








Annexe 1 - Fiche pratique : savoir-étre / savoir-faire

Source : Deudon A, Maubourguet N, Leone E, Gervais X, Brocker P, Carcaillon L, Riff S, Lavallart B, Robert P,
« Non pharmacological management of behavioural symptoms in nursing homes », International journal of
Geriatric psychiatry, 2009.
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Annexe 2 - Guider a co-construction du projet personnalisé

Les modalités du recueil de ['histoire de vie varient en fonction de la sévérité des troubles
cognitifs et des capacités de communication de la personne. L'équipe doit s'interroger sur
la nécessité d’en rechercher d’emblée |'exhaustivité. Ce qui peut, pour certaines personnes,
revétir un caractére trés intrusif. Il peut étre plus pertinent d’attendre pour poser certaines
questions et donner ainsi du sens au questionnement, au regard des situations rencontrées.

Les informations sur les volontés (consentement, personne de confiance, directives
anticipées), l'histoire de vie, les godts, les habitudes, les centres d'intérét, la vie affective, les
croyances, l'environnement familial et socioculturel de la personne permettent d’élaborer
le projet de vie personnalisé.

Le consentement de la personne, l'existence de directives anticipées et la désignation d’une
personne de confiance sont systématiquement recherchés.

1. Recueil des attentes

La personne est-elle capable d'exprimer spontanément, verbalement ou non verbalement,
sa volonté ? Comment adapter les modes de communication, surtout si elle présente des
troubles de la communication verbale ?

Quels sont ses golts et centres d'intéréts actuels, antérieurs ? Quels sont les objectifs
spécifiques en fonction de ses capacités et de ses centres d'intérét ?

A-t-elle envie de participer aux activités collectives ? Faut-il et comment 'y encourager ?
De quelles aides spécifiques a-t-elle besoin pour se déplacer ?
De quelles aides spécifiques a-t-elle besoin pour s’habiller, se laver, aller aux toilettes ?

Quels sont les horaires actuels de coucher et de lever, les préférences et habitudes de la
personne concernant des temps de repos et siestes ?

Quels sont ses go(ts alimentaires, ses habitudes liées aux repas : horaire des repas... Que
souhaite-t-elle : possibilité de prendre son repas seule, en famille, ou en salle a manger
commune, menus adaptés, etc. ?

De quelles aides spécifiques a-t-elle besoin pour manger ?

A-t-elle une activité physique ? Quels sont ses golits: promenade, jardinage, activité
structurée (Tai-chi, gymnastique, danse, etc.), etc. ?

Est-il préférable de proposer une activité physique dans le cadre des activités de la vie
quotidienne ou d’activités structurées spécifiques, individuelles ou collectives ?

Quelles adaptations spécifiques pourraient améliorer ['appréhension et la compréhension
de son environnement par la personne ? Comment personnaliser son espace privé ?

Quel sens donner aux troubles psychologiques et comportementaux s'ils sont présents, en
fonction des données biographiques disponibles ? Quels facteurs environnementaux
spécifiques, en lien avec la vie de la personne, sont susceptibles de provoquer ou d’entretenir
le trouble ?
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Les proches et les aidants

Quelle est la place des proches auprés de la personne ? Parmi ceux-ci, lesquels sont
considérés comme les aidants ?

Quelle participation au projet personnalisé les aidants envisagent-ils ? Comment la rendre
compatible avec les modalités d'accueil définies dans le projet d'établissement ?

Les aidants ont-ils besoin d'un soutien ?

Les aidants ont-ils besoin d'informations sur la maladie, sur les comportements adaptés, les
mesures de protection juridique, etc. ?

Objectifs et mise en ceuvre de l'accompagnement

Quels sont les objectifs spécifiques liés a la vie affective, sexuelle, relationnelle et sociale de
la personne ?

A quelles activités individuelles et/ou collectives a-t-elle envie de participer ? Sont-elles
adaptées a ses capacités et sinon comment adapter ces activités ? Quels en sont les objectifs
spécifiques ?

Quels accompagnements et actions personnalisés met-on en place pour répondre a ces
objectifs ? Quels sont les professionnels, les bénévoles, les aidants concernés ? Quelles
échéances de suivi ?

Qui est responsable du suivi du projet personnalisé ?

Quels outils de suivi seront particulierement appropriés ?
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Annexe 3 - Eléments d'information sur les troubles psychologiques et
comportementaux

Les troubles psychologiques et comportementaux sont une complication fréquente de la
maladie d’'Alzheimer ou apparentée et un facteur important contribuant a la perte
d’autonomie dans les activités de la vie quotidienne et accentuant le risque de dépendance.
Ils sont classés en troubles productifs et non productifs (cf. ci-dessous). Les troubles productifs
sont considérés comme les plus difficiles a gérer par les proches et les équipes car
envahissants et difficilement supportables pour les autres (proches, aidants, autres personnes
accueillies). A l'inverse, les troubles non productifs sont trop souvent négligés car peu
dérangeants. Ils doivent pourtant faire l'objet de la méme attention que les troubles dits
productifs.

Les conséquences des troubles psychologiques et comportementaux sur la personne mais
aussi sur les aidants (détresse, épuisement, risque de maltraitance, etc.) et sur les équipes
font de leur prévention et de leur prise en charge un enjeu majeur.

Il est maintenant admis qu’en association avec les déterminants biologiques directement
liés a la maladie, une forte proportion de ces troubles est d'origine somatique (douleur, globe
vésical, etc.), environnementale ou le fruit de la confrontation entre certains facteurs
environnementaux et des éléments de ['histoire de vie de la personne. Ils sont liés a une
vulnérabilité particuliére a l'environnement, spécifique de la maladie d'Alzheimer ou
apparentée. Une certaine proportion de ces troubles liés a la pathologie elle-mé&me survient
malgré des conditions « idéales » de prise en charge.

Dans tous les cas, les troubles psychologiques et comportementaux, qu'ils soient dits
« productifs » ou « non productifs », doivent faire l'objet de mesures spécifiques a la fois
préventives et thérapeutiques.

La prévention et la prise en charge des troubles psychologiques et comportementaux
s’articulent autour de trois axes: des mesures préventives environnementales; une
évaluation et des mesures thérapeutiques si des troubles apparaissent ; des mesures visant

les aidants.
Les troubles psychologiques et comportementaux
dans la maladie d'Alzheimer ou maladies apparentées
Les troubles dits productifs Les troubles dits non productifs
agitation dépression
agressivité apathie
irritabilité repli sur soi
désinhibition

comportements d’opposition
déambulation

cris

comportements moteurs aberrants
troubles psychotiques (hallucinations,
délires)

troubles du sommeil
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Annexe 4 - Les interventions non médicamenteuses

Sans avoir démontré leur efficacité, les activités habituellement déployées en fonction des
troubles psychologiques et comportementaux figurent dans le tableau ci-dessous. Cette
récapitulation non exhaustive permet de susciter réflexions et initiatives:

Interventions non médicamenteuses
Adapté des « Recommandations professionnelles, diagnostic et prise en charge
de la maladie d'Alzheimer et des maladies apparentées », HAS, mars 2008

Stimulation cognitive
Interventions portant Rééducation cognitive
sur la cognition Revalidation cognitive
Ateliers mémoire

Stimulation par l'activité physique
Assistance pragmatique graduée et renforcement

Interventions portant ositif

sur l'autonomie fonctionnelle positit R
Atelier d’ergothérapie
Cuisine

Musique et/ou danse

Exercice physique

Thérapie par empathie
Aromathérapie

Stimulation multi sensorielle
Thérapie de présence simulée (utilisation de vidéo
familiale par exemple)

Massage

Thérapie avec les animaux familiers
Remédiation cognitive

Thérapie par réminiscence
Luminothérapie

Animations flash

Interventions portant
sur les comportements

Absence de sur-stimulation sensorielle

Rééducation de lorientation (reality orientation
Interventions portant therapy)

sur la qualité de vie Stimulation multi sensorielle

Activités de détente

Activités individualisées adaptées

Maintien et adaptation des fonctions de communication
du patient (langage, parole, etc.) et aide pour que la
famille et l'entourage puissent adapter leur
comportement aux difficultés de la personne.

Prise en charge orthophonique

38 | Laccompagnement des personnes atteintes d'une maladie d'Alzheimer ou apparentée en établissement médico-social



Annexe 5 - Bibliographie

1. Articles

— BENOIT M., et al. Concertation professionnelle sur le traitement de l'agitation, de
l'agressivité, de ['opposition et des troubles psychotiques dans les démences. La revue de
gériatrie, 2006, vol.31, n°9, pp. 689-696.

— BLANCHARD F., GEORGES M., NOVELLA J.-L., et al. Le vieillard 4gé dément en fin de vie
et le refus de soins. ASP Liaisons, décembre 2000, pp. 8-11.

— COHEN-MANSFIELD J. Conceptualization of agitation : Results based on the Cohen-
Mansfield Agitation Inventory and the Agitation Behavior. Mapping Instrument. International
Psychogeriatrics, 1996, 8(Suppl 3), pp. 309-315.

— COHEN-MANSFIELD J. Measurement of inappropriate behavior associated with dementia.
Journal of Gerontological Nursing 25(2), pp. 42-51.

— COLVEZ A., JOEL M.E.,, PONTON-SANCHEZ A, et al. Health status and work burden of
Alzheimer patients’ informal caregiver : comparisons of five different care programs in the
European Union. Health policy, 2002, n°60, pp. 219-233.

- CUMMINGS J.L, MEGA M.S., GRAY K. ROSEMBERG-THOMPSON S, et al. The
Neuropsychiatric Inventory : Comprehensive assessment of psychopathology in dementia.
Neurology, 1994, 41, pp. 1374-1382.

— DENIS M.F., CROSNIER-LORRAIN M.A., MARCHAL C., et al. Les groupes de parole pour
les aidants familiaux de parents atteints de la maladie d’Alzheimer ou de troubles apparentés.
Documents CLEIRPPA, janvier 2003, n°9, pp. 8-26.

— FOLSTEIN M.F, et al. Mini Mental State : A practical method for grading the cognitive state
of patients for the clinician. Journal of psychiatry research, 1975; 12, pp. 189-198.

— GITLIN L., REEVER K., DENNIS M.P,, et al. Enhancing quality of life of families who use
adult day services: Short and long-ter effects of the adult day services plus program.
Gerontologist, 2006, n°46, pp. 630-639.

— GUISSET-MARTINEZ M.-]. Peut-on innover en matiére d'accompagnement des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ? Gérontologie et société, 2008, n°126, pp. 77-89.

— HERRMANN N. Recommendations for the management of behavioral and psychological
symptoms of dementia. Journal Canadien des sciences neurologiques, 2001, n°28, suppl. 1,
pp. 96-107.

— JAMES I, STEPHENSON M. Behaviour that challenges us : the Newcastle support model.
Journal of Dementia Care, sept.-oct. 2007, vol. 15, n°5, pp. 37-38.

— KATZS, et al. Studies of illness in the aged. The index of ADL : a standardized measure of
biological and psychosocial function. journal of the American Medical Association, 1963,
n°185, pp. 914-919.

— KOLANOWSKI A. M. An overview of the need-driven dementia-compromised behavior
model. Journal of gerontological nursing, 1999, 25(9), pp. 7-9.

- LAWTON M.P,, BRODY E.M. Assessment of older people: self maintaining and
instrumental activities of daily living. Gerontologist, 1969, n°9, pp.179-186.

— MARZIALI E., DONAHUE P. Caring for others: Internet video-conferencing group
intervention for family caregivers of older adults with neurodegenerative disease.
Gerontologist, 2006, n°46, pp. 398-403.

- MONIZ-COOK E. Psychosocial approaches to “challenging behaviour” in care homes.
Journal of Dementia Care, 1998, 6(5), pp.33-38.

— MONIZ-COOK E., AGAR S., SILVER M, et al. Can staff training reduce behavioural
problems in residential care for the elderly mentally ill ? International Journal of Geriatric
Psychiatry, 2003, 13(3), pp. 149-158.

L'accompagnement des personnes atteintes d'une maladie d'Alzheimer ou apparentée en établissement médico-social | 39



40

— NEVILLE C.C., BYRNE G.J. Behaviour of older people admitted for residential respite care.
Australian Journal of Advanced Nursing, 2002, n°20, pp. 8-12.

— NEVILLE C.C., BYRNE G.J. The impact of residential respite care on the behaviour of older
people. International Psychogeriatrics, 2006, n°18, pp.163-170.

— NEVILLE C.C., BYRNE G.J. Prevalence of disruptive behaviour displayed by older people
in community and residential respite care settings. International Journal of Mental Health
Nursing, 2007, n°16, pp. 81-85.

— NEVILLE C.C., BYRNE G.J. Staff and home caregiver expectations of residential respite
care for older people. Collegian, 2007, n°14, pp. 27-31.

— NOURASHEMI F. Projet de soin et de suivi dans la maladie d'Alzheimer. Observatoire
national de la recherche sur la maladie d’Alzheimer, 2007, 6 p.

— ROBERT P.-H., MEDECIN I, VINCENT S. et al. L'inventaire neuropsychiatrique : validation
de la version francaise d’'un instrument destiné a évaluer les troubles psychologiques et
comportementaux chez le sujet dément. L'année gérontologique, 1998, n°5, pp. 63-87.

— SERAFINI J.D., DAMIANAKIS T., MARZIALI E. Clinical practice standards and ethical issues
applied to a virtual group intervention for spousal caregivers of people with Alzheimer’s.
Social Work Health Care, 2007, n°44, pp. 225-243.

— SHANLEY C. Developing more flexible approaches to respite for people living with
dementia and their carers. American Journal of Alzheimer’s Disease and Other Dementias,
2006, n°21, pp. 234-241.

— SLOANE P.D., HOEFFER B., MITCHELL C.M,, et al. Effect of person-centered showering
and the towel bath on bathing-associated aggression, agitation, and discomfort in nursing
home residents with dementia: A randomized, controlled trial. Journal of The American
Geriatrics Society, 2004, vol. 52, n°11, pp. 1795-1804.

— SMITH S. The effectiveness of a telephone support program for caregivers of frail older
adults. Gerontologist, 2006, n°46, pp. 620-629.

— SMITS C.H., DE LANGE J., DROES R,, et al. Effects of combined intervention programmes
for people with dementia living at home and their caregivers: a systematic review.
International Journal of Geriatric Psychiatry, 2007, n°22, pp. 1181-1193.

— SPIJKER M.A,, et al. Effectiveness of nonpharmacological interventions in delaying the
institionalization of patients with dementia: a meta-analysis. Journal of the American
Geriatrics Society, juin 2008, n°56, pp. 1116-1128.

— VELLAS B,, et al. Consensus sur la démence de type Alzheimer au stade sévere. La Revue
de Gériatrie, novembre 2005, t. 30, n°9, pp. 627-640.

- VELLAS B, et al. The mini nutritional assessment (MNA) and its use in grading the
nutritional state of elderly patients. Nutrition, février 1999, n°15, pp. 116-122.

Guides et recommandations

— Anaes. Evaluation des pratiques professionnelles dans les établissements de santé ; limiter
les risques de la contention physique de la personne agée. Paris : Anaes, 2000. 42 p.

- Anaes. Recommandations pratiques pour le diagnostic de la maladie d’Alzheimer. Paris :
Anaes, 2000. 8 p.

— Anaes, FHF. Liberté d’aller et venir dans les établissements sanitaires et médico-sociaux,
et obligations de soins et de sécurité. Textes des recommandations version courte. Paris :
FHF, 2004. 32 p.

— Anesm. La bientraitance : définition et reperes pour la mise en ceuvre. Recommandations
de bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis : Anesm, juillet 2008. 52 p.

— Anesm. Les attentes de la personne et le projet personnalisé. Recommandations de
bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis : Anesm, janvier 2009. 52 p.

L'accompagnement des personnes atteintes d'une maladie d'Alzheimer ou apparentée en établissement médico-social



— Anesm. Ouverture de |'établissement a et sur son environnement. Recommandations de
bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis : Anesm, janvier 2009. 56 p.

— COHEN-MANSFIELD J. Instruction manual for the Cohen-Mansfield Agitation Inventory
(CMAI). Manual of the Research Institute of the Hebrew Home of Greater. Washington,
1991.

— DGS/DGAS/SFGG : les bonnes pratiques de soins en Ehpad, 2007

— DGS, France Alzheimer, AFDHA. Alzheimer, 'éthique en questions. Recommandations.
Paris : ministere de la Santé et des solidarités, 2006. 65 p.

— GUISSET-MARTINEZ M.-J. Accompagner les personnes atteintes de la maladie
d’'Alzheimer : nouvelle donne. Repeéres pour les pratiques professionnelles. Paris : Fondation
Médéric Alzheimer, 2006.

— GUISSET-MARTINEZ M.-). Accompagner les personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer et de troubles apparentés. Donner du sens aux pratiques. Paris : Fondation
Médéric Alzheimer, 2004.

— HAS. Diagnostic et prise en charge de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées.
Saint-Denis : HAS, mars 2008. 40 p.

- Ministére de la Santé et de la protection sociale. Mémento Alzheimer: s'informer,
comprendre... Des repéres pour mieux orienter. Paris : Ministére du Travail, des relations
sociales et de la solidarité, 2004. 17 p.

— Ministére du Travail, des relations sociales et de la solidarité. Guide de l'aidant familial.
Paris : La Documentation francaise, 2008. 176p.

— PLOTON L. Alzheimer, a l'écoute d'un langage. Lyon : Chronique sociale, 2004. 170 p.
— Scottish Intercollegiate Guidlines Network. Management of patients with dementia. A
national clinical guideline. Edinburgh : Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 2006.
57 p.

Autres

— Alzheimer Europe. Dementia in Europe. Yearbook 2008. Luxembourg : Alzheimer Europe,
2008.178 p

— Alzheimer Europe. Alzheimer Europe Report.End of life care for people with dementia.
Luxembourg : Alzheimer Europe, 2008. 69 p.

— ARGOUD D. Les solidarités de voisinages des personnes du grand age : entourage et
ruptures. Paris : Fondation Frédéric Alzheimer, 2001.

— COHEN D. La dépression dans les familles prenant en charge un parent atteint de maladie
d'Alzheimer. In ANDRIEU S., AQUINO J.-P., Les aidants familiaux et professionnels: du
constat a 'action. Paris ; Serdi Editions, 2002.

— COLVEZA,, JOEL M., MISCHLICH D. Maladie d'Alzheimer, quelle place pour les aidants ?
Expériences innovantes et perspectives en Europe. Paris : MASSON. 268 p.

— FIOR S, AQUINO J.-P. Aider les aidants familiaux. Les aidants familiaux et professionnels :
de la charge a l'aide. Paris : Serdi Editions.

— FISHERL., LIEBERMAN M.A. Support et fardeau dans la maladie d'Alzheimer. In ANDRIEU
S..,AQUINO J.-P,, Les aidants familiaux et professionnels : du constat a l'action. Paris ; Serdi
Editions, 2002.

— Fondation Médéric Alzheimer. Analyse et revue de la littérature francaise et internationale
sur l'offre de répit aux aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de
maladies apparentées. Novembre 2008. 129 p.

- Fondation Médéric Alzheimer. Approches non médicamenteuses de la maladie
d’Alzheimer et des maladies apparentées. Cahiers de la Fondation Médéric Alzheimer,
septembre 2007, n°3, 208 p.

— GIRARD J-F., CANESTRI A. La maladie d'Alzheimer. Paris : Ministére de la santé, 2000.

L'accompagnement des personnes atteintes d'une maladie d'Alzheimer ou apparentée en établissement médico-social | 471



42

- MEMBRADO M. VEZINA ]., ANDRIEU S. et al. Définitions de l'aide : des experts aux
« profanes ». Ramonville-Saint-Agne : Eres, 2005.

— RIALLE V. Technologies nouvelles susceptibles d’améliorer les pratiques gérontologiques
et la vie quotidienne des malades agés et de leur famille. Paris : Ministére de la santé et des
solidarités, 2007. 74p.

— DGS/ SFGG: Programme de santé publique MOBIQUAL: trousse de bientraitance
personnes agées dépendantes ; dépression et symptomes dépressifs chez la personne dgée.

Textes officiels

— Décret n°2004-231 du 17 mars 2004 relatif a la définition et a l'organisation de l'accueil
temporaire des personnes handicapées et des personnes dgées dans certains établissements
et services mentionnés au | de l'article L.312-1 et a l'article L.314-8 du code de l'action
sociale et des familles

— Plan Solidarité Grand Age (PSGA)

— Plan Alzheimer et maladies apparentées 2008-2012.

L'accompagnement des personnes atteintes d'une maladie d'Alzheimer ou apparentée en établissement médico-social



L'Agence nationale de l'évaluation
et de la qualité des établissements
et services sociaux et médico-sociaux

Créée par la loi de financement de la sécurité sociale pour 2007, l’Anesm est née de la volonté
des pouvoirs publics d’'accompagner les établissements et services sociaux et médico-
sociaux dans la mise en ceuvre de l'évaluation interne et externe, instituée par la loi du
2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale.

Installée en mai 2007, elle est dirigée par Didier Charlanne, nommé par décret du Président
de la République du 26 avril 2007.

= Ses missions

L'’Anesm a pour objectif de développer une culture de la bientraitance au sein des établissements

et services qui accueillent des personnes vulnérables — agées, handicapées, enfants et

adolescents en danger et personnes en situation d'exclusion. Elle intervient en appui de leur

démarche pour :

— valider, élaborer ou actualiser des procédures, des références et des recommandations de
bonnes pratiques professionnelles et les diffuser ;

— définir les critéres d"'habilitation des organismes extérieurs chargés de ['évaluation externe

— favoriser toute action d'évaluation ou d'amélioration de la qualité des prestations délivrées
dans le domaine social et médico-social

= Son fonctionnement

L'Agence est un groupement d'intérét public constitué entre |'Etat, la Caisse nationale de
solidarité pour 'autonomie et onze organismes représentant les établissements sociaux et
médico-sociaux.

Elle est dotée de deux instances de gestion : l'assemblée générale qui réunit & parité les
représentants de l'Etat et des acteurs du secteur et le conseil d’administration, élu par
['assemblée générale, qui valide le programme de travail et le budget.

Elle s’appuie sur deux instances de travail :

— le Conseil scientifique qui formule des avis, veille a la cohérence, l'indépendance et la
qualité scientifique des travaux de 'Agence et se prononce sur les conditions et modalités
de l'habilitation des organismes chargés de l'évaluation externe.

- le Comité d’orientation stratégique est composé de représentants de ['Etat, d'élus,
d’usagers, de collectivités territoriales, de fédérations, de directeurs d'établissements, de
salariés, d’employeurs. Instance d'échange et de concertation, il participe a l'élaboration du
programme de travail de |'Agence et a ses travaux.

= Les recommandations

L'Agence produit notamment des recommandations de bonnes pratiques professionnelles.
Sont disponibles et téléchargeables sur www.anesm.sante.gouv.fr :

= « L'expression et la participation des usagers dans les établissements relevant du secteur
de l'inclusion sociale » ;
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« La mise en ceuvre de l'évaluation interne dans les établissements et services visés par
l'article L 312-1 du code de l’action sociale et des familles » ;

« La bientraitance : définition et repéres pour la mise en ceuvre » ;

« Mise en ceuvre d’une stratégie d’adaptation a l'emploi des personnels au regard des
populations accompagnées » ;

« Les conduites violentes dans les établissements accueillant des adolescents : prévention
etréponses » ;

« L'ouverture de l’établissement » ;
« Les attentes de la personne et le projet personnalisé » ;

« Mission du responsable d’établissement et réle de ['encadrement dans la prévention et
le traitement de la maltraitance » ;

« L'accompagnement des personnes atteintes d’une maladie d’Alzheimer ou apparentée
en établissement médico-social ».
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