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Ordre du jour :

Présentation du plan d'action démence

*

Mme Sylvie Andrich-Duval, Mme Nancy Arendt épouse Kemp, M. Eugeéene
Berger, M. Georges Engel, M. Paul-Henri Meyers, M. Jean-Paul Schaaf, Mme
Tessy Scholtes, M. Roland Schreiner, membres de la Commission de la
Famille, de la Jeunesse et de I'Egalité des chances

Mme Sylvie Andrich-Duval, Mme Nancy Arendt épouse Kemp, M. Georges
Engel, Mme Marie-Josée Frank, M. Alexandre Krieps, M. Paul-Henri Meyers,
Mme Lydia Mutsch, M. Carlo Wagner, membres de la Commission de la Santé
et de la Sécurité sociale

M. Marc Spautz, Ministre de la Famille et de I'Intégration
M. Mars Di Bartolomeo, Ministre de la Santé

M. Pierre Jaeger, Mme Malou Kapgen, du Ministére de la Famille et de
I'Intégration

Dr Dorothée Knauf-Hubel, M. Laurent Zanotelli, du Ministere de la Santé
Mme Marianne Weycker, de ’Administration parlementaire

M. Jean Colombera, Mme Josée Lorsché, M. Claude Meisch, membres de la
Commission de la Famille, de la Jeunesse et de I'Egalité des chances

M. Jean Colombera, Mme Josée Lorsché, membres de la Commission de la
Santé et de la Sécurité sociale
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Présidence : M. Jean-Paul Schaaf, Président de la Commission de la Famille, de la
Jeunesse et de I'Egalité des chances, Mme Lydia Mutsch, Présidente de la
Commission de la Santé et de la Sécurité sociale

En guise d'introduction, le Président de la Commission de la Famille, de la Jeunesse et de
I'Egalité des chances fait savoir que les travaux pour le plan d’action national « maladies
démentielles » ont débuté fin 2010. Le sujet concerne aussi bien le domaine de la santé que
celui de la politique sociale.

Monsieur le Ministre de la Famille rappelle que le programme gouvernemental de 2009
prévoit dans le cadre de la politique pour les personnes agées qu’ « Un plan « démence »
sera mis en place par le Ministére de la Famille en concertation avec le Ministere de la
Santé. ». Un tel plan existe déja dans d’autres pays, comme la France et la Norvege.

Le Ministere de la Santé est concerné au niveau de la médecine préventive et de la prise en
charge médicale des personnes avec une démence, tandis que le Ministére de la Famille est
compétent en matiére d’encadrement des personnes concernées et aussi de leur famille.
Quatre groupes de travail avaient été constitués. En date du 13 mars 2013, le Conseil de
Gouvernement a approuvé le rapport final du Comité de pilotage (cf. annexe).

Les questions analysées consistent a savoir comment lI'encadrement des personnes
démentes peut étre amélioré, de méme que I'encadrement de leur famille, comment la
prévention peut étre améliorée, et quelle est la situation actuelle au Luxembourg. Les
groupes de travail ont ensuite fait des propositions pour la mise en vigueur du plan d’action.

En 2010, le nombre de personnes présentant un état avancé de démence s’élevait a 2 376
(20% des personnes bénéficiant de I'assurance-dépendance). Le nombre de femmes est
plus élevé que celui des hommes, en raison du fait que les femmes ont une durée de vie
plus longue.

Il importe de promouvoir I'« active ageing » a titre de prévention tels que les actions des
clubs seniors. Il est tout aussi important d’informer et de sensibiliser le public aux maladies
démentielles, de plus en plus fréquentes a travers le monde, de méme que d’informer la
famille des personnes atteintes d’'une maladie démentielle.

La formation du personnel encadrant est une autre priorité ; elle doit faire partie du
programme scolaire du Lycée technique pour professions de santé (LTPS).

Des standards vont étre déterminés, comme en matiere de formation continue en soins
palliatifs, le cas échéant a travers la loi modifiée du 8 septembre 1998 réglant les relations
entre I'Etat et les organismes oeuvrant dans les domaines social, familial et thérapeutique.

Des formations sont également nécessaires pour les membres de famille d’une personne
démente gardée a domicile.

De nombreux professionnels des services du « maintien a domicile » ont participé aux
formations offertes dans le passé par le RBS — Center fir Altersfroen.

Monsieur le Ministre de la Santé souligne qu’'une approche d’interconnexion a été adoptée
deés le début. Ainsi, tous ceux ayant compétence dans le domaine des maladies démentielles
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ont été réunis ; aussi la coopération des Ministeres de la Famille et de la Santé s’est-elle
avérée excellente.

L'établissement d’'un plan d’action national a été inscrit au programme gouvernemental de
2009 parmi les projets des deux ministéres ci-dessus. Le domaine de la démence représente
un défi majeur de la politique de la famille et de la santé des dix a vingt prochaines années.
Le nombre de personnes atteintes d’'une maladie démentielle est évalué a 6 000, 30%
bénéficiant de I'assurance-dépendance (ce qui représente le gros des dépenses de celle-ci).
Une augmentation de ce nombre jusqu’a 8 500 ou 9 000 est a attendre au cours des vingt
prochaines années.

Les maladies démentielles se caractérisant souvent par une stigmatisation et un manque
d’assurance, un rdle important revient a l'information et a la sensibilisation, aussi dans
l'intérét d’'un dépistage précoce de la maladie. En raison de I'évolution rapide de ces
maladies, I'individu, la société et les structures n’ont pas pu s’adapter de fagon suffisante (le
phénomeéne étant le méme que celui qu'il y a eu en matiére de soins palliatifs). Le message
transmis par le plan d’action national est I'affirmation qu’il y a une vie avec la démence ;ily a
une vie avant et une vie aprés l'atteinte d’une maladie démentielle. En informant et en
sensibilisant, un changement de mentalité peut étre obtenu.

Des études montrent que le risque de devenir dément peut étre diminué en restant actif et en
participant & la vie en société jusque dans le grand age.

Les mesures du plan d’action national « maladies démentielles » se répartissent sur sept
chapitres (cf. annexe, p. 38-47) :

e « Active Ageing »
Le Ministére de la Famille est trés actif dans ce domaine depuis une vingtaine d’années. A
son tour, le Ministere de la Santé a déja beaucoup investi dans les campagnes de prévention
générales. Le volet de la prévention primaire occupe une place importante, telle la
campagne « Gesond iessen, Méi bewegen », ou encore linformation sur les maladies
cardiovasculaires en ce gu’elles peuvent engendrer une démence.

e Diagnostic et prise en charge médicale
Il importe de mettre en place des standards nationaux pour la prise en charge afin d’en
garantir une bonne qualité.

Un rdle tout aussi important joue la prévention secondaire, c’est-a-dire I'information, par les
membres de la famille, du médecin de famille ou du médecin référent. Celui-ci établit un
diagnostic et prend les mesures nécessaires, dont I'application peut, le cas échéant, étre
accompagnée par une « memory nurse ». Le programme des mesures a appliquer sera
élaboré en collaboration avec des institutions étrangeres qui bénéficient de longues
expériences (10 a 15 experts) (notamment « Deutsches Institut fir Demenzpravention »
(DIDP), Universitat des Saarlandes, Homburg ; Technische Universitat Minchen ; Karolinska
Institutet, Finland) ; I'Université du Luxembourg y sera associée. Une évaluation sera faite
apres six ans.
Le diagnostic se fait a deux niveaux : un premier diagnostic par le médecin-généraliste ; en
cas de doute de l'existence d'une maladie, un deuxieme diagnostic, approfondi, par le
médecin spécialiste.
Il est prévu de mettre en place une commission pour définir des standards thérapeutiques
pour la prise de médicaments, ces standards ou lignes directrices étant constamment
adaptés a I'évolution dans ce domaine.
La formation a tous les niveaux (famille, toutes les professions de santé travaillant dans ce
domaine) fait aussi partie de ce volet.

e Accompagnement

e Maintien a domicile
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Dans le cadre de la réforme de I'assurance-dépendance, un projet d’action expérimental a
été lancé il y a deux ans concernant les gardes de nuit. En outre, un bilan des lits de
vacances est en train d’étre fait, notamment pour connaitre les disponibilités pour personnes
démentes.

e Prise en charge institutionnelle
Un modéle de formation continue sera élaboré.

e Ethique et droit
Un modéle de formation continue sera élaboré. Un sujet a traiter a moyen terme est celui de
la maltraitance. Dans ce contexte, la formation sera aussi en partie une mesure préventive.
Au cours des prochaines années, le Ministere de la Justice révisera les dispositions du Code
civil relatives aux mesures concernant les majeurs protégés.
Un cadre formel pour la mise en ceuvre des moyens de contention dans les institutions de
long séjour pour personnes agées est a réfléchir a moyen terme.

e « Demenzfreundliche Gesellschaft »
Au cours des discussions avec des experts étrangers, le constat a été fait que la démence
est une maladie grave également pour la famille du malade et que le tabou ne peut étre brisé
que par une information objective, assurée dans une premiere phase par un projet sur
internet avant de réaliser des actions de sensibilisation plus étendues.
En collaboration avec la police, une fiche d'information est en train d'étre élaborée
relativement aux situations ou des personnes démentes quitteraient le domicile.

De la discussion subséquente, il convient de retenir les €léments suivants :

- Pour une députée se pose la question de savoir si la raison que la démence est désignée
comme « maladie de société » réside dans I'dge croissant des étres humains, ou s’agit-il
plutdt d’'un défaut génétique, qui peut étre combattu & moyen terme ?

La démence est une maladie dégénérative liée essentiellement & I'age. La cytologie n'a pas
encore abouti a trouver un remede. Les médicaments existants ont principalement pour effet
de retarder la maladie et doivent étre pris dans un stade précoce de la maladie, d’ou
l'importance du dépistage précoce.

- Que renferme le concept du « Active Ageing » ? Se compose-t-il d'un volet intellectuel, d’'un
volet relatif a la santé (alimentation saine et activité sportive), ainsi que d'un volet de
participation a la vie sociale, et ces trois volets sont-ils d’'importance égale?

La réponse a cette question est affirmative. Les trois volets sont un tout. Les contacts
sociaux renferment une activité cognitive ; le sport en groupe a un volet social. La danse,
citée comme exemple, comprend les trois volets.

La prise de médicaments (p. ex. valium) pouvant avoir une influence considérable, il est
prévu de vérifier les prescriptions. L’alimentation joue un certain réle, mais de moindre
importance que les autres volets.

- Un député insiste sur la nécessité de rester actif le plus longtemps possible et de ne pas
considérer les gens souvent déja a partir de la cinquantaine comme ne pouvant plus
contribuer a I'avancement de la société. En ce qui concerne les personnes atteintes d’'une
maladie démentielle, la patience est un facteur important. L'orateur propose de réfléchir a
intégrer le rire comme thérapie, en songeant a une association comme I'lle aux Clowns
active aupres des enfants malades.

- Des précisions sont demandées au sujet
e des standards de qualité pour la prise en charge ;
e de l'intégration des clubs seniors dans la prévention ;
e du niveau des connaissances des médecins-généralistes, de méme qu’en ce qui
concerne une formation continue dans ce contexte ;
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e des gardes de nuit; en tenant compte des nombreux recours a des services de
I'étranger, une réglementation s’impose, aussi dans lintérét des personnes
dépendantes qui ne sont pas atteintes d’'une maladie démentielle ;

e des traitements en relation avec le comportement agressif des patients ; dans ce
contexte est cité le projet-pilote du Pontalize du CHNP (Centre Hospitalier Neuro-
Psychiatrique d’Ettelbruck), qui met I'accent sur la psychomotricité;

e du probleme des fugues; des difficultés se présentent en pratique si, pour une
personne démente résidant dans une structure afférente, son domicile n'a pas encore
été déclaré a cette adresse ; ainsi, il est arrivé gqu'une personne ait été ramenée par
la police a son domicile, ou elle se retrouvait sans clé.

En réponse aux différentes questions, il est précisé que la détermination de standards de
qualité pour la formation de base est en cours (de préférence préte pour I'été 2014), en
collaboration avec les gestionnaires de structures pour personnes agées. Par analogie au
domaine des soins palliatifs, des sujets standards seront déterminés; la formation
comprendra une partie connaissances, une partie savoir-faire (y inclus le comportement a
I'égard des patients agités/agressifs), et accordera une place importante a la communication
avec les patients et leur famille. La formation s’étendra sur environ quarante heures et se
terminera par un devoir de cléture (travail personnel ou en groupe dans une institution). Tout
comme dans le domaine des soins palliatifs, un pourcentage minimum du personnel
encadrant devant avoir une telle formation spécifique sera défini.

Le site internet est en cours d’élaboration ; un délai ne peut étre indiqué en raison du volume
de travail a réaliser (séquences vidéo avec des personnes concernées).

Les clubs seniors offrent des activités a tous les niveaux (physique, psychique, social) et
jouent ainsi un rdle important en permettant aux gens de participer a la vie en société, en
particulier & des personnes vivant seules.

L’établissement d’'un programme de prévention secondaire est en cours (cf. supra). Il est
prévu d'avoir le programme pour septembre 2013, sa mise en ceuvre débutant en janvier
2014 et la premiére personne concernée pouvant étre accueillie en avril-mai 2014. Le but est
de disposer d’'une offre concréte pour les concernés.

Cette collaboration sera poursuivie pour la détermination des standards et la thérapie.

Le concept du médecin référent est d’'une grande importance ; le contact régulier du médecin
avec ses patients, en particulier les personnes agées, permet un dépistage précoce.

Au sujet des gardes de nuit, il faut étre conscient qu’un encadrement individuel en
permanence ferait trop augmenter le montant des cotisations sociales. Si une personne a
besoin d’'une surveillance intense, il faut se poser la question de savoir si elle ne serait pas
mieux encadrée dans une institution, dans des locaux adaptés, en groupe.

Quant a la déclaration de domicile, un probléme se présente parfois si des personnes ont
déja recours a une habitation publique. Dans ce cas, le loyer est calculé sur base de la
pension et compte tenu du nombre de personnes composant le ménage. Si un des locataires
est interné dans une institution, il n'est pas toujours procédé a la déclaration du nouveau
domicile en raison de l'augmentation du loyer qui s’ensuivrait. Une raison de la non-
déclaration est que la loi afférente ne prévoit pas, pour le calcul du loyer, la diminution du
revenu a prendre en considération a hauteur du montant des colts de I'encadrement
institutionnel. Une modification de la |égislation s'impose en conséquence.

S’agissant du projet-pilote réalisé au Pontalize du CHNP (Oase), il est précisé qu'il s'agit

d'un encadrement tout a fait spécifique destiné a un groupe trés limité de personnes. Les
codts sont trés élevés et les critéres de la prise en charge sont trés stricts. Il s’agit d’'une
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prise en charge trés particuliere ; si celle-ci n'est pas assurée, on se retrouve dans la
situation d’'un encadrement de type chambre a plusieurs lits, alors que la norme au
Luxembourg a été fixée a la chambre a un ou deux lits.

Les deux ministres soulignent que certains éléments sont mis en ceuvre directement,
d'autres progressivement. En cas de nouvelles constructions, il sera tenu compte
immédiatement des nouvelles connaissances.

Luxembourg, le 5 aolt 2013

La Secrétaire, Le Président de la Commission de la Famille,
Marianne Weycker de la Jeunesse et de I'Egalité des chances,
Jean-Paul Schaaf

La Présidente de la Commission de la Santé
et de la Sécurité sociale,
Lydia Mutsch

Annexe : Demenz
Rapport final du Comité de pilotage en vue de I'établissement d’'un plan d’action
national « maladies démentielles »
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