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LA LETTRE DE 
L’OBSERVATOIRE

Comment permettre aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et à leurs aidants de continuer à vivre à leur domicile dans de bonnes 
conditions, tout en retardant le plus possible la perte d’autonomie ? Au cours des vingt dernières années, les pouvoirs publics ont accordé à 
cette question une attention particulière. Créées en 2008, les Equipes Spécialisées Alzheimer (ESA) constituent l’une des principales solutions 
imaginées pour faciliter le maintien à domicile des personnes malades. Ces équipes ont pour mission d’intervenir pendant une durée de trois 
mois au domicile des personnes atteintes de la maladie à un stade précoce, afin de stimuler leurs capacités et de maintenir leur autonomie.

Dans l’objectif de mieux connaître et de valoriser le rôle des ESA, la Fondation Médéric Alzheimer leur a consacré une vaste enquête nationale. 
Les résultats montrent que les ESA disposent de compétences métier variées et qu’elles mobilisent une large palette d’outils pour évaluer les 
besoins des personnes malades et de leurs aidants. Ces ressources leur permettent de prodiguer des soins personnalisés et de prendre en charge 
la perte d’autonomie dans ses dimensions tant cognitives, motrices, que relationnelles. En ce sens, l’intervention des ESA constitue une prestation 
particulièrement complète pour répondre aux difficultés rencontrées à domicile par les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et leurs aidants.

Cependant, la montée en charge du dispositif doit se poursuivre. Le territoire français n’est, en effet, pas encore couvert de façon homogène, 
et certains départements présentent des niveaux d’équipement nettement inférieurs à la moyenne nationale. De plus, au terme des 
prises en charge, les ESA rencontrent d’importantes difficultés pour trouver des solutions de relais satisfaisantes, ce qui est pourtant 
essentiel pour que les bénéfices de leurs interventions soient maintenus. Enfin, dans plusieurs territoires, les médecins généralistes 
ont une connaissance encore limitée du dispositif. Une sensibilisation de ces professionnels semble donc nécessaire pour que l’accès 
aux ESA se généralise. Il importe, dès lors, que l’effort fourni pour développer ces équipes et structurer leur activité soit maintenu.  n
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QU’EST-CE QU’UNE ÉQUIPE SPÉCIALISÉE ALZHEIMER ?
Une équipe pluridisciplinaire

Selon le cahier des charges défini par la circulaire de 2011 [3], chaque équipe est composée au minimum de deux assis-
tants de soins en gérontologie, d’un infirmier coordinateur et d’un ergothérapeute ou d’un psychomotricien. 

Des interventions individualisées

Les ESA interviennent pendant une durée de 3 mois au domicile des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer à 
un stade précoce, à raison d’au moins une séance par semaine. Lors des premières séances, les besoins et les capacités 
de la personne malade sont évalués. Ensuite, des activités adaptées lui sont proposées (cuisine, jardinage …) dans le but 
de stimuler ses capacités et de maintenir son autonomie. Chaque prise en charge comporte au maximum 15 séances à 
domicile.

Un financement entièrement public

L’intervention des ESA est intégralement prise en charge par l’Assurance maladie. Par ailleurs, chaque équipe reçoit une 
dotation annuelle de 150 000 € visant à couvrir ses frais de fonctionnement. Cette somme est versée par l’Agence Ré-
gionale de Santé (ARS) à partir d’un financement de la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA). 
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Dès 2007, le rapport du Pr Joël Ménard1 dressait le constat que les 
services d’aide et de soins à domicile n’étaient pas toujours en mesure 
d’apporter une réponse satisfaisante aux besoins des personnes atteintes 
de la maladie d’Alzheimer et de leurs aidants [1]. Il recommandait, en 
conséquence, d’ouvrir à ces services la possibilité de recruter des professionnels 
formés aux soins quotidiens et à l’accompagnement des personnes atteintes 
de la maladie d’Alzheimer, ainsi qu’à la réhabilitation et à la prise en 
charge globale. Cette proposition s’est concrétisée par la mesure 6 du 
Plan Alzheimer 2008-2012 [2], qui a prévu la mise en place des équipes 
spécialisées Alzheimer (ESA).

Rattachées à des services de soins infirmiers à domicile (SSIAD) ou à des services 
polyvalents d’aide et de soins à domicile (SPASAD), ces équipes se composent a 
minima d’un infirmier coordinateur, de deux assistants de soins en gérontologie et d’un 
ergothérapeute ou d’un psychomotricien. Elles interviennent uniquement sur prescrip-
tion médicale et dispensent 12 à 15 séances de réhabilitation, avec une possibilité de 
renouvellement tous les ans2.

L’Observatoire de la Fondation Médéric Alzheimer a réalisé en 2018 une enquête na-
tionale auprès de l’ensemble des équipes spécialisées Alzheimer. Cette enquête avait 
pour objectif de faire état de la répartition des ESA sur le territoire, de contribuer à la 
connaissance des pratiques de soins et d’accompagnement de ces équipes, et d’identi-
fier les principales difficultés rencontrées lors de la mise en œuvre des interventions. Le 
questionnaire a été adressé par e-mail et par voie postale à tous les SSIAD et SPASAD 
identifiés par le répertoire FINESS3 comme porteurs d’une ou plusieurs ESA. Les SSIAD 
et SPASAD porteurs de plusieurs ESA ont été invités à remplir un seul questionnaire 
pour leurs différentes équipes. Les questionnaires transmis par ces services ont donc 
été dupliqués, avec une proratisation des données quantitatives. Les réponses obtenues 
concernent au total 390 ESA, soit 78 % des équipes recensées au moment de l’enquête.

En complément de l’enquête, une exploitation du répertoire FINESS a été réalisée dans 
le but d’étudier la répartition territoriale des ESA. Une analyse de la littérature internatio-
nale relative aux expériences étrangères similaires a également été réalisée. n

INTRODUCTION

1 - �Ce rapport a été demandé en 2007 par le Président Nicolas Sarkozy afin de définir les orientations du 3e Plan Alzheimer (2008-2012). Il a été 
rédigé par Joël Ménard, Professeur de santé publique et ancien Directeur général de la santé.

2-  �Le fonctionnement des ESA est soumis à un cahier des charges qui définit la composition des équipes et leur fonctionnement général. Cf. Circu-
laire DGCS/SD3A n°2011-110 du 23 mars 2011 relative à la mise en œuvre du des mesures médico-sociales du plan Alzheimer (mesure n°6) [3].

3 - Fichier national des établissements sanitaires et sociaux.

CHIFFRES CLÉS

501  
équipes spécialisées 
Alzheimer en activité 

en 2017

78% 
ont participé 
à l’enquête 

31% 
comportent à la fois 
un psychomotricien 

et un ergothérapeute 

48% 
mobilisent plusieurs 
outils pour évaluer
les besoins de la
personne malade 

86% 
réalisent une 

évaluation du fardeau 
du conjoint aidant
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Un dispositif porté par le 3e Plan Alzheimer 
Le déploiement des ESA a été planifié par le 3e Plan 
Alzheimer (2008-2012) [2], puis par le Plan Maladies 
Neurodégénératives (2014-2019) [4]. Le 3e Plan 
Alzheimer avait prévu que 500 équipes soient créées 
à l’horizon 2012. Afin de les répartir de façon équitable 
sur le territoire, un nombre d’ESA à installer par région 
a été fixé. Il a été calculé en fonction du nombre total 
de personnes en affection de longue durée « maladie 
d’Alzheimer et autres démences » (ALD 15) et/ou 
traitées pour ces pathologies. Au sein des régions, 
les créations d’ESA ont été pilotées par les agences 
régionales de santé (ARS), qui avaient pour consigne de 
veiller à répartir les équipes de façon équilibrée entre les 
départements [3]. La sélection des équipes a été réalisée 
au moyen d’appels à candidature adressés par les ARS 
aux SSIAD et SPASAD présents sur leur territoire. 

Les années de création renseignées par les ESA lors de 
l’enquête montrent que le 3e Plan Alzheimer a joué un 
rôle moteur dans le déploiement du dispositif (figure 1). De 
fait, plus de 62 % des ESA ayant répondu ont été créées 
entre 2008 et 2012, soit pendant la période du Plan. 
Le nombre de créations annuelles a alors augmenté 
de façon continue, puis a connu un rapide déclin. Pour 
autant, les 500 créations prévues par le Plan n’ont été 
atteintes qu’après coup. En effet, seules 273 ESA étaient 
installées fin 2012 [5].

D’importantes disparités d’équipement entre 
départements
521 équipes étaient recensées dans le fichier FINESS à 
la fin de l’année 2018 (501 au moment de l’enquête). 
Leur implantation géographique est représentée sur la 
carte ci-contre (carte 1). Au niveau régional, la répartition 
des équipes est relativement homogène et conforme aux 
quotas prévus par le Plan. Toutefois, certaines anciennes 
régions comportent un nombre d’ESA inférieur aux objectifs 
annoncés. C’est le cas de la Basse-Normandie, du Nord-
Pas-de-Calais et de la Picardie. Les appels à candidature 
récemment lancés au sein de ces régions permettront 
probablement de rééquilibrer leurs taux d’équipement.

Au niveau départemental, en revanche, d’importantes 
disparités d’équipement existent (carte 2). 
Le taux d’équipement national est de 86 places pour 
100 000 personnes âgées de 75 ans ou plus. En 
comparaison, les départements les moins bien dotés 
présentent des taux d’équipement inférieurs à 51 
places d’ESA pour 100 000 personnes âgées de
75 ans ou plus. Il s’agit de la Réunion, de la Seine 

1• 
LES ESA : UNE PRÉSENCE INÉGALE SUR LE TERRITOIRE 

Figure 1

Année de création 
des ESA ayant répondu à l’enquête

3

24
35

46

133

91 

31

6 5
10

2017201620152014201320122011201020092008

Carte 1 
Implantation géographique 
des équipes spécialisées Alzheimer en 2018
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Le nombre de 500 ESA visé par le 3e Plan Alzheimer est désormais atteint. Mais d’importantes dispa-
rités d’équipement existent et une large proportion d’équipes n’atteint pas le nombre d’interventions 
prévu par le cahier des charges. La présence des ESA sur le territoire reste donc limitée.
Pour dresser un tableau complet du niveau d’équipement en ESA sur le territoire, la répartition des ESA a été étudiée à 
la fois à l’échelle régionale et à l’échelle départementale.
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Saint-Denis et de la Somme. Les départements 
les mieux équipés disposent, eux, de plus de 200 
places d’ESA pour 100 000 personnes âgées de 75 
ans ou plus. Il s’agit de la Lozère, des Hautes-Alpes 
et de la Guyane. 
Ces différences d’équipement s’expliquent en partie 
par l’inégale répartition des structures autorisées 
à porter des ESA, soit les SSIAD et SPASAD (carte 3). 
En effet, dans plusieurs régions, les disparités 
d’équipement en places d’ESA correspondent 
approximativement aux écarts d’équipement en 
places de SSIAD et SPASAD (cartes 2 et 3). C’est 
par exemple le cas en Bourgogne-Franche-Comté, 
en Provence-Alpes-Côte d’Azur, ainsi que dans la 
région Centre et la région Grand-Est. Au sein de ces 
régions, les départements les moins bien équipés 
en SSIAD et SPASAD sont souvent peu pourvus en 
ESA. 

Nombre de places de soins in�rmiers à domicile (SSIAD/SPASAD) 
pour 1000 personnes âgées de 75 ans ou plus
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Nombre de places de soins infirmiers à domicile (SSIAD/SPASAD) 
pour 1000 personnes âgées de 75 ans ou plus

10 % des ESA ont déclaré 
avoir pris en charge 

120 personnes ou plus en 2016

Plus généralement, au niveau national, le taux 
d’équipement des départements en places d’ESA 
est fortement corrélé à leur taux d’équipement 
en places de SSIAD et SPASAD. Ces résultats 
suggèrent que la répartition des ESA a été en partie 
contrainte par l’implantation des services d’aide et 
de soins à domicile. D’autres facteurs, comme la 
démographie professionnelle des ergothérapeutes et 
des psychomotriciens, ont également pu intervenir. 

Le seuil des 120 prises en charge 
par an est rarement atteint
Le cahier des charges des ESA stipule que 
chaque équipe doit intervenir auprès d’au moins 
30 personnes sur une durée de 3 mois, ce qui 
correspond à une file active théorique de 120 
personnes par an.

Dans les faits, le nombre annuel d’interventions 
atteint rarement ce niveau. Ainsi, parmi les ESA 
installées avant le 1er janvier 2016, seules 10 % ont 
déclaré avoir pris en charge 120 personnes ou 
plus en 2016. 30 % ont atteint 90 interventions et 
22 % présentent une file active de moins de 30 
personnes.

Nombre de places d'ESA pour 100 000 personnes âgées de 75 ans 
ou plus

Carte 2

Equipement des départements en places 
d'ESA en 2018 

Carte 3

Equipement des départements en places 
de SSIAD/SPASAD en 2018 
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En moyenne, les ESA 
nouvellement créées réalisent 
moins d'interventions que les 

ESA plus anciennes

Pourtant, les ESA présentent souvent des listes d’attente 
importantes, avec des délais de prise en charge pouvant 
s’étendre jusqu’à 6 mois [6]. Les faibles volumes 
d’activité ne peuvent donc s’expliquer uniquement par 
des difficultés liées au recrutement des patients.

D’autres pistes d’explication peuvent toutefois être 
avancées.

> �En moyenne, les ESA nouvellement créées réalisent 
moins d’interventions que les ESA plus anciennes. 
Ce constat suggère qu’après leur lancement, les 
ESA connaissent une montée en charge progressive, 
limitant le nombre d’interventions réalisées au cours 
des premières années qui suivent leur installation.

> �Le seuil de 120 prises en charge par an a été défini en 
fonction d’un nombre de séances de réhabilitation fixé 
à 15 séances réparties sur une durée de 3 mois. Or, 
une proportion importante de patients bénéficie d’une 
durée d’intervention plus étendue ou d’un nombre de 
séances plus important. Ainsi, d’après une analyse des 
données par le CREAI-ORS Languedoc-Roussillon de 
371 ESA, le nombre de 15 séances de réhabilitation a 
été dépassé pour 11,5 % des patients en 2013 [7]. De 
plus, la durée moyenne des interventions réalisées en 
2013 atteint 3 mois et deux semaines, soit une durée  
plus importante que celle préconisée par le cahier 
des charges. Le dépassement fréquent du nombre de 
séances et de la durée de prise en charge prévus par 
les textes peut contribuer à réduire le nombre total de 
prises en charge réalisées par les ESA.

> �Les équipes couvrant des territoires étendus ont 
probablement une capacité d’intervention plus limitée 
en raison du temps consacré aux déplacements 
jusqu’au domicile des personnes prises en charge. 
Cette hypothèse n’a cependant pas pu être vérifiée à 
partir des données de l’enquête. n

1• LES ESA : UNE PRÉSENCE INÉGALE SUR LE TERRITOIRE

LES MOTIFS DE REFUS 
D’AIDE ET DE SOINS

Les motifs pouvant conduire une per-
sonne âgée vivant à domicile à refuser 
les soins ou l’aide qui lui sont proposés 
sont multiples. Une étude* menée en 
2015 dans l’agglomération lilloise a 
identifié 7 motifs de refus d’aide et de 
soins principaux :

1 �Une personne peut refuser l’aide 
et les soins proposés parce qu’elle 
n’est pas consciente de sa maladie 
ou qu’elle refuse d’admettre sa perte 
d’autonomie.

2 �Refuser une prise en charge peut 
permettre à la personne malade de 
revendiquer sa légitimité à évaluer 
ses besoins.

3 �Du point de vue de la personne 
malade, le refus d’aide et de soins 
peut également être un moyen de 
défendre sa liberté quotidienne.

4 �En refusant des soins ou une aide à 
domicile, la personne malade peut 
chercher à affirmer qu’en dépit de 
sa perte d’autonomie fonctionnelle, 
son autonomie décisionnelle reste 
entière.

5 �Les troubles du comportement 
peuvent donner lieu une attitude 
d’opposition systématique expliquant 
certains refus d’aide et de soins.

6 �Le refus d’aide et de soins peut s’ex-
pliquer par la volonté de la personne 
d’arrêter de lutter contre la maladie 
et/ou la perte d’autonomie.

7 �Certains refus s’expliquent égale-
ment par le sentiment d’envahisse-
ment que peut éprouver la personne 
en raison des changements succes-
sifs d’intervenants ou de leur nombre 
important.

*CLIC Métropole Nord-Ouest. Le refus d’aide aux per-
sonnes âgées à domicile : comment y faire face ? 2015. 
http://www.clicmetropolenordouest.fr/wp-content/
uploads/2016/02/Guide-refus-daide-CLIC-MNO.pdf.
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2• 
DES INTERVENTIONS INDIVIDUALISÉES, MAIS COMMENT ? 

  PRÉSENTATION DES 4 PROFESSIONS PRÉSENTES DANS LES ESA*

L’infirmier coordinateur (IDEC)

L’infirmier coordinateur intervient dans les établissements d’hébergement et les services de soins à domicile. 
Il a pour mission d’organiser, de coordonner et de contrôler les soins réalisés par les différents professionnels 
paramédicaux. Il peut également participer à l’accueil des personnes prises en charge, à l’évaluation de leurs 
besoins et à la mise en place de partenariats avec des structures et professionnels externes.

L’ergothérapeute

L’ergothérapeute contribue au traite-
ment des troubles et des handicaps 
de nature psychique, somatique ou 
intellectuelle générant des incapa-
cités. Son rôle est de favoriser la 
participation de la personne traitée 
aux activités de la vie quotidienne en 
renforçant son autonomie motrice et 
cognitive. L’intervention de l’ergo-
thérapeute consiste principalement 
à mettre en place des stratégies 
de compensation des incapacités, 
à aménager l’environnement de la 
personne prise en charge et à déve-
lopper les compétences d’accompa-
gnement de son entourage.

Le psychomotricien

Le psychomotricien participe 
également au traitement des 
troubles et des handicaps gé-
nérant des incapacités, dans 
l’objectif de renforcer l’auto-
nomie motrice et cognitive 
de la personne traitée. Son 
intervention porte principale-
ment sur l’image corporelle, 
la gestion des émotions et de 
la douleur, les capacités de  
communication de la per-
sonne, et sur les compétences 
d’accompagnement de son 
entourage. 

L’assistant de soins
en gérontologie (ASG)

L’assistant de soins en gérontolo-
gie intervient auprès de personnes 
âgées en situation de grande 
dépendance et/ou présentant des 
troubles cognitifs nécessitant des 
techniques de soin et d’accom-
pagnement spécifiques. Il réalise 
les soins d’hygiène et de confort 
adaptés et contribue à l’évaluation 
des besoins, à la surveillance, à 
la prévention des complications, 
ainsi qu’à la stimulation de leurs 
capacités.

* �Ces descriptions s’appuient sur le rapport d’étude sur les métiers intervenant dans la prise en charge et l’accompagnement des personnes at-
teintes de la maladie d’Alzheimer, publié en 2013 par la Fondation Médéric Alzheimer. Cf. Bérard A, Aquino JP, Gzil F, Ngatcha-Ribert L, Kenigs-
berg PA. Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées : spécificités de 23 métiers en première ligne. Fondation Médéric Alzheimer, septembre 
2013, 125p. https://www.fondation-mederic-alzheimer.org/nos-rapports-detudes.

Pour adapter leurs interventions aux souhaits et aux capacités individuels des personnes malades, les ESA 
mobilisent une large palette d’outils d’évaluation des besoins. De plus, dans la quasi-totalité des ESA, les 
personnes malades sont associées à la définition de leur plan de soins.
En matière de soins et d’accompagnement, les besoins des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer sont variés et 
évolutifs. Ils diffèrent en fonction du niveau d’évolution de la maladie, des souhaits de la personne, de ses ressources, 
du contexte relationnel… Il est donc important que les personnes malades bénéficient d’une prise en charge individuali-
sée et que leurs besoins soient évalués de façon rigoureuse [8].
En cohérence avec ce constat, le cahier des charges des ESA précise que l’intervention des équipes « repose sur 
une prise en charge personnalisée » et qu’elle doit débuter par une « évaluation des capacités de la personne 
malade ». Ainsi, il a semblé intéressant, au travers de cette enquête, de chercher à connaître les pratiques profes-
sionnelles, les outils et les compétences mobilisés par les ESA pour adapter leurs interventions aux besoins des 
personnes prises en charge.
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L’évaluation des besoins par des professionnels 
spécialisés
Les ESA se composent de professionnels aux com-
pétences variées. Le cahier des charges indique que 
chaque équipe doit comporter a minima 1,5 ETP d’assis-
tant de soins en gérontologie, 1 ETP d’ergothérapeute ou 
de psychomotricien, et 0,25 ETP d’infirmier coordinateur.

La composition des équipes ayant participé à l’enquête 
est conforme au cahier des charges (figure 2). 
L’évaluation des besoins peut être réalisée par trois types 
d’intervenants au sein de l’ESA : l’infirmier coordonnateur, 
l’ergothérapeute et le psychomotricien [3]. Globalement, 
les ergothérapeutes sont impliqués dans l’évaluation 
des besoins dans 75 % des ESA ayant répondu à 
l’enquête. En comparaison, les infirmiers coordonnateurs 
participent à cette évaluation dans 51 % des équipes et 
les psychomotriciens dans 45 % d’entre elles. 

L’évaluation est menée par plusieurs professionnels 
dans 61 % des ESA, soit une proportion importante 
d’équipes (figure 3). Ce constat mérite d’être 
souligné, car les évaluations réalisées par ces 
différents professionnels comportent des spécificités. 
Par exemple, la qualité de l’environnement est 
évaluée en pratique courante par les ergothérapeutes, 
alors qu’elle n’est pas – ou plus rarement – évaluée 
par les psychomotriciens. A l’inverse, l’évaluation 
de l’adaptation émotionnelle fait partie des actes 
courants du psychomotricien, tandis qu’elle n’est 
a priori pas réalisée par l’ergothérapeute [9]. 
Ainsi, le fait que plusieurs professions participent 
fréquemment à l’évaluation des besoins au sein 
des ESA peut contribuer à diversifier les approches 
et outils mobilisés pour repérer les besoins des 
personnes malades.

Une large palette d’outils pour évaluer  
les besoins
Pour évaluer les besoins de la personne malade, les 
professionnels des ESA disposent d’outils, tests et 
grilles standardisés qui permettent de mesurer l’état 
cognitif de la personne, de rechercher des signes 
de dépression, de détecter le risque de chute ou de 
mesurer l’autonomie de la personne. 96 % des ESA 
ayant répondu à l’enquête déclarent utiliser un ou 
plusieurs outils standardisés : 48 % utilisent un seul 
outil et 48 % plusieurs outils. 

48 % des ESA utilisent plusieurs
outils d’évaluation des besoins

assistant de soins en gérontologie

ergothérapeute

psychomotricien

coordonnateur non infirmier

99

81

50

39

personnel administratif

9

infirmier non coordonnateur 

9

autre

9

souvent parfois rarement non réponse

Figure 2
�Personnel des ESA 
(% des ESA ayant répondu à l’enquête)

- �Conformément au cahier des charges, les ESA disposent en moyenne de 
1,5 ETP d’assistant de soins en gérontologie et d’1 ETP d’ergothérapeute ou 
psychomotricien.

- �31 % des ESA emploient à la fois un ergothérapeute et un psychomotricien.

Figure 3

Professionnels réalisant l’évaluation 
des besoins des personnes prises en charge 
(% des ESA ayant répondu à l’enquête)
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Le test le plus utilisé est le MMSE (Mini Mental 
State Examination), qui mesure l’état cognitif de la 
personne (figure 4) : 78 % des ESA ayant mentionné 
un ou plusieurs outils standardisés l’utilisent. L’usage 
prédominant de ce test s’explique par le fait que le 
score MMSE constitue le principal critère d’intervention 
des ESA : les personnes prises en charge doivent 
présenter un déclin cognitif léger à modéré, soit « un 
score MMSE supérieur à 18 ou 15 dans certains cas ».

Ce test est donc notamment utilisé par les 
professionnels pour vérifier que les patients présentent 
des profils correspondant aux critères d’intervention de 
l’ESA. D’autres tests développés en neuropsychologie 
(ADAS Cog, MoCA, 5 mots, test de l’horloge, test de 
fluence verbale…) sont utilisés dans près d’une équipe 
sur quatre, mais très rarement comme outil unique. 

Certains moyens d’évaluation sont propres aux 
différentes professions exerçant dans les ESA. Les 
grilles développées par les psychomotriciens, comme 
l’Examen géronto-psychomoteur (EGP) ou le Protocole 
d’examen cognitif de la personne âgée (PECPA), ou 
celles développées en ergothérapie, comme le Bilan 
modulaire d’ergothérapie (BME), sont fréquemment 
utilisées dans les ESA qui mobilisent plusieurs outils. 
L’utilisation de ces outils est liée à la présence d’un 
ergothérapeute ou d’un psychomotricien au sein de 
l’ESA, ce qui reflète leur spécificité métier. Enfin, moins 
d’une ESA sur cinq fait appel à d’autres grilles, comme 
celles destinées à mesurer le niveau d’autonomie de 
la personne (grilles AGGIR, ADL, IADL), ou encore des 
outils développés en interne.

2• DES INTERVENTIONS INDIVIDUALISÉES, MAIS COMMENT ?

Mini Mental State Examination (MMSE)

autres outils utilisés en neuropsychologie

outils utilisés par les ergothérapeutes

outils divers

outils utilisés par les psychomotriciens

35 
2 

34 
5 

37
6 

43
2

73
82

78

outil unique plusieurs outils 

23

22

20

18

en sollicitant la personne 

en demandant l'avis du conjoint aidant 

en demandant l'avis du mandataire judiciaire 

en demandant l'avis du médecin traitant 

en demandant l'avis des autres aidants 

90 8 2

77 22 1 1

24 45 27 12

11 2510 49 6

9 4115 31 4

toujours souvent parfois rarement non réponse

fardeau du conjoint aidant

fardeau des autres aidants familiaux

30 21 24 11 13

12 19 28 19 17 5

1

toujours souvent parfois rarement jamais

non réponse

L'aidant joue un rôle central
dans l'évaluation des besoins

Des aidants associés à l’évaluation 
des besoins
Pour évaluer les besoins de la personne malade, la 
quasi-totalité des équipes (99 %) déclare demander 
régulièrement l’avis du conjoint aidant (figure 5). Plus 
des deux tiers des équipes consultent également les 
autres proches aidants de manière fréquente (69 %). 
L’aidant joue ainsi un rôle central dans l’évaluation 
des besoins de la personne malade. Le mandataire 
judiciaire et le médecin traitant, sont, eux, nettement 
moins souvent sollicités lors de l’évaluation des besoins.

En complément de l’évaluation des besoins de la 
personne malade, 86 % des ESA ayant répondu 
à l’enquête évaluent le fardeau du conjoint aidant 
(figure 6). L’évaluation du fardeau des autres aidants 
est réalisée dans 77 % des ESA. 73 % des ESA qui 
réalisent une évaluation du fardeau des aidants utilisent 
comme outil l’échelle de Zarit ou son dérivé le mini-
Zarit. Plus rarement, les ESA recourent à des grilles 
mesurant la qualité de vie, à des outils développés en 
interne ou à des entretiens avec l’aidant.
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Figure 5
�Modalités d’évaluation des besoins des personnes prises 
en charge 
(% des ESA ayant répondu à l'enquête)

Figure 6
�Evaluation du fardeau des aidants  
(% des ESA ayant répondu à l'enquête)

Figure 4
�Outils utilisés par les ESA pour l’évaluation de l’état 
cognitif, de l’autonomie et des besoins des personnes 
prises en charge 
(% des ESA déclarant utiliser des outils)
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Ces résultats témoignent de la diversité des 
outils d’évaluation mobilisés par les ESA. Ils 
illustrent, de plus, la complémentarité des outils et 
approches mobilisés par les ergothérapeutes et les 
psychomotriciens. Enfin, ils montrent que les ESA 
tiennent compte des aspects relationnels de la perte 
d’autonomie, l’aidant étant souvent intégré à la 
démarche d’évaluation.

Un projet d’accompagnement construit  
avec les personnes malades et leurs aidants 
L’évaluation des besoins et des capacités de la 
personne malade permet aux ESA d’établir un plan 
individualisé de soins. Ce plan de soins définit les 
objectifs concrets sur lesquels porteront les séances 
de réhabilitation (réalisation de la toilette, préparation 
des repas …).

Le plan de soins est conçu en concertation avec les 
différents acteurs concernés, et en premier lieu, dans 
99 % des ESA, avec la personne malade elle-même 
(figure 7). Les conjoints aidants et les autres aidants 
sont intégrés à la concertation de manière moins 
systématique. La concertation avec les médecins

Figure 7

Concertation en vue de la construction du projet  
d’accompagnement et de réhabilitation 
(% des ESA ayant répondu à l’enquête)

avec la personne prise en charge

avec le conjoint aidant

avec les autres aidants familiaux

avec le médecin traitant

99

36

25

9

avec le mandataire judiciaire

7

souvent parfois rarement non réponse
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EN DIRECT DU TERRAIN...
UNE EQUIPE SPÉCIALISÉE À DOMICILE POUR DES MALADES ALZHEIMER JEUNES (ESAJ)
Aurély Bougnoteau, Directrice Association Soins et Santé (Limoges)
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Afin d’accompagner à leur domicile des 
personnes de moins de 65 ans atteintes de la 
maladie d’Alzheimer ou de troubles apparentés, 
mais aussi de soutenir leur entourage familial, 
une association limousine, Soins et Santé, a 
mis sur pied une équipe spécialisée Alzheimer 
entièrement consacrée aux malades dits jeunes. 
Ce dispositif, complémentaire des autres services 
d’aide et soins, est encore peu développé en 
France. En 2009, l’Association Soins et Santé a 
créé l’une des 39 équipes spécialisées Alzheimer 
(ESA) pilotes intervenant à domicile auprès 
de personnes atteintes de troubles cognitifs 
légers, débutants ou modérés. Deux ans plus 
tard, elle lançait un dispositif similaire, dédié 
spécifiquement aux malades de moins de 65 ans. 

En France, selon Santé Publique France, près de 
35 000 malades jeunes de moins de 65 ans se-
raient concernées1. « En raison de cette précocité, 
ils n’ont pas leur place en établissements d’hé-
bergement pour personnes âgées dépendantes 
(EHPAD)», analyse Aurély Bougnoteau, la Direc-
trice de Soins et Santé. « Ils ont des capacités, 
notamment physiques, différentes des personnes 
vieillissantes et présentent des situations sociales,
familiales, financières et professionnelles spé-
cifiques. » Bien qu’encore actifs, ils ne peuvent 
prétendre à la retraite et sont confrontés à des 
difficultés financières du fait de leur inaptitude au 
travail. Dans certains cas, ils vivent encore sous le 

même toit que leurs jeunes enfants. « Ils ont donc 
besoin d’un accompagnement adapté, avec des 
activités thérapeutiques liées à la mobilité, à la 
communication et à la réhabilitation sociale et de 
maintenir et valoriser leurs potentialités afin qu’ils 
puissent continuer à vivre chez eux. » La genèse 
du projet d’équipe spécifique Malades Jeunes à 
domicile fait suite à une initiative commune initiée 
entre le Docteur Cartz Piver, Neurologue du Centre 
Mémoire de Ressources et de Recherche (CMRR) 
Limousin et Soins et Santé. Le projet est né en 
2010 avec « ENVIS-AJ » : Elan de Vie et Soins 
Spécifiques pour les malades d’Alzheimer Jeunes. 
Ce projet consistait à prodiguer des soins de réa-
daptation et d’accompagnement pour permettre 
aux malades et à leur entourage d’envisager l’ave-
nir et de préserver leur élan vital. Il a été notam-
ment soutenu par la Fondation Médéric Alzheimer 
pendant 18 mois, avant la naissance de l’Equipe 
Spécialisée « Malades Jeunes ».

Alors que l’ESA « classique » prévoit 15 
séances de réhabilitation et d’accompagnement 
durant trois mois maximum, à raison d’une ou 
deux séances par semaine, les patients
« jeunes » ont besoin de six à huit mois de 
prise en charge. « Le temps de prise en charge 
est souvent plus long car nous les accom-
pagnons jusqu’à trouver un relais fiable ». En 
conséquence, la file active de l’ESA est plus 
réduite sans que cela n’affecte les conditions 

Ces résultats témoignent de la diversité des 
outils d’évaluation mobilisés par les ESA. Ils 
illustrent, de plus, la complémentarité des outils et 
approches mobilisés par les ergothérapeutes et les 
psychomotriciens. Enfin, ils montrent que les ESA 
tiennent compte des aspects relationnels de la perte 
d’autonomie, l’aidant étant souvent intégré à la 
démarche d’évaluation.

Un projet d’accompagnement construit  
avec les personnes malades et leurs aidants 
L’évaluation des besoins et des capacités de la 
personne malade permet aux ESA d’établir un plan 
individualisé de soins. Ce plan de soins définit les 
objectifs concrets sur lesquels porteront les séances 
de réhabilitation (réalisation de la toilette, préparation 
des repas …).

Le plan de soins est conçu en concertation avec les 
différents acteurs concernés, et en premier lieu, dans 
99 % des ESA, avec la personne malade elle-même 
(figure 7). Les conjoints aidants et les autres aidants 
sont intégrés à la concertation de manière moins 
systématique. La concertation avec les médecins 
traitants et les mandataires judiciaires constitue 
quant à elle une pratique marginale. n

Figure 7

Concertation en vue de la construction du projet  
d’accompagnement et de réhabilitation 
(% des ESA ayant répondu à l’enquête)
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de financement de ce service. Tout au long du suivi 
thérapeutique, l’ESAJ travaille en coordination étroite 
avec de nombreux acteurs hospitaliers, du soin et de 
l’aide à domicile. « Chaque situation est singulière, il n’y 
a pas de réponse unique ». Pour mieux soutenir toute la 
famille, un partenariat renforcé a été développé avec 
la plateforme d’accompagnement, de soutien et de 
relais pour les aidants familiaux de l’Association Soins 
et Santé, qui propose des sessions de formation et des 
sorties parents-enfants. Comme toute équipe spéciali-
sée Alzheimer, l’ESAJ réunit des compétences variées : 
ergothérapeute, psychomotricien, assistants de soins en 
gérontologie, infirmière référente et conseillère en éco-
nomie sociale et familiale. « Cela fait notre force sur les 
parcours d’accompagnement des malades et de leurs 
proches : nous proposons une douzaine de services de 
soins et d’accompagnement pour permettre un main-
tien à domicile dans les meilleurs conditions », souligne 
Aurély Bougnoteau.

Davantage sollicitée aujourd’hui qu’à ses débuts, l’ESAJ 
reste sous-exploitée malgré les besoins. « Cela s’explique 
par la sous-orientation et l’errance diagnostic des patients 
jeunes. Nous pouvons compter désormais sur le réseau 
Malades Jeunes qui s’est organisé en Limousin autour du 
CMRR, réunissant de nombreux interlocuteurs comme les 
MAIA, la MDPH, les structures médico-sociales repérées 
dans l’accompagnement des malades jeunes… »

         Propos recueillis par Marie-Antoinette Castel-Tallet

1 Carcaillon-Bentata  L, Quintin  C, Moutengou  E, BoussacZarebska M, 
Moisan F, Ha C, et al. Peut-on estimer la prévalence de la maladie d’Al-
zheimer et autres démences à partir des bases de données médico-ad-
ministratives ? Comparaison aux données de cohortes populationnelles. 
Bull Epidémiol Hebd. 2016;(28-29): 459-67

  LA PAROLE À...

Clément PIMOUGUET
Chercheur associé INSERM U1219

Quels sont les principaux ensei-
gnements de l’étude que vous avez 
conduite sur les bénéfices de la prise en 
charge par les ESA ?
Tout d’abord, il convient de rappeler 
qu’il s’agit d’une étude observation-
nelle et qu’elle présente certaines 
limites méthodologiques. Cette étude 
pilote a commencé en 2013 et s’est 
terminée en 2015. 

Elle montre que l’effet des prises en 
charge ESA varie dans le temps : 
pendant la prise en charge, l’auto-
nomie fonctionnelle de la personne 
malade s’améliore et ses troubles du 
comportement diminuent ; au cours 
des trois mois suivant la fin de la prise 
en charge, l’autonomie fonctionnelle 
se dégrade et les troubles du com-
portement se stabilisent. 

Je tiens également à souligner que 
les ESA contactées ont directement 
adhéré aux principes de l’étude, ce 
malgré le surplus de travail que cela 
représentait pour elles. 16 équipes 
ont participé et près de 430 patients 

ont été inclus. Une proportion impor-
tante d’entre-eux a été ré-évaluée, 
ce qui n’est jamais facile avec une 
population fragile et souvent isolée. 
Cela montre qu’il est possible d’im-
pliquer des équipes médico-sociales 
de premier recours dans des projets 
de recherche. Cet aspect est tout 
à fait encourageant pour les cher-
cheurs. Enfin, la motivation des ESA 
autour de l’étude nous a encouragé à 
mettre en place un essai d’interven-
tion auprès d’une dizaine d’ESA en 
Gironde. Ce projet est financé par le 
Programme de recherche sur la per-
formance du système de soins.

Quelles sont pour vous les limites de la 
prise en charge par les ESA ?
Les ESA constituent une innovation 
médico-sociale tout à fait pertinente 
pour les patients et leurs proches, 
mais également pour les médecins 
et notamment les médecins généra-
listes, qui peuvent désormais propo-
ser des solutions de prise en charge 
dès les premiers stades de la maladie. 
Néanmoins, notre étude a montré 
que les patients bénéficiant des ESA 
sont souvent à des stades avancés 
de la maladie. Ces prises en charge 
pourraient être plus utiles plus tôt et 
avoir un véritable rôle de prévention 
face aux complications à venir si les 
patients étaient orientés plus préco-
cement.

Le format de la prise en charge 
réalisée par les ESA pose lui aussi 
question. Cette prise en charge est 
relativement intense mais sur une 

durée limitée – en général de 4 mois 
– et l’après est souvent difficile à or-
ganiser, ce qui contribue à fragmenter 
la prise en charge de ces personnes 
malades qui bénéficieraient proba-
blement plus d’un soutien au long 
cours. Enfin, les ESA sont victimes 
de leur succès, certaines présentant 
des files d’attente de 6 mois voire 9 
mois, ce qui laisse un délai important 
pendant lequel les besoins peuvent 
évoluer, des hospitalisations peuvent 
survenir… Ces équipes devraient être 
renforcées.

Comment relayer l’action des ESA 
pour assurer le maintien des bénéfices 
acquis ?
L’après prise en charge est au moins 
aussi important que la prise en 
charge elle-même. La question des 
relais est donc essentielle. Ils doivent 
être préparés avec soin et anticipés 
très tôt. L’objectif de l’essai que nous 
menons actuellement est préci-
sément de tester l’efficacité d’une 
prolongation la prise en charge ESA 
(de 4 mois supplémentaires mais 
de manière moins intensive) afin 
notamment de laisser le temps pour 
la mise en place des relais, lorsqu’ils 
sont nécessaires. Notre hypothèse 
est qu’en laissant plus de temps aux 
thérapeutes, les relais proposés seront 
mieux acceptés par les malades et 
leurs proches et plus adaptés, pour-
ront perdurer dans le temps et per-
mettront de maintenir les bénéfices 
acquis initialement.  

Propos recueillis par Hervé Villet
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L’idée d’intégrer des ergothérapeutes et 
des psychomotriciens dans les SSIAD a été 
inspirée de programmes d’ergothérapie à 
domicile développés dans des pays étran-
gers où existe une activité de recherche 
universitaire dans cette discipline. Ceux qui 
ont fait l’objet du plus grand nombre de 
publications ont été créés aux Etats-Unis 
et aux Pays-Bas. L’Environmental Skill-Buil-
ding Program (ESP) [13], le Tailored Activity 
Program (TAP) [14] et le Care Of Persons 
with dementia and their Environment 
(COPE) [15] sont les principaux modèles 
nord-américains, tandis que le programme 
COTiD (Community Occupational Therapy 
in Dementia) [16 ; 17] est le modèle déve-
loppé aux Pays-Bas. Ces programmes ont 
fait l’objet d’évaluations scientifiquement 
rigoureuses (essais contrôlés randomisés) 
aux résultats encourageants. 

Le programme néerlandais COTiD, élaboré 
par Maud Graff, consiste en dix interventions 
d’une heure réparties sur cinq semaines. Dans 
des conditions expérimentales, il a montré 
plusieurs bénéfices à court terme (trois mois), 
pour les personnes malades comme pour 
leurs aidants. Ces bénéfices concernent la 
capacité des personnes malades à réaliser des 
actes de la vie quotidienne, leur qualité de vie, 
leur santé perçue et leur humeur.  Pour les ai-
dants, une amélioration de l’auto-évaluation de 
la compétence, de la qualité de vie, de la santé 
perçue et de l’humeur a été mesurée [18 ; 19]. 
Le bénéfice de cette intervention a également 
été démontré par une étude coût/efficacité 
[20]. Ce programme est aujourd’hui mis en 
œuvre par 70 % des ergothérapeutes inter-
venant auprès de personnes âgées atteintes 
de troubles cognitifs au Pays-Bas. Toutefois, il 
faut souligner que les études publiées portent 
surtout sur les résultats à court et moyen 
terme. Peu de travaux portent sur un suivi plus 
long. A ce titre, une étude réalisée aux Etats-
Unis sur un programme distinct de ceux cités 
ci-dessus a montré l’absence d’effets signi-
ficatifs sur le déclin fonctionnel au terme de 
deux ans d’intervention [21].

Au-delà des évaluations d’impact réalisées 
dans des conditions expérimentales, des 
études ont été réalisées, notamment aux 
Etats-Unis, pour évaluer la faisabilité, l’accep-
tabilité et la reproductibilité des méthodes 
d’intervention, et pour tester leur intégration 
dans des dispositifs de prise en charge de 
droit commun [22 ; 23]. D’une façon géné-
rale, la transposition d’un modèle expérimental 
dans un dispositif de droit commun soulève 
plusieurs difficultés, liées notamment à l’écart 
entre recherche et pratique courante : les bé-
néfices observés dans des conditions 

expérimentales ne sont pas nécessairement 
reproductibles en routine [24]. Concernant 
l’interprétation, il peut être difficile de traduire 
les effets observés sur le déclin fonctionnel en 
termes d’autonomie et de besoins d’aide [25].

Les modèles développés aux Etats-Unis ont 
été expérimentés dans d’autres pays, notam-
ment en Australie [26] et au Brésil [27]. De 
même, le programme néerlandais COTiD a fait 
l’objet de traductions dans plusieurs langues 
et a été testé en Allemagne [28], au Royaume-
Uni (programme COTiD-UK [29 ; 30]) et en Italie 
[31]. Des formations dispensées par des forma-
teurs certifiés par Maud Graff sont organisées 
dans plusieurs pays, dont la France, à l’atten-
tion des ergothérapeutes. Toutefois, la transpo-
sition d’un pays à un autre n’est pas systéma-
tiquement couronnée de succès, comme l’a 
montré une expérimentation non concluante 
en Allemagne [32]. Les spécificités des 
systèmes de santé et les barrières culturelles 
doivent être pris en compte. D’autres pays ont 
expérimenté leurs propres modèles, comme 
l’Espagne [33].

Au-delà des modèles développés dans le 
cadre de la recherche, il semble exister peu 
d’exemples à l’étranger de dispositifs dédiés 
spécifiquement aux personnes atteintes de 
troubles cognitifs vivant à domicile, à l’ins-
tar des ESA, le besoin d’implanter une telle 
organisation se manifestant lorsqu’il n’existe 
pas dans le pays de possibilité d’accès à ces 
professionnels en ambulatoire. Le métier d’er-
gothérapeute existe dans de nombreux pays 
(ce qui n’est pas le cas pour celui de psycho-
motricien). Leurs modalités d’exercice sont 
fonction du système de santé du pays, avec 
de grandes différences de répartition entre 
l’exercice libéral et l’exercice salarié.

Aux Pays-Bas, les interventions d’ergothé-
rapeutes à domicile sont réalisées par des 
professionnels libéraux auxquels les patients 
ont un accès direct, sans être adressés par un 
médecin. L’assurance santé de base prend 
en charge dix séances par an, comprenant si 
nécessaire l’intervention auprès de l’aidant, ce 
qui est en cohérence avec le programme CO-
TiD. Les assurances complémentaires santé 
peuvent rembourser des séances supplémen-
taires. La large diffusion du protocole COTiD 
assure une homogénéité des pratiques.

Au Royaume-Uni, les ergothérapeutes in-
tervenant auprès des personnes atteintes de 
troubles cognitifs exercent notamment dans 
des structures publiques (rattachées au Natio-
nal Health Service) [34 ; 35] : d’une part les 
lieux de diagnostic (memory clinics) et d’autre 
part les Community Mental Health Teams 
(pour les personnes de moins de 65 ans),                

                                                   

DECRYPTAGE...
LA RÉHABILITATION À DOMICILE : PANORAMA INTERNATIONAL
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ainsi que dans d’autres services équivalents 
dédiés aux personnes âgées (Specialist Older 
Adults Mental Health Services, Olders People’s 
Community Mental Health Teams ou Commu-
nity Mental Health Services for Older People).

La Belgique a mis en place à partir de 2014 
un dispositif qui se rapproche des ESA par 
les patients auxquels il s’adresse, et par la 
finalité et les modalités des interventions : les 
cliniques de la mémoire [36]. Ces structures 
proposent aux personnes atteintes de troubles 
cognitifs à un stade léger ou modéré une prise 
en charge en réhabilitation, sur prescription 
médicale, avec un remboursement par l’assu-
rance soins de santé. Ces structures disposent 
au moins d’un médecin spécialiste (gériatre, 

neurologue ou psychiatre), d’un neuropsycho-
logue, d’un ergothérapeute et d’un travailleur 
social. Elles dispensent 25 séances pluridis-
ciplinaires réparties sur une durée maximale 
d’un an, la première et la dernière séance 
étant souvent réalisées au domicile du pa-
tient. Une étude rétrospective, menée sur un 
petit échantillon de patients pris en charge 
dans une de ces structures, a montré une 
amélioration significative de la qualité de vie 
des personnes malades et une stabilisation 
des troubles de l’humeur, des émotions et du 
comportement chez la majorité d’entre eux, 
mais pas d’effet bénéfique sur les capacités 
fonctionnelles et la cognition. Une amélioration 
(ou stabilisation) du fardeau a également été 
constatée chez la majorité des aidants [37]. n 

	       Synthése réalisée par Hervé Villet
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A la fin des interventions, la mise en place de solutions de relais est souvent longue et complexe. Elle consti-
tue l’une des principales difficultés de fonctionnement rencontrées par les ESA.
L’enquête fournit des informations détaillées sur les modalités de mise en œuvre des interventions. Elle permet ainsi 
de repérer les principales difficultés rencontrées par les équipes et de mieux connaître les soutiens et partenaires 
dont elles disposent.

Des difficultés dans les relations avec  
les personnes malades et leurs aidants
Certaines ESA ayant répondu à l’enquête déclarent 
rencontrer, au cours des interventions, des difficultés 
d’ordre relationnel, tant avec les personnes malades 
qu’avec leurs aidants familiaux (figures 8 et 9). La 
difficulté la plus fréquemment mentionnée concerne 
les situations où l’aidant refuse d‘admettre les 
déficiences cognitives ou les besoins de la personne 
malade : 18 % des ESA déclarent rencontrer « souvent » 
des situations de ce type. Les récits d’interventions 
développés par les équipes4 montrent que cette 
attitude de déni conduit certains aidants à refuser 
les prestations de soin ou d’accompagnement 
recommandées par l’équipe, ou encore à mettre 
en danger la personne malade (négligence, non-
opposition à la poursuite de la conduite automobile…). 

Une proportion plus réduite d’ESA (10 %) déclarent 
quant à elles être régulièrement confrontées à des 
situations où la personne malade s’oppose aux soins qui 
lui sont prodigués. Les professionnels des ESA étant dans 
l’obligation de recueillir le consentement de la personne 
malade5, ces cas d’opposition aux soins peuvent 
représenter un obstacle majeur au déroulement des 
interventions. Ils sont ainsi à l’origine de près d’un 

L’opposition ou le refus de la personne  
accompagnée a été à l’origine 

de 23 % des interruptions de prises 
en charge constatées en 2016

4 �A la fin du questionnaire, une question ouverte invitait les ESA à décrire 
une situation concrète illustrant les difficultés éthiques rencontrées au 
cours des interventions prodiguées aux personnes atteintes de troubles 
cognitifs.

5 �Code de l’action sociale et des familles, art. L311-3.

Figure 8

Fréquence des difficultés rencontrées 
avec les personnes accompagnées 
(% des ESA ayant répondu à l’enquête)

Figure 9

Fréquence des difficultés rencontrées  
avec les aidants familiaux 
(% des ESA ayant répondu à l’enquête)

déclin cognitif trop sévère

oppositions aux interventions

13 64 23

9 46 44 1

difficultés de communication

6 59 33 2

insalubrité ou inadaptation du domicile

3 27 68 3

souvent parfois rarement non réponse

déni / état cognitif et besoins de la personne accompagnée 

interférences des familles avec les interventions

18 61 21

6 43 49 2

opposition aux interventions

3 31 65 1

souvent parfois rarement non réponse
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quart des interruptions de prise en charge constatées 
au cours de l’année 2016 (figure 10). Les difficultés 
liées à l’opposition des familles aux interventions sont, 
elles, nettement moins fréquentes, mais elles sont à 
l’origine de 6 % des interruptions de prise en charge 
constatées.

D’après les récits d’interventions développés par les 
équipes, le médecin traitant et la MAIA constituent 
les deux principaux soutiens mobilisés lorsque le 
comportement de la personne malade ou de l’aidant 
empêche le bon déroulement d’une intervention. Les 
ESA sollicitent principalement le médecin traitant 
dans le but de l’informer de la situation, de recueillir 
ses recommandations, et de solliciter son appui. 
Les MAIA sont, elles, plutôt sollicitées lorsqu’un 
renforcement de l’accompagnement quotidien est 
jugé nécessaire.

Des difficultés liées au profil des patients 
adressés aux ESA
Les ESA rencontrent plusieurs difficultés de 
fonctionnement récurrentes. Ces difficultés sont 
liées, tout d’abord, au profil des personnes prises en 
charge. Les équipes se voient régulièrement adresser 
des patients qui, du fait de la sévérité de leur déclin 
cognitif (MMSE ≤ 15), ne correspondent pas aux 
critères d’intervention des ESA. Or, ces patients ont 
une capacité limitée à bénéficier des activités de 
réhabilitation proposées par les ESA. Ainsi, au cours 
des interventions, 13 % des équipes ayant répondu 
à l’enquête déclarent rencontrer fréquemment des 
difficultés liées à la sévérité des troubles cognitifs 
(figure 8). De plus, parmi les interruptions de prise 
en charge constatées en 2016, 11 % s’expliquent 
par l’incapacité de la personne malade à réaliser les 
activités proposées par l’ESA (figure 10). 

Des difficultés liées à la durée limitée  
des prises en charge
Les équipes rencontrent également d’importantes 
difficultés à la fin des prises en charge. A ce titre, les 
récits d’interventions développés par les répondants 
montrent que, le nombre total de séances étant limité, 
les équipes sont régulièrement contraintes de mettre 
fin à des interventions dont les objectifs n’ont, pourtant, 
pas été atteints. A l’issue des prises en charge, la 
mise en place de solutions de relais permettant 
d’assurer le maintien des bénéfices obtenus soulève 
elle aussi d’importantes difficultés. Le plus souvent, les 
personnes malades et leurs aidants sont orientées vers 
un accueil de jour, une plateforme d’accompagnement 
et de répit, ou accompagnées dans l’aménagement de 
leur plan d’aide à domicile (figure 11). Cependant, en 
réponse à la question ouverte, de nombreuses équipes 
ont souligné que la mise en place de ces relais est 
souvent longue et complexe. Deux obstacles principaux 
ont pu être identifiés : la réticence de certaines familles 
devant le coût des relais proposés et le manque de 
structures de relais sur le territoire.

Figure 10

Répartition des causes d’interruptions 
prématurées des interventions en 2016  
(% des ESA du nombre total d'interruptions)

opposition ou refus de la personne accompagnée

décès

entrée en institution

opposition ou refus de l'aidant familial

hospitalisation

autre cause

incapacité à réaliser toute activité

22

20

11

23

8

6

10

Figure 11 

Démarches entreprises pour assurer le relais au terme 
des séances de réhabilitation 
(% des ESA ayant répondu à l'enquête)

orientation vers un accueil de jour

définition d'un aménagement d'un plan d'aide à domicile

67 29 22

61 30 6 2

orientation vers une plateforme d'accompagnement et de répit

33 40 22 5

définition d'un aménagement d'un plan de soins à domicile

30 49 16 5

orientation vers un hôpital de jour

9 23 58 10

souvent parfois rarement non réponse
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Structures et professionnels partenaires des ESA 
(% des ESA ayant répondu à la question)

autres partenaires

pharmaciens

SAMSAH ***

PTA/CTA**

MDPH

centres de santé

masseurs-kinésithérapeutes

psychologues

réseaux de santé

etablissements de santé

infirmiers libéraux

plateformes d'accompagnement et de répit

orthophonistes

CLICs et autres coordinations gérontologiques

équipes APA

autres SSIAD et SPASAD

SAAD *

médecins spécialistes

MAIA

accueils de jour

consultations mémoire 97

93

93

90

86

83

76

76

65

62

60

59

52

36

27

21

18

17

6

6
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* services d’aide et d’accompagnement à 
domicile
** plateformes / coordinations territoriales 
d’appui
*** services d’accompagnement médico-so-
cial pour adultes handicapés

Soutiens et partenaires mobilisés
Le cahier des charges des ESA encourage les 
équipes à établir des partenariats 
avec tous les professionnels et structures 
impliqués, sur leur territoire, dans le 
diagnostic, l’accompagnement ou la prise 
en charge de la maladie d’Alzheimer 
(médecins traitants, consultations mémoire, 
structures sanitaires...). Conformément à 
cette recommandation, la quasi-totalité des 
ESA ayant participé à l’enquête ont établi au 
moins un partenariat (figure 12). Les équipes 
disposent en règle générale de partenaires 
très variés, puisqu’en moyenne chaque ESA 
dispose de 11 catégories de partenaires.
Les différents professionnels et structures 
partenaires jouent des rôles multiples vis-à-vis 
des ESA. Quatre rôles principaux ont pu être 
identifiés :
> �Les structures et professionnels impliqués 

dans le repérage et le diagnostic de la 
maladie d’Alzheimer figurent parmi les 
partenaires les plus fréquents des ESA. Il 
s’agit des consultations mémoire et des 
médecins spécialistes (neurologues et 
gériatres). Le médecin traitant participe lui 
aussi au repérage de la maladie, mais il 
n’a pas été intégré aux items de réponse 
parce qu’il constitue de facto un partenaire 
des ESA. Les partenariats établis avec ces 
structures et professionnels ont notamment 

pour fonction de faire connaître les ESA 
auprès des différents professionnels 
prescripteurs présents sur leur territoire.

> �Les structures et dispositifs de relais repré-
sentent également des partenaires fré-
quents des ESA. A l’issue des interventions, 
ces structures sont notamment mobilisées 
par les équipes pour prendre en charge la 
personne ou l’accompagner dans la re-
cherche de services adaptés, c’est-à-dire 
pour assurer la continuité des soins. Il s’agit 
des accueils de jour, des plateformes d’ac-
compagnement et de répit des aidants, des 
MAIA, des équipes médico-sociales APA, 
des réseaux de santé, des centres d’infor-
mation et de coordination gérontologique 
(CLIC) et des associations (mentionnées 
dans la rubrique ”autres”). 

> �Les structures et professionnels assurant 
une prise en charge (quotidienne) conco-
mitante à celle de l’ESA figurent aussi 
parmi les partenaires des équipes. 
Il s’agit principalement des accueils de 
jour, des MAIA, des infirmiers libéraux, 
et des établissements d’hébergement 
non-médicalisés  (mentionnés dans la 
rubrique “autres”). Les répondants étaient 
invités à préciser par quelles structures les 
personnes bénéficiant de l’intervention de 
l’ESA étaient prises en charge au moment 
de l’enquête. L’accueil de jour constitue la

Figure 12
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  LA PAROLE À...

Marie Warnery
Coodinatrice ESA ADIAM (Paris 9e)

Quelle est l'origine des presciptions des 
interventions d'ESA ?
L'équipe spécialisée Alzheimer (20 
places) du SSIAD de l’association 
ADIAM interviennent sur un terri-
toire extrêmement dense et riche en 
structures sanitaires et médico-so-
ciales qui couvre les arrondissements 
du quart Nord-Est parisien. Grâce 
à son ancienneté, l’ESA jouit d’une 
bonne implantation. Ainsi, en 2017, 
les demandes d’intervention ont 
émané principalement des consulta-
tions mémoire (30 %), des services 
hospitaliers de gériatrie (30 %) ou 
des services de neurologie (7 %). Les 
SPASAD, qui peuvent repérer des 
situations fragiles au domicile, ont 
également fait appel à l’ESA (13 %), 
tout comme les professionnels des 
CLIC et des MAIA (7 %). Les méde-
cins prescripteurs sont majoritaire-
ment des spécialistes, neurologues 
(45 %) ou gériatres (27,5 %).

Quelle sont les difficultés rencontrées
dans la mise en place et la conduite 
des interventions des ESA (aurprès des 
personnes malades, des familles, des 
autres professionnels) ?
La fenêtre d’intervention de l’ESA est 
réduite, et la temporalité est impor-
tante à prendre en compte. Une an-
nonce diagnostique très récente peut 
être un frein, la dyade malade/aidant 
pouvant être alors dans le déni du 
diagnostic et de ses conséquences. 
Au premier contact téléphonique, la 
coordinatrice doit rassurer et expli-
quer les missions de l’ESA pour que 
la personne malade et l’aidant ac-
ceptent le soin à domicile. A contra-
rio, même en respectant les critères 
d’inclusion, nous arrivons souvent 
tardivement, lorsque les répercussions 
de la perte d’autonomie sont déjà 
importantes, alors qu’une interven-
tion en amont en aurait minimisé les 
conséquences et permis d’éviter des 
situations d’épuisement des aidants. 
Lorsque nous intervenons à temps, 
les obstacles demeurent néanmoins 
et peuvent mettre en échec les soins 
: une anosognosie importante du 
malade, un sentiment de culpabilité 
de l’aidant et des difficultés à passer 
la main à des professionnels. Enfin, 
nous déplorons la méconnaissance 
des missions des ESA par les profes-
sionnels médico-psycho-sociaux, ce 
qui peut induire un manque de coor-
dination et ralentir la mise en place de 
soins adaptés.

Mettez-vous en place des relais à 
l'issue des interventions et, si oui, 
lesquels ?
L’ESA ne saurait exister d’une façon 
isolée. Nous agissons au cœur d’un 
réseau de soins où l’ESA constitue 
un véritable dispositif de coordination 
intégré. Nos missions ne se limitent 
pas au travail de réhabilitation par 
le déploiement de stratégies pallia-
tives et d’entrainement procédural 
au domicile. Ainsi, nous informons 
et orientons systématiquement les 
aidants vers les plateformes de répit 
et d’accompagnement et les associa-
tions qui proposent du soutien. Nous 
accompagnons les malades vers des 
accueils de jour ou des associations 
socio-culturelles adaptées pour qu’ils 
soient cognitivement et socialement 
stimulés. Nous introduisons des auxi-
liaires de vie au domicile pour soute-
nir la vie quotidienne. Nous mettons 
en relation les personnes malades 
avec des professionnels paramédi-
caux (infirmières, masseurs-kinésithé-
rapeutes, orthophonistes) ou sociaux 
(gestionnaires de cas, assistants de 
service social) le cas échéant. Nous 
nous donnons les moyens de pé-
renniser les bénéfices de nos inter-
ventions en proposant des relais qui 
perdurent après la fin de celles-ci, 
dans le but de maintenir la qualité de 
vie au domicile et l’accompagnement 
de la dyade malade-aidant. 

Propos recueillis par Hervé Villet

structure assurant le plus fréquemment 
une prise en charge concomitante à celle 
de l’ESA (citée par 80 % des équipes). 
Viennent ensuite les gestionnaires de cas 
MAIA (66 %) et les établissements d’hé-
bergement non-médicalisés (42 %).
Les ESA mobilisent notamment ces 
partenaires afin de coordonner les prises 
en charge et dans le but d’échanger des 
informations.

> �Les structures et professionnels assurant un 
soutien ponctuel au cours des interventions 
constituent, eux, des partenaires très 
divers. Il s’agit aussi bien de professionnels 
du secteur social (psychologues), de 
professionnels de santé (médecins traitants, 
pharmaciens, masseurs-kinésithérapeutes, 
orthophonistes), de structures sanitaires 
(réseaux de santé), que de structures et 

   professionnels médico-sociaux (SAAD, 

CLIC, gestionnaires de cas MAIA).
Le nombre et la nature des partenariats 
établis varient en fonction du type de secteur 
géographique couvert par l’ESA. Les ESA 
couvrant un territoire à prédominance 
urbaine ont ainsi cité en moyenne plus de 
catégories de partenaires (12 contre 10). Dans 
ces territoires urbains, mieux dotés en offre 
sanitaire et médico-sociale, les partenariats 
avec les professionnels de santé (infirmiers 
libéraux, orthophonistes, psychologues et 
masseurs-kinésithérapeutes), mais aussi 
avec les centres de santé, les réseaux de 
santé, les accueils de jour, les plateformes 
d’accompagnement et de répit et les équipes 
médico-sociales APA sont plus fréquents. 
Les partenariats avec les pharmaciens suivent, 
eux, une tendance inverse : ils concernent 
presque uniquement le secteur rural. n
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1. Comment intervenir quand le 
consentement explicite de la personne 
ne peut être obtenu ? 
Au début de leurs interventions, les ESA sont te-
nues de recueillir le consentement éclairé de la per-
sonne malade ou, à défaut, de son représentant lé-
gal. Dans les réponses apportées au questionnaire, 
de nombreuses ESA soulignent que le recueil du 
consentement des personnes atteintes de troubles 
cognitifs soulève des difficultés éthiques majeures, 
en particulier lorsque ces personnes ne bénéficient 
pas d’une mesure de protection juridique et qu’au-
cune personne de confiance n’a été désignée.

Le refus d’aide et de soins est la situation la plus 
fréquemment évoquée par les répondants pour 
illustrer ces difficultés : « Madame exprime clai-
rement son refus de la prise en charge mais son 
anosognosie franche nous conforte dans l’impor-
tance de poursuivre notre prise en charge ». Devant 
le refus explicite de la personne, les professionnels 
pourraient choisir d’interrompre la prise en charge, 
en vertu du principe de consentement. Cependant, 
dans bien des cas, la présence de troubles cognitifs 
conduit les ESA à s’interroger sur la valeur à accorder 
aux souhaits verbalisés par la personne malade : 
« Devons-nous suivre la volonté de la personne, 
tout en sachant qu’elle présente une altération du 
jugement et qu’elle n’a probablement pas mesu-
ré les conséquences de ses choix ? ». Quand la 
capacité des personnes malades à prendre pour 
elles-mêmes des décisions importantes n’est pas 
assurée, il devient difficile aux professionnels des 
ESA d’interpréter les refus de soins et de déter-
miner si ces refus justifient d’interrompre l’inter-
vention. Dans ces situations, l’ESA peut se tourner 
vers la personne de confiance ou le tuteur de la 
personne malade afin de recueillir leurs avis – à 
condition qu’ils aient été désignés. En l’absence 
d’une personne de confiance ou d’une mesure de 
protection juridique, il revient aux professionnels de 
prendre eux-mêmes une décision. Doivent-ils alors 
respecter l’avis de la personne, ou, au contraire, 
poursuivre les soins malgré son refus ? Confrontées 
à ce dilemme, les ESA mettent en place différentes 
stratégies. Certaines équipes tentent d’obtenir le 
consentement de la personne en reformulant leur 
proposition d’intervention « Lors d’une intervention, 
un patient était opposant aux soins, nous lui avons 
expliqué la prise en charge ESA de façon détour-

née ». Une équipe a quant à elle mis en place 
une procédure de prise de décision spécifique 
consistant à « respecter le refus de soins après 
plusieurs essais d’intervention, en laissant un délai 
de réflexion de 15 jours à la personne malade ». Les 
ESA rencontrent également des difficultés d’ordre 
éthique lorsque les capacités de compréhension ou 
d’expression de la personne malade ne permettent 
pas d’obtenir son consentement explicite aux soins. 
Ces difficultés surviennent notamment au moment 
de la signature du document individuel de prise en 
charge, en début de suivi. Ce document qui détaille 
les modalités et les objectifs de l’intervention, est 
utilisé par les ESA pour recueillir le consentement 
de la personne. Plusieurs répondants ont souligné 
que l’utilisation de ce document est, dans certains 
cas, problématique : « La signature du document 
individuel pose des difficultés de compréhension et 
donc de consentement éclairé selon l’avancée de 
la maladie […] », « nous rencontrons des difficul-
tés lors de la signature du document individuel de 
prise en charge chez une personne présentant des 
troubles cognitifs en l’absence d’aidant ». Ainsi, en 
raison de leurs troubles cognitifs, certaines per-
sonnes malades ne sont pas en mesure de com-
prendre ce document. Pourtant, ce sont elles qui 
doivent le signer pour que la prise en charge puisse 
se poursuivre, lorsqu’aucune personne de confiance 
n’a été désignée et qu’aucun représentant légal 
n’est présent. Dans cette situation, les profession-
nels doivent-ils tout de même chercher à obtenir 
la signature de la personne pour lui permettre de 
recevoir l’intervention, ou au contraire, mettre un 
terme à la prise en charge ? 

L’application du principe de consentement soulève 
également des difficultés lorsque les ESA inter-
viennent auprès de personnes qui ont seulement 
une conscience partielle de leurs troubles. Dans 
ce cas, pour éviter une rupture de prise en charge, 
certaines ESA choisissent de ne pas révéler à la 
personne malade la raison de leur intervention 
« c’est indispensable de ne pas forcément tout 
expliquer ». Les équipes se trouvent alors dans 
une situation délicate : « Le fait de devoir mentir 
à la patiente sur l’origine de l’orientation (médecin 
traitant et consultation mémoire) et sur notre rôle 
a déstabilisé l’équipe ». En effet, bien qu’elle soit 
parfois jugée nécessaire, la rétention d’informations 
n’en demeure pas moins problématique du point 
de vue des répondants, et ce à double titre. 

Cent soixante-cinq ESA ont répondu à la question ouverte qui les invitait, à la fin du questionnaire, à 
décrire une situation concrète illustrant les difficultés éthiques rencontrées lors des interventions auprès de 
personnes atteintes de troubles cognitifs. Pour retranscrire fidèlement le point de vue des équipes, les récits 
d’intervention sont ici restitués de manière brute, sans que la Fondation n’exprime ses positions. 

Dans les réponses, deux questionnements éthiques apparaissent de façon particulièrement récurrente. Le 
premier concerne la conduite à adopter lorsqu’il n’est pas possible à l’ESA d’obtenir, lors d’une intervention, 
le consentement explicite de la personne malade : faut-il alors interrompre l’intervention ou la poursuivre, 
et comment ? Le second questionnement porte sur les situations où le comportement des aidants semble 
contraire aux intérêts ou aux souhaits de la personne aidée : quel positionnement adopter ? 

ENJEUX ÉTHIQUES 
LE POINT DE VUE DES ÉQUIPES SPÉCIALISÉES ALZHEIMER
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D’abord, l’absence de communication de certaines 
informations à la personne malade implique qu’il n’est 
pas possible aux professionnels de l’ESA de recueillir 
un consentement éclairé « la personne accompagnée, 
si elle ne refuse pas, ne comprend pas le pourquoi de 
nos interventions […]. Nous n’avons pas réellement de 
consentement à la mise en place des interventions ». 
Ensuite, le maintien d’un défaut d’information réduit 
la marge de manœuvre des professionnels au cours 
de leurs interventions « nous sommes limités dans la 
réhabilitation ». En définitive, les interventions auprès de 
personnes qui ne sont que partiellement conscientes 
de leurs troubles soulèvent l’interrogation suivante : 
est-il légitime de masquer certaines informations aux 
personnes malades lorsque cela permet de poursuivre 
une intervention jugée nécessaire ?

2. Que faire lorsque le comportement 
des aidants semble aller à l’encontre des 
intérêts de la personne aidée ? 
Les réponses apportées au questionnaire montrent 
que les ESA sont régulièrement confrontées à des 
situations où le comportement des aidants est contra-
dictoire avec les intérêts ou les souhaits de la per-
sonne aidée. L’un des objectifs de l’intervention des 
ESA étant d’« améliorer les relations patients/aidants », 
les professionnels sont amenés, dans ces situations, 
à jouer un rôle de conciliation. Les réponses révèlent 
que ce rôle place régulièrement les équipes face à 
des dilemmes éthiques. 

Les ESA déclarent notamment rencontrer des diffi-
cultés lorsque les aidants et la personne aidée sont en 
désaccord au sujet d’une décision impactant direc-
tement la prise en charge : « Les aidants s’opposent 
parfois à la mise en place de certaines activités ou 
solutions relais à notre intervention (accueil de jour, …) 
alors que la personne accompagnée est volontaire et 
en accord avec notre proposition ». La décision la plus 
souvent évoquée comme occasionnant des désac-
cords entre aidants et personnes malades est celle 
du maintien à domicile : « La personne malade nous 
expose le choix du projet de vie imposé par l’aidante 
principale qui est le placement en EHPAD. Tout au 
long de la prise en soins, elle évoque sa souffrance 
(pleure) et la violence pour elle d’un tel projet qu’elle 
ne souhaite pas ». Dans ces situations, les profession-
nels se trouvent dans une position délicate. En effet, 
en cherchant à provoquer un changement de com-
portement de la part de l’aidant, les équipes courent 
le risque de rendre ce dernier réticent à l’intervention 
« il reste compliqué de poursuivre la proposition la 
plus adaptée à l’aidé sans heurter l’aidant », « nous 
prenions le risque que l’aidant rejette en bloc nos pro-
positions et coupe court à notre accompagnement 
ESA ».  Pour surmonter ces difficultés, certaines 
équipes organisent des « temps d’échange » entre 
aidants et personnes malades, dans le but de les 
amener à s’accorder sur une décision.

Vis-à-vis des aidants, de nombreux professionnels dé-
clarent également rencontrer des difficultés lorsqu’ils 
constatent qu’une personne malade est maltraitée par 
son entourage. Le cas le plus souvent cité est celui de 
la restriction à liberté d’aller et venir parfois imposée 
à la personne malade par son ou ses aidants : « Le 
conjoint d’une personne souffrant de troubles cogni-
tifs impose des contentions à son épouse malgré nos

 recommandations et conseils d’accompagnement », 
« une personne vit seule chez elle et a tendance à 
déambuler la nuit, les enfants l’enferment à clé ». Pour 
les professionnels, se pose alors la question de savoir 
quelle attitude adopter vis-à-vis des aidants qui, pour 
certains, revendiquent « leur liberté de choisir ce qu’ils 
font chez eux ». Par ailleurs, plusieurs professionnels 
mentionnent des situations où ils se sont vu deman-
der par un aidant d’imposer eux-mêmes une restric-
tion à la liberté d’aller et venir de la personne malade, 
afin d’éviter des risques de chute ou d’errance : « Le 
fils d’une personne âgée demande aux intervenants 
à domicile de poser un cadenas sur les barrières de 
lit afin d’éliminer tout risque de chute de sa maman 
». Ces situations, où se manifeste une tension entre la 
liberté de la personne malade et sa sécurité, sont pré-
sentées par les ESA comme des cas de conscience 
devant lesquels les professionnels se sentent souvent 
démunis : « A quel moment est-il de notre devoir 
d’alerter d’une situation de ce type, et à qui ? de 
quelle manière ? », « Lors de certaines interventions, 
nous participons de fait à cette entrave à la liberté de 
se déplacer librement. Cette situation met l’équipe 
face à un conflit éthique. ».

Les ESA se trouvent également confrontées à des 
difficultés éthiques lorsqu’elles constatent des cas 
de négligence. Plusieurs équipes mentionnent par 
exemple des situations où les aidants « ne s’im-
pliquent pas dans la prise en charge » ou ne 
« prennent pas le relais entre deux séances ». Le 
manque d’implication de certains aidants est décrit 
comme un facteur de mise en échec de l’interven-
tion « les séances ne semblent pas être bénéfiques » et, 
partant, comme une source de « frustration » pour les 
professionnels. Une équipe déclare quant à elle être 
régulièrement confrontée, en raison de la négligence 
de certains aidants, à des « maintiens à domicile non 
sûrs » face auxquels les professionnels éprouvent 
un sentiment d’impuissance : « Il nous est difficile de 
laisser cette dame atteinte de la maladie d’Alzheimer 
angoissée et seule, de ne pas pouvoir faire plus pour elle. 
Quel est notre rôle ici … ? ». 
Devant ces cas de négligence, plusieurs équipes 
ont déclaré avoir formulé une demande de prise en 
charge auprès d’un dispositif MAIA afin d’améliorer la 
situation de la personne malade.

3. Quels sont les droits et devoirs des 
ESA face aux situations d’urgence et de 
mise en danger ?
Les réponses apportées à la question ouverte 
montrent que les situations d’urgence et de mise en 
danger suscitent souvent, chez les professionnels, des 
interrogations concernant les droits et devoirs des 
ESA.
La poursuite de la conduite automobile figure parmi 
les cas de mise en danger souvent cités par les ré-
pondants. Elle soulève, du point de vue des profes-
sionnels, deux types de difficultés. Premièrement, 
plusieurs professionnels déclarent qu’il leur est difficile 
de conseiller un arrêt de la conduite automobile aux 
personnes n’ayant pas d’autres moyens de transport : 
« Aborder le sujet de l’arrêt de la conduite est très 
difficile et nous nous questionnons, surtout lorsque 
nous n’avons aucune solution à proposer pour les 
déplacements en zone rurale, ce qui a un impact sur 
l’autonomie ». Comment, en effet, conseiller un



20� La Lettre de l’Observatoire  |  Mai 2019 - N° 53

arrêt de la conduite lorsque le véhicule constitue 
la seule ouverture de la personne malade sur son 
environnement ? Ensuite, plusieurs ESA soulignent 
qu’elles n’ont « pas de moyens d’agir » lorsqu’elles 
constatent un cas de mise en danger lié à la 
conduite, en dehors des conseils qu’elles pro-
diguent aux personnes malades et à leurs aidants. 
A ce titre, certains répondants déplorent l’« absence 
de positionnement des médecins traitants ou 
spécialistes pour les démarches existant auprès du 
service médical de la Préfecture».

De nombreux professionnels déclarent quant à eux 
rencontrer des difficultés d’ordre éthique lorsqu’ils 
constatent des situations d’urgence au domicile 
de personnes malades ne relevant pas des critères 
d’intervention de l’ESA. Le cahier des charges des 
ESA stipule que ces équipes doivent intervenir 
auprès des personnes à un stade léger à modéré 
de développement de la maladie. Cependant, cer-
taines équipes sont régulièrement sollicitées pour 
intervenir auprès de personnes à un stade plus 
avancé de la maladie : « Les familles sont souvent 
dans le déni et ne connaissent pas les ESA malgré 
les communications faites aux médecins, gériatres, 
neurologues, qui contactent les ESA quand la pa-
thologie est trop avancée ». Dans ce cas de figure, 
lorsque les personnes malades et leurs aidants sont 
exposés à des difficultés ou à des risques majeurs 
(épuisement de l’aidant, mise en danger de la 
personne malade…), les professionnels se trouvent 
souvent partagés entre la nécessité de venir en aide 
à la personne malade et l’obligation de respecter 
les critères d’intervention des ESA : « La patiente 
est à un stade avancé de la maladie. Les aidants 
sont dans une grande détresse morale. L’équipe 
s’est questionnée profondément à la fois sur le 
bien-fondé de la prise en charge de la patiente (état 
avancé de la maladie) et à la fois sur la nécessité 
d’accompagner les aidants en situation de détresse 
morale. ». En définitive, ces situations soulèvent le 
questionnement éthique suivant : les professionnels 
peuvent-ils refuser d’intervenir lorsque cela implique 
une mise en danger de la personne malade ? 

4. Difficultés éthiques rencontrées au 
terme de l’intervention de l’ESA
Les ESA ont une durée d’intervention limitée : elle 
peuvent dispenser à chaque personne malade 
entre 12 et 15 séances de réhabilitation sur une 
période pouvant s’étendre jusqu’à 3 mois. Les ré-
ponses à l’enquête montrent que les professionnels 
rencontrent d’importantes difficultés éthiques au 
terme de certaines interventions.

Ces difficultés sont principalement liées au fait que 
les ESA se trouvent régulièrement dans l’impossibi-
lité de mettre en place des relais pertinents à l’issue 
de la dernière séance de réhabilitation. En effet, 
dans certains cas, aucun relais convenable n’est 
repéré sur le territoire : « Le manque de structures 
pouvant faire relais avec notre travail est difficile », 
« nous rencontrons surtout des difficultés liées au 
manque de structures de relais dans notre dépar-
tement ». Dans d’autres cas, les aidants refusent 
les relais proposés en raison de leurs réticences à 
« passer d’un service pris en charge (l’ESA) à un 
service avec une implication financière (accueil de 
jour, plateforme d’accompagnement et de répit) ». 
Dans ces circonstances, au terme des 15 séances 
de réhabilitation, les ESA sont contraintes de mettre 
fin à la prise en charge alors que certains besoins 
de la personne malade ne seront, de ce fait, plus 
couverts. Plusieurs répondants indiquent que ces 
situations, en plus d’être une source de frustration 
pour les professionnels, placent les ESA dans une 
position particulièrement délicate vis-à-vis des per-
sonnes accompagnées : « A la fin des 15 séances 
nous ressentons une forme d’abandon au niveau 
de la prise en charge ESA ». En raison de ces dif-
ficultés, de nombreux professionnels estiment qu’il 
serait nécessaire de prolonger la durée de l’inter-
vention des ESA ou de permettre à ces équipes 
d’assurer d’autres formes d’accompagnement 
au-delà des 15 séances de réhabilitation : « Les 
ESA devraient avoir des moyens supplémentaires 
pour assurer et diversifier un accompagnement 
après ces 15 séances ». n

Synthése réalisée par Benjamin Talbi
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Les consultations mémoire, qui par-
ticipent au diagnostic de la maladie 
d’Alzheimer, ont également pour 
mission d’orienter les personnes 
présentant des troubles cognitifs vers 
des services adaptés. Elles constituent 
ainsi l’un des principaux prescrip-
teurs d’ESA. Dans le but de mieux 
comprendre le rôle accordé aux 
ESA par les consultations mémoire, 
trois consultations ont été interro-
gées : celles de l’hôpital Bretonneau 
(AP-HP), de l’hôpital Ambroise Paré 
(AP-HP), et de l’hôpital La Porte Verte 
(Versailles). 

A quelle fréquence et pour quelles rai-
sons prescrivez-vous des interventions 
d’Equipes Spécialisées Alzheimer ?

Pour la consultation de l’hôpital Bre-
tonneau, les ESA ont su trouver leur 
place parmi les services proposés aux 
patients et à leurs aidants car elles 
permettent de personnaliser davan-
tage la prise en soins. Cette consulta-
tion mémoire fait très souvent appel à 
ces équipes. L’évaluation effectuée par 
les professionnels spécialisés à do-
micile est jugée complémentaire des 
tests réalisés en consultation mémoire, 
notamment parce qu’elle tient compte 
de l’environnement physique habi-
tuel et de la relation aidant-aidé, qui 
sont deux paramètres centraux pour 
comprendre l’origine des troubles du 
comportement. 

Le praticien de la consultation mé-
moire de l’hôpital La Porte Verte 
prescrit quant à lui entre 10 et 12 
interventions d'équipes spécialisées 
Alzheimer par mois. Ces prescriptions 
sont proposées aux patients atteints 
de troubles neurocognitifs à un stade 
débutant ou modéré de leur maladie. 
Il observe que le rôle des ESA ne se 
limite pas à la réhabilitation. L’inter-
vention des équipes peut en effet 
faciliter l’acceptation d’aides jusque là 

refusées. Par ailleurs, les ESA ap-
portent aux autres professionnels un 
regard précieux sur la situation du 
patient à son domicile.

Les praticiens de la consultation de 
l’hôpital Ambroise Paré prescrivent 
pour leur part peu d’interventions 
d’ESA chaque année. Ces prescrip-
tions concernent essentiellement 
des personnes malades isolées, en 
situation de refus d’aide, ou dont 
l’aidant principal présente une fragilité 
importante.

A quelles difficultés êtes-vous confron-
té pour faire bénéficier les patients de 
ces interventions ?
Pour la consultation mémoire de l’hô-
pital Bretonneau, la mise en place des 
interventions d’ESA ne soulève pas de 
difficultés majeures. Au contraire, les 
ESA aident parfois à briser un huis-
clos au domicile : de par leur spé-
cialisation, les professionnels savent 
entrer en contact, gagner la confiance 
et, progressivement, faire accepter 
un tiers dans le lieu intime qu’est le 
domicile. La première aide extérieure 
est celle qui est perçue comme la 
plus délicate à introduire. L’ESA peut 
accompagner des patients ou des 
aidants en opposition vers une accep-
tation graduelle de l’aide.

D’après la consultation mémoire de 
l’hôpital La Porte Verte, la mise en 
œuvre des interventions d’ESA sou-
lève plusieurs difficultés. Tout d’abord, 
même lorsque l’aidant demande l’in-
tervention, la personne malade peut 
manifester une opposition aux soins, 
notamment en raison d’une attitude 
de déni vis-à-vis de la maladie. Sou-
vent, cette opposition diminue au fur 
et à mesure des visites de l'ESA. Le 
mode de vie de certaines personnes, 
surtout au début de la maladie, peut 
également poser problème. C’est par 
exemple le cas lorsque la personne

malade souhaite conserver une cer-
taine mobilité géographique (voyages, 
visites à la famille). Cela peut peser 
sur l'organisation des séances et 
empêcher de maintenir un rythme 
régulier d’intervention au cours des 
trois mois de prise en charge. Enfin, 
l’intervention auprès des personnes 
isolées constitue une difficulté impor-
tante, car l’implication d’un proche, 
présent lors de la première visite, est 
perçue comme nécessaire.

Au sein de la consultation de l’hôpi-
tal Ambroise Paré, la mise en place 
des interventions est jugée com-
plexe. Deux obstacles principaux sont 
soulignés : la difficulté à identifier des 
interlocuteurs au sein des ESA et la 
difficulté à convaincre les patients et 
leurs aidants de l’intérêt d’une prise en 
charge d’aussi courte durée.

Proposez-vous des relais à l'issue des 
soins d'accompagnement et de ré-
habilitation dispensés par les ESA ? 
Etes-vous souvent amené à prescrire 
des renouvellements de ces prises en 
charges ?
La consultation mémoire de l’hô-
pital Bretonneau estime que l'objet 
de l'ESA est d’ajuster les approches 
éco-psycho-sociales pour soutenir les 
patients et leurs aidants à domicile 
dans les meilleures conditions pos-
sibles. Les relais doivent être mis en 
place pour maintenir les approches 
soignantes et alerter en cas de crise. 
Les ESA de son secteur, de par leur 
appartenance à des plateformes 
de services, anticipent souvent les 
relais. Parfois, l'ESA peut être utili-
sée comme un relais vers l’entrée 
en EHPAD. Si leur intervention est 
appréciée par les patients et par les 
aidants qui sont souvent deman-
deurs de séances supplémentaires, la 
prolongation n’est pas fréquente car 
les objectifs des ESA sont précis et 
planifiés dans le temps. 

Les consultations mémoire, qui par-
ticipent au diagnostic de la maladie 
d’Alzheimer, ont également pour 
mission d’orienter les personnes 
présentant des troubles cognitifs vers 
des services adaptés. Elles constituent 
ainsi l’un des principaux prescrip-
teurs d’ESA. Dans le but de mieux 
comprendre le rôle accordé aux 
ESA par les consultations mémoire, 
trois consultations ont été interro-
gées : celles de l’hôpital Bretonneau 
(AP-HP), de l’hôpital Ambroise Paré 
(AP-HP), et de l’hôpital La Porte Verte 
(Versailles). 

A quelle fréquence et pour quelles rai-
sons prescrivez-vous des interventions 
d’Equipes Spécialisées Alzheimer ?   

Pour la consultation de l’hôpital Bre-
tonneau, les ESA ont su trouver leur 
place parmi les services proposés aux 
patients et à leurs aidants car elles 
permettent de personnaliser davan-
tage la prise en soins. Cette consulta-
tion mémoire fait très souvent appel à 
ces équipes. L’évaluation effectuée par 
les professionnels spécialisés à do-
micile est jugée complémentaire des 
tests réalisés en consultation mémoire, 
notamment parce qu’elle tient compte 
de l’environnement physique habi-
tuel et de la relation aidant-aidé, qui 
sont deux paramètres centraux pour 
comprendre l’origine des troubles du 
comportement. 
Le praticien de la consultation mé-
moire de l’hôpital La Porte Verte 
prescrit quant à lui entre 10 et 12 
interventions d'équipes spécialisées 
Alzheimer par mois. Ces prescriptions 
sont proposées aux patients atteints 
de troubles neurocognitifs à un stade 
débutant ou modéré de leur maladie. 
Il observe que le rôle des ESA ne se 
limite pas à la réhabilitation. L’inter-
vention des équipes peut en effet 
faciliter l’acceptation d’aides jusque là 

refusées. Par ailleurs, les ESA ap-
portent aux autres professionnels un 
regard précieux sur la situation du 
patient à son domicile.
Les praticiens de la consultation de 
l’hôpital Ambroise Paré prescrivent 
pour leur part peu d’interventions 
d’ESA chaque année. Ces prescrip-
tions concernent essentiellement 
des personnes malades isolées, en 
situation de refus d’aide, ou dont 
l’aidant principal présente une fragilité 
importante.

A quelles difficultés êtes-vous confron-
té pour faire bénéficier les patients de 
ces interventions ?
Pour la consultation mémoire de l’hô-
pital Bretonneau, la mise en place des 
interventions d’ESA ne soulève pas de 
difficultés majeures. Au contraire, les 
ESA aident parfois à briser un huis-
clos au domicile : de par leur spé-
cialisation, les professionnels savent 
entrer en contact, gagner la confiance 
et, progressivement, faire accepter 
un tiers dans le lieu intime qu’est le 
domicile. La première aide extérieure 
est celle qui est perçue comme la 
plus délicate à introduire. L’ESA peut 
accompagner des patients ou des 
aidants en opposition vers une accep-
tation graduelle de l’aide.

D’après la consultation mémoire de 
l’hôpital La Porte Verte, la mise en 
œuvre des interventions d’ESA sou-
lève plusieurs difficultés. Tout d’abord, 
même lorsque l’aidant demande l’in-
tervention, la personne malade peut 
manifester une opposition aux soins, 
notamment en raison d’une attitude
de déni vis-à-vis de la maladie. Sou-
vent, cette opposition diminue au fur 
et à mesure des visites de l'ESA. Le 
mode de vie de certaines personnes, 
surtout au début de la maladie, peut 
également poser problème. C’est par 
exemple le cas lorsque la personne
malade souhaite conserver une cer-

taine mobilité géographique (voyages, 
visites à la famille). Cela peut peser 
sur l'organisation des séances et 
empêcher de maintenir un rythme 
régulier d’intervention au cours des 
trois mois de prise en charge. Enfin, 
l’intervention auprès des personnes 
isolées constitue une difficulté impor-
tante, car l’implication d’un proche, 
présent lors de la première visite, est 
perçue comme nécessaire.
Au sein de la consultation de l’hôpi-
tal Ambroise Paré, la mise en place 
des interventions est jugée com-
plexe. Deux obstacles principaux sont 
soulignés : la difficulté à identifier des 
interlocuteurs au sein des ESA et la 
difficulté à convaincre les patients et 
leurs aidants de l’intérêt d’une prise 
en charge d’aussi courte durée.
Proposez-vous des relais à l'issue des 
soins d'accompagnement et de ré-
habilitation dispensés par les ESA ? 
Etes-vous souvent amené à prescrire 
des renouvellements de ces prises en 
charges ?
La consultation mémoire de l’hô-
pital Bretonneau estime que l'objet 
de l'ESA est d’ajuster les approches 
éco-psycho-sociales pour soutenir les 
patients et leurs aidants à domicile 
dans les meilleures conditions pos-
sibles. Les relais doivent être mis en 
place pour maintenir les approches 
soignantes et alerter en cas de crise. 
Les ESA de son secteur, de par leur 
appartenance à des plateformes 
de services, anticipent souvent les 
relais. Parfois, l'ESA peut être utili-
sée comme un relais vers l’entrée 
en EHPAD. Si leur intervention est 
appréciée par les patients et par les 
aidants qui sont souvent deman-
deurs de séances supplémentaires, la 
prolongation n’est pas fréquente car 
les objectifs des ESA sont précis et 
planifiés dans le temps. 

Olivier Drunat
Hôpital Bretonneau

     Sophie Moulias 
     Hôpital Ambroise Paré

Hélène Pitti-Ferrandi  
Hôpital La Porte Verte

 REGARDS CROISÉS

 La prescription d'ESA 
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La consultation mémoire de l’hôpital 
La Porte Verte oriente fréquemment 
les personnes malades et leurs aIdants 
vers un centre d’accueil de jour, une 
plateforme d’accompagnement et de 
répit des aidants, une coordination 
gérontologique (pour la mise en place 
d’aides à domicile), des groupes de 
paroles, ou des séances soutien indi-
viduel psychologique destinées aux 
aidants. Ces dispositifs sont souvent 
mieux acceptés après l’intervention 
de l’ESA. Si l’état cognitif du patient le 
permet et si les équipes spécialisées 
Alzheimer ne sont pas surchargées, la 
consultation prescrit fréquemment le 
renouvellement des interventions ESA.

La consultation de l'hôpital Ambroise 
Paré est peu en contact avec les 
ESA après, la prescription initiale. Elle 
propose donc rarement des relais aux 
interventions de ces équipes. En pra-
tique, aucun praticien de cette consul-
tation n'a prescrit de renouvellement 
d'ESA. Cependant, la consultation met 
souvent en place, en parallèle de la 
prise en charge ESA, de l'orthophonie 
à domicile, et/ou de la kinésithérapie.

Quelles solutions ont été mises en 
place ou envisagées pour faciliter votre 
collaboration avec les ESA ?
La consultation mémoire de l’hôpital 
Bretonneau signale que ses échanges 
réguliers avec les ESA permettent 
de simplifier le suivi des patients et 
d’examiner collectivement des situa-
tions cliniques. Une ESA du secteur 
participe chaque mois à une réunion 
d’échanges en vidéoconférence (staff 
hôpital-ville). Les questions abordées 
sont choisies en groupe et elles sont 
traitées par des experts locaux. 

La consultation mémoire de l’hôpital 
La Porte Verte entretient des liens ré-
guliers avec les ESA de son territoire. 
Les retours d’information des ESA 
permettent à la consultation mémoire 
d’avoir une meilleure connaissance 
du patient et d'assurer un suivi plus 
efficace. Ces communications offrent 
également la possibilité d’ajuster les 
prescriptions d’ESA en fonction de la 
disponibilité réelle des équipes.

La consultation mémoire de l’hôpital 
Ambroise Paré juge que la prescrip-

tion de prises en charge ESA n'est 
pas optimale car le sens même de la 
démarche n'est pas clair pour chaque 
prescripteur. Aussi a-t-elle demandé 
à l'un de ses interlocuteurs de venir 
présenter le dispositif ESA en staff 
médical.

		   Propos recueillis par
Marie-Antoinette Castel-Tallet
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Des atouts…
Les ESA présentent l’intérêt d’être un dispositif déployé 
sur tout le territoire par un plan national de santé, 
s’appuyant sur des structures existantes (SSIAD et 
SPASAD), avec des modalités d’organisation et d’in-
terventions unifiées par un cahier des charges et une 
prise en charge intégrale par l’Assurance maladie. Ce 
dispositif constitue un progrès indéniable dans la prise 
en charge à domicile qui pâtissait d’un manque de 
compétences spécialisées et de modalités d'accompa-
gnement spécifiques à la maladie d’Alzheimer.

Le dispositif ESA a également permis aux ergothéra-
peutes et aux psychomotriciens d’ouvrir leur activité 
vers les soins de ville, alors que ces professionnels 
exerçaient presque exclusivement en établissement, 
et que leurs actes ne sont pas remboursés par l’Assu-
rance maladie en ambulatoire.

Le bénéfice de la prise en charge en ESA a été scien-
tifiquement évalué, par une étude menée en Aquitaine 
par l’université de Bordeaux et l’Inserm, qui présente 
l’intérêt d’être au plan international la première évalua-
tion d’interventions d’ergothérapie à domicile auprès 
de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ré-
alisée sur un dispositif fonctionnant en routine et non 
dans des conditions expérimentales [6]. Les résultats 
auprès des personnes malades montrent une stabi-
lisation des capacités fonctionnelles à trois mois et 
une aggravation à six mois, une stabilisation de l’état 
cognitif au niveau de base tout au long des six mois 
de suivi, une amélioration des troubles neuropsychia-
triques à trois mois avec un maintien au bout des six 
mois. Chez les aidants, le fardeau (mesuré par l’échelle 
de Zarit) et le temps consacré à l’aide informelle 
avaient diminué au bout des trois mois et était resté 
stable trois mois plus tard. Ces résultats encoura-
geants incitent à mener d’autres études sur les béné-
fices à long terme de la prise en charge par une ESA 
et sur les conséquences de l’arrêt des interventions.

… mais aussi des limites
Malgré l’atteinte de l’objectif global du 3e Plan Alzhei-
mer, le maillage territorial continue à présenter des 
disparités : certains territoires sont peu couverts ou 
très distants du siège de l’ESA. L’implantation d’une 
ESA sur un territoire est liée à la présence d’une 
structure porteuse, comme le demande le cahier des 
charges. 

Concernant les ressources humaines des ESA, leur 
fonctionnement repose sur des compétences spéciali-
sées d’ergothérapie et de psychomotricité. Le rapport 
d’évaluation du 3e Plan Alzheimer a relevé l’insuffi-
sance de professionnels formés dans ces disciplines 
[5]. Les ESA peuvent donc être confrontées à des 
difficultés de recrutement, surtout sur certains terri-
toires.

L’approche mise en œuvre par les ESA fait elle-même 
débat. Le cahier des charges utilise le terme d'inter-
ventions « cognitivo-psycho-sociales », ce qui présente 
une certaine ambigüité dans la mesure où il existe une 
différence entre une réhabilitation purement cognitive 
et une réhabilitation psychosociale. Certains auteurs 
estiment que l’action des ESA doit suivre le modèle de 
la seconde, puisqu'elle est « holistique, spécifique à 
l’individu et écologique »[10].

Puisque les ESA ont vocation à intervenir à un stade 
spécifique d'évolution de la maladie et pendant une 
durée limitée, il paraît essentiel qu'elles bénéficient 
d'une bonne intégration dans le parcours du soin des 
personnes malades. Pourtant il existe actuellement, en 
amont des interventions, un problème d'adéquation 
de prescriptions aux critères d'éligibilité à la prise en 
charge en ESA. Il se traduit par des interventions trop 
tardives compte tenu de la fenêtre d'efficacité limitée 
des soins dispensés. Ce problème est en partie lié à un 
manque de notoriété du dispositif ESA auprès de cer-
tains médecins prescripteurs, constaté en France mais 
aussi aux Pays-Bas [11], avec en corollaire un défaut 
de compréhension des indications du dispositif [5]. 
De plus, en aval des prises en charge, la mise en place 
de solutions de relais est souvent complexe. Compte 
tenu du caractère transitoire de certaines des amélio-
rations constatées, il paraît nécessaire de mener une 
réflexion sur les solutions permettant de mieux assurer 
le continuum entre les ESA et les dispositifs relais de 
droit commun.

Les évolutions possibles 
du dispositif
Les évaluateurs du 3e Plan Alzheimer ont formulé le 
souhait que les ESA étendent leur champ d’activité 
au-delà de la maladie d’Alzheimer, de façon à faire 
bénéficier d’autres personnes âgées des compétences 
d’ergothérapeutes ou de psychomotriciens [5]. Le rap-
port souligne que cette extension du périmètre pourrait 
avoir un effet bénéfique « en diffusant des savoir-faire 
spécialisés vers les autres membres du personnel » des 
SSIAD et SPASAD. Cette osmose des compétences 
pourrait, du reste, contribuer à résoudre la question du 
relais des interventions des ESA. 

Le Plan maladies neurodégénératives 2014-2019 a 
prévu (mesure 21b) de lancer des expérimentations sur 
le modèle des ESA afin de répondre aux besoins des 
personnes touchées par une autre maladie neurodé-
générative [4]. Des études réalisées aux Pays-Bas ont 
montré des effets positifs d’une prise en charge en 
ergothérapie de personnes atteintes de la maladie de 
Parkinson vivant à domicile [12]. Après une recherche 
menée dans 3 régions, un protocole d’intervention va 
être expérimenté en 2019 dans 16 « équipes spéciali-
sées maladies neurodégénératives » à destination des 
personnes atteintes de la maladie de Parkinson ou de 
la sclérose en plaques. 

Marie-Antoinette Castel-Tallet, Benjamin Talbi, Hervé Villet

CONCLUSION
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