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de prét-a-porter dans votre établissement

UNE ANIMATION BOUTIQUE,
AVEC UN CONSEILLER VENDEUR

Retrouvez I'atmosphére d'une boutique
pendant quelques heures, a travers une expo
vente a laquelle tous les résidents seront
conviés. lls apprécieront [I'attention et
I'écoute qui leur seront apportées par nos
conseillers vendeurs.

UN SERVICE DE PROXIMITE
POUR LES RESIDENTS ET LEURS
FAMILLES

La boutique éphémere apporte un service
de proximité utile et pratique pour faciliter le
renouvellement des vétements de vos rési-
dents. Ils peuvent essayer les produits avant
de les acheter et ainsi éviter l'insatisfaction et
les retours que peuvent engendrer les ventes
par correspondance ou par internet.

LA SATISFACTION IMMEDIATE
DES RESIDENTS

Les résidents essayent les vétements lors de
I'animation et ils peuvent disposer de leurs
achats immédiatement. Notre conseiller
vendeur a toutes les tailles disponibles dans
sa boutique. La satisfaction de nos clients est
notre priorité.

Magasins Bleus, leader de la vente et du
conseil a domicile de prét-a-porter, vous
propose une boutique éphémere !

Un engagement éthique

Sensibles aux difficultés que peuvent vivre les
séniors, nous avons formé et fait signer une
charte de bonne conduite a nos collaborateurs.
La bienveillance est au cceur de notre démarche.

Des vétements de qualité

Des produits résistant aux lavages répétés et
intensifs afin de garantir longévité, confort et
plaisir d'utilisation.

Des supports d'accompagnement

Plusieurs semaines avant chaque animation, un
pack communication est remis. Les résidents,
les familles et I'établissement pourront ainsi
prendre leurs dispositions et contacter les
personnes concernées par le processus d'achat.

MAGASINS BLEUS

SIEGE SOCIAL 75 Route Nationale - BP 35131 - 35651 LE RHEU Cedex

dircom@magasins-bleus.fr - 02.99.14.95.95 - http://www.magasins-bleus.fr

Retrouvez-nous également sur Facebook f
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EN BREF..

Les maisons de retraite Alzheimer a portée de clics

A l'occasion de la journée mondiale, Retraite
Plus, qui conseille gratuitement preés de 80 000
familles d'aidants par an, met gratuitement a
disposition des aidants et des personnes dgées,
son nouveau moteur de recherche.

Inadapté, trop cher, trop éloigné, ou liste d'at-
tente interminable ... Trouver un établissement
accueillant les personnes dgées souffrant d’Al-
zheimer ne pouvant étre maintenus a domicile
est une étape souvent source d'anxiété pour les
personnes dgées et leur famille. Désormais, I'ou-
til en ligne Retraite Plus ainsi que I'équipe de
conseillers qui 'accompagne, résout le probléme
en quelques clics.

En effet, a mi-chemin entre la plateforme collabora-
tive, le site de référencement, et I'agence de conseil,
ce nouveau dispositif de recherche Retraite Plus a été
congu pour offrir I'opportunité unique de :

@® Prendre connaissance des établissements qui
répondent a une prise en charge médicale et
sociale de qualité, dans des lieux entierement
sécurisés afin d'éviter les risques de chutes et de
fugues dus aux problémes de désorientation.
Effectivement, s'il existe de nombreux EHPAD
qui accueillent des personnes agées atteintes
de la maladie d'Alzheimer, toutes les structures
ne sont pas adaptées pour répondre a leurs
besoins spécifiques.

@ Déterminer son choix en fonction de plusieurs
critéres : localisation, tarif, hébergement, accueil,
services annexes...

@ D'avoir accés aux différents avis sur ces établis-
sements grace a un service qualité axé sur le
participatif : les retours des pensionnaires et de
leur famille.

@® De bénéficier de conseils d'experts : Ceux-ci sont
[a pour rassurer les familles, les accompagner
dans leurs démarches (prise de rendez-vous avec
les établissements ayant des disponibilités). lls
peuvent également leur simplifier les procédures
en les informant sur leurs droits ( aides sociales et
autres avantages) et apporter leur expertise sur
le type d'hébergement qui sera adapté a leur

proche en prenant en compte ['état de santé de la
personne agée et les besoins inhérents a celui-ci.

® De profiter d'outils interactifs pour calculer le
GIR, le montant de I'APA , le niveau de sécurité
du domicile d'un senior en fonction de I'avan-
cée de la maladie ou d'autres infos pratiques...

(et accompagnement est personnalisé, jusqu'a
I'entrée effective de la personne agée en établisse-
ment, et permet de satisfaire pleinement la grande
majorité des familles qui y ont fait appel.

Plus d'information sur www.retraiteplus.fr

Carte de France représentant le nombre d'établissements accueillant
les malades d'Alzheimer par département

Carte © Retraite Plus - 2016

Détail de zones en
région parisienne

o Mombre di structunes

22 Numdéro du département
B Départements récensant < 90 structures
B Départemnents recensant > 90 structures.
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EN BREF...

Le Président de la République et la ministre des
Solidarités et de la Santé ont présenté le 18
septembre le plan de transformation du systéme
de santé. Les grandes orientations annoncées
fixent un cap et une organisation pour les années
a venir. « Voila une réforme a la hauteur des
enjeux et qui témoigne d’'un engagement fort »
réagit Lamine Gharbi président de la FHP. « Nous
partageons pleinement l'objectif d’assurer a
toutes et a tous un égal accés a des soins de
qualité. Le Président de la République a appelé a
la responsabilité et a 'engagement de tous les
professionnels de santé quel que soit leur statut.
Nous sommes préts a relever ensemble ce défi au
service des patients ! ».,

Emmanuel Macron a annoncé un effort particulier en
2019, avec une augmentation de 'ONDAM de 2,5%
avec un financement a la qualité qui passera de 60 a
300 millions d'euros dans le budget hospitalier. «
Lexécutif a pris conscience quiil est nécessaire de
mettre les moyens en phase avec les exigences de la
transformation. Cest un effort significatif qui rompt
avec la logique délétére des années précédentes. Il est
également primordial d'encourager fortement la
qualité et la pertinence des soins qui doivent étre au
ceeur de notre organisation en santé » affirme Lamine
Gharbi.

Au cours de son discours, le Président de la République
a appelé a un « effort collectif des professionnels de
santé ». La FHP salue sa volonté et celle de la ministre
de la Santé d'engager la totalité des acteurs de santé,
quel que soit leur statut, dans la transformation du
systéme de santé et de l'organisation des soins dans
les territoires. « La diversité des acteurs et leur
complémentarité est un atout pour nos patients.
Emmanuel Macron et Agnés Buzyn l'ont bien compris
et l'ont mis en avant dans cette réforme, il faut le
saluer » confirme Lamine Gharbi.

La nécessité pour les Groupements Hospitaliers de
Territoire (GHT) de coopérer avec le secteur privé
témoigne de cette démarche. « Cest la reconnaissance
du role des hopitaux et cliniques privés dans les

territoires et auprés des patients. Le Président de la

République et la ministre ont évacué la tentation du «
tout GHT ». Clest une évolution positive qui mérite
toutefois une attention toute particuliére lors de sa
mise en ceuvre » dit le président de la FHP.

Laugmentation du temps médical et soignant
disponible est un des grands axes de ce plan. Pour
Lamine Gharbi, « notre systéme de santé souffre d’une
approche trop bureaucratique. Il était urgent de la
remplacer par une vision plus médicale qui permette a
nos soignants d'exercer plus sereinement leur mission
. bien soigner. Améliorer les conditions d'exercice
médical, cela passe également par des mesures en
faveur d'un exercice coordonné dans des lieux
convenablement équipés ».

La FHP salue la création de ces nouveaux hopitaux de
proximité publics et privés qui intégreront l'imagerie
et la biologie médicale. La FHP avait préconisé la
création de centres de premier recours proches de ce
modele.

Le Président de la République a rappelé leffort
particulier qui sera porté a la psychiatrie, longtemps
ignorée des politiques de santé. La FHP prend acte
avec satisfaction de cette prise de conscience.

Emmanuel Macron a annoncé une loi de santé a venir
pour 2019 qui intégre toutes ces mesures. « Nous ne
doutons pas que nous serons pleinement associés a
I'élaboration de cette loi » conclut Lamine Gharbi. .

Communiqué de presse de la FHP
du 18 septembre 2018
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EN BREF.

Le Groupe SOS poursuit sa coopération avec la Chine

Le 20 septembre, Ll Zice, Président d'Universe Cloud
(Beijing) Health Management, et Jean-Marc Borello,
Président du Directoire du GROUPE SOS, ont signé le
premier  contrat relatif a la  mission
d’accompagnement de GROUPE SOS Seniors pour
développer la filiére gérontologique en Chine. La
mission sera réalisée par GROUPE SOS Consulting,
activité de conseil du GROUPE SOS.

En 2030, la Chine comptera 350 millions de personnes
de plus de 60 ans, soit un quart de sa population. En
février 2017, les gouvernements chinois et francais ont
signé une déclaration d'intention de développer
conjointement des établissements et services afin de
répondre aux besoins de la population agée en Chine. La
silver économie, est un axe important de la coopération
bilatérale entre la France et la Chine, la signature de ce
contrat d‘accompagnement avec un acteur chinois
traduit la volonté de la France d'exporter son savoir-
faire. Le 11 novembre 2017, le GROUPE SOS s'est engagé

LE WIFI RESIDENT
POUR VOTRE EHPAD

C'est la fin des clichés sur nos dinés : ils adorent infernet |
Gccompogner

Connectez-les
nouvelle vie.

pour les

Découvrez notre offre :
® Une offre WIFl 100% externalisée

C® | 0171194370

@® Une installation technique simple et rapide

dans la coopération franco-chinoise en signant un
accord de partenariat avec Universe Cloud (Beijing)
Health Management, lequel souhaite avec cette
collaboration, renforcer, garantir et améliorer la
qualité de soins et de la prise en charge des
personnes agées en sappuyant sur le savoir-faire
reconnuetlaqualité desservicesd'accompagnement
proposés par GROUPE SOS Seniors.

En janvier 2018, GROUPE SOS Seniors et Universe Cloud
(Beijing) Health Management signe une nouvelle
convention relatif a louverture de 5 établissements
pilotes d'une capacité de 5600 places en Etablissement
d'hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD) et en résidence seniors et 4500 places d'aide et
de soins a domicile.

la signature du contrat relatif a la mission
d'accompagnement qui a eu lieu le 20 septembre 2018,
intervient suite a l'obtention du terrain et I'accord des
autorités du district de Jiaozhou (Province du Shandong)

dans leur

pour mener a bien la construction d'un premier EHPAD
de 500 places et d'une filiére de prise en charge a
domicile de 1000 places. Cette signature fait suite a une
visite de M. LI Zice des établissements pour personnes
agées du Grand Est [a veille.

La mission d'accompagnement est réalisée par GROUPE
S0S Consulting, qui sappuiera sur I'ensemble des
expertises de GROUPE SOS Seniors. En lien avec I'équipe
chinoise, GROUPE SOSConsulting aura pour objectif de
transposer le modele francais aux exigences
réglementaires et a la culture chinoise. En plus de la
création d'un référentiel qualité en EHPAD, le contrat qui
signé le 20 septembre, prévoit : « un accompagnement
a la mise en place d'un dispositif de prise en soins a
domicile ainsi que la création d'un centre de formation
pour les aides-soignants » €

(P Groupe SOS

apicea.fr/wifi-ehpad



INTERVIEW

Bernard Hervy

Quelle sera I'influence du déremboursement
des médicaments Alzheimer sur la fréquen-
tation des animations ?

> Bernard Hervy : Les animateurs nont pas de
compétence pour juger de l'efficacité de médicaments
ou de l'intérét de leur déremboursement. Ce sont les
médecins gériatres et neurologues qui peuvent
apporter leur expertise. Si, comme l'affirme le minis-
tere de la santé, leur efficacité était faible, les consé-
quences sur les capacités des personnes et sur leur
participation aux animations seraient mineures.

Que pensez-vous des demandes de dévelop-
pement d’animations thérapeutiques ou de
thérapies non-médicamenteuses ?

» Bernard Hervy : Il convient de ne pas mélanger
les approches et les priorités :

® Les maladies de type Alzheimer sont effective-
ment des maladies dont les caractéristiques sont
de mieux en mieux connues. (e sont des

capacites.

neurotransmetteurs qui sont détruits, et
aujourd'hui, cest irréversible, on ne sait pas les
réparer. Ce n'est pas un jeu, une activité ou un sup-
port qui les réparera. Méfions-nous des affirma-
tions peu réalistes !

® Les approches non-médicamenteuses sont des
approches thérapeutiques qui n'utilisent pas de
médicaments, mais elles demeurent des
approches thérapeutiques, et elles tentent de jus-
tifier leur pertinence par cet aspect. Mais si des
études montrent des aspects positifs sur le bien-
étre des personnes, aucune ne montre d'améliora-
tion des compétences et des performances
(physiques, psychiques et mnésiques). Létude
PAQUID menée en France depuis 30 ans sur deux
départements parle de « résultats non significatifs
» pour ces approches.

® Tres clairement, I'animation se situe sur |'anima-
tion de la vie sociale et culturelle des personnes, et
pas sur la restauration de capacités (cela est du
ressort de thérapies). Cette orientation est tres
claire dans les référentiels des diplomes. Placer
I'animation dans les approches thérapeutiques
(méme non-médicamenteuses) est une erreur.

® Les établissements sont définis comme a la fois
lieux de soin et lieux de vie, dans des approches
différentes et complémentaires. Certaines tenta-
tives pour en faire des lieux de soins et des lieux de
vie thérapeutisés (méme non-médicamenteux)
induisent une perte de sens.

Prenons deux exemples :

® Quand un cardiologue dit a une personne
que Iactivité sexuelle a des bienfaits sur son cceur,
on peut le croire | Mais si cette activité est faite

et pas sur la restauration de

uniquement ou principalement sur des visées
thérapeutiques (curatives ou préventives), on en
perd le sens fondamental pour la personne, la
relation avec le partenaire et le plaisir. Il convient
ici de parler de conséquences secondaires et non
dobjectif principal.

@ Je vois encore, ici ou la, des « ateliers
mémoire », censés étre thérapeutiques et
améliorer les performances mnésiques, sans
preuve malheureusement. Souvent il s'agit de
groupes échangeant sur les souvenirs (y compris
anciens) des personnes, ol elles vont pouvoir
revivie des souvenirs, sexprimer et méme
échanger ; nous sommes sur des animations
améliorant la vie relationnelle et sociale. Mais
pourquoi parler alors de thérapie ? Probablement
parce que nous sommes dans des institutions
dominées par le soin, mais faire cela revient a
minorer toute limportance d'un lieu de vie
conviviale et respectueux.

Mais ol en est I'animation avec les personnes
agées?

» Bernard Hervy : Les quinze dernieres années ont
été celles de la professionnalisation du secteur, et
notre enquéte de 2017 donne une vision fiable des
évolutions : professionnalisation bénéfique aux per-
sonnes dgées, mais faiblesse de la reconnaissance et
des moyens.

Aujourd’hui dans les établissements, on a un
animateur pour 65 résidents (1 pour 97 en 2003) et
75% ont une formation professionnelle (19% en
2003). Ce faible nombre n'est pas compensé par les
moyens : [a moyenne nationale des budgets de
fonctionnement animation (hors investissement et
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hors charges salariales) est aujourd’hui 0, 122 €/jour/
personne en EHPAD. Nous sommes dans une
animation sinistrée dans un secteur gérontologique
délaissé. Voir enquéte sur www.forumdugag.com

Depuis 5 ans, le GAG se bat pour I'amélioration de ces
moyens, mais aussi en créant des outils nouveaux
pour les animateurs (avec l'aide de partenaires
comme la CNSA, la Fondation de France, les caisses de
retraite AGIRC-ARRCO, ...) :

@ Par exemple, l'outil « Acteur-a-Vie » pour aider a
construire, suivre et évaluer les projets personnali-
sés : https://acteuravie.fr/

@ Autre exemple, le partage de supports d'anima-
tion via notre plateforme « Culture-a-Vie ».
Aujourd’hui, aprés 3 ans de fonctionnement, 37
départements (notre porte d'entrée privilégiée car
ils ont la responsabilité de la qualité de vie des
personnes agées) sont abonnés, 1900 structures
sont inscrites et partagent les 680 contenus en
ligne (+ 3 chaque semaine) venant de plus de 150
animateurs différents. www.culture-a-vie.com

@ Une nouvelle plateforme verra le jour en fin dété
avec des outils professionnels et des possibilités
de travail collaboratif entre animateurs de nos
réseaux.

@ Nos congrés nationaux se développent. Le pro-
chain, les 26 et 27 novembre a Nantes travaillera
sur « le quotidien social » des personnes agées.
WWW.congres-cnaag.com

® |Is se diversifient avec notre participation au
Congres des Ages et du Vieillissement (Paris, 6 et 7
septembre) avec de nombreux partenaires profes-
sionnels, retraités, bénévoles, ... www.congres-
cnaag.com

Quelle est votre position sur les mouvements
dans les établissements et sur les réponses
apportées?

> B.H : Tout d'abord, la solidarité avec nos colle-
gues qui travaillent dans des conditions trés diffi-
ciles. Mais un désaccord sur certaines revendica-
tions, comme sur les réponses actuelles. Nous

souhaitons un changement de point de vue :

@ |es années post-canicule ont vu des augmenta-
tions de moyens, y compris en personnel (environ
+ 10%). Force est de constater qu'elles n'ont pas
changé le paysage !

@ |esaugmentations de postes de soignants ne sont
qu'une partie de la réponse, et cette réponse
risque de ne pas étre efficace vu les difficultés de
recrutement.

® Les personnes dgées qui arrivent ont dautres
attentes, d'autres exigences, (en particulier celles
qui arriveront demain, issues du baby-boom
d'aprés-querre) ; une adaptation de nos structures
ne sera pas suffisante, une transformation pro-
fonde est nécessaire.

Il nous faut dés maintenant changer nos priorités :
sécurité et soins seront demain percus comme des
éléments de base, et, pour les populations a venir,
la possibilité de vivre ses envies, le respect de sa
liberté, l'ouverture deviendront essentiels.

Quelle place voyez-vous pour les aidants ?

» B.H : Comme Geneviéve Laroque nous le disait
lors de sa derniére intervention a notre congres, la
dualité aidant-aidé est réductrice ; elle préférait
que l'on parle d'entraide et de solidarité. La situa-
tion des familles ne peut pas se réduire a un seul
role, elle est complexe. Je préfére parler des proches
(familles, voisins, amis), ils ont plusieurs roles (y
compris familiaux et affectifs), et cette réduction
au seul réle d'aidant participe a la perte de sens et
aux difficultés des proches.

Le développement des projets personnalisés peut
participer a leur investissement. Mais, ici aussi, il
nous faut modifier nos pratiques, leur faciliter
l'accés a ces projets a toutes les étapes et les
considérer comme acteurs. Linclusion encore
fréquente des projets personnalisés dans les
dossiers de soins (quel qu'en soit le prétexte ou la
raison affichée) fait que ces projets ne sont pas
accessibles aux proches. La seule solution est de les

faire sur d'autres espaces ouverts aux coopérations,
comme sur « Acteur-a-Vie ».

Et pour les personnes agées trés dépen-
dantes qui ne veulent plus rien, ou qui ne
peuvent plus réaliser leurs souhaits ?

b B.H: Lexpérience montre qu'une personne encore
en vie attend quelque chose de sa vie. Parfois elle
n'en a que des bribes, elle a des difficultés a I'expri-
mer, et parfois elle le cache, ce qui est son droit.
Jentends souvent « ils ne veulent plus rien », mais
la réalité est que nous navons pas trouvé. La aussi,
il nous faut changer !

Dansdessituations de désorientationsimportantes,
le raisonnement est parfois tres faible ; restent les
approches sensorielles que l'animation connait
bien, et avec des résultats. Mais ce n'est possible
quen groupes restreints, ce qui est aujourd’hui
difficile avec un animateur pour 65!

Une transformation compléte vous semble
nécessaire ?

» B.H : Oui, mais en ne jetant pas le bébé avec I'eau
du bain ! Les approches médicales et soignantes
restent indispensables. Il faut les compléter de
facon déterminée par des approches psycho-so-
ciales solidement construites et non baties sur des
leurres. L'animation de la vie sociale en fait partie.
I nous faut passer d’une logique unique de réponse
aux besoins, a une perspective compléte et ouverte
ol les souhaits des personnes sont essentiels.

Daniel Balavoine (un des porte-parole de la généra-
tion qui arrive) nous le disait dés 1985 dans sa chan-
son « Sauver I'amour » : « Comment retrouver le
goiit de la vie ? Qui pourra remplacer le
besoin par I'envie ? » La demande de notre public
demain ! enjeu de transformations nécessaires! €@
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DEREMBOURSEMENT DES MEDICAMENTS CONTRE
LES MALADIES ALZHEIMER ET APPARENTEES

Qulest-ce que cela va changer ? I

Le déremboursement des médicaments traitant les dies Alzheimer et apparentées
est effectif depuis le 1er Aoiit. Ce sujet a déja fait couler beaucoup d'encre mais nous avons
souhaité comprendre pourquoi une telle mesure a été prise par la ministre de la santé et quel
sera l'impact sur la vie sociale des Ehpad.

Pour cela nous avons interrogé plusieurs professionnels qui nous ont fait part de leur avis
sur la question, de la Has a I'association Vaincre Alzheimer en passant par des médecins et
des spécialistes de thérapies non-médicamenteuses. Afin de savoir si le recours a de telles
alternatives aurait un impact sur les finances des Ehpad et in fine des résidents, nous avons
sollicité Florence Arnaiz Baumé, Déléguée générale su Synerpa

Dossier réalisé en collaboration avec Claire Jamroz
/
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Les spécialités pharmaceutiques utilisées dans le traitement de
I'Alzheimer : Donézépil, Rivastigmine, Galantamine et Mémantine sont
déremboursées a compter du Teraoiit 2018 suivant l'arrété du 29 mai 2018
portant radiation de spécialités pharmaceutiques de la liste mentionnée
au premier alinéa de I'article L. 162-17 du code de la sécurité sociale publié
le 1er juin au « Journal Officiel ».

Les médicaments Aricept, Ebixa, Exelon et Reminyl et leurs génériques
étaient jusqu'a présent remboursés a hauteur de 15 % par I'Assurance-
maladie.

A cet effet, il parait fondamental de faire un point sur cette question qui
alimente encore des débats et d'anticiper les effets que peuvent avoir une
telle décision sur le secteur et dans le parcours de santé.

Extrait du dernier « Rapport d’'évaluation des médicaments indiqués dans le
traitement symptomatique de la maladie d’ALZHEIMER » de la HAS émis en 2016

Les données nouvelles d'efficacité, peu nombreuses, confirment
que lefficacité des IAChE (donépézil, galantamine, rivastigmine)
et de la mémantine est au mieux modeste dans le traitement
symptomatique de la maladie d'Alzheimer. Cette efficacité reste
établie uniqguement a court terme et en comparaison au placebo
essentiellement sur les troubles cognitifs.

Les données les plus récentes confirment que l'association d'un
IAChE + mémantine n‘a pas d'intérét clinique démontré.

Il n'est pas possible de vérifier si les conditions d'utilisation des
médicaments, tels que définies par la Commission en 2011,
ont été observées. Or, les données accumulées depuis la
commercialisation des médicaments confirment que les patients
peuvent étre exposés a des effets indésirables pouvant altérer la
qualité de vie (troubles digestifs et neuropsychiatriques a l'origine
d'arrét de traitements dans les études) et/ou étre a l'origine de
troubles graves pouvant entrainer le décés du patient (réactions
cutanées séveres sous galantamine, syncopes, chutes notamment
sous IAChE). La maladie d'Alzheimer touche habituellement
des patients agés (> 75 ans), souvent polymédiqués et plus ou
moins fragiles, donc vulnérables. Le risque de survenue deffets
indésirables graves (troubles du rythme, syncopes, chutes) du fait
d'interactions médicamenteuses est établi par plusieurs travaux, et
il est probablement sous-estimé (sous-notifications).

Dans la mesure ou leur intérét thérapeutique est mal établi, leur
impact sur la qualité de vie est donc essentiel. Elle n'est toujours
pas établie a ce jour.

Lors des deux réévaluations précédentes (2007, 2011), la
Commission avait regretté de ne pouvoir apprécier pleinement
I'intérét thérapeutique des quatre médicaments réévalués au vue
des données alors disponibles. Selon I'analyse des données les
plus récentes, il ressort que :

» La pertinence clinique des effets des médicaments sur les
tests psychométriques reste toujours hypothétique. Les

données disponibles pour les IAChE (donépézil, galantamine,
rivastigmine) ne permettent pas de conclure a un effet
significatif sur les troubles du comportement, la qualité de
vie des patients ou des aidants. Aucun effet sur la morbi-
mortalité n'est établi non plus. Lintérét de la mémantine en
monothérapie reste mal établie y compris a court terme.

» Lefficacité au-dela de 1 an de traitement n'est pas établie alors
gue ces médicaments sont susceptibles d'étre prescrits au long
cours.

» L'impact sur le parcours des patients (retarder l'entrée en
institution) n'est pas établi. Leffet suggéré dans I'étude
DOMINO en faveur du donépézil et en comparaison au
placebo, sur une population sélectionnée, est de tres faible
niveau de preuve et sans pertinence clinique au regard de la
durée d'évolution.

» Aucune donnée ne permet de penser que l'utilisation des
médicaments anti-Alzheimer a été faite en conformité avec les
préconisations de bon usage définis par la Commission lors de
la réévaluation de 2011.

Au total, les données cliniques disponibles sont en faveur
d'un effet des médicaments, établi essentiellement sur les
symptomes cognitifs a court terme, en comparaison au
placebo et dont la pertinence clinique reste hypothétique.
On ne dispose pas de nouvelles données susceptibles de
répondre aux interrogations et questions soulevées lors des
réévaluations faites précédemment en France (2007, 2011) et
par plusieurs autres agences d’évaluation des technologies de
santé (NICE, IQWIG, INESSS notamment).

Rapport complet disponible sur : https.//www.has-sante.fr/portail/upload/
docs/application/pdf/2016-10/annexe_-_rapport_devaluation_des_
medicaments.pdf
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Les avis des professionnels

Dr Mai PANCHAL

Selon le Dr PANCHAL de la Fondation Vaincre
Alzheimer : « Il sagit de médicaments qui ne per-
mettent pas de stopper, ni dempécher le développe-
ment de la maladie mais plutét de limiter un ou des
symptomes psychos-comportementaux tels que la
déambulation, I'agressivité, I'hallucination ; il faut
savoir que chaque traitement n‘a pas les mémes
effets pour tout le monde et que lon voit tout de
méme la maladie avancer avec une variabilité dans
la destruction irréversible des neurones.

Il'y a eu beaucoup détudes scientifiques qui ont
démontré une efficacité, certes modeste et légére,
mais significative pour certains. Celle concernant le
rapport DOMINO a été mené sur deux ans et
démontre un impact significatif sur le bénéfice
cognitif induit par le traitement médicamenteux.
Dans le cadre de I'avis évaluatif de la HAS de 2016, il
aurait été souhaitable de procéder a des évaluations
par médicament distinguées en deux classes phar-
macologiques suivant les neurotransmetteurs et non
une « décision d'ensemble » puisque les essais théra-
peutiques sont différents. De plus, il nexiste aucune
étude scientifique mettant en évidence le risque de
dangerosité de ces médicaments.

Les effets secondaires sont identifiés et le risque
iatrogéne est pris en compte par lévaluation du
Bénéfice /Risque en fonction des dosages dépen-
dants considérant des incompatibilités patholo-
giques connus des spécialistes. Par ailleurs, le pro-
bleme existe sur la régularité du traitement
médicamenteux et du suivi du patient. Pour nos
malades en hospitalisation ou en institution, chacun
saccorde a réduire au maximum les neuroleptiques,

les psychotropes, les anxiolytiques et les benzodiazé-
pines qui sont « extrémement graves » pour la
mémoire et par incidence aggrave la maladie alors
que ceux-ci sont actuellement prescrits car on nest
pas capable de prendre en charge les troubles psycho
comportementaux. Létude ALCOVE démontre d'ail-
leurs une consommation élevée de ces médicaments
en institution. Pour les malades d’Alzheimer et
troubles apparentés, il sagit bien d’une prise en
charge globale vers une personnalisation des soins
intégrant des traitements non médicamenteux. »

La décision récente de
Madame la Ministre se
base sur I'evaluation de
ces traitements éditeés
parla HAS en 2016. La
HAS n’a rien émis de
plus que ce dernier avis
évaluatif.

Selon le Dr GROUCHKA de la Haute Autorité de
Santé : « la consolidation de I'avis évaluatif de la
HAS a amené a prendre position sur I'intérét médical
insuffisant des quatre médicaments traitant les
symptémes des maladies Alzheimer et apparentées
ainsi que des troubles de comportement.

Dr GROUCHKA

Florence ARNAIZ-MAUME

Aussi, est-il important de préciser les indications de

ces médicaments :

® (ontre les symptomes;

® (ontre les quelques troubles cognitifs et de la
mémoire ;

@ (ontre les troubles de comportementaux.

Létude européenne DOMINO réalisée en 2012 a été
prise en compte ; toutefois, cette étude est apparue
comme méthodologiquement extrémement fragile
ne garantissant pas les résultats. Les analyses
reposent bien souvent sur plusieurs études avec une
estimation entre 500 et 1000 études de référence.

La décision récente de Madame la Ministre se base
sur lévaluation de ces traitements édités par la HAS
en 2016. La HAS n‘a rien émis de plus que ce dernier
avis évaluatif. »

Du c6té du syndicat des maisons de retraite privées,
Madame Florence ARNAIZ-MAUME, Déléguée
générale du SYNERPA estime que le sujet est ancien
et comporte des sujets sous-jacents : « le débat se
porte sur les traitements médicamenteux trés cod-
teux qui apparaissent effectivement efficaces des le
début de la maladie mais pas sur les cas avancés.
Tout le monde n'est pas sous médicament. Les symp-
tomes de la maladie sont variables d’un cas a I'autre
et les médicaments ont peu deffets positifs sur les
troubles du comportement tels que : la déambula-
tion, la violence, la fugue, la désinhibition, I'an-
goisse.  Par ailleurs, les effets secondaires sont
néfastes et incitent a se tourner vers des thérapies
non médicamenteuses. »

10 EHPAD ’im
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Echange avec Madame Elisabeth LE, Psychologue-Clinicienne

Madame Elisabeth LE, Psychologue-Clinicienne, Secretaire Adjointe SNP de Reégion Occitanie et collaboratrice de Mr
BOUCHAID, Praticienne en libérale, en cabinet, a domicile et en EHPAD aupres des patients et des aidants.

Quels sont les effets du déremboursement des (4) médicaments
traitant les symptomes de maladies Alzheimer et apparentées
dans le role de la psychologue ?

La question souléve des débats au sujet de ces déremboursements,
en tant que psychologue, je m'intéresse aux conséquences aupres
des personnes et leur famille en constatant plutdt beaucoup
d'inquiétude et de perte d'espoir pour les malades.

Quel est I'impact sur l'organisation de I'entrée en EHPAD ?

Beaucoup d'évaluations sont réalisées des I'arrivée d'un résident
en EHPAD. L'orientation des pratiques non médicamenteuses est
plutot actuellement bien encouragée, mais la combinaison du
traitement médicamenteux du sujet agé aux alternatives non
médicamenteuses parait plus efficace mais semble moins connue ;
la prise en charge médicamenteuse et de soins alternatifs n'est pas
sufisamment adaptée par rapport aux évolutions de la maladie et
de l'anticipation de la dégradation de la santé.

Il faut savoir que ce qui est compliqué est le « non-dit » aupres des
familles et des personnes agées ; le manque d'information au
public sur la Maladie Alzheimer fait défaut. Aujourd’hui le mot «
Alzheimer » est une angoisse au méme titre que le mot « Cancer ».
D'ailleurs, des quon a un trouble de mémoire quelconque, ¢a
devient prégnant au domicile sans « savoir ». Cette maladie
incurable est méconnue du public, autant pour les patients que
pour les familles. Cette maladie incurable est tres anxiogéne et
pourtant la diversité des cas existe.

Qu'est-ce que la Maladie Alzheimer ? Comment cela se vit ?
Quel est le parcours de soins ?

La diversité des cas existe. Avant tout, il s'agit de « personnes » qui
commencent a s'effacer un petit peu au niveau de leur identité. Il y
a toute une « palette » de patients sur le terrain : il y a des gens qui
vivent bien leur « Maladie Alzheimer » et d'autres qui n'en sont pas
« malheureux ». Cette dimension fonctionne que parce qu'il y a
tout un travail d'équipe pluridisciplinaire réalisé avec le médecin
traitant, le médecin coordonnateur, le gériatre ayant une bonne
connaissance du vieillissement et du peu qu'on en sait de cette
maladie. Aujourd'hui, effectivement on semble démunis : « certaines
personnes vont mettre tout leur espoir dans le petit cachet qu'elles

prennent » sans comprendre comment cette maladie avance
malgré tout et qu'en fait, cela n'est pas suffisant.

D'un autre c6té, supprimer un traitement médicamenteux
présente un impact psychologique déterminant dans la variabilité
des sujets.

On adu mal a rassurer les familles a cause des
apriori et des stéréotypes de la maladie....

Dans un rapport publié par « Médéric Alzheimer », on trouve
dailleurs, tout un article sur le sujet qui pose un débat intéressant :

Comment vont vivre ces personnes a qui on va annoncer le
diagnostic sachant qu'il y a « zéro traitement » ?

Les impacts sont plutdt a soulever par la crainte d'un diagnostic
sans traitement et par conséquence, ne plus souhaiter le
dépistage, ni savoir, ne pas vouloir étre aidé et ne plus aller en
Centre Mémoire !

Pour les professionnels, les questions liées sur le terrain sont
devenues complexes : on a du mal a rassurer les familles a cause
des a priori et des stéréotypes de la maladie ; de plus, la variabilité
des cas amene une individualisation : il faut devenir inventif, étre
flexible, avoir un ensemble d'outils a combiner difféeremment d'une
personne a l'autre ; cela passe par différents métiers dont celui lié
au médicament. La question de fond est celle de la prise en charge
et de 'accompagnement global du malade et de leur famille. On
Wconstate qu'il manque la gestion de cas du parcours : Domicile —
Hopital — EHPAD. Effectivement proposée par les MAIA, cette
coordination a suivre est indispensable.

Actuellement, en dehors des EHPAD, les familles sont bien souvent
« perdues » et ne se sentent pas « aidées ». Parler de dérembour-
sement, pourquoi pas mais qu'envisagent les autorités publiques ?
Faire des économies devrait alors mieux servir I'accompagnement :
Mieux évaluer I'latrogénie car ces médicaments sont bien souvent
mal utilisés. Mal connues, on va les mélanger avec des antidépres-
seurs ou des neuroleptiques qui sont certainement non sans
conséquence. La surveillance médicamenteuse lorsqu'insuffisante
peut étre également une cause iatrogénique.
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Pour autant, les études sont formelles : Ces médicaments ne font
pas preuve defficacité. En tant que psychologue, I'espoir est
important « un tout petit peu est mieux que rien pour avancer dans
la vie ». Au niveau organisationnel, il y aura par incidence des
conséquences en palliant a un accompagnement plus soutenu au
quotidien, en informant de maniere pédagogique le résident et les
aidants. Le psychologue se trouve a la croisée des différentes
professions. Nous avons besoin d'une réelle coordination
pluriprofessionnelle et d'une médiation avec les familles afin de
gérer l'angoisse, d'expliquer la maladie et son évolution sans que
cela n'interfere dans le parcours de soins ; bien souvent les
professionnels ne comprennent pas les réactions des familles.

Le premier travail de la psychologue est de
replacer la personne dans son intégrité et sa
dignité...

Le premier travail de la psychologue est de replacer la personne
dans son intégrité et sa dignité, de rappeler sans cesse sa place
d'étre humain. On a bien souvent I'image que le malade régresse.

Le film documentaire « Flore » du réalisateur Jean-Albert Liévre
relate la vie de sa propre mere atteinte de la maladie Alzheimer et
d'un changement renaissant en la sortant d'un établissement
(GIR1) pour la réinstaller a domicile en milieu naturel entourée
d'une équipe atypique mais colteuse. Ce film démontre qu'on ne
connait que peu de chose de la maladie. Or si I'on prend en charge
trés différemment la situation de maniere individuelle « au cas par
cas » par des professionnels, avec des traitements et des soins

Avis du Dr Jean-Paul DUPLAN, Médecin coordonnateur en EHPAD

Que pensez vous de la décision du

Il faut également favoriser des ateliers cognitifs et des

adaptés, il est possible d'offrir une qualité de vie personnalisée. Ce
film donne des pistes de réflexion sur le processus d’une prise en
charge adaptée au cas par cas et des moyens nécessaires.

Aujourd’hui, le projet de vie en EHPAD est bien souvent porté par
la psychologue qui en assure la coordination, alors que son
intervention évaluative est fondamentale avant I'admission. Le
professionnel le mieux disposé a la coordination serait le médecin
coordonnateur alors qu'il semble insufisamment présent.

Ce projet de vie personnalisé devrait étre organisé des le domicile,
penser aux méthodes alternatives et préparer I'entrée en EHPAD.
L'évaluation multidimensionnelle suivant l'arrété du 5 décembre
2016 impulse le projet de vie personnalisé et devrait favoriser le
parcours a partir du domicile. Dailleurs les équipes devraient
intervenir en amont de I'entrée pour réaliser les évaluations au
domicile ; telles les ESA (Equipe Spécialisée Alzheimer). Or, les
initiatives ont du mal a rester pérennes et d'une région a l'autre, les
réseaux sont différents.

Un chainon semble manquant « le Gestionnaire de Cas ».

Les recommandations de la HAS pour une reconnaissance en « ALD »
permettant des droits de parcours de santé visent effectivement
I'évaluation de chaque cas au plus tot de la maladie pour mieux
anticiper et prendre en charge son évolution. La recherche du
diagnostic en continu est orientée vers les Centre Mémoire de
Recherche et de Ressources mais peut varier en fonction des
profils. La HAS commence dailleurs a s'intéresser aux méthodes
douces telles que Carpediem et le mouvement Humanitude pour
le bien-étre de la personne.

déremboursement de quatre médicaments contre
les maladies ALZHEIMER et apparentées ?

Il semble qu'effectivement cela soit une bonne
décision.

Les anticholinergiques initiaux n‘ont pas fait preuve
d'efficacité sur le long terme.

L'EBIXAT n‘a pas d'effet significatif sur les symptémes
de la maladie. Certains de ces médicaments peuvent
méme comporter des effets secondaires dangereux :
En termes d'impact I'EXELON présente des risques de
chutes;

Concernant les prises en charge actuelles :

» Pour le secteur ville, 'orientation s'effectue vers les
hopitaux et des séances d'ateliers mémoires

» Pour le secteur EHPAD, dés que MMS est supérieur
a 14, la recommandation s'effectue vers le Pdle
d'Activité Spécifiques Adaptés (PASA). Des résultats
positifs sont reconnus dans le comportement des
résidents malades grace au travail spécifique des
ASG Aide Soignants en Gérontologie formés au
PASA.

ateliers mémoire suivis par un professionnel neuro
psychologue ; L'accompagnement par des exercices
fonctionnels devrait étre encadré et suivi par une
psychomotricienne. Lalternative thérapeutique est
vivement recommandée par des séances Snoezelen
qui toutefois a ce jour ne sont pas mise en ceuvre
parfaitement faute d'encadrement suffisant. La
problématique de I'accompagnement individualisée
est posée.

En cas d’'urgence neuropsychiatrique, les hopitaux de
proximité ou les équipes mobile géronto-psychiatrique
sont sollicités. En cas de crise, le traitement est adapté
notamment sur les neuroleptiques les plus doux.

Les risques d'aggravation de la maladie rencontrés
concernent : la désinhibition sexuelle, I'agressivité, la
fugue, les troubles de comportement a démence, I'état
confusionnel et/non communicant.

Globalement a ce jour, le taux d'encadrement a 0,8
reste insuffisant pour assurer une qualité de prise en
charge individualisée. La ressource en personnel
compétent reste la préoccupation majeure en termes
de financement ainsi qu'une affectation plus juste
pour le panier de soin et d’hébergement.

12 EHPAD ’im
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Les alternatives:

Il convient de distinguer deux champs d’intervention :

¢ Ladimensiondusoinfaisantappelaux compétencesdesprofessionnels
paramédicaux : Psychologue, Psychomotricienne, Kinésithérapeute,
Ergothérapeute, Orthophoniste impliquant des dispositifs médicaux,
des plateaux techniques et une mise en conformité d'accessibilité

adaptée (AD'AP) ;

®la dimension de I'accompagnement faisant appel aux compétences
pluridisciplinaires et des bonnes pratiques : Humanitude, Montessori,
Snozelen, Validation Naomi Feil, avec des espaces spécialisés tels que
les PASA, UHR et équipements spécifiques : Balnéothérapie, Espace

Snozelen, Ateliers thérapeutiques.

De l'avis de toute la filiére, I'efficacité modeste
des médicaments est constatée. Il semble que
les thérapies non médicamenteuses soient plus
efficaces et permettent de faire reculer I'entrée
en institution d’au moins six mois selon le rap-
port de la HAS s'appuyant sur les derniéres
études. Mais alors, comment préparer un pro-
gramme d'intervention thérapeutique en éta-
blissement ?

« En fait, cest en amont de lentrée en institution quiil
faut agir! », souligne le Dr GROUCHKA (HAS) « Cest au
médecin de Ter recours et au médecin généraliste
essentiellement, de donner [‘alerte des les premiers
signes. Cest dailleurs lobjectif du guide que vient de
sortir la HAS: Sensibiliser les médecins pour un diagnos-
tic précis qui permette un traitement efficace. »

(cf « Guide parcours de soins des patients présentant un
trouble neurocognitif associé a la maladie d'Alzheimer ou
maladie apparentée »)

Les médecins généralistes ne sont pas encore tous
sensibilisés aux troubles des maladies « Alzheimer »
et apparentés ; C'est la raison pour laquelle une com-
munication aupres des médecins généralistes est pri-
mordiale afin qu'ils puissent poser un diagnostic ini-
tial au plus tot d'un parcours: Il existe des possibilités
d'actions a mettre en place avec l'entourage et les
équipes professionnelles pluridisciplinaires.

Un diagnostic précoce permettrait de conserver
quelques acquis et d'éviter une dégradation trop
importante ou trop rapide.

Des Centres Mémoire de Ressources et de Recherche

(CMRR) peuvent dissocier les plaintes des troubles
de la mémoire avérés. Ceci afin de réaliser un dia-
gnostic poussé qui sera alors infirmé ou affirmé dés
les premiers signes.

Dés le diagnostic affirmé, il y a lieu de mettre en place
des actions afin de permettre :

@ Une anticipation, avec I'entourage, de la prise en
charge et de 'accompagnement a moyen et long
terme méme si cela parait encore difficile actuel-
lement ;

@ Un protocole de recherche pour le patient dés les
premiers signes ; or cela est trés rare actuellement
en « stade initial » car les personnes souffrantes
restent évaluées dans des stades tres avancés alors
quil est nécessaire d'agir par diagnostic précoce.

Ce n'est pas au médecin
geénéraliste devaluer les
troubles mémoriels d’un
patient...

II faut coordonner la prise en charge globale, sanitaire,
sociale et médico-sociale par des repéres pratiques afin
de favoriser la participation de cette coordination sur le
terrain. Le médecin est trés démuni, le quide de la HAS
représente un outil d'aide a l'orientation du patient lui
permettant de:

» Rappeler l'opportunité, ['utilité d'un diagnostic
précoce et d’une indication diagnostique vers un
(MRR;

> Bénéficier des fiches de repéres concrétes relatives
au parcours du patient : améliorer la prise en
charge et coordination a partir d'un diagnostic le
plus tot possible.

Il s'agit d'un« diagnostic a réaliser des les premiers
signes avérés d’'une maladie peu développée », certes
limité mais suffisant pour mettre en ceuvre des
actions thérapeutiques adaptées.

La fonction de « Gestionnaire de cas » était prévue
dans le dernier Plan Alzheimer pour la coordination
des parcours a partir du domicile. La recherche de
diagnostic dansles EHPAD pourrait-elle aider les pro-
fessionnels dans la mise en place de la gestion de
cas ou autrement appelée « Case Management » ?

« Trés certainement », affirme le Dr GROUCHKA (HAS),
« Nous devons poursuivre nos efforts pour une meil-
leure collaboration et coordination en institution. Ce
nest pas au médecin généraliste dévaluer les troubles
mémoriels d'un patient. Nous avons une chance
extraordinaire en France davoir une structuration des
centres mémoire grdce aux différents Plans Alzheimer et
notamment au premier. Ce systéme frangais quasi
unique des pays occidentaux a dailleurs servi pour
exemple dans d‘autres pays. Nous avons un maillage
qui permet a chaque médecin de premier recours
dorienter les patients vers des consultations spéciali-
sées en C(MRR au dépend de I'Hopital public avec un
objectif de « gagner du temps » dévolution de la mala-
die par des « réflexes » issus de la littérature nationale et
internationale. Une consultation mémoire peut seffectuer
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en 45 minutes mais, de maniére plus approfondie, est
réalisé en Hopital de Jour sur une journée compléte de
consultation, de diagnostics, dexamens couplés et

dimagerie complémentaire, d‘avis d'expertise. »

Dés les premiers signes, le neurologue posant le
diagnostic entraine une inscription en Affection de
longue durée (ALD). Lensemble des possibilités de
prise en charge non médicamenteuses indiquent
des interventions thérapeutiques efficaces telles
Iintervention de professions paramédicales différentes
majeures:

@ lorthophoniste : avant que les troubles du langage
deviennent trop forts, [orthophonie permet de
maintenir beaucoup plus longtemps les capacités du
langage ; réle absolument majeur pour le maintien
des capacités au plus tot par un véritable réappren-
tissage des capacités du langage. On arrive ainsi a
maintenir sur du long terme les possibilités de com-
munication de la personne avec la famille, l'entou-
rage, les aidants favorisant son autonomie.

\‘§\"?

@ D'autre part, le psychomotricien : Spécialiste
de la communication non verbale, ce profession-
nel est capable de répondre par des simulations
et d'apaisement et des méthodes qui leur sont
propres, la psychomotricité vise a maintenir les
capacités la vie pratique de la personne dans les
actes quotidiens et de déplacement. Cela per-
met en plus de favoriser une capacité de lien, de
vie et d’autonomie et réduire les troubles de
comportement d‘autant plus efficace que les
médicaments.

@ e travail d'ergothérapeute est aussi important
sur la vie quotidienne et I'environnement par la
mise en situation concréte et remarquable eu
égard aux capacités des actes de vie pratique et
donc de l'autonomie avec une recherche de
lutte et de limitation du handicap.

@ Enfin, le kinésithérapeute va aider a rééduquer
I'appareil locomoteur du malade, c'est-a-dire tout
ce qui permet de bouger : marche, équilibre. .. Il
améliore aussi ses capacités respiratoires et ses
capacités a faire des efforts. En EHPAD, il inter-
vient principalement auprés des résidents pour de
|a rééducation sur prescription médicale : rééduc-
tion aprés une chute, rééducation de I‘équilibre. ..

[

Toutes ces thérapies médicamenteuses sont
efficaces avec des patients ayant des premiers
signes suivant un « diagnostic avéré ». Lefficacité
clinique des actions en amont de la maladie est de
soulager, améliorer la prise en charge et limiter la
dégradation.

Ainsi, il semble effectivement important de bien
distinguer les vertus thérapeutiques du soin au role
de I'animation gérontologique en EHPAD.

La tendance en établissement laisse a penser que
I'animation aurait des vertus thérapeutiques. Selon
Bernard HERVY, Vice-président du Groupement
national des Animateurs en Gérontologie (GAG) , il
semble important de nuancer le rle de 'animation
gérontologique dans la vie sociale de
I'établissement dont les programmes visent en
priorité a maintenir la personne par les motivations
qui la rattache a la vie avec la notion de plaisir de
bien vivre dans ses rapports sociaux. Aussi, faut-il
préciser que le réle de lanimateur n'est pas
d'intervenir de maniére thérapeutique sur I'état lié
a la neuro-dégénérescence mais bien de stimuler
les sens dans la recherche du bien vivre. ©

EEELLL...
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Le réle de I'orthophoniste dans la maladie d’Alzheimer

Dans ses recommandations sur l'intervention de l'orthophoniste
aupres de patients présentant une maladie d'Alzheimer et
maladies apparentées, la Haute Autorité de Santé énonce que «
cette prise en charge vise a maintenir et a adapter les fonctions de
communication du patient (langage, parole et autres) et a aider la
famille et les soignants a adapter leur comportement aux difficultés
du malade. L'objectif principal est de continuer a communiquer
avec lui, afin de prévenir d'éventuels troubles du comportement
réactionnels. » 4

Les conséquences de |'évolution de ces maladies dégénératives
se révelent dans les troubles de la communication au sens
large, auxquels s'ajoutent, outre une perte mnésique et une
désorientation temporospatiale, des troubles comportementaux
et affectifs, des troubles de la déglutition, praxiques ou encore
attentionnels...

Les difficultés progressives d'expression et de compréhension vont
entrainer un renoncement de la personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer, renoncement qui va s'étendre peu a peu a toute
forme de relations et d'échanges avec ceux qui I'entourent. Au
fur et a mesure de l'avancée dans la maladie, le langage, qu'il soit
oral ou écrit, ne parvient plus a remplir ce rle de communication.
S'isolant petit a petit, le malade va alors chercher et développer
d'autres manieres, souvent comportementales, souvent moins
adaptées, de s'exprimer.

L'orthophoniste, comme professionnel para médical spécialiste
du langage et de la communication, a tout a fait sa place dans
ce contexte de démences, quel que soit le lieu de résidence
du malade, EHPAD, domicile, famille d‘accueil..Le travail de
l'orthophoniste est d'aider alors son patient a maintenir un lien
avec son entourage proche, que ce soit I'équipe soignante ou la
famille, pour qu'il soit encore et toujours reconnu comme étre
communiquant. Car communiquer, c'est continuer a pouvoir
s'exprimer, pour étre pris en compte, se faire entendre et
considérer comme une personne ayant des envies, des besoins,
avec des peurs, de la souffrance, des interrogations. En devenir
progressivement incapable, revét un coté dévastateur...

La prise en charge se fait suite a un bilan, ou l'orthophoniste va
apprendre a connaitre son patient et a comprendre ses déficits
et ses ressources. Il va également rencontrer la famille et I'équipe
soignante, pour travailler des le début sur des bases communes, en
leur expliquant comment adapter leurs manieres de communiquer,
sachant que cette adaptation va dépendre de chaque malade
et des stades de la maladie. L'objectif de cette évaluation

pragmatique est d'apprécier la réalité présente et passée de la
communication de la personne, sa motivation a échanger, et les
thémes qui peuvent la favoriser. C'est vraiment une prise en charge
personnalisée qui prend sa source dans la vie réelle et concrete
du malade, en l'aidant a trouver le moyen de communication qui
lui convient. Que ce soit en séance individuelle ou collective, les
exercices dits classiques sont mis de coté pour privilégier une
guidance patient — entourage. Ce travail, qui englobe plus de
communication que de langage, plus de vie quotidienne que de
techniques normalisées, s'ancre essentiellement dans le « pratico
pratique » et privilégie le fond sur la forme.

Si cette intervention orthophonique peut se faire a différentes
phases d'évolution de la démence, une prise en charge précoce
est préconisée. Elle permet de mettre en place, dés le début,
des moyens améliorant la communication : langage non verbal,
pictogrammes, parfois ordinateur, et d'autres outils : cahier de
communication, agenda, carnet autobiographique...Se baser
sur le retentissement des troubles de la communication sur la
vie quotidienne du malade en EHPAD pourra souvent servir de
support de travail, grace a l'implication de tous ceux qui prennent
soin de lui au quotidien.

C'est une forme de rééducation quiinclut autant le c6té écologique
que systémique, car «|'intervention va privilégier la communication
en contexte [...] et cest I'ensemble du systeme au sein duquel
évolue le malade qui va étre pris en charge »%.

Enfin, gardons tous a lesprit que la recommandation pour la
prise en charge d'une personne atteinte d'une démence de
type Alzheimer ou maladie apparentée, se doit de demeurer
une approche pluridisciplinaire, ou aucune intervention n'en
remplace une autre, qu'elle soit médicamenteuse, psychologique,
orthophonique, cognitive, motrice...Chacune y a sa place.
S'inscrivant dans un projet de soins a la fois individuel et global,
elle vise a maintenir et améliorer une qualité de vie, tant pour le
malade que pour son entourage.

Car accompagner une personne dans sa maladie, cest la
préserver...

1 HAS, 2012

2 Thierry Rousseau « Communication et maladie dAlzheimer,
Evaluation et prise en charge », Ortho Edition, 2013

Anne CHEVILLOT SAUGER - ORTHOPHONISTE
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Lapproche Naomie Feil

LaHAS enmai dernier, rappelle que : « Mémesila
prévalence exacte de la maladie d’Alzheimer reste
discutée en France, tout le monde s'accorde sur une
augmentation significative du nombre de cas dans
les prochaines années, en raison du vieillissement
de la population... »

Envisager la maladie d’Alzheimer de la personne
agée, sous le seul angle de la pathologie conduit a
privilégier la recherche de solutions pharmacolo-
giques. Faute de pouvoir guérir la maladie, les
comportements des personnes atteintes sont assi-
milés a des symptomes a traiter, faisant courir le
risque d'une iatrogénie médicamenteuse.

Les quatre médicaments indiqués dans la maladie
d’Alzheimer ont pour objectif de ralentir son évolu-
tion. Bien quiils ne soient pas dénués d'effets indé-
sirables, ils continuent de représenter pour nombre
d’aidants et de proches I'espoir de ralentir la mala-
die et de retarder I'apparition des troubles psycho-
comportementaux.

Considérant la balance bénéfices-risques comme
insuffisamment probante, le ministére de la Santé
a pourtant tranché, suscitant une grande émotion
avec la décision de dé rembourser les médicaments
contre la maladie d’Alzheimer.

Au-dela du déremboursement, cette décision ren-
voie a la question de nos représentations collec-
tives du vieillissement. Elle interroge une fois
encore , la place que la société daujourd’hui

reconnait aux "vieux les plus vieux" et la nature de
I'accompagnement qui leur est proposé.

(Cependant, quand la vieillesse tend a se confondre
en Alzheimer, a ségarer en termes de démence ou
a se perdre en comportements incohérents, com-
ment lui reconnaitre une fonction ou y déceler un
sens?

Si chacun saccorde a reconnaitre la vieillesse
comme s'inscrivant dans le continium de la vie, il
est plus inhabituel de l'entendre appréhendée
comme une étape de développement, voire comme
un temps particulier de relecture et d'intégration
du parcours de vie. Et, il est devenu rare d’y voir un
temps de transmission et peut étre d'accés a une
forme de sagesse.

€ Naomi Feil nous
rappelle qu'on ne nait
pas vieux mais quon

le devient, quele
vieillissement n'est pas
une maladie mais un
processus qui affecte tout
Iétre...q

Naomie FEIL

(est pourtant ce qu‘a proposé Naomi Feil, ouvrant
ainsi la voie des 1963 aux "prises en charge" dites
non médicamenteuses. Approches d'inspiration
humaniste, centrées sur la personne vieille et fon-
dées sur le respect de ses droits.

Lui emboitant le pas, Cameron Camp a adapté la
méthode Montessori a 'usage des personnes agées
et enseigne aux soignants des EHPAD des activités
porteuses de sens a proposer aux grands vieillards
désorientés. Depuis plus de trente ans, dans la mai-
son Carpe Diem , Nicole Poirier invite les aidants
professionnels et familiaux a gouter avec bienveil-
lance un quotidien partagé avec ces personnes
désorientées, pour leur permettre de finir leurs
jours entourées avec le sentiment d’étre libre et en
sécurité. En France dans les années 80, France
Mourey et le Professeur Michel Gaudet souli-
gnaient Iimportance de prendre soin de la régres-
sion psychomotrice du sujet agé en adaptant les
gestes de soins afin de favoriser sa participation et
de préserver son autonomie.

Ces approches, comme I'a initiée Naomi Feil,
s'adressent a des personnes vieilles, elles ont en
commun une attitude respectueuse de la réalité de
la personne et de son age.

Naomi Feil nous rappelle quon ne nait pas vieux
mais quon le devient, que le vieillissement n'est
pas une maladie mais un processus qui affecte tout
I'etre engendrant a la fois pertes de capacités et
gains d'expérience. Elle propose une écoute atten-
tive et une présence bienveillante, non pour guérir
mais pour prendre soin des personnes vulnérables
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que sont devenus nos vieux, du fait de leur age, des
épreuves traversées et non pas uniquement en rai-
son d’une maladie.

Elle nous invite a changer notre regard sur ces per-
sonnes vieilles, méme "Alzheimer", afin d'appré-
hender leurs comportements comme des modes
d’expression nouveaux, reflets de leurs histoires de
vie, de leurs joies et de leurs peines, de leurs
besoins, et aussi de leurs capacités et de leurs res-
sources. Elle nous apprend a décrypter le langage
des émotions et des comportements pour en
appréhender le sens singulier.

Approche relationnelle du soin apporté aux grands
vieillards en perte d'autonomie, la méthode de
Naomi Feil est fondée avant tout sur la reconnais-
sance de |'autre comme sujet a part entiére, dispo-
sant comme tout citoyen de droits imprescriptibles
et avec lequel il convient d'établir une relation
d'adulte a adulte.

Elle conceptualise sa méthode en conjuguant une
considération indéfectible de la dignité de la per-
sonne menant a une attitude fondée sur I'empa-
thie, avec ses références a des théories humanistes
et le recours a des techniques de communication
éprouvées.

Arrivée en Europe dans les années 1980, et pré-
sente dans le monde entier, sa méthode permet
aujourd’hui aux aidants professionnels, en institu-
tion comme au domicile, de développer des pra-
tiques gratifiantes, créatives et innovantes.

Si la Validation et les approches non médicamen-
teuses citées plus haut, reconnaissent a nos ainés,

Chantal et Mr S.

Delphine et Mme R.

méme Alzheimer, leur qualité de personne, elles
permettent de retrouver du sens a les accompagner
et de redonner au travail en gériatrie toutes ses
lettres de noblesse.

Le déremboursement des médicaments contre
Alzheimer, pourrait alors ouvrir de nouvelles perspec-
tives ou les droits de l'individu et sa spécificité prime
surle général, nous invitant a tourner un autre regard
sur I'unique et le singulier de chaque étre humain,
comme le suggeére 'HAS : « La mise en ceuvre effec-
tive de ces droits suppose quil soit tenu compte des
vulnérabilités particuliéres de ces patients, notam-
ment lorsqu'ils font I'objet de soins. ».

Le temps est peut étre venu de préter plus
d’attention a ces pionniers de la gérontolo-
gie, qui défendent la nécessité de former des

équipes pluridisciplinaires a I'accompagne-
ment de ceux qui portent notre Histoire, les
Vieux. ©

"Haute Autorité de Santé

2 Guide du parcours de soins des patients présentant
un trouble neurocognitif associé a la maladie d’Al-
zheimer ou a une maladie apparentée, HAS, mai
2018.

3 Billé M. et Martz D. (2010). La tyrannie du bien
vieillir. Paris : Editions Le Bord de leau.

* AG&D - www.ag-d.fr/
5 Carpe Diem - http://alzheimercarpediem.com

5 Mourey F. et Cruiziat-Melon P (2012) Les bons
gestes avec les personnes dgées. Guide de premiers
secours pour les aider au quotidien. Paris : Scrineo

Kathia Munsch-Roux, enseignante de la
méthode de Naomi Feil, directrice de I'Institut de
Formations M&R, Reims, masseur kinésithéra-
peute hospitaliére et gérontologue retraitée.

Fany Exertier, enseignante de la méthode de
Naomi Feil, psychologue sociale et ingénieur
pédagogique.
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Quels impacts dans le financement des EHPAD et notamment sur les
forfaits hébergement et soin ?

Selon Florence ARNAIZ-MAUME, Déléguée générale
du Synerpa « Les établissements ont mis en place
depuis un moment des thérapies non médicamen-
teuses qui offrent des débouchés aussi intéressants
que les molécules combattant Iévolution la maladie
d’Alzheimer. Avec la pratique plus avancée de la psy-
chomotricité, de lergothérapie en ehpad, doublé avec
[équipe de psychologue, on voit bien quil y a un trio
qui se fait entre psychomotricien, ergothérapeute, psy-
chologue et équipe soignante avec des prises en charge
d'accompagnement type Snoezelen, Réminiscence,
Montessorie.»

Les membres de la commission de soins du Synerpa
ont indiqué qu'ils n'étaient pas contre le dérembour-
sement des médicaments mais qu'ils souhaiteraient
avoir la possibilité d’une prise en charge financiére,
au moins partielle, de leurs installations nouvelles
sur les approches non médicamenteuses. Il faudrait

alors, soit les financer soit faire des études plus scien-
tifiques de maniére a imposer ces types d'accompa-
gnement et de les faire financer par la suite.

«ll'y a beaucoup de types de thérapie, tel que la musi-
cothérapie ...et nous comprenons quil soit difficile a
I'Assurance maladie de toutes les financer. Toutefois ce
sont les traitements qui fonctionnent sur les patients. »
souligne Florence Arnaiz-Maumé.

En paralléle, elle précise que « |'une des questions pri-
mordiales est de pouvoir avoir du personnel soignant
déja formé en formation initiale a I'accompagnement
de la maladie dalzheimer. »

La prise en charge financiére se pose par hypothése
d’un coté par I'APA et/ou la CPAM ; il serait souhai-
table d'avoir des aides aux financements tels des
crédits complémentaires pour répondre d’un projet
d‘établissement avec une qualité de vie définissant

ses prestations de parcours individualisés : Animation
de la vie sociale, PASA, UHR, Professionnels paramé-
dicaux, le renforcement du médecin coordonnateur
et une coordination d'ensemble.

Dans la perspective de développement des pratiques
non médicamenteuses en EHPAD, Les dotations de la
« section hébergement » en corollaire avec le projet
détablissement définissant les moyens (UHR, PASA,
Accueil Temporaire, Snoezelen, Balnéothérapie, Plateaux
techniques, Equipements spécifiques) et les compé-
tences (Professionnels paramédicaux, Intervenants en
gérontologie, Plan de Formation Pluriannuel) impli-
queront une incidence tarifaire.

Reste a savoir qui supportera réélement le coiit de ces
investissements. ©
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" d’adopter la Préparation

des Doses a Administrer robotisée pour

les établissements de santé (EHPAD...)

L’infirmiére scanne chaque sachet distribué.

Les informations sont enregistrées dans le
dossier de soins et transmises au médecin
coordinateur, au pharmacien...

Le circuit sécurisé du médicament exige une maitrise des colts :

» La qualité dans la préparation des traitements (moins d’erreurs
médicamenteuses)

= Une grande sécurité et un contréle total a chaque étape du circuit du
médicament

= Une tracabilité rigoureuse qui permet aux professionnels de santé
(médecin, pharmacien, I.D.E.) - Une adaptabilité personnalisée du
traitement pour chaque patient.

ROBOTIK TECHNOLOGY, Leader de la P.D.A robotisée,
apporte confort et sérénité au personnel de santé pour
une grande sécurité.

Mini-FSP ROBOTIK 88 K7 ROBOTIK 207 K7 ROBOTIK 405 K7 ROBOTIK 500 K7

Les bremiers modéles de robot peuvent étre proposés a la location afin que la P.D.A. soit accessible a toutes les officines

RO BOTI K . 542 AVENUE F.D. ROOSEVELT — Z.I.A. — 62400 BETHUNE
TEL : 00 33 (0) 321 562 930 — FAX : 00 33 (0) 321 564 407
TECHNOLOGY

by MLS Technologies

CONTACT@ROBOTIKTECHNOLOGY.COM — WWW.ROBOTIKTECHNOLOGY.COM
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et une qualité devieen EHPAD?

Questions au CNSA

‘ CNSA

Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie

Quel est le bilan actuel des
actions menées par le CNSA relatives aux
Plans d'Aide a la Modernisation et Plans
d’Aide a l'investissement aupres des
établissements médicosociaux ?

Depuis 2006, la CNSA soutient les opérations de
restructuration, de création, d'extension et de mise
aux normes des établissements médico-sociaux avec
le plan daide a [linvestissement (PAI). Cet
investissement représente globalement 2,2 milliards
deuros entre 2006 et 2017. La CNSA est ainsi la
premiere source d'aide publique et constitue un levier
important daide a la transformation et au
développement des établissements médico-sociaux.
1 euro de la CNSA génére plus de 7 euros de travaux,
soit pres de 15 milliards d'euros depuis 2006.

En 2017, la CNSA a mobilisé 82 millions d'euros pour
soutenir l'investissement dans les établissements et
services qui accueillent des personnes dgées. Ce plan
daide a linvestissement (PAI) a cofinancé 104
opérations dans les EHPAD. L'aide de la CNSA finance
en moyenne 22% du codt de ces établissements.

La CNSA subventionne également la modernisation
des établissements précédemment gérés par I'0ffice
national des anciens combattants et victimes de
guerre (ONAQ).

En complément du PAI, les agences régionales de
santé mobilisent des crédits non reconductibles
(CNR). En 2017, elles ont ainsi consacré 46,8 millions
deuros a linvestissement dans les structures qui
accueillent des personnes agées.

Les enjeux du vieillissement
delapopulation et de la perte d'autonomie
nécessitent l'anticipation en développe-

ment d'établissements et de la création de
structures spécifiques afin de favoriser la
prise en compte des parcours complexes.
Quels sont les nouveaux Objectifs du Plan
d’Aide de la CNSA?

Les orientations du plan d'aide a l'investissement sont
établies chaque année. Elles s'inscrivent dans les ob-
jectifs de mise en ceuvre des plans nationaux. Le plan
daide a l'investissement vise a moderniser les établis-
sements vieillissants (construits dans les années
1970-1980), mais aussi, comme d'autres actions me-
nées par la CNSA, a transformer ou a adapter les ré-
ponses proposées aux personnes. De plus en plus, on
cherche a offrir aux personnes des solutions d'accom-
pagnement souples, au plus prés de leurs besoins. Les
établissements et services doivent évoluer en ce sens,
les établissements doivent Souvrir vers I'extérieur, se
positionner en plateforme de services. .. La (NSA et
des partenaires du secteur encouragent d‘ailleurs les
étudiants en architecture a imaginer les lieux de vie
collectifs de demain. Chaque année, de nouvelles
idées surgissent, des projets toujours plus inclusifs.

Suivant les plans nationaux de santé
publique : Plan Solidarité Grand Age 2008,
Le Plan Alzheimer 2008-2012, le Plan Natio-
nal Neurodégénérative 2014-2020, Quels
sont les enjeux en termes d'investisse-
ments pour les EHPAD ?

Quil sagisse des crédits d'investissement ou des crédits

de fonctionnement des établissements, il Sagit
d'accompagner au mieux les personnes agées en perte
d'autonomie lorsquielles en ont besoin : créer de
nouvelles places pour répondre a un besoin croissant,
installer des unités spécialisées pour accueillir les
personnes dgées atteintes par des maladies
neurodégénératives, mettre en place des équipes
spécialisées qui permettent aux personnes malades de
rester vivre plus longtemps a domicile. . .

Le plan d'aide a linvestissement a pour objectif de ne pas
répercuter le colit de linvestissement sur le reste a
charge des résidents

Linvestissement peut s'inscrire dans
un projet architectural mais aussi par le
biais d'équipements techniques adaptés et
de matériels ou mobilier spécifiques.
Quelles sont les informations a connaitre ?

Le financement du mobilier, des équipements et du
matérielnestpaséligibleauplandaidealinvestissement
de la CNSA. Pour financer de type dinvestissements, les
EHPAD doivent faire appel a leurs fonds propres ou a
toute autre forme demprunt. Dans certains cas, les
crédits non reconductibles alloués par les ARS peuvent
venir soutenir ces développements.

Investissements pour I'Hébergement,
Investissements pour les Soins ?

La convergence tarifaire et la généralisation des CPOM
dansles EHPAD impliquent une stratégie de financement
cohérente avec le Projet d'Etablissement et/ou de
Service, d'autant que les impacts financiers se
retrouvent dans les prix de journée de I'usager et de
I'enveloppe de I'assurance maladie.

.
N |
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EM : Quelles peuvent étre actuellement les
solutions financiéres et aides alternatives
aux financements ?

La premiére source de financement des investissements

est le recours a l'emprunt. Viennent ensuite Iaide de la
(NSA (PAI), les subventions des départements, des
communes et les fonds européens.

E.M : Le Plan d'aide a l'investissement (PAI)
visant 'amélioration de la qualité de vie des
personnes en perte d'autonomie et des
conditions d’exercice des professionnels au
sein des établissements.

Quels sont les critéres d'éligibilités ? Quels
sont les points clefs dun projet
d'investissement réussi ? Quelles sont les
procédures a remplir?

Peuvent prétendre au PAI les établissements pour

personnes agées et personnes handicapées en

fonctionnement (article L 314-3-1 du CASF) ainsi que les

résidences autonomie. Pour les EHPAD, la nature des

opérations éligibles porte sur:

@ les mises aux normes techniques, de sécurité et
d'accessibilité

® |amodemisation des locaux en fonctionnement

@ |acréation de places nouvelles pour les capacités habili-
téesalaide sociale

® |a création de places par reconversion des capacités
sanitaires

@ |a création de PASA, UHR, accueils de jour, héberge-
ments temporaires consacrés aux personnes atteintes
de maladies neurodégénératives

@ [adaptation des modalités d'accueil des personnes
agées vieillissantes et des personnes avec autisme.

Pour solliciter une aide a linvestissement, il faut remplir
un dossier de demande d'aide PAI avant le début des
travaux et I'adresser a I'agence régionale de santé de la
région dimplantation de Iétablissement. LARS est
Iinterlocuteur de référence.

La programmation établie par I'ARS vise a garantir la
cohérence des investissements futurs avec la mise en
ceuvre de la stratégie nationale de santé et les besoins
identifiés sur e territoire.

Pour cela, les ARS sont chargées d'apprécier :

% [a pertinence des projets et de leur place dans le
maillage local, dans lintérét des résidents, des

familles et de l'aménagement des territoires. Une
attention particuliére est apportée a linsertion dans
la cité, Ceest a dire la localisation des batiments dans
les secteurs les plus centraux, au détriment de (re)
constructions éloignées des transports et des ser-
vices, et ce malgré les difficultés inhérentes a ce
choix;

¥ les critéres d'efficience conduisant a imposer a tout
projet, une analyse préalable de la soutenabilité
financiére prenant en compte les conséquences
intrinséques de linvestissement et ses effets
extrinséques (gains de productivité, mutualisa-
tions, cession d'actifs...) ainsi que l'objectif de
maitrise de la dépense publique (mobilisation de
I'autofinancement des ESMS et des gestionnaires) ;

% les choix programmatiques en termes de dévelop-
pement durable et énergies renouvelables. ©

(NSA Ref. Instruction du 30/03/2018
et procédure PAl a échéance du 31/11/2018
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€) CEURDE METIER » RAPPORT DE L'lGAS

les rapports de I'lGAS se suivent et se ressemblent

En lisant le rapport de I'lGAS Evaluation de Iappli-
cation de la loi du 2 février 2016 sur la fin de vie', de
juin 2018, des directeurs d’EHPAD et des médecins
coordonnateurs auront le sentiment de déja-vu
puisque plusieurs recommandations figurent déja
dans deux autres rapports de I'lGAS, notamment
sur I€élargissement du droit de prescription du
médecin coordonnateur. En effet, comme d'autres
inspecteurs généraux de IlGAS avant eux, les
auteurs de ce dernier rapport font les mémes
constats et les mémes recommandations :

« [453] En EHPAD et a domicile, le suivi médical doit
relever en premier lieu des médecins traitants des
patients, référents principaux de la prise en charge.
(Cependant, ceux-ci ne sont pas toujours disponibles et il
apparait que des malades en fin de vie rencontrent des
difficultés a étre suivis par un médecin traitant dans les
déserts médicaux. D'autres médecins sont, par ailleurs,
amenés a intervenir aupreés des patients : médecins coor-
donnateurs d’EHPAD, de HAD et d’EMSP. Or, les restric-
tions en termes de prescription qui leur sont imposées
restreignent fortement leur capacité d'intervention.

[454] La mission préconise donc de renforcer la liberté
de prescription thérapeutique des médecins coordonna-
teurs dans les situations de fin de vie, avec I'accord
express du médecin traitant du patient, voire de la per-
sonne elle-méme si elle peut sexprimer, afin de conser-
ver une cohérence d'ensemble de la prise en charge.

[455] Cette mesure, qui devrait faire l'objet d’une
concertation afin d'en définir les modalités précises
(circonstances, champ de la prescription, articulation
avec le médecin traitant, etc.), figure également dans le
rapport de I'lGAS sur « les soins palliatifs et la fin de vie a
domicile ».

« Recommandation n° 29 : Autoriser les médecins
coordonnateurs d’EHPAD, de services d’hospitali-
sation a domicile et d'équipes mobiles de soins
palliatifs a réaliser des prescriptions pour les
patients en fin de vie, sous réserve de I'accord du
médecin traitant. »

Les inspecteurs généraux de I'lGAS rappellent que
cette recommandation « figure également dans le
rapport de I'lGAS sur “les soins palliatifs et la fin de
vie a domicile” ». En effet, le rapport de I'IGAS Les
soins palliatifs et la fin de vie a domicile?, de janvier
2017, indiquait déja :

«Faciliter le travail des médecins coordonnateurs
Le médecin traitant du patient a domicile ou du résident
en EHPAD est le référent principal de sa prise en charge,
mais dans certaines situations d'autres médecins coordi-
nateurs (HAD, EMSP. EHPAD, réseaux) sont amenés a
intervenir auprés des patients. La possibilité limitée de
prescription qui leur est imposée restreigne leur capa-
cité d'intervention — par exemple le médecin traitant est
indisponible. Cet obstacle doit étre levé afin de pouvoir

donner aux médecins coordonnateurs plus de souplesse
en matiére d'intervention thérapeutique, a la condition
que la cohérence de la prise en charge conjointe soit
assurée [...]. Une concertation devrait intervenir a pro-
pos des conditions dans lesquelles une autorisation de
prescription pourrait étre élargie pour les médecins
coordonnateurs des EHPAD, ceux des réseaux de santé et
ceux de I"HAD. »

Les mesures qui
permettront de renforcer
le réle du coordonnateur
[...] sont clairement
de nature a faciliter
l'organisation interne
des EHPAD et améliorer
I'accompagnement des
résidents....

« Recommandation n° 4 : Donner aux médecins
coordonnateurs d’HAD ou d’'EHPAD plus de liberté
en matiére de prescription thérapeutique dans
les situations de fin de vie. »

D'un rapport a l'autre, c'est presque du copier-coller.
A ces deux rapports se rajoute un troisieme, d‘avril
2018 : le rapport Relevé des échanges et propositions
de la mission de médiation sur la mise en place de la
réforme de la tarification dans les établissements
d’hébergement pour personnes dgées dépendantes
(Ehpad).? Ce 3¢ rapport de I'lGAS indique aussi :

« Les mesures qui permettront de renforcer le role du
coordonnateur dans la prise en charge médicale des
résidents, notamment sa capacité a prescrire, sont clai-
rement de nature a faciliter I'organisation interne des
EHPAD et améliorer I'accompagnement des résidents.
(e sont des mesures attendues et importantes. [...] Elles
peuvent avoir d'autant plus de force si elles sont cou-
plées avec un élargissement des périmétres du tarif
soins comme évoqué plus haut. »
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« Recommandation n° 12 : Donner un rdle accru
au médecin coordonnateur en lui accordant un
pouvoir de prescription et faciliter I'exercice de la
mission de coordination dans I'ensemble des éta-
blissements »

LIGAS précise le bien-fondé d’élargir le droit de
prescription du médecin coordonnateur pour une
meilleure prise en charge médicale des résidents
des EHPAD :

« (st par exemple le cas pour les questions liées a 'or-
ganisation des soins au sein des EHPAD. Le médecin
coordonnateur joue un role majeur dans sa mise en
place en lien avec linfirmiére coordinatrice. Or un
nombre croissant d’établissements ne sont pas en
mesure de disposer du temps souhaité de médecin coor-
donnateur. Lorsqu'il est néanmoins présent celui-ci voit
ses capacités d'intervention limitées par la compétence
du médecin traitant libéral. [...]

Or leffet combiné de I'augmentation du niveau de
besoin de soins des résidents en Ehpad d’un coté et les
problémes de démographie médicale de I'autre, conduit
a des situations d'organisation des soins trés insatisfai-
santes. La capacité a organiser la prise en charge soi-
gnante est limitée lorsqu’'un grand nombre de médecins
libéraux sont attachés a I'établissement par exemple en
zone urbaine, ceci méme lorsque le médecin coordonna-
teur peut faire valoir des compétences avancées en
matiére de gérontologie et que I'établissement est lui-
méme associé d'une facon ou d’une autre a une filiere
gérontologique. Mais cette capacité est encore plus
compliquée a exercer lorsque les médecins traitants
nombreux ou pas suivant les territoires disposent eux
méme de trés peu de temps pour leurs patients, limitent
leurs déplacements sur place, ne peuvent coordonner
leurs passages avec les temps de présence de l'infirmiére
coordinatrice, rechignent a utiliser les outils numériques
de I'établissement. [...] »

Puisque « les mesures qui permettront de renforcer
le réle du coordonnateur dans la prise en charge
médicale des résidents, notamment sa capacité a
prescrire, sont clairement de nature a faciliter l'or-
ganisation interne des EHPAD et améliorer I'accom-
pagnement des résidents », pourquoi ne sont-elles
pas déja prises 7 Quels sont les points de blocage ?
Les directions d’EHPAD, les médecins coordonna-
teurs, les résidents et leurs proches sont en droit de
se demander pourquoi ces mesures relevant du bon
sens ne sont pas encore prises et combien de temps
il faudra encore attendre pour que les autorités de
santé se décident enfin a les prendre. ©

Marc Pérez - www.hdoc.fr

T www.igas.gouv.fr/spip.php?article670
2 www.igas.gouv.fr/spip.php?article630
* www.igas.gouv.fr/spip.phparticle664
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L'acces aux soins palliatifs sur 'ensemble du territoire :
« obstacle fondamental » a I'application de la loi sur la fin de vie

Conseil d’Etat : « I'expression d’'une demande d’aide anticipée a mourir
ne devrait jamais naitre d’un accés insuffisant a des soins palliatifs. »

La ministre des Solidarités et de la Santé avait
demandé aux inspecteurs généraux de I'lGAS de la
mission Evaluation de Iapplication de la loi du 2
février 2016 sur la fin de vie' d'évaluer aussi « 'acces
aux soins palliatifs sur I'ensemble du territoire ».
Mais la mission de I'lGAS a écarté cette évaluation
méme si elle reconnait que « la question de I'accés
aux soins palliatifs sur I'ensemble du territoire » est
« un obstacle fondamental a la bonne application
de lalégislation sur la fin de vie » :

«la question de I'accés aux soins palliatifs sur l'ensemble
du territoire, un obstacle fondamental a la bonne appli-
cation de la législation sur la fin de vie, a été écartée des
investigations spécifiques de la mission [...]. »

La question de I'acces aux soins palliatifs sur tout le
territoire est pourtant la question fondamentale
pour lever le « voile dignorance qui régne sur les
circonstances exactes entourant la mort et les déci-
sions médicales de fin de vie » dont parlent les ins-
pecteurs généraux de I'lGAS. Au regard de I'obstacle
fondamental de I'accés réel aux soins palliatifs, des
problématiques soulignées par I'lGAS ne sont que
secondaires puisqu'elles sont les conséquences de
I'offre insuffisante de soins palliatifs.

Si I'GAS a fait le choix de contourner cet obstacle
fondamental, le Conseil d'Etat a, au contraire, choisi

de ne pas I'éviter en déclarant dans son importante
étude Révision de la loi de bioéthique : quelles
options pour demain 7 publiée le 11 juillet 2018 :

« L'accés a des soins palliatifs de qualité constitue ainsi
une condition indispensable a I'expression d’une volonté
libre et éclairée du patient dans les derniers moments de
la vie et, plus largement, un préalable nécessaire a toute
réflexion éthique aboutie sur la question de la fin de vie. »

€ Méme pour les personnes
en situation de fin de vie,
l'offre quantitative de soins
palliatifs demeure

insuffisante... 9

Autrement dit, pour le Conseil d'Etat, il faut d'abord
parler de I'accés aux soins palliatifs — ou plutot de
Iinégalité d'accés aux soins palliatifs — avant de
traiter les autres questions de la fin de vie. Les
sages du Conseil d'Etat sexpriment sous le sceau des
droits fondamentaux « Dignité, liberté, solidarité » ;

«Les soins palliatifs désignent les soins qui permettent
de traiter la douleur, d'apaiser les peurs et de restaurer
I'estime de soi. [...] Il serait néanmoins erroné d’en
déduire l'existence d’une frontiére intangible entre soins

curatifs et soins palliatifs, et d'appréhender uniquement
les seconds comme les témoins de I'échec des premiers.
[...]1D’une part, les soins palliatifs sont susceptibles de
produire des effets curatifs en permettant au corps et a
I'esprit de trouver les ressources nécessaires pour guérir.
D’autre part, il convient de rappeler que, méme au sein
de la « médecine curative », de nombreux traitements
ne visent pas la guérison en tant que telle mais le
confort d’une vie qui peut étre encore longue. [...]
Néanmoins, le Conseil d’Etat, comme tant d’autres insti-
tutions avant lui, ne peut que faire le constat,
aujourd’hui unanime, d’'un développement encore
insuffisant de I'accés aux soins palliatifs dans notre pays.

Tout d'abord, la dimension palliative de la médecine est
encore trop souvent associée a la seule fin de vie.
Pourtant, cette mission constitue la contrepartie indis-
pensable des progres incontestables de la médecine, qui
conduisent a la mise en ceuvre de traitements longs et
sophistiqués infligeant au corps et a I'esprit des malades
des souffrances qui doivent étre soulagées. [...]

Ensuite, méme pour les personnes en situation de fin de
vie, l'offre quantitative de soins palliatifs demeure insuffi-
sante. [...] S'ajoute enfin a cette insuffisance globale une
inégalité d'acces aux soins palliatifs selon les territoires.
[...]Le développement des soins palliatifs constitue un
facteur déterminant dans la résolution des questions
éthiques soulevées par les situations de fin de vie.

NUMERO 52 -AOUT-SEPTEMBRE 2018



FIN DEVIE

En effet, I'accés du malade a des soins palliatifs détermine
largement le degré des souffrances qu'il sera conduit a
endurer en situation de fin de vie, et ce sont ces souffran-
ces qui joueront un role déterminant dans la formation
de ses attentes a I€gard du monde médical dans les
derniers moments de son existence. En d'autres termes,
la volonté du malade, repére essentiel des pratiques
médicales en situation de fin de vie, dépend en grande
partie de la maniére dont sa douleur sera prise en
charge par le systéme de soins. A cet égard, Iexpression
d'une demande daide anticipée a mourir ne devrait
jamais naitre d’un accés insuffisant a des soins palliatifs. »

e

b

Autrement dit, les débats sur 'euthanasie ou le sui-
cide assisté prospérent sur l'inégalité et linsuffi-
sance d’accés a des soins palliatifs et sur la question
sous-jacente et scandaleuse, du genre : Voulez-vous
mourir dans d'atroces souffrances ou préférez-vous
que l'on vous achéve ? Le Conseil d'Etat refuse cette
mauvaise question qui ne peut induire que de mau-
vaises réponses, et insiste pour dire : « la volonté
du malade, repére essentiel des pratiques médicales
en situation de fin de vie, dépend en grande partie
de la maniére dont sa douleur sera prise en charge

par le systéme de soins. A cet égard, expression
d’'une demande d’aide anticipée a mourir ne
devrait jamais naitre d’un accés insuffisant a des
soins palliatifs. »

Les tribunaux administratifs et le Conseil d’Etat, en
dernier ressort, ont a connaitre de tous les conten-
tieux relatifs a la fin de vie. Les ayants droit d'un
proche, décédé sans bénéficier de soins palliatifs
faute de moyens, pourraient faire condamner I'Etat
pour faute lourde, et le Conseil d’Etat pourrait esti-
mer que, depuis la loi de 1999, I'Etat avait largement
le temps de développer loffre de soins palliatifs
garantissant '€galité d'accés aux soins palliatifs sur
tout le territoire. L'Etat pourrait bien se trouver dans
la situation d’un un contrevenant qui accumule les
contraventions et, pour finir, doit les payer : une
accumulation de condamnations de I'Etat, pour
peu que les médias sen fassent largement |'écho,
produirait un scandale national... que l'on peut
encore éviter en faisant des soins palliatifs une
grande cause nationale.

La Société francaise d’'accompagnement et de soins
palliatifs® a réagi en déclarant : « La SFAP appelle
I'Etat a tirer toutes les conséquences de I'étude du
Conseil d’Etat. » « Avec le Conseil d’Etat, la SFAP
réaffirme avec force qu'un patient ne peut expri-
mer une volonté libre et éclairée s'il ne bénéficie
pas du traitement adapté de sa douleur par des
soins palliatifs. La SFAP peut témoigner, forte de
son expérience quotidienne auprés de milliers de

patients en fin de vie, que les demandes d’euthana-
sie motivées par la douleur disparaissent avec une
prise en charge adaptée par les soins palliatifs. » ©

Marc Pérez - www.hdoc.fr

" www.igas.gouv.fr/spip.phpZarticle670

2 www.conseil-etat.fr/Actualites/Communiques/Dignite-liberte-
solidarite-le-Conseil-d-Etat-livre-sa-lecture-du-modele-
bioethique-francais

* www.sfap.org/actualite/communique-de-presse-11-juillet-2018
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Des discussions anticipées pour aider
a rediger des directives anticipées

Répondant au constat du Conseil d’Etat, 'lGAS recommande de développer
les discussions anticipées pour aider a la rédaction des directives anticipées.

Les discussions anticipées

Développer les « discussions anticipées » pour aider
a rédiger des directives anticipées est l'une des
recommandations majeures des inspecteurs géné-
raux de 'lGAS de la mission Fvaluation de I'applica-
tion de la loi du 2 février 2016 sur la fin de vie:

« Des directives anticipées qui doivent étre considérées
comme les supports d’un cheminement réalisé lors de
discussions anticipées

[240] Les directives anticipées doivent étre considérées,
avant tout en réalité, comme un outil intégrant un
ensemble plus vaste et que bon nombre d'interlocuteurs
de la mission décrivent sous le terme de « discussions
anticipées » ou « advance care planning » ou « planifica-
tion anticipée de projet thérapeutique ».

[241] Dans ce schéma plus global, les discussions antici-
pées précedent généralement la rédaction des direc-
tives, percues comme I'aboutissement de la réflexion,
tout en s'inscrivant dans un cadre évolutif au fur et a
mesure de I'avancée du parcours de fin de vie.

[242] Ces discussions ont vocation a étre larges et
ouvertes et elles peuvent conduire a évoquer les valeurs
ou des éléments non médicaux. Elles conduisent aussi a
préciser avec le patient quels sont ses souhaits et limites
en matiere de qualité de vie, de préférence quant aux
lieux de prise en charge et quant a ce qui serait suppor-
table ou non concernant ses conditions de fin de vie.
Elles peuvent faire participer des tiers non médicaux
(proches, bénévole associatif, assistant social, psycho-
logue, infirmier, etc.) et ne sont pas forcément conduites
par le médecin, souvent par manque de temps. »

« Recommandation n° 14 : Formaliser des recom-
mandations de bonne pratique visant a dévelop-
per les discussions anticipées comme support du
dialogue avec les patients a I'hopital et en ville »

Dans le rapport, I'autorité responsable de cette
recommandation est toute désignée pour formaliser
des recommandations de bonne pratique : la Haute
Autorité de Santé, mais a échéance de... 2019 !
II serait souhaitable que ces recommandations de
bonne pratique soient publiées trés rapidement.

Les directives anticipées

Dans son importante étude Révision de la loi de
bioéthique : quelles options pour demain 7* publiée

H‘ji"k.ii |

le 11juillet 2018, le Conseil d'Etat rappelle d'abord
«la portée et I'encadrement juridique des directives
anticipées » et que « des modéles types ont été éta-
blis afin de faciliter leur élaboration », notamment,
lemodeleissu. .. d'un décret en Conseil d'Etat, pris
apres avis de la Haute Autorité de Santé. Il s'agit du
modeéle de formulaire en annexe de l'arrété du 3
aolt 2016 suite au décret en Conseil d’Etat n°
2016-1067 du 3 aodt 2016 relatif aux directives
anticipées prévues par la loi n° 2016-87 du 2 février
2016 créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie.

€ Le Conseil d’Etat
reléve « I'absence
d’interlocuteurs
susceptibles d’aider »
arédiger des directives
anticipées. ¢

«La loi du 2 février 2016 a significativement renforcé la
portée et l'encadrement juridique des directives anticipées.

Désormais, sauf en cas d'urgence vitale pendant le temps
nécessaire a une évaluation compleéte de la situation du
malade ou lorsqu'elles ne correspondent manifestement
pas a sa situation médicale, les directives anticipées «
simposent au médecin» (article L. 1111-11 du code de la
santé publique). Elles sont en outre révisables et révo-
cables a tout moment, et restent valables tant que leur
auteur n'en décide pas autrement. Enfin, des modeéles
types ont été établis afin de faciliter leur élaboration. »

« Les directives anticipées simposent au médecin » ;
le verbe simposer [faire accepter, faire admettre sa
valeur], n'a pas la méme signification que le verbe
imposer [obliger a subir ou a faire]. Les profession-
nels de santé des soins palliatifs n'exercent pas sous
la contrainte des directives anticipées de leurs
patients.

« En dépit de ces avancées, l'outil est encore peu utilisé.
Ce faible recours trouve plusieurs explications, liées
notamment a la méconnaissance du dispositif, a la diffi-
culté de se confronter a la question de la fin de vie ou
encore a I'absence d'interlocuteurs susceptibles d'aider a
I'expression de choix tranchés sur des sujets techniques. »
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€ CEUR DE METIER » DIRECTIVES ANTICIPEES

Le Conseil d’Etat reléve « 'absence d'interlocuteurs
susceptibles d'aider » a rédiger des directives anti-
cipées. Cest la raison pour laquelle I'lGAS recom-
mande de développer les discussions anticipées.

« On ne peut raisonnablement attendre des directives
anticipées qu'elles constituent un vade-mecum permet-
tant aux équipes de soins de connaitre précisément les
traitements dont le patient accepte de faire l'objet. Les
décisions a prendre en situation de fin de vie présentent
un degré de technicité tel quelles sont le plus souvent
impossibles a appréhender par un patient non expert. »

Le Conseil d'Etat souligne que les directives antici-
pées ne sont pas un vade-mecum, un mémento, un
aide-mémoire, un répertoire. Tant que la personne
en fin de vie est en capacité de sexprimer, les direc-
tives anticipées servent de support de discussion.

« Pourtant, ce seul constat ne saurait conduire les
patients a délaisser cet outil, ou les soignants a ignorer
en pratique le contenu des directives anticipées au motif
que celui-ci serait peu opérationnel. Méme lorsque leur
contenu est sommaire, les directives anticipées donnent

mes directives anticipees

des indications précieuses sur les souhaits du patient
s'agissant des conditions dans lesquelles il souhaite
mourir et de ce qu'il attend de la médecine en situation
de fin de vie. Ces attentes sont fortes, dés lors que le
patient a pris la peine de les coucher par écrit, et doivent,
par suite, méme lorsque les directives anticipées sont peu
précises, quider les décisions prises par le médecin. »

Les soignants ne doivent pas ignorer « le contenu
des directives anticipées au motif que celui-ci serait
peu opérationnel » et elles doivent étre prises en
considération « dés lors que le patient a pris la peine
de les coucher par écrit ». Leur contenu, méme
sommaire, donne « des indications précieuses sur
les souhaits du patient s'agissant des conditions
dans lesquelles il souhaite mourir et de ce quil
attend de la médecine en situation de fin de vie ».
Pour rédiger des directives anticipées, il nest pas
nécessaire de remplir toutes les fiches ou de répondre
a tous les items du formulaire. Dans un premier
temps, renseigner seulement la Fiche 2 Mon identité
(nom, prénom, date et lieu de naissance, adresse)

et la Fiche 3 Informations ou souhaits que je veux
exprimer en dehors de mes directives anticipées,
Cest déja rédiger des directives anticipées. ©

Marc Pérez - www.hdoc.fr

" www.igas.gouv.fr/spip.phpZarticle670

2 www.conseil-etat.fr/Actualites/Communiques/Dignite-liberte-
solidarite-le-Conseil-d-Etat-livre-sa-lecture-du-modele-
bioethique-francais

Informations ou souhaits que je veux exprimer

en dehors de mes directives anticipées figurant sur la fiche 4 ci-aprés

5i je panse gua, pour bien comprendre mes volontas exprimeas dans I'un des madélas
ci-aprés, ke medecin qui s'occupera de moi lors de ma fin de vie doit connaitre

proches) ;

= certaines informations (par exemple sur ma situation personnelle, ma famille cu mes

= certaines de mes craintas, de mes attentes ou de mes convictions (par exemple sur
la sofitude et la douleur en fin de vie ou sur e lieu ou je souhaite finir mes jours) ;

je les éoris ici

ma personne de conpiance

Fait la :

Signature
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AVEC PLUS DE 30 ANS D'EXPERIENCE EN GESTION DES FUGUES ET
DE L'ERRANCE, STANLEY HEALTHCARE A CONSTRUIT UNE SOLUTION
CONCUE POUR FAVORISER LE VIVRE ENSEMBLE ET L'INDEPENDANCE
DES SENIORS.

STANLEY Healthcare apporte continuellement de nouvelles solutions technologiques sur le
marché du médical et du long séjour. Contactez notre équipe commerciale francaise sur
shs-france@sbdinc.com / +33 426190235. Ou visitez notre site internet stanleyhealthcare.com/fr

STANLEY.
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Maladie

PROTEGEONS-NOUS.

PROTEGEONS
LES PERSONNES
FRAGILES.

CONTRE LA GRIPPE
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A partir de 65 ans, |a grippe peut entrainer des complications
graves. Si vous souhaitez en savoir plus sur |a vaccination des
personnes fragiles et des professionnels travaillant en établissement,
rendez-vous sur ameli.fr/etablissement-de-sante.

—NE LAISSONS PAS LA GRIPPE NOUS GACHER L'HIVER. -
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