Mercredi 27 novembre 2019 Ll STE D ES 16

de 9h15a 17h45 Angouléme

Mercredi 18 décembre 2019
de 9h00 a 17h15 a Pessac P OST E RS

Recherche :
-« Bordeaux Initiative for Neurodegenerative Disorders » - Centre d’Excellence MND - CHU de
Bordeaux (33)
- Stages « Tous Chercheurs » a Bordeaux — Centre d’Excellence MND BIND - CHU Bordeaux
(33)

- Réhabilitation de la Personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou démence mixte a Domicile
- mesure d'impact (REPAD-I) — AIRPM

Formation :
- DIU Maladies Neurodégénératives a destination des paramédicaux — Centre d’Excellence
MND BIND — CHU de Bordeaux (33)

Education thérapeutique :
- Education thérapeutique ETP et troubles neurocognitifs TNC — CMRR - CHU Limoges (87)
- Stratégie de développement en milieu rural d’un programme d’Education Thérapeutique
(ETP) co construit Ville-Hopital — programme PARKENVILLE — « Escale Santé » (33)

Télémédecine :
- Développement de la télémédecine en EHPAD, FAM et MAS — ARS Nouvelle-Aquitaine

Culture et Santé :
- Piéces de théatre : « Je ne voudrais pas déranger » - France Alzheimer Dordogne (médiation
pour la diffusion du projet) / ARS Nouvelle-Aquitaine

Prise en charge non médicamenteuse en EHPAD :
- Le Tango au service de la prévention des chutes et de I'isolement social chez les personnes
atteintes de pathologie neuro-évolutive — « EHPAD EGOA » (64)
- Le pied a I'étrier, la médiation par le cheval — « EHPAD Bon Air » (64)
- Meédiation sensorielle au Pays-Basque — « EHPAD Pausa Lekua et Goxa Leku » (64)

Unités de réhabilitation cognitivo-comportementale :
- Expérimentation d’une Equipe mobile et de liaison, adossée a une Unité Cognitivo-
Comportementale (UCC) — « Les Fontaines de Monjous » (33)



Accompagnement de personnes atteintes de Parkinson et d’Huntington en établissements
médico-sociaux :

- Programme d’accompagnement Parkinson en EHPAD — EHPAD « Résidence Les Jardins du
Marais » (17)

- Limiter les comportements probléemes chez les personnes atteintes de MND rares
héréditaires a expression motrice, cognitive et comportementale — MAS « Les Jonquilles de
Biré » (33)

Structure et dispositif de répit/relais :

- Accueil temporaire en urgence — « Maison d’Accueil Temporaire (MAT) La Passarela » (47)
-« All6 Répit » : le relayage a domicile pour les aidants — « EHPAD Pélisson Fontanier » (23)



« Bordeaux Initiative for Neurodegenerative Disorders »

Le Centre d’Excellence sur les Maladies Neurodégénératives

- BPH: Bordeaux Population Health Research Center INSERM U897

- CIC: Center for Clinical Investigation, P: Plurithematic-Pharmacology; EC: Epidemiology
- IBIO: Institute of Bio-Imaging

- IMN : Institute of Neurodegenerative Diseases, c= clinical branch, CNRS UMR 5293

Le Centre d’Excellence sur les maladies neurodégénératives de Bordeaux « BIND », coordonné par le Pr
Francois Tison, est porté par I’Université de Bordeaux et I'ldex en association avec le CHU de Bordeaux.
«BIND» est une initiative transdisciplinaire axée sur le patient avec un noyau d'excellence reconnu et favorise
le lien avec d'autres disciplines dans le domaine de la recherche pour les maladies neurodégénératives.

Objectif :

BIND a comme objectif de faire le lien entre des disciplines diverses concernant les maladies neurodégénératives dans un souci de continuum entre
la recherche préclinique et la recherche clinique pour améliorer le soin apporté aux patients et de faciliter la recherche collaborative
transdisciplinaire et translationnelle contribuant ainsi a un meilleur diagnostic, de meilleurs traitements, une optimisation du systeme de soin, une
amélioration de la qualité de vie des patients et des aidants, la valorisation de |la recherche et du transfert technologique.

Méthode :

BIND est constitué de 59 équipes de recherche dans des domaines divers allant de la clinique aux sciences humaines et sociales en passant par
I’épidémiologie et les neurosciences et d’une structure associative (Maison du Cerveau).

Les missions du Centre d’Excellence BIND sont :

. Promouvoir et dynamiser la recherche translationnelle et multidisciplinaire.

. Développer la recherche sur les filieres de soins et 'économie de la santé.

. Encourager les échanges avec usagers/associations en particulier en termes de participation a la recherche dans le cadre des mesures du
PMND.

«  Animation de la recherche et ouverture vers des partenariats industriels a 'échelle régionale

 Animation et formation des personnels médicaux, paramédicaux, des aidants et des malades au sein du périmetre du centre mais surtout au
niveau régional pour diffuser le savoir acquis dans le centre d’excellence dans toutes les structures régionales.

. Participation au CoEN et réseaux internationaux MND.

Résultat / cible :

Quelques exemples de Projets de recherche emblématiques :

 RHU-SHIVA : Recherche épidémiologique afin d'améliorer la détection, stratification et prise en charge des lésions cérébro-vasculaires occultes
et de prévenir le déclin cognitif et la démence qui y sont associés. (Financement ANR, 2019).

 M-Park : Etude exploratoire de faisabilité pour le développement des programmes basés sur la méditation de pleine conscience chez le
patient parkinsonien. (Financement : France Parkinson SHS, 2019).

* Village Alzheimer : Evaluation de I'impact d’une telle structure sur I'amélioration de la qualité de vie des patients, aidant, personnel et
d’évaluer l'efficacité des prises en charges non médicamenteuses pour les malades, les aidants et le personnel. (Financement : ARS Nouvelle-
Aquitaine, 2018-2019).

 Création d’Equipes Spécialisées Parkinson sur le territoire de la Nouvelle Aquitaine : étude pilote ES-Park (Centre Expert Parkinson).
(Financement : ARS Nouvelle-Aquitaine, 2018-2019).

« Stigmatisation et auto-stigmatisation de la maladie de Parkinson approche langagiére des représentations sociales et cognitives, évaluation de
leur impact sur le traitement émotionnel et cognitif des patients. (Financement : France Parkinson, 2017, 2019)

 Habitat des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer : architecture et appropriation spatiale et territoriale. (Financement: Fondation
Médéric Alzheimer, 2016).

Actions de formation des personnels :

e Création et mis en place du DIU Maladies Neurodégénératives :

Universités impliquées : Bordeaux (coordinateur), Limoges, Poitiers. Objectifs de la formation : Permettre aux personnels paramédicaux d’acquérir
un corpus de connaissances de base théoriques et pratiques pour une meilleure prise en charge et/ou un meilleur accompagnement des patients
atteints de maladies neurodégénératives.

* Projet éditorial d’'un ouvrage pratique sur les Maladies Neurodégénératives

Réalisation d’un ouvrage sur les maladies neurodégénératives pour les étudiants en médecine. Il a proposé a I'éditeur que l'ouvrage soit adossé au
DIU et calgué sur le programme du DIU avec une approche pratique sur les différentes maladies neurodégénératives (Alzheimer, Parkinson, Sclérose
en Plaques, SLA, ....). La parution est prévue pour la rentrée universitaire 2020.

e Création d'un réseau d'HistoPathologie
BIND met en place un réseau thématique (HistoBIND) permettant de structurer, d’organiser les échanges et de partager des compétences et bonnes

pratiques sur les techniques d’histopathologie dans les maladies neurodégénératives..

Actions réalisées a destination du Grand Public :

* Projet "Tous chercheurs" a Bordeaux

Sur le modele lancé par l'association marseillaise « Tous Chercheurs », patients/aidants peuvent intégrer un laboratoire de recherche en
neurosciences bordelais et « jouer aux apprentis chercheurs » sur une problématique en lien avec les maladies neurodégénératives durant 2 a 3
jours. Les stages sont composés d’une alternance de périodes d'expérimentation, de discussion et de réflexion.

* Journée Grand Public : Chercheurs, patients, aidants : Tous ensemble ! (25/11/2019)

Cette journée s’est inscrite dans le cadre de la promotion, par le Plan Maladies Neurodégénératives, des échanges avec les usagers et les
associations. Cette derniére est organisée en partenariat avec la Maison du Cerveau et avec le soutien des associations de patients (France
Alzheimer Gironde, France Parkinson Gironde, AMMI, France AVC Gironde, ACMH, FRC, ...).

Conclusions / suites :

Renouvellement des actions menées pour les années a venir (« Tous Chercheurs », DIU Maladies Neurodégénératives, Journée Grand Public...).
Développement et finalisation de nouveaux projets :

e Sur les thérapies non médicamenteuses (méditation pleines consciences), dépot d’un PHRC-N en réflexion.

 Développement d’un réseau « jeunes chercheurs » au sein du Centre d’Excellence.

* Projet de diffusion et vulgarisation scientifique avec les associations de patients.

Contact du porteur de I'action : bind@u-bordeaux.fr




Stages « Tous Chercheurs » a Bordeaux

Quelques paroles...

« Quelle belle initiative Claudine, Sophie, Mickael
et moi venons de vivre ! [..] Incroyablement
abordables, leurs connaissances, leurs gentillesses
et leur accueil nous ont permis de repartir
pleinement confiants quant a noétre devenir !
Chaque pas est une conquéte [...] Croyez-moi, je
suis heureuse d’habiter la Gironde car le devenir
de mon cerveau malade est dans les « mains »
de scientifigues reconnus mondialement mais
surtout passionnés par leur travail ! »

Florence Armand, patiente, Comité 33 France Parkinson

« Autour de Parkinson : Deux jours d’échanges,
deux jours de rencontres. Apprendre les uns des
autres. Approcher le travail des chercheurs.
Accrocher des sourires pour mieux nous
comprendre. Ouvrir notre cceur : les chercheurs le

meéritent. »
Claudine, patiente

« Ce stage a été |'occasion pour les patients de
mieux appréhender le milieu de la recherche et
ses difficultés mais il a également représenté,
pour nous, 'opportunité de développer de réels
échanges pour mieux comprendre la maladie au
travers de nos différents projets d’études ».

Marie-Hélene, Ingénieur recherche, IMN

MIEUX COMPRENDRE SA MALADIE POUR MIEUX LA COMBATTRE

Parce qu’une personne combat mieux sa maladie lorsqu’elle la connait, la comprend et est au courant des
avancées de la recherche dans le domaine. « Tous chercheurs » est une initiative créée par Constance
Hammond chercheuse a I'INMED (Institut des neurosciences de la Méditerranée, Marseille).

Objectif :

Lobjectif principal de cette action est de mettre en place le projet « tous chercheurs »
(http://touschercheurs.com/index.php?page=22) a Bordeaux visant a immerger des patients/aidants
pendant 2 a 3 jours dans la recherche (laboratoires, services cliniques, imagerie...) sur les maladies
neurodégénératives lors de stages pratiques dans des structures de recherche (laboratoires, services
cliniques, imagerie,...). Cette action est réalisée en partenariat avec le Maison du Cerveau.

Les objectifs sont les suivants :

e acquerir, par la pratique, les bases de biologie nécessaires a la compréhension de leur maladie,

e comprendre certains mécanismes connus ou supposeés a l'origine de cette maladie,

e se sensibiliser aux spécificités et contraintes de la recherche,

* discuter avec un expert clinicien des différentes pistes de recherche ou de traitement envisageables,

* aborder avec une lecture critique les avancés de la recherche décrites et diffusées par les médias.

Meéthode :

Les participants sont encadrés par des chercheurs et apprennent a travailler comme eux : ils observent,
formulent des hypotheses puis expérimentent, analysent leurs résultats et les discutent.

Les stages sont composés d’une alternance de périodes d'expérimentation, de discussion et de réflexion. Les
expériences d’initiation sont consacrées a l'acquisition des notions de base en biologie alors que les
experiences spécialisées sont en lien avec les mécanismes a l'origine de la maladie ou avec les techniques
utilisées pour I'étudier. Ces expérimentations restent simples et accessibles au plus grand nombre.

Résultat / cible :

Les stages s’adressent a des adultes, membres d'associations de malades, aucun prérequis n‘est demande.
lls sont organisés pour des groupes de 5 a 10 personnes.

L'IMN a accueilli le premier stage pilote bordelais en juin 2019 et a permis d’aborder, avec un groupe de
guatre patients, la maladie de Parkinson par le biais de la recherche fondamentale pour ensuite enrichir le
dialogue entre ces patients et un clinicien. Dans ce but, 'lMN a proposé des expériences et des séances de
cours pour couvrir les différents axes de recherche actuels sur la maladie de Parkinson. Chercheurs,
doctorants, post-doctorants, ingénieurs et cliniciens impliqués dans la recherche ont participé a ce stage
renforcant le dialogue entre professionnels de la recherche, patients et aidants.

Exemple :

Journée 1

Accueil et présentation du programme
Présentation du laboratoire d’accueil
Matin : :

Cours Physiopathologie
Présentation de travaux de recherche de jeunes chercheurs
Déjeuner convivial dans I'Atrium

Aprés-midi Expérience (Groupe 1)
Expérience (Groupe 2)

Journée 2
Accueil ou récapitulatif de la journée 1
Matin Expérience (Groupe 2)
Expérience (Groupe 1)
Midi Déjeuner dans I'Atrium Echanges entre les 2 sous-groupes sur leurs expériences

. Discussion avec les chercheurs et cliniciens
Apres-midi . _ , S,
Cléture du stage avec tous les intervenants et les patients pour un retour d’expérience

Conclusions / suites :

Ce premier stage étant une réussite, I'lIMN répondra présent pour les futurs stages. En effet, BIND, |la Maison
du Cerveau et Bordeaux Neurocampus souhaitent renouveler 'expérience en 2020, en proposant plusieurs
stages traitant des différentes maladies neurodégénératives (Parkinson, Alzheimer, Sclérose en Plaques, ...).

Contact du porteur de I'action : bind@u-bordeaux.fr




Réhabilitation de la Personne atteinte de maladie
d’Alzheimer ou démence mixte a Domicile - mesure d’'Impact
(REPAD-I)

Partenariat : AIRPM  Objectifs :

‘Niiﬁhﬂ iﬁﬁm Hiiia Mesurer l|'effet du programme de Réhabilitation Ambulatoire
Modélisée (RAM) sur l'indépendance des personnes malades

Financement:

vivant a domicile et ayant un score au MMSE > a 18 d’une part, et
ARS lle-de-France d’autre part 216 et < 18.

ARS Nouvelle-Aquitaine 7 .
Fondation pour la Recherche en Meéthode :

Psichomotricité et Maladies de

Faisabilité: Etude de faisabilité en 2015, financée par la CNSA.
Zone : lle-de-France (IDF) et Nouvelle-Aquitaine (NA).

Effectif : 140 dyades (patient et son aidant proche).

Criteres :

Patients : 50 ans et plus, diagnostic de maladie d’Alzheimer ou
démence mixte (selon DSM-IV-R), MMSE > 16.

Aidant proche : venant au moins 2 fois /semaine.

Inclusion : Par les médecins de consultation mémoire et CMRR.
Expérimentateurs: 43 psychomotriciens et ergothérapeutes des
ESA. 2 investigateurs indépendants collectent les données de
recherche.

Photnc Intervention: 15 séances hebdomadaires de RAM. C’est une
thérapie non-médicamenteuse comprenant une évaluation initiale.
La conception d’intervention individualisée est basée sur une
analyse clinique structurée sur des bases scientifiques

Données associees a |I'étude Etna3 (Amieva et al. 2016).

Résultat / cible : 49 expérimentateurs ont été recrutés, afin

de compenser les départs. 41 ont fini leur formation. 20 médecins
de consultation mémoire sont a ce jour associés au programme.
Les inclusions ont démarré le 25 octobre 2019 en NA pour une
phase de test et concerneront les 2 régions le 25 novembre. Durée
d’inclusion 7 mois, résultats prévus en juin 2021.

Discussion : REPAD-I concerne des patients a un stade léger

d’'une maladie d’Alzheimer ou démence mixte. Les criteres
d’inclusion correspondent aux indications des ESA. La RAM integre
un modele de raisonnement pour concevoir |'intervention et une
aide a la décision.

Conclusions / suites : 'expéerimentation est en cours. La

RAM  pourrait étre transposée a d’autres maladies
15 seances de rehabilitation  FYIgele [t psychiatriques ou troubles
développementaux altérant I'indépendance de la personne.

Contact du porteur de I’action : Franck PITTERI 06 61 50 65 43 ou repadi.airpm@gmail.com



DIU Maladies Neurodégénératives a destination des paramédicaux

MODULE 1:
Physiopathologie (7h)

Introduction : Développement du systeme nerveux
Les acteurs cellulaires (neurones et cellules gliales)
Processus neurodégénératifs et inflammation
Pathogénie et physiopathologie de la maladie de Parkinson
Pathogénie et physiopathologie de la maladie d’Alzheimer
Pathogénie et physiopathologie de la SEP

MODULE 2 :

Aspects Transversaux (12h)
Fonctions cognitives : Définition, sémiologie, les fonctions et leurs
altérations
Les outils d’évaluation des fonctions cognitives dans les maladies
neurodégénératives
ETP : définition et aspects généraux
Recherche clinique
Les outils d’imagerie
neurodégénératives
Ethique et maladies neurodégénératives
Accompagnement et soins palliatifs dans les maladies
neurodégénératives
Aspects médico-sociaux dans les maladies neurodégénératives

MODULE 3 :
Maladie d’Alzheimer (14h)

Maladie d’Alzheimer et affection apparentées : aspects généraux
et épidémiologie

Diagnostic et histoire naturelle

Affections apparentées

Prise en charge des troubles psycho-comportementaux
Traitements médicamenteux

Aspects psycho-sociaux et accompagnement

Education thérapeutique et prise en charge non médicamenteuse

MODULE 4 :
Maladie de Parkinson (14h)

Syndromes parkinsoniens : aspects généraux, épidémiologie
Maladies apparentées et diagnostics différentiels

Histoire naturelle

Traitements médicamenteux

Traitements neurochirurgicaux

Signes non moteurs

Troubles cognitifs et psycho-comportementaux

Education thérapeutique et prise en charge non médicamenteuse

MODULE S5 :

Sclérose en plaques (14h)
Aspects généraux, et épidémiologie
Diagnostic, histoire naturelle et formes cliniques
Maladies apparentées
Traitements médicamenteux
Troubles associés
Education thérapeutique et prise en charge non médicamenteuse

MODULE 6 :

Autres maladies neurodégénératives (6h)
Sclérose Latérale Amyotrophique
La maladie d’"Huntington

fonctionnelle dans les maladies

Coordination : Colts Participants :

Université de Bordeaux
Pr Francois TISON

Dr Céline VEGA ROIATTI
Mme Julie ERRAUD

En formation initiale : 500€

En formation continue :

. ., . Reprise d’études non financées : 750€
Universites partenaires :

Université de Bordeaux Reprise d’études financées : 1000€

Pr Francois TISON
Université de Limoges
Pr Philippe COURATIER
Université de Poitiers
Pr Marc PACCALIN

Auxguels s’ajoutent les droits de
scolarité.

MIEUX SE FORMER POUR MIEUX SOIGNER

Dans le cadre de la deéclinaison régionale du Plan des Maladies Neuro-
Dégénératives (PMND) 2014-2019, la formation des professionnels est un enjeu
oour ameéliorer la qualité de la réponse apportée aux personnes malades et a
eurs proches aidants tout au long de la vie.

Cette communication, qui requiert une exigence toute particuliere dans le cadre
du parcours des maladies neurodégénératives, a conduit a une réflexion des
partenaires de I’ARS Nouvelle-Aquitaine pour sensibiliser, former et accompagner
les professionnels intervenant tant en établissement qu’au domicile.

Objectif :

Acquérir un corpus de connaissances de base théoriques et pratiques pour une
meilleure prise en charge et/ou un meilleur accompagnement des patients
atteints de maladies neurodégénératives

Meéthode :

Durée totale de la formation : 1 an

Volume horaire total : 109 heures

Enseighements théoriques : 67h — répartis en 6 séminaires de 2 jours
Enseignements pratiques : 42 heures

Résultat / cible :

Publics visés Infirmieres, Psychologues, Ergothérapeutes, Orthophonistes,
Assistantes sociales, Kinésithérapeutes, Manipulateurs en radiologie, Attachés de
Recherche Clinique, Autre public avec un niveau > a BAC+3 ou niveau équivalent.

Discussion sur l’action :

En 2019, ce DIU a formé 29 personnes (infirmieres,
orthophonistes, gestionnaires de cas MAIA, Manipulateur
Psychologues,...) provenant de I'ensemble de la Nouvelle-Aquitaine.

Les retours sur la qualité du programme et de I'enseignement sont tres bons.

ergothérapeutes,
Radio,

Conclusions / suites :

Une nouvelle session de formation aura lieu sur l'année universitaire 2019-2020

Modalités d’inscription

L'inscription est accordée au cas par cas, sur demande motivée (lettre de motivation) et une expérience
professionnelle est demandée. Inscription sous réserve d’acceptation par le responsable pédagogique de
I’"Université d’inscription.

Les inscriptions sont limitées a 30 participants par an (10 par Université).

Pour plus de renseignement et soumission des candidatures : bind@u-bordeaux.fr

Contact du porteur de I'action : bind@u-bordeaux.fr




Education thérapeutique ETP et troubles neurocognitifs TNC

C. DIEBOLT, C. POLIN, M. CHOULY, L. CARTZ-PIVER, M.A. MARTIN, L.A. GARCONNOT, J.P. CLEMENT, B. CALVET, P. COURATIER. CMRR Limoges, FRANCE

La maladie d’Alzheimer des sujets «jeunes» (MAIJ), les dégénérescences frontotemporales (DFT) ou les
atrophies focales (atrophie corticale postérieure ACP, aphasie primaire progressive APP) sont source de
détresse et d’isolement des personnes atteintes et de leurs proches aidants car ces pathologies
neurodégénératives rares sont mal connues des professionnels et du grand public.

L'ETP a pour objectif d’apporter des savoirs, des savoirs faire et des savoirs étre

aux personnes atteintes de maladie chronique pour leur permettre d’étre acteurs de leur maladie.

Présélection du
bindme malade-
aidant par I'equipe
ETP du CMRR

Population (2011-2019):

. Comprendre la
Quinze programmes ETP se maladie
sont déroulés.

123 sujets ont participeée :

- APP : 18 patients et 18 Maintenir Ia
aidants communication

- ACP : 4 patients et 4 avec les proches
aidants

- .DFT : 16 patientset 17/ Exprimer son
Aidants , vécu face a Ia
- MAJ : 23 patients et 23 maladie

aidants.

'évaluation par des échelles avant/apres I’ETP:

- Dépression et anxiété (Echelle HAD ) : Scores
identiques entre personnes malades et aidants
avant I'ETP et stables apres I'ETP;

-Sentiment de fardeau de I'aidant (échelle Zarit-
22) : Apres I'ETP, réduction de l'item « peur de ne

pas pouvoir m’‘occuper de mon proche » (p=0,05)

Entretien avec le/la Refus de

Neuropsychologue 'ETP:
Consentement a formation de
'ETP aidant

Evaluation -

Diagnostic
educatif Adapter son
quotidien
Programme N
ETP en six Prévenir les risques
Sesslons dus & la maladie
, ATELIERS A LA DEMANDE :
Evaluation - Trouver des aides
Post-ETP - Maintenir I'équilibre

alimentaire

Questionnaire de satisfaction :
- Rencontres avec d’autres personnes malades et leurs

proches tres appréciées; meilleure compréehension de la
maladie, meilleure acceptation des aides.

Avis de I'équipe ETP:

- Tres bonne adhésion dans les groupes; valorisation de

la parole de la personne malade au sein du binome.

Conclusion: LETP est realisable dans les formes légeres a modérées de TNC;

L'ETP est a proposer aux patients peu apres 'annonce du diagnostic.

Contact : CMRR, Pole Jean Marie Léger, CH Esquirol, Limoges
0555 43 12 15- cm2r@ch-esquirol-limoges.fr

Programme ETP autorisé par I'ARS en 2011,
renouvellement en 2014 et 2017.
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Strategie de developpement en milieu rural

d’un programme d’Education Thérapeutique (ETP)
co construit Ville-Hopital

Contexte :

En 2016, le réseau ESCALE Santé et le CHU de Bordeaux ont co construit un programme ETP sur |la Maladie de
Parkinson (MP). Ce programme sera déployé de facon identique sous les intitulés « Parkevie » a I'hopital et
« Parkenville » en milieu rural. Sa mise en ceuvre débutera en septembre 2017.

Objectif de la stratégie de développement du programme PARKENVILLE:

Favoriser le repérage, le diagnostic et l'orientation par les professionnels sanitaires, sociaux et médico-
sociaux, ainsi que par les aidants professionnels a domicile, afin de faciliter I'acces des patients et de leurs
proches au programme ETP en proximite.

Méthode :

1. Organiser des temps de formation sur le territoire avec le Centre Expert Parkinson et France Parkinson a
destination :
» des professionnels sanitaires, sociaux et médico-sociaux
» des aidants professionnels (maintien a domicile)
2. Proposer les ateliers du programme « Parkenville » au plus proche du lieu de vie des usagers.
Participer au forum grand public du territoire.
4. Participer au groupe de travail « Maladie de Parkinson » dans le cadre du Contrat Local de Santé (CLS) Sud
Gironde, qui a pour objectif de coordonner I'ensemble des acteurs et leurs actions sur le territoire.

Résultat / cible depuis 2017 :

1 Nombre professionnels formeés : 70 sur 5 sessions

1 Nombre d’aidants professionnels formeés : 80 sur 2 sessions

1 Nombre de sessions de programme « Parkenville » : 2, soit 14 patients et aidants
Jd Nombre de participation aux forums « Grand public » : 1/an, soit 3.

w

Discussion sur l'action :

Les leviers :

. La venue d’un médecin neurologue du Centre Expert Parkinson (formations et animation d’ateliers).

- La mise en ceuvre des formations permet peu a peu d'ouvrir des échanges avec |'infirmiere coordinatrice
du programme, de s'approprier le contenu des ateliers et d’orienter de facon pertinente et sécure.

Les freins :

1 Une méconnaissance de I'ETP, des représentations et des idées erronées tant chez les professionnels que
chez les usagers.

J La difficulté d’apporter le message jusqu’au public cible.

Conclusion:

Les semaines apres les formations ont été suivies d’orientations de patients par les professionnels.

La perspective pour I'année a venir est daugmenter le nombre de professionnels formés pour faciliter le
repérage du public cible et augmenter la lisibilité.

Il est important d’initier un repérage précoce au regard des chiffres du Sud Gironde (source : ORS 2017), qui
indique 200 cas ALD et 25 nouveaux cas ALD/an pour maintenir leur qualité de vie quotidienne et celle de
leurs aidants.

Contact : Christine Soulé, Infirmiere Coordinatrice Sud Gironde programme PARKENVILLE,

ESCALE Santé, christine.soule@escale-sante.fr



Développement de la telemédecine en EHPAD, FAM et MAS

Principales spécialités médicales
des 34 projets

Diabétologie /
Endocrinologie

Soins Palliatifs /
Douleur /
Décision
éthique

Répartition des 34 projets par grappe et
par département

Lecture : 3 projets dans le département 79, qui regroupent chacun 10, 13 et 15 EHPAD respectivement

Proportion des risques les plus fréequents
cités par les coordonnateurs de grappe

Contact du porteur de I'action

Objectif :

La télémédecine offre de nouvelles possibilités
d’acces aux soins en particulier dans les territoires
sous denses en meédecins et aupres des résidents
d'établissements meédico-sociaux. Elle contribue
également au renforcement des coopérations
territoriales et favorise la sécurisation des eéchanges
de données au sein d’'une méme équipe de soin.

A ce titre, son développement fait partie des axes
prioritaires du plan régional d’acces aux soins de la
Nouvelle-Aquitaine.

Methode :

Lancement d’appels a candidatures en 2018 pour le
développement des téléconsultations et des
teléexpertises a destination des résidents d’EHPAD.

Aide financiere de 8 000 € par EHPAD + 1 forfait de
coordination de 30 000 € par grappe de 10 a 15
EHPAD.

Résultat / cible :

34 projets (soit 456 EHPAD) ont été retenus en 2018
pour un déploiement prévu sur une durée d’un an.

Discussion sur l’action :

85% des grappes ont choisi
techniques fin septembre 2019
67% des grappes ont validé leur
meédicale sous forme d’'un schéma de flux

leurs solutions

organisation

= Entrée dans l'usage : réalisation des premiéres
TLC tests
> Gironde : 1°" et 3 octobre 2019

> Deux-Sevres : 10 et 14 octobre 2019 ...

Conclusions / suites :

Elargissement en 2019 de l'appel a candidatures aux
résidents de FAM et MAS
Réflexion en cours pour 2020

. ars-na-telemedecine@ars.sante.fr



http://www.ars.nouvelle-aquitaine.sante.fr/

Pieces de theéatre : « Je ne voudrais pas déranger »

Objectif :
Valider la capacité des personnes malades d’Alzheimer a penser, a exprimer leur ressenti et faire
entendre leur voix.

Changer le regard des professionnels et de la société sur leur propos et leurs comportements pour y
faire sens.

Méthode :

Fin 2016, dans le cadre du plan Alzheimer, Michel Laforcade, Directeur général de I’ARS a lancé une
vaste action de recueil des paroles des personnes hébergées dans tous les EHPAD de la Région
Nouvelle-Aquitaine. Les professionnels de chaque établissement ont été invités a récolter ces
paroles a |'état brut.

112 établissements ont répondu et ces paroles ont été confiées a un auteur, Renaud Borderie, qui
en a fait un texte long apres avoir passé également une semaine dans un EHPAD .

L'intitulé pour ces pieces de théatre « Je ne voudrais pas déranger » résulte de la démarche initiée
par l'auteur lors de ses visites ou il souhaitait se fondre parmi les résidents, les familles et les
personnels.

2016/2017 : Le Pole Culture et Santé (SCIC) et I'Office Artistique de la Région Nouvelle-Aquitaine
(LOARA) ont eu pour mission de conduire l'identification des équipes artistiques susceptibles de
s’engager dans ce projet et de le coordonner.

Ce texte a été confié a 3 compagnies de théatre (Crypsum en Gironde, Zavtra en Limousin, UEsquif
en Deux-Sevres), qui se le sont approprié ensemble. Un travail en résidence dans trois lieux de la
région (La Métive, La Maison CASARES et aux Genéts) est intervenu pendant 6 mois. A partir
d’'un scénario partagé, trois interprétations mettent en scene tels ou tels propos avec humour et
poésie.

Résultat / cible :

2018 : Présentation au théatre Moliere a Bordeaux des 3 pieces par les compagnies, en présence du
Directeur général de I'ARS et du Directeur de I’Office Artistique de la Région Nouvelle-Aquitaine.

Engagement de I’ARS de participer financierement a la diffusion des spectacles en partenariat avec
les EHPAD.

Programmation dans les scenes théatrales a travers la Nouvelle-Aquitaine. A ce jour, plus de 50
représentations et une dizaine en attente essentiellement portées par les EHPAD.

Discussion sur l’'action :

Les débats en bord de scene avec les comédiens, des professionnels, des familles a l'issue des
spectacles sont toujours tres riches.

Intérét évident des EHPAD pour organiser des apres-midi ou des soirées ou |la piece donne lieu a des
rencontres entre résidents, familles et personnel soignant.

Mobilisation des mairies ou communautés de communes pour mettre a disposition les salles
polyvalentes et de spectacle.

Impliquer |la population pour accompagner le changement de regard sur les personnes malades,
tout en prenant en compte le ressenti des personnes atteintes de maladies neurodégénératives
lors des représentations.

Conclusions / suites :

Rencontre de deux mondes : celui de |a culture et de |la santé.

Le théatre pour donner du sens a la rencontre de I'Autre dans sa différence et sa fragilité.

Valider la capabilité de la personne malade a éprouver des émotions et a les dire dans un langage
métaphorique.

Permettre aux personnels de retrouver du sens a leur travail.

Nécessité d’une plus grande collaboration avec I'ensemble des acteurs accompagnant les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer et/ou maladie apparentée.

Nécessité de promouvoir les pieces aupres des scenes théatrales et de festivals dans leur
programmation, afin de toucher aussi tout citoyen face a ces enjeux.

Changer le regard pour s’engager vers une société inclusive ou la Fraternité prend tout son sens.

Contact du porteur de I'action : Docteur Genevieve Demoures, Présidente de France Alzheimer 24, Médiatrice pour la

diffusion du projet : demoures.genevieve@gmail.com / Madame Béatrice Maisonnave, Chargée de mission Culture et Santé
ARS : beatrice.maisonnave@ars.sante.fr




Le Tango au service de la prévention des chutes et de l'isolement social chez les personnes atteintes

de pathologie neuro-évolutive

EGOA est un EHPAD de plain-pied, privé a but lucratif, comprenant un PASA et une UHR, située
au sud de Biarritz, au cceur du village de Bassussarry. Cet établissement, comprenant 42 lits
d’hébergement permanent, est spécialisé dans I'accompagnement de personnes atteintes de
maladie d’Alzheimer et/ou de maladies apparentées. Par ailleurs, suite a un appel a
candidatures de 2017, 'EHPAD EGOA est reconnu « Pole ressources de proximité » par I’ARS
Nouvelle-Aquitaine.

Objectif :

 Evaluer et analyser les effets de I'entrailnement moteur basé sur le tango chez des sujets
ages dépendants avec des troubles cognitifs inclus dans un programme de stimulation de
I'équilibre et de |la posture.

e Démontrer la valeur ajoutée de la pratique du tango dans la préservation des capacités
fonctionnelles des participants.

 Lutter contre l'isolement social en proposant une activité physique adaptée aux capacités
préservees, a |'histoire de vie et a l'intérét culturel.

Méthode :

Depuis novembre 2018, une fois par semaine, un groupe de résidents (8 par séance) de
I"EHPAD EGOA de Bassussarry participe a I'atelier de tango.

Les criteres d'inclusion dans ce groupe sont : Avoir envie de danser, avoir recu un diagnostic de
maladie neuro-évolutive, un résultat MMSE entre 9 et 26 et un résultat TUG de moins de 30
secondes.

Les ateliers sont coordonnés en bindbme par la psychomotricienne et une ASG.

La création de rituels, le développement pédagogique et l'environnement musical avec le
mouvement ont contribué a fidéliser les participants. La durée de chaque atelier est d'une

heure.

Résultat / cible :

Le nombre de résidents qui ont participé depuis un an est de 18 personnes. Les scores aux tests
TUG effectués indiguent une amélioration des résultats. Le taux de chute a diminué chez les
participants. Sur le plan social, nous observons comment le tango a aidé les participants a se
reconnecter en couple, en groupe, a la musique, aux émotions permettant de sortir de
I'isolement.

Nous sommes accompagneés par I'équipe de 'INSERM U1093, chercheurs en neurosciences de
I"Université de Bourgogne, qui font un travail d’analyse pour connaitre I'impact et le lien de la
pratique du tango avec le maintien des capacités motrices et locomotrices.

Discussion sur |'action :

Le rythme du tango et la cinématique, que cette musique propose dans le mouvement, sont
une porte ouverte sur la réminiscence des moments vécus dans leur parcours vital
(témoignages et confidences sur leurs parents, leurs amours, les étapes de ces vies si riches).

La participation aux ateliers fait partie du Projet d’/Accompagnement Personnalisé (PAP) de nos
résidents « tangueros », avec les principaux objectifs : locomotion, estime de soi et
épanouissement.

Conclusions / suites :
Nous proposons aux familles de venir danser avec nous. Ainsi comme aux résidents d’autres
structures de notre territoire de proximite.

En conclusion, le tango est une pratique bénéfiqgue comme accompagnement aux pathologies
neuro-évolutives qui crée du lien social et contribue a la prévention des chutes par une
approche non médicamenteuse.

Mr. Belmar — EHPAD EGOA (Bassussarry — 64) - Tel. : 05 59 43 06 76

Mail : maisonderetraiteegoa@wanadoo.fr




Logo

Le pied a I’étrier, la médiation par le cheval

L'établissement BON AIR a Cambo Les Bains propose un accompagnement innovant autour
du cheval avec le centre équestre URKODEA a Hasparren :

Les objectifs de ce projet sont multiples :

Ouverture sur |'extérieur, sollicitation des capacités cognitives (mémoire, attention, praxies, reperes spatio-
temporaux...), apaisement de l'anxiété, développement du lien social, mobilisation des fonctions motrices
(se lever, brosser ou nourrir I'animal...)

Une organisation ritualisée :

Tous les 15 jours, depuis janvier 2016, une rencontre a pied avec le cheval est
organisee.

Un groupe de résidents constitué de personnes (6 a 8 par séance) ayant un
syndrome démentiel, une maladie de Parkinson ou un handicap mental, se rend
au centre équestre accompagné par la psychologue et |'animatrice. Il est
également encadré par un moniteur eéquestre.

Deux grilles d’observation sont remplies a chagque séance avec comme
indicateurs : satisfaction, dynamique de groupe, thymie, comportement...

Le déroulé de séance toujours identique favorise le lien de confiance et le
sentiment de familiarité : temps d’accueil ou le groupe reprend contact avec le
lieu autour d’un café, temps d’échange, temps partage avec le cheval.

Des résultats encourageants :

'analyse des grilles d’'observation, intégrée au Projet d’Accompagnement
Personnalisé (PAP), permet d’identifier de nombreux bénéfices : autonomie
croissante dans les soins apportés a I'animal, prise de repéres par les rendez-
vous et la reconnaissance de l'lanimal, résurgence de souvenirs et d’émotions
lors de temps de parole, création d’'une dynamique de groupe dans un lien de
confiance, amélioration de la thymie et apaisement des syndromes anxieux. A
ce jour, 15 personnes ont pu bénéficier de cette activité.

Un moment de partage :

Cela recouvre plusieurs dimensions et des bénéfices multiples pour le résident :
complicité entre I'animal et |la personne agée, amélioration de 'autonomie dans
les gestes et déplacements, évocation de souvenirs et prises de parole, détente
et apaisement.

Du plaisir pour tous !

Le résident se préoccupe de I'animal et se sent utile. Le contact avec le cheval
apaise, suscite des émotions, des réactions, des interrogations et facilite les
échanges avec le résident mais aussi avec ses proches et les soighants qui
découvrent le résident autrement et dans un environnement différent hors des
murs de I’'EHPAD.

Afin de poursuivre les bénéfices et favoriser I'empreinte émotionnelle, des
photos décorent les murs des chambres des participants et sont de bons
prétextes aux discussions et aux bons souvenirs.

Contact : Emmanuelle Poulin, psychologue — Francine Urgorry, animatrice

EHPAD Bon Air : 05.59.29.70.26 — accueil@bonair.fr



Mediation sensorielle au Pays-Basque

Photos
illustrant 'action

LAAPAVA gere les EHPAD Pausa Lekua, situé a Isturitz, et Goxa Leku, situé a lholdy.
Chaque site propose de I'hébergement permanent, temporaire et un pole d‘activité
et de soins adaptés, destinés aux résidents présentant des troubles cognitifs
modéreés. L'EHPAD Goxa Leku dispose également d'une unité protégée de 10 places
et participe a I'organisation d'un accueil de jour itinérant sur la Basse-Navarre.

Objectifs :

La meédiation sensorielle est un accompagnement proposé depuis 2018 dans le

cadre du déploiement du projet « Prendre soin de chacun » sur les deux EHPAD.

Cette approche, incluse dans le projet d'établissement révisg, vise a :

- Diminuer les troubles du comportement des personnes atteintes de maladie
neurodégéneérative

- Maintenir une voie de communication et les liens affectifs des personnes
atteintes de maladie neurodégénérative avec leurs proches jusqu’au bout

- Soutenir les aidants naturels

Meéthode :

Evaluer la réceptivité de la personne a la stimulation sensorielle avec différents
meédiateurs : odeurs, lumieres, sons, toucher

- Proposer aux aidants une séance commune avec un accompagnant formeé a la
meéthode Snoezelen ©

- Séance commune de médiation sensorielle

- Proposer a l'aidant de poursuivre ces séances selon ses souhaits : seul avec son
proche (mise a disposition du matériel par I'établissement) ou accompagné par
un professionnel

Résultat / cible :

Pour les personnes atteintes de maladie neurodégénérative, la mediation
sensorielle est une action qui peut étre intégrée au projet d'accompaghement
individualisé. Cela résulte d'une réflexion pluridisciplinaire et du recueil des
souhaits de la personne et de sa famille. Cette action permet :

- Lexpression des sensations par une interaction avec I'accompagnant (aidant ou
orofessionnel) — réceptivité accrue, meilleure présence a 'autre

- Diminution tres nette des troubles du comportement durant la séance

Pour les aidants :

- Prise de plaisir a étre ensemble, a partager des moments sensoriels

- Découvrir une autre voie de communication

Discussion sur l’action :

En parallele, cette action a permis une valorisation de la pratique des
professionnels de nos EHPAD par cette nouvelle approche.

Conclusions / suites :

Cette action permet une ameélioration du lien avec les proches qui peuvent a
nouveau entrer en interaction avec la personne qui a perdu le langage.

Cette action a insufflé une dynamique nouvelle au sein de nos équipes. Nous
travaillons actuellement a I'amélioration de la détection des aidants en situation de
fragilité lors de leurs visites, tout au long du séjour de leur proche.

Contact du porteur de I’'action : aapava@orange.fr



Les Fontaines de
Monjous
Gradignan (33)

Experimentation d’'une Equipe mobile et de liaison, adossée a une

Unité Cognitivo-Comportementale (UCC)

Contexte :

= Ftablissement sanitaire et meédico-social en Gironde : 131 lits EHPAD, 20 lits SSR

polypathologique, 10 lits UCC, 36 lits FAM, Accueil de jour, consultation mémoire, HDJ
Thérapeutique

" Expérimentation innovante financée pour une durée de 3 ans par I’ARS. Début : Octobre 2019
Cahier des charges s’inscrivant dans celui des UCC

Objectifs : Suivi des patients hospitalisés a 'UCC

" Observer les troubles du comportement du patient dans son milieu de vie (domicile ou EHPAD)
= Evaluer les conseils de prise en charge préconisés en sortie d’hospitalisation

= Echanger avec les équipes pluri professionnelles, les médecins traitants et les aidants

= Elaborer un plan de prise en soin des troubles du comportement

Méthode :

= 4 professionnels de I"'UCC (médecin, psychologue,
AMP, IDE) se déplacent sur le lieu de vie du patient
(Intervalle de 15 jours a 1 mois)

" Propositions meédicamenteuses et hon
meédicamenteuses pour apaiser les troubles du
comportement

Cibles :

" Diminuer et stabiliser les troubles du comportement des patients sortis d’"UCC (NPI en baisse)
= Eviter les ré hospitalisations

* Diminuer la durée moyenne de séjour des patients en UCC et augmenter la file active
" Soutenir I'aidant et les professionnels (échelle de qualité de vie)

Discussion sur l’action :

= Diminution et/ ou stabilisation des troubles du comportement pour la grande
majorité des patients

" Dispositif apprécié par les familles et par les professionnels avec bon échange sur
les pratiques

" L['expérimentation crée des demandes hors cahier des charges auxquelles I'équipe
ne peut pas répondre : Avis et conseils pour des patients non vus a I'lUCC

Conclusions / suites :

= Retours positifs: Aide non négligeable a |la prise en charge spécifique
" Pérenniser le dispositif apres la phase d” expérimentation et d’évaluation
" Etendre le dispositif a des patients en amont de |’"hospitalisation de I'UCC ?

UCC Mobil’ 07 64 37 31 15 / c.doireau@probtp.com



Résidence
Les jardins du
Marais

Programme d’accompagnement Parkinson en EHPAD

Ouvert depuis mars 2012, I'EHPAD « Les Jardins du Marais », situé a Saint-Agnant, en Charente-Maritime, dispose

de 85 chambres individuelles dont :

14 chambres en unité protégée pour personnes désorientées

12 chambres dédiées au programme d’accompagnement de personnes atteintes de |la maladie de Parkinson ou
souffrant d’'un syndrome parkinsonien

5 chambres d’hébergement temporaire

Intégré a notre projet d ‘établissement, le projet Parkinson a fait I'objet d’'une expérimentation de 2012 a 2018
avant de passer en « droit commun » lors de la négociation de notre CPOM. Ce projet s’est construit avec le
soutien de I’Association France Parkinson et de I’ARS Nouvelle-Aquitaine.

* |'expertise, en juin 2018, des Professeurs Houeto et Meissner, responsables des Centres Experts Parkinson
(CEP) des CHU de Poitiers et Bordeaux, en lien avec I’Association France Parkinson, nous a permis d’améliorer le
projet d'accompagnement MP sur plusieurs axes :

* Bilan et évaluation interne du suivi des résidents parkinsoniens en EHPAD

* Evolution du projet initial vers un programme d’accompagnement Parkinson avec des criteres d’entrée et de
sortie

Afin de pérenniser financierement ce programme, |'établissement a fait I'objet, a titre dérogatoire, d’'une nouvelle
évaluation du GMPS, permettant de maintenir le personnel dédié au programme : soit, 0,5 ETP d’ergothérapeute,
0,5 ETP de psychomotricienne et 1 ETP d’AES.

Objectif :

* Assurer aux personnes agées atteintes de la maladie de Parkinson et/ou de symptomes parkinsoniens |'acces a
un accompagnement et a des soins adaptés visant a 'amélioration de leur qualité de vie

* Eviter une rupture dans le parcours de soins de |la personne agée atteinte de la maladie de Parkinson

Méthode :

* Former I'ensemble du personnel par des professionnels experts, ainsi que des professionnels de France

Parkinson

* Favoriser une évaluation globale et partagée en interne et en externe issue des échelles MDS-UPDRS et PDQS8

* Mettre en place des thérapies non médicamenteuses individuelles ou collectives par différents professionnels
(kinésithérapeute, ergothérapeute, psychomotricien, orthophoniste, art-thérapeute, psychologue) en fonction
des objectifs définis dans le projet d'accompaghement individualisé.

Résultat / cible :

* Nombre de personnes prise en charge dans le programme depuis 2012 : 46
* Nombre de neurologues collaborateurs : 7

* Nombres de salariés formés depuis 2012 : 85 « Le manege enchante »
ceuvre collective des

résidents Parkinsoniens

) e ’ [ J .
Discussion sur l'action : 2015

* Focus sur I'art thérapie et ses bienfaits
* Passage en dotation globale pour une meilleure coordination entre les professionnels

de rééducation
 Répondre aux demandes d’admission départementales, régionales, voire nationales, de plus en plus nombreuses

Conclusion:

* Poursuivre les projets intergénérationnels « Culture-Santé »
 Souvrir comme établissement ressource Parkinson sur le territoire
 Deévelopper la téelémédecine

Contact du porteur de lI'action : Mme Michelet Christelle, Directrice

0546 83 51 70 jardins-marais-st-agnant@domusvi.com



Limiter les comportements problemes chez des personnes atteintes de MND

rares héréditaires a expression motrice, cognitive et comportementale

La MAS Les Jonquilles de Bire, située a Tresses en Gironde accueille 60
personnes atteintes de paralysie céeréebrale. Depuis mars 2017, 15 places (8
accueils permanents et 7 accueils temporaires) ont été créées pour
l'accompagnement des personnes atteintes de MND, dont la maladie de
Huntington. En 2019, la file active est de 26 personnes en AT et 3 personnes
ont intégre I'accueil permanent.

Les comportements associés aux MND operent des changements apparents a la
personnalité de la personne atteinte. C'est souvent une source de détresse
importante tant pour elle que pour les personnes qui accompagnent (aidants,
membres de |la famille, professionnels de la santé).

Des approches simples permettent parfois de prévenir ou de controler certains
comportements qui peuvent compromettre la sécurité de la personne ou de son
entourage.

Objectif :

- Proposer un cadre institutionnel flexible qui tient compte de I'acceptation de |a
personne, de sa personnalité et de |'évolution de sa pathologie, qui sont
guestionnées a tout moment ;

- Eviter des ruptures de parcours.

Méthode :

- Analyse clinique fine du comportement du résident et de son histoire.

- Prise en compte des envies personnelles de chaque résident notifiées dans le
projet personnalisé et dans le dossier patient accessibles facilement a tous.

Discussion sur l’action :

Ce travail va au-dela de l'individu et impacte le collectif qui laisse place a
I'individualité de chacun dans le respect de chaque personne.

'analyse de |'histoire de vie, de la personnalité, des envies et du comportement
est un travail pluridisciplinaire (soignants, assistante sociale, psychologues,
parameédicaux, encadrement...). Les réunions cliniques pluridisciplinaires
bimensuelles mettent a l'ordre du jour les observations notables faites aupres
des résidents, qui nécessitent un ajustement global de [l'équipe. Les
transmissions quotidiennes sont faites de facon pluridisciplinaire et permettent
d’alerter a un premier niveau sur un ajustement nécessaire.

Conclusions :

En partenariat avec la filiere BrainTeam, le CHU de Bordeaux et les
représentants des wusagers, la MAS envisage de déployer son offre
d’accompagnement par 'ouverture d’un accueil de jour en renfort de l'offre de
répit pour prolonger le maintien a domicile. Le dispositif complet permettra
d’éviter des ruptures de parcours.

Contact : MAS Les Jonquilles de Biré — 60, Av. de Mélac — 33370 Tresses

mas.tresses@agimc.fr / 05 56 33 42 04



La Passarela

Accueil temporaire en urgence

La Maison d’Accueil Temporaire (MAT) autonome permet d’accueillir
15 personnes en Accueil Temporaire (AT) et 10 en Accueil de Jour
(AJ). Située en zone rurale depuis décembre 1999, elle héberge des
personnes agées de plus de 60 ans avec possibilité d’accueil de
personnes atteintes de MND.

La MAT, 1¢r¢ expérimentation en Aquitaine, est venue en appui du
cahier des charges des appels a projet des MAT de Nouvelle-
Aquitaine.

Objectif : Sécurisation de la personne atteinte de maladie

heurodégénérative

- Accueillir la personne malade lors d’une hospitalisation en urgence
de son proche aidant quelque soit I’heure et le jour.

- Permettre a la famille qui habite loin de prendre le temps de venir
pour gérer la situation.

- Soulager l'aidant pour qu’il accepte de partir se faire soigner.

Méthode :

-Avoir un service flexible avec accueil possible de jour comme de nuit,
-La procédure d’accueil doit étre simplifiée,

-Une infirmiere est d’astreinte jour et nuit, dimanche et jour férié,
-L'ensemble de I'équipe a recu une formation a la prise en soin par
I"Humanitude,

- accueil temporaire doit avoir un projet spécifique qui doit s'adapter
a toutes les situations.

Résultat / cible :

-Assurer un Zéro sans Solution,

-Réussir et organiser I'laccueil de la personne,

-Permettre a I'aidant de se faire soigner,

-Sécuriser la personne atteinte de maladie neurodégénérative.

Discussion sur |’action :

'accueil temporaire en urgence nécessite que les professionnels
soient formés. Dans les situations d’urgence, nous devons nous
adapter rapidement a la situation.

"accueil en urgence nécessite aussi d’étre inclus dans un réseau de
orofessionnels avec lesquels nous avons 'habitude de travailler. Tant
dans 'accompagnement de la situation sociale que médicale.

Conclusions / suites :

La flexibilité et la volonté de toujours apporter une solution a |'aidant
et la nécessité de faire partie d’un réseau pluridisciplinaire sanitaire,
social et médico-social (PTA, professions libérales, hopital, ....).

Contact du porteur de l’'action : Mme Marie-Jo GUIPOUY - 06.81.09.41.38
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« Allo Répit » : le relayage a domicile pour les aidants

« Si vous ne pouvez pas dormir chez nous, nous venons dormir chez vous ».
All6 Répit est un service expérimental créé en 2011 par 'EHPAD Pélisson Fontanier de Bénévent-'’Abbaye (23),
grace au soutien financier de I’ARS de |'ex-Limousin. Ce service s’inspire du dispositif de baluchonnage créé en
1999 par Marie GENDRON au Québec. L'idée est qu’une « baluchonneuse » s’installe au domicile pendant que
I'aidant parte se reposer. Allo Répit intervient sur 'ensemble du département de la Creuse.

Objectifs :

» Permettre aux aidants naturels de prendre pendant plusieurs jours du repos, hors de chez eux, en
laissant leur proche dans son environnement habituel et familier;

» Soulager les aidants dans l'accompagnement de leur proche et leur permettre de le garder le plus
longtemps possible au domicile.

Fonctionnement :

1. Un premier contact téléphonique avec le Directeur et/ou le Cadre de Santé permet au demandeur
d’expliguer sommairement la situation et le besoin de recours a ce service. Un rendez-vous est
organisé au domicile de |la personne.

2. La premiere rencontre a domicile se déroule en présence de |'aidant naturel et de |la personne a aider.
Il s’agit de prendre connaissance de la situation individuelle du malade: situation administrative,
capacités physiques et cognitives, activités, habitudes de vie, d’évaluer les attentes et les besoins de
I'aidant; de connaitre les aides existantes (IDE, SAD...), de définir ensemble un projet adapté.

3. Ala date choisie, le Cadre de Santé se rend au domicile de |'aidé, accompagné de |'aide soignante qui
va effectuer la prise en charge. Une journée est passée en commun avec l'aidant naturel, avant son
départ, et permet d’établir une relation de confiance, de découvrir le mode de vie de l'aidé et les
pratiques de |'aidant.

4. l'aide-soignante, formée a |'accompagnement de personnes atteintes de maladies
neurodégéneératives, intervient ensuite au domicile de l'aidé et remplace |'aidant le temps de son
absence, 24h/24. Un questionnaire de satisfaction est systématiqguement envoyé a l'aidant, apres
chaque intervention, puis transmis a la Direction.

Avantages :

v' Un reste a charge faible pour 'usager: 2,29€/heure.

v Le maintien des repéres pour I'aidé atteint d’'une maladie neurodégénérative.

v Un service qui ne se substitue pas aux aides déja existantes (SSIAD, SSAD) : I'aide-soignante remplace
uniquement l'aidant.

v’ Les aides-soighantes sont toutes des Assistantes de Soins en Gérontologie (ASG) et sont donc des
professionnels formés a 'accompagnement des personnes atteintes de maladies neurodégénératives.

Bilan 2019 :

» Une activité en hausse depuis 2011 : 92 interventions ont été comptabilisées en 2018, soit 69
interventions de plus gqu’en 2011 et 20 interventions de plus qu’en 2016. En 2018, plus de 4000
heures d’intervention sont réalisées par les 3 aides-soignantes dédiées au dispositif. En 2018, 21
aidants différents ont été accompagnés.

» Une inscription sur le territoire satisfaisante: le dispositif est aujourd’hui bien connu en Creuse par
les services sociaux et les acteurs du domicile (UTAS, CCAS, PTA, SSIAD...).

» Un service de qualité : les retours des enquétes de satisfaction sont unanimes. All6 Répit contribue a
I'amélioration des relations aidé/aidant et a 'amélioration de la santé de |'aidant.

Conclusion et suites :

N/

** Une réponse a un besoin évident et un service victime de son succes : 906 heures d’intervention ont
du étre refusées en 2018 aux aidants par manque d’effectifs.
** Une augmentation des effectifs serait nécessaire au regard des besoins du territoire creusois.

Contact du porteur de I'action : EHPAD Pélisson Fontanier (23)

Mme Jennifer MIGEON : jennifer.migeon@ehpadbenevent.fr
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