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editorial Alzheimer : les soignants s’engagent

S e,
Le sens de nos engagements

Les membres du groupe thématique E'thique et vieillesse, Espace éthique AP-HP*

I I abituellement, les réflexions consacrées a la maladie d’Alzheimer insistent soit sur les
progres diagnostiques et thérapeutiques, soit sur les problemes sociaux rencontrés
par les personnes malades et leurs aidants.

Le 21 septembre 1999, dans le cadre de la Journée mondiale de la maladie d’Alzheimer, le
groupe thématique Ethique et vieillesse de I’Espace éthique Assistance Publique - Hopitaux
de Paris a proposé une approche différenciée : une rencontre réaliste et argumentée entre
soignants et personnes concernées, inspirée par I'expérience partagée au quotidien..Ce
dossier spécial de la lettre de I'Espace éthique AP-HP restitue les temps forts de cette ré-
flexion.

La communauté soignante ne peut qu’étre solidaire des personnes malades. Cet engage-
ment avec et auprés d’elles reléve des valeurs qui fondent et orientent ses'missions.

Du point de vue de I'éthique et des bonnes pratiques, on ne peut soigner sans savoir. Pour
quel autre groupe de maladies aussi sévéres et a ce point répandues, ose-t-on encore affi-
cher semblable ignorance ou indifférence au sein du systeme de soin ?

Force est de le rappeler, les personnes atteintes de syndrome démentiel sont des malades
comme les autres. Leurs droits ne sauraient étre mis en cause. A leur service, les profes-
sionnels ne peuvent pas accepter qu’ils soient considérés comme des cas sociaux, exclus
d’un dispositif de prise en charge adapté. Il s’agit de promouvoir une véritable équité, une
réelle solidarité : une démocratie sanitaire effective.

Soucieux des attentes et des besoins de la personne atteinte de syndrome démentiel, ainsi
que des ses proches, l'intervention et I'implication des professionnels de la santé sont pro-
fondément justifiées. 1l y a toujours quelque chose a faire! Au début, avec le diagnostic
précoce et I'acces aux traitements, comme plus tard, a un stade avancé pour accompagner
les évolutions. La personne doit étre respectée et soignée dignement.

Dés aujourd’hui, on peut mieux faire. Les mentalités, les pratiques et les choix en termes
de réponses innovantes congues pour mieux répondre aux enjeux de la maladie d’Alzheimer
doivent se situer au plus haut niveau de nos exigences. Les personnes que nous soignons
sont souvent trop vieilles et trop malades pour attendre !

Il convient donc de prendre en compte les considérations humaines et éthiques d’une si-
tuation qui en appelle, au plus vite, a une prise de conscience nécessaire. Pour ce qui les
concernent, les soignants s’engagent! n

* Membres du groupe:
Dr David Bessey, Dr Anne-Marie Bonnet, Dr Marianne le Bruchec, Caroline Carnot, Ginette
Dubost, Pierre Dubost, Jocelyne Extra, Eric Fiat, Christiane Henry, Colette Léone, Dr Pierre
Lutzler, Dr Paul Madec, Assia Milliez, Dr André Morin, Pr Robert Moulias, Catherine Ollivet,
Dr Annie Papin, Anne Perraut-Soliveres, Dr Michele Piazza d’0Olmo, William Preston, Alain
Soliveres, Annie Wallon.
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Alzheimer: quelques principes

Une réflexion pour mieux servir

la personne malade

Pr Emmanuel Hirsch, directeur de I'Espace éthique AP-HP

JEspace éthique de I’Assistance publique
- Hopitaux de Paris constitue une struc-

ture universitaire de réflexion et de média-
tion, au service de la personne malade, de
ses proches et de ceux qui la soignent.
Les recherches menées au sein de 'un de
nos groupes thématiques, nous ont permis
de.mieux comprendre la valeur et la signifi-
cation d’un engagement nouveau et diffé-
rent qui puisse satisfaire a nos obligations
de soignhants investis de responsabilités
spécifiques aupres des personnes affec-
tées par la maladie d’Alzheimer.
Trop souvent aux marges de nos sociétés
et parfois méme de nos institutions hospi-
talieres, des professionnels et des aidants
partagent des engagements et des convic-
tions qui leurs sont communs. Il convient
désormais de poursuivre le débat au-dela
des enceintes hospitalieres afin de sollici-
ter une prise en considération véritable-
ment politique de réalités humaines et
sociales qui concernent I'ensemble de
notre société.
Nous savons qu’il s’agit la d’envisager un
véritable combat qui concerne les principes
démocratiques de solidarité et de justice.
Comment accepter cette relégation de per-
sonnes que rend particulierement vulné-
rable une maladie douloureuse et
complexe qui affecte leur autonomie et leur
dignité ? Comment ne pas étre attentif a ce
besoin de reconnaissance et de soutien ex-
primé par leurs proches qui vivent I'expé-
rience d’une situation souvent dramatique
aux coOtés d’étres chers en perte
d’identité ? Comment, pour les soignants
que nous sommes, ne pas comprendre ou
se situent les principes du soin et de quelle
maniére s’investir dans une relation soi-
gnante compétente et attentionnée, méme
si I’on en sait ses limites ?
Des soignants s’engagent. Pouvait-il en
étre autrement? En soi, le soin n’est-il pas
avant toute autre considération I’expres-
sion d’une attitude d’humanité et de cou-
rage vouée a l'autre dans sa demande
parfois la plus exigeante ?
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J’éprouve le sentiment d’une véritable fierté
auprés de celles et de ceux qui considéerent
désormais comme leur revendication per-
sonnelle, de contribuer a transformer une
situation a tant d’égards inacceptable en
affirmant résolument qu’il convient de soi-
gner autrement pour que les personnes at-
teintes par la maladie d’Alzheimer puissent
vivre autrement.

En cette Journée mondiale Alzheimer 1999,
nous avons donc décidé non seulement de
nous engager mais d’expliciter les raisons
d’une telle résolution. Je remercie les diffé-
rents intervenants qui, chacun selon sa po-
sition, contribuent a identifier les enjeux qui
nous rassemblent autour de valeurs pro-
fondes.

J'adresse enfin a Dominique Gillot, Secré-
taire d’Etat a la Santé et a I'’Action Sociale,
ma reconnaissance pour I'accueil qu’elle a
bien voulu nous réserver avec Martine Aubry
au sein du ministere de I'Emploi et de la
Solidarité: la signification symbolique que
prend I'’expression de nos débats dans le
cadre de ce ministere nous touche beau-
coup et, plus encore, nous encourage dans
I'action. Le constant soutien de Marianne
Le Bruchec, Novartis, nous permet de dé-
velopper et de diffuser nos réflexions. =

Colloque
Maladie d’Alzheimer:
on peut faire mieux

des aujourd’hui

Jeudi 21 septembre 2000, 9h-17h

A l'occasion de la journée mondiale
Alzheimer, le groupe thématique Ethique et
vieillesse de I’Espace éthique Assistance
Publique - Hopitaux de Paris organise un col-
loque sous la direction scientifique du Pr
Robert Moulias, avec le concours de
Novartis.

Renseignements:

Espace éthique AP-HP, Tél. 01 44 84 17 57.
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Les pouvoirs publics s’engagent
aux cotés des soignants

Edouard Couty, directeur des hopitaux, ministére de I'Emploi et de la Solidarité

S ur le theme “Alzheimer, les soignants
s’engagent”, je voudrais porter témoi-
gnage de la volonté de nos ministres de
s’engager avec vous pour cette cause.
Cette maladie souléve beaucoup de ques-
tions, beaucoup d’interpellations.

Je n’entre pas sur I'aspect scientifique qui
n’est pas le mien, mais il me semble qu’elle
nous interpelle sur une série de champs:
I'aspect social, celui de I’environnement fa-
milial. Elle revét aussi une dimension qui
concerne plus particulierement la Direction
des hopitaux: celle de la prise en charge a
travers les différentes institutions qui peu-
vent étre mobilisées.

D’abord, c’est une pathologie que I'on
connait mieux aujourd’hui et qui, nous le sa-
vons maintenant, n’atteint pas uniquement
les personnes agées. Des cas a évolution
plus rapide se rencontrent chez des adultes
plus jeunes. 300000 personnes sont at-
teintes en France. 90000 nouveaux cas sont
recensés chaque année. Cette pathologie
mieux connue nous pose malgré tout ques-
tion sur sa dimension de prise en charge glo-
bale de la personne malade. Votre theme:
“Les soignants s’engagent” me semble bien
marquer le souci d’avoir une appréhension
plus globale de la personne malade et non
pas simplement de la maladie.

Pour ce qui concerne l'organisation de
notre systéme de prise en charge, je pense
que Pierre Gauthier parlera de la réforme
du financement qui est en cours. Notre
souci aujourd’hui est d’améliorer, dans leur
diversité, les différents modes de prise en
charge, a domicile ou en institution, ou
lorsque les personnes atteintes de cette
maladie ont successivement recours a
I’hospitalisation traditionnelle et a d’autres
formes d’hospitalisation: que ce soit a do-
micile, en hopital de jour, que ce soit avec
le systéeme des aides en accueil de jour, sur
des formules d’hébergement temporaire
d’hopital de semaine ou autre, plus classi-
quement, dans les services de soins de
longue durée.

Notre souci, dans le systeme d’organisa-

tion des soins et sans doute au travers de
I'outil privilégié que nous utilisons: le
schéma régional d’organisation sanitaire,
est d’élargir la dimension strictement sani-
taire pour assurer une continuité de prise
en charge ou, en tout cas, améliorer la
continuité de cette prise en charge et d’of-
frir une plus grande diversité, a la fois aux
familles et pour la bonne qualité de la prise
en charge des malades. C’est cet aspect
qualitatif, au regard de la prise en charge
elle-méme mais aussi au regard de la qua-
lité de vie de I'entourage, qui est, je crois,
tout a fait important.

La mise en réseau des différentes struc-
tures est aujourd’hui au centre de nos pré-
occupations. En effet, si on veut assurer la
continuité de la prise en charge, il ne faut
pas que les différents niveaux ou degrés
soient isolés et que I'on entre a un niveau,
que ce soit I’hopital ou que ce soit une
structure a domicile, sans avoir la garantie
en méme temps de pouvoir avoir acces au
niveau le mieux adapté a I'état de la per-
sonne. Ce sont des états évolutifs et nous
devons adapter nos structures de prise en
charge a I’évolution de la maladie. C’est
aussi notre préoccupation.

Un certain nombre de principes sont en
place. Des actions sont menées. Le déve-
loppement de services de soins longue du-
rée spécialisés dans cette pathologie n’a
pas été envisagé jusque la. Mais un débat
est engagé sur ce sujet, a l'initiative, d’une
part, de la D.G.S. (Direction générale de la
santé) de notre ministére et, d’autre part,
de la société francaise. Une étude et les
réflexions en cours tendent a démontrer
I'intérét de mettre en place des centres ex-
perts fonctionnant, par exemple, sous la
forme d’hopitaux de jour gériatriques. Il
s’agit en fait de mieux évaluer I'état des
personnes qui présentent les symptomes
d’une détérioration intellectuelle débutante
ou des poly-pathologies complexes, et
donc de mieux effectuer un diagnostic plus
précoce. Ces centres seraient a dimension
multidisciplinaire et articulés autour de ser-
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viges sociaux et médico-sociaux, afin de fa-
ciliter cette mise en réseau des différentes
institutions qui participent a la prise en
charge et notamment la mise en osuvre
d’aides a domicile.

Parl ailleurs, en 1999 la Conférence natio-
nale de santé a particulierement insisté sur
la nécessité de faire bénéficier les per-
sonnes agées de bilans d’évaluation indivi-
duels globaux et réguliers.

C!cernant les réseaux, il convient aujour-
d’hui d’engager les établissements hospi-
taliers - c’est davantage dans le champ de
la compétence de la Direction des Hopitaux
- dans cette démarche, au travers d’actions
concréetes, c’est-a-dire de prise en compte
de ces problématiques dans les projets
d’établissement. Nous constatons, a la lec-
ture des projets d’établissement, que
jusque la leur motivation est faible pour
s’engager dans des démarches de ce type.
C’est pourquoi, les initiatives comme la
votre sont tout a fait importantes et de-
vraient connaitre - en tout cas, c’est ce que
nduls souhaitons - une traduction institu-
tionnelle plus marquée, au travers de I'en-
gagement des établissements eux-mémes.
Quand on dit: “les soignants s’engagent”,
les pouvoirs publics s’engagent aux cotés
des soignants. La traduction concreéte, in
fine, c’est aussi I'engagement des établis-
sements dans cette démarche. Evidem-
ment, nous avons le souhait de les
accompagner dans cette voie.

Nous souhaitons aussi élaborer des cri-
teres d’évaluation de ces démarches pour
permettre de situer chacun sur ses enga-
gements. Je crois que, la aussi, vos travaux
nous seront tout a fait utiles.

Prévention ou diagnostic précoce, amélio-
ration de la prise en charge a tous les de-
grés ou a tous les niveaux d’entrée dans le
systeme institutionnel, anticipation et ac-
compagnement des malades qui sont des
malades lourds et de leur entourage, no-
tamment familial, constituent des ques-
tions qui recouvrent non seulement les
aspects médicaux et soignants mais pren-
nent une dimension éthique. Et il n’y a rien
d’étonnant que I'Espace éthique AP-HP se
soit saisi de cette grande question qui, fi-
nalement, dénote bien ce qu’est la dimen-
sion globale humaine de la démarche
soignante et médicale. »
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Colloque
Libertés et droits
de la personne agee

Troisieme journée éthique et gérontogie
Samedi 20 mai 2000, 9h30-18h

LEspace éthique AP-HP et Géront’Aisne
organisent le colloque annuel qui réunit les
professionnels engagés dans le soin des
personnes agées en institution ou au domi-
cile.

Parmi les thémes de conférence qui seront
traités : éthique, liberté et droits de la per-
sonne agée ; vulnérabilités cumulées ;
réponses institutionnelles innovantes ; fon-
der les principes de la décision ; état du
droit et perspectives d’évolutions ; vieillisse-
ment et libertés publiques ; droit et devoir
d’ingérence.

Laprés-midi sera consacré a des travaux en
atelier : tutelles et curatelles face aux res-
ponsabilités ; gestion du risque face a la
restriction des libertés ; mises en cause et
limitations des libertés ; droits a laide,
droits aux soins ; assistance des personnes
et décisions : les légitimités ; maintien au
domicile ou placement : selon quels criteres
décider ? ; capacités, incapacités, vulnérabi-
lités les concepts, les attitudes, les
moyens ; éthique, respect de la personne,
autonomie et confidentialité.

Renseignements :
Espace éthique AP-HP, Tél. 01 44 84 17 57.
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Manque de reconnaissance
et difficultés d’acces aux soins

Pr Claude-Francois Degos, membre du Conseil national de I'Ordre des médecins

Jest au nom du Professeur Bernard
Glorion, président du Conseil national

de I’Ordre des médecins, que je m’exprime.
LOrdre a éprouvé depuis fort longtemps un
intérét particulier pour les démences en
général et pour la maladie d’Alzheimer en
particulier. C’est une question de santé pu-
blique qui, comme I’a rappelé Edouard
Couty, intéresse un nombre important de
personnes, puisque plus de 5 % de la popu-
lation de plus de soixante ans sont at-
teints. Il semble bien que, peut-étre parce
que les moyens de diagnostic ont été amé-
liorés, nous soyons appelés dans I'avenir a
constater une augmentation de ce chiffre
déja impressionnant.
LOrdre s’est déja engagé - je reprends vo-
lontiers le terme que vous avez choisi - par
des travaux qu’il a menés sur ce sujet. Il a
fait de multiples interventions, notamment
une dont j’avais été moi-méme l'un des ac-
teurs auprés du Parlement lorsqu’il s’était
agi de préparer une loi sur les démences et
la maladie d’Alzheimer. Malheureusement,
ce projet de loi d’inspiration sociale assez
bien avancé, est pour le moment resté
lettre morte.
LOrdre s’intéresse évidemment avant tout
au coté éthique de la question. Il semble
bien - en tout cas pour l'instant - que le
malade dément soit quelque peu, non pas
mis de coté, mais I'objet de méfiance de la
part de la population francaise. Nous pou-
vons dire que cela va jusqu’a un manque
de reconnaissance de I'existence de la dé-
mence dans les textes réglementaires.
Pourtant, le dément est un homme comme
un autre et il a le droit au soutien et a la
solidarité de la communauté frangaise.
Comment se fait-il, par exemple, que la ma-
ladie d’Alzheimer ne soit pas reconnue
comme une des trente maladies a Longue
durée (A.L.D.) ? Pour I'instant, on est encore
obligé de faire des contorsions pour essayer
de faire rentrer cette pathologie dans les
cadres de l'arriération mentale ou des psy-
choses. C’est tout a fait anormal qu’il n’y ait
pas eu, pour un nombre aussi important de

personnes, de reconnaissance spécifique
des démences, notamment la maladie I'Alz-
heimer. Ceci rejaillit évidemment sur un dé-
ficit dans I'accés aux soins. D’apres‘les
statistiques évidemment toujours approxi-
matives, mais qui donnent une idée de la si-
tuation, seuls 20 % au plus des déments
sont pris en charge dans le cadre de soins
auxquels ils ont pourtant droit.

Cela préte a réfléchir: pourquoi seulement
20 % ? D’abord parce que, encore une fois,
le mot démence fait peur. Les familles ont
peut-étre aussi peur et cachent le malheur
qui les frappe. Mais également parce qu'il
n’existe pas tellement de centres qui puis-
sent recevoir ces patients. Les réseaux
dont parle Edouard Couty ne sont pas pour
I'instant trés développés. Il y a donc une
grande difficulté d’accés aux soins, en plus
du fait que les démences ne sont pas re-
connues comme des maladies A.L.D.

Par ailleurs, les familles ne sont pas non
plus tres bien prises en charge par les
centres qui s’occupent remarquablement
des personnes mais qui sont trop peu nhom-
breux. On ne peut pas dire que la solidarité
francaise s’applique aux familles. Lors-
qu’une personne démente a besoin d’une
aide toute la journée, par exemple de la
part de son conjoint, et qu’il ne peut pas
prendre un congé avec solde, comment la
famille peut-elle subsister?

D’autres problémes éthiques se posent:
jusqu’ou peut-on aller dans la divulgation
du diagnostic? Faut-il révéler le
diagnostic ? Au patient ? En France, cela ne
se pratique pas beaucoup; ailleurs, cela
peut se faire. Aux familles? A partir de
quand faut-il le dire? A partir de quand le
diagnostic peut-il étre considéré comme
certain ? Quoiqu’il en soit, le jour ou I'on
annonce un tel diagnostic, il faut savoir et
pouvoir mettre en ceuvre un accompagne-
ment des familles. S’il n’y a pas d’accom-
pagnement, I'annonce ne sert qu’a excéder
un peu plus les familles et ne résout rien.
Cela nécessite réellement une prise en
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charge multidisciplinaire dans des centres
spécifiques et un suivi. Je rejoins tout a fait
ce qui a été dit par Edouard Couty concer-
nant le réseau qui doit impliquer les fa-
milles, les soignants que nous sommes:
les médecins mais aussi les différents ac-
teurs de santé. Je crois que ceci nécessite
véritablement I'engagement que vous étes
en train de définir et que vous avez choisi
comme théme de réflexion.

Cette communauté soignante, comme le
soulignait Emmanuel Hirsch, est aujour-
d’hui en alerte au sujet de la maladie d’Alz-

LES

heimer. Il manque encore beaucoup dans
la Formation médicale continue. Je ne sais
pas ce qu’il en est pour les autres catégo-
ries de soignants. Mais je pense que, la en-
core, la Conférence nationale de santé,
dont je fais partie, a appuyé ce theme de la
démence pour cette année. J’espere que le
Parlement saura débloquer les outils maté-
riels nécessaires pour que cette partie de
la médecine et des soins soit prise en
charge beaucoup mieux qu’elle ne I'est jus-
qu’a présent. =

DOSSIERS DE L"AF-HP

ESPACE ETHIQUE

DROITS DE LHOMME
ET PRATIQUES SOIGNANTES

TEXTES DE REFERENCE - 19481058
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Reperes et principes

rois impératifs majeurs animent aujour-

d’hui les soignants face a cette maladie
toujours insuffisamment reconnue, mécon-
nue aussi bien par le corps social que par
une partie du corps médical et soignant.
Il s’agit de préceptes simples et pourtant
leur non-application rend cette pathologie
et ses effets encore plus insupportables.
En effet cela ne concerne pas uniquement
les 400000 personnes atteintes de
troubles cognitifs débouchant sur des syn-
dromes démentiels, mais aussi les
400 000 familles qui sont partie intégrante
de la chaine de soins et d’autres a venir, si
I’on s’en tient aux pronostics de I’Organisa-
tion mondiale de la santé (OMS) : 12 a
15 millions de personnes aujourd’hui dans
le monde et plus de 60 000 nouveaux cas
par an en France.

“On ne peut pas soigner
sans savoir*

Certes la maladie est difficile a identifier et
encore plus a accompagner, pourtant la re-
cherche et la formation doivent progresser.
* La recherche. Car elle permet de mieux
comprendre le fonctionnement et les évo-
lutions parfois longues et subtiles de cette
pathologie. Les diagnostics précoces et la
mise en place de thérapies de retardement
existent : a peine 20 % des patients en
bénéficient aujourd’hui.

* La formation. Les soins actuels ne sont
pas toujours suffisamment coordonnés et
trop d’intervenants sont encore mal prépa-
rés voire pas préparés du tout, alors que
les unités de gériatrie sont appelées a se
développer et que la politique de maintien
a domicile se poursuit.

Comment mieux diffuser la formation au
sein des soignants ? Comment les sensibli-
ser au fait que ces malades atteints de "dé-
mence" ne sont pas exempts de sensibilité.

“Une maladie et des malades
qui doivent étre traités
comme les autres”

Ce n’est pas le cas. La maladie d’Alzheimer
et les troubles apparentés ne sont toujours
pas clairement identifiés. Faciliter le repé-
rage de toutes les parties prenantes
constituerait un signe de reconnaissance
et de prise en compte de ces patients et
non une stigmatisation.

Lenfermement provient aussi du non dit,
de 'opacité et des clichés, aussi bien pour
les patients et leur entourage que pour les
soignants.

Deuxieéme facteur d’inégalité : la relégation
sociale. 70 % des personnes atteintes fi-
nissent leur vie dans des structures géné-
ralement inadaptées! Doivent-elles rester
exclues du systeme de soins ? Léthique ré-
pond non. A partir de 80 ans 20 % a 251%
d’entre nous peuvent étre atteints, bien
que I’Alzheimer ne soit pas une maladie du
vieillissement, mais une détérioration irré-
versible de I'appareil coghnitif.

“Il y a toujours quelque
chose a faire“

Combien de malades atteints d’Alzheimer
ou de troubles apparentés ne bénéficient
d’aucun projet de soins a moyen terme ?
Cette situation a dépasser n’est que I'effet
des deux précédents facteurs.

Lincurabilité actuelle ne signifie pas fin de
vie. La recherche de la qualité de vie et de
soins est aussi fondamentale que la re-
cherche de la guérison. Des programmes
de prévention existent a différents stades
de la maladie.

“Les soignants ne peuvent
étre que solidaires de
leurs malades*

C’est pourquoi, si une maladie présente de
grandes inconnues, elle ne peut et ne doit sur-
tout pas étre ignorée des soignants d’abord,
puis des aidants et enfin du corps social.
Question d’équité mais aussi de responsa-
bilités médicale et culturelle. =
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Alzheimer: quelques principes

" Al
zheimer ;
/, . /,
quelques données chiffrées
[ | ||
Prévalence Incidence
L 260 000 personnes malades: 92 000 nouveaux cas par an
* 62 % a domicile Sources: PAQUID
* 24 % en maisons de retraite
non médicalisée
u ¢ 14 % en institutions médicalisées
Sources: PAQUID
[} * |[En France, un médecin généraliste dont

la clientele couvre 500 habitants aura en
moyenne 2 a 3 cas de maladie d’Alzheimer
prévalente. Un spécialiste, dont la clientéle
couvre 50 000 habitants, a potentiellement
[ | 200 a 300 cas de maladie d’Alzheimer
dans cette population.
¢ Un médecin généraliste voit un nouveau
cas de démence par an. Un neurologue est
potentiellement concerné par 100 nou-
veaux cas.

Structure des colits annuels nets moyens par personne malade
selon le niveau MMSE* et le poste de dépense

Aides Aides Hébergement Consommation Co(t annuel
rémunérées bénévoles médicale net moyen
par malade

< 10 46 855 F 58 649 F 38145 F 24732F 168381F
De 11 a 15 34 383 F 42 958 F 31306 F 19448F 128095 F

De 16 a 20 21459 F 22 160 F 29 368 F 15348 F 88335 F
Plus de 20 13 524 F 1829 F 27 558 F 9998 F 52 909 F
Ensemble 31913 F 36 552 F 32376 F 1866 F 102 707 F

MMSE : Mini Mentale State Examination

Sources : Fagnani F. « Colit et retentissement de la maladie d’Alzheimer en France, extrapo-
lation de I’étude PAQUID », La Revue de Gériatrie, 1999 ; 24 (3).
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Alzheimer: pour de nouvelles pratiques

Soigner les personnes atteintes

de

émence: un vrai métier

Pr_Robert Moulias, consultant, hopital Charles-Foix, AP-HP

Constat de manques cumulés

La premiére étape consiste a éviter les
amalgames obscurantistes. “Sénilité” a
longtemps désigné la démence, alors que
le cerveau est I'organe le mieux protégé du
vieillissement. Aujourd’hui on mélange
sous le terme de “personne agée” toute la
population de soixante a plus de cent ans,
soit deux générations. Ces personnes
“agées” sont percues par le public comme
malades ou invalides. Or, seule une mino-
rité] de ces personnes agées est invalide,
beaucoup d’entre elles du fait d’'un syn-
drome démentiel. Il en résulte une médica-
lisation abusive des personnes agées: que
de colts inutiles! Parallelement le malade
age invalide est démédicalisé: que de
chances et de qualité de vie perdues et que
de colts évitables!

Il est vrai que la nosologie des syndromes
démentiels est récente. Il n’y a pas si long-
temps on parlait de “démence sénile”.
L'0.M.S. la définissait en précisant qu’il
s’agissait d’'une “démence” chez un “ma-
lade agé”. Il n’y avait pas de traitement. Le
diagnostic était un diagnostic d’exclusion
fait le plus tard possible.

Pendant trop longtemps le sentiment cul-
pabilisant d’échec qui entourait cette mala-
die a entrainé un abandon ainsi qu’une
exclusion médicale et sociale du malade et
de son aidant.

Depuis quelques années, la situation s’est
transformée. |l existe désormais les pre-
miers traitements médicamenteux et une
prise en soins qui permettent de retarder
I’évolution, voire d’améliorer I'état de ces
malades. Le traitement se doit d’étre pré-
coce, précis, documenté par un diagnostic
fait avec sécurité. Seul ce diagnostic pré-
coce permet une prise en soins qui prévient
partiellement et qui permet de prévoir. ll y a
donc un besoin de savoir, par conséquent
de formation.

Qui sait qu’en France un couple dont I'un
des membres est atteint de démence
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consacre en moyenne 64 % de ses res-
sources en soin du conjoint dément, avec
des écarts allant de zéro a plus de cent
pour cent (ils y consomment donc leurs
économies)? De plus, le conjoint vy
consacre cinquante deux heures de travail
par semaine. Pour ce prix, I'aide est prodi-
guée par des personnels sociaux, non for-
més pour la plupart d’entre-eux et qui se
trouvent effectuer, de fait, des soins sani-
taires.

Entrer chez I'autre souffrant de démence et
présentant des troubles du comportement
nécessite une véritable compétence. Com-
ment accepter que ce ne soit pas un métier
de professionnel, qu’il n’y ait pas une vraie
formation notamment pratique ?

Cette iniquité risque d’étre aggravée par la
réforme de la tarification et la future loi sur
les soins de longue durée.

En institution, ce soin est trés spécifique,
ne fut-ce que par les connaissances néces-
saires a la compréhension et a I’évitement
des troubles du comportement. Qui est
formé ? Le personnel est considéré comme
hotelier. Les déments restent systémati-
quement mélangés aux non déments, d’ou
'usage systématique, pour faire régner le
calme, de la camisole chimique, témoin de
I'ignorance.

Si les besoins de formation soignante sont
percus par les responsables, celle-ci reste
absente. La circulaire de 1997 sur la for-
mation des soignants hospitaliers en
contact avec des malades gériatriques n’a
jamais recu la moindre application. Or on
ne peut soigner sans savoir.

Faute de formation des médecins, les indi-
cations médicales ne sont pas posées en
temps utile, surtout chez les plus vieux. En
France, en 1999, 10 % des malades dé-
ments sont traitées et parmi eux seuls
10 % ont plus de quatre-vingt ans, I'age a
partir duquel la maladie d’Alzheimer de-
vient trés fréquente!

La recherche est la base de la connais-
sance. Si la recherche en neurobiologie est
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active en France, il n’en est pas de méme
de la recherche sur la biologie du vieillisse-
ment dont I’existence méme est niée par
les organismes statutaires de recherche
médicale.

Cependant des actions, simples, peu oné-
reuses, rapidement efficaces, sont pos-
sibles aupres de tous les intervenants.

Quelques propositions
d’actions

* Aupres des généralistes d’abord: eux
seuls peuvent dépister précocement. Le
Centre d’évaluation de I’hopital Charles-
Foix prépare avec ses correspondants
généralistes, un outil d’évaluation et de
dépistage gérontologique utilisable dans le
cabinet du médecin ou au domicile du
malade. Il appartient aux généralistes de
s’approprier cette veille gériatrique qui per-
mettra I’évaluation précoce et ainsi préven-
tion et maintien a domicile.

* Aupres des gériatres, neurologues et
psychiatres : la formation médicale conti-
nue, sous toutes ses formes, commence a
donner des résultats.

¢ La médecine hospitaliére non géria-
trique demeure en situation de rejet
du vieillard, surtout s’il est dément.
Laccréditation constitue peut-étre I'outil
qui permet de prendre conscience de I'ex-
clusion de fait de tous les malades agés
qui dérangent: aucun hépital francais ne
devrait pouvoir fonctionner sans service
de gériatrie ou au moins sans un référent
gériatre compétent dans ce domaine.

* Les réseaux semblent se développer,
mais dans I'anarchie. lls s’organisent autour
de pouvoirs corporatistes qui ignorent les
besoins du malade. Aucun réseau géronto-
logique ne doit étre agréé sans référent
gériatre et sans structure compétente en
évaluation, soin et accueil gériatriques. Ce
n’est pas le cas a I’heure actuelle.

* Les soignants des services non
gériatriques restent a former. Les “forma-
tions actions” dans les services d’orthopé-
die, de médecine interne, d’urgences, etc.,
peuvent améliorer trés vite la situation.

Cette solution permet I'appropriation rapi-
de par le service formé du savoir et du
savoir-faire ainsi transférés.

* Pour les aides a domicile, le besoin de
formation est le plus important. Leur métier
est un vrai métier d’aide a la personne. Ce
n’est pas un « petit boulot ». Il faut s’occu-
per d’'un malade qui présente un délire de
préjudice, qui est agressif ou agité, le laver
et le faire manger.

On confie des responsabilités fortes a ces
agents non ou insuffisamment préparés.
La premiére étape consiste a former les
cadres professionnels compétents pour.les
différents aspects de ces services, y com-
pris la pratique, puis de former parmi eux
des formateurs qui auront a valoriser le sa-
voir “non dit” des professionnels actuels.
Le projet de Pole Charles-Foix Paris VI -jPa-
ris XIl pourrait représenter une partie de la
solution.

* Les psychologues, les neuropsycho-
logues ignorent trop souvent la psycholo-
gie clinique du vieillissement. Les psycho-
logues cliniciens ignorent trop souvent la
neuropsychologie scientifique et quantitati-
ve indispensable au diagnostic.

* Les responsables administratifs des
hopitaux, des Directions d’action sociale,
des Centres communaux d’action sociale
sont souvent les plus avertis du besoin
mais pas toujours de la nature souhaitable
des réponses en structures et en compé-
tences susceptibles d’améliorer la prise en
soins et la qualité de vie du dément. Leur
information et leur formation sur ce proble-
me doit passer par d’autres canaux que les
coliteuses “journées de formation”.

* Les aidants familiaux se trouvent en
premiére ligne dans la prise en soins, pré-
sents au moins 144 heures sur 168 par
semaine, s’il y a 20 heures (ce qui est rare)
d’aide a domicile. lls devraient connaitre le
cas particulier de leur malade aussi bien ou
mieux que leur médecin, ce qui nécessite
une information et une formation person-
nalisée de chaque aidant. Celles-ci ne peu-
vent guére étre réalisées que par I'équipe
du centre expert, relayée par le médecin
traitant.
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* jLes responsables politiques et les
élus doivent étre informés et formés. A
plusieurs reprises, les réformes se sont
limitées a des rapports sans lendemain ou
aboutissant a des évolutions sans perti-
nénce. On continue a materner des per-
sonnes agées qui ne demandent rien a per-
sonne: pourquoi aider une personne agée
valide et lucide? Pourquoi la médicaliser,
parfois I'institutionnaliser? Ne s’agit-il pas
d’un gaspillage créateur de dépendance ?
En revanche, le malade agé évolutif est
réduit de plus en plus a I'état de « cas
social ». Les symptomes mémes de la
maladie recoivent un traitement « social »
dans une institution « sociale » sans com-
pétence pour ce soin, mais qui ruinent le
malade, son conjoint, ainsi que ses
enfants.

La maladie invalidante, quelque soit I'age
de la personne, doit retrouver sa place au
sein du systéme de santé.

Faire prendre conscience de ces carences,
de I’enjeu éthique et des surcolts finan-
ciers du mauvais soin représente la pre-
miére étape de la formation. Celle-ci
constitue un but accessible a condition de
réaliser une “education and training” aux
objectifs d’équité et de qualité de vie. Dé-
marrer de suite quelques formations pi-
lotes démontrera la faisabilité de la
démarche; ensuite I'exigence de compé-
tence deviendra naturelle.

Quelque soit le stade, il y a toujours
quelque chose a faire pour améliorer la
qualité de vie du malade agé dément et de
son entourage. =
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Alzheimer: pour de nouvelles pratiques

Prévoir, compenser, retarder

Pr Francoise Forette, chef de service, hopital Broca, AP-HP

Privilégier les compétences
nécessaires

A I’heure actuelle, les médias nous indi-
quent qu’il y a environ 350000 pa-
tients atteints de la maladie d’Alzheimer -
ce qui est vrai - et que le nombre de ma-
lades atteindra 600 000 voire davantage
dans vingt ans, compte tenu de I’évolution
démographique. Cette extrapolation n’est
probablement pas légitime quand on
constate les progrés réalisés depuis une
vingtaine d’années et leur accélération de-
puis dix ans avec I'avénement de la biolo-
gie moléculaire et de la génétique. D’ici
vingt ans, nous aurons réalisé d’autres
avancées plus importantes encore.

Robert Moulias expliquait que seuls 10 %
des patients traités avaient plus de quatre-
vingts ans. Un chiffre s’avere tout aussi in-
quiétant a I’heure actuelle: il existe sur le
marché trois médicaments actifs qui ont
totalement changé la prise en charge et
permettent en général a ces patients de
garder une autonomie assistée dans leur
contexte de vie pendant tres longtemps.
Or, sur les 350000 patients atteints de la
maladie d’Alzheimer, seuls 35000 sont
traités, quel que soit leur age, soit seule-
ment 10 %. Il y a la une véritable faillite du
systéme de dépistage, du systeme de réfé-
rence au médecin spécialiste et des possi-
bilités pour les patients d’accéder a un
centre de diagnostic précoce.

Ceci va dans le sens de ce que déclarait
Edouard Couty a propos du développement
de ce que l'on appelle les consultations
mémoire ou les centres experts (peu im-
porte le terme), lieux ou sont simplement
réunies les compétences nécessaires. Un
centre expert ne nécessite pas de
construction nouvelle mais la volonté de ré-
unir gériatres, neurologues, psychiatres,
neuropsychologues, ergothérapeutes, or-
thophonistes, infirmiéres formées, etc.,
c’est-a-dire toutes les compétences autour
du patient.

Le développement des consultations mé-

moire sur tout le territoire permettra de
promouvoir la prévention. Les outils de
cette prévention existent déja. Nous sa-
vons définir longtemps a l'avance la frac-
tion de la population qui sera probablement
atteinte de détérioration intellectuelle et
de maladie d’Alzheimer car nous en
connaissons les facteurs de risque.

Lage est le premier facteur de risque : I'inci-
dence de la maladie augmente avec I'age et
de facon dramatique aprés quatre-vingts
ans. Le sexe est également un facteur de
risque: les femmes sont un peu pluspat-
teintes que les hommes. Un bas niveau
d’éducation représente un facteur de risque
majeur. Comparé a un niveau universitaire,
un niveau d’études primaires surtout
lorsque le certificat d’études n’a pas été'ob-
tenu, multiplie par dix I'incidence de la ma-
ladie d’Alzheimer. Certes les personnes qui
ont un haut niveau d’éducation ne sont pas
protégées des lésions cérébrales mais leurs
réserves intellectuelles sont telles que les
symptomes apparaissent plus tard.

Il a été démontré également que les fac-
teurs vasculaires, dont I’hypertension arté-
rielle, sont des grands promoteurs de la
maladie d’Alzheimer, aussi bien que des
démences vasculaires. Il faut évoquer
aussi les facteurs génétiques et enfin les
anomalies cognitives débutantes. Lorsque
I'on découvre chez un patient ce que I'on
appelle un déficit cognitif léger, le risque de
développer dans les dix ans une maladie
d’Alzheimer est plus important. A raide de
ces cinq facteurs de risque, nous pourrons
dans les années qui viennent, identifier les
personnes qui devraient étre soumises a la
prévention.

Prévenir ou retarder I’'évolution
de la maladie

Les études épidémiologiques ont démontré
que certains facteurs pouvaient étre pré-
ventifs de la maladie d’Alzheimer mais né-
cessitent confirmation. Les oestrogenes
chez la femme sont le premier de ces ou-
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tilsy Les femmes qui ont bénéficié d’un trai-
tement cestrogénique de la ménopause ont
une incidence de maladie d’Alzheimer infé-
rieure a la population générale. On observe
un biais de sélection évident car les
femmes traitées ont, a I’heure actuelle, un
niveau d’éducation supérieur a la moyenne.
Mais une confirmation pourra étre appor-
tée par une étude importante randomisée
en double aveugle contre placebo, réalisée
aux Etats-Unis sur 60000 femmes, ce qui
supprime les biais de sélection.

Un deuxiéme outil s’adresse aux anti-in-
flammatoires. On a remarqué, par les
études épidémiologiques, que les vieux
rhumatisants qui usent et abusent des
anti-inflammatoires, surtout aux Etats-Unis
ou ils sont vendus sans ordonnance, ont
une incidence de maladie d’Alzheimer infé-
rieure a la population générale. Cela n’est
pas étonnant car il existe des phénomeénes
inflammatoires extrémement importants au
niveau des lésions du cerveau. La encore,
cela mérite confirmation des essais
controlés en cours tentent de démontrer
que la prise d’anti-inflammatoires permet
de réduire I'incidence de la maladie d’Alz-
heimer.

La troisieme approche concerne les pro-
duits anti-radicalaires, en particulier la vita-
mine E. Une étude trés intéressante a été
publiée il y a deux ans dans le New England
journal of medecine. Elle démontrait que
I'administration de vitamine E a doses trés
importantes retardait I’évolution d’'une ma-
ladie d’Alzheimer constituée. La encore,
des travaux sont en cours pour démontrer
que ce traitement peut aussi prévenir ou
retarder I'apparition de la maladie .

On sait que si I'on retarde I'apparition de la
maladie d’Alzheimer de cinq ans, on dimi-
nue sa fréquence par deux. C’est dire a
quel point, il s’agit la d’'un enjeu majeur.
J’ai parlé des facteurs vasculaires. Notre
groupe a démontré que la prise en charge
de I'’hypertension artérielle aprés soixante
ans permettait de réduire de 50 % l'inci-
dence des démences et, en particulier, de
la maladie d’Alzheimer.

Les outils sont donc la a notre portée,
méme si pour certains des confirmations
sont nécessaires.

Il existe par ailleurs dans les cartons de
I'industrie, des médicaments tout a fait
spécifiques qui permettraient d’éviter que

hiver
printemps 2000

18

des protéines normales de notre organisme
ne se transforment en protéines anormales
toxiques pour le cerveau. Nous sommes
trés en amont: il faut dix ans pour dévelop-
per un médicament mais les espoirs exis-
tent.

A I'heure actuelle les moyens de prévention
déja a notre portée doivent étre mis en
ceuvre chez les personnes a risque de dé-
velopper une maladie d’Alzheimer. Pour
cela, il faut développer la compétence a
tous les niveaux. Je pense que I’éthique
premiére des professionnels que nous
sommes est la compétence. Quand nous
consultons notre médecin, nous lui deman-
dons de mettre a la disposition de chacun
de nous I'état des connaissances les plus
avancées dans un domaine.

La prise de conscience de la maladie d’Alz-
heimer est de plus en plus grande. Lasso-
ciation France-Alzheimer a beaucoup
contribué a cette évolution.

Comme I'a montré Edouard Couty dont les
prises de positions sur le continuum de
soins sont a souligner, les pouvoirs publics
sont maintenant concernés. Il est clair que
ce continuum doit intervenir du début de la
prévention a la prise en charge a un stade
avanceé, en couvrant la prise en charge pré-
coce, le diagnostic précoce et le traitement
précoce.

Si nous réunissons toutes nos compé-
tences, si la recherche se développe, si
ses résultats sont offerts aux patients, la
bataille contre la maladie d’Alzheimer
sera gagnée dans un certain nombre d’an-
nées. D’ores et déja, le médecin peut
prendre en charge cette affection, traiter
et accompagner les patients. Demain
nous saurons mieux la prévenir et en ra-
lentir I’évolution. =



W Alzheimer : les soignants s'engagent

Alzheimer: pour de nouvelles pratiques

Les soignants s engagent

Claude Ngunuu, cadre infirmier, centre hospitalier de Lagny/Marne-la-Vallée

La force d’une dénonciation

L es soignants s’engagent a dénoncer ce
qu’il en est de la qualité de vie du ma-
lade atteint d’Alzheimer.

Il est seul ou avec sa famille a faire face a
ses troubles et a I’évolution des différentes
étapes de sa maladie. Peu a peu, sa famille
“fait” a sa place. Lavenir engendre la peur.
Les propositions de soins en centre d’ac-
cueil de jour sont trés limitées par manque
de structures, de places, par I'éloignement
géographique et par la longueur des listes
d’attente. Le patient qui déambule doit trop
souvent subir un long trajet, parfois d’'une
heure et demie, pour se rendre dans les
structures d’accueil de jour. Son suivi thé-
rapeutique est limité dans la semaine a
une a deux séances par manque de place.
Les exclus des accueils de jour sont en po-
sition d’insécurité et en danger pour leur
avenir, puisque leurs capacités ne peuvent
étre préservées. Cet abandon aboutit a ce
que le malade atteint d’Alzheimer est sou-
vent hospitalisé en catastrophe, ce qui ac-
célére I'évolution de la maladie vers I'état
grabataire et la perte de reperes. Ceci
colite tres cher et augmente le nombre de
places nécessaires.

Les soignants s’engagent a dénoncer ce
qu’il en est de la qualité de vie de la famille
et de l'aidant.

Laidant est la victime cachée de la maladie
d’Alzheimer. 1l est celui qui sait, qui pro-
tege, qui prévoit, qui fait et qui pense. Il est
désespéré, déchiré, révolté par la maladie
de son parent et surtout par le manque de
réponses appropriées a son besoin d’aide.
Il assure un accompagnement vingt-quatre
heures sur vingt-quatre. Qui peut soigner
pendant vingt-quatre heures, tous les
jours, toutes les nuits de la semaine et de
I'année ? Il a peur de I'avenir; il est épuisé.
La dépendance de son parent entraine de
plus en plus l'isolement et I'enfermement
de ce binbme dans la maladie. Sur le plan
financier, le co(it des aides est élevé. Le

maintien a domicile ou I’entrée en institu-
tion n’est pas a la portée de tous. Les fa-
milles ne souhaitent pas se déposséder
d’un bien et souvent refusent la Prestation
spécifique dépendance (PS.D.). Les fa-
milles et les aidants, en répondant eux-
mémes a tous les besoins de leur parent
atteint d’Alzheimer, cachent et assument
une charge physique et psychologique
considérable que I'on identifie dés lors que
I'aidant devient malade a son tour.

Les soignants s’engagent'a dénoncergce
qu’il en est de la qualité des soins offerts
aujourd’hui aux malades affectés par I'Alz-
heimer.

Les soignants ont peur, eux aussi, de la
maladie d’Alzheimer car ils n’ont pas recu
de formation spécifique. lls ne sont ni infor-
més ni préparés pour aborder la maladie
d’Alzheimer. lls cotoient a I’hopital le ma-
lade et son aidant lors des crises d’agita-
tion et en situation d’épuisement des
familles. Les sentiments d’échec, de
désespoir ou de culpabilité des aidants ne
peuvent étre pris en charge, puisque, dans
I'urgence, les soignants s’affairent autour
du patient.

Les soignants a domicile ne sont pas for-
més a la prise en charge de cette maladie
et ils sont limités dans leur passage journa-
lier. Par ailleurs, les personnels du service
d’aide a domicile ont une fonction pour la-
quelle ils ne sont ni qualifiés ni préparés
(toilettes, levers, contacts, promenades,
violence, etc.).

Les soignants s’engagent a dire ce qui doit
évoluer pour qu’une meilleure prise en
charge de ces malades puisse exister.

Quels actes pourraient améliorer la qualité
de vie de l'aidant et du malade ? Ne plus
marginaliser ces personnes en laissant per-
sister des soins a deux vitesses: ceux qui
peuvent payer des relais et des aides, face
a ceux qui sont contraints de faire des
choix. Par exemple, une fille aidante devant
placer sa meére en institution ne sait plus si
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ellg doit continuer a payer les études de
son fils ou consacrer ses ressources finan-
cieres a I'hébergement de sa mere.

Il faut reconnaitre cette maladie, s’engager
en offrant au malade et a sa famille un ac-
campagnement assuré par des profession-
nels de santé ayant une formation et une
expérience adaptées, pour que chaque pa-
tient bénéficie d’un projet de soin. Un réfé-
rent professionnel de santé, par localité,
enequipe avec les autres partenaires - so-
ciaux, médicaux, paramédicaux et associa-
tifs - pourrait accompagner et suivre le
malade et sa famille. Il pourrait dépister les
situations a risque, agir préventivement et
orienter. Le fait d’augmenter et de décen-
traliser les accueils de jour pourrait, par

ces projets de soin, maintenir plus long-
temps les capacités de la personne. Les
accueils temporaires permettraient aux fa-
milles de garder plus longtemps leur pa-
rent, de ne plus étre isolées, de pouvoir se
reposer, de se sentir accompagnées et non
plus rejetées ni ignorées.

Reconnaitre la douleur psychologique et
physique du malade atteint d’Alzheimer et
de laidant, c’est déja prendre soin d’eux
pour leur proposer I'assurance dont ils ont
besoin et pour amorcer un projet de soin.
En effet, identifier le probleme constitue
déja un élément de solution, une premiere
étape de prise en charge qui ne soit pas
une simple assistance. =
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Alzheimer: pour de nouvelles pratiques

I e e —
Aides et accueils

Florence Leduc, Fédération nationale des associations de soins et de services

a domicile (Fassad)

L'exigence de moyens

appropriés
\
domicile, il y a beaucoup a faire! Je

travaille dans le champ de l'aide a do-
micile depuis une vingtaine d’années. Ala
fois en tant que co-fondatrice et actuelle-
ment Présidente de l'association Ages et
vie, dans le Val-de-Marne et plus récem-
ment en tant que Directrice de la Fédéra-
tion des associations de soins et de
services a domicile de Paris et d’lle-de-
France, je souhaiterais évoquer rapidement
les conditions d’intervention des aidants a
domicile dans ces situations trés particu-
lieres que sont les accompagnements de
personnes malades d’Alzheimer.
Je m’appuierai plus particulierement sur le
travail réalisé et publié par I’association
Ages et Vie dans Gérontologie, co-rédigé
avec Denis Ménessier, Directeur d’Ages et
vie.
Je commencerai mon intervention sous le
signe du paradoxe suscité par le theme de
ce jour, en posant la question suivante: la
prise en charge des malades atteints d’Alz-
heimer est-elle spécifique, et si oui, y a-t-il
lieu d’'imaginer une prise en charge par des
dispositifs et une enveloppe financiére spé-
cifiques ?

Pour I'instant nous ne disposons pas de ré-
ponse claire a cette question. Je ne sais
pas du reste si elle est posée en tant que
telle. La prise en charge s’effectue effecti-
vement a domicile puisque, d’apres les
chiffres qui nous ont été donnés, nombre
de personnes vieilles ou moins vieilles, vi-
vent a leur domicile, accompagnées par les
aidants familiaux ou par des services d’aide
a domicile.

Je voudrais rapidement retracer les
grandes lignes des moyens utilisés actuel-
lement que je nomme “les moyens du
bord”.

Les services d’aide ménagére ont le mérite
d’exister sur tout le territoire. Certains
d’entre-eux interviennent depuis plus de

quarante ans et on peut souligner en ce qui
les concerne a la fois leur souci de profes-
sionnalisation ainsi que le golt et le dé-
vouement des aides a domicile pour‘les
personnes en situation de dépendance. Au-
jourd’hui, on ne constate pas encore réelle-
ment la volonté claire de définir les bases
du contenu de cette prestation. De plus,le
nombre d’heures accordé par les régimes
est bien évidemment terriblement insuffi-
sant au regard des besoins d’accompagne-
ment a domicile de ce type de malades.

Le deuxiéme type de structures est consti-
tué par les services infirmiers de soins a
domicile. Actuellement, leur tarification et
leur mode d’organisation permettent de
consacrer le temps nécessaire au malade,
aux personnes de I’entourage familial mais
également a la surveillance de I'état géné-
ral. Un service de soins a domicile com-
posé d’infirmiéres et d’aides soignantes,
passera au mieux une ou deux fois par jour,
sept jours sur sept, mais il consacrera seu-
lement quelques instants aux soins de la
personne. Or nous savons bien qu’en
termes de besoins les charges d’aide a do-
micile sont bien supérieures a ces simples
passages infirmiers.

Que reste-t-il alors? Ce que I'on appelle les
services mandataires qui sont tout simple-
ment de I'emploi de gré a gré, pour une rai-
son finalement conjoncturelle: les vieilles
personnes, si elles sont juridiquement em-
ployeur, sont exonérées de charges so-
ciales et payent donc la prestation moins
cher. Cela pose une question terrible. Com-
ment peut-on imaginer qu’une personne
agée touchée par I'Alzheimer soit juridique-
ment I’employeur de son salarié? Par
ailleurs, dans ce type de situation il est
particulierement génant de constater que
la médiation professionnelle et sociale qui
doit étre celle de I'association d’aide a do-
micile, n’a pas du tout la méme valeur lors-
qu’elle intervient en tant qu’employeur
qu’en tant que mandataire. Dans certaines
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situations, nous pensons qu’en utilisant ce
type de systeme - et nous n’avons pas le
choix - nous mettons en danger le lien
entre la personne et I'aidant.

Les moyens sont donc insuffisants et parti-
culierement inadéquats pour accompagner
a leur domicile ces malades nécessitant
une présence importante. Il est de méme
pour toute personne en situation de besoin
d’aide, quelque soit son age et son handi-
cap.

Des associations comme Ages et Vie se
sont efforcées de répondre a la question
del’engagement des soignants, dans le
cadre d’un projet associatif qui doit étre vo-
lontariste, ce qui nécessite tous les ans la
recherche de moyens spécifiques dont on
connait la précarité.

Sans vouloir = ériger notre association
comme un exemple, j'aimerais vous pré-
senter quelques réflexions que I’expérience
nous a apportées.

Il nous parait d’abord fondamental de re-
connaitre que si certains moyens minimaux
ne peuvent étres mis en place, nous ne
sommes pas en capacité d’assurer I'ac-
compagnement de ces personnes.

La premiere de nos réalisations est un
groupe de paroles hebdomadaire en pré-
sence d’un psychanalyste, destiné aux ai-
dants a domicile, qu’ils soient aide a
domicile, garde-malade, aide ménagere,
infirmiére ou aide soignante. En effet, les
aidants a domicile qui sont soignants sur le
terrain, doivent mettre des mots sur les
tensions, sur les charges affectives vécues
dans ces situations ou ils se retrouvent
seuls.

Deuxiémement, nous organisons une ré-
union de coordination hebdomadaire - voire
quotidienne - afin de se donner les moyens
de réfléchir a ces pratiques profession-
nelles. La réflexion doit préserver le lien
thérapeutique nécessaire avec le ou les in-
tervenants a domicile.

Nous avons considéré tout a fait indispen-
sable de mettre en place un service “ac-
cueil, orientation et soutien”. Il faut étre a
I’écoute quotidiennement, non seulement
des aidants familiaux mais également des
aidants professionnels. Cette structure est
un endroit ou I'on peut téléphoner, passer,
libérer des espaces et des temps, faire cir-
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culer la parole: on sait a quel point elle a
besoin de circuler!

Enfin le groupe des familles dénommé par
lui-méme “Cercle des familles“ se réunit
régulierement avec les professionnels. Il
s’agit probablement d’'une approche un peu
originale dans le champ de I'aide a domi-
cile. Les familles se rapprochent, se réunis-
sent et essayent de travailler ensemble
pour mettre en place des méthodes et des
moyens adaptés aux problématiques te-
nant compte des différentes formes de dé-
mence de la personne agée.

Ce qui manque encore, peut-étre pas dans
le petit coin du Val-de-Marne dont je viens
de vous donner I’exemple mais sur I’en-
semble du territoire, c’est une meilleure
couverture, une meilleure complémentarité
avec les associations de malades, avec les
centres d’évaluation dont nous avons abso-
lument besoin, avec I'accueil de jour et
I'accueil temporaire. Les relations avec les
médecins traitants demeurent également
encore trop souvent bien défaillantes.

En conclusion, je dirai qu’accompagner des
malades déments a leur domicile requiert
bien siir un engagement des soignants et
des aidants mais aussi et surtout une res-
ponsabilité institutionnelle. En effet, il faut
se porter garant des regles du jeu qui doi-
vent permettre une relation d’aide dans
des situations trés particulieres. Nous de-
vons rester attentifs a la formation des en-
cadrants et des intervenants dont on sait
qu’elle reste pour l'instant extrémement la-
cunaire, ainsi qu’a la création ou au main-
tien des espaces nécessaires pour les
familles et pour les personnes aidées.
Soigner mieux, aider mieux, accompagner
mieux, avec les mémes moyens... A domi-
cile, ces situations sont trés lourdes. Il me
semble aujourd’hui évident que des
moyens financiers sont nécessaires pour
améliorer la qualité, au sens large, des in-
terventions a domicile, ainsi que la quan-
tité des heures d’aides requises par ces
malades.

Tous ces moyens devraient étre adaptés a
la maladie d’Alzheimer mais non réservés a
cette pathologie. lls devraient étre étendus
a toutes les personnes en situation de be-
soin d’aide, quel que soit leur age et leur
handicap. =
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Alzheimer: pour de nouvelles pratiques

Protéger sans contraindre

Geneviéeve Laroque, présidente de la Fondation nationale de gérontologie

Un équilibre entre Ila protection
justifiée et la contrainte

J e crois qu’il est tout a fait important de
spécifier les compétences gérontolo-
giques et gériatriques, de spécifier les for-
mations et les modalités, d’abord de la
personne, et de dé-spécifier le dispositif
administratif et financier. J'insiste sur ce
point depuis des années et je suis heu-
reuse a I’heure actuelle de constater qu’un
certain nombre de documents reprennent
cette idée.

On m’a demandé de traiter le sujet « proté-
ger sans contraindre ». Il est impossible de
protéger sans contraindre! Dés que I'on dit
“protection”, on dit “contrainte”. Je suis
protégée par les feux rouges; les feux
rouges m’empéchent de circuler comme je
veux. Je suis protégée par mes vétements
mais ils limitent une partie de mes gestes.
Ce n’est pas tout a fait par hasard que je
prends I'exemple des vétements puisqu’un
certain nombre de patients déments pren-
nent I’habitude de se déshabiller. On ne
comprend pas du reste trés bien pourquoi.
Je me demande s’ils ne cherchent pas jus-
tement a se déshabiller pour retrouver leur
liberté.

Si nous ne pouvons pas protéger sans
contraindre, on peut se demander malgré
tout qui doit étre protégé, de quoi et com-
ment.

Il est bien évident que la premiére per-
sonne dont nous pensons qu’elle doit étre
protégée, c’est le patient lui-méme. Il faut
protéger le patient atteint d’Alzheimer. De
quoi ? Faut-il le protéger des conséquences
de 'incapacité dans laquelle il est en train
de se trouver a conduire lui-méme sa vie ?
Cela peut aller trés loin, comme la protec-
tion dont il aura besoin pour exercer un
certain nombre d’activités comportant des
conséquences juridiguement graves
comme acheter ou vendre un appartement,
entreprendre ou non un voyage, étre ou
non I'employeur d’une tierce personne. On
peut avoir a le protéger ou imaginer d’avoir

a le faire, de gestes tout a fait quotidiens
vis-a-vis de choix tout a fait élémentaires.
J’aime beaucoup parler du petit pull-over
rose en angora que cette vieille dame “dé-
mente a envie de mettre et que I'on s’obs-
tine a lui refuser parce que, la ou elle est,
ce n’est pas du tout pratique de laver de
I'angora. Quiconque a lavé de I'angora sait
combien c’est insupportable! Par consé-
quent, on aura plutot tendance a imposer a
cette vieille dame de mettre son chemisier
vert. Et I'on s’étonnera que, ayant mis
son chemisier vert, elle devienne insuppor-
table; parce que, elle, voulait son petit
pull-over en angora rose. De quoi I'a-t-on
protégée ? Et jusqu’ou doit-on aller dans
cette protection?

Autrement dit, on doit la protéger contre'les
conséquences dommageables de ses
propres actes et contre les conséquences
dommageables des actes d’autrui, les-
quelles peuvent étre liées a de la maltrai-
tance délibérée. Le Professeur Robert
Hugonot travaille depuis plusieurs années,
avec le talent qu’on lui connait, sur le déve-
loppement de la lutte contre la maltraitance
des personnes agées, Alzheimer ou pas,
mais également contre ces sortes de mal-
traitances innocentes de bien-traitances
devenant perverses, de: « Je décide de
faire, pour cette personne parce que c’est
pour son bien! » Au nom de quoi déciderais-
je que c’est pour son bien?

Je me suis trouvée, il y a quelques jours,
avec des gérants de tutelle en formation.
lls étaient passionnés par leur métier et
avaient envie de le faire bien, de tenir par-
faitement compte de l'intérét des per-
sonnes dont la gestion leur était confiée.
En méme temps, ils me faisaient un peu
peur parce qu’ils exprimaient une espéce
d’arrogance innocente dans la maniére de
traiter les choix possibles des personnes
vieilles ou incapables qui leur étaient
confiées. Cette arrogance m’inquiétait
beaucoup, parce que finalement, leur pré-
occupation de protection de ces personnes
allait bien au-dela de ce qu’elle devait étre
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etudevenait un exercice de pouvoir. Je crois
que lorsque I'on affirme qu’il N’y a pas de
protection sans contrainte, effectivement
la tentation de la contrainte est telle qu’il
faut que quelqu’un, comme dit I’Ecriture,
garde et surveille les gardiens eux-mémes.
Florence Leduc I’évoquait a propos de la
souffrance des soighants, en disant qu’il
leur fallait des lieux d’expression. Je pense
que c’est aussi a travers ces lieux d’expres-
sion, en plus de lieux de protection et de
procédures de protection contraignantes,
que I'on peut trouver les moyens d’un cer-
tain équilibre entre la protection néces-
saire et justifiée et la contrainte.

Je me suis apercue, entre autres, qu’ac-
tuellement en France environ 500 000 per-
sonnes sont placées sous un régime de
protection juridique. Or, ces personnes
sont majoritairement des femmes. Je n’ai
pas pu trouver d’analyse en termes d’ages,
mais je pense que cette majorité féminine
tient au fait que parmi les personnes agées
leur espérance de vie s’avere la plus
longue. Mais ces 500000 personnes re-
groupent des déficients mentaux, un cer-
tain nombre de malades mentaux de tous
ages et un certain nombre de patients at-
teints de maladie d’Alzheimer ou de
troubles apparentés. Jusqu’ou devons-nous
envisager le développement de ces me-
sures de protection de facon a assurer ef-
fectivement une protection munie de
procédures a I'égard de ces personnes fra-
gilisées ? Jusqu’ou devons-nous accepter
de fonctionner dans une espéce « d’injuri-
disme » relayé par le simple engagement
des soignants et des aidants ?

J’ai la faiblesse de penser que nous avons
besoin d’un cadre de droit solide, de fagon
a savoir quels sont les droits et les devoirs
respectifs des uns et des autres. Laugmen-
tation de I'espérance de vie de I'’ensemble
des personnes souffrant d’un probléme co-
gnitif ou mental nous pose la question de
cette protection juridique, nécessairement
contraignante, qu’il faut peut-étre transfor-
mer pour qu’elle soit combinée avec les
droits de la personne, avec la protection de
ce qui peut étre sauvegardé de la liberté de
chacun.

En préchant pour ma paroisse, j'aurais ten-
dance a dire que, passer un certain nombre
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de nos actions et de nos projets au filtre de
la Charte des droits et libertés des per-
sonnes agées dépendantes (F.N.G.) est
utile. Cette charte constitue un filtre
éthique qui me parait fondamental. On
peut y faire passer le petit pull rose,
comme les heures de visite dans un éta-
blissement, le choix du menu, I’acceptation
d’étre soigné ou nursé par telle personne
plutot que telle autre. Il ne faut pas oublier
que dans certains établissements, la
Charte des droits, - je pense a certaines
structures au Québec - précise que la
vieille personne a le droit de refuser d’étre
nursée par quelqu’un qui ne lui convient
pas.

Protéger sans contraindre représente une
contrainte extraordinaire pour les protec-
teurs divers. Je crois que nous devons as-
sumer ces contraintes de la protection, en
utilisant les filtres éthiques, juridiques et
institutionnels. Nous avons besoin de ces
filtres pour savoir si, en permanence, le
malade atteint d’Alzheimer, comme toute
autre personne - et a fortiori comme toute
autre personne atteinte dans ses fonctions
supérieures - voit sauvegardées le plus
possible les libertés ordinaires dont nous
bénéficions, sans méme nous en aperce-
voir, au quotidien. Je choisis mon petit pull-
over en angora rose quand j'en ai envie! m
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Alzheimer: pour de nouvelles pratiques

Ethique des soins et

relations avec les personnes

Dr David Bessey, hopital Georges Clemenceau, AP-HP

Lobligation éthique de soin

La démence est une maladie neurolo-
gique longtemps dissimulée derriére
une facade psychiatrique. En effet, com-
ment peut-on soigner une tuberculose en
la considérant comme débilité mentale ?
un cancer comme une dépression? ou une
maladie de Parkinson comme une
hystérie ? Le terme lui-méme de démence,
s’avere impropre a ce qui arrive aux per-
sonnes agées, a leur devenir, et reste tres
pesant pour les familles.

Létymologie du mot démence (« dé » signifie
« hors de », « mens » signifie « esprit ») est
parlante. Elle définit un trouble mental ou
une détérioration intellectuelle et non pas
une vraie atteinte cérébrale. Méme si tout le
monde sait qu’il s’agjt d’une affection neuro-
dégénérative, elle reste pourtant codée
comme psychose ou arriération mentale,
depuis un décret datant du 31 décembre
1986. En pratique, les médecins-conseils
acceptent la terminologie psychiatrique,
alors que la réalité neurologique ne passe
pas. On constate ainsi un double déni: d’'une
part, une maladie cérébrale organique chro-
nique invalidante portant une dénomination
totalement psychiatrique ; d’autre part, on
reconnait tout ce qui gravite autour de la
maladie d’Alzheimer et non sa prise en
charge globale.

La démence constitue un “faux diagnostic”.
Dans I'esprit de beaucoup, il reste associé
a la sénilité. Cela favorise I'exclusion médi-
cale et sociale, mais aussi la pérennisation
d’une ignorance bien entretenue. Lobliga-
tion éthique de soin doit avant tout viser a
la reconnaissance juste de cette maladie.
On ne peut soigner un malade si sa mala-
die elle-méme n’est pas reconnue! Il
convient de parvenir a une équité de soin
pour tous les malades et pour toutes les
maladies.

La démence représente une charge épui-
sante pour les familles, une pathologie non

encore considérée par les soignants, de
telle sorte que pour la personne déja agée
on bascule vers I'orphelinat social. Les dé-
ments seront des “démentis” ou des “af-
franchis”, le jour ou le terme de “démence”
n’existera plus. On parlera alors d’affection
cérébrale organique chronique invalidante
(A.C.0.C.L.).

Une liste datant de 1986 recense les affec-
tions de longue durée (A.L.D.). On constate
par exemple que la lépre et la bilharziose,
pourtant rares en France, y persistent alars
que la démence continue d’étre codée
comme psychose, méme si nous savons
qu’il s’agit d’'une atteinte cérébrale orga-
nique.

Peut-étre que le fait de reconnaitre la ma-
ladie permet de respecter le malade. La re-
connaissance officielle de la démence
comme maladie organique ne suffit pas a
régler le probléme de sa prise en charge, et
nous ne sommes plus au temps de la com-
munauté villageoise ou régnait la solida-
rité. Il faut décider d’une réponse sociale
face a ce type de crise.

Ces malades ne doivent pas étre exclusive-
ment pris en charge a I’hopital. La per-
sonne démente a besoin d’une architecture
adaptée, d’une équipe formée qui sache la
prendre en charge jour et nuit, interpréter
les symptomes, dépister les signes précur-
seurs d’une dénutrition, d’une déshydrata-
tion ou d’une infection, etc. En bref, il
devrait étre possible de pouvoir appeler un
médecin formé au moment ou c’est néces-
saire, qui en sache au moins un peu plus
que les soignants sur le malade et sa mala-
die.

La progression de toutes les démences, en
particulier de I’Alzheimer, peut étre “ralen-
tie” par une resocialisation active qui pour-
rait trouver sa place dans un lieu de vie et
de soin médico-social. A I'heure ot I'on
s’interroge sur I'avenir du long séjour hos-
pitalier, peuplé en grande partie par des
déments, une solution pourrait consister a
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[} premouvoir des structures engageant les
collectivités locales: par exemple, la créa-
tion « d’accueils de vie communal » de
proximité.

Le développement de la gérontechnologie

[ | constitue un moyen important entre le do-
micile et l'institution, avec pour objectif
d’éviter la désafférentation sociale du
couple malade-conjoint, la grabatisation
par la camisole chimique, et de développer

u les capacités restantes, parfois tres sur-
prenantes. La mise en place de ce type de
structures aura un impact socio-écono-
mique certain si une réelle politique mé-

dico-sociale est engagée. =
H ﬁ gag

[ | [ |

[ | [ |

LEspace éthique AP-HP
sur le site www.ap-hp.fr

A partir de juillet 2000, I'Espace éthique AP-HP et IInstitut
éthique et soins hospitaliers proposeront sur le site internet de
I’AP-HP:
* Le programme actualisé

enseignements, forg

exceptionnelles.

Les textes de

et conférenc

d’éthique deé

Informations:
Paulette Ferlender: pa
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Alzheimer: approches critiques

Le statut trop obscur

de cette pathologie

Jocelyne Extra, consultante psychosociologue

Un effort nécessaire
d’identification
et.de clarification

E xtérieur, donc candide, puisque il n’est
absolument pas issu du corps médical,
mon travail consiste a lever des probléma-
tiques, plus, comme sujets de réflexion que
d’interrogation et a étudier les représen-
tions sociales qui en découlent. Celles-ci
étant fondatrices d’un sens commun qui
nous permet d’appréhender le réel et de
partager une vision du monde, sans la-
quelle I'entendement devient difficile voire
improbable. Les représentations sociales
peuvent étre parfois en décalage avec la
réalité, ainsi, si elles deviennent trop ré-
ductrices d’une réalité on parle alors de cli-
chés. A I'inverse, devant une situation
complexe elles peuvent devenir confuses,
fragmentaires empéchant ainsi I’émer-
gence de repéres et de signes parta-
geables. Ces deux aspects nous
conduisent trés souvent dans une
impasse: on parle alors communément de
“dialogue de sourd” ou de “monde de fou”.
Je me contenterai de soulever deux interro-
gations majeures qui refletent assez bien
les préoccupations du groupe pluridiscipli-
naire Ethique et Vieillesse.

Ces deux interrogations portent d’'une part
sur la reconnaissance de cette maladie, et
d’autre part sur le continuum dont a parlé
Edouard Couty.

En ce qui concerne la reconnaissance de
cette maladie, si 'on essaie aujourd’hui
d’en tracer le portrait, non pas a partir de
ce que I'on a entendu dans le cadre des in-
terventions précédentes, mais avant, cela
donne quelque chose d’assez paradoxal.

Au niveau de l'identification, on peut déja
dire que le repérage est trouble. Avec envi-
ron 40 % de cas non identifiés, on ne peut
pas parler de visibilité mais de difficultés a
appréhender cette pathologie et ses por-
teurs dans son stade initial. De plus, la ma-
ladie n’est pas nommée comme telle. Cela
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pose un probleme d’avancée et de prise en
considération réelle de la situation,
puisque le consensus se fait a partir de
signes flous voire mous, entrainant un défi-
cit de légitimité et de crédibilité. Avec un
tel systeme de valeurs, d’emblée la ques-
tion éthique est mise a mal, puisque qu’on
se situe dans l'univers du “masqué”, du
“non dit” ou du “mal dit”.

Le deuxiéme point difficultueux dans I'iden-
tification, c’est la complexité du développe-
ment de cette pathologie. Elle a différents
stades: elle nécessite des approches diffé-
renciées a chaque étape, qui, elles-
mémes, concernent des acteurs multiples -
il y a toujours une pluralité d’acteurs - et
elle prend un poids de plus en plus impor-
tant dans I'’environnement des personnes
concernées.

Ceci nous améne au troisieme point
problématique dans le processus d’identifi-
cation: le relationnel. Celui-ci est extréme-
ment ardu et brouillé. Il pose des difficultés
pour les soignants, mais aussi pour les ai-
dants, pour les familles et, bien entendu,
pour la sphére sociale, plus éloignée, qui
se demande « quelle est cette maladie ? ».
voire comme il m’est arrivé de I'’entendre:
« Peut-on parler de maladie dans le cas de
I’Alzheimer? » Dés lors, quels sont les bons
interlocuteurs et les bons chemins ? Ques-
tion Iégitime mais biaisée du fait du statut
trop “obscur” de cette pathologie.

Pour le public non averti, I'Alzheimer ren-
voie a la personne de Ronald Reagan ou a
I'image de celui qui devient fou, dément,
sénile. De fait, on éprouve peu ou pas
d’empathie vis a vis de cette pathologie et
de ses effets. Il ne reste, au bout du
compte, que des mots violents, un trio
désespérant, infernal, qu’il convient doré-
navant de dépasser: dégénérescence, dé-
pendance, démence, pour revenir a ce que
disait David Bessey.

Finalement, a quoi parvient-on en terme
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d’identification? A une représentation so-
ciale encore trés taboue et stéréotypée, au
mieux événementielle ou bien fragmentée,
ce qui installe la problématique dans une
impasse.

Que géneére cet état des lieux ? D’une fagon
évidente, une sous-estimation de la com-
plexité au profit d’'un désordre, certes
source de créativité comme tout chaos,
mais préjudiciable. En tout cas, on peut en
émettre I'’hypothése, a partir des 40 % de
patients potentiels non traités puisque non
identifiés: le sont-ils par choix, par igno-
rance ou par abandon ?

Une difficulté extréme
a se situer et a agir

La question du sens lié a la reconnais-
sance, rejoint alors celle de I'éthique, no-
tamment a travers celle du droit d’acces et
celle de la responsabilité.

A titre indicatif, si ’'on observe ne serait-ce
que les sites Internet relatifs a I’Alzheimer,
on est frappé par la richesse et la qualité
des informations notamment en ce qui
concerne les sites anglo-saxons. On s’aper-
coit alors qu’un gros travail est réalisé pour
lever I'ignorance autour de cette maladie,
sans forcément jouer sur I'aspect drama-
tique. Lunivers Alzheimer présenté sur ces
sites tend a se structurer et donc a intégrer
les différentes dimensions de cette patho-
logie a un niveau culturel accessible.

Or, nous savons tous que plus on jouera sur
I'aspect dramatique, moins on lévera
I'ignorance. A contrario, on fabrique de la
peur. Cette sous-estimation de la com-
plexité renforce le blocage sur des clichés,
sur des angoisses, ce qui entraine de sur-
croit pour les soignants, les aidants et
méme les patients, une difficulté extréme a
se situer et a agir. On se situe loin du prin-
cipe de réalité quand on évolue dans un tel
univers, tabou ou fragmenté, qui constitue
la seule référence, sans ouverture sur une
réalité extérieure. On ignore comment se
situer, de telle sorte que de la crainte s’ins-
talle dans la relation. Cette peur progresse.
Au lieu de s’ouvrir les positions se replient,
ce qui peut expliquer en partie les 40 % de
cas non traités, voire maltraités.

J’en arrive a ma deuxiéme interrogation :
celle du continuum et de sa difficulté a
s’installer. Quand on observe I’Alzheimer de

I’extérieur, on a I'impression aujourd’hui
que certains secteurs sont en pointe et
qu’il existe effectivement des traitements
retardateurs. On observe une grande avan-
cée, notamment a travers les messages
d’espoir exposés par les intervenant/qui
m’ont précédée. Mais il ne se dessine tou-
jours pas d’image de parcours, ni de pro-
grammes, ni de soutien a la pratique, que
I'on puisse appréhender concrétement sur
le terrain. Il n’existe pas encore un discours
fédérateur permettant un engagement des
différentes parties. On se cantonne a des
interpellations relatives a la “nécessité”
d’améliorer la prise en charge ou de la re-
voir, ou de créer une loi. Il en va de méme
s’agissant d’'une formation adaptée. Or,
tout ceci est pour demain et va demander
du temps.

Concrétement, j’ai pergu les effets domma-
geables de cette situation a travers des
groupes de travail, que jJaccompagne pour
la mise en place du réseau de gérontologie
“Agéplus”, dont Francoise Forette est prési-
dente. Nous avons eu des discussions
entre médecins de ville, infirmiéres, soi-
gnants et intervenants hospitaliers. Il leur
parait véritablement trés laborieux de par-
venir a concevoir un parcours, la perspec-
tive d’un itinéraire ou d’un continuum,
méme sur un territoire donné et relative-
ment connu, alliant compétence, qualité et
fluidité.

Ainsi, aujourd’hui des coordinations tentent
d’approcher la question du continuum par
I'aval. Mais avec quelle visibilité et avec
quel pouvoir, si I'amont ne produit pas de
reperes et de cadres qui permettent I'effort
et le dépassement, voire le changement ?
C’est la question qu’en fin de compte je me
pose en tant que psychosociologue.

Il convient de sortir de cette impression de
constellation. Lunivers Alzheimer n’est pas
une constellation (selon la définition: un
ensemble de points lumineux et abstraits
qui seraient arbitrairement et symbolique-
ment reliés entre eux). Finalement, devant
cette image chaotique de la problématique
Alzheimer, on retient aussi I'impression, de
loin, d’une planification au fil de I'eau dont
il faudrait pouvoir émerger.

En conclusion des deux interrogations ma-
jeures que je viens d’évoquer, se dégage
une troisiéme interrogation par rapport a
cette premiere rencontre publique réunis-
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sant des soignants et face a I'ensemble
des signes positifs et prometteurs qui ont
été abordés.

En recourant encore a une métaphore, al-
lons nous passer des Temps Modernes au
Siécle des Lumieres en ce qui concerne la
maladie d’Alzheimer? Autrement dit,

Alzheimer: approches critiques

sommes-nous animés d’un réel esprit pion-
nier et d’'une volonté dont les efforts de-
vront se concrétiser et s’étendre? Ou
sommes-nous situés devant des points
phares générateurs seulement d’effets
d’annonces ?

Tel est le pari qui est engagé. =

Prendre en considération I'ensemble
des besoins d'un malade atteint

d'Alzheimer

Catherine Ollivet, secrétaire générale de I'association France-Alzheimer

Une nouvelle alliance entre
familles et professionnels

D ans le cadre de ces réflexions, je re-
présente un peu “l'originalité” parce
que je ne suis pas professionnelle. J'ai
pourtant une certaine compétence quand
méme pour parler de la maladie d’Alzhei-
mer, comme fille de malade et accompa-
gnant des familles depuis dix ans avec
France-Alzheimer.

J’aimerais surtout témoigner d’une réalité
qui me frappe tout particulierement: I’évo-
lution, en cinq ans, du vocabulaire des soi-
gnants. Il y a encore cinq ans, j'entendais
prononcer le plus souvent: « Prendre en
charge un patient Alzheimer. » Pour une fa-
mille, une telle formulation est trés pé-
nible. On a I'impression de faire porter aux
soignants un fardeau insurmontable. Le
moins que I'on puisse dire, c’est que cette
expression n’est vraiment pas positive.

Il y a a peu pres quatre ans, pour la pre-
miere fois lors d’un colloque organisé par le
Professeur Robert Moulias, une infirmiére a
tenu un discours pour moi nouveau:
« Prendre en considération 'ensemble des
besoins d’un malade Alzheimer. » Ce jour
Ia, j’ai pu répondre au soignant: « Quand
on parle de prendre en considération I’en-
semble des besoins, alors la famille ne
peut étre que votre partenaire. » Parce que
dans I'ensemble de ces besoins, il y a les
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attentes affectives du malade mais aussi
celles qu’il adresse a sa famille qui lui as-
sure cette vie quotidienne vingt-quatre
heures sur vingt-quatre, sept jours sur sept
et pendant de nombreuses années. Il
convient de le rappeler, 80 % des malades
Alzheimer vivent a domicile avec un
membre de leur famille, le plus souvent le

conjoint.

Aujourd’hui, je constate un degré supplé-
mentaire qui me bouleverse: « Les soi-
gnants s’engagent. » Pour moi, quand on
s’engage cela veut dire que, avec nous qui
sommes les familles, vous allez mener une
guerre contre cette maladie. Une guerre
dont je suis obligée de dire que nous
I'avons, depuis trop longtemps et encore
trop souvent, menée seules. Maintenant,
vous vous engagez dans cette guerre avec
nous et c’est fantastique.

Ce qui est fantastique aussi : quand on
parle de guerre, on doit se donner les
moyens de la gagner. Et je ne connais pas
d’autre moyen pour le moment, tant que la
maladie restera incurable, que d’addition-
ner nos compétences. Nous venons de
suivre une présentation de toutes les com-
pétences possibles visant a soigner et a
prendre soin de nos malades. Il faut abso-
lument intégrer les compétences des fa-
milles, au quotidien, dans cette alliance
que je vous propose. Soyons tous alliés
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pour mener cette guerre et nous la gagne-
rons! On peut combattre dés aujourd’hui,
bien mieux qu’avant et il ne faut plus at-
tendre. On peut faire mieux tout de suite si
nous sommes tous alliés dans cette
guerre.

Aprés vous avoir proposé, il y a quelque
temps: « Soyons partenaires », je vous pro-
pose maintenant ce mot “alliance”. Soyons
alliés pour que nos malades recgoivent des
soins avec la compétence a laquelle ils ont
droit comme tout malade, mais aussi avec
I’éthique nécessaire face a toute personne

Alzheimer: approches critiques

humaine, surtout lorsqu’elle est particulie-
rement fragile.

Mais on ne vit pas que de soins. On vit
aussi de dignité, de qualité, d’amour et de
tendresse. Et si nous sommes alliés, cette
compétence partagée contribuera a cétte
qualité de vie indispensable qui procure
ces temps de bonheur de vivre que peuvent
espérer nos malades.

Tel est le défi que je lance aujourd’hui.
Contre les habitudes, les pesanteurs et'les
isolements : soyons des alliés! =

Des missions d’assistance sociale

Annie Wallon, assistante sociale, hopital Notre-Dame de Bon Secours, Paris

Une exigence de suivi global

e suis assistante sociale dans un hopi-

tal parisien qui posséde toute la filiere
gériatrique : consultation de médecine gé-
riatrique, hopital de jour d’évaluation, hos-
pitalisation médecine et chirurgie
gériatrique, moyen-séjour, foyer logement,
maison de retraite médicalisée et récem-
ment hopital de jour de réadaptation géria-
trique.
Lassistante sociale est associée aux
équipes médicales a tous les stades et a
tous les niveaux d’annonce de la maladie
et de sa prise en charge. En complément
du bilan médical, 'assistante sociale pro-
céde a une évaluation sociale quantitative,
qualitative, dynamique de la situation du
patient et son entourage, afin d’élaborer un
projet d’aide médicalisé.
Lorsque le maintient a domicile souhaité
par une grande majorité est possible, que
les limites physiques et psychologiques des
aidants familiaux ne sont pas atteintes, on
commence le “montage” des aides a domi-
cile. Ce terme traduit la complexité des in-
terventions nécessaires, alliant soins
infirmiers et de kinésithérapie, aide-ména-
gere, auxiliaire de vie et portage des repas
au domicile. Laccueil de jour, I’hopital de
jour de réadaptation une ou deux fois par
semaine, I'accueil temporaire ainsi que les

mesures de protection juridiques permet-
tent de maintenir au mieux I'autonomie“et
les acquis tout en soulageant dans de
bonnes conditions les aidants familiaux.

Plus le diagnostic de la maladie d’'Alzhei-
mer est précoce, meilleure est I'informa-
tion, 'accompagnement des familles par
I'assistante sociale : explication de la Iégis-
lation, informations sur les associations,
etc.

Mais le maintien a domicile connait des li-
mites. Ainsi, pour la famille, des charges fi-
nanciéres trop lourdes ou I’épuisement
peuvent y mettre fin. Du co6té social, les li-
mites financiéres représentent un des pro-
bléemes. Il faut faire face au manque
d’équipements et au nombre trés insuffi-
sant de places en service de soins a domi-
cile qui n’évolue pas avec le vieillissement
de la population. Les quotas imposés par la
Sécurité Sociale tant aux médecins de ville
qu’aux infirmiéres et aux Kkinésithéra-
peutes, constituent des limites réelles au
maintien a domicile. Pour ce qui concerne
les professionnels, nous remarquons I’in-
suffisance de qualification et la mauvaise
valorisation du travail d’aide a domicile.
Notons que le maintient a domicile d’un pa-
tient souffrant de cette maladie s’éléve a
prés de 30000 francs par mois. Linstitu-
tionnalisation dont le colit est bien inférieur
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(dey 15000 a 18 000 francs) n’est pas tou-
jours un choix, mais peut relever d’'un im-
pératif budgétaire pour la familles, les
“montages” financiers organisés avec
I'aide de l'assistante sociale n’étant plus
suffisants.

Si le maintien a domicile était organisé,
professionnalisé et aidé, des hospitalisa-
tions difficiles pourraient étre évitées aux
patients.

Lorsque l'institutionnalisation devient indis-
pensable, I'assistante sociale aide la fa-
mille a trouver I’établissement le plus
adapté en tenant compte des nécessités
thérapeutiques, du projet de vie, de la
proximité géographique et du colit. Elle in-
forme et explique les différentes aides fi-
nanciéres possibles si nécessaire : aide
saociale traditionnelle, prestation spécifique
dépendance en établissement et leurs
contraintes : obligés alimentaires, récupé-
ration sur succession, hypothéque du bien
immobilier.

Une réflexion concernant les institutions
me semble s’imposer pour la maladie d’Alz-
heimer: faut-il aller vers une spécialisation
des établissements dans la prise en charge
des démences? Les parents sont souvent
choqués par d’autres patients qu’ils consi-
derent comme plus atteints que leur
proche. Faut-il privilégier au contraire les
établissements avec un recrutement plus
varié, qui s’occuperont des ces personnes
un peu comme au sein d’une famille élar-
gie?

Un autre role important pour I'assistante
sociale de I'hopital est celui du lien entre
I’hopital et la ville. Dans le cadre de la mise
en place du réseau gérontologique (loi de
1997), elle est souvent interrogée pour des
personnes au domicile par les assistantes
sociales de secteur, les familles et les ser-
vices de domicile. Cette place en amont,
en terme de prévision et d’information,
s’avére importante avant que le probleme
ne devienne urgent. Lhopital qui dispose
des services gérontologiques devient pro-
gressivement un lieu de ressource ouvert
sur I'extérieur.

Dans le XV¢ arrondissement ou je travaille a
I’élaboration d’une plate-forme gérontolo-
gique, nos services sociaux de secteur se
posent des questions au sujet de ces ma-
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lades atteints d’Alzheimer, reclus chez eux
dans des conditions d’incurie sociale grave,
avec des manques énormes dans la vie
quotidienne. Le renforcement de ce type
de réseau est fondamental.

Mon engagement vis-a-vis de ces patients
fragilisés par la maladie d’Alzheimer re-
groupe plusieurs exigences. Une grande
disponibilité est nécessaire pour permettre
une écoute approfondie des situations et
une bonne appréhension du probléme per-
mettant une meilleure aide. Une exigence
de suivi de I’évolution des dossiers concer-
nant cette maladie, notamment sur les
multiples plans médicaux et législatifs, et
une exigence de formation permanente
s’imposent également. =
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S e
Viser a une qualité

s'engagent

exemplaire et

reconnue des prestations de soin

Alain Koskas, coordonnateur du réseau Géront’Aisne

Dépasser nos culpabilités
réciproques

G éront’Aisne est né d’un petit groupe de
structures de soignants en recherche
de Ilégitimité. Un petit département:
I’Aisne. Aujourd’hui, de I'Aisne a I'lle-de-
France, avec une trentaine d’établisse-
ments publics et privés a but lucratif et
associatifs, nous avons fait le choix de
nous battre ensemble en faisant tomber
les écueils habituels.

Si, dans un premier temps, nous avions be-
soin de nous rencontrer pour échanger, au-
jourd’hui nous travaillons sur les
prestations et sur la maniére de les rendre
opérationnelles. Pour nous, ces prestations
s’appelleraient : formation, information, re-
connaissance, échange et déculpabilisa-
tion. Mais quand nous pensons information
et formation, nous demandons: par qui?
comment? Comment faire en sorte que la
formation et I'information deviennent per-
manentes et soient sans arrét mises a
jour? Nous ne le savons pas. Nous posons
la question non seulement aux soignants et
aux administratifs, aux familles et aux
cadres mais, nous le souhaitons profondé-
ment, aux personnes malades elles-
mémes, en termes de formation,
d’information et de dialogue. Ceci afin que
les choix deviennent possibles pour le ma-
lade comme pour la famille. Qui dit dépis-
tage précoce, dit capacité précoce
d’envisager un dialogue et une information
mutuels.

Il est vrai que, par ailleurs, nous pensons
nécessaire, avec les patients comme avec
les familles, d’avoir des rendez-vous régu-
liers pour faire le point, y compris sur I’évo-
lution des thérapeutiques. Tout cela dans
un combat plus large qui reléve d’une inter-
rogation: comment faire en sorte que les
patients atteints d’Alzheimer soient recon-
nus comme des malades ? Tant qu’ils ne le
seront pas, comment seront reconnus les
soignants ?

Comment expliquer aux soignants institu-
tionnels qui accompagnent des malades
atteints de troubles neuro-dégénératifs jus-
qu’au bout de la vie, que la reconnaissance
a leur égard est moindre que celle de ceux
qui ceuvrent dans les unités de soins pallia-
tifs ? Ne s’agit-il pas, au contraire, d’unités
trés spécialisées dans lesquelles la com-
plexité est immense ?

Nos travaux visent aussi a diminuer les
pertes de chance qui sont bien souvent
géographiques. Commentyy parvenir 2gEn
développant les centres experts, en faisant
en sorte que public et privé puissent se ré-
partir les modalités d’expertise a travers
une région ou plusieurs départements. Ce
n’est pas acquis, méme si les contacts que
nous avons avec nos tutelles nous font es-
pérer que notre réseau pourrait étre en
passe de définir de nouvelles modalités de
fonctionnement.

Comment gagner aussi cette bataille sinon
en établissant la transversalité dans les
formations de nos soignants et de nos
équipes ? Ne pas rester sur un seul et
unique lieu de travail. Comme pour une fa-
mille, et comme pour un aidant: le soi-
gnant a besoin de souffler et d’avoir un
sas. On évoque bien I’hébergement tempo-
raire, le centre de jour et I'accueil de jour...
Et pour le soignant, lui, quel sera son hé-
bergement temporaire, son accueil de jour,
son centre de jour? j’invite a y réfléchir. Lui
aussi en a besoin, tout comme la famille et
le malade.

Pour nous, c’est aussi cette certitude que,
pour déculpabiliser, pour que la dignité re-
devienne possible, seul peut y contribuer
un maillage tres complet, pas seulement
de notre territoire mais en termes de ser-
vices a rendre, qui pourra s’adapter a tous
les besoins, aux travers de prestations
d’excellente qualité. En effet, nous savons
que les familles vivent une culpabilité
lourde. Nous sommes confrontés a la
méme culpabilité dans nos actes de soin:
nous avons besoin d’étre rassurés.
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Il faut que 'on nous prouve que la qualité
des prestations est et demeurera exem-
plaire. On a besoin d’'une qualité exem-
plaire de prestations. Les soignants ont
besoin de cela, parce que, eux aussi Vvi-
vent l'identification, le rejet, la fragilité,
et seul le sentiment d’'une qualité exem-
plaire et reconnue des prestations de
soin peut atténuer cette impression dif-
fuse mais si actuellement présente de
n’en faire jamais assez, d’en faire trop
parfois! De faire mal et d’avoir mal sou-
vent...

Alzheimer: approches critiques

Voila les quelques éléments que je sou-
haite livrer. Vous avez peut-étre remarqué
qu’a I’extérieur, nous avons, par nos tra-
vaux de recherche, essayé de donner aux
familles, aux soignants mais aussi aux ma-
lades la possibilité de réfléchir sur une
éventuelle demande d’hébergement tem-
poraire. Il s’agit l1a d’'un an de travail d’'une
commission au sein du réseau, avec un
certain nombre de guides permettant de
réfléchir pour savoir si I’on peut encore res-
ter en famille, a un moment donné dans
I’évolution de la maladie. =

Nous devons un regard de citoyenneté

a chaque personne

Maurice Bonnet, vice-président du Comité national des retraités et personnes agées

(CNRPA)

L'image sociale du vieux

doit évoluer
M éme si j'ai présidé longtemps I’'Union
nationale des services d’aide et de
soin a domicile, je ne suis pas un soignant.
Cependant, j'ai pu prendre conscience d’un
certain nombre de situation en contribuant
a réaliser des établissements dans ma
bonne région grenobloise.
Selon moi, I'un des problémes auxquels
nous sommes confronté est celui du regard
que porte la société sur les personnes que
touchent la maladie et la vieillesse. Le vieux
n’est pas facile: il colte cher, pour des rai-
sons qui s’expliquent. De plus, le nombre de
vieux augmente sans cesse. On entend cer-
tains dans notre société affirmer que tout
I'argent dépensé dans le soin des per-
sonnes agées ne peux plus servir aux
autres, dans la difficulté ou au chémage!
Dés lors, si en plus le vieux est frappé par la
maladie d’Alzheimer, les gens disent a son
propos: « Il est gaga; il est retombé en en-
fance », etc. Cette image est dégradante.
J’ai soixante-quinze ans et je sais qu’il peut
m’arriver la méme chose. On finit par ne
plus en parler parce qu’on a peur que cela
nous arrive. Rien n’est fait publiquement
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pour que l'on en parle. Nous avons caché
les handicapés pendant longtemps. C’est
peut-étre sur le méme principe qu’on ne
veut pas sortir les Alzheimer, parce que les
gens pourraient voir que cela arrive.

Je ne crois pas que notre société se batte
beaucoup aujourd’hui pour avancer sur ce
point. Cela majore le poids qu’assume la
famille, I’environnement et les soignants.
Je crois que nous avons tout simplement
oublié que le malade atteint d’Alzheimer
est un citoyen comme les autres: personne
n’a répondu a la question que je pose:
qu’est-ce qu’un cerveau blessé? On af-
firme que ces individus sont des déments.
Je n’en sais rien; je ne suis pas un spécia-
liste. Ce sont peut-étre bien des déments,
au sens médical du terme.

Nous avons tenu récemment a Saint-Her-
blain une réunion consacrée au “crépus-
cule de la raison”. J'y ai entendu des
personnes développer des positions diffé-
rentes de celles qui semblent évidentes.
Quand mon amie Geneviéve Laroque
évoquait le theme “protéger sans
contraindre”, je n’arrivais pas a la suivre to-
talement. Au nom de quoi faut-il vraiment
protéger les personnes jusqu’au bout parce
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qu’elles seraient démentes ?

Je me demande toujours au nom de quoi la
société se permettrait de dire que cette
personne n’a pas droit a sa décision per-
sonnelle, méme si son cerveau est blessé.
« C’est slir, je peux faire des dégats. Mais si
j’ai envie de fuguer, de retrouver le cadre
ou j'étais avant et de partir de cet établis-
sement ot on m’a plus ou moins enfermé
parce que ma famille ne pouvait plus sup-
porter la situation? Puisqu’on ne l’aide
pas, cette famille, a garder son ancien, on
m’a mis dans cette maison. Je connais
cette peine et cette angoisse des soignants
dans ces difficultés. Si je veux me débar-
rasser de tout cela, on me rameénera
comme un voleur, dans un car de police-se-
cours. »

Ce sont ces questions éthiques qui m’inter-
pellent. Geneviéve Laroque veut toujours
nous redonner confiance et je la remercie
une fois de plus. Mais I'image sociale du
vieux doit évoluer: pour l'instant, il dé-
range, d’autant plus s’il est Alzheimer! Et
nous n’avons toujours pas fait de cette ma-
ladie un probléme de santé publique.

Le probléme est celui de la prévention. De-
puis des années j’affirme que ceux qui se
retrouvent rejetés du travail ou ceux qui ont
pu prendre la retraite comme il faut de-

vraient un jour pouvoir bénéficier d’'uneyvi-
site réguliere annuelle. Quand ils sont au
travail, a la production, la société veille a
ce qu’ils ne tombent pas trop malades.
Mais a la retraite, ils deviennent inutiles. Je
dis qu’il faut donc prévenir; cela com-
mence simplement par une visite médicale.

Le Professeur Robert Hugonot s’est investi
dans une remarquable action concernant la
maltraitance des personnes agées. La mal-
traitance a des causes! Lenvie de battre
I'autre n’est pas seulement due au fait que
I'on est vieux. Les causes sont parfois la fa-
tigue, le manque de personnel dans.les
établissements, le manque de soutien vis-
a-vis des familles qui ont I’ancien... Ces
causes ne sont pas dénoncées.
Concernant les dépenses que doivent sup-
porter les familles, sait-onjpourquoi lesifa-
milles refusent la Prestation spécifique
dépendance (PS.D.)? En fait, ce ne sont
pas elles qui refusent la PS.D. La loi est
construite de telle maniére que beaucoup
de familles ne peuvent pas toucher cette
prestation

Toutes ces questions sont donc a revoir.
Nous devons un regard de citoyenneté a
chaque personne, méme celles dont le cer-
veau est blessé. n

ESPACE ETHIQUE

LA RELATION MEDECIN-MALADE

FACE ALY EXICENCES DE LINFORMATION
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Conclusions

Assumer un probleme

de santé publique

Jean de Savigny, secrétaire général de I’Assistance publique - Hopitaux de Paris

Programmer ensemble

nos actions
J e voudrais tout d’abord remercier I'Es-
pace éthique AP-HP et son responsable.
Comme toutes les fois que vous nous réunis-
sez, on sent ici un souffle de “parler vrai”.
En_particulier c’est tres important d’avoir
écouté les témoignages des derniers inter-
venants qui nous apportaient, sur le pro-
bleme qui nous rassemble aujourd’hui, une
image de non-professionnels. Nous
sommes toujours impressionnés par les
non-professionnels qui viennent dans nos
réunions pour dire ce qu’ils pensent de
nous, de notre monde, de I'organisation
que nous avons mise en place pour soi-
gner.
Et puis, merci a Francoise Forette et a Ro-
bert Moulias. Nous avons maintenant un
message d’espoir. Il y a des progres. Je
n’en connais pas la rapidité mais je sais
qu’on avance. Or, il me semble que la so-
ciété n’en est pas tellement convaincue.
Dong, il faut le dire, le faire savoir. Il n’y a
pas une fatalité qui fait que la société com-
porte de plus en plus de personnes agées
et que, par conséquent, vu les statistiques
que vous nous avez indiquées, on y comp-
tera de plus en plus d’Alzheimer.

Le deuxieme point, je le retiens des propos
du Dr David Bessey qui nous fait prendre
conscience que nous n’avons pas fait de la
maladie d’Alzheimer un probléme de santé
publique. C’est vrai. Peut-étre que dans le
fond des bureaux de ce ministére, quelqu’un
travaille depuis plusieurs années sur ce su-
jet. Mais je ne connais pas de programme
d’ensemble qui ait été établi. Et d’abord,
battons notre propre coulpe a I’Assistance
Publique - Hopitaux de Paris, car, autant
nous nous penchons sur la cardiologie, la
cancérologie, les urgences orthopédiques,
etc., autant nous n’avons jamais dressé de
programme de “prise en charge” - que je
mets désormais entre guillemets - des pa-
tients atteints de la maladie Alzheimer.
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Quelle pourrait étre I'esquisse de ce pro-
gramme ? Il a de multiples facettes.

C’est d’abord la reconnaissance de la di-
gnité des personnes qui en sont atteintes
et de I'attention qu’elles méritent en raison
de leur fragilité méme.

Permettez-moi a cette occasion de rendre un
hommage au personnel de I'Assistance Pu-
blique - Hopitaux de Paris qui travaille aupres
de ces patients. Ce n’est pas facile parce
que, nous le savons, tous nos hopitaux sont
organisés pour la guérison. Prendre en consi-
dération le patient atteint d’'une maladie en-
core incurable est une charge difficile que
I'on supportera mieux ensemble.

Ensuite, I'identification du phénomeéne: j'ai
constaté en vous écoutant, que de grands
progrés restent a réaliser sur le seul plan
des statistiques.

Dans un document, je lis qu’il y a 400000
personnes atteintes en France. J’entends,
dans une autre intervention : 260 000. Ces
divergences de chiffres montrent bien les
difficultés de I'identification.

A I'Assistance Publique - Hopitaux de Paris,
nous admettons que nous hébergeons en
permanence 3 700 personnes atteintes de
cette maladie ; ces chiffres demandent pro-
bablement aussi a étre validés.

Troisiéme point: la recherche. Il me semble
que l'on n’a pas entendu assez de cher-
cheurs ce soir. Lorsqu’une société veut
prendre a bras le corps un probleme de
santé, elle s’adresse d’abord a ses cher-
cheurs. Lorsque nous avons rencontré le
sida, la premiére initiative qu’a prise la na-
tion, c’est de demander a ses chercheurs
de s’organiser pour trouver quelque chose.
Sur le plan de la maladie d’Alzheimer, il me
semble que cela doit étre I’élément primor-
dial: ou en sont les recherches? Quelles
voies explorons-nous ? Quelles avancées
pouvons-nous enregistrer ? Quels échecs,
au contraire, déplorons-nous ? Le point de
ces questions devrait étre régulierement
présenté.
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Ensuite, il faut mieux nous organiser pour
ce fameux diagnostic précoce parce que
j'entends que beaucoup de personnes pas-
sent au travers. Cela suppose toute une or-
ganisation qui, si j'ai bien compris, n’est
pas du tout en place ou en tout cas pas
partout, et dans les meilleurs conditions.

Quant aux soins, je pense que c’est le sujet
qui vous est le plus familier. Mais j’ai lu
dans vos dossiers que seulement 10 % des
personnes étaient traitées. Il faudrait sa-
Voir ce que représente ce mot “traitées”.
La formation est un sujet considérable. Ce
n’est pas un sujet pour I'avenir. Un interve-
nant disait: la formation c’est bien, mais
c’est pour le présent.

Laccompagnement des familles: j’ai com-
pris tout ce que cela impliquait. Sur ce
point, je crois que I'état d’esprit de notre
société a évolué tres vite. Limpression do-
mine aujourd’hui que ce n’est pas le sort
normal de quelqu’un de stationner a I’hopi-
tal en court séjour lorsque I'on peut sortir
rapidement ou si I'on peut aller en soins de

Conclusions

suite ; que cela n’est pas normal de proloen-
ger les soins de suite a I’hopital si I'on peut
le faire a domicile ; que I'on ne doit étre
hospitalisé en soins de longue durée que
lorsque I'on ne peut pas faire autrement.
Lorganisation autour de la famille est donc
importante tout en comportant des limites
dont il faut étre conscient.

En particulier, beaucoup de patients sont
privés de famille ou trop éloignés d’elle;
I'aide a domicile et tout ce que I’on peutor-
ganiser a cet effet ne résout pas tout.
Voila quelques pistes que je nous trace.

Je voudrais terminer en disant que j’ai
écouté avec attention la secrétaire géné-
rale de France-Alzheimer. Je sais tout ce
que cette association a fait pour que ce
probléme se dévoile; je I'’entends aujour-
d’hui dire « désormais, soyons alliés ». Sai-
sissons la perche : soyons alliés, travaillons
ensemble a ce programme. Je pense que la
journée d’aujourd’hui, et particulierement
cette rencontre de ce soir, nous auront fait
progresser en ce sens. m

Une maladie qui interpelle

les pouvoirs publics

Pierre Gauthier, directeur de I’Action sociale, ministére de 'Emploi et de la Solidarité

Améliorer des réponses
collectives lourdes

e ne voudrais pas répéter ce que

d’autres ont fort bien dit ici mais sim-
plement souligner que la maladie d’Alzhei-
mer interpelle 'ensemble des composantes
de cette maison qui vous accueille aujour-
d’hui, composantes que I'on appelle “direc-
tions”. Elle les interpelle a quatre niveaux
que je voudrais rappeler.

D’abord, elle interpelle la vieille dichotomie
entre la maladie et le handicap, entre le sani-
taire et le social dont il faut dire qu’elle était
devenue néfaste. Vous avez dit trés juste-
ment que ce sont des malades qui doivent
étre traités comme les autres mais nous

avons besoin pour eux, vous le savez, de for-
mules médico-sociales d’aide au long cours.

En second lieu, cette maladie interpelle
nos politiques familiales. Il ne faut pas hé-
siter a le dire. Vous avez parlé de la souf-
france des familles, de la “victime cachée”.
Laide aux aidants familiaux est a I'évidence
un des points faibles de notre Iégislation
sociale. Nous avons le devoir de définir une
politique d’aide en leur faveur.

En troisiéme lieu, la maladie d’Alzheimer in-
terpelle notre systéeme de protection sociale.
Le Professeur Robert Moulias a cité des
chiffres terribles. 64 % en moyenne, a-t-il dit,
avec des cas ou les familles doivent liquider
leur patrimoine pour faire face a la maladie.
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Engquatrieme lieu, cette maladie interpelle
nos réponses médico-sociales, en établisse-
ment comme a domicile. On sait que les dif-
ficultés de mesure des besoins contrarient
toute programmation des réponses. Mais il
né faut pas hésiter a dire que le niveau de
ces réponses médico-sociales, en établisse-
ment comme a domicile, est insuffisant. Je
suis d’accord avec Madame Florence Leduc
pour reconnaitre que la formule mandataire
est'une mauvaise formule qui a été “brico-
lIée” parce qu’une législation de 1987 avait
offert des possibilités (qui ont été élargies
par une législation de 1999).

Conclusions

Nous travaillons tous dans un contexte
souvent controversé, sans doute évolutif.
C’est cette interpellation des familles, en
I'occurrence largement relayée par les pro-
fessionnels, qui fera avancer I'amélioration
de réponses collectives lourdes. Vous dites
bien que les soignants - au sens large - ne
peuvent étre que solidaires de leurs ma-
lades. Soyons tous alliés, a dit Madame
Catherine Ollivet. Je crois que c’est la seule
solution pour pouvoir avancer autant qu’il
le faut et aussi vite qu’il le faut. =

Retisser du lien social
par le biais de la santé

Dr André Morin, consultant en communication et formation en santé

Redonner du sens a notre
engagement de soignants

ette soirée nous conforte dans notre

double démarche de réflexion et d’ac-
tion sur un sujet ou, au-dela de quelques
initiatives remarquables I’essentiel,
semble-t-il, reste encore a faire, y compris
dans le domaine de la prise de conscience.
En tant que professionnels de santé, nous
avons souhaité souligner notre implication
et notre engagement en organisant cette
rencontre, précisément le jour de la Jour-
née mondiale de Alzheimer, dans un lieu
qui n’est pas neutre puisqu’il s’agit du
siége de nos ministeres de tutelle. Nous en
avons vu d’éminents représentants qui
montrent que l'interpellation dont on a
parlé est effective.

On peut souligner la diversité de la prove-
nance des participants qui témoigne égale-
ment du caractére multidimensionnel que
revét non seulement la question mais les
questions soulevées par une telle affection.
La présence de représentants d’usagers et
particulierement de I'association France-
Alzheimer qui nous parait, au sein du
groupe “Ethique et vieillesse”, évidente et
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indispensable, s’inscrit dans le droit fil de
I'approche partenariale de I'alliance dont a
parlé Catherine Ollivet, a condition, bien
sr, qu’il ne s’agisse pas que d’un veeux
pieux ou d’un élément symbolique mais
d’un véritable désir de s’engager dans ce
partenariat, pour ce projet thérapeutique
qui s’établit dans un continuum, en collabo-
ration avec I'ensemble des protagonistes.
Notre groupe “Ethique et vieillesse” ras-
semble cette diversité dans un éventail de
membres permanents dont les différents
horizons assurent de fait un décloisonne-
ment des contributions.

Sur les principaux axes de travail que nous
avons déja indiqués, on peut récapituler le
développement d’innovations dans la prise
en charge des malades, comme par
exemple les projets d’accueil de vie com-
munal et la gérontechnologie décrite par
David Bessey, le développement de I'infor-
mation et de la formation sur la maladie,
tant pour les différents professionnels de
santé que pour les aidants, mais égale-
ment les médecins conseils, les juges des
tutelles, etc. De multiples évolutions se
dessinent mais nous ceuvrons au dévelop-
pement et a I'amélioration de ce qui peut
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se faire, rapidement, des maintenant. Nous
avons par exemple organisé des sémi-
naires de réflexion, des journées de travail
a destination des soignants, en partenariat
avec Géront’Aisne. Tout ne peut pas se
faire a Paris. Cet exemple illustre parfaite-
ment la décentralisation.

Nous pensons que I'on peut encore mieux
faire et aller plus loin. LEspace éthique AP-
HP organisera ainsi avec le groupe “Ethique
et Vieillesse”, une journée intitulée: “Alz-
heimer, on peut mieux faire dés aujour-
d’hui”. En effet, comme cela a été indiqué,
il faut faire mieux tout de suite. Pour amé-
liorer la copie, il ne suffit apparemment pas
de disposer des outils et des moyens logis-
tiques. Il convient également de travailler
en premier lieu sur les ressources hu-
maines, pour que les différentes piéces du

puzzle non seulement ne se désarticulent
pas en venant ajouter du désordre a celui
de la perte cognitive qui caractérise la ma-
ladie, mais apportent de I’entropie a la
considération des besoins de I'’ensemble
des intervenants et des personnes impli-
quées. Que cela aille de la possibilité pour
le patient de choisir de porter son petit pull
rose en angora comme I’a fait valoir Gene-
viéve Laroque, au soutien des aidants pour
prévenir leur épuisement, en passant par
les lieux de parole des soignants, avec les
centres experts institutionnels et I'organi-
sation du continuum avec le soutien des
collectivités locales.

Tout ceci vise a retisser du lien social par le
biais de la santé et de la “sanité“ au sens
large, avec une approche véritablement
globale de santé publique, et a redonner du
sens a notre engagement de soignantsjs

ESPACE ETHIQUE
MISSION HANDICAPS

LANNONCE DU HANDICAP

Soun L direction

e Phope Lesormuand
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L’Espace éthique AP-HP

Le

lacement en institution
de la personne agée

Extraits de la réunion de La Cellule de réflexion de ’Espace éthique AP-HP,

20 mai 1999.

Isabelle Lesage, directeur d’hopital, hopital Bretonneau, AP-HP, E'velyne Colas, assis-
tante sociale, hopital Sainte-Périne, AP-HP, Bernadette Grossir-le-Nouvel, psychologue
clinicienne, hopital Broca-La Rochefoucauld, AP-HP

Ge que placer
signifie
Isabelle Lesage

J e suis particulierement heureuse de
pouvoir débattre d’un sujet dont je di-
rais qu’il est encore trop dans I'ombre,
alors méme que notre société fait preuve
d’un grande sensibilité en matiere de droits
de 'Homme, de libertés individuelles, de
solidarité, de lutte contre I'exclusion, de
droit de choisir et de consentement aux
soins. Le placement de la personne agée
laisse le plus souvent nos médias, nos par-
lementaires et nous-mémes sans voix et
sans débat. Indifférence et fatalité, ou im-
puissance et culpabilité ? Cette question
semble tabou.
Quels en sont les enjeux ? Tout d’abord le
nombre des personnes concernées. En
France, 600 000 personnes vivent en insti-
tution, dans des établissements sociaux,
médico-sociaux ou dans des établisse-
ments de soins de longue durée. Ce chiffre
est en augmentation rapide et va continuer
d’augmenter. Il ne doit pas étre percu
comme une fatalité, comme le résultat
obligatoire du vieillissement de la popula-
tion. En effet, chez certains de nos voisins
européens qui vieillissent tout comme
nous, il est en pleine diminution. Nous as-
sistons aux résultats de politiques menées
par ces pays, elles sont trés différentes de
la politique francaise : au Danemark par
exemple, depuis 1986 la loi interdit la créa-
tion de maisons de retraite et les remplace
par un développement intensif de soins a
domicile et de centres communautaires de
santé.
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Ces 600 000 personnes agées sont-elles
entrées en institution sur leur demande,
pour ne plus étre isolées, pour étre mieux
soignées, a I'issue d’un choix mlrement ré-
fléchi ? La réponse a ces questions est ra-
rement affirmative car la quasi-totalité des
personnes agées disent vouloir vieillir et
terminer leur vie chez elles. Lentrée en ins-
titution est le plus souvent le fruit d’un en-
chainement de circonstances subies telles
que les maladies, I'isolement, le décés du
conjoint, la dépendance ou d’autres situa-
tions de crise gérées par les urgences hos-
pitalieres. Ces processus aboutissent au
placement. (...)

Les études réalisées sont unanimes pour
confirmer que I’entrée en institution est le
plus souvent liée a I'aggravation de la dé-
pendance et non a une maladie particu-
liere. Le maintien a domicile n’est plus
considéré comme possible a partir du mo-
ment ou une personne ne peut plus se le-
ver seule de son fauteuil, se laver ou
s’habiller, préparer ses repas, se nourrir de
maniére autonome. C’est a ce moment
qu’intervient le placement, et je voudrais
m’arréter sur cette question : que signifie
cette impossibilité du maintien a domicile ?
Qui décide de cette impossibilité, et sur-
tout pour qui faut-il parler d’impossibilité ?
Pour la personne agée elle-méme ? son
entourage ? sa famille ? I'aide-soignant
au domicile ? le médecin généraliste ou la
Sécurité Sociale ? Qui juge et décide de
cette impossibilité et dans quel contexte ?
Comment a-t-on anticipé les problémes qui
pourraient de présenter ? Comment et
avec qui a-t-on posé la question des désirs,
des possibilités et des aides ? Comment a-
t-on géré les situations de crises précé-
dentes ? Comment a-t-on prévenu
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I’épuisement des aidants ? Quelle solida-
rité trouve-t-on au sein de la famille et du
quartier ?

Dans notre pays, nous manquons cruelle-
ment de lieux, de temps et de compé-
tences collectives susceptibles de débattre
a propos de ces questions fondamentales
qui sous-tendent ce probleme du maintien
a domicile. Méme si des efforts sont réali-
sés pour favoriser davantage de coordina-
tion dans I'aide a domicile et que nous
assistons a I’émergence d’intéressantes
initiatives comme les plateformes géronto-
logiques, le placement demeure souvent la
conséquence d’'un enchainement de déci-
sions peu coordonnées et peu débattues.

Viser a une continuité
de I'accompagnement

Sur le plan collectif, cela nous pose une
question : voulons-nous offrir a nos ainés, y
compris a ceux qui sont malades, dépen-
dants, isolés, sans famille, le choix et la pos-
sibilité de vivre a domicile jusqu’au bout ?
Certains pays s’orientent trés largement en
faveur des aides et des soins au domicile.
Linstitution cesse dans ce cas d’étre un
lieu collectif, physiquement déterminé,
souvent situé a I’écart. Elle tend a devenir
un réseau de réponses multiples et gra-
duées, avec une offre de soins au domicile
particulierement évoluée associant visites
pluriquotidiennes, dispositifs de téléa-
larme, passage de surveillance nocturne,
etc. Les logements sont adaptés : aména-
gement d’appartement individuel protégé,
en lien avec des structures de santé com-
munautaires, domiciles collectifs ou petites
unités de vie commune pour les personnes
atteintes de démence. Tout cela pour un
budget total globalement comparable au
budget francais. Dans ce contexte, la ques-
tion du placement s’intégre dans une conti-
nuité de I'accompagnement, et n’intervient
pas comme une rupture. Lensemble de ce
type d’aides confere une place plus grande
a la personne.

Sur le plan juridique, en France I'approche
du placement de la personne agée s’avere
relativement floue. La majorité des per-
sonnes qui entrent en long séjour n’ont pas
signé le formulaire de demande contraire-
ment a ce que prévoit la réglementation. Or
seule quelques-unes d’entre elles sont

sous tutelle ou frappées d’incapacité. Lagloi
du 27 juillet 1990 présente un certains
nombre de garanties pour les placement a
la demande d’un tiers, et les hospitalisa-
tion d’office mais ne concerne que les ho-
pitaux psychiatriques. Rien n’est prévu
dans le cadre de la gériatrie ou se pose
bien évidemment le probléme du consente-
ment des personnes atteintes de troubles
mentaux. Je suis frappée par la Iégereté ju-
ridique et éthique de notre dispositif a ce
niveau.

A ce propos, je reprendrai I'avis rendu le
12 juin 1998 par le Comité consultatif na-
tional d’éthique recommandant d’étudier, la
notion de représentant mandataire - ou ré-
pondant - quand le recueil du consente-
ment fait difficulté. Je pense qu’il faut
approfondir cette réflexion en organisant un
débat clair au sein des réseaux gérontolo-
giques, associant les soignants, les familles
et les personnes agées. m

Le défaut
d’ anticipation

Evelyne Colas
T oute entrée en institution devrait étre
préparée a I'avance. Dans la pratique,
cette situation idéale est loin d’étre la plus
habituelle. Ainsi, dans la prise en charge
dans le cadre des soins de suite, nous al-
lons devoir travailler avec le patient ou sa
famille, quand celui-ci est trop altéré, la so-
lution de placement imposée par son état
irréversible de dépendance.
Pour aider le patient dans son chemine-
ment, nous commencerons par retracer les
circonstances entourant cette décision vé-
cue de facon abrupte. Il s’agit le plus sou-
vent d’'une conséquence des
hospitalisations répétées, de I'insuffisance
de prise en charge au domicile entrainant
une trop grande insécurité, ou alors du
colt trop onéreux que représenterait le
maintien au domicile que lui ou sa famille
ne pourrait supporter faute d’aide finan-
ciere suffisante. J’évoquerai ici les limites
de la prestation spécifique dépendance
puisque le maximum octroyé pour une per-
sonne seule est de 5 600 francs a condi-
tion que ses ressources n’excédent pas
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6 000 francs, alors que le colt d’un main-
tient a domicile est d’au moins 25 000
francs. Ce constat d’échec n’amoindrit pas
la difficulté qu’éprouve le patient a faire le
deuil de son domicile et de son mode de
viei Le placement est en effet d’emblée sy-
nonyme du non retour au domicile, d’ou la
nécessité d’'un accompagnement dans ce
long travail de deuil par 'ensemble de
I’équipe. Outre le deuil du domicile, ne né-
gligeons pas la rupture avec son quartier et
souvent la nécessité de quitter Paris. En ef-
fet, le placement oblige a conjuguer de ma-
niére aussi adéquate que possible I’état de
dépendance du patient et la prise en
charge dans un établissement, la proximité
familiale, la disponibilité en capacité d’ac-
cueil, voire en chambre seule, les res-
sources financieres et éventuellement
I'agrément de I’établissement susceptible
de recevoir la personne. Au regard de ces
différentes exigences, les institutions pari-
siennes ne proposent le plus souvent
qu’une place sur une liste d’attente. Il n'y a
alors d’autre solution que la recherche d’'un
établissement situé en banlieue.

Outre le consentement du patient, il
convient de ne pas négliger les aspects re-
latifs au financement. En regard du co(t du
financement - a Paris en moyenne 13 000
a 15000 francs par mois - les ressources
s’averent souvent insuffisantes. Dans ce
cas, il y a nécessité d’établir une demande
d’aide sociale. Les formalités qui en décou-
lent font ressortir I'histoire familiale, voire
les conflits familiaux ou encore I'indisponi-
bilité budgétaire des descendants. Que dire
alors de la souffrance de la personne agée
se sentant a la charge de sa famille et qui
de plus voit ses biens hypothéqués par
I'aide sociale ? Lorsque le patient est dé-
pendant psychiquement - c’est le cas de
nos patients qui entrent en long séjour - les
démarches relatives a son placement s’ef-
fectuent avant tout avec la famille. Travail
difficile car elle est consciente de ses li-
mites physiques et morales ainsi que de la
souffrance de son parent. Partagée entre
deux obligations contradictoires, elle vit
une situation d’ambivalence dont souvent
elle ne peut se dégager qu’avec l'aide d’un
tiers. Dans ce cas, nous travaillerons la né-
cessité du placement en insistant sur le
bénéfice ou non pour le patient et sa fa-
mille d’un maintient au domicile.
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Lidéal serait que I’entrée en institution soit
préparée afin qu’elle devienne une dé-
marche volontaire et non plus subie. C’est
pourquoi avec les patients trés agés dont la
dépendance est limitée et qui retournent
au domicile aprés un épisode aigu, nous
amorcons la réflexion relative a I’entrée en
maison de retraite. lls ont ainsi le choix de
I’établissement car le placement aura été
préparé. =

La déchirure
d une séparation

Bernadette Grossir-le-Nouvel
I-’ entrée en moyen séjour, puis le pas-
sage en long séjour, ou le retour au
domicile, ou bien encore I'’entrée en mai-
son de retraite médicalisée constituent
souvent des fractures dans le continuum
de vie de la personne agée et constituent
autant de mondes distincts par la prise en
charge médico-sociale développée. Ces
lieux sont associés a I'image d’une dégra-
dation de I'état général qui fait que « plus
rien jamais ne sera comme avant ».
Quels moyens concrétement mettre en
ceuvre pour atténuer la douleur morale in-
hérente a I’entrée en institution, lors du
passage d’un moyen séjour vers un long
séjour par exemple, lorsque I’environne-
ment a peine déja familier se fracture a
nouveau, et que I’événement engendre
tristesse, sidération ou agitation, lorsque
I'image de soi réduite aux handicaps altére
ou empéche le plein emploi des facultés
restantes ?
Le role du psychologue clinicien s’inscrit
dans cette volonté aujourd’hui généralisée
en France d’une prise en charge pluridisci-
plinaire idéalement “globale” de la per-
sonne (médicale, psychologique,
sociologique). Le soutien psychologique
vise a atténuer la charge d’angoisse, les
sentiments de culpabilité, les affects dé-
pressifs inhérents a toute entrée en institu-
tion, qui peuvent s’exprimer contre le
patient lui-méme ou sa famille (repli mas-
sif sur soi, syndrome de glissement, etc.)
mais aussi de maniére trés vive a l'en-
contre du personnel (agressivité, insatis-
faction constante).
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Le travail clinique consiste fréquemment a
accompagner le patient mais aussi sa fa-
mille dans ses réflexions, I'expression de
ses angoisses sur le vieillissement, le sens
de la vie, le mourir, I'au-dela méme, la cul-
pabilité et la terreur d’'un chatiment poten-
tiel, la solitude face a soi-méme... Leffet
de ces entretiens est également préventif,
car ils permettent de désamorcer les
conflits s’exprimant habituellement au tra-
vers des dysfonctionnements institution-
nels, ou tout au moins d’en réduire
I'amplitude.

Il n'est pas facile de transcrire la douleur
de la déchirure d’une séparation ou de I’ho-
rizon de sa propre finitude. (...)

Des souffrances plurielles

Travailler a I'atténuation de la douleur mo-
rale de I'individu consisterait a I'accompa-
gner dans ces passages, a créer des liens
entre ces univers, au travers de ses deuils
successifs. Ces liens sont encore par en-
droit de la chaine a construire, et tout au-
tant entre les trois groupes sociaux
patients, familles, soignants qui cohabi-
tent, se rencontrent, s’affrontent et échan-
gent dans l'institution.

Un travail approfondi sur I'accueil facilite
bien slir une acclimatation a un nouvel en-
vironnement. Ces moments d’échanges
développés a I'entrée en institution per-
mettent I'apprentissage d’une vie en col-
lectivité et la reconnaissance d’une
individualité. Le canevas de nouveaux mo-
ments d’échanges clairement institution-
nalisés lors du passage de moyen séjour
en long séjour vise a permettre, dans un
cadre et une atmosphére conviviaux de
(re)présenter 'unité de soins comme éga-
lement unité de vie. Par ailleurs, la per-
ception des relations
patient-famille-soignants comme un sys-
téme qui permettrait la reconnaissance
d’une douleur plurielle tout autant spéci-
fique, particuliére, unique, de la personne
agée malade, de sa famille, des soi-
gnants, mais aussi la prise en charge
commune, interactive, au travers de mo-
ments d’échanges, de rencontres, d’appri-
voisement mutuel, et de reconnaissance.
Analyser, comprendre, l'interpénétration
des souffrances plurielles, celles nées de
I'angoisse et du désespoir de I'entrée en

institution, du deuil d’'un corps amoindriget
d’un esprit émietté, du sien ou de I'étre
que I'on aime, ou celles d’'une communica-
tion estimée impossible, permettent de ré-
tablir ou de développer une permanence
des liens affectifs et sociaux.

Est-il nécessaire de rappeler que méme
dément un patient est une personne ? Le
regard qu’un “je” lui porte, lui confére une
identité. 1l y a perte de communication
des lors qu’intervient une perte de recon-
naissance de I’humain chez le dément. Il
nous propose de découvrir, et d’expéri-
menter d’autres vecteurs de communica-
tion, méme particuliers. Se questionner
sur “jusqu’ou peut-on communiquer ?”
c’est se questionner sur les limites de
notre humanité. Croire en la mort comme
seule et totale rupture du lien social (envi-
ronnemental, affectif) c’est croire enila
vie humaine et son expression en mul-
tiples métamorphoses jusqu’au bord du
bout de la vie.

En conclusion, I'accompagnement a la
mort est communément admis et déve-
loppé comme une nécessité. Il convient
également de réfléchir collectivement a
I'accompagnement a la vie, ¢’est-a-dire en
prenant en compte les déménagements
successifs d’'une personne agée malade
comme autant de crises, c’est a dire de
ruptures générant tensions et conflits. lls
peuvent revétir les caractéristiques du
deuil, réactiver des deuils antérieurs, voire
étre autant de deuils a répétition. Cet ac-
compagnement particulier porte un intérét
individuel (patient) et collectif (patient-fa-
mille-soignants). Il peut jouer un role de
prévention et de soins, favorisant une
meilleure qualité de soins et de vie pour
tous. =
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Les groupes thématiques Miramion

Les groupes thématiques Miramion constituent désormais une structure de réflexion qui a démontré son effica-
cité dans les différents domaines relevant de leurs compétences. Instances consacrées a la confrontation d’ex-
périences et a une recherche argumentée, les groupes Miramion réunissent des professionnels soucieux de
développer une approche pluridisciplinaire de nature a susciter des propositions dont peut s’enrichir l'institution.
LEspace éthique AP-HP accueille avec attention toute proposition de création de groupes Miramion susceptibles
de“eouvrir de nouveaux champs d’investigation.

Liste des groupes thématiques
Miramion

* Aspects éthiques
de'I'assistance médicale a la
procréation, coordonné par le
Pr Pierre Jouannet
et le Dr Jean-Marie Kunstmann.

* Conditions de suivi des situa-
tions relatives aux préleve-
ments d’organes,
coordonné par Chantal Bicocchi.

* Contraception
et MST: enjeux éthiques,
coordonné par le
Dr Dody Bensaid-Mrejen.

* Démarche éthique et prise en
charge de la personne handi-
capée,
coordonné par Marie-José Véga.

* Déontologie et éthique du
manipulateur en radiologie,
coordonné par Violaine Roelens.

* Dignité, liberté
et responsabilité
du patient,
coordonné par Michele Deloche
et le Dr Marcel-Louis Viallard.

* Dimensions éthiques
de la prévention,
en partenariat avec le CRIPS,
coordonné par Liliane Rossignol
et le Dr Thierry Troussier.

¢ Douleur et éthique,
en partenariat avec la Société
francophone pour I'étude de la
douleur (SOFRED), coordonné par
le Dr Jean-Claude Fondras.

* Enjeux éthiques de la
décision en réanimation,
coordonné par le
Dr Francois Blin.

* Enjeux éthiques
de la mission des assistants
sociaux au sein de l'institu-
tion,
coordonné par Claudine Huet et
Christine Baché.

. éthique des pratiques alter-
natives a I'incarcération,
coordonné par le
Dr Roland Broca.

* Ethique des pratiques
en santé mentale
coordonné par le
Dr Roland Broca.
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« Ethique
et déontologie
de linformation,
coordonné par le
Dr Laurent Beaugerie.

* Ethique et esthétique,
coordonné par Emmanuelle
Drouin et Jean-Louis Vergneault.

* Ethique
et formation,
coordonné par Claude Lepresle.

* Ethique
et génétique,
coordonné par le
Pr Marie-Louise Briard.

« Ethique et gérances de tutelle,
coordonné par Josselyne
Péquignot.

« Ethique et limites,
coordonné par le
Dr Elisabeth Lepresle
et Philippe Hamonic.

« Ethique et pratiques
en chambre mortuaire,
coordonné par
Marguerite Romiguiere
et Jean-Yves Noél.

« Ethique et pratiques
gérontologiques,
coordonné par le
Dr Alain Baulon.

« Ethique et recherches
cliniques,
coordonné par le
Dr Christine Dosquet.

« Ethique et responsabilités
des bibliothécaires,
coordonné par Claudie Guérin.

* Ethique et vieillesse,
coordonné par le
Dr David Bessey.

* La décision médicale
au quotidien a I’hépital,
coordonné par les
Prs Jean-Baptiste Paolaggi
et Herbert Geschwind.

* Le soin citoyen,
coordonné par Thierry Amouroux.

¢ Les bénévoles au sein de
Pinstitution,
coordonné par Genevieve Dollon.

* Parents et soignants face a
I'éthique en pédiatrie,
coordonné par Dominique Davous.

 Précarités, accueil hospitalier,
Samu social,
coordonné par le Pr Emmanuel
Hirsch.

* Soignants et éthique
au quotidien,
coordonné par Marie-Claire
Ganem et Pascale Mahiques.

* Soins palliatifs I,
coordonné par le
Dr Jean-Michel Lassauniere.

* Soins palliatifs II,
coordonné par le
Dr Véronique Blanchet.

* Valeurs et responsabilités
des cadres,
coordonné par Nathalie
Vandevelde et Michele de Saint-
Léger.

¢ Violences en institution,
coordonné par Monique Saffy.

Pour s’associer

aux réflexions menées
par les groupes Miramion.
Renseignements:
Marie-Jacqueline Bastard-
Cazal

tél. : 0144841757.

Groupes Miramion
en cours de constitution.

Ethique et qualité de vie ; Ethique et
usagers de [I’hépital; Ethique et
qualité de vie chez I’enfant;
Ethique, informatique et réseaux de
soins; Ethique, longévité et travail
en réseau (en partenariat avec
Géront'Aisne) ; Ethique et transport
des malades ; Equité et enjeux éco-
nomiques dans la gestion du soin;
Ethique des pratiques de la psy-
chiatrie.



actualités Espace éthique AP-HP

L’Espace éthique AP-HP

L’Espace éthique de I'Assistance Publique - Hopitaux de Paris
Nos réflexions partagées au service
de la personne soignée

Pr Emmanuel Hirsch, directeur de I’Espace éthique AP-HP

Le sens et les valeurs
de nos missions

YEspace éthique de I'Assistance Pu-
blique - Hopitaux de Paris constitue un
lieu de réflexion consacré a la dimension
éthique de nos pratiques professionnelles
hospitalieres et soignantes. Instance pu-
blique pluraliste, il privilégie un travail
d’élaboration soucieux du sens et des va-
leurs de nos missions. Sa création reléve
d’une préoccupation partagée par beau-
coup: du triple point de vue médical, finan-
cier et éthique, notre activité est-elle
pertinente ?
Mis en place en septembre 1995, I’Espace
éthique AP-HP est un lieu d’échanges,
d’enseignements universitaires, de forma-
tions, de recherches, d’évaluations et de
propositions portant sur nos initiatives et
leurs enjeux.
Lexigence comme le besoin de médiation
s'imposent. Il importe de reconstituer les
modalités de relation et de communication
indispensables au vivre ensemble et a la
détermination des choix au service d’un
projet commun. Il ne s’agit pas de dire
I’éthique mais de la rendre possible et pré-
sente : exercice pratique de responsabilités
assumées et partagées.
Préoccupation constante qui éclaire et 1égi-
time nos engagements, le discernement
éthique nous confronte au champ de li-
mites dont procéde la nécessaire détermi-
nation de regles et de procédures établies
et énoncées avec rigueur et souci de trans-
parence. Il nous appartient donc de repen-
ser certains principes que bouleversent
parfois les évolutions biomédicales, tout en
préservant I'esprit de prudence et les prin-
cipes démocratiques. Respect de la per-
sonne dans son inaliénable dignité, justice
dans l'acces a des soins de qualité et
conditions d’exercices des pratiques soi-
gnhantes représentent autant d’enjeux per-

sonnels, institutionnels et sociaux qu’il
convient de situer au niveau le plus élevé
de notre vigilance.

LEspace éthique AP-HP a pour vocation
d’accompagner et de renforcer la réflexion
éthique qui est déja trés forte au sein de
I’Assistance Publique - Hopitaux de Paris. I
ne s’agit en aucun cas de se substituer aux
initiatives existantes, riches de la diversité
des approches et des compétences spéci-
fiques. La mise en commun d’expériences
et d’expertises semble plus que jamais in-
dispensable a la décision. Cette structure a
signification de symbole. Elle témoigne
d’'un attachement aux valeurs qui fondent
notre action et doit nous permettre de
mieux comprendre le sens des responsabi-
lités dont nous sommes investis.
Réticente aux approches théoriques ou
dogmatiques, notre réflexion se nourrit de
I'interrogation que nous consacrons a nos
pratiques. Nous ne pouvons nous satisfaire
du seul énoncé de régles générales. A cha-
cun de s’impliquer dans une démarche per-
sonnelle, intime et donc autonome afin de
mieux discerner la portée des décisions
qu’il est amené a assumer lui-méme, au
sein d’équipes et dans un contexte spéci-
fique. Dans ses principes comme dans ses
initiatives, avant toute autre considération
I’Espace éthique AP-HP est respectueux des
principes de liberté indispensables a des
pratiques professionnelles de qualité.

Plus que de tolérance, nous devons témoi-
gner un extréme respect a I'égard d’expres-
sions argumentées, c’est-a-dire qui ne
relévent pas de la seule opinion de circons-
tance, d’intéréts partisans ou de positions in-
conciliables avec nos traditions républicaines.
On peut dés lors mieux comprendre le sens
des missions dévolues a I'Espace éthique AP-
HP et la part déterminante que chacun
d’entre nous est en devoir d’y assumer*.

En 2000, I'Institut éthique et soins hospita-
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liers de I’Espace éthique AP-HP propose
deux formations universitaires: le Diplome
d’université Ethique appliquée a la santé et
aux soins; le DESS de philosophie option
éthique médicale et hospitaliere.

Il lorganise des séminaires: sciences hu-
maines et pratiques hospitaliéres; histoire
de la philosophie, les fondements de
I’éthique ; introduction a la philosophie poli-
tique; droit, responsabilités hospitalieres
et soignantes’; droits de I’lhomme; ainsi
que des rencontres autour d’un philosophe
ou d’un theme philosophique.

A son programme sont également proposés:
* des colloques ou des conférences excep-
tionnelles: la relation médecin-malade
face aux exigences de I'information; res-
ponsabilités partagées des infirmiers face
aux personnes en fin de vie; éthique et ac-
créditation; le corps; les abus sexuels
d’enfants ; les fondements éthiques des
traditions religieuses; soigner en prison;
face a la douleur: approches pratiques, en-
jeux éthiques, etc.;

* ldes ateliers de réflexion: I’'annonce du
handicap; renoncement thérapeutique,
soins palliatifs et pédiatrie ; les tests géné-
tiques, etc.

Au-dela de ces différents événements pu-
blics, 'Espace éthique AP-HP privilégie sa
fonction de médiation en réunissant plus
de 30 groupes thématiques, associant
dans une approche pluridisciplinaire des
professionnels souhaitant poursuivre une
réflexion approfondie.

Son Centre de recherche et de documenta-
tion permet de consulter les livres et docu-
ments relatifs aux questions éthiques
actuelles, mais aussi a la tradition des doc-
trines philosophiques. Il est accessible aux
chercheurs sur simple rendez-vous.

Au cours de cette année, I’'Espace éthique
AP-HP développe la mise en place de la Fé-
dération nationale éthique et soins hospi-
taliers.

Logique ou obligation
de responsabilité

Loption retenue pour orienter et encadrer
la démarche privilégiée dans les différentes
activités de I’Espace éthique AP-HP, reléve
d’une analyse trés concréte et spécifique a
I'expérience liée aux activités hospitalieres.
Il s’avere toutefois évident que I'ouverture
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de I’hopital sur I’ensemble des pratiques
soignantes, sur le développement des ré-
seaux de soin et plus généralement sur la
cité, explique I'attention que notre struc-
ture consacre a la diversité des activités
médico-sociales. Elle se veut au service de
I’ensemble des professionnels concernés.
Lhopital est le lieu vers lequel convergent
les souffrances humaines, les détresses,
les plus hautes incertitudes et les soli-
tudes. Au-dela des fins thérapeutiques, on
lui délégue de fait la négociation de situa-
tions sociales rejetées ou méprisées. Faute
de relais, elles aboutissent dans cet ultime
espace d’hospitalité publique. Les valeurs
de l'accueil animent notre action. C’est
dire la part parfois insoupgonnée des pra-
tiques qui nous reviennent. Notre percep-
tion de I'hopital ne peut aucunement étre
réductible aux prouesses biomédicales qui
fascinent: elle nous renvoie a I'attention
humble et discrete que nous consacrons
au service de l'autre.

Dés lors, n’est-il pas évident que I'institu-
tion hospitaliére produise au coeur d’une so-
ciété incertaine des principes et des
repéres qui peuvent encore maintenir une
cohésion, des réponses fortes et significa-
tives? Notre conception de la responsabi-
lité est active et dynamique. Elle procede
du devoir de non abandon et plus encore de
la volonté d’affirmer une conception hu-
maine de nos devoirs sociaux. |l convient
souvent de défendre, de protéger une per-
sonne affaiblie et menacée, parfois totale-
ment dépendante. Une relation aussi forte
nous oblige.

On attend beaucoup des femmes et des
hommes de terrain qui inventent les modali-
tés pratiques d’une véritable résistance
éthique. Au nom de principes, de valeurs
d’humanité, ils défendent une conception de
la personne humaine et permettent a la so-
ciété de maintenir une cohésion, une unité.
L'hopital évolue au coeur de notre société. Il
constitue pour beaucoup de personnes le
dernier recours, l'ultime instance suscep-
tible de prendre en compte un appel, une
espérance de solidarité. Nous sommes
donc comptables d’une réelle justice dans
I'acces a des soins dignes et de qualité.
De telles fragilités qui constituent souvent
des ruptures, nous renvoient a I’expérience
quotidienne de la vie d’un hopital. Com-
ment répondre le plus humainement pos-
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sible a des situations faites de souffrances,
de solitudes, de menaces, de mises en
cause de la personne dans son intégrité
comme dans ses droits ? Comment se sub-
stituer aux carences, aux manquements,
aux dysfonctionnements qui précipitent
tant de personne aux marges de notre so-
ciété ? Selon quelles logiques institution-
nelles concilier les missions d’excellence
dans le soin avec les urgences de I'accueil
des situations de précarité sociale? Com-
ment réhabiliter les personnes dans un
sentiment de bien-étre, de moindre incerti-
tude, de plus grand désir de vivre et d’y
croire encore? Comment prendre a notre
compte de si grandes questions? En
d’autres termes, comment assumer nos
responsabilités des lors qu’on comprend
qu’elles s’aveérent multiples ?

Au sein de I’hopital, il n’est que trés rare-
ment des situations neutres, je veux dire
sans exposition a des enjeux souvent déci-
sifs. La logique ou I'obligation de responsa-
bilité nous renvoie a un vécu quotidien qui
confronte aux dilemmes de choix dans un
contexte ou tout n’est pas possible. Nos
conceptions de la responsabilités relevent
des valeurs qui fondent I'acte de soin. Il y
va de l'existence d’'une personne, de sa
qualité de vie, de sa possibilité ou non de
préserver les principes de dignité qui sou-
tiennent le sens qu’elle attache a sa vie.

Au service de la personne
et de la société

Je constate avec beaucoup d’émotion que
les collaborateurs de I'’Assistance Publique
- Hopitaux de Paris ainsi que leurs parte-
naires qui participent aux réflexions me-
nées au sein de I'Espace éthique AP-HP,
situent leur fonction précisément au niveau
d’'une implication au service de la personne
et de la société.

Confrontés a des demandes chaque jour
plus fortes et complexes, leur exigence les
pousse a retrouver des repéres autres que
seulement déontologiques, qui puissent fa-
voriser une expression plus juste et intense
de leur activité au sein de l'institution. Des
lors, I'affirmation emblématique choisie
pour notre groupe hospitalier ne constitue
pas un simple slogan: “Le malade est le
cceur de notre action.” Nos actions sont
consacrées au malade, puisqu’il leur

confére sa valeur et sa Iégitimité.

Notre responsabilité justifie la réflexion
qu’il nous faut donc consacrer au sens du
soin, a sa réalité, a sa justification, a son
projet et a ses conséquences. Une telle re-
cherche doit nécessairement associer'le
corps social dans sa diversité a I’expres-
sion de choix, pour autant qu’une pédago-
gie de la responsabilité et donc de la
solidarité inspire I'expression de principes
éthiguement acceptables. De telle sorte
qu’il me semble aujourd’hui évident de sou-
tenir que I'hopital produit des valeurs mo-
rales et sociales et qu’il s’agit la de sa plus
haute fonction.

Au cceur de la cité, I'hopital doit ainsi susciter
non seulement des débats argumentés et
constructifs mais également une implication
plus évidente des membres de notre société.
Qu'il s’agisse des questionsrelatives a F'as-
sistance médicale a la procréation, a la
néonatalogie, aux techniques médicales
les plus sophistiquées, a la greffe d’or-
ganes, a la vieillesse, a la précarité sociale,
a la fin de vie, rien de ce qui se passe au
sein de I’hopital ne devrait laisser indiffé-
rent. Au contraire, tout appel a I'élabora-
tion de médiations favorisant a la fois des
échanges, une plus juste compréhension,
et le partage de choix et de responsabilités
qui concernent I'ensemble de notre collec-
tivité.

S’il convenait d’évoquer nos responsabili-
tés, je les comprends comme relevant d’un
souci témoigné a notre vie commune et aux
conditions de négociation de son devenir.
Si I’hopital constitue dans nos sociétés, ce
lieu d’exception capable d’accueillir tant de
ces demandes difficilement exprimables,
voire parfois insupportables, il semble évi-
dent que ses missions actuelles le
confronte a de nouvelles et délicates res-
ponsabilités. La part sociale de ses fonc-
tions, progresse a mesure ou certains
relais sociaux traditionnels se désinvestis-
sent de leurs obligations et que les fragili-
tés humaines ne bénéficient que trop
rarement des solidarités indispensables.
C’est ainsi que plus que jamais I’hopital est
ouvert sur et a la société.

Il conviendrait de reprendre par le détail les
innovations sociales produites au sein de
I’hopital et de reconnaitre le sens des obli-
gations civiques assumées au sein de notre
institution. Nous concevons notre respon-

hiver
printemps 2000

49



Espace.,
Ique
APHP

éth

m Espace éthique AP-HP

sabilité comme capacité et qualité des ré-
ponses congues pour éviter les dérives in-
humaines. Comment ne pas étre attentif a
ces désistements, a ces désinvestisse-
ments progressifs assimilables a de véri-
tables défaites, qui rejettent aux marges de
notre société tant de personnes éperdues
de considération, d’estime de soi, de senti-
ment d’appartenance ? Nous constituons
plus qu’un refuge, un lieu de réhabilitation,
de reconstitution, de réparation, jusqu’aux
limites du possible.

Il y a quelques années, il s’agissait d’huma-
niser les hopitaux, notamment dans le sec-
teur de la gériatrie. Cette démarche
relevait d’'un sens évident de responsabili-
tés repensées dans un contexte qui justi-
fiait et rendait envisageables des
évolutions nécessaires. Aujourd’hui, notre
conception de lla responsabilité nous incite
a demeurer présent, a ne pas déserter, a
maintenir un lien de sens et une volonté de
vie, auprés des personnes qui conferent
valeur et signification a nos missions. =

* « RECENTES PUBLICATIONS

e Santé publique et droits de I’homme,
sous la direction de Jonathan Mann,
Paris, Ed. Collection Espace éthique, 1997.
* Espace éthique, Eléments pour un débat,
travaux 1995-1996, sous la direction de
Emmanuel Hirsch, Paris, Ed. Doin/AP-HP,
1997.

* Droits de I'homme et pratiques soi-
gnantes. Textes de référence : 1948-1998,
sous la direction de Emmanuel Hisch et
Paulette Ferlender, Paris, Ed. Doin/AP-HP,
1998.

* La relation médecin-malade face aux exi-
gences de l'information, sous la direction
de Emmanuel Hirsch, Paris, Ed. Doin/AP-HP,
1999.

* Pratiques hospitalieres et lois de bioé-
thique, Paris, Ed. Doin/AP-HP, 1999.

hiver
printemps 2000

50



Publicité
institutionnelle
du Laboratoire
Novartis



Espace.,
hique
APRHP

ét

hiver
printemps 2000

52

spécial colloque

Alzheimer:
les soignants s’engagent

Y Espace éthique de I'Assistance publique - Hopitaux de Paris constitue
une structure universitaire de réflexion et de médiation, au service de

la personne malade, de ses proches et de ceux qui la soignent.
Les recherches menées au sein de I'un de nos groupes thématiques -
Ethique et vieillesse - nous ont permis de mieux comprendre la valeur et
la signification d’'un engagement nouveau et différent qui puisse satis-
faire a nos obligations de soignants investis de responsabilités spéci-
fiques aupres des personnes affectées par la maladie d’Alzheimer.
Trop souvent aux marges de nos sociétés et parfois méme de nos institu-
tions hospitalieres, des professionnels et des aidants partagent des en-
gagements et des convictions qui leurs sont communs. Il convient
désormais de poursuivre le débat au-dela des enceintes.hospitaliéres
afin de solliciter une prise en considération véritablement politique de
réalités humaines et sociales qui concernent I’ensemble de notre so-
ciété.
Nous savons qu’il s’agit la d’envisager un véritable combat qui concerne
les principes démocratiques de solidarité et de justice. Comment accepz
ter cette relégation de personnes que rend particulierement vulnérable
une maladie douloureuse et complexe qui affecte leur autonomie et leur
dignité ? Comment ne pas étre attentif a ce besoin de reconnaissance et
de soutien exprimé par leurs proches qui vivent I’expérience d’une situa-
tion souvent dramatique aux cotés d’étres chers en perte d’identité?
Comment, pour les soignants que nous sommes, ne pas comprendre ol
se situent les principes du soin et de quelle maniéere s’investir dans une
relation soignante compétente et attentionnée, méme si I'on en sait ses
limites ?
Des soignants s’engagent. Pouvait-il en étre autrement? En soi, le soin
n’est-il pas avant toute autre considération I'expression d’une attitude
d’humanité et de courage vouée a l'autre dans sa demande parfois la
plus exigeante ?
Nous éprouvons le sentiment d’une véritable fierté aupres de celles et de
ceux qui considerent désormais comme leur revendication personnelle,
de contribuer a transformer une situation a tant d’égards inacceptable en
affirmant résolument qu’il convient de soigner autrement pour que les
personnes atteintes par la maladie d’Alzheimer puissent vivre autrement.
Le 21 septembre 1999, Journée mondiale Alzheimer, nous avons donc
décidé non seulement de nous engager mais d’expliciter les raisons
d’une telle résolution. =

Espﬁgcgwl est disponible

/ . dans les médiatheques
Ethlque des hopitaux de I'AP-HP

Le programme des enseignements, formations et recherches proposés par
I’Espace éthique AP-HP pour I’'année universitaire est disponible sur simple
demande écrite.

Espace éthique AP-HP

Centre hospitalier universitaire Saint-Louis

1, avenue Claude Vellefaux 75415 Paris Cedex 10
Fax. 01 44 84 17 58
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