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LISTE DES ABREVIATIONS

ARS : Agence régionale de Santé

AVC : Accident Vasculaire Cérébral
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DE : Directeur/Directrice d’'établissement
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FFAMCO : Fédération francaise des association#EEBEC en EHPAD

FFIDEC : Fédération francaise des IDEC

FNADEPA : Fédération nationale des associationddest services pour les

personnes agées

GIR : Groupe iso ressource

HAD : Hospitalisation & domicile

HAS : Haute autorité sanitaire

HPST : Hopitaux, patients santé et territoire



IDEC : Infirmier/infirmiere coordinateur

INSEE : Institut nationale de la statistique et éegles économiques
MEDEC : Médecin coordonnateur

PA : Personne agée

PDC : Personne de confiance

SNIP : Syndicat national des professionnels infmsi

SNRA : Syndicat national des résidences avec sepoar les ainés
SSIAD : Service de soins infirmiers a domicile

SYNERPA : Syndicat national des établissementéstiences privées pour

personnes agées

VPA : Visite de pré-admission
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En 2017, les personnes agées de 60 ans et plisseapnt 25.5% de la
population francaise selon I'INSEE. En 2012, seden2,5% des personnes décedées

avaient rédigé des DA malgré la promulgation deilaéonetti de 2005

A ce jour, nous avons constaté que dans le quotitbs EHPAD, les DA et la
désignation de la PDC ne sont pas toujours claingmexplicitement spécifiées,
manuscrites et annoncées. Au cours de nos expésipnafessionnelles ainsi que dans
notre quotidien d’infirmiéres en EHPAD, nous avusconstater que ce n’est pas un
sujet facile a aborder que ce soit pour le résjdamt entourage, ou pour le personnel

médical, paramédical et administratif qui I'entaure

Dans notre société, la mort est un sujet peu évetsduvent difficilement
abordable. Nous I'observons aussi dans nos EHPASS. discussions autour de la
mort, de la fin de vie, de I'approche palliativarenla personne agée, le médecin, la
famille, et I'équipe soignante sont esquivées etivent abordées dans «
I'improvisation >$. Ainsi, I'anticipation de la mort par la rédactides DA est délicate
car c’est un sujet tabou pour la personne agéeestmurage et l'institution. Or une
des missions des directions et des MEDEC est aejsé&ir en priorité de I'existence
des DA. A contrario, la désignation de la PDC estethue une formalité dans nos
pratigues administratives et professionnelles ‘désrlission de nos résidents dans nos

institutions.

Nous avons pu observer, du fait de nos expérierasggectives, qu’il y a un

manque de rédaction des DA car c’est un sujet cexe@ aborder aupres de nos aineés.

1 Pennec S. Monnier A., « les décisions médicales en fin de vie en France » Population et Sociétés -
2012
2 Rapport Sicard sur la fin de vie, expression d’'un médecin généraliste sur les EHPAD



Ce constat nous a d’abord questionné sur I'apprdeHta fin de vie en EHPAD et par
conséquent sur la démarche qui améne la PA etrdoarage a discuter de ses DA. A
guel moment les DA doivent-elles étre abordées é&cAyuels professionnels ce sujet
doit-il étre abordé ? Les lois successives suujiet sont-elles connues de tous ? Pour
quels acteurs est-ce le plus important ? Et quéeedle de chacun dans la démarche

d’accompagnement de la fin de vie de nos anciens ?

Notre questionnement nous a amené a constatecéasite de la collaboration
entre certains acteurs. D’une premiere approcheernant la problématique des DA,

nous nous sommes dirigées vers un questionnemenppintu qui est :

« Quel est le réle du trio de direction dans I'angquagnement de la rédaction des
directives anticipées et de la désignation de pmmsode confiance de la personne

agée en EHPAD ? »



CONCEPTS

La PA en EHPAD

L'article 11 de la Charte des droits et des literd& la personne agée en
situation de handicap ou de dépendance concemBéspect de la fin de vie : Soins,
assistance et accompagnement doivent étre proeul@personne agée en fin de vie
et a sa famille. »L'institution accueillant la PA a un devoir daga en compte des
souhaits de la fin de vie de la personne accugeidig en préservant I'entourage de la

décision de son parent.

«Un EHPAD est un Etablissement d'Hébergement prersonnes Agées
Dépendantes (également connu sous la dénominateisoM de retraite) déedié a
I'accueil des personnes agées de plus de 60 arsstuiation de perte d'autonomie

physique et/ou psychique et qui ne peuvent plesnégintenues a domicilé.»

L’institutionnalisation en EHPAD d’une personnerganise en fonction de

son état de dépendance ou de sa perte d’autonbonuaaerne essentiellement des PA
de plus de 65 ans. La personne est généralemeitutioanalisée suite a une

hospitalisation, parce qu’elle présente une oupdéisologies non stabilisées, ou tout
simplement parce que son domicile est devenu inadayp dangereux pour sa vie
quotidienne. Cependant, pour la PA, étre institutadisé est tres souvent difficile,

méme si ce choix est volontaire. Il est importanirda personne accueillie en EHPAD
de connaitre la liste des prestations offerteg eblit qui s’y rapporte. Une visite de

préadmission est proposée au futur résident acagmépde son entourage afin que les

3 http://www.lesmaisonsderetraite.fr/la-maison-de-retraite-ehpad.htm



deux parties puissent s’entretenir sur le volet desstations administratives et

médicales.

Sila personne agée accompagnée de son entourade déntegrer 'lEHPAD
et que le trio de direction (DE, MEDEC et IDEC) estaccord avec I'entrée du futur
résident, méme si c’est le DE qui prend la décisimale, une admission est et doit
étre programmee. Lors de 'admission, I'établissem@urni des informations sur son
fonctionnement, les droits, obligations et condisiale prise en charge de la personne

accueillie.

De ce fait, un contrat de séjour est signé parutarfrésident et/ou son
représentant Iégal ainsi que par la direction élilissement. Différents documents
administratifs sont alors présentés et signésgsateux parties. C’est I'occasion pour
le DE de fournir des formulaires concernant laglésiion de la PDC et les DA, celles-
ci étant souvent présentées comnies«derniéres volontés du futur résidentPour
ce faire, le trio de direction peut s’aider de medéroposés par la Haute Autorité de
Santé (HAS, avril 2016), de ceux proposés par I&ERPA, ou encore d’autres

modeles qui sont a la disposition de la structure.

Le fonctionnement

« Pour étre reconnu comme EHPAD I'établissementicalisi doit avoir
conclu avec le Conseil Départemental et 'ARS (BgeRégionale de Santé€) une
convention tripartite, qui I'engage a respecteraatier des charges visant a assurer

I'accueil des personnes dépendantes dans les oresleconditions et qui fixe les



objectifs de qualité de la prise en charge desde&rsis et ses moyens financiers de

fonctionnement.%

Depuis 2002, les Comités pluriannuels d’objectiideemoyens CPOM ont éte
créé. Suite a l'arrété du 3 mars 2017 de la loidafdation de la société au
vieillissement dite Loi Vieillissement, les CPOMwlaient désormais se substituer

aux conventions tripartites pluriannuelles des EBPA

Dans ces structures adaptées, plusieurs corpstirsrantourent les résidents.
On peut les classer en sept catégories : les sugyrias médicaux et paramédicaux,
les psychologues, les agents de service hotesiergdtauration, I'administration et

I'animation.

Par les conventions établies, les EHPAD dissodrerg catégories de tarifs :

I’'hébergement, la dépendance, et les soins.

- Le tarif hébergement concerne un ensemble de&ssrtels que I'accueil hételier, la
restauration, la lingerie, les animations ou endeseadministrations générales. Un
tarif global estimant le socle minimal de la présta « hébergement » est fixé

annuellement dans chaque EHPAD.

- Le tarif dépendance représente l'intégralité prestations d’aide et de surveillance
nécessaires a I'accomplissement des actes dedawiante. Le MEDEC, avec l'aide
de I'équipe pluridisciplinaire, évalue le GIR deaglie résident a I'aide de la Grille
nationale d’autonomie gérontologique groupe issagasces AGGIR. A partir de cette

évaluation, 'TEHPAD module les facturations indivélles. Plus le score du GIR est

4 http://www.lesmaisonsderetraite.fr/la-maison-de-retraite-ehpad.htm



bas, plus la personne est considérée comme dégerataim fine, plus le colt de la

prestation est éleve.

- Le tarif soin différe selon les établissemeihiseut étre partiel ou global. Il est versé
par la Caisse nationale d’assurance maladie CNAdhdes regles de remboursement
des prestations libérales conventionnées ; comne réisident vivait a domicile. Il

prend donc en compte les charges du personnelsstign

L’équipe de soins est composée des infirmiéres, ail@ss-soignantes, des
aides-médico-psychologique et des auxiliaires @eetiest dirigée par un ou une
infirmiére coordinatrice. Le role de cette équipeimportant car elle est en charge de

la prise en soin globale et quotidienne des pee®agées accueillies.

Les autres professionnels de santé que nous pouetnaver auprés de nos
ainés sont les meédecins traitants, les kinésitbétap, les orthophonistes, les
psychologues, les psychomotriciens, les ergothéatapgetc. lls peuvent étre aussi
bien salariés que libéraux. Leur rble est imporfansqu’ils sont chargés de la prise

en charge médicale et paramédicale des résidents.

Ces trois catégories tarifaires au coeur de la prisgoin des résidents jouent
un role transversal dans la prise en charge. Rangbe, si la restauration ne fonctionne
pas correctement il pourra y avoir des répercussisur la santé physique et
psychologique des résidents. Si I'animation n'es mstaurée dans la résidence, |l
peut se créer un isolement social et un repli sudss résidents. Certains troubles
comportementaux et psychologiques tels que l'apathi la dépression peuvent
eégalement se développer. L'hétellerie joue un d@leien-étre car il en va de la dignité

des personnes de vivre dans un environnement peb@gréable au quotidien. Pour



finir, la partie administrative permet de garantir cadre législatif et réglementaire

auprés des résidents et de leur entourage.

Tous ces professionnels convergent pour mettreusmeoeine prise en charge
globale et optimale de nos ainés. Dans les stregtdiaccueil de type EHPAD, les
membres du personnel sont les premiers interlocsitda nos ainés. Le Trio de
direction est le premier contact qu’ont les pergsnéigées avant méme leur admission

dans I'établissement.

Le Trio de direction en EHPAD

En EHPAD, le trio de direction est représenté gaditecteur d’établissement, le
MEDEC et I'IDEC. Il représente le pivot central du fonctionnement d’'un EHPAD

dont la mission principale est 'encadrement désse .

1. Le Directeur d’Etablissement (Le DE)

Selon 'APEC, le DE « assure la gestion d’'un établissement accueiltias
personnes agées en perte d’autonomie ou totaledégaindantes. Il pilote aussi bien
les enjeux meédico-sociaux et humains de la straafue sa gestion administrative,

financiére et logistique»

La direction d’établissement est une fonction gévalué au fur et a mesure
des avancées sociétales et notamment suite a haujgation de la loi sur la

décentralisation n°2004-809 de 2004 et la loi 200@4 2 janvier 2002 rénovant

> Cours sur le Trio de direction du Dr. F. BARTHELEMY de la session de Janvier 2018
6 Association Pour I'Emploi des Cadres



I'action sociale et médico-sociale. Les conditiodiexercice des directeurs ont

également évoluées avec la loi 2009-879 du 2Ej2I009 dite HPST

Le DE médico-social se doit :

D’encadrer des équipes pluridisciplinaires en fesaott le développement des
compétences et savoir faire des personnels damsadee d’'une gestion

prévisionnelle des métiers et des compétencesenitaire d’'une équipe

encadrante médicale, paramédicale et hotelieredafigérer essentiellement
les parties financiere, administrative et commdéecidemandées par les
tutelles. En contrepartie, les différents membeesatjuipe doivent échanger
sur leurs objectifs afin de les mener a bien l@r$adcommission de direction
CODIR.

D’avoir autorité sur I'ensemble des personnels dansespect des regles
déontologiques.

De veiller a la cohérence institutionnelle, a ldhé&sion des équipes, a la
compréhension des enjeux internes et externestablissement et a la qualité
du dialogue sociale. Il est le porte-parole dedacsure vers I'extérieur c’est-

a-dire vers les réseaux de types sanitaires,deatix, commerciaux, etc.

De représenter [I'établissement vis-a-vis des pees®naccueillies ou

accompagnées et de leurs famflleBés lors, il centralise les diverses
demandes et revendications administratives, comates¢ sociales et

relationnelles.

7 Réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires

8 Référentiel métier de directeur d’établissement social et médico-social



Par l'arrété du 15 avril 2008 relatif au contenu bkret d'accueil des
établissements de santé, le directeur a un deviofonation sur la possibilité de
rédaction des DA aupres du résident et de son &xgeudes son entrée en institution

via le livret d’accueil.

2. Le MEDEC (sous autorité DE)

La fonction de médecin coordonnateur (MEDEC) aé#ée en 1975 dans une
dimension institutionnelle avec la signature desveations tripartites. Depuis 2005,
ce poste est obligatoire dans les EHPAD dans botide maintenir un haut niveau
de qualité de la prise en charge des résidentgtta in, il coordonne les actions et

les soins des différents professionnels interveaarsein de la structure.

Ce statut est régi par son propre décret n°2017-H2 septembre 2011
relatif au temps d’exercice et des missions du miédsordonnateur exercant dans
un établissement hébergeant des personnes agéexsddefes. Cette fonction est
mentionnée et également réglementé par le | dell'at3-12 du code d’action sociale

et des familles.

Le réle du médecin coordinateur se compose de etr@issions bien

spécifiques. Retenons plus particulierement que :

= |l préside la commission de coordination gériateiqgchargée d’organiser
I'intervention de I'ensemble des professionnelsusés et libéraux au sein de
I'établissement. Cette commission, dont les missienla composition sont
fixées par arrété du ministre chargé des persdmss, se réunit au minimum

deux fois par an. Le médecin coordonnateur inforfeecas échéant, le



représentant Iégal de I'établissement des diffésuttont il a connaissance, liées
au dispositif de permanence des soins prévu aickearR. 6315-1 a R. 6315-

7 du code de la santé publique.

= |l réalise des prescriptions médicales pour legleéts de I'établissement au
sein duquel il exerce ses fonctions de coordonna@e@ucas de situation
d'urgence ou de risques vitaux ainsi que lors desdevenue de risques
exceptionnels ou collectifs nécessitant une orgaiois adaptée des soins. Les
médecins traitants des résidents concernés sosttdas les cas informés des

prescriptions réaliségs

3. L’IDEC (sous autorit¢ MEDEC/DE)

Une infirmiére coordinatrice (IDEC) est responsat#d’organisation et de la
qualité des soins prodigués, dans leur globalité personnes accueillies dans
I'établissement dans lequel elle exerce. Une dens&sions principales est de garantir
un projet de soins cohérent avec le projet d’éabent, la placant dans une position

centrale. Elle fait résolument partie du trio direq.

Législativement, ce métier n’est pas régi par ugredtiel de compétences
propre mais répond au méme décret que celui deiiere diplomé d'état. Il n’y a

aucune obligation de formation pré-requise.

9 Le décret n°2011-1047 du 2 septembre 2011 relatif au temps d’exercice et des missions du médecin

coordonnateur exercant dans un établissement hébergeant des personnes agées dépendantes.
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Cette fonction se positionne selon différents alegavail :

= Participer a I'élaboration du projet d’établisseteotamment a la création et
au développement du projet de vie personnalisé ptaet de soins et assurer
le relais entre les équipes de soins le résidestreentourage dans la mise en
ceuvre des différents objectifs de prise en charge.

= Participer a la mission de liaison et de coordoratentre la direction et
I'établissement, les résidents, I'équipe médicalpagamédicale, les familles,
les intervenants extérieurs, etc.

= Veiller au respect de la charte de la personne &agmieillie dans

I'établissement et de la mise en ceuvre des bonmaggyes professionneliés

L’IDEC tient un réle clé dans la prise en charge disidents ainsi qu’au sein
du Trio de direction, dans la mise en ceuvre desdm®pratiques. Elle en est garante,

en collaboration avec le MEDEC.

La bonne entente entre le MEDEC et 'IDEC est l'uthes facettes de
I'optimisation de la prise en charge des résiddatt le directeur d’établissement doit

initier ou améliorer une dynamique.

[l Choix d’accompagnement de fin de vie du résident
1. Lapersonne de confiance
a. Définitions

L’article L 1111-6 du Code de Santé Publique C3R e la loi du 4 mars

2002 inscrit la possibilité de désigner une persag confiance qui sera reprise dans

10 https://iderco.wordpress.com/fiche-de-poste-infirmiere-coordonnatrice
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la loi Léonetti en 2005. De plus, la loi n° 20166872 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes de fiie réaffirme I'importance du
choix de la personne de confiance en reprenaiatitigle 9 «Toute personne majeure
peut désigner une personne de confiance qui pesitugt parent, un proche ou le
meédecin traitant et qui sera consultée au cas da-raEme serait hors d'état
d'exprimer sa volonté et de recevoir l'informatioécessaire a cette fin. Elle rend
compte de la volonté de la personne. Son témoigmageaut sur tout autre
témoignage. Cette désignation est faite par étgbsignée par la personne désignée.

Elle est révisable et révocable a tout moment. [...]

Lors de toute hospitalisation dans un établisserderganté, il est proposé au patient
de désigner une personne de confiance [...]. Valable la durée de I'hospitalisation,

a moins que le patient n‘en dispose autrement.

De plus, selon la HAS C’est un droit qui est offert, mais ce n'est pae

obligation».

Cette personne doit étre physique et non mordke sel doit d’accompagner
son protégé dans ses démarches liées a la santéjsuyr, la personne est hors d’état
d’exprimer sa volonté. La désignation d’'une persode confiance doit se faire dans
une dimension psychologique et intellectuelle elesedeux protagonistes. Le désigné
de confiance sera le témoin consulté en prioritér geexprimer sur les souhaits et
désir du résident, s'il est dans l'incapacité ddaiee. Cette relation nécessite une

confiance mutuellé!

La PDC doit étre avertie de sa désignation, dusigner le document et étre

informée du rble qui peut lui étre incombé. De phida personne accueillie n'est pas

11 christian Gilioli (2018) « Droits des patients, comprendre les textes pour bien les appliquer », p. 59
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consciente, une des personnes a prévenir peutsggnde en tant que personne de

confiance, le cas échéant.

b. Modalités

Lorsque le résident peut exprimer sa volonté, Egi& de confiance a une mission
d’accompagnement et de conseils. Lorsque le résigderpeut pas s'exprimer, la
personne de confiance a une mission de témoignagesade I'équipe médicale,
concernant les souhaits, volontés et convictionsate protégé. Son témoignage

prévaut sur tout autre doléance/déclaration dedigage.

La PDC peut étre désignée a tout moment et égateememoment de la
rédaction des directives anticipées car elle sedgoconnaitre les souhaits et volontés
de la personne l'ayant désignée. La désignatioh gtaire par écrit en utilisant un
formulaire propre a chaque structure ou émanantifi@sentes autorités type HAS,
SYNERPA, .... La rédaction sur papier libre, datésighé, en précisant les nom,

prénom et coordonnées pour pouvoir étre joignaktiégalement recevable.

Le changement de personne de confiance peut se dan’importe quel
moment. Le fait de dater la désignation évite l@pmpquos et que plusieurs personnes
ne revendiquent cette qualité. La déclaration @a ge limite de temps car elle est
révocable a tout moment notamment lorsqu’il y angjeanent de la part de la personne

ou demande de la personne désignée de réfuteciare

Cette pratique est devenue une modalité administrat de routine » qui

s’avere étre plus répandue que la rédaction dessDjat plus sensible a aborder.

13



2. Lesdirectives anticipées (DA)
a. Définition

Selon le guide de la HAS, les directives anticipsmd les volontés exprimées
par écrit sur les décisions médicales a prendegjl@ la personne sera en fin de
vie, en état de mort cérébrale ou plus généralemsienétte derniere est dans

I'incapacité de s’exprimeDirectives anticipées expriment la volonté

» Les DA font parties des modalités administrativeseitre en ceuvre afin
d’anticiper en toute sérénité les conditions ddidade vie et donc les

derniéres volontés de la personne.

L’'art L1111-11 et 12 du CSP qui a été modifié aol n°2016-87 du 2 février
2016 en l'art 8 revendique queTeute personne majeure peut rédiger des
directives anticipées pour le cas ou elle seraijaur hors d'état d'exprimer sa
volonté. Ces d de la personne relative a sa firvideen ce qui concerne les
conditions de la poursuite, de la limitation, dertét ou du refus de traitement ou

d'actes médicaux. »

» |adésignation de la PDC, les DA peuvent étre éadst révoquées sans limite
temporelles. Un modéle fixé en Conseil d’Etat, stidation de tous (atteints
ou non d’'une pathologie incurable), est mis a digjmn du public.

= Toujours selon l'article 8 : kes directives anticipées s'imposent au médecin
pour toute décision d'investigation, d'interventmnde traitement, sauf en cas
d'urgence vitale pendant le temps nécessaire &uakiation compléte de la
situation et lorsque les directives anticipées apssent manifestement

inappropriées ou non conformes a la situation medie

14



L’article 10 précise « Lorsqu'une personne, en phase avancée ounealend'une
affection grave et incurable, quelle qu'en soittase, est hors d'état d'exprimer sa
volonté, le médecin a I'obligation de s'enquérif’depression de la volonté exprimée
par le patient. En I'absence de directives antiegpéentionnées a l'article L. 1111-
11, il recueille le témoignage de la personne defieoce ou, a défaut, tout autre

témoignage de la famille ou des proches. »

Dans le domaine de la gérontologie, les DA congitiua une gestion plus sereine
de situations délicates liées a I'altération deat @énéral d’une personne agee. Elles
sont mises en place afin de faire connaitre lesntés au médecin au moment ou la
personne ne sera plus en capacité de s’exprimge €onner son avis. Ainsi, tout

meédecin prenant acte du suivi d’'une personne cbehdbit connaitre ses souhaits.

b. Modalités

Que l'on soit en bonne santé ou non, jeune outagéndividu peut rédiger
ses DA car elles ont a la fois une durée illim#épeuvent étre modifiées ou annulées

a tout moment.

Les DA constituent« un document écrit, daté et signé par leur autmajeur,
ddment identifié par l'indication de ses nom, préndate et lieu de naissaneeelon
lart. R. 1111-17 CSP, sur papier libre ou formidapréétablit en fonction des

structures d’accueil ou de soins.

Elles peuvent étre écrites par un tiers, si lagrers n’est plus en capacité de
le faire, tout en étant présent et étre accompégraeux témoins, dont I'un doit étre
la personne de confiance si cette derniere esgmi&si Les personnes sous protection

juridique (tutelle, curatelle) peuvent égalemerdiaier leurs DA, si elles le souhaitent,
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bien que cela nécessite une autorisation préalaijiege des tutelles ou le cas échéant,

du conseil de familles.

3. Le devoir du trio de direction

Le trio de direction a des devoirs ; un propre &osation et un conjoint aux

deux autres membres.

Le DE, d’apres l'arrété du 15 avril 2008 qui régitfonction, se doit d’informer
la personne accueillie ainsi que son entourage atactere légal de fournir les
documents abordant les sujets de la PDC et ded. ®&que ces formulaires ont été

récupérés, remplis et signés, le DE se doit d'tarimer le MEDEC et I'IDEC.

Le MEDEC, quant a lui, a le devoir de recherché&vdntualité d'une
déclaration des DA si ces derniéres ne sont paxemotifiées dans le dossier de la
personne accueillie. Il se doit aussi de s’adreadar PDC pour informer, orienter,
aider a la compréhension et a la rédaction des fAgae le désigné fasse le relais
avec les membres de I'entourage. Cette derniee smnsidérée comme référent

familial.

L’'IDEC doit s’assurer de la qualité et du respees doins prodigués par
I'équipe médicale et paramédicale selon les DAg&el par la personne accueillie.

Elle doit donc les connaitre et, le cas échéaenagiérir de leur existence.

Le trio de direction a un devoir commun de contrdle tracabilité dans les
dossiers médicaux et/ou administratifs concerremtdrmulaires de désignation de la
PDC et de la rédaction des DA sous quelques foquesce soit. Pour finir, il a un
réle de surveillance en effectuant des réeunionsdiciplinaires et des transmissions

orales et écrites.
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MODALITE DE L'ENQUETE

l. Choix de I'outil

Notre choix d’outil d’enquéte s’est porté sur uresgionnaire afin d’avoir un
large nombre de réponses de professionnels corscparénotre problématique. Le
questionnaire nous a semblé étre I'outil le plusléwt afin d’interroger les fonctions

du trio de direction que sont : le DE, le MEDECQ'®&EC.

1. La forme de I'enquéte

Nous avons élaboré une problématique autour de nbservation de départ :
dans I'ensemble des EHPAD, il existe des manquesernant la rédaction des DA et
la désignation de la PDC. De ce fait, nous nousnsesnquestionnées : comment et
qui ameéne la personne ageée et son entourage aealides DA et de la PDC ? Quand
la personne agée désigne-t-elle sa PDC ? A quelemiprau sein des EHPAD, les DA
sont-elles proposées ? Quels sont les acteuracquimpagnent le résident dans ces
démarches en EHPAD ? Quel est le réle du tridrdetibn dans cet accompagnement
? A partir de ces interrogations, nous avons @edaltravailler sur un questionnaire
anonyme, relativement court, le temps de réalisattant de 10 minutes maximum. Il
se compose de 21 questions dont la derniére paotieerne les commentaires des
interrogés sur le questionnaire. L'enquéte peudiseser en cing parties : l'une
concerne les données globales relatives a la pigulaccueillies en EHPAD; une
partie concerne la désignation de la PDC et lactémtades DA; une autre considere
les avis des interrogés sur les lois en lien aaatelixieme partie; la quatrieme partie

examine le rdle du trio de direction dans I'accogmmment de la personne agée au
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sujet des DA et de la désignation de la PDC; lanidez interroge les données
sociodémographiques concernant la population eéquét’anonymat était une

garantie de cette enquéte, I'ensemble des donra@wmids ne permettant pas
d’identifier les interrogés. Nous avons proposa #rl du questionnaire, un lien vers
un nouveau formulaire pour faire un retour surgig¥te aux répondants le souhaitant,

permettant & nouveau de garantir 'anonymat desnsgs données initialement.

2. Le mode de diffusion

Sur proposition de notre directrice de mémoirentale de diffusion de notre
questionnaire s’est dirigé vers I'utilisation dgiciel Google Form. Elle I'a déja utilisé
pour ses enquétes professionnelles et ses travau@ctierches. Ce logiciel est un
mode de diffusion accessible a tous par la voiecdurriel. Suite aux pré-tests
effectués, nous avons proposé en plus du counitellj I'envoi d’un lien direct pour

accéder au questionnaire.

Apres avoir décidé d’adopter ce mode de diffusiooys avons créé une
adresse e-mail entierement consacree a cette €alle-ci nous permettait de voir les
adresses mails non conformes et de vérifier le memlEHPAD réellement contactes.
Parfois, nous avons recu des retours de mail époense automatique » lorsque le
destinataire était en période de vacances ou diabse Les questionnaires ont été
adressés a partir du 1 juillet 2018, puis nous stergi le champ de la population fin
juillet, la période estivale étant peu propice adalisation d’'une enquéte de grande
ampleur. Enfin, fin ao0lt, une derniere relance destjonnaire a été réalisée aupres de
I'ensemble des structures étudiées. Le mode desibifi par la voie du courriel nous

permettait d’appréhender et de cibler la populagibles structures liées a notre sujet.
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Il. Population et structure étudiées

Notre expérience d’'infirmiéres d’EHPAD nous ayanartizulierement
sensibilisé aux difficultés rencontrées dans leedae la PDC et/ou de la rédaction
des DA sur le territoire, nous avons décidé insitiecnent de nous diriger vers ces
institutions pour personnes agées dépendantesogtiéees EHPAD. Le sujet portant

sur le réle du trio, nous avons ciblé les professals directement concernés.

Au départ de notre réflexion, nous nous étionsntgies la diffusion vers les
départements de I'Essonne (91) et du Val d’Ois¢ é95sein desquels nous exergons
et auxquels nous avions facilement acces. Ayantipeapondants, nous avons diffusé
plus largement sur I'lle de France. Fin juilletusavons finalement décidé de diffuser
le questionnaire sur I'ensemble du territoire feagNous avons alors transmis le
formulaire aux EHPAD du Finistere (29), aux groupesvés DOLCEA et
SOLEMNES, en nous adressant directement aux dinesctBEHPAD, a la FFIDEC
et a la SYNERPA. Nous avons aussi proposé notrstigneaire par des « mails de
contact » aux groupes ARPAVIE, COLISEE, ainsi gu’'ayndicats et aux fédérations

de France : FFAMCO, FNADEPA, SNPI et SNRA.
Nous avons adressé notre enquéte a 257 institutions
- 60 EHPAD de 'Essonne (91) dont 17 directeurs ldinkctement réceptionné.
- 74 EHPAD du Val d'Oise (95) dont 35 directeurs.
- 88 EHPAD du Finistere (29) dont 9 directeurs.
- 32 EHPAD du groupe DOLCEA via I'adresse e-mail 82glirecteurs.

- 3 EHPAD du groupe SOLEMNES via I'adresse e-mail 3le&ecteurs.
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Les DE contactés étaient invités a transférer éstijonnaire a leur MEDEC et
leur IDEC. Nous avons également contacté directed@iDEC qui représentent une

ou plusieurs régions via la FFIDEC et 183 délégleeBrance par le SYNERPA.

Au final, notre échantillon de contactés se computes@57 structures dont 96
DE et 193 professionnels des divers fédératiorsymticats. Si nous supposons que
notre questionnaire a été diffusé a au moins ufepsmnnel du trio de direction dans

chaque structure, nous avons un échantillon degpéibnnes contactées.

A la cloture de 'enquéte, en date du 07 septen@bi 8, 45 professionnels y

ont répondu.

Nous pouvons dire que ces modalités d’enquéte, anupermis de dévoiler autant
d’avantages que d’inconvénients dans le processutffdision et de réponse a notre

questionnaire, ce que nous abordons dans la gartiante.

[l. Avantages et inconvénients

Tout d’abord, I'élaboration du questionnaire s'&ste sur la base de notre
problématique en s’appuyant sur les apports théesig¢tudiés et avec I'aide de notre
directrice de mémoire. Nous avons pris du tempsdsifinaliser le questionnaire tout
en prenant le parti d'utiliser a la fois des quasti ouvertes, permettant des
commentaires, et fermées, a deux choix (Oui/Nonplos. Aprés 'aval de notre
tutrice, nous avons testé le questionnaire augrgegesonnes concernées par le sujet :
un DE, un MEDEC, une IDEC, ainsi qu'auprés de msifennels de secteurs
différents, non liés au médico-social, afin de stmsr de la cohérence de notre outil
et de la faisabilité de I'enquéte. Ainsi, nous avoeellement commencé la diffusion

de notre questionnaire le ler juillet.
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Nous pouvons dégager de notre phase d’enquéteptasivantages :

Le mode de diffusion est simple et rapide d’uttiisa.

Nous avons répertorié davantage de courriel ded@Eui nous a amené a
suggérer aux directeurs de diffuser ce questioanaiteurs collaborateurs

(MEDEC/IDEC) en présentant I'importance du sujet.

Les établissements sont plus facilement accesgialels voie du net, de plus
en plus de structures indiquant leurs contactswiren ligne. Par ailleurs, en
récupérant les adresses e-mails, nous pouvioneelds envois lorsque les

e-mails étaient erronés.

Nous avons aussi pu élargir la diffusion du questsire a d’autres régions ou
départements de France grace a l'aide de notlieddt par des partages de
questionnaires avec des étudiants de notre promotie questionnaire a
eégalement été diffusé aux syndicats ou fédératomss différents corps de
meétiers, aux groupes d’établissements a but ldi@tation lucratif, sans oublier
a l'aide des organismes départementaux et régiomanxmuniquant des

informations sur les EHPAD via internet.

Enfin, les tests et le temps de réponse du questimnous ont confrontées a

des difficultés concernant certaines modalitéseteLiéte comme :

La phase-test du questionnaire auprés d'un MEDEGSs reo obligés a lui

présenter I'enquéte sous format papier car sesgexinternet, au domicile et
sur son lieu de travail, étaient protégés et n@dumettaient pas d'y accéder
en ligne. Nous avons pu rectifier notre mail dautuction en précisant lors des
envois suivants le risque de ne pas voir s’affidbaquestionnaire. De ce fait,

un lien direct vers le questionnaire a été ajoatésdes courriels.
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» La diffusion sous la forme « GoogleForm » est lgaita un nombre précis
d’envoi d’e-mail par 24 heures afin gu’ils ne saipas considérés comme des
« spams ». S'il est rassurant que nos envois n'guas été dirigés vers les
courriers indésirables, cela représentait une aoé temporelle
supplémentaire. De plus, le manque de retoursainitous a conduites a
relancer régulierement le questionnaire avec, [Erfdes problemes de

connexions sur le compte en ligne pour I'une desnou

= Enfin, il n'a pas toujours été aisé de recupérerdeurriels des différents
professionnels concernés ou des EHPAD, en lien dgemanque de

référencement des différentes instances de cedaertements ou régions.

Suite a ces constats et ces contraintes obsemi@tives aux modalités de I'enquéte,

NOUS pouvons vous présenter les principaux résudw@notre enquéte.

RESULTATS QUESTIONNAIRE

Notre échantillon total se compose de 45 répondddscet effectif, nous
avons di exclure certains sujets dont les répa#tagent aberrantes ou inadaptées, ne
permettant pas de les traiter. Les résultats péspias concernent donc un échantillon
de 40 réponses. Nous allons vous décrire ces aéselt en présenter une partie sous

forme de graphiques descriptifs réalisés a I'auéodiciel Excel.

Tout d’'abord, nous allons proposer des donnéesragésé&oncernant notre
échantillon. Les chiffres indiqués devant les $itmrrespondent a la position des

guestions de notre enquéte :
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= Questions 16 et 17. Quel est votre age ? Votre séxe

VOTRE AGE ?
(40 REPONSES)

>60 ans 202430
S ans
13% 3
7%
\ /_

31440
ans
6
51 a sJ 15%
10
25%
41 450
ans
16
40%

17. VOTRE SEXE :
(40 REPONSES)

Homme

15%

85%

40% des sujets ont entre 41 et 50 ans, 25% ord 8at60 ans et la part des plus de

60 ans représente 13% des personnes ayant réparadre juestionnaire. Enfin, les

personnes ayant de 31 a 40 ans sont représent@eseair de 15% et seulement 7%

des sujets ont entre 20 et 30 ans.

L’échantillon total est composé a 85 % de femm& £5% d’hommes ont répondu a

notre enquéte

Questions 18, 19 et 20. Quelle est votre professidYous exercez cette profession

depuis combien de temps ? Vous exercez dans cetbdissement depuis combien

de temps ?
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18. VOTRE PROFESSION :

VOUS EXERCEZ CETTE PROFESSION

(40 REPONSES)  Dpirecteur DEPUIS :
9 515 ans (40 REPONSES)
4 \ 22% A <1an
10% p 15% : / 1:%

IDEC
27
68%

__1-5ans
12
30%

10-15
ans |
9
23%

5-10 ans
9
22%

VOUS EXERCEZ DANS CET ETABLISSEMENT DEPUIS ?

(40 REPONSES)

>15 ans
5 <lan
13% / 6
- 15%
10-155 ans___ :
12% 1-5ans
5-10 ans 10

14
35%

G

25%

La profession des répondants se répartie ainsla §t des IDEC, 22% des DE et
10% sont des MEDEC. Ces trois professions ont noganeté dans leurs fonctions
a 52% depuis 1 &4 10 ans, a 38% depuis 10 a plLS das, et 10% depuis moins d’'un
an. Les répondants sont en poste au sein de 1&1P&B, a 60 % depuis 1 & 10 ans,

25 % depuis 10 ans et plus, et 15% depuis moinaml’l

Question 1. Combien de personnes accueillez-vous sein de votre

EHPAD ?

La capacité d'accueil au sein de votre EHPAD
(40 réponses)

23
(57.5 %)

30

20 9

(22.5 %)

101 et plus

(20 %)

1a50

10

512100
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8 EHPAD (20%) accueillent moins de 50 résiden® @2.5%) plus de 100
résidents. Plus de la moitié (soit 57.5%) ont um@acité d’accueil de 51 a 100
résidents.

Question 2. Quel est I'dge moyen des personnes agitlies ?

L'age moyen des personnes accueillies
(40 réponses)
34

40 (85 %)
30

20

3

(7.5 %) (7.5 %)
0 | I
71-80 ans 81-90 ans 91-100 ans

La grande majorité des EHPAD de notre échantiltpuaille des personnes agées de

10 3

81 a 90 ans. A parts égales, 6.67% accueillenpdesonnes agées de 71 a 80 ans et

6.67% accueillent des personnes agees de 91 phset

Question 3. Quel est le mode d'hébergement des penses accueillies ?

La totalité des EHPAD de notre échantillon propdes séjours permanents, plus de
la moitié (52,5%) accueille les résidents en hébrment temporaire. Les autres modes
d’hébergements tels que I'accueil de jour, le s&jlmurépits ou I'accueil nocturne sont

moins représentés chez nos répondants (17,5%).

Question 4 et 5. Accueillez-vous des personnes aites de pathologies dites

"incurable” ? De quel type de pathologies "incurabks" s'agit-il?
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ACCUEILLEZ-VOUS DES PERSONNES ATTEINTES
DE PATHOLOGIES DITES "INCURABLE" ?
(40 REPONSES)

Non
1

' 2%

Oui
39
98%

Sur les 40 personnes interrogées, 39 sujets alamieiles personnes atteintes de
pathologies incurables. La totalité de ce groupmi@itle des personnes atteintes de
pathologies neurodégénératives, 34 des personbesgedt des résidents atteints de

cancers, 31 d’AVC et 12 recensent des polypathetogon spécifiques.

Questions 6 et 7. A ce jour, combien de personnescaeillies ont déja désigné leur

personne de confiance ? Combien ont déja rédigé leudirectives anticipées

(DA) ?
La proportion des réponses selon des personnes accueillies ayant déja
désigné leur personne de confiance et ayant déja rédigé leurs DA
60 48
809
50 (80 %)
40
30
20 12
(20 %)

. /T

0

Moyenne de personnes accueillies ont déja Moyenne de personnes accueillies ont déja rédigé

désigné leur personne de confiance ? leurs directives anticipées (DA) ?

En partant du postulat que les personnes ayantlieleprs DA ont nécessairement
désigné une PDC, nous avons comparé la proporé@edsonnes ayant remplis leur

DA par rapport au nombre de personnes ayant dégn®DC. 80% de la moyenne
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des personnes accueillies ont désigné leur perstmigenfiance. Sur cette moyenne

de 48 personnes accueillies, 20% ont rédigé led:s D

Question 8. a) et b). Avez-vous un document type @pos€é aux personnes
accueillies, a propos de la personne de confiancé.@ document type a propos de
la personne de confiance que vous proposez aux pamges accueillies, ont la

forme de ? Si non pour quelles raisons

En partant du postulat que les personnes ayantlieelaprs DA ont nécessairement
désigné une PDC, nous avons comparé la proporé@edsonnes ayant remplis leur
DA par rapport au nombre de personnes ayant dégn®DC. 80% de la moyenne
des personnes accueillies ont désigné leur persdmigenfiance. Sur cette moyenne

de 48 personnes accueillies, 20% ont rédigé leds D

Vous n'avez pas de document type proposé aux personnes
accueillies, a propos de la personne de confiance. Pour
quelle(s) raison(s) ?
(40 réponses)

5
12,5%

B Formulaire papier B Formulaire papier, Logiciel de soins
H Désignation dans le dossier d'admission

85% des EHPAD proposent un document type aux nésigepropos de la personne

de confiance par un formulaire papier, 12,5% lerridusous forme de formulaire
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papier et aussi par le formulaire proposé danedeiel de soins. La personne ne
proposant pas de document type au résident nausriafen commentaire libre que la
désignation de la personne de confiance est dgjmlée en amont dans le dossier

d’admission.

Question 9. a) et b). Avez-vous un document type @posé aux personnes
accueillies, a propos des DA ? Le document type agpos de la rédaction des
DA que vous proposez aux personnes accueillies, satforme de ? Si non pour

quelles raisons ?
33 personnes (soit 82%) proposent aux personnegiiEs au sein de leurs

EHPAD un document type a propos des DA. 7 persofiri89%) n’en proposent pas.

Vous n'avez pas de document type proposé aux personnes
accueillies, a propos des DA. Pour quelle(s) raison(s) ?
(40 réponses)

/// 1
3%
7
18% Pas de
formul
aire

= Formulaire papier, Logiciel de soins

= Formulaire papie

= Pas rédigé
Question non comprise

= Utilisation du document typée proposé par
I'Assurance Maladie

67% des EHPAD interrogés proposent un documentaygeésidents a propos de la

rédaction des DAsous format de formulaire papier, 15% le fournitsséorme de
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formulaire papier et par le formulaire proposé densogiciel de soins. Sur les 7
personnes ne proposant pas de document type alemgsb sujets (12%) nous
informent que leur document type de la rédaction @& n’est pas rédige, une autre

personne n’a pas compris la question et une atilissede document type proposé par

'assurance maladie.

Questions 10 et 11. Connaissez-vous la loi du 22205 dite "Loi Léonetti" ? Et

celle du 02/02/2016, la "Loi Claeys Léonetti" ?

La totalité (soit 100%) des personnes questionremmaissent la loi dite de
« Léonetti » de 2005. 35 personnes (soit 87%) maliguent connaitre la loi « Claeys

Léonetti » de 2016 et 5 (13%) sujets disent ndgasnnaitre.

La Loi Léonetti est une tres bonne loi ?

LA LOI LEONETTI EST UNE TRES BONNE LOI ?

(40 REPONSES) Moyennement
Pas du tout d'accord d'accord
1 13
2% 33%

Tout a fait d'accord
16

40% Assez d'accord

10
25%

La grande majorité des personnes (39 sujets s#i) 88nt tout a fait d’accord a assez
d’accord sur le fait que la loi Léonetti est urestbonne loi. Seule une personne n’est

pas du tout d’accord.

La Loi Léonetti est une aberration pour la sociét&
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LA LOI LEONETTI EST UNE ABERRATION POUR LA

Moyennement SOQ|ETE ?
d'accord (40 REPONSES) o
5 Tout & fait d'accord
13% 0

0%
Assez d'accord : 0/
0%

Peu d'accord
4
10%

Pas du tout d'accord
31
77%

La majorité soit 34 sujets (87%) ne sont pas dud@accord a peu d’accord sur le fait
gue la loi Léonetti soit une aberration pour laié@c 5 personnes (soit 13%) sont

moyennement d’accord sur ce constat.

La Loi Léonetti aide les médecins et les équipesigonantes

LA LOI LEONETTI AIDE LES MEDECINS ET LES EQUIPES SOIGNANTES ?

(40 REPONSES)
Pas du tout d'accord Peu d2accord
1
2% 5%
N e Moyennement
Tout a fallt2 d'accord d'accord
11

30%
Assez d'accord
14
35%

28%

37 questionnés (soit 93%) sont tout a fait d’acéondoyennement d’accord sur le fait
que la loi Léonetti aide les médecins et les égugmgnantes. 3 personnes (soit 7%)

ne sont pas du tout d’accord a peu d’accord.

La Loi Léonetti oblige les EHPAD a interroger chaqe personne accueillie
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LA LOI LEONETTI OBLIGE LES EHPAD A INTERROGER CHAQUE
PERSONNE ACCUEILLIE ?

(40 REPONSES) Pas du tout d'accord
4

Tout a fait d'accord 10%

12 Peu d'accord

30% 3
7%

’ Moyennement

Assezld2 accord d'accord
9

30% 23%

7 personnes interrogées (soit 17%) pensent quei Ieébnetti n'oblige pas leurs
structures a consulter chaque résident accueifigis que 33 personnes (soit 83%)

sont tout a fait d’accord & moyennement d’accordstie obligation.
Question 12. Proposez-vous de rédiger des directs/anticipées
Proposez-vous de rédiger des directives anticipées (40 réponses)

Lors de la Visite de Pré-Admission (VPA) s 9 (22,5%)
jamais [N 3 (7,5%)
entrée en soins palliatifs [N 5 (12,5%) ® Total
Dans les 3 mois aprés son institutionnalisation I 15 (37,5%)
Al'entrée du résident [ 8 (20%)

0 5 10 15 20

Nous observons que 15 personnes (37,5%) proposeriidier des DA dans les 3
mois apreés l'institutionnalisation du résidentu§ess (22,5%) les proposent lors de la
VPA et 8 des interrogés (soit 20%) les demanddi@nérée du résident. De plus, 5
personnes (soit 12,5%) font leur proposition aipdrt moment ou une entrée de la
personne en soins palliatifs est décidée. Enfpgr8onnes (soit 7,5%) disent ne jamais

les proposer.
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Question 13. Connaissez-vous le concept de "trio dérection” ?

CONNAISSEZ-VOUS LE CONCEPT DE "TRIO DE DIRECTION"
(40 REPONSES)

NON
17
43%
Oul
23
57%

Plus de la moitié de I'échantillon, exactement 2Bspnnes (soit 57%), dit connaitre

ce concept et 43% des répondants ne le connajzaeIfsoit 17 sujets).

Question 14. Pourriez-vous I'expliquer en quelquesots ?

DEFINITION DU CONCEPT DE TRIO DE DIRECTION
(40 REPONSES)

1-Pivot central :

5- Pas de reéponse DE/MEDEC/IDEC
23?0/ (définition parfaite du
0 concept)
10
4- Relation 25%
pluridisciplinaire et
famille (mauvaise
définition mais
déduction partiellement
correcte)
4
0,
10% 2- Base du
3-TRIO fonctionnement :

collaboration,

administratif, médical et partenariat, association
' (définition générale

paramztd;fa;_(r(;efmltlon mais incompléte)
u7 ire) 10
17%

Complémentaire :

A cette question ouverte, nous avons recu plusifisitions du concept de direction

gue nous avons regroupées en 5 catégories :

» |a définition parfaite qu’est le pivot central (INEEDEC/IDEC)
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= une définition générale mais incompléete, c’est ésebdu fonctionnement
correspondant au terme de collaboration, de parétmas encore d’association
entre les 3 professionnels d’'un EHPAD

» une définition parcellaire d’'un trio complémentai@dministratif, médical et
paramédical sans notion de partenariat

* une mauvaise définition mais une déduction paetedint correcte car elle
prend en compte la relation pluridisciplinaireaetamille

= et enfin les personnes ne proposant aucune définbu une définition
incorrecte.

Ainsi nous observons qu’'un quart des sujets (25&6)naissent la définition

précise et exacte et que 23% ne la connaisse pasidu

Question 15. Quel rdle aurait, pour vous, le "triode direction” dans I'approche

des directives anticipées auprés des personnes agitlies ?

Le Rble du Trio dans I'approche des DA aupres des personnes
agées

11
28%

9
22%

A

10%

= 1- sensibiliser/informer/transmettre = 2- accompagnement PA et entourage

3- Role MEDEC +IDEC 4-Pas de réponse

Enfin, le r6le du trio dans I'approche des DA agpdes personnes agees est surtout,
pour 16 personnes (soit 40%), un rdle d’accompagnéndu résident et de
I'entourage. Pour 9 sujets (soit 22%) il a un W@esensibilisation, d'information et de

transmission. Enfin seulement 10 % soit 4 persopeesent que c'est davantage le
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réle du MEDEC et de I'IDEC que celui du DE. Enfill questionnés (soit 28%)

presque un tiers, ne proposent pas de réponse.

DISCUSSION DE L’ANALYSE

l. La personne agée et 'TEHPAD

Nous observons que la capacité d'accueil moyenneEldRAD de nos
répondants est comprise entre 51 et 100 résidenis §7,5%). Cette volonté des
établissements médico-sociaux a peut-étre pouddogarantir une qualité de soins et

de service hételier optimal.

Nous remarquons que I'age moyen des résidents eRABHde notre
échantillon se situe a de 81 a 90 ans. Parallelemens savons que I'dge minimum
requis pour étre accuelllis en institution de ty§e¢PAD est de 60 ans. Outre cette
limite d’age, la personne accueillie doit étre d@fate (par exemple : étre atteinte
d’'une maladie neurodégénérative, grabatisation, L'entrée en EHPAD pour une
personne de moins de 60 ans, dépendant a la fdlaadeptation des DE et d’'une
dérogation d’age demandée aupres du conseil dépantal s'il y a nécessité d’avoir
recours a l'aide sociale. Actuellement, les palidg de santé tendant a prioriser la
prise en charge a domicile en orientant au miewpetaonne agée ayant des besoins
spécifiqgues suite a une hospitalisation, une dégi@u de I'état général, ou tout
simplement pour accompagner a domicile I'aidans &feuctures comme les SSIAD,
I'HAD, les CLIC, ont pour objectif de maintenir, [@us possible, les personnes au
sein de leurs domiciles, ce qui limite I'institutimalisation en EHPAD de la personne
agée « jeune ». Par ce fait, nous pouvons suppasdientrée en EHPAD est de plus

en plus tardive, réservées aux personnes dités agees ». Evidemment, a partir de
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notre enquéte nous pouvons aussi nous questionn€age des personnes agees a
leur entrée, qui n’est pas nécessairement repaisentle la tranche d’age indiquée

au temps de notre diffusion.

De nos jours, les EHPAD proposent aux personnessagkisieurs modes
d’hébergement afin de pouvoir intégrer le résidsaion ses besoins et ses envies.
Cependant, avec I'age avancé de la personne aékeries désirs deviennent des
nécessités. A ce sujet, nous constatons sur nathangllon que le mode
d’hébergement le plus proposé est le séjour pemmantauteur de 100%. Ensuite, les
EHPAD proposent aussi des séjours temporaires ¥52¢pli peuvent étre un levier
pour I'entrée en hébergement permanent. Nous reroasqqu’il existe ou qu’il est
proposé d’autres modes d’hébergement tels queukdlate jour ou temporaire, séjour
de répit... Ceux-ci sont spécifigues a chaque stracen fonction du projet
d’établissement. Si les politiques de santé aasd#ndent a privilégier les prises en
charges ambulatoires, les EHPAD accueillent de @tuplus de résidents atteints de
pathologies incurables (neurodégénératives, cancerséquences d'un AVC,....)
puisque le maintien a domicile devient difficilejegce soit pour la personne malade
Ou pour son ou ses aidants qui sont confrontés @&puisement naturel. Nous
retrouvons dans notre échantillon cette forte pribgo de résidents atteintes de
pathologies incurables. Nous notons qu’il existesaune augmentation de prises en
soin dans nos EHPAD de patients présentant desolpgites psychiatriques

vieillissantes.
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. Le r6le du trio de direction dans I'accompagnentEnka personne agée sur la

désignation de la personne de confiance et |a tiedades DA

1. Le point de vue des DE

Le DE est avant tout un administratif de 'TEHPARsSOles essentiels sont :
la gestion du budget de 'EHPAD (parties financiéradministrative), le management
de I'équipe encadrante pour se concentrer surjetpl’établissement (réévalué tous
les 5 ans lors de la certification), et les pat@®merciales demandées par les tutelles.
Nous avons pu observer dans le questionnaire dDE kst une personne clé a I'entrée
du résident. Son réle d’accueil aupres du nouvésuent et de son entourage est de

tisser une relation de confiance.

Il permet aussi, lors de la signature du conteag@jour, de s’assurer de la désignation
de la personne de confiance et d’aborder, dang@end’informateur |égislatif, la
question de la rédaction des DA. Le livret d’actest donc le moyen pour informer
les résidents, en gardant une trace écrite ddé&mgdts. Nous avons pu constater que
la totalité des DE ayant répondu au questionn2i2&s(de I'échantillon), connait les
deux lois Léonetti sur les droits de la fin de Rar contre, le concept du trio de
direction n’est pas connu de tous. Selon notretopresire, 2/3 des DE reconnaissent

ne pas le connaitre.

Sur ces DE ne connaissant pas le concept de tritreletion, seul 1/3 est en
capacité de proposer une définition relativememecte et générale mais incompléte.
Sur le tiers de DE connaissant le concept de wialidection, seuls 10% pointent
I'existence d’'une définition statuaire du trio deedtion. Comme nous avons pu le lire
dans une réponse d’'une directrice le trio est :n«ttlumvirat permettant, s'il

fonctionne bien, de mener a bien la (les) missjoagd’'établissement au bénéfice des
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personnes accueillies. » Nous allons désormaisoesgul I'opinion des deux autres
acteurs de ce trio de direction sur 'accompagnéndenla personne agée sur la

désignation de la personne de confiance et |a tiétades DA.

2. Le point de vue des MEDEC

Notre échantillon de MEDEC est seulement constieiél personnes sur 40,
soit 10 % des répondants. Nous pouvons nous demandea diffusion de notre
enquéte par I'ensemble des DE contactés (279 peespn’a pas été assez transmise.
Peut-étre que la fonction du MEDEC au sein des EBIRA lui permet pas de prendre
le temps de répondre a ce type d’enquéte. Sordedtmordonnateur est de s’assurer
des actions et des soins des différents professionntervenant au sein de la
structure. S’intéressant tant a la partie médigateparamédicale au sein des EHPAD,
les structures ne peuvent fonctionner sans caliache Dans le cadre de ses missions,
le MEDEC collabore avec I'IDEC, propose et met arviee au sein de 'EHPAD un
projet de soin de I'établissement, dont un volecton lié a 'accompagnement de la
personne agée sur son devenir au sein de l'instituta réflexion sur la désignation

de la PDC et la rédaction des DA fait partie de gaotidien.

Dans notre enquéte, les 4 MEDEC connaissent lesldesu_éonetti dont celle
de 2016, qui affirme le devoir de ce professioraelrechercher les DA de toute
personne soignée, la nécessité de discuter ergiatilé, et que la prise de décision
finale de poursuivre les soins thérapeutiques entdér dans des soins palliatifs pour
le soigné, est médicale. Pour chaque situatice, jlose la question du bénéfice/risque
pour la personne et pour l'aider dans sa décisiaid, il se doit d’entendre la PDC

désignée et de rechercher ses DA.
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Dans notre enquéte, tous les MEDEC indiquent atilism document type de
désignation de la PDC et de DA sous format papieneseul utilise aussi le logiciel
de soins et un MEDEC dit ne pas avoir de documg@ pour la rédaction des DA,
étant actuellement « en réflexion sur un plan ésdksment éthique ». Nous pouvons
déduire que la loi Claey Léonetti, a peut-étre #3eMEDEC a se pencher sur cette
guestion essentielle pour nos ainés. Nous constatans la question concernant le
moment auquel ils proposent de rédiger les DA deefaonne agée, que la moitié (2
personnes) le font lors de la VPA, qu'un autre tleppse dans les 3 mois aprés
l'institutionnalisation du résident. Le dernier éue proposer la rédaction des DA
« dans des circonstances particuliéres (pathoiogigrable chez personne ayant les
capacités cognitives le permettant) » donc loree'annonce diagnostique péjorative

impliquant une entrée en soins palliatifs.

Par ailleurs, statutairement le MEDEC est celuiaylai décision finale pour la
direction des soins a apporter a la personne ag@atven EHPAD. Il entoure et
travaille conjointement avec le DE et I'IDEC. Sardonnaissance du concept de trio
de direction, il y a autant de MEDEC qui le conif2i4) et qui n’en ont jamais entendu
parler. Sur les 2 MEDEC déclarant connaitre le ephd’'un propose une définition
générale mais incomplete et l'autre suggere unaitiéh partiellement correcte,
déduite de la dénomination méme du concept. Ce MEDi€lut dans le trio de
direction la famille et le résident, avec une asgmn MEDEC/IDEC,
pour « concertations et explications autour de Hidepen soins ». En parallele,
concernant ceux qui indiquent ne pas ne connatoemcept, 'un ne propose aucune
définition et I'autre rapporte, avec ses propressimane définition parfaite du concept
évoquant toutes les notions clés. Ses réponsesseinble du questionnaire suggéerent

que ce MEDEC exerce en étroite collaboration agd2t et I'IDEC de son EHPAD,
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ce qui peut expliquer gu’il appréhende parfaitenoentoncept sans en avoir entendu

parler auparavant

Enfin, a la question quel rdle aurait, pour vows,'ttio de direction” dans
I'approche des directives anticipées auprés despees accueillies, nous observons
que deux MEDEC pensent qu’il a un réle d’accompatgrd de la personne agée et
de son entourage tandis que les 2 autres envisdiffénemment les choses. L'un deux
estime que seul le MEDEC et 'IDEC ont un r6le dBagproche de la rédaction des

DA et l'autre ne se positionne pas.

3. Le point de vue des IDEC

L’'IDEC au sein d’'un EHPAD est responsable de I'migation et de la qualité
des soins donnés aux personnes accueillies. &lkegalement un acteur clé dans la
prise en soin des résidents ainsi qu'au sein dol deidirection. Elle est garante, en
collaboration avec le MEDEC, de la mise en ceuvsebdenes pratiques des différents
professionnels qui gravitent autour du résiderdesses proches. L’'entente entre le
MEDEC et I'IDEC est un des éléments qui dynamiséti?AD, entente que le DE
doit initier ou améliorer le cas échéant. Un tatel 27 IDEC a répondu a notre
questionnaire, correspondant a un peu plus dede2f&chantillon (67.5%). Au sein
de notre échantillon total, nous avons pu constgtex I'ensemble des IDEC
connaissent la loi Léonetti de 2005, ce qui nonstde particulierement positif et que
seuls 5 IDEC (soit 12,5%) disent ne pas connadrioil Claey Léonetti. Ainsi, sur
I'échantillon total (40 répondants), 55% des supitsent connaitre la loi Claey-

Léonetti et, parmi I'échantillon d'IDEC, 87.5% affient la connaitre. Ce résultat nous
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semble également étre un signal fort de I'engagémhes IDEC dans les réflexions

liées a la fin de vie des personnes agees.

En effet, il apparait que les IDEC se sentent coréepar cette problématique,
ce qui s’inscrit probablement dans une philosogbierise en soin plus globale. Dans
notre enquéte, 26 des 27 IDEC disent avoir un deatitype de la désignation de la
personne de confiance a proposer au résident. iCelleyant pas, indique que la PDC
est désignée dans le dossier d’admission de 'EHBPABRui explique qu’elle n’ait pas
de formulaire particulier. Parmi les 26 IDEC udalig un document type, 88.46 %
disent avoir un formulaire en format papier et #1% utilisent également le
formulaire via le logiciel de soin. Concernantéaaction des DA, elles sont 23 IDEC
(85.19%) a proposer un formulaire type dans leuPEH dont 20 (86.96%) utilisent

le format papier et 3 (13.04 %) les deux formatgpigr + logiciel).

Nous considérons, dans le groupe des IDEC qu’ibesgtosé de rédiger des
DA dans les 3 mois apres linstitutionnalisatiorup® réponses sur 27 (29.6 %),
ensuite en ex- aequo, les DA sont proposées lois dsite de Pré Admission (VPA)

et a I'entrée du résident dans 17.5% des cas Ohs&s chacun sur 27).

Nous constatons également que I'IDEC est partiegmie du trio de direction
en général et en particulier sur I'approche palieatie la fin de vie des résidents avec
un accompagnement de I'entourage. En effet, 17 1Q&6@ 42,5%) connaissent le
concept de trio et se I'approprient en collaboragotre les différents professionnels
pour améliorer la politique de soins des EHPADrandillant avec le projet de soin.
Pour elles le trio est complémentaire, il a besbétre soudé pour mener a bien des

missions qui se confere entre eux.
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Enfin, dans I'approche des DA auprés personnes agées, nous observons
que 16 sujets (soit 40%) et donc, 7 IDEC (soit 8%Y pensent avoir un réle
d’accompagnement du résident et de I'entouragedi$ajue pour 9 sujets (soit 22%)
dont 7 IDEC (soit 77,77%) décrivent I'approche ded comme un réle de
sensibilisation, d’information et de transmissiémotre surprise, elles ne désignent
pas I'accompagnement de la personne agée dansd&mpdes DA par le réle du
MEDEC avec le soutien de I'IDEC. Elles sont lesriaes de I'EHPAD afin de
pourvoir sensibiliser, informer, transmettre lesidénts et leur entourage, dans cette

démarche d’anticipation de leur devenir.

Il. Les connaissances |éqislatives

1. La désignation de la Personne De Confiance (PDC)

La désignation de la PDC en EHPAD est un procagsise fait naturellement
et régulierement. La demande de PDC au prés dderéisou de son entourage est
souvent facile car lors de I'admission tout un vak@ministratif est a remplir, dans ce

dossier administratif se trouve les conduites & f@ur désigner une PDC.

Nous remarquons en lien avec nos résultats d’eaquét 85% des EHPAD
proposent un document type aux résidents a praptespgkrsonne de confiance par un
formulaire papier, 12,5% le fournit sous forme denfulaire papier et aussi par le
formulaire proposé dans le logiciel de soins. Laspene ne proposant pas de
document type au résident nous informe qu’a praleola désignation de la personne
de confiance, « signalisation dans le dossier dission ». En partant du postulat que
les personnes ayant remplis leurs DA ont nécessairedésigné une PDC, nous avons
comparé la proportion de personnes ayant remplisDé par rapport au nombre de

personnes ayant désigné leur PDC. 80% de la moydampersonnes accueillies ont
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désigné leur personne de confiance. Sur cette meyda 48 personnes accueillies,

20% ont rédigé leurs DA.

2. Les Directives Anticipées

Les DA sont difficilement observées dans les EHRAEMe si la totalité (soit
100%) des personnes guestionnées connaissentlitelde « Léonetti », 35 personnes
(soit 87%) nous indiquent connaitre la loi « Clakgenetti » et 5 (13%) sujets disent
ne pas la connaitre. La loi « Claeys Léonetti seanis d’ouvrir la rédaction les DA,
elle ttmoigne de I'importance du choix de la pensode confiance au sein de nos

EHPAD. Nous allons discuter sur les faits suivants

= 98% des sujets pensent que la loi Léonetti esttnérsebonne loi. Seule une
personne n’'est pas du tout d’accord, cette persoiangas de formulaire type
a proposer.

» Les 34 sujets (soit 87%) ne sont pas du tout diacageu d’accord sur le fait
que la loi Léonetti soit une aberration pour laiégc Nous nous interrogeons
quand, 5 personnes (soit 13%) sont moyennementat@cur le fait que la
loi soit une aberration pour la société.

= 37 questionnés (soit 93%) sont tout a fait d’ac@moyennement d’accord
sur le fait que la loi Léonetti aide les médecine® équipes soignantes. La loi
aide le médecin a rendre un diagnostic plus faatgri les DA sont rédigées.
7% des sujets ne sont pas du tout d’accord a @mecard avec ¢a.

= 7 personnes interrogées (soit 17%) pensent qua laébnetti n'oblige pas
leurs structures a consulter chaque résident dieu€andis que 33 personnes
(soit 83%) sont tout a fait d’accord a moyennenmeatcord sur la recherche

des DA aupreés des résidents a leur entrée.

42



Tout ceci nous interpelle, les médecins sont appyg la loi et celle-ci

renforce sa prise de décision ; tout en respelgaitoix des résidents.

Nous observons que 15 personnes (soit 37,5%) peajorediger des DA dans
les 3 mois aprés linstitutionnalisation du résiddrandis que 9 sujets (soit 22,5%),
les proposent lors de la VPA et 8 interrogés (80#) les demandent a I'entrée du
résident. De plus, 5 personnes (soit 12,5%) famt peoposition a partir du moment
que la décision de I'entrée en soins palliatifspeste. Enfin, 3 personnes (soit 7,5%)

disent ne « jamais » les proposer.

La rédaction des DA est proposée sous format papieein de nos EHPAD,
et se retrouve aussi sous format logiciel. Nousiaves outils, maintenant il nous faut
savoir a quel moment le trio de direction puisseoagpagner le résident. Les trois
modes les plus répandus sont : 3 mois apres tlitistnnalisation, lors de la VPA et a
I'entrée du résident. Ces trois moments vont parmat trio de direction de pouvoir
s’organiser et s’entretenir avec le résident etesstnurage au sujet des souhaits de fin

de vie.

Nous concluons cette discussion sur le trio dectioe en EHPAD et leur
accompagnement dans la désignation de la pers@nendfiance et de la rédaction
des DA auprés du résident. Le trio est un pivotreéet complémentaire cependant

les différents acteurs ont un réle prédéfini oé a@ctespecter au sein de 'lEHPAD.

L’accompagnement pour la désignation de la PD@ eédlaction des DA ne
se fait pas seulement par le trio de direction maguipe pluridisciplinaire

AS/AMP/ergo/psychologue, ...
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CONCLUSION

La rédaction de ce mémoire nous a enseigné lauliiéi de le réaliser a deux
tant sur un plan organisationnel pour se coordoange les rencontres, le travail, la
vie personnelle, ... que sur un plan géographiqués Bkla a été une expérience trés

enrichissante aussi bien sur un point de vue humagnprofessionnel.

Ce travail nous a permis de mettre en avant lecdlté d’aborder le sujet des
DA et de la désignation de PDC avec des persorgesséen EHPAD par le trio de

direction.

Notre enquéte souligne que les DE ont une meilleanmaissance législative
que les MEDEC, ce qui peut étre surprenant au wdldcentral de ces derniers dans

la problématique de fin de vie.

Nous pouvons mettre en avant que les IDEC semipleist sensibilisées a
'accompagnement de fin de vie d'un point de vugidiatif en plus de leurs

connaissances pratiques acquises sur le terrain.

Pour conclure, si nous pouvons mettre en avanfflaulté a aborder le sujet
de la fin de vie avec nos ainés, nous pouvons dgalefaire ressortir que le Trio de
direction a un réle essentiellement d’accompagnéwhems la démarche de recherche

des DA.

La complexité du theme abordé dans notre mémoiute navre des portes sur

des sujets encore plus vastes.
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RESUME

La mise en place de la Loi Léonetti en 2005, a pede développer les pratiques
autour de la fin de vie en instaurant les DA au sieinos EHPAD avec une évolution
avec la loi de 2016 et ainsi mettre en avant leshaits et les désirs de fin de vie de

nos ainés.

Les DA sont une démarche encore peu instaurée ldarggructures d’accueil pour

personnes dépendantes.

Notre enquéte nous a permis de mettre en avarpidiitance de la mise en place des
DA ainsi que celle de la désignation de la PDC éoutespectant les recommandations

de bonnes pratiques.

Nous avons pu constater que I'IDEC a un role ingodrtlans le trio de direction car

elle permet avec le MEDEC de respecter et de fagpecter la mise en place des DA.

L’IDEC a une double fonction dans ce contexte,failmsur un versant de coordination
avec les personnes gravitant autour de la pergonégecin traitant, la famille, ...) et

sur un versant managérial aupres des équipes stagna

Mots clé : IDEC, DA, PDC, Loi Léonetti
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SUMMARY

The implementation of the Leonetti Law in 2005p@akkd to develop the practices
around the end of life by introducing the advandedctives (AD) about palliative
care within our EHPAD. The evolution of the law (&) has made it possible to

highlight the wishes and desires of the end ofdifeur elders.

ADs are still poorly implemented in care facilities dependent people.

Our survey allowed us to highlight the important¢¢he implementation of the AD

and the designation of the trusted person whilgaeting the best practices guidelines.

We have seen that the coordinating nurse has aoriamt role in the concept of “trio
de direction”. She makes it possible to respectanidrce the implementation of AD

by collaborating with the coordinating doctor.

The coordinating nurse has a dual function in #ositext. First on a slope of
coordination with the people surrounding the pergmmeral practitioner, caregivers,

etc.) then on a side of management with the carage

Mots clé : IDEC, DA, PDC, Loi Léonetti
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