier dans
une perspective de pérennisation.

6.3. Apprentissages et éléments transférables

En plus des recommandations qui s’adressent principalement aux porteuses du projet, notre évalua-
tion nous a permis de tirer des apprentissages et d’identifier des éléments-clés transférables a I'atten-
tion des décideurs et multiplicateurs du domaine de la prévention dans les soins.
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6.31. Lanécessite de stratégies cantonales en matiere de troubles cognitifs dans lesquelles
CareMENS puisse s'enraciner.

La plupart des cantons romands n’ont actuellement pas de stratégie dédiée en matiére de démence.®
Une telle stratégie cantonale pourrait permettre de penser les parcours des patient.e.s dans leur glo-
balité, allant de la prévention primaire a la prévention tertiaire et de la détection et du diagnostic a la
prise en charge individualisée et évolutive au fur et a mesure de I'avancée de la maladie. Or, le pro-
gramme CareMENS propose une prise en charge ciblée qui ne saurait couvrir a elle-seule tout ce
spectre. En revanche, I'intégrer avec d’autres dispositifs et prestations dans des domaines tels que la
détection précoce, le soutien aux proches, la participation sociale, permettrait de renforcer sa perti-
nence et sa cohérence. En outre, une telle stratégie permettrait également de soutenir son finance-
ment a une plus large échelle. En somme, I'enjeu est celui de permettre a CareMENS de passer du
stade de programme pilote capable de prendre en charge un nombre limité de patient.e.s a un véri-
table programme de santé publique qui réponde aux besoins réels de la population concernée.

6.3.2. L'extension des prises en charge de type IVPS a d'autres publics ?

Le programme CareMENS s’adresse a une part mineure de la population présentant — ou a risque de
présenter — des TNC légers. Or, les thérapeutes notent que beaucoup de patient.e.s se situent a la
limite « supérieure » des critéres d’éligibilité CareMENS et ne peuvent y étre pris en charge, alors que
I’on pourrait faire quelque chose pour eux/elles. De la méme facon que des ateliers mémoire de sen-
sibilisation et de prévention se développent actuellement a Geneve et a Neuchatel pour des seniors
sans troubles, le transfert du modele des IvPS pourrait étre envisagé pour des patient.e.s plus atteints.
C’est en tout cas une possibilité évoquée par plusieurs thérapeutes interrogés. Les logopédistes men-
tionnent de nouvelles études qui semblent démontrer les possibilités de prise en charge pour ces pu-
blics plus atteints, grace a des de thérapies non plus préventives mais compensatoires. Quant aux phy-
siothérapeutes et aux neuropsychologues, ils/elles signalent que des prises en charge groupales sont
proposées dans certains CM pour ces publics.

6.33. Le réle de care manager

Les care managers apparaissent comme I’élément central du programme CareMENS. Elles occupent
non seulement une fonction de coordination essentielle, a I'intérieur et a I’extérieur du CM, mais se
sont révélées étre des figures de référence pour les patient.e.s et leurs proches. Or, cette deuxieme
fonction n’avait pas été formellement anticipée au départ. C'est que leur role s’est développé au fur
et a mesure des besoins et demandes des patient.e.s, mais aussi en fonction des processus préexis-
tants dans chaque CM (p. ex. présence ou non d’un.e infirmier.e de liaison).

Ainsi, il y aurait un intérét a valoriser et a documenter ce réle. D’une part, cela permettrait de mieux
situer ses avantages et ses inconvénients en comparaison d’autres fonctions analogues qui se sont
développées ces derniéres années, telles que les « case managers » ou les « coordinateur.trice.s de
soins complexes » pour la coordination, ou encore les « demence coach » pour I'accompagnement et

16 Le Canton de Genéve s’était doté d’un Plan cantonal Alzheimer, mais pour la période 2016-2019. Quant au
canton de Neuchatel, il développe actuellement une stratégie cantonale sur I'accompagnement et le soutien a
domicile des personnes fragilisées dans leur santé sur la base de la Loi sur I'accompagnement et le soutien a
domicile (LASDom ; RSN 800.4) de 2022, qui propose une vision cohérente avec CareMENS.
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le soutien des patient.e.s et de leurs proches. D’autre part, cela permettrait d’envisager la transférabi-
lité de cette fonction dans d’autres domaines de prise en charge ol la compliance des patient.e.s est
tout aussi déterminante (p. ex., cardiologie, oncologie, etc.).
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A. Questions d'évaluation
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Concept Chapitre(s)

1. Quels sont les objectifs du projet ? Sur quelle logique d'effets se fonde le pro- 41.1
jet (modele d'effets) ?
2. Quels sont les principaux acteurs et groupes cibles ? Quelle est la couverture | 4.1.2
géographique du projet (régions) ?
3. Quelssont les approches choisis : mise en ceuvre de pratiques de prévention par | 4.1.3
des multiplicateurs et/ou création de structures de promotion (amélioration des
conditions) ? A quels domaines prioritaires d'intervention le projet doit-il étre
attribué ?
4. Dans quelle mesure le projet est-il en relation avec la stratégie nationale MNT | 4.1.4
ou d'autres stratégies nationales dans le domaine de la santé ?
Infrants (« inputs ») Chapitre(s)
5. Quelles sont les ressources financiéres et en personnel a disposition du projet ? | 4.2.1;4.3.1
6. Quelles sont les activités et les mesures inclues dans le projet ? 4.3.2

Mise en ceuvre Chapitre(s)

7. Comment le projet avance-t-il ? Le projet a-t-il été mis en ceuvre comme plani- | 4.3.2
fié ?

8. Quels sont les facteurs favorables a la mise en ceuvre du projet (facteurs de ré- | 4.3
ussite) ?

9. Quels sont les facteurs qui freinent la mise en ceuvre du projet (obstacles) ? 4.3

10. Quelle a été la réaction a ces obstacles ou quelles solutions ont-elles été trou- | 4.3

vées ?

Prestations (« outputs ») Chapitre(s)

11. Quelles sont les prestations qui ont été fournies ? 5.1

12. Comment les prestations doivent-elles étre jugées ? (Explications, atteinte des | 5.1
objectifs d'output et évaluation des éventuels écarts)

Effets (« outcomes ») multiplicateurs / conditions Chapitre(s)

13. Quels sont les effets atteints par les multiplicateurs et/ou au niveau des condi- | 5.2
tions ?

14. Combien et quels multiplicateurs ont-ils été atteints ? Quelles sont les pratiques | 5.1
préventives effectuées par les multiplicateurs ?

15. Quels sont les effets atteints sur les conditions ? Comment ces effets doivent-ils | N/A
étre jugés ?

16. La collaboration inter- et/ou multidisciplinaire a-t-elle été améliorée ? Si oui, | 5.2.1
entre qui ?

17. Des intersections a l'intérieur et/ou a 'extérieur des soins de santé ont-elles été | 5.2.1
améliorées ? Si oui, dans quelle mesure ?

18. Comment les effets atteints doivent-il étre jugés ? (Explications, atteinte des ob- | 5.2

jectifs d'outcome et évaluation d'éventuels écarts)
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Effets (« outcomes ») patient.e.s

Chapitre(s)

19. Quels sont les effets sur les patients/patientes qui présentes des risques plus | 5.2.1
élevés pour de MNT, problématiques d'addiction ou maladie psychiques, pour
les personnes déja malades ou leurs proches ?
20. Combien de patients/patientes (ou proches) ont-ils profité (par ex. participé) ? | 5.2.1
Auprés de combien de patients des indications d'effets ont-ils pu étre démon-
trés ?
21. Y a-t-il des indications sur une amélioration de la satisfaction des patients ? 5.2.1
22. Y a-t-il des indications sur un renforcement des compétences en matiére de | 5.2.1
santé, de la responsabilité individuelle ainsi que de l'autogestion ou gestion des
crises et/ou d'un changement du style de vie ?
23. Quels sont les facteurs qui favorisent le déploiement des effets du projet (fac- | 5.2.1
teurs de réussite) ?
24. Quels sont les facteurs défavorables au déploiement des effets (obstacles) ? 5.2.1
25. Quelle a été la réaction a ces obstacles ou quelles solutions ont-elles été trou- | 5.2.1

vées ?

Impact

Chapitre(s)

26. Dans quelle mesure y a-t-il des indications qui montrent que la qualité de vieet | 5.2.1
I'autonomie de patients/patientes ont été améliorées par le projet ?
27. Dans quelle mesure y a-t-il des indications qui montrent que le besoin de soins | N/A

a été diminué par le projet ?

Conclusion et perspective

Chapitre(s)

28. Dans quelle mesure le projet est-il efficace et efficient ? Quels sont les colts | 6.1.1
intervenus par patient/patiente atteint, par multiplicateur atteint ?

29. Dans quelle mesure le projet est-il approprié (pertinent, conforme aux besoins) | 6.1.2
?

30. Le projet a-t-il permis d'intégrer des pratiques préventives dans le domaine des | Oui, voir 5.1 ;
soins de santé ou les conditions nécessaires existent-elles pour que cela puisse | 5.2 ; 5.3
se faire a I'avenir ? (Explications)

31. Le projet est-il durablement intégré/assuré/planifié/possible ? 5.3

Autres questions d'évaluation spécifiques au projet

32.

Quel regard porter sur l'intercantonalité du projet: les expériences des uns ont-
elles pu profiter aux autres ? Les bonnes pratiques ont-elles pu étre identifiées
et mises a disposition ? Si oui, qu'est-ce qui a permis ceci (facteurs de succes) ?
Ou, au contraire, cette intercantonalité constitue-t-elle un obstacle au déploie-
ment de CareMENS ? Si oui, qu'a-t-il été fait pour contribuer a y remédier ?

Chapitre(s)
43.2:;5.1.1
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B. Modéle d'effets

Concept

Prévention du déclin fonctionnel
et cognitif des personnes agées
agées souffrant d’'un TNC léger
ou majeur a un stade débutant
par...

Volet prise en charge

..la mise a disposition d’une
nouvelle offre de prise en charge
coordonnée par un.e care mana-
ger comprenant des IvPS puis la
possibilité de pérenniser leur bé-
néfice via des ALC

Volet formation

...le développement des connais-
sances et compétences des pro-
fessionnel.le.s soignants et non
soignants concernés

Intrants et mise en ceuvre

Financement PSCH de 2 millions
de CHF (+ 150'000 CHF pour la
prolongation)

Ressources humaines financées
et non financées

Structure organisationnelle du
projet

Planification des différentes
étapes nécessaires a la mise en
place des prestations et a leur pi-

lotage
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Effets Impact (non mesuré)
Volet prise en charge Volet prise en charge e Diminution du nombre d’hos-

Disponibilité et accessibilité
d’une offre d’IvPS en neurop-
sychologie, logopédie et phy-
siothérapie harmonisée dans
les différents CM romands

Mise en place et suivi d’'une
ALC avec le/la care manager
pour assurer la continuité de
la prise en charge aprés I'lvPS

Les patient.e.s et les proches
sont satisfaits

Sur le plan clinique : ralentis-
sement du déclin cognitif, ®
stabilisation de leur autono-

mie et de leur consomma-

tion de psychotropes, stabili- ®
sation voire amélioration de

la qualité de vie (patients et
proches)

Volet formation Volet formation

Offre de formations initiales
et continues sur les béné-
fices des traitements non
médicamenteux pour les
professionnel.le.s soignants
concernés par le modeéle Ca-
reMENS

Offre de formation sur
I'identification, I'orientation
et les comportements a
adopter avec des personnes
susceptibles d’avoir des TNC
pour les professionnel.le.s
non soignants

Professionnel.le.s soignants :

satisfaction et amélioration

des connaissances et compé-

tences (non mesuré)

Professionnel.le.s non soi-

gnants :

- Satisfaction

- Amélioration des connais-
sances en matiere d’iden-
tification et d’orientation

- Amélioration des compor-
tements et postures rela-
tionnelles et communica-
tionnelles a adopter

pitalisations non planifiées
pour les personnes atteintes
de TNC

Diminution ou retardement
des entrées en institution des
personnes atteintes de TNC
Diminution de la maltraitance
envers les personnes atteintes

de TNC
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C. Méthodes prévues ef reelles (version detaillée)

Acteurs sollicités
Porteuses de projet

Analyses documentaires et de données
secondaires

Méthodes de récolte dinformation

Méthodes prévues / utilisées

p 60

Commentaires sur les écarts

Echanges réguliers (1h-2h, env 1x/mois)

COPIL

Atelier d'enrichissement des constats et
recommandations

Représentant.e.s cantonaux stratégiques
(représentant.e de la santé publique membre
du CSI + représentant.e du CM)

Entretiens collectifs par canton

Malgré I'abandon du canton du Valais, nous
avons également rencontré les responsables
stratégiques concernés afin de recueillir leur
point de vue sur la pertinence du projet, mieux
comprendre sa place dans leur paysage
cantonal et d'envisager les perspectives de
transférabilité du projet pour la suite.

e Manque de disponibilité des membres du
COPIL (23-24) = les échanges réguliers avec
les porteuses ont permis d'assurer le lien entre
le COPIL et les évaluateurs.

e Manque de représentant.e.s stratégiques et
des différents cantons dans la composition du
COPIL (23-24) = les entretiens collectifs avec
les représentant.e.s cantonaux stratégiques
ont remplacé cet atelier et ont permis
d'évoquer la dimension stratégique du projet
et, en particulier les facteurs et les
perspectives de pérennisation

Responsables cantonaux

Entretiens individuels par canton

Absence de nomination de responsables
opérationnels cantonaux tel qu'envisagé au
démarrage du projet.

Multiplicateurs potentiels (autres
prestataires de soin ou d'accompagnement
des mémes publics)

Projet général

Enquéte en ligne par canton sur le
niveau de connaissances du projet, son
impact éventuel sur la pratique et sa
pertinence.

¢ VD : enquéte avec une focale sur les acteurs
de la région Lausanne réalisée enntre juin et
septembre 2022

o NE : enquéte réalisée entre juin et juillet
2024. La représentante du CM a également
souhaité profiter de I'enquéte pour ajouter des
questions quant a la pertinence du nouveau
centre de la mémoire, celui-ci était été déployé
de maniére concomittante au projet.

Les résultats détaillés de ces 2 enquétes sont
disponibles en annexe D.

¢ GE : n'a pasjugé I'enquéte opportune
compte tenu du risque de créer un "appel
d'air" vers le projet que le CM n'aurait pas été
capable d'absorber compte tenu des
ressources limitées et des listes d'attente déja
importantes.

e FR : a interrompu le programme en mars
2023, avant le déploiement de I'enquéte.

Atelier d'enrichissement de I'enquéte

Abandon de cette méthode en raison des
difficultés constatées de mobiliser un groupe
suffisant de personnes non impliquées dans le
projet durant un atelier, y compris en ligne.
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Méthodes prévues / réelles

Commentaires sur les écarts

Volet prise en charge

Acteurs sollicités
Responsable des deux groupe de réflexion
intercantonaux IvPS et ALC

Méthodes de récolte dinformation

Entretiens individuels

Responsables des deux commissions
cantonales IvPS et ALC

Entretiens collectifs par canton

Dissolution des commissions cantonales IvPS et
ALC suite au déploiment effectif du
programme dans les différents CM. Ces
échanges ont en partie été remplacés par :

= les entretiens collectifs avec les
représentant.e.s cantonaux stratégiques : les
représentant.e.s du CM étaient généralement
les anciens responsables des commissions
cantonales IvPS

= les entretiens individuels avec les care
manager au sujet des ALC

Thérapeutes IVPS (neuropsychologues,
physiothérapeutes, logopédistes) et care
manager

Entretiens collectifs par canton

¢ /D : dédoublement des entretiens compte-
tenu des différents niveaux d’avancements
entre le CLM et les autres CM

Dissolution des groupes de réflexion IvPS et
ALC suite au déploiment effectif du
programme dans les différents CM.

Care managers

Entretiens individuels par canton
Entretien collectif pour les CM vaudois

Patient.e.s (et proches)

Ateliers par canton

Au total, 28 patient.e.s et 4 proches ont
participé

e CLM : 2021 - 7 patient.e.s et 2 proches ; 2024
: 6 patient.e.s

e VD autres: 5 patient.e.s et 1 proche

e GE : 5 patient.e.s et 1 proche

e NE : 4 patient.e.s

® FR : 7 patient.e.s

Entretiens téléphoniques individuels

e CLM : 7 patient.e.s

® En 2022, les patient.e.s et proches des autres
CM n'ont pas pu étre interrogés compte tenu
du retard au démarrage des prises en charge.
® En 2022, au CLM : manque de disponibilité et
les réticences de certains patient.e.s a
participer a une discussion de groupe nous =
substitution des ateliers par des entretiens
téléphoniques individuels
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Méthodes prévues / réelles

Acteurs sollicités Méthodes de récolte dinformation Commentaires sur les écarts
Responsable des groupe de réflexion Entretiens individuels v v ¢ Formation des professionnel.le.s soignants :
intercantonaux formation des Observation d'une 1/2 journée de suite a la démission de la responsable du GR en
professionnel.le.s soighants et formation des |formation pour les professionnel.le.s 2022, les travaux ont été repris par les
professionnel.les non soignants non soignants porteuses de projet => les échanges réguliers

avec les porteuses ont permis d'assurer le suivi
de ces travaux

* Formation des professionnel.le.s non
soigannts : 1) suivi plus rapproché 23-24 avec
deux entretiens formels et d'autres échanges
informels ponctuels in afin de mieux
accompagner le déploiment effectif des
formations ; 2) ajout d'1/2 journée
d'observation afin de mieux évaluer la
cohérence entre le dispositif de la formation et
ses objectifs visés et de formuler des
recommandations aux formateur.trice.s dans

Volet formation

une visée formative.

Bénéficiaires des formations pour les Enquéte en ligne par canton sur les Les résultats détaillés de cette enquéte sont Ajout en complément du questionnaire de
professionnel.le.s non soignants effets sur les connaissanceset les disponibles en annexe E satisfaction distribué en fin de formation afin
comportements 3 mois aprés la % d'évaluer les effets sur les connaissances et les
formation comportements des bénéficiaires 3 mois aprées
avoir suivi la formation.
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D. Liste des facteurs de succés et des défis

N°  Facteurs de succés

Volet prise en charge

1 La motivation des acteurs des CM et des porteuses de projet et leur collaboration
2 Une ouverture aux adaptations locales

3 Le role de care manager comme pivot de la prise en charge

4 L’amélioration continue

5 L’existence du programme, ses approches et principes d’action

7 L'implication et I'information continue des acteurs stratégiques

Volet formation

6 Un contenu riche, accessible et adaptable
N° | Défis
1 Une structure organisationnelle complexe mobilisant de nombreux acteurs externes

Volet prise en charge

Un partenariat a formaliser

Un recrutement de thérapeutes et care managers sous contrainte

La crise sanitaire COVID-19

La compliance des patient.e.s

Le positionnement et la valorisation de I'lvPS physiothérapie de groupe

La gestion des flux dans une perspective d’équilibre entre offre et demande

0 N O s~ W N

L'offre d’ALC : disponibilité et accessibilité

10 | La gestion de facteurs exogenes qui peuvent avoir un impact sur les effets de la prise en
charge

11 | Lafin de la prise en charge et le risque d’un sentiment de rupture
13 | Une pérennisation fragilisée par un autofinancement encore limité

Volet formation

9 L’atteinte des publics visés

12 | Les méthodes d’apprentissage



CareMENS | Rapport d’évaluation final | Annexe E — Enquétes aupres des multiplicateurs p 64

E. Enquétes auprés des multiplicateurs

a. Canton de Vaud (focale région Lausanne)

Nb de répondantes 103 Période de 'enquéte  06.2022 — 09.2022

Publics interrogés L’enquéte a été envoyée aux publics suivants :

- Meédecins de ville / en cabinet (généralistes et gériatres)

- Médecins hospitaliers du CHUV (notamment SUPAA, Centre de géria-
trie ambulatoire et Service de médecine interne)

- Psychologues de la consultation psychologique pour proches aidants
du CHUV

- Infirmier.e.s des centres médico-sociaux (CMS) (soins a domicile) de la
région Lausanne

- Collaborateur.trice.s pertinents de I’Association Alzheimer et de Pro
Senectute

Le nombre de personnes qui ont regu I'enquéte car les enquétes ont été

distribués directement par les organisations pertinentes.

Partie A

1.

2.

A quel titre répondez-vous a cette enquéte ? (n=103)
1 Médecin en cabinet 22 (21%)
L1 Médecin hospitalier du CHUV 10 (10%)
1 Psychologue (Consultation proche aidant.e.s)
O Collaborateur.trci.e (CMS) 56 (54%) %’
] Collaborateur.trice dans une association 12 (12%)
[ Association Alzheimer 8 (8%) L1 Pro Senectute 4 (4%)
U Autre : Champ libre

Avant de remplir cette enquéte, quel était votre degré de connaissance du projet CareMENS ?
(n=103)

L1 Je n"avais jamais entendu parler de ce projet 76 (74%)

L] Javais déja entendu son nom, sans avoir connaissance des contenus 20 (19%)

[ Le projet m’était familier, j’en connaissais les principaux contours et savais pouvoir m’y réfé-
rer 5 (5%)

[ Je connaissais bien le projet CareMENS qui fait intégralement partie de mon paysage profes-
sionnel 2 (2%)

17 Qutre 45 infirmier.e.s des CMS qui étaient initialement visés par 'enquéte, 8 ergothérapeutes et 3 assistant.e.s
sociaux.ales ont également répondu.
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Réponses « J'avais déja entendu son nom, sans avoir connaissance des contenus », « Le projet
m'était familier (...) » ou « Je connaissais bien le projet (...) » & la question 2

3. Par quel(s) moyen(s) avez-vous eu connaissance du projet CareMENS ? (n=27)
[ Bouche-a-oreille 8 (30%)

L] Présentation ou conférence lors d’une journée a un événement 8 (30%)

[ Action de communication (ex : communiqué de presse, newsletter, etc.) 9 (33%)
[ Patient.e/bénéficiaire suivi (ou proposition de suivi) par CareMENS 2 (7%)

Réponses « J'avais déja entendu son nom (...) », « Le projet m'était familier (..) » ou « Je connais-
sais bien le projet (...) » & la question 2

4. Cette nouvelle offre a-t-elle eu un impact sur votre maniére d’appréhender les patient.e.s/bé-
néficiaires présentant des troubles neurocognitifs ? (n=7)

1 Oui 3 (43%) L1 Non 4 (57%)

Réponses «Oui» & la question 4 Réponses «Non» & la question 4

5. Pourriez-vous résumer en quelques mots ce | 5. A I'avenir, pensez-vous que le développe-
qui a changé pour vous ? ment de CareMENS pourrait avoir un impact
Champ libre (n=3) sur votre maniere d’appréhender ces pa-

tient.e.s/bénéficiaires ? (n=20) 4
1 Oui 3 (75%) 1 Non 1 (25%)

Réponses «Non» & la question 4

6. Pourriez-vous expliquer pourquoi vous pen-
sez que le développement de CareMENS
n'aura pas d'impact sur votre maniere d'ap-
préhender ces patient.e.s/bénéficiaires ?
Champ libre (n=2)

7. Quel regard portez-vous sur le projet CareMENS ? (n=91)
[J C’'est a mon sens un projet entierement pertinent, qui répond a un besoin réel 57 (63%)
L] C’est un projet assez pertinent 31 (34%)
[ C’est un projet peu pertinent 3 (3%)
1 Je ne vois pas I'utilité de ce projet 0 (0%)

8. Auriez-vous des suggestions a formuler au sujet du projet CareMENS ?
Champ libre (n=21)

Réponses au champ libre de la question 5 « Pourriez-vous résumer en quelques mofts ce [que
cette nouvelle offre] a changé pour vous [dans votre maniere d'appréhender les patient.ess /
beénéficiaires présentant des troubles neurocognitifs] ? » (n=3)

orientation vers des prestations spécialisées mieux lisibles et acces facilités

Possibilité de référer les patients a des activités positivement ressenties par eux-mémes et leur en-
tourage

Lors de I'évaluation globale, la mise en évidence de déficits Iégers sont un indicateur pour CareMENS
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Réponses au champ libre de la question 6 « Pourriez-vous expliquer pourquoi vous pensez que
le développement de CareMENS n'aura pas dimpact sur votre maniere d'appréhender ces
patient.e.s/bénéficiaires ? » (n=1)

Intégration de ces profils dans des prestations collectives compliquée vis-a-vis des autres partici-
pants au stade de la prévention trés primaire

Réponses au champ libre de la question 8 « Auriez-vous des suggestions & formuler au sujet du
projet CareMENS ? » (n=21)

doit étre proposé au patient et au médecin lors de I'évaluation au centre de la mémoire

Mieux informer les Services hospitaliers susceptibles d'étre intéressés pour conseilleur leur patien-
tele

présentations réguliéres pour nouveaux professionnels engagés en GER et pour patients/proches ai-
dants

faire de la pub via la santé public

Vous pourriez venir faire une présentation dans chaque CMS

Informer les partenaires du projet et des actions qui sont mises en places afin qu'il y ait un renforce-
ment de cette prise en charge

Meilleure information des médecins de ler recours a ce sujet

Plus de visibilité, étant clinicienne, je n'ai pas eu de présentation du projet pourtant nous sommes
un acteur du réseau qui pourrait travailler dans le sens de I'objectif du projet. Nous sommes souvent
en contact avec le service leenards de la mémoire et sommes demandeur d'astuces, conseils, actions
pour développer/maintenir I'autonomie de nos clients qui souffre de ce type de pathologie.

bien se faire connaitre

informations aux professionnels de la santé

il est étonnant qu'il n'y a pas de prise en charge en ergothérapie dans ce type de projet

Avoir des flyers au sein du CMS pour pouvoir les transmettre directement aux clients lors des visites

en EMS ou a domicile, il manque du personnel bien formé pour accompagner les personnes en diffi-
culté.

Avoir un dossier partagé !?

Une bonne information des autres intervenants dans ce domaine et collaborations

Intégrer I'ergothérapie dans les interventions psycho-sociales (neuropsy, logo, physio)

Dommage que nous ne soyons pas au courant de ce projet, il semble pertinent et intéressant. Serait-
il possible de venir le faire "vivre " aupres des CMS?

Sensibilisation et formation au seins du CMS pour les nouveaux collaborateur

Qu'il soit facilement disponible aux médecins du cabinet

Intégrer les personnels du CMS et collaboration étroite pour mieux accompagner la personne at-
teinte de troubles neurocognitifs

informé les structure d'accueil temporaire ...si cela n'a pas déja été fait




CareMENS | Rapport d’évaluation final | Annexe E — Enquétes aupres des multiplicateurs p 67

b. Canton de Neuchatel

Nb de répondantes 75 Période de 'enquéte  06.2024 — 07.2024

Publics interrogés L’enquéte a été envoyée aux publics suivants :

- Meédecins de ville / en cabinet (généralistes)

- Médecins hospitaliers du RHNe (notamment Département de géria-
trie, réadaptation et soins palliatifs, Service de médecine interne, Ser-
vice de neurologie) et du Centre neuchatelois de psychiatrie (CNP) (Dé-
partement de I’age avancé)

- Consultation proches aidants du RHNe et Consultation de soutien pour
les proches du Centre neuchételois de psychiatrie (CNP)

- Infirmier.e.s coordinateur.trice.s de I’AROSS

- Infirmier.e.s de NOMAD (soins a domicile cantonaux)

- Collaborateur.trice.s pertinents de I’Association Alzheimer et de Pro
Senectute

Le nombre de personnes qui ont recu I'enquéte car les enquétes ont été

distribués directement par les organisations pertinentes.

1. Avant de remplir cette enquéte, quel était votre degré de connaissance du projet CareMENS ?
(n=75)
[] Pas du tout : je n"avais jamais entendu parler de ce projet 32 (43%)
[J Un peu : j'avais déja entendu son nom, sans avoir connaissance des contenus 15 (20%)
[ Assez bien : le projet m’était familier, j’en connaissais les principaux contours et savais pou-
voir m'y référer 18 (24%)
[ Trés bien : je connaissais bien le projet CareMENS qui fait intégralement partie de mon pay-
sage professionnel 10 (13%)

Réponses « Un peu », « Assez bien » ou « Trés bien » & la question |
2. Par quel(s) moyen(s) avez-vous eu connaissance du projet CareMENS ? (n=28)
[ Bouche-a-oreille 29 (57%)

L] Présentation ou conférence lors d’une journée a un événement 16 (31%)

[J Action de communication (ex : communiqué de presse, newsletter, etc.) 5 (10%)

L1 Médias (émission de TV, article de journal, etc.) 1 (2%)

Réponses « Assez bien » ou « Trés bien » & la question |

3. Cette nouvelle offre a-t-elle eu un impact sur votre maniére d’appréhender les patient.e.s/bé-
néficiaires présentant des troubles neurocognitifs ? (n=28)

1 Oui 21 (75%) LI Non 7 (25%)
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Réponses «Oui» Réponses «Non»

4. Pourriez-vous résumer en quelques mots ce | 4. A I'avenir, pensez-vous que le développe-
qui a changé pour vous ? ment de CareMENS pourrait avoir un impact
Champ libre (n=17) sur votre maniere d’appréhender ces pa-

tient.e.s/bénéficiaires ? (n=7)
[10ui 4 (57%) L1 Non 3 (43%)

Réponses «Oui» Réponses «Non»

5. Pourriez-vous ex- 5. Pourriez-vous ex-
pliquer ce qui pliquer pourquoi
pourrait changer vous pensez que le
pour vous avec le développement
développement de CareMENS
de CareMENS ? n'aura pas d'im-
Champ libre (n=3) pact sur votre ma-

niere d'appréhen-
der ces pa-
tient.e.s/bénéfi-
ciaires ?

Champ libre (n=4)

6. Comment évaluez-vous la pertinence du programme CareMENS ? (n=72)
L] Tout a fait pertinent : ce programme répond entierement a un besoin réel 36 (50%)
L] Plutot pertinent 34 (47%)
L] Peu pertinent 2 (3%)

L] Pas du tout pertinent : je ne vois pas I'utilité de ce projet 0 (0%)

7. Auriez-vous des suggestions a formuler au sujet du projet CareMENS ?
Champ libre (n=21)

Partie D
Note : Ces questions concernant la pertinence du CM NE n'entrent pas dans le champ de notre évaluation. Elles

ont été ajoutées ala demande de la représentant.e du CM NE qui souhaitait profiter de cette enquéte réalisée
dans le cadre de I'évaluation pour obtenir des retours suite a la création du nouveau CM. Les réponses au
champ libre demeurent intéressantes dans le cadre des conclusions et perspectives de ['évaluation.

8. Comment évaluez-vous la pertinence des prestations proposées par le nouveau Centre mémoire

du RHNe depuis sa prestation ? (n=61)

L] Tout a fait pertinentes : les prestations couvrent I'ensemble des besoins 16 (26%)
L] Plutot pertinentes 38 (62%)

L] Peu pertinentes 7 (11%)

L] Pas du tout pertinentes : je ne vois pas |'utilité de ce nouveau Centre mémoire 0 (0%)

9. Auriez-vous des suggestions a formuler au sujet du nouveau Centre mémoire ?
Champ libre (n=15)

10. Dans quelle cadre/institution travaillez-vous ? (n=73)
[1 Cabinet médical 18 (25%) 1 RHNe 6 (8%) 1 CNP 0 (0%)

[ AROSS 11 (15%) [0 NOMAD 27 (37%)
L1 Pro Senectute 4 (5%) L] Association Alzheimer 5 (7%)
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Réponses au champ libre de la question 4 « Pourriez-vous résumer en quelques mots ce [que
cette nouvelle offrel a changé pour vous [dans votre maniere d'appréhender les patient.es /
beénéficiaires présentant des troubles neurocognitifs] ? » (n=17)

On les adresse a Carements en cas d'un trouble neurocognitif léger

Maintenant nous avons des activités a proposer aux patients, qui ont montré des bénéfices cogni-
tives

Mise a disposition de personnel d'AROSS. Démarche axée sur la fragilité et les troubles débutants
trés interessantes outils utilisés échanges entre le centre mémoire et AROSS favorisés

le fait d'avoir été care-manager Caremens m'a permis d'acquérir de nombreuses connaissances sur
la maladie, les offres et prestations en lien

Je peux désormais orienter mes bénéficiaires vers une prestation adaptée a leurs besoins

Je peux conseiller au médecin traitant de s'adresser a CareMENS ou a la personne concernée.

Nous savons quelle population adresser et pourquoi et ou et comment

Axer davantage le bénéficie de I'activité physique, la socialisation, la stimulation cognitive...
Valoriser le patient sur ses ressources et maintenir la stimulation

pourvoir proposer une prise en charge aux patients atteints de troubles cognitifs

I'idée de pouvoir agir autrement que par des médicaments est tout a fait adapter a la probléma-
tique et logique dans une perpective de vieillissement de la popultaion

En lien avec mon travail au quotidien, et selon les évaluations effectuées de dépendance et de fra-
gilité, je me pose la question si le bénéficiaire peut bénéficier de cette prestation.

Le suivi de mes patients est mieux organisé. Nous n'effectuons moins de prise en charge au long
cours

OUTIL DISPONIBLE, AINSI CERTAINS MALADES SANS RESSOURCES SOCIALES PEUVENT Y ETRE
ORIENTéS

La possibilité d'informer les patients potentiels de cette nouvelle possibilité thérapeutique.

A Pro Senectute Arc jurassien, nous accompagnons de nombreuses personnes agées. Parfois, le dé-
clin cognitif des bénéficiaires nous oblige a réévaluer nos prises en charge. Le fait de pouvoir orien-
ter les personnes touchées vers les spécialistes de CareMENS est un plus.

OUi devrai mais les critéres d'inclusion sont trop restrictifs. Le canton se préte mal au développe-
ment de la partie patients

Possibilité de les référer a un accompagnement adapté a leurs besoins.

Réponses au champ libre de la question 5 « Pourriez-vous expliquer ce qui pourrait changer
pour vous [dans votre maniére d'appréhender les patient.es / bénéficiaires présentant des
troubles neurocognitifs] avec le développement de CareMENS ? » (n=4)

possibilité orienter patient sur prise en charge et non uniquement pose de diagnostic

améliorer la prise en charge non médicamenteuse, favoriser les activités préventives

Dans les situations ol des troubles cognitifs débutants sont mis en évidence, je pourrais proposer la
participation au programme. Cependant, je vois rarement des personnes répondant aux critéres
(troubles débutant, compréhension et acceptation du trouble, disponibilités en termes de temps,
etc.)

Si CareMens est développé a plus d'endroit, peut-étre de pouvoir proposer cette prise en charge
plus rapidement. Cependant, le fait qu'il faille passer par le Centremémoire ou un examen neu-
ropsy, limite les possiblités d'accés, car certains bénéficiaires ne souhaitent pas connaitre leur at-
teinte.
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CarMENS s'adresse aussi a un publique avec des troubles neurocognitifs débutants, ce qui n'est pas
toujours la population cible.

Réponses au champ libre de la question S « Pourriez-vous expliquer pourquoi vous pensez que
le développement de CareMENS n'aura pas dimpact sur votre maniere d'appréhender ces
patient.e.s/bénéficiaires ? » (n=3)

Critéres careMENS sont passablement restrictifs avec des limites d'accessibilité en fonction de la
zone géographique d'habitation. CareMENS doit faire partie d'un projet plus large de santé pu-
blique

Jusqu'a présent mes patients adressés sont ressorti du programme avec le diagnostic suspecté,
sans proposition thérapeutique médicamenteuse en ce qui concerne la maladie d'Alzheimer et avec
des propositions de prise en charge que je connais et utilise déja (AROSS, soins a domicile, foyer de
jour, physiothérapie etc). Jusqu'a présent les patients et leurs familles ne m'ont pas rapporté de bé-
néfice. Les mesures seront de toute maniére mises en place par nous au final, ce n'est donc pas non
plus un gain de temps ou un soulagement pour notre consultation.

patientele dgée présentant le plus souvent des troubles neuro cognitifs déja avancés, trop évolués
pour pouvoir participer a ce programme

Réponses au champ libre de la question 7 « Auriez-vous des suggestions & formuler au sujet du
projet CareMENS ? » (n=21)

si on pouvait aussi envoyer les patients avec un trouble neurocognitif majeur et si on pouvait intégrer
I'ergothérapie

Groupes locaux, par ex . Littoral Neuchatel est et ouest

En pouvant y inclure nos patients et en ayant un feed-back sur la prise en charge

faible détection de cette maladie et beaucoup de personnes vivant avec des troubles cognitifs n'ont
aucun diagnostic ni de suivi spécifique avec un neurologue, gériatre ou autre ..... ces personnes sont
donc en dehors des radars et ne peuvent donc pas du tout bénéficier du programme Caremens

je peux constater des différences entre ce qui est évalué sur site et l'incidence réelle dans la vie
guotidienne

Réfléchir a un suivi post-CareMens. Le programme est long, lourd et couteux pour la pose d'un dia-
gnostic. Il est possible de mettre en place de nombreuses activités et aides sans avoir un diagnostic
en se basant sur la symptomatique décrit par les personne concernée.

Restitution au médecin traitant

L'essentiel frein que j'y percois est I'aspect contraignant du nombre des différentes séances et des
déplacements que cela implique.

Avec un suivi plus étroit ou l'intégration d'une visite a domicile pendant le suivi du programme

En incluant d'autres professions (ergo), en accompagnant plus a domicile et peut-étre plus long-
temps.
PLUS D'INFORMATION DANS LES MILLIEUX PROFESSIONNELS

le lien avec la psychogériatrie

en incluant les proches-aidants

Critéres plus souples et tenant compte de I'avis du spécialiste qui adresse le patient

Programmes également adaptés aux patients souffrant de TNC majeur
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le suivi sur un an a une réelle plus-value ainsi que le programme. Cependant aprés un an le bénéfice
persiste-t-il ? si la personne arréte ses activités vers qui peut-elle se tourner ?

informer encore mieux la population pour trouver de nouvelles activités a proposer

Maintenir un suivi post Caremens a long terme

Information systématique des médecins de ler recours qui sont souvent les premiers a étre contac-
tés par les personnes en début de maladie.

Personnellement, je souhaiterai pouvoir étre formé quant a la détection possible des troubles de
mémoire, au plus pres du patient, connaitre et relever les critéres essentiels pour ce faire

renforcer les connaissances de mode de communications au personnel soignants avec des personne
atteintes

Réponses au champ libre de la question 10 « Auriez-vous des suggestions a formuler au sujet
du nouveau Centre mémoire ? » (n=15)

on aura bientot le médicament Lecanumab qui nécessite surtout une grande expertise neurologique
et neuroradiologique, il faudra étre préparé en terme d'infrastructure et personnel

Temps d’attente trés long et ne rappelle pas les patients quand on les adresse.

Manque de disponibilité, attente trop longue pour un RDV , temps pour recevoir les rapports trop
longs et pas ou peu de propositions de suivi, soutien ou traitement

Un suivi ambulatoire apres l'intervention de base serait souhaitable, une de mes patientes a bénéfi-
cié de votre suivi... puis plus rien et elle s'aggrave dans sa démence. Un réseau de personnes dans le
canton pourrait-il prendre le relais apres l'intervention de rHNE ?

Problématique en lien avec délai prise de rendez-vous et surtout délai pour recevoir un rapport afin
d'accompagner le patient

Il serait intéressant d'avoir la possibilité d'adresser les patients pour un premier RDV d'orientation,
sans forcément devoir faire d'emblée le bilan complet, relativement lourd pour certains patients.

Pour les personnes avec troubles majeurs donc hors Caremens : prestations a visée trés diagnostic.
fonctionnement en silos avec la sphére communautaire

Plus de proximité géographique avec la population du canton

face au probleme de la pénurie de soignant, des couts de la santé, de la lourdeur et du nb d'examens,
bilan neuro, neuropsy, IRM , Pl pet ct et parfois encore pet ct cardiaque je me pose la question de la
viabilité et des colits bénéfices en terme de nb d'années en bonne santé améliorée? quel impact sur
I'environnement et production de C02 pour combien d'année de vie en bonne santé est-ce que cette
prise en charge amene? Il faudrait pouvoir adresser tot mais dans les fait pas pratiquable

La visée diagnostique et la longueur de la prise en charge (entre le délai d'attente de 6 maois, puis les
nombreux examens et la temps d'investigation a nouveau de 6 mois une année) sont trop longue.

Il serait trés intéressant de pouvoir échanger, voir travailler (entre professionnels de santé) en
étroite collaboration avec les soins a domicile

je connais peu sur le centre mémoire du RHNe ou une autre institution de ce type.

lien Rhne et CNP par exemple

Pour les patients de plus de 80 ans, il faudrait poursuivre la prise en charge dans un itinéraire géria-
trique spécifique afin d'avoir un suivi médical plus global spécialisé
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Investigations intensives, parfois invasives, chronophages et couteuses. Bénéfice attendu pour les
TNC majeurs discutable. Potentiel plutot pour les TNC légers (retarder I'évolution). Le tri des patients
est donc un élément essentiel pour rendre la prestation disponible a ceux qui peuvent en bénéficier

le plus.
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F. Enquéte sur les effets de la formation des professionnels non soignants

Nb de répondantes 60 Période de 'enquéte  12.2023 - 07.2024
Période de 'enquéte  Décembre 2023 — Juillet 2024

Publics interrogés 111 personnes ayant participé a la formation pour les professionnel.le.s
non soignants jusqu’en avril 2024 et ayant accepté de fournir leurs coor-
données pour ce faire.

11. Combien de temps a duré la formation que vous avez suivie ? (n=57)
13 a4 heures : 50 (88%) 1 Une journée : 7 (12%)

12. Aujourd'hui, que vous reste-t-il des notions qui vont ont été présentées lors de la formation ?
(n=56)

L] Jai tout oublié 0 (0%)
L] Jai oublié la plupart des notions 6 (11%)
L] Jai intégré la plupart des notions 40 (71%)

L1 Jai entierement oublié la (quasi-totalité) des notions 10 (18%)

13. En cas de besoin, savez-vous ou retrouver les notions qui vous ont été présentées ? (n=56)
L1 Oui 50 (89%)
1 Non 6 (11%)
Partie C
14. La formation vous a-t-elle permis de mieux comprendre les symptomes et les comportements
des personnes atteintes de troubles cognitifs et/ou de troubles du comportement ? (n=60)
L1 Non pas du tout 0 (0%) LI Plutot non 0 (0%)
L] Plutdt oui 31 (52%) L] Oui tout a fait 29 (48%)

Partie D
15. Depuis que vous avez suivi cette formation, avez-vous été en situation d'interaction avec une
ou plusieurs personne(s) présentant des troubles cognitifs et/ou du comportement ? (n=59)

1 Oui 37 (63%) 1 Non 22 (37%)

Réponse « Oui » Réponse « Non »

16. Face a cette situation, la formation vous a-t- | 6. Pensez-vous que votre maniére de commu-
elle permis d'étre plus adéquat dans votre niquer, de vous comporter ou d'agir en pré-

maniére de communiquer, de vous compor-
ter ou d'agir ? (n=37)

1 Non pas du tout 0 (0%)

LI Plutot non 1 (3%)

1 Plut6t oui 29 (78%)

L] Oui tout a fait 7 (19%)

sence d'une personne atteinte de troubles
cognitifs et/ou du comportement serait plus
adéquate aujourd'hui grace a la formation ?
(n=20)

1 Non pas du tout 0 (0%)

LI Plutét non 1 (5%)

L] Plutdt oui 17 (85%)

L] Oui tout a fait 2 (10%)
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17. L'un des objectifs de la formation est de vous

permettre d'orienter les personnes concer-
nées vers le bon service en cas de besoin.
Que s'est-il passé dans votre cas ? (n=35)

I 1l n'était pas nécessaire d'orienter la/les
personne(s) 23 (66%)

[1J'aurais d orienter la/les personne(s) vers
un autre service, mais je n'ai pas eu le réflexe
sur le moment 0 (0%)

[1J'aurais d orienter la/les personne(s) vers
un autre service, mais je ne savais pas a qui
m'adresser 0 (0%)

O 1l m'a semblé nécessaire d'orienter la/les
personne(s) et je I'ai fait grace aux éléments
présentés lors de la formation 8 (23%)

O Il m'a semblé nécessaire d'orienter la/les
personne(s) et je I'ai fait, mais je I'aurais fait
de la méme maniére sans la formation

4 (11%)

7.

L'un des objectifs de la formation est de vous
permettre d'orienter les personnes concer-
nées vers le bon service en cas de besoin.
Dans une situation qui dépasse vos compé-
tences en présence d'une personne atteinte
de troubles cognitifs ou du comportement,
sauriez-vous orienter cette personne ?
(n=19)

1 Non, je ne saurais pas ou l'orienter ni ou
trouver l'information 0 (0%)

1 Non, je ne saurais pas spontanément ou
I'orienter, mais je saurais ou trouver l'infor-
mation 10 (53%)

1 Oui, je saurais spontanément ou |'orienter
grace aux éléments présentés lors de la for-
mation 6 (32%)

1 Oui, je saurais spontanément ou l'orien-
ter, mais je disposais déja de ces informa-
tions avant la formation 3 (16%)

Vous pouvez compléter vos réponses par un commentaire si vous le souhaitez.

Champ libre (n=4)

9.

Pour terminer, nous aimerions connaitre quelques informations concernant votre fonction en

lien avec les personnes agées.

J'ai participé a la formaiton en tant que.. (n=58)

O Professionnel.le salarié d'une administration, institution, association ou fondation concernée

37 (64%)

[ Bénévole d'une administration, institution, association ou fondation concernée 21 (36%)

1 Autre Champ libre

Réponses au champ libre de la question 8 « Vous pouvez compléter vos réponses par un com-
mentaire si vous le souhaitez » (n=4)

Cette journée a été bénéfique et me permet de mieux appréhender les attitudes des participants
lors des cours que je donne

la partie théorique était riche pour moi, la partie orientation et réseau moins compléte

Il serait intéressant de réfléchir a comment adresser nos questionnements/observations a la per-
sonne concernée. Cela peut en effet étre mal vu, mal interprété et dans notre domaine (l'animation
sociale) risqué de fragiliser le lien relationnel en construction.

Cours trés vivant, interactif, utile, bravo
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