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ALLOCUTION
D’OUVERTURE

* Virginie BRIEDEN DAC Appui Santé Lille Agglo & Thomas VA
LAETHEM DAC Appui Santé du Ferrain

« Agnés VINCHON, directrice déléguée filiere Travail Social &
Formation Continue — ESSLIL

 Christophe JASSAUD, Président du DAC Appui Santé du
Ferrain

* Pr Francois PUISIEUX, secrétaire du DAC Appui Santé Lille
Agglo, Président du Gérontopole Hauts de France, chef de pole
de gérontologie CHU de Lille

Journée animee par Alice MARLARD

Responsable filiere Silver Economie - Eurasanté - Clubster NSL



’

DEROULE DE LA JOURNEE

Complexité du parcours de la personne 9h45 - 12h00
atteinte de démence

Déjeuner libre 12h00 - 13h30

Au carrefour de 2 cultures:

Handicap et Vieillissement 13h30 - 15h00

Pause 15h00 - 15h15

15h15 - 16h45

Refus d’'aide et de soins




COMPLEXITE DU PARCOURS DE LA
PERSONNE ATTEINTE DE DEMENCE

Julie POIRETTE: Présentation d'une situation Clinique par
le DAC Appui Sante Lille Agglo

Dr KORNOBIS - Médecin généraliste URPS Medecins
liberaux - CPTS Grand Lille

Dr MACKOWIAK, Neurologue - CHU de Lille

Dr BROCQUET, geriatre, St Philibert et Virginie
BRIEDEN, Responsable DAC Lille Agglo

Aude BOGUET, Psychologie - Santelys

Malvina OBOEUF, psychologue a la Maison des
aidants de Roubaix-Tourcoing



Situation clinique

DAC Appui Santé Lille Agglo

Julie POIRETTE
Referente Parcours de Sante Complexes



FACTEURS DE

>>>>> 222> Situation Clinique — DAC Appui Santé Lille Agglo COMPLEXITE

26/30), anosognosie et mise en
danger (conduite auto)

-In
rotection

v Absence de suivi medical

Sollicitation _
— o o ) v'Anosognosie, refus
AS de ’'HDJ mémoire du CH de Evaluation a Domicile / tél d’aides
Valenciennes pour Mme P, 7~ Plus de MT: départ en retraite v'Mise en danger /
vulnérable, dgée de 74 ans, avec sans remplacant conduite auto
stomie, isolée - Conflits familiaux (pas de soutien \/Is,o!ement/absence
- Besoin d’éval a domicile sur aidant) ‘/d aidants
notions de troubles cognitifs (MMS .- Refus d’aides et de soins Incapacité a gérer ses

soins

térét d’une mesure de

Investigation/Travail en réseau

réguliers sur le Hainaut pour visite a
mere (100 ans)

- Repérage des difficultés lors d’une
hospitalisation en urgence au CH de
Valenciennes: sur quels lieux

\accompagner Mme car arrét du suivi

Valenciennes?

ﬂ)omiciliée a La Madeleine mais A/R\
sa

Su/r

v’ Plus d’autonomie de
gestion administrative

2 VAD 9
En cours

N—’

- Recherche MT

- Collaboration interDAC: étayage de la
situation, mise en lien avec le DAC Lille, relai
organisé avec le CMRR pour finaliser la
démarche diagnostique (délai +)

- Retrait IDEL sur nombreuses absences
inopinées de Mme

- Mobilisation psychologue expertise
gériatrique & médecin expert pour mise sous
protection



Meédecins Géneéralistes
et tfroubles cognitifs

DR Jean-Paul Kornobis, élu SML URPS ML HDF,
vice président du DAC ASLA, président de la
CPTS Grand Lille, médecin généraliste a Lille

depuis 40 ans

Pas d’autre lien d’intérét a déclarer




L'oubli !

Un jujube lotus ou lotos, en
cours de maturation.
Photographie prise a
Adana, en Turquie, en
novembre 2012.




L'lle des Lotophages (Djerba ?)

» « Pour Jean-Pierre Vernant, le passage par les Lotophages
marque pour Ulysse l'acces aux mondes inconnus et
Inquiétants, que son parcours va désormais avoir a affronter.
Surtout, parce que ses habitants offrent la délicieuse
nourriture de l'oubli, il est la premiere étape d'une épreuve
existentielle, celle de la défaillance de la mémoire : « Celui

| absorbe le lotos cesse de vivre comme font les
ommes, avec en eux le souvenir du passeé et la
conscience de ce qu'ils sont. » Sur le périple d'Ulysse, pese
en effet le danger permanent de |'effacement du souvenir et
de la perte du désir de retourner dans la patrie natale. Pour
étre homme, il faut pouvoir surmonter l'oubli, « se souvenir de
Soi et des autres ». Tel est l'arriere-plan de toutes les
aventures d'Ulysse »




Troubles cognitifs

»Selon JP Vernant pour un grec du temps de
Socrate un humain était quelgu’'un avec qui on
pouvait partager un repas et du vin et se souvenir

| Pour un grec ancien une personne qui souffre de

maladie d'Alzheimer ne serait donc plus
humaine ¢¢

»Parmi toutes les calamités que devaient subir
Ulysse durant son Odyssée celle de l'lle de |'oubli
etait particulierement éprouvante.

»| es femps ont-ils vraiment changé depuis cette
epoque ¢



Le médecin traitant pivot
du systeme de sante ?

= Oui mais encore faut-il qu’il soit
compétent !
Et qu’il soit consulté a temps !

./.' .‘
PeRFORMANT ~ EXECUTANT

SAVOIR-FAIRE
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Compétences ?

Les

compétences

dépendent du
ontexte

sur lesquelles

elles s’exercent




Le savoir

I'apporte, malheureusement
de médecine dans leurs facu
rarement mis en situation réel

»| e savoir c'est la faculté de médecine qui
es professeurs
tés sont

e dans la




YAKA

Ce sont, entre autres, toutes les
recommandations de la HAS




LES TROUBLES COGNITIFS DEBUTANTS,

vt moure SIGNES DE FRAGILITE,
delile ¥ 7 wnwemen  QUELS SIGNES D'ALERTE, QUELLE PRISE EN
CHARGE ?

'CENTRE NATIONAL DE REFERENCE
MALADES ALZHEIMER

JEUNES

Dr CASSAGNAUD Pascaline
Praticien Hospitalier —gériatre

.j « 03.20.44 6021 TSI 29483
4 CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE LILLE
C Centre Mémoire de Ressources et de
LILLE Recherche,

Pascaline.cassagnaud@chru-lille.fr

JRM
Samedi 2 octobre 2021, atelier 6
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Troubles cognitifs majeurs
Probleme de santé publigue

= 35,6 millions de personnes dans le
monde atteintes de démence en
2010 (24,2 en 2001, Ferriet al Lancet 2005

> estimations 10x + élevée)

= Double tous les 20 ans ( pays en
développement)

1990-2020 : Personnes les plus adgees (200% dans
les pays en développement, 68% dans les pays
développés)

65,7 millions en 2030
= 90,3millions avant 2040 4
= 115,4 millions en 2050 bicie 16155

En France: 800 a 9200.000 cas,
450.000 cas identifiés par :
" assurance maladie =

2018 by 2030

million by 2050




Pourquoi faire un diagnostic
précoce?

o DROIT a I'acces au diagnostic du patient, a I'information,

o Soulagement obtenu par une meilleure compréhension de |'origine et
de la nature des symptomes

o Optimisafion du traitement médical, aftention particuliere aux causes
traitables, aux facteurs d’aggravation, aux traitements déléteres

o Agces aux services, soins, conseils soutien, qui nécessitent un diagnostic

o Reduction des risques, sécurité au domicile, conduite, prévention des
accidents thérapeutiques

o Possibilité de prendre des décisions, y compris pour le futur avant d'en
perdre la capacité

o Planification de I'avenir: refraite, finances, sécurité
o Contréle du déclin cognifif (interventions)
o Réduction des coUts futurs (délai ou évitement d’entrée en institution)

Alx=hoeimer's DI
Intermaticomnal

World Alzheimmer Report 2011
The benefits of early diagnosis and intervention



Pourquoi seulement 50% des
cas sont diagnostiqués?

s Confusion avec le vielllissement

m Difficultés d’identification des premiers
signes

m Pieges diagnostic de debut de maladie

Mauvaise image de la maladie, des
fraitements

= Lourdeur et méconnaissance des
modalifes de |a prise en charge



« Pieges » du debut de la
maladie

Banalisation des difficultés par le patient DENI ANOSOGNOSIE
o« Je n'qi plus envie de faire ... » «je suis fatiguée »

o« Cela ne m'intéresse pas » « Mon mari le fait , c'est bien , je I'ai assez fait! »
o C'est I'Gge ,je vielllis, tout le monde oubliel »

Banalisation des signes par les professionnels de santé
«C'estlI’'Gge et ce n'’est pas la peine de faire des examens qui n'aboutiront pas
A une/guerison

Particularités des patients jeunes
o C'est un burn Out », « le fravail est frop complexe, on me demande frop »
Erreurs diagnostic
*Dépression , pathologie psychiatrique, pathologie ophtalmologique
Remarques de I'entourage
«« Elle n’est pas assez attentive » « Il ne m''écoute pas »

« Elle se laisse vivre » « c’est | dge, moi aussi »
« c'est le stress , il est déprimé »

Recherche de signes associés
«Signes anxieux , Troubles du sommeil, Troubles auditifs

=IMPORTANCE DU DIAGNOSTIC



Signhes d’alerte

Oublis plus fréquents et de nature plus importante MEMOIRE
Difficultés voire incapacité a initier de nouveaux apprentissages (usage d'une nouvelle machine

a laver)
» Difficultés a exécuter les gestes au quotidien (cuisine , bricologe... JPRAXIES FONCTIONS
EXECUTIVES

» Difficultés d'expression (manque du mot hors nom propre , de compréhension de texte
JLANGAGE

o Désorientation dans le temps (erreur dans les RDV ) ORIENTATION

o Difficultés de planification d’organisation ,abandon d’activité en cours,( baisse des
engggements personnels) difficultés en double tache (marcher et parler ) Perplexité FONCTIONS
EXECUTIVES

minution voir perte des capacités de jugement,(commande multiple de produit non
écessaire , de travaux inutiles , abus de faiblesse ) de raisonnement abstrait (mangque de
logique)

Difficultés a s’adapter d de nouvelles situations (fendance aux activités routinieres , repli sur soi)
COMPORTEMENT

Egarements voir pertes d'objets de valeur répétés ORIENTATION

Passivité, diminution des initiatives ( isolement JCOMPORTEMENT

Changement d’humeur, de comportement, irritabilité (prise de conscience des difficultés,
mauvais vécu des remarques de |'entourage ) COMPORTEMENT

Difficultés dans les activités professionnelles (changement de poste , sensation de FONCTIONS
COGNITIVES




Demande d’avis spécialisé
contenu « type » du courrier
de demande

»Nom prénom date de naissance
» Condition de vie : seul couple
Ftat de santé de I'aidant , remarques de I'aidant
®»| eu de vie: domicile, Foyer logement , EHPAD
» ATCD meéedicaux, suivis cognitifs antérieurs
® [raifements suivis (ordonnance jointe)

» Anamnese : plainte du patient ¢ constat de
I'entourage ¢

»Debut des froubles type de froubles evolution
»Examens réalises : MMSE biologie IRM cérébrale



Prise en charge-soin

»GLOBALE
»PERSONNALISEE
= |NDIVIDUALISEE
» \Medico —psycho-sociale

Medicament-ET
accompagnement specialisé :
orthophonie, ergothérapeute ESAD,

kinésithérapie

Accompagnement de |'aidant




Plan d'accompagnement

= Plan medico-psycho-social
personnalis€, adaptatit

Oéjec’rif: QUALITE DE VIE

Mise en A.L.D15.

Favoriser les aides a domicile (dossier
APA, évaluation AGGIR, M.D.P.H.carte
d'invalidité)




Structures d'accompagnement

» Accuell de jour

»Plateforme de répit Maison des
aidants

»Hebergements de répit
»CLIC

»DAC

»ESAD

»Equipe mobile de gériatrie



En rapport avec I'Gge

> Retard diagnostic de 5 ans (3
ans pour les patients adgés)

> Sd « c?ﬁressif »
Liee a latypie de la présentation

Particularités des sujets jeunes

CONSEQUENCES des troubles cognitifs
Professionnelles: fautes..., voir

licenciement
Familiales: enfants a charge de bas

clinique:
< Formes focales (postérieures)

< Troubles cognitifs dysexécutifs,
instrumentaux

luctuations

Dissociation entre le maintien
social et la perte d’autonomie

dage,séparation...
Sociales: prise en charge, barriere d’'age

A.P.A.
Financieres: en arrét d’activite

Médico psycho sociales

PLAN ALZHEIMER

Mesures du plan spécifiquement
dédiées a ce probleme majeur de prise
en charge dans un systeme
actuellement non adapté




Particularités des sujets jeunes

IDENTIFIER ET PROTEGER CES PATIENTS

»Diagnostic précoce
»Arréet de tfravail maladie

Reconnaissance en invalidité pour
iInaptitude professionnelle

»Dossier :Prestation Compensation du
Handicap

»Demande de dérogation d'age au
Conseil Départemental pour la mise en
INstitution




Traitement

Conftrdles des facteurs de risque
o HTA +++ (Etudes SYST-EUR ++, PROGRESS)
Tabac
e Diabete
e Cholestérol
e Sédentarité
e SUrpoIids
e Surdité




Traitement symptomatique

4

« répondeur »
« Nnon-répondeur »

Evolution spontanée

Stabilisation: 1-2 ans

Temps gagné sur la maladie




Early life
Percentage reduction in dementia prevalence
if this risk factor is eliminated

Less education

Prévention de la démence
FR modifiable dans 40% !

Parmi ces 40% de facteurs
de risque modifiables,
CORRECTION D'UN DEFICIT
AUDITIF REDUIRAIT DE 8% LA
PREVALENCE DE LA
DEMENCE

- Facteur le plus important

- Middle life (45 - 65 ans)

- Impact sur  d'autres
facteurs modifiables plus
tardifs  (isolement  socidal,
dépression)

Figure 7: Population attributable fraction of potentially modifiable risk factors for dementia 9 I ni-é réi- d ' un d é pisi-a g e ei- prise en

—>Charge soin

= 3 nouveaux FR (Lancet
2020)




Faucon




Le savoir faire

»(C'est surtout I'expérience et les années de
pratigue qui l'apportent

J'ai appris, Japplique, je pratique, J'adapte mon attitude
j'ai compris, Je respectela et mon comportement
procédure J'agis en conséquence

Je sais. Je fais. Je suis.

Savoir Dt
Savoir-faire e
Savoir-étre

( J

Y
Compétence professionnelle



Premier contact avec un
trouble cognitif

» C'est souvent |'occasion pour le médecin fraitant de voir
que quelgue chose ne tourne pas rond mais souvent, faute
de temps et de paraclinique, ce premier contact avec le
trouble cognitif est passé sous silence.

» Ce sontf souvent les proches (quand ils sont présents) qui
tirent la sonnette d'alarme mais du fait de sa surcharge de
travail et du secret médical le médecin est souvent
faussement passif face a ces premieres alertes. |l doit en effet
constater par lui-méme le trouble ce qui, lors d’'une
consultation de 10 & 15 mn souvent motivée pour une aufre
cause, (cause écran 2) peut passer inapercue.

» C'est donc toute la question des personnes isolées sorties du
parcours de soin et que I'on va retrouver . perdues aux
urgences, victimes d'agression ou parfois méme
responsables d'agression (accident de la voie publique
etfc.). Le premier contact sera alors hélas souvent trop tardif.



Savoir faire un etat des
lieux au bon moment

»Ce moment est important car il faut savoir
instfaurer un moratoire vis-a-vis des symptomes
présentés et ce le plus t6t possible. C'est ce
noratoire qui va deéboucher sur une prise de
conscience du probleme, |'important a ce
moment |la (celui du diagnostic) est surtout qu’un
peu d’espoir soit insuffle afin que la personne
concernée puisse continuer a donner du sens a sa
vie et maintenir une identité qui soutiendra le plus
longtemps possible de la responsabilité dans ses
actes méme si des mesures de précaution doivent
parfois étre prises tot vis-a-vis des biens (profection
judiciaire, curatelle etc.)




Savoir etre

»C'est aussi savoir se préserver et preserver une
zone de confort

Plus le stress est grand ~~ Stress vulnérabilité
plus la xulnérabilité est
mise & |I'épreuve.

depassement des
ompétences de la
ersonne concernee d
résister aux confraintes
Imposees par le stress
de la vie.

Vulnérabilite




Merci pour votre attention




Dr Marie-Anne MACKOWIAK

Neurologue, Centre Mémoire de
Ressources & de Recherche
CHU de Lille



Quand manger devient un
probleme... quels enjeux au
domicile aupres des personnes
atteintes de troubles cognitifs?

Dr Elisabeth BROCQUET — Gériatre — Hopital St Philibert

Virginie BRIEDEN — Orthophoniste — Responsable du DAC
Appui Santé Lille Agglo



Contenu de la présentation

*Introduction

*Quels professionnels concernés?
*Que faire / que proposer?

Les limites a domicile

*En synthese...




Quand manger devient un probleme:
de quoi parlet on?

DENUTRITION TROUBLES DE LA DEGLUTITION
Be‘s;;lns
omorie AN =>» Difficulté a accomplir
m\;/s)/ I’action d’avaler des liquides
L\ et/ou des solides, accompagné
£

ou non de fausses routes

Dénutrition

/\ 4 3 10% des + 70 ans a domicile 10 a 30% des personnes agées

It. # 15238 %en EHPAD 2/3 des résidents d’EHPAD



Quels sont les facteurs de risques
chez la personne agée?

DENUTRITION {s========) TROUBLES DE LA DEGLUTITION

Troubles
dela

Dépendance .
deglutition

[
Troubles Troubles
psychiatriqu cognitifs et

e mologiq..

Psycho socig
environneme...

Affection
aigue

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ense

édicament

Cancer de la
bouche, gorge

—
Maladies Troubles
neuromuscu., cognitifs Etl

mologiq..

Maladie de
parkinson

Dénutrition

mble les parcours de santé



Quand manger devient un probleme:
de quoi parlet on?

Spécificités chez la personne atteinte de troubles cognitifs:

Les 5 A associés a la maladie d’Alzheimer

v'Dé |lati hologi
lors des repas*: éambulation pathologique

v/ Amnésie: est ce que j’ai déja mangé? v'Inversion du rythme
v’ Agnosie: perte de reconnaissance de nycthémeéral
I’aliments / des objets associés (couverts) v'Altération du gout

v’ Attention: difficulté a se concentrer
durant le repas

v Aphasie: difficulté a exprimer un besoin

v’ Apraxie: difficulté a utiliser les couverts

v'Troubles du comportement
alimentaire (hyperphagie,
ingestion de denrées non
comestibles)

* Chang & Roberts 2008



Quelles conséquences chez la
personne agée démente?

DENUTRITION : TROUBLES DE LA DEGLUTITION

e Dénutrition

* Déshydratation

* Pneumopathie d’inhalation

* Déces

...mais aussi des conséquences

psychologiques et sociales:

* Anxiété

* Perte du plaisir de manger
pouvant aller jusqu’a I'anorexie

* Isolement social

* Dépression réactionnelle

ARisques :
infections,
escarres, chutes...

ZFonte musculaire Il ‘ &
K Espérance de vie
£ Cicatrisation

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



Quand manger devient un
probleme... quels professionnels
concernés et comment repérer?



Les intervenants du domicile: en
lere ligne pour repérer & alerter

Infirmier
libéral

Entourage
AUX|I|a|re Personne proche,
de vie agee aidants,
famille




QUESTIONNER

* 2 questions simples a poser aux patients ou sa famille:

oAVEZ-VOUS PERDU DU POIDS?

oAVEZ-VOUS PERDU DE L’APPETIT?

Vll dql;t
p(d

A

@

Q

assml Soo <7
(=)
(&3]

Adesootsommz

4

L

Score d’Evaluation Facile des Ingesta
<7 =risque de dénutrition

Un seul « oui » = Le patient est a risque de dénutrition

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



OBSERVER LA PERSONNE

Protheses dentaires qui ne . e
tiennent pas

_ >

..— Joues creusées
Etat buccal (mycoses,

irritations...)

/

Vétements trop grands
Ceinture resserré

N i
Fonte musculaire

(quadriceps)

Difficulté a se lever, a se
maintenir debout

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



OBSERVER LE REPAS

AUDIBLES

VISIBLES

Pendant les repas

4 . i h
- Toux violente isolée ou
récidivante, raclements de
gorge

- Modification de la voix

- Suffocation, apnée

\_ Y,

En dehors des repas

- Bavage, fuite par le nez
- Larmoiements, rhinorhée
- Repas plus longs

doigts ou des levres

plusieurs efforts pour déglutir

/~Maintien des aliments en bouche, machonnement ™

- Essoufflement , cyanose du visage, du cou, des
- Sensation de géne ou de douleur pour avaler,

Qgitation, ne peut ni parler ni tousser

4 N
- Toux, raclements de

gorge fréquents

- Modification de la
VOIX

\ J

-Anxiété a I'approche des
repas

- Impression de nourriture
restant collée dans la gorge

_/

- Bavage
- Perte de poids

- Perte d’appétit

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé




OBSERVER SON ENVIRONNEMENT

v'Frigo vide

v Aliments périmés

v'Poubelles : aliments /
repas jetés

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



Importance de la surveillance
pondérale

par mois d Jeun

DANS L’'IDEAL: Une fois /|LE matin

Plus souvent

PESER dans les 5ituati::m5|\
a risque

Apres avoir
eteé aux
n toilettes

—— Sans vétement

En notant le poids
et la date sur un
carnet

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



Qui alerter? Pour quoi faire?

IDE, aide
soignant

Evaluation

Prescription d’un bilan P Entourage,
hoohoni d’ Médecin aidants,
orthophonique, d’examens | = auxiliaine
complémentaires, de la de vie

rééducation

Adaptation des traitements

- Bilan fonctionnel

Réhabilitation bucco (I:rtho- de la déglutition
. oniste Y s .
' dent‘alre P - Rééducation,
Adaptation des protheses \ adaptations
Diététicien
Médecins (ne), . . s
spécialistes ~ .14 - Adaptation des textures, suivi

eute nutritionnel
- Adaptation de I’environnement

DAC’'Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



Quand manger devient un
probleme... que faire / que
proposer?



Au domicile, tous concernés |

IDE, aide
soignant

’ . Entourage,
Médecin aidants,

traitant auxiliaire de
vie

Ortho-
phoniste

Diététicien
Médecins ne),

spécialistes s ergothérap
eute

DAC’'Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



ROle des intervenants

- Maintenir la qualité de vie liée aux repas

- Assurer des apports nutritionnels
suffisants

- Prévenir, repérer,
éviter les fausses
routes et le risque d’inhalation

Le repas est un soin, l'alimentation doit étre un plaisir...

DAC’'Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



Pour réduire les risques, adapter
I’environnement

v'Vigilance suffisante

v'Encombrement bronchique absent ou limité
v Environnement calme et plaisant
v'Positionnement face a I'assiette

v'Posture adaptée

v'Cavité buccale propre

v'Prothéses dentaires adaptées

v'Petites bouchées, petites gorgées

v’ Températures marquées : chaud / froid

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



Pour réduire les risques, adapter
’environnement

EVITER PREFERER

/ N
\Jﬁ '
«’




Pour réduire les risques, quelle
alimentation?

A EVITER A PRIVILEGIER
Pains aux céréales, graines, grains / petits Aliments correspondants aux goUlts de la
morceaux (semoule, riz, mais...) personne
Aliments trop secs, a croute, qui Aliments en sauce, « humide »

s’émiettent (biscotte, pate feuilletée...)

Aliments fibreux, filandreux, avec arétes Aliments faciles a mastiquer (viande
hachée, purée, lasagnes...)

Aliments pouvant coller aux parois buccales | Aliments qui stimulent la cavité buccale

(laitue, blettes...) (acides, épicés, salés / poivrés)

Aliments a peau épaisse (boudin, Températures tranchées (boissons chaudes
saucisson...) / froides plutot que tempérées)

Aliments a double texture, texture Enrichir I’alimentation

multiples (soupe avec morceaux ou Fractionnement alimentaire (en cas du
biscottes trempées...) matin, de I’a.midi)

Eviter le jeune nocturne (> 12h) Accepter I'alimentation aux doigts

Source: Brochure « Les troubles de la déglutition en 10 questions », Brugman Dysphagia Group



L'information aux aidants, a la
famille: un enjeu majeur

v Expliquer les risques associés a la
dénutrition et aux troubles de la déglutition

v'Sensibiliser au fait que I'autonomie dans la
prise a alimentaire est a maintenir le plus
longtemps possible, quitte a utiliser des
couverts adaptés ou a privilégier
I"alimentation aux doigts

v Expliquer 'aide a la prise alimentaire:
s’asseoir et se positionner toujours plus bas
qgue la personne pour |'alimenter pour
I'inciter a fléchir la téte vers le bas, respecter
le rythme et les golts de la prise alimentaire,
s’assurer que la bouche est vide entre
chaque bouchée, a la fin du repas, lui faire
racler la gorge

DAC’Adémie — 26 septembre 2024 — Améliorons ensemble les parcours de santé



Quand manger devient un
probleme...

v'Toute adaptation alimentaire doit étre validée par le médecin

v'Principe de ne pas nuire: le passage au mixé / liquides épaissis
peut avoir des conséquences néfastes pour la personne si ces
mesures ne sont pas nécessaires (perte de poids, perte du plaisir
de manger, dépression...)

v'’épaississement des liquides nécessite un accompagnement de
la personne qui s’en charge (conjoint, enfant, AVS...) par un
professionnel de santé



Les limites a domicile

Trouver un orthophoniste pour un bilan | S’adresser a la CPTS du territoire, plateforme

de déglutition inzeecare.com

Limites financieres pour poudres Clinutren Thicken Up (remboursable sur
épaississantes des liquides prescription)

Disposer du matériel adapté (verre a - Pour mixer les aliments: babycook
découpe nasale, couverts adaptés - Couverts / verres adaptés: conseils ergo
etc...) pour trucs & astuces

- Demande de prise en charge partielle
possible aupres du département

Information aux aidants : laisser une Exemple: https://www.hopitaux-saint-

brochure / une plaquette maurice.fr/Ressources/FCK/Plagquette deglu
tition 2021.pdf



https://www.hopitaux-saint-maurice.fr/Ressources/FCK/Plaquette_deglutition_2021.pdf

En synthese, au domicile...

o Troubles cognitifs, risques de dénutrition et de troubles de |la déglutition sont
fréeguemment associés

o Maintien de I'lautonomie alimentaire = enjeu du maintien de I'autonomie + maintien
a domicile
o Le repérage des signes est I'affaire de tous autour de la personne agée

o Les soignants a domicile ont un role essentiel d’alerte et de sensibilisation du
patient et de son entourage, par leurs questions, leurs conseils et le suivi des
mesures d’adaptations

o Tous les intervenants sont concernés / devraient étre sensibilisés / informés : en 1€
lieu la personne qui fait les courses / prépare les repas / donne a manger

o Importance d’alerter le médecin traitant sur les signes de dénutrition / troubles de Ia
déglutition pour agir rapidement

o Importance de I'implication des aidants et des proches



Sources bibliographiques

* Guide Grand age et petit appétit

* Brochure « Les troubles de la déglutition en 10 questions », Brugman
Dysphagia Group

* HAS Diagnostic de la dénutrition chez la personne de 70 ans et plus
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Santélys

LAPPROCHE SNOEZELEN
A DOMICILE -

Aude Boguet -
Psychologue clinicienne /
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J’ L’EQUIPE MOBILE DES SOINS DE SUPPORT

VA

9 Santélys
CREATION EN 2017 AU SEIN DE SANTELYS DE
L'EMSSAD
EQUIPE MOBILE DE SOINS DE SUPPORT A DOMICILE
Intervient Pour les Sans colt Composée de 7
au patients pris pour le assistantes
e en charae patient sociales, 5
d0m|(?||e e |g psychologues,3
OU Sur son dispositif 2s0Ci0
lieu de vie Santélys esthetlmennesJ
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LES OBJECTIFS DE ’EMSSAD |
Santélys

Assurer une
meilleure qualité de
vie aux patients et a

leurs proches

Coordonner les
interventions des
différentes

compétences
impliquées
conjointement dans ces
prises en charge

sur les plans
physique, diététique,
psychologique et
social

Faciliter la
concertation
pluridisciplinaire
autour des projets
de prise en charge
des patients J




/INNOVATION ET SOINS DE (
— SUPPORT e

ISepuis plusieurs années: souhait de developper l'offre en soins de
support afin de répondre aux besoins spécifigues des patients
guelque soit le stade de sa maladie, sa pathologie ou encore son
mode de prise en soins

»>2019: Mise en place de soins de socio-esthétique sur le secteur
de la MEL, Arrageois et Béthunois

»2020: Deéveloppement de Ila téléconsultation pour les
psychologues

»2021: Formation de 2 psychologues a l'initiation a la sophrologie

»2022: Projet snoezelen: projet de relaxation multi sensorielle\/
Inspiré de la méthode snoezelen
v g 9

0\
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</ DEFINITION Ga

Santélys

Le terme « SNOEZELEN » vient de la contraction de deux
mots néerlandais:

- « SNUFFELEN » = flairer, renifler
- « DOEZELEN » = état de bien-étre, de détente

L'approche snoezelen est un outil daccompagnement,
base sur une stimulation sensorielle: la vision, l'audition,
I'olfaction et le toucher (stimulation somesthésique et
vestibulaire)

o/

" 7 AJE
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Santélys

EXEMPLE D'UN ESPACE SNOEZELEN

NS 7/ ol | )



PRINCIPES v}
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Santélys

» L'approche Snoezelen est une approche philosophique, un
état d’esprit, une maniere d’entrer en relation avec 'autre: étre
la, disponible pour la personne et « laisser étre », « laisser
ressentir », dans l'instant présent

* Respect du rythme, des besoins, des envies de la personne
(étre attentif aux réactions)

 Permet une découverte de sensations

 Recherche de bien-étre et de détente

"\/.\/ J /



v, OBJECTIF

A

Santélys

* L'objectif de [l'approche Snoezelen est de

procurer un sentiment de securite, de
contenance, de plaisir, de détente et de faire
ressentir a la personne son corps comme un
« Ccorps sujet » (et non « corps objet de soins »)



) POUR QUELS PATIENTS ? (€.
> Ya

v Santélys

-

 Patients anxieux, angoisses
 Patients en soins palliatifs (en tant que soin de confort)

 Patients présentant un trouble de la communication
(approche non-verbale)

 Patients ayant des troubles cognitifs

 Patients en refus de soins => proposer cette approche
differente J



)~ LIMITES/CONTRE-
— INDICATIONS Va

-

Y Santélys

» Pas de stimulation visuelle pour les personnes épileptiques ou ayant des
metastases cérebrales

« Pas de stimulation olfactive pour les patients insuffisants
respiratoires/symptdmes type nausées ou vomissements

« Pas de massage sur les zones inflammatoires

» Rester attentif a la réaction de la personne: si elle n’est pas a l'aise dans
le contact, si 'angoisse semble majorée, etc.

« Au préalable, veiller a ce que la personne soit disponible pour
recevoir/participer a la séance (pas souillée, douloureuse, constipée, etc.
au moment du soin)

;e @ )



“LAMALLETTE A OUTILS \‘g
POUR LE DOMICILE

> Stimulations visuelles : projecteur f
espace galaxie, lampe tornade et

paillettes, la sphere magique
multicolore, balle lumineuse

Santélys

> Stimulations auditives : enceinte
connectée, tubes sonores

> Stimulations olfactives : « voiles »
avec brume d’ambiance, diffuseur
huiles essentiels

> Stimulations  kinesthésiques
balle chatouille, balles hérisson,
plumes



o
\Lﬂ< METHODE SNOEZELEN AU
DOMICILE Santélys

Le déroulé d’'une séance:

» Explication du déroulé de la séance au
patient/bénéficiaire/résident

> Installation du patient selon ses capacités/ses
envies: possibilite d’effectuer la séance assis
ou allongé

» Installation du matériel et de [I'ambiance
visuelle et sonore

» Délimitation des limites corporelles par
'enveloppement, puis grace a un média type
balle de massage ou plume

» Immersion dans un bain olfactif (si pas de
contre indication)

» Durée de la séance entre 15 min et 30 min




) EE SNOEZELEN POUR LA (C
~/ PERSONNE AGEE Ya

) Santélys

« Une séance snoezelen permet a la personne de manipuler des objets, de
prendre conscience de ses limites corporelles et de ses sensations, et de
situer son corps dans I'espace

» Le toucher est le sens qui ne vieillit pas, c’est aussi le premier sens avec
lequel on communique (holding/handling de la mere). le toucher doit étre
consenti, au risque d’étre vécu comme violent si la personne n’est pas avertie

* La stimulation visuelle stimule la poursuite oculaire et aide a faire porter
I'attention sur 'espace entier

* La musique est porteuse d’émotions, peut faciliter les relachements toniques
et émotionnels (son apaisant et déstressant). la musique renvoie également a
la reminiscence (se re-souvenir)

* L’odorat peut egalement renvoyer a la réminiscence J

;e @ )



< VIGNETTES CLINIQUES

‘a

Santélys

« Mme F. est une personne agée de 94 ans, fragilisée par son corps vieillissant, corps qui ne lui
permet plus de faire tout ce qu’elle faisait auparavant, corps dont elle perd le contréle (membres
inferieurs/marche/appuis, sphincters, etc.). Madame F. semble parfois agressive, mais a surtout
des difficultés d’acceptation dans sa perte d’autonomie et verbalise souvent des idées noires. la
personne agée fragilisée peut entrer dans un véritable repli physique et/ou psychique, une
régression motrice, une agressivité ou une dépression

« Comment préserver l'identité de I'étre et faire que la personne conserve sa dignité, son
individualité, dans le respect de ses aptitudes ?

» L’approche Snoezelen est alors un soin relationnel, elle permet de préter attention a la
personne, étre la, dans le partage, avec la personne considérée a part entiere et sans objectif
de performance. le snoezelen permet a la personne agée de se sentir présente au monde

« Type de séances proposées: étant jeune, Mme F. aimait aller aux bals et danser. les séanees
proposées s’axent principalement sur la musique, type medleys. dés la 1¢¢ séance, madame
s’est mise a battre la mesure avec son pied, a sourire, en repensant a des souvenirs d\e/

jeunesse qu’elle prenait plaisir a partager
Y
=\ /
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~/ VIGNETTES CLINIQUES
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Santélys

« Madame D. est atteinte de la maladie d'Alzheimer, elle déambule beaucoup et semble
souvent angoissée, en perte de repéres. son schéma corporel se delite, les perceptions se
déeforment, et I'enveloppe psychocorporelle devient poreuse. un sentiment d’insécurité
(dans son corps) s’installe et les angoisses s’intensifient. 'approche snoezelen permet
alors de proposer une contenance corporelle par le biais du toucher et d'un bain sensoriel
contenant, rassurant

» Lors de la 1°'¢ séance, madame semble surprise de la proposition sensorielle et s’agite
dans un 1° temps. mais tres vite, le fait de pauser une main sur la sienne et de lui parler
doucement permet de diminuer son agitation

» Les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer sont trés sensibles aux sollicitations
tactiles. pour cela, jouer avec les matieres qu’elles ont connue est particulierement

Interessant L

» Les stimulations sensorielles permettent a la personne atteinte de troubles cognitifs d’étre
moins angoissée, de retrouver des pans du passé ou des gestes oubliés, de garder un lien
social. les ressentis de bien-étre peuvent faire baisser les tensions, favoriser le sommeil et

i ) : : O |
diminuer les deambulations excessives 7 O, /

N’
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QUELQUES EXEMPLES v
-4 DE SNOEZELEN SANS MATERIEL (OU y& |
I PRESQUE) Santélys

 VISUEL:

» Proposer une lumiere plus tamisée au réveil, pendant la toilette...

> Le regard: regarder I'autre, c’est le reconnaitre comme personne a part entiere

« AUDITIF:

» Bain sonore: la voix (paroles, chants)

» Proposer de la musique durant les soins

« OLFACTIF:

» Parfum ou eau de cologne (sur peau ou vétements)

« TOUCHER:

» Envelopper dans une serviette chaude posée au préalable sur un radiateur ou dans

un plaid (sensation de contenance) ~/

» Légers massages dans le dos durant les soins (réassurance) J

» Tenir la main lors de situations anxiogenes, etc.

;e @ )
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\/EVALUATION DES SEANCES " ((

Santély

e
»256 seances Snoezelen ont éte realisées depuis juillet 2023. 146

séances ont eté evaluées pour 133 bénéficiaires avec un age moyen
égale a 76,7(x12,5) ans.

»La majorité des séances se sont deroulées pour motif relaxation (88%).

»Sur I'ensemble des séances, les quatre sens (vue, odeur, audition,

toucher) ont été équitablement stimulés
Stimulation sensorielle recherchée

133 (27%) 129 (27%)
= Visuelle
m Olfactive
Auditive
e
= Toucher
89 (18%) /

\ e\

136 (28%)

Y\



\/ EVALUATION DES SEANCES\Q

Santélys
\
Impact de séances Snoezelen sur les dimensions d'inconfort du patient
Polypnée |
En colere
Fatigue [
Tristesse [
Douleureux  [j—
Figé-inexpressif |j——
Nerveux
AnXieux —
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

m Avant la séance @ Apres la séance

e °@ )
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/ EVALUATION DES SEANCES

Santélys
et
Impact des séances Snoezelen sur les dimensions de bien

étre

Eupnée

Détendu

Souriant

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W Avant la séance @ Apres la séance

A l'issue des séances, les patients préesentent des signes
de déetente (sourire, respiration apaisée) et sont moins

nerveux, anxieux, agités ou douloureux. Les patients sont
tres contents de ces seances. \

NS 7/ o\ )
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EN CONCLUSION |
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Santélys

LE SNOEZELEN EST UN ACCOMPAGNEMENT
HUMANISANT, QUI A POUR INTENTION DE
« REVEILLER LE VIVANT » QUI EST EN LA
PERSONNE AGEE OU ATTEINTE DE DEMENCE

Journée DAC'ACADEMIE 26/09/24 \/
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DEJEUNER LIBRE

12H00 A 13H30




AU CARREFOUR DE 2 CULTURES :
HANDICAP & VIEILLISSEMENT

é) Modérateur: Dr Bruno POLLEZ, , médecin MPR, APEI de Lille,
UCL, LADAPT Paris.

é) Eric Forestier, Directeur des centres d’Habitat - Papillons
Blancs Roubaix-Tourcoing

@ Marie PASSAVANT, Directrice USLD et EHPAD - CH de Roubaix

@ Dorothée HAZEE, Cadre de santé - EHPAD de Comines

@ Emilie BACHARY, Responsable de l'acces au soins pour les
personnes en situation de handicap - GHICL

@ Mme Pierron, Aidante, Maman de Loic



Situation clinique

Papillons Blancs Roubaix-Tourcoing

Eric Forestier
Directeur des centres d’habitat
Papillons Blancs Roubaix-Tourcoing



v De trés

i i nombreux mails
>>>>>>»>>>> Accompagnement et orientation PHV Lombrey
Premiers signes d’'une Adaptation lieu de vie et v Fréquents appels
maladie neurodegenérative accompagnement téléphoniques
/ _ N avec partenaires
Se rend une nuitversle ) (Retour au domicile maternel en décembre VB d
metro pour aller au travail a eaucoup ae
'ESAT 2019 professionnels et
Au fil des mois, difficultés a || Admission dans un foyer d’hébergement en d’équipes
'[reaaggler les taches au janv. 2020 / Retour le weekend & domicile
Désorientation dans le Mf:u_ntlen ESAT avec amenag_e_m_ent _
temps et dans I'espace \Péeriode Covid SSIAD et auxiliaire de vie
Difficultes a écrire et parler Bilans mémoire réguliers
\ ' Dégradation des fonction itives

27 avril 2022

Juin 2018

Laurent
45 ans
Trisomie 21

Recherche de diagnostic

Suivi ESAD Tourcoing

R,V.'t - fRecherche d'une orthophoniste... sans ) Visite EHPAD Bondues : accueil de
ésidences . jour
Services SUCCES

Rencontre avec Muriel DELPORTE (CREAI) | Déc.21: épilepsie, suivi hospitalier
Contact avec la Maison des Aidants Féron- | Jan.22: arrét ESAT et orientation

1999 Vray MAS mais pas de place...
Rencontre avec un gériatre. .. PCH acceptee mais pas en
Consultation Docteur DAMBRE St Amand - etgbllssement... _ . o
IRM Début 04/22: Covid, retour a domicile

elagnostlc Alzheimer en janvier 2020 y




Roubaix-Tou

Déficience Intellectuelle et
Maladie d’Alzheimer

Journée territoriale DAC

Lille - 26 septembre 2024

///




Contexte Papiond’

Roubaix-Tourcoing

* Vieillissement de la population dans tous les secteurs du
handicap

 Rapport de la Cour des Comptes Septembre 2023 :
L’'accompagnement des personnes en situation de handicap
vieillissantes

* Situations de personnes accompagnees avec trisomie 21 et
Alzheimer

* Rapport de recherche « Syndrome de Down et maladie
d’Alzheimer. Un diagnostic sous tensions, des trajectoires
d’accompagnement diversifiées »

e Création de DIMA — Muriel DELPORTE




Roubaix-Tou

e Présentation de la communauté mixte de
recherche DIMA

*Creation d’une équipe mobile des Papillons
Blancs de Roubaix-Tourcoing : Déficience
Intellectuelle et Alzheimer

VY
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IRTS CREA

du Travail Social
Hauts-de-France

(110

Communauté mixte de recherche
Déficience Intellectuelle
& Maladie d’Alzheimer

Projet financé par I'IRESP-CNSA dans le cadre de I'appel a
projet SCMR du Programme « Autonomie : personnes agées
et personnes en situation de handicap » 2021
Porté par Muriel DELPORTE - Conseillere technique CREAI




Une communauté qui rassemble :

* des chercheurs

« des professionnels du handicap

* des professionnels de la gérontologie

* des professionnels de la formation

* des professionnels de sante

* des familles concernées

 des personnes en situation de handicap
* des étudiants

* des personnes ressources




On réfléchit ensemble a une question

Comment accompagner les personnes
qui ont une déficience intellectuelle et qui
sont confrontées a la maladie
d’Alzheimer,
parce qu’elles sont malades elles-mémes
ou parce qu’elles ont un proche touché
par la maladie (un parent, un ami, un
conjoint, ...) ?




Construction de
connaissances par le
croisement des savoirs et

o ................. des experiences

Observatoire des
ressources existantes

Développement des
elations a l'internationa

110

Communauté mixte de recherche

e Ao oelle Diﬁusion des
: connaissances
produites et
repertoriées
Participation
d'étudiant.es https://www.social-

project.fr/dima



https://www.social-project.fr/dima

5 groupes de travalil :
» Diagnostic et sensibilisation des
professionnels de santé
* Les freins a un accompagnement
global des personnes avec déficience
intellectuelle malades d’Alzheimer

3 séminaires de travail par an:
On se retrouve tous ensemble.

Chaque groupe de travail peut
partager ce qu'il a appris avec tout

le monde. .. .
* Les expériences et les besoins

 des professionnels

 des personnes en situation de
handicap

* des familles



Pa““"illo‘ "

Projet de creation d'une équipe Biancs
mobile

* Creation d’une equipe mobile « handicap intellectuel
et maladie d'Alzheimer »

* Pour expérimenter des modes d’accompagnement
adaptés

* Dans une logique de décloisonnement des champs
d’intervention

* Dans une logique de respect
des besoins individuels et
des parcours de vie
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Fonctionnement Blancs

Roubaix-Tourcoing

* Territoire : dans un premier temps le territoire
Roubaix-Tourcoing et ensuite celui de la MEL.

* Montage : 6 places de SAMSAH
* Fonctionnera avec une file active
e Sans orientation de la MDPH

* Financement : Département et ARS

Al

@ D Agence Régionale de Santé
Hauts-de-France




Constitution de |I'équipe

Directeur

Chef de service

Pilotage

Secrétaire

Premier contact
Premiere demande
Réorientation

Suivi administratif
Suivi dossiers

Roubaix-Tourcoing

Projection :
+ 0,20 ETP ?
Infirmiere en
Pratiques
Avancées (IPA)

Mi-temps
Ergothérapeute

Evaluation
Accompagnement diagnostic
Coordination parcours

Mise en lien réseau

Accompagnement aux

consultations
Liens réseau
Soutien aux familles

Aménagement environnement

psychologue,

Intervention libéraux :
psychomotricien,

neuropsychologue...

/



Missions

* |dentifier les ressources en présence
et leur permettre de travailler

ensemble synergie Intervention sans

orientation/notification de

* Informer la MDPH pour permettre
T , . ) ) intervention rapide et
* Améliorer I'acces au diagnostic seupele @ b esara, &

* Développer les modes domicile...

d’accompagnement adaptés
 Soutenir les familles




Pa”‘illon!\
|dentifier les personnes, les partenaires =:ancs

* Secteur santé : * Secteur personnes agées : || * Secteur PH :
* Médecins spécialistes * ESAD * Etablissements et
* Consultations mémoire * DAC services
* Hopitaux e SSIAD * Associations partenaires
e Gériatres * Accueils de jour Alzheimer du territoire
« Centre Imagerie « EHPAD . AssoFiatiqns spécialisées
Médicale . CCAS (« Tr|som|e 21 », Perce-
Neige...)
) * Residences autonomie * Plateforme Personnes
* Plateforme Personnes Handicapées
Agées ¢ Maison des Aidants

HE]
i




Pa”illon! \

Informer Blancs

* Familles
. o g0y
e Public . ‘@ P, =
* Professionnels v w
i Role de I’équipe :

* Partenaires - Ergothérapeute
- AES
- Personnel

administratif

e Outils :
* Guide DIMA / Livrables DIMA

 Grille d’évaluation du
vieillissement (Dr DAMBRE)




Paﬁillon!z/
Blancs

Aide au diagnostic

* Accompagnement et accés au diagnostic

* |dentification du réseau déja existant autour de la ’% ’
personne (généraliste, paramédicaux...) | }
&

e Consultation spécifique d’évaluation avec un
gériatre sur le secteur de la Métropole Lilloise au
CH de Roubaix avec le Docteur SOUYRIS,
psychogériatre

&
Centre "‘ Hospitalier
* Coordination avec les équipes d’ESMS de Roubaix

Vo a




Adapter les modes Paplon

Roubaix-Tourcoing

d’accompaghement

* Accompagnement ne doit pas durer
» Travail de relais

e Adaptation de I'environnement : lieu de vie, aidants, aides =
techniques...

» Role de I'ergothérapeute

* Accompagnement dans la transition, le parcours
> Recherche de lieux de vie plus adaptés

e Soutien aux démarches administratives

* Coordination des deux interventions

104
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Soutien aux familles

e Liens avec les aidants

* Liens avec les plateformes de répit,
la Maison des Aidants

MAISON DES AIDANTS

Lille Roubaix Tourcoing

/Y a




Centre "‘ Hospitalier
de Roubaix

Consultation de psycho- gériatrie CH
Roubaix
Dr SOUYRIS

26.09.2024



Centre "‘ Hospitalier
de Roubaix

Pilote médical

= Capacité de gériatrie
» AUEC maladie neuro dégénératives
= DU de psycho-gériatrie

Consultation le mercredi matin au CH de Roubaix
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Centre "‘ Hospitalier
de Roubaix

Profil patient

Pour qui ?

- Personne en situation de handicap avec perte
des acquis ou de 'autonomie et suspicion de
maladie d’Alzheimer

- Personne en situation de handicap ou pas avec
des troubles du comportement
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Centre "‘ Hospitalier
de Roubaix

Accompagnant

Importance d'avoir:

un accompagnant qui connait bien la personne
" histoire médicale et les habitudes de la
personne

e traitement et les documents medicaux.
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Centre P“ Hospitalier
de Roubaix

Perte d’autonomie ou des acquis :Quelques
signes qui alertent:

Perte de mémoire

Désorientation dans I'espace et le temps
Appauvrissement du langage

Ne sait plus faire ce qu'il savait faire avant
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Centre P“ Hospitalier
de Roubaix

Type de troubles du comportement :

iIdées délirantes , hallucinations , agitation/
agressivite, depression/dysphorie,
apathie/indifférence, désinhibition, irritabilité ,
comportement moteur aberrant , tr du sommeil et de
I"appétit.
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Centre !A‘ Hospitalier
de Roubaix

Comment se deroule la consultation :
premiere consultation 1nh30 :

-Comprendre I histoire meédicale, le diagnostic, le
cursus scolaire, les acquis scolaires, les
habitudes, les aidants, le milieu de vie, le
traitement

Comprendre le motif ?

-Examen clinique, prescription eventuelle de bilan
biologigue ou examen paraclinique type IRM,
évaluation neuropsychologique, traitement.

-SUivi SI nécessaire
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Centre "‘ Hospitalier
de Roubaix

Merci de votre attention

« Seul on va plus vite, ensemble on va plus loin »



UNITE DE VIE POUR PERSONNES
HANDICAPEES AGEES (UVPHA) —

Résidence Les Fleurs de La Lys —
EHPAD ae COMINES

D. HAZEE - Cadre de santé




Historigue de |la constitution de
'UVPHA de 'EHPAD de Comines

» Une réponse a l'Appel a Projet de I'ARS/CD publié le 11 juin
2019

» Un Dossier retenu par délibération du 17 décembre 2019

» A noter, préalablement a I'appel a projet, I'établissement accueillait
déja des résidents répondant aux criteres d'admission dans une telle
unité.

» Un dossier valide pour 15 lits avec une subvention CD de 40
000 €/an (ayant permis le recours a Y2 temps d'animateur
sportif et 2 de monitrice éducatrice)

®» | 'qutorisation conjointe ARS/CD a été établie le 16 décembre
2020, officialisant la fransformation de 15 lits d’'hébergement
permanent en 15 lits d’hébergement permanent pour
personnes handicapées agees.

» Financement classique de la place d’hébergement selon
tarifs arrétés par le CD



Mise en ceuvre de I'UVPHA de
I'"EHPAD de Comines

» Une démarche de conventionnement avec les structures du
handicap (dont le réseau « papillons blancs ») afin de leur
oposer des perspectives d'accueil de la Personne Handicapée
Vieillissante, dans un processus d'immersion préalable &
I’admission

» Des travaux de rénovation d'un service de la Résidence
permettant I'accueil de nos 15 lits d’UVPHA.

» Une démarche allant au-delda du strict accueil UVPHA avec des
unités sécurisées (ex: trisomie 21 en UVA).

» | g redéfinition fotale d'un projet éducatif
= Une véritable réponse aux besoins du territoire



UVPHA : Composition de
" _equipe

Equipe composée de professionnels volontaires, dévoués,
s'engageant a accompagner les personnes accueillies pour
répondre a leur bien-étre physique et mental

Médecin coordinateur
» Cadre de santé reféerente
» [DE referentes
» AS / AMP
» \onitrice éducatrice

» Frgothérapeute

» Animateur sportif

» Maitresse de maison

» Agent du bionettoyage




UVPHA : Orientation du service |s >
et Objectifs

Un groupe de travail s* est constitue avec | organisation de plusieurs
rebumo.r]gs. Celles-ci ont permis de définir I' orientation du service et de fixer les
opjectirs :

o~

Développer un programme
d" accompagnement et
d’ activités adapté a chacun

-~

M

Favoriser I autonomie et |” indépendance
en rendant les personnes actrices de leur Favoriser le bien-étre
vie et maintenir les acquis de la personne

vieillissante le plus longtemps possible dans

le respect du projet personnalisé et son
rythme de vie

/\N

D. HAZEE - Cadre de santé

Créer un environnement sécurise et
accueillant pour la personne accueillie
en situation de handicap




UVPHA : Le Projet

Réalisation de visites
d’ UVPHA pour
s’ Inspirer des pratiques et
des organisations

N

Projet qui s’ inspire de . s .
/" approche MONTESSOR) Projet educatif
adaptée aux personnes agées ; finalise le 1¢€r
« Laisse moi choisir et aide moi a frimestre 2024

faire seul »




UVPHA : Les étapes avant
" _admission

» Afin de faciliter I intégration des personnes accueillies, plusieurs
etapes sont programmees:

« Visite de I’ établissement réalisée avec un reférent administratit
A" [ssue de la visite administrative, % journée d’ immersion envisagee

« Contact pros avec la résidence par le foyer afin de proposer une date d“ im
fonction du choix de I’ activité et du menu par la PHV

- %5 journée prévue de 14H a 16H30
« PHV accompagnée de son proche et de |I” éducateur du foyer
* Accueil par la cadre de santé quil” emmene vers I° activité choisie
2 * en fin de journée,, un bilan est réalisé pour le retour au foyer et suite a donner

« Journée d’ immersion de 10H a 16H30 avec un professionnel du service de
/" UVPHA

* Bilan réalisé en fin de journée

« Sila PHV est satisfaite, la démarche d’ entrée est lancée ou si besoin, une
nouvelle journée d’ immersion est programmee




UVPHA : |Les activités

®» | es activités sont adaptées aux capacités de la personne accueillie en fonction de ses envies et
de ses besoins.

» [lles sont réalisées de sorte a stimuler les potentialités de chacun, a favoriser I expression,
maintenir les acquis, développer la socialisation, privilegier les notions de plaisir et bien-étre.

» Une salle d'activité est a disposition de la personne accueillie de jour comme de nuit pour lui
permettre la réalisation d' activites lorsqu’ elle le souhaite.

Q)
m A T - -
L , . ctivités ludigues :
» o oy s ’ . t
Les activités sont diverses : Activités thérapeutiques ArfsiuEs, U e
avec |' ergothérapeute société. .

Activités quotidiennes : — Q
mettre la table, faire les Activités physigues - Activités
poussiéres, |r'angement de oromenades cognitives

son linge... !

gymnastigue...

Q Activités de la vie sociale : faire ses
courses, gérer son argent de
poche, se rendre aux rendez-vous
médicaux...

Activités de
relaxation/ bien-étre

[ Activités culinaires

lle participe également aux activités dans les autres unités afin de favoriser le lien social avec
s personnes accueillies de la Résidence.




UVPHA : Les difficultés rencontrées

Pour les personnes accueillies :
®» Rupture avec leur ancien logement :

* Les Personnes accueillies doivent se séparer de meubles ou
d’'objets car les chambres ne permettent pas de contenir
I'’ensemble de leur vie.

* Elles arrivent avec beaucoup de linge.

» Perte de leurs reperes
* Educateur référent

* Elles avaient I'habitude de sortir seules lorsqu’elles étaient au
foyer car elles connaissaient leur quartier donc risque de se
perdre hors de |la nouvelle structure.



UVPHA : Les difficultés rencontrées

Pour 'EHPAD

» | es entrées a I'UVPHA sont parfois trop éloignées des
journées d'immersion

» Adaptation au nouveau public
» Réorganisation de la logistique(cuisine, buanderie)

» Modifier ses pratiques de soins et adapter
I'accompagnement

®» Stimuler I'autonomie lors des activités hebdomadaires




UVPHA : Les leviers

®» | ors des journées d'immersion, réaliser la visite du service
et expliguer que la PA ne pourra pas emmener toute sa
vie

» Prévoir I'entrée le plus rapidement possible apres les
journées d'immersion

» Conserver le contact avec le foyer d’origine et si
possible I'éducateur référent pour le suivi

» [nviter a la réunion de synthese |I'éducateur et le tuteur
» Permettre les échanges inter foyer/EHPAD



UVPHA
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L’Acces aux soins des personnes en

situation de handicap
Dispositif déedie EMAH
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CRECTION DE L'OFFRE DE 5015

La Direction de I’'Offre de Soins et de
Santé de Proximité - DOSSP
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L’acces aux soins des personnes

handicapées, en quelgues mots

» Préambule de la Constitution de I'OMS affirme
gue chaque étre humain, indépendamment de
sa race, de sa religion, de ses opinions politiques

ou de sa situation économique et sociale, a le
droit de jouir du meilleur état de santé possible. [:I
H[E NN
» L’accés a la santé constitue I'un des droits ] O
\ : Dooog oo
fondamentaux de tout étre humain. o | OO
[] []
» Néanmoins, de nombreux obstacles subsistent : %
accessibilité, le manque de connaissance, les { ———

ruptures de parcours liées a I'age ...

© Santé8D

e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DE LILLE

01/10/2024 128



Quelgques chiffres

Résultats enquéte du du 01/04/2024 au 30/06/2024 ;mwslgt&[ance

Agir ensemble, protéger chacun

» 22% des répondants n’ont pas pu accéder

aux soins dont ils avaient besoin iy et e

SUR HANDIFACTION.FR

» 14% ont subi un refus de soin

» 27% abandonnent leur soin aprés avoir subi un refus de
soin

» 12% ont vu leur accompagnant(e) étre refusé(e) par le

Répondez au questionnaire Ha ez-nous 3 dresser un état
des lieux clair et complet de I'accés aux soins des personnes vivant avec

S 0 ig n a n t un handicap. C'est simple et anonyme !

Rendez-yous_ ou sur l'application
sur handifaction.fr mobile Handifaction

» 59% n’ont pas pu se faire soigner lorsqu'ils n’avaient pas e

de Médecin Traitant
e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DE LILLE
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L’acces aux soins des personnes

handicapées, au National

(HARTE ROMAIN JA(OB

P pie lais el 0000 e s

» Charte Romain JACOB

» Travaux de la HAS

> Instruction ministérielle d’octobre 2015 relative
a la mise en place de dispositifs dédiés pour

personne en situation de handicap

» Instruction du ler juin 2023 relative au référent
handicap en établissement de santé

» SOFCODH, 16 et 17 Mai prochain

'Y-f @m “-’";;\:-’ Handidactique EIS

e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DE LILLE
01/10/2024 130



L’acces aux soins des personnes

handicapées, au Régional

« 6 HandiConsult sur les Hauts de France :
Handiconsult du Littoral
HandiGHAT
Handiconsult’ Amiens
Dispositif CH Saint Amand
Dispositif CH Beauvais
Dispositif EMAH (Lille-Lomme)

> Hand solns

H aut s - - Fr anc e
XGROUPEMENT

DES HOPITAUX
DE Q‘INSTITUT

Accompagner la santé des personnes an situation de handicap
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L’acces aux soins des personnes

handicapées, au sein du GHICL

» Projet institutionnel depuis 2013
» Réponse ARS pour le Nord > GHICL (co-écrite)

APEI de Lille; GAPAS; Centre Médico-Pédagogique de CROIX;
SESSAD Trisomie 21 Nord ; Centre Ressources Autismes Nord
Pas-de-Calais ; Association Famille et Autisme 59-62 ;
Association Ressources Polyhandicap des Hauts de France

Equipe mobile interne d’acces et
d’accompagnement aux soins des
personnes en situation de handicap

e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DE LILLE
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EMAH

Dispositif d’acces et d’accompagnement aux soins
pour personnes handicapées

e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DE LILLE
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EMAH, c’est quoi?

v Equipe Mobile d’Acces aux soins pour
personnes en situation de Handicap (EMAH)

v Equipe de 5 personnes

v Intéréts principaux =

Lever le non-acces aux soins dans le systeme
de droit commun que connaissent les
personnes handicapées;

Offrir a ces personnes toutes la palette des

différentes modalités de soins d’un centre
hospitalier général de dimension universitaire.

e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DE LILLE
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ion de I’équipe
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« Cadre (0,5 ETP)

« IDEC (1ETP)

« IDE (0,4 ETP)

» Ergothérapeute (0,5 ETP)

» Médecin (0,2 ETP) >§
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Publics cibles

* les PERSONNES EN SITUATION DE
HANDICAP (tout type de handicap, a tous les

ages de la vie*)

->Moyenne d’age = 42 ans
* les PROFESSIONNELS du parcours de soins.

e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DELILLE

 les ACCOMPAGNANTS familiaux ou
professionnels
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Quelgues Chiffres

 Nombre total d’interventions du dispositif EMAH 1877.

« Consultations au sein du GHICL coordonnées pour des
patients en situation de handicap dont 790 accompagnées
par un membre du dispositif EMAH : 1 039.

* Visites blanches : 17.
« Passages aux urgences : 85.

* File active cumulée depuis sa création (Octobre 2018) :1

063.
e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DELILLE
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Parcours EMAH

EMAH organise et adapte le parcours de soins (consultations, 'k "° A r)’ o\o
hospitalisations...), au sein du GHICL, des personnes en situation (/ r m P

de handicap, en étroite collaboration avec les aidants naturels

et/ou professionnels.

+ Toutes personnes en situation de handicap a tous les ages de la vie,
enfants et adultes, pour tout type de consultation
ou suivi hospitalier du GHICL

» Aux accompagnants familiaux ou professionnels

+ Aux professionnels de santé

A partir d’'un numéro de téléphone unique,

les infirmieres de I’équipe mobile coordonneront
le parcours de soins de la personne en situation
de handicap au GHICL.

AVANT mmml  PENDANT |y

- S'articuler avec les acteurs de santé « Ameénager et accompagner - Coordonner le suivi et la mise en ceuvre des

du patient de maniére personnalisée mesures sanitaires retenues
- Faire connaissance avec la personne - S’assurer du bon déroulement - S'articuler avec les acteurs de santé

et anticiper ses besoins particuliers du séjour du patient et la ville

(visites blanches, télésoins ) + Compléter les informations, reformuler, répondre
+ Coordonner la mise en csuvre aux questions

des besoins et réponse aux attentes

6 DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE

DE LILLE

01/10/2024 138



OUTILS

SantéBD.org

Une boite a outils pedagogiques pour
comprendre et expliquer la sante avec des
images et des mots simples

® org

7R

SANTE BD

HandiConnect.fr
Un site ressource pour aider les

. ’ . Devenir
professionnels de sante dans leur pratique acteurd'une (ZEXNIs]
quotidienne auprés des patients en situation [Kikatnsscwradl CONNECT.fr

: et inclusive
de handicap.
e GROUPEMENT
% DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DE LILLE
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1ere fiche
HandiConnect.fr

La personne handicapée
vieillissante, Définition, points de
vigilance

« Donner une définition commune du vieillissement, a
partir de la notion d’avancée en age (robuste,

fragile, dépendant vs agisme),

- Rappeler les spécificités et points de vigilance pour

les personnes avec un handicap,

« Un document socle, transverse tous handicaps et
tous soignants qui rappelle les fondamentaux de

I'avancée en age.

=> adopter un langage commun, lever les idées

recues, avoir une approche globale.

santé accessible
etinclusive

Devenir

HANDI VIEILLISSEMENT
acteur d'une VieussaeT
CONNECT.fr

N°F11

LA PERSONNE HANDICAPEE VIEILLISSANTE :

DEFINITION, POINTS DE VIGILANCE

Mise & jour - Février 2024

DEFINITION ET SPECIFICITES

« Une personne handicapée vieillissante est une personne qui a entamé ou connu sa situation
de handicap, quelle qu'en soit |a nature ou la cause, avant de connaitre par surcroit les effets du
vieillissement jusqu'a entrafner une réduction du champ des activités, notamment sociales »
(CNSA 2010)

Effets du vieillissement - baisse supplémentaire de capacités fonctionnelles défa altérées + augmentation
du taux de survenue des maladies lides & I'dge [maladies dégénératives, maladies métaboliques )

D'une maniére générale, le vieillissement en lui-méme n'est pas la cause de la perte d'autonomie,
ce sont les jies dont la fréqy et le nombre avec 'dge qui en sont la cause,
Il faut les rechercher et les traiter (Bouchon, 1984).

L'allongement de l'espérance de vie des personnes en situation de handicap est un phénoméne de grande
ampleur apparu depuis les années 1990. Les personnes handicapées arrivent aujourd’hui & des dges inédits

SPECIFICITES DE LAVANCEE EN AGE
POUR LES PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP

Enjeux : prévention et dépistage

Objectif : bien vieillir

» Un vigillissement polymorphe & lmage des » Un amoindrissement des capacités fonctionnelles
différentes situations de handicap {physique, (physiques, cognitives, sociales, )
mental, psychique, senseriels, pofyhandicap ) potentiellement moins perceptible et plus

» Des effets du vieillissement habituels mais aussi precoce

des effets spécifiques liés a chague handicap [cf.  « Un ége physiclogique qui prédomine sur 'age
fiches & paraitre) chronologique

» Une réserve physiologique diminuée dés le » La nécessité de s'en préoccuper tat, avant un dge
départ et donc une « marge de sécurité » moindre  « gériatrique », et possiblement dés 40 ans

coactis®sants
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2e fiche HandiConnect.fr

La personne handicapée
vieillissante, Quels relais ?

= Sur qui s‘appuyer pour
I'accompagnement médical et
paramédical d’'une personne

handicapée vieillissante ?

» Qui solliciter pour la coordination d’une

situation complexe ?

» Quelle est 'offre d’'hébergement pour

un patient handicapé vieillissant ?

Devenir

acteur d'une
santé accessible
etinclusive

VIEILLISSEMENT
TOUT HANDICAP

LA PERSONNE HANDICAPEE VIEILLISSANTE :
QUELS RELAIS ?

Mise & jour - Mars 2024

Savoir s"appuyer sur les ponts existants entre les
secteurs handicap et vieillissement.

Le médecin peut s'appuyer sur un dispositif hospitalier Attention, les offres de N
ou une structure de référence du territoire / handicap / A soins ou d’hébergement
syndrome / patholegie gui a la double spécialite handicap l peuvent étre différentes )

[ le plus souvent via la MPR) et gérontologie, pour N selon Les départements. s
bénéficier du réseau créé par cette structure). — o — o — —
- INTERET DU TRAVAIL TRANSDISCIPLINAIRE,

v EN RESEAU POUR UN PARCOURS ADAPTE
.q Le médecin traitant coordonne le parcours au domicile.
IL peut s'appuyer sur des équipes de coordination, de soutien ou d'expertise :

STRUCTURES DE COORDINATION ET DE SOUTIEN
AUX SOINS POUR UN PATIENT A DOMICILE

» SUR SOLLICITATION DU PATIENT

» Centres locaw: d'ir ion et de o 1 o C es 360 pour apporter des réponses
{ CLIC) : conseil pour la personne dgée de proximité aux personnes handicapées sans
qui a des difficultés dans son maintien & solutions.
domicile.

> SUR SOLLICITATION DU MEDECIN

« Consultations dédiées ( gérontologie adaptée, » Services de soins infirmiers & domicile | SSIAD),
suivi MPR, centre de consultations en scins spédialisés handicap ou avec places PH
somatigues dediés pour les personnes

« Service d'accompagnement médico-social

handicapées type «Handiconsuts) pour aduftes handicapés | SAMSAH) et Service
# Pour un avis d'experts sur une pathologie d'accompagnement & la vie sociale ( SAVS),
spécifique : centre de référence et de sur orientation MDPH / MDPHMAS & domicile,
competence MAS externalisées, Dispositif
. 3 L d'accompagnement et de soins en milieu
» Filieres/plateformes maladie rares et éguipes Ordinaire { DASMQ), sur orientation MDA /
relais handicaps rares  ERHR) MDPH

coactis®sants
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WFiic

EVALUER LE PROFIL D’'UNE PERSONNE HANDICAPEE

3e fiche HandiConnect.fr T vessaNTE: seLecTon pouTis

r—-—————-—--—-—- - - - = ~N
Evaluer le profil d’'une personne (A smsEmmmgnemee— )
handicapee vieilissante : selection et e e o e
d Io uti Is de repérage. Classement selon les handicaps

= Un travail de recensement des outils adaptés

mené avec le méme groupe de travail e w e

= en fonction des troubles repérés ou a dépister

QUEL EST
LE DOMAINE
A EVALUER T

= Mini Mutritional
e
AT

= FARAD

(dénutrition, troubles neuro-cognitifs, fragilité...) -

et des handicaps

» Des criteres multiples (durée, cible, tranche sy )

&os »HPI - ES
» REISS [sous licancs)

d'age, connaissance préalable de la personne...)

coactis®sants 142



Pour suivre I'actualite de
Coactis Sante

Inscription aux newsletters

Devenir
acteur HANDI
santé accessible le{e] | N[Xet
etinclusive
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« Consultations Somatiqgues Dr Donzé
Temps medical dédié aux « cas complexes »
Consultation de « débrouillage »
(Cahier des charges de 'ARS)

« CS douleur pour personnes
dyscommunicantes ou

avec TSA en présence de

Dr Donzé et médecin algologue

e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DELILLE



CONTACT

€

emah@ghicl.net 03.20.22.38.88
Responsable Accés aux soins
des personnes handicapees-GHICL '
bachary.emilie@ghicl.net www.ghicl.fr

e GROUPEMENT
DES HOPITAUX
DE L'INSTITUT
CATHOLIQUE
DE LILLE
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Echanges avec la salle




PAUSE

15H00 A 15H15




REFUS D’AIDE ET DE SOINS - REGARDS
CROISES

) Présentation d’une situation Clinique par le DAC Appui
Santé du Ferrain

é) Esther SANSONNE, Doctorante en sociologie

@ Partages d’experiences
Francois COUSIN, ADAHP

Dorothée DELEGLISE, CLIC-Relai Autonomie Lys Tourcoing et
Service de protection des majeurs - CCAS de Tourcoing

Jean-Luc DELEPLACE, Psychologue - papillons Blancs Roubaix-
Tourcoing
Dr Pierre MACIEJASZ, gériatre - GHICL

Fabienne VAN DE MOORTELE, IDEL

@ Quentin LLABRES, neuropsychologue a la Maison
des aidants de Lille
Mme BERQUIN, Aidante



Situation clinique

DAC Appui Santé du Ferrain

Francois BLANQUART & Hafida ALLOUCHI
Reférents Parcours de Santé Complexes



>>>>>>>>>> Situation Clinique — DAC Appui Santé du Ferrain FACTEURS DE COMPLEXITE

. . i 4 v" Suivi medical trés irrégulier
Sollicitation Refus / Mises en échec ¥ Démi, syndrome de
. . . N écution
Orientation CLIC a la MAIA, agé [ pors o
/182 ans. isolée Vit seule g} - Refus de consult gériatriques j Refus d’aides
RN . - Refus d’installation de matériel I,sglement/ SUEEHCE
- Besoin d’éval a domicile pour Arrét de I'IDEL I'aidante
suspicion de troubles cognitifs rretae’ _ v Difficulté dans la gestion
- Interventions successives de SAAD administrative

- Aucun plan d’aide
- Difficulté dans la communication

avec l'aidante (fille) o ,
ep , ) - Réajustements constants suite aux
- Difficultés de gestion dans o ’ T .
difficultés de communication entre meére et

diverses démarches (soins, )
\adm._.) / \_ fille.

2022

- Mise en place d’une sauvegarde de justice,
jugement de non-lieu

En cours

¢

Accompagnement / Démarches Echanges constants avec le MT
- Prises de contact avec les médecins Collaboration avec le CCAS /
traitants Mairie

- Mise en place d’'une IDEL
- Mise en place d'un plan d’aide CARSAT

- Réajustements avec IDEL /

- Evaluation psychiatrique & domicile SAADs
- Accompagnement rdv spécialistes - Point de vigilance sur
(ophtalmo...) I’épuisement des

- Demande de mesure de protection .
professionnels
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Recours et non recours au coeur d'un dispositif
d'accompagnement des personnes agees a
domicile :

Une approche en termes de négociations.

Restitution d'une étude de sociologie

Esther SANSONE

Sous la direction de Vincent Caradec et du Pr. Jean-Baptiste Beuscart

- France 7~ BOUTIQUE ( )
®\ DESSCIENCES N Cimreroun ORIENTATION

u [ .t’ A DES RESEAUX
detite . CeRIES  meeics  soree 8

Nord de France D'ACCOMPAGNEMENT
DE LILLE ET ENVIRONS
Avec et pour la société



Contexte de I’etude pilote (2020-2021

« Refttis » = « non-recours » (Warin, 2013)

'n— Du non-recours, incluant I'identification
des contraintes susceptibles de peser
sur les décisions

2=) Par le non-recours, de la maniere dont
s’opére « la réception des politiques
par leurs publics » (Warin, 2016)

Le refus d’aides et
de soins par des e“h S’il existe une littérature conséquente sur le non-

n;@ recours, la catégorie des personnes agees
demeure peu explorée

personnes agees e
(Campéon, Ramos-Gorand, Warin, 2021)



Quelle approche des situations de non-
recours ?

“8¢ Logique de parcours de vie

Q_ e 1
i 8 .0 Un accompagnement global
o M w Regard cloisonne sur les
m situations de non-recours
L’accompagnement 2 Un accompagnement
a domicile par le personnalisé

RSGériatrique
X Pas d’analyse des

Interactions



Methodes d’enquete

‘ Des méthodes d’enquétes qualitatives combinées :
=7
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Réseau de Santé Gériatrique Observations Entretiens

Coralie (devenu DAC Appui de rendez- semi-directifs
Santé Lille Agglo ) Vous a individuels

domicile

CARREFOUR D’ORIENTATION
DES RESEAUX
D’ACCOMPAGNEMENT

DE LIiLLE ET ENVIRONS



La négociation dans la prise de décision
partagée

: Les professionnels sont amenés « a argumenter
pour tenter de faire entendre raison plutot que
de contraindre » (Vidal-Naquet, 2013)

O O
\s éj : et a « gagner I’adhésion des usagers » (Warin,
2016)

® « On est constamment dans de la
négociation »

8

La
N ég ociation @2@ Comment on fait, sans mode d’emploi ?



Les pratiques prudentielles

La phronesis, la « prudence » ou « sagesse pratique »

®
\.'/
écoute o o ) ) . , , .
intuitio &motions > () & Un savoir faire tiré de I'expérience et des
@ 00&% ressentis, de l'intuition, I'écoute, les émotions,
3 soit toutes formes de sensibilité
Faire preuve de prudence (Jetté, Lenzi, 2020)
. . Une connaissance sensible et fine
Des professions a )

pratiques 8 Une intelligence situationnelle (ou sagesse
prudentielles pratique)




Les rendez-vous d'évaluation

Au dela des procédures
formalisées

1

2

Diffuser la récolte d’informations

« Souvent, ca démarre par l'aspect médico-social, puis « et votre
appartement, comment vous vous Yy organisez »... Et du coup on s’en
va comme c¢a sur les conditions de vie (...) Et puis « vous nous faites
visiter ? » et puis la on voit comment elle marche, I’équilibre donc les
guestions médicales elles arrivent en méme temps.(...) on arrive
comme ca naturellement sur des questions de santé c6té sanitaire. »

Soigner I’ordre

« Et l'aspect qu’on essaye de faire plus a la fin, c’est la mémoire.
Parce que c’est trop anxiogene pour les gens donc il vaut mieux
discuter un petit peu avant, les rassurer, voir comment les gens se
sentent et puis faire un téte a téte avec le gériatre pour les tests
concernant la mémoire »

Se répartir

« Il faut aller voir la personne, gagner sa confiance. Parce qu’en tant
qu’infirmiéere, l'idée c’est aussi de les suivre et de pouvoir les suivre. Parce
que c’est pas tout de poser « faudrait ci, faudrait la », c’est aussi de suivre
leur mise en place. On nous a dit oui puis finalement c’est non, ou
alors... Voila, il faut essayer de suivre un petit peu la situation. Et ca,
c’estune histoire de relation de confiance. »



Les stratégies de negociation

P2e

Des stratégies de
négociation

« Le « non » d’un jour peut étre le « oui » de
demain »

« Et c’est des événements de vie, une chute ou un déces, qui feront
qu’ils vont rappeler et que tu vas pouvoir dire « tiens on avait parlé
d’un bilan ». Finalement, le non d’un jour peut étre le oui de demain.
lIs changent d’avis et peuvent revenir. »

« L’entrée en matiere » ou I’art de mettre la forme

« Ce qui compte, c’est I'entrée en matiéere en fin de compte avec les gens
qui sont dans le refus : « comment ¢a va, je viens vous Voir pour voir si ca va
bien ». Des petites phrases comme ¢a : je vais pas cibler tout de suite «
alors on la fait quand la consultation? ». Non, je vais plutét dire : « vous avez
besoin de quelque chose ? ». Et essayer d’engager quelque chose :
d’engager I'échange. »

Trouver « ce qui est important pour eux »

« On priorise avec le patient ce qui est important pour eux, on peut
proposer une liste de 20 choses a faire, on va essayer d’en faire 3
prioritaires (...) Le truc aussi c’est de faire des choses qui plaisent

a la personne. »

« Trouver un moyen »



Pistes de réflexions

0 Des compétences qui souffrent d'un manque considérable de
considération, affaiblissant la professionnalité (Jette, Lenzi, 2020) de ces
professionnels de 'accompagnement a domicile

P
*.* Pas de mise en commun de ces savoirs expérientiels

& Des revers pour les personnes accompagnees
Se sentir épié : « Elle rentre trop. Elle rentre trop dans ma vie privée. Elle veut tout

savoir, tout ce que je fais du matin au soir. Ca ne m'intéresse pas. Elle comprend un petit
peu... Mais elle pose des questions indiscretes. Elle insiste trop, non, c’est non. »

Se sentir jugé : « Elle pose des questions indiscretes et dit des choses comme “Vous
mangez toujours de la purée », que je n’ai rien mangé. Ce ne sont pas des choses a
faire.»

Ne jamais en voir la fin : « Ca va étre quoi apres » « J'ai assez donneé »
« Je vais encore devoir tout recommencer »




Les types de négociation

Les professionnels
négocient

Peu ou pas de prise
en compte de la -
parole des
personnes agées

Les professionnel
négocient

Les types 4 de négociation

Les

aidants
négocient

(1)
Subordonner
Les aidants
prennent des

décisions pour leurs

proches

(4) Résister

Les personnes
agées luttent pour

(2) Médier
Les aidants font

porter la voix de
leur proche

(3) Arbitrer

Les personnes
agées prennent

prendre les > H
s les décisions
Les
personnes
agées
négocient

Les professionnels
négocient

Prise en
compte de la
parole des
personnes
agées

Les

professionnels
négocient

/- : Des variations
en termes de prise
en compte de la
parole des
personnes agées

/- : Des variations
en termes
d'implication des
aidants dans les
neégociations



Les types de négociation

Les
aidants
Les {négocient
professionnels Le_s
négocient (1) professionnels
Subordonner oy vadier negocient
Les aidants Les scans Type 1: Su bo rdonner
prennent des font porter la
5 IdeC|S|ons Eour voix de leur Prise en
eu ou eurs procnes roche
oas de p com?tedde la . . .
prise en - + parole des
compte de 4) (3) Arbitrer gz(réseosnnes m
la parole Conserver
des Les
personnes Les personnes el s
agées agées luttent slyjEEs
pour prendre les prennent les
décisions décisions Les
professionnels , , ,
négocient « Il s‘occupe de rien, c’est
Les Les _
professionnels personnes « Au moins elle _Comme ca(..) Il V_eu_t
négocient néagoeceiZnt sera en SEcUrité » vivre, d’accord, mais il a
J « Il le faut » « plus le godt de vivre. (...)
Cestce quiil y a Ca ne l'intéresse pas, Il

de mieux » n’y a plus rien qui
l'intéresse. »



Les types de négociation

Les
aidants
Les négocient |
professionnels Les
SO 1) (2) .
négocient I Médier professionnels
7 - 7 n
S négocient Type 2: I\/Ied ler
Les aidants Les aidants
prennent des font porter la
Peu ou décisions pour voix de leur Prise en
pas de leurs proches proche compte de la . . .
prise en = + parole des
compte de (4) Conserver (3) Arbitrer personnes
la parole agées
des Les personnes Les personnes
personnes agées luttent agées prennent
agées pour prendre les les décisions « Ah non non non.
décisions Les :
professionnels Ca, elle le fait encore
négocient toute seule »
; Le_s | Les
professionnels ersonnes o .
négocient P agées « La seule fois ou elle « Nous, c’est « Je me suis dit
négocient est sortie, c’était pour en fonction mais attends, de
aller a I'hépital (...) Elle , . .
. . uel droit tu
lache prise. » d’elle, on_ suit q . .
son choix » déciderais pour

elle »



Les types de négociation

Les

professionnels

Les

professionnels

négocient

Les
aidants
négocient
(1) |
Subordonner (2) Médier
Les aidants Les aidants
prennent des font porter la
décisions pour voix de leur
leurs proches proche

Peu ou
pas de
prise en =

négocient

Pr

ise en

compte de la
parole des
personnes

compte de
la parole
des
personnes
agées

Les

professionnels
négocient

(4) Conserver (3) Arbitrer

Les personnes
ageées luttent pour

Les personnes
agées prennent

agées

—« Je fais tout mais
bon, ca ne me
dérange pas. Je m’en

Type 3 : Arbitrer
o

o
&

prendre les les décisions
décisions T
Les
personnes
agées
négocient

Les

professionnels

négocient

occupe et puis on s’en

— SO0 rt ))w

« On prend notre mal en
patience, en espérant que
ca aille mieux (...) Tant

qu’on peut le faire, on peut
le faire, c’est toujours >

pareil... »

« Je crois qu'a I'hopital,
Jai assez donné. (...) Non
ca ne me plait pas. C’est
trop de choses en méme
temps, tout ¢a d’un seul
coup. Pas toute suite,
une chose a la fois. »




Les types de négociation

Les
aidants
Les négocient Les
professionnels professionnels
négocient (1) négocient

Subordonner  (2) Médier

Les aidants Les aidants Ty p e 4 : R éS I S t e r

prennent des font porter la
décisions pour voix de leur
Peu ou pas leurs proches proche .
de prise en Prise en compte S
- + de la parole des
Compte de : personnes .
la pa:joeli (4) Résister (3) Arbitrer agées \
personnes Les personnes L8 [FEEEIES — M —
agées agées luttent ﬁge(?? prennent «Elle rentre trop dans
pour prendre les R - . .,
décisions Les ma vie privee. (...) Ce
$ professio L ne sont pas des choses
Les Lo s négoc « Je ne peux plus 3 faire »
professionnels personnes cuisiner. (...) Donc je
négocient agées prends les repas de la « J'accepte d’acheter
négocient mairie du mercredi au tout ce qu’on me

vendredi. Alors jai ¢a... ,
e Jarg demande d’acheter
Mais la ¢a suffit quand

méme. » (...) tant que je peux
rester chez moi. »




Pistes de réflexions

>

Tous des funambules, « a la recherche

permanente d'un equilibre toujours en
mouvement » (Bruyére, 2009)

L'importance de la connaissance de ces

publics specifiques et de leurs difficultés pour
appréhender les décisions

Bien accompagner, du bien vielllir ou du bien
alder : ca ne va pas de soi !

La collaboration entourage aidant-professionnels

Merci de votre attention !
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Table ronde avec les
“experts”




N

Echanges avec la salle
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Partagez votre avis sur cette

premiere édition de la
DAC’ADEMIE !

Rendez-vous pour la 2e édition en
2026!




