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Préambule

Les personnes souffrant d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
-quel que soit leur age- ne peuvent se définir uniquement par leur maladie et par
les pertes qu'elle provoque.

Elles doivent bénéficier des mémes droits que tout citoyen dans l'acces a des
soins compétents et de qualité, la compensation de leurs handicaps, le respect
de leur dignité de personne humaine, I'écoute de leurs attentes.

Ces droits s'exercent quel que soit le stade d'évolution de leur maladie. Leur
place dans la société est a préserver de facon a leur éviter toute forme
d'exclusion.

Tous ceux, professionnels, proches et bénévoles, qui prennent soin des
personnes atteintes d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée,
s’engagent a:

1 - Assurer a la personne malade I'accés aux soins, la compensation des
handicaps et la prévention des facteurs aggravants.

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
doit bénéficier des conseils, des compétences, des soins et des aides qui lui sont
nécessaires.

Les discriminations liées a I'age ou a la maladie d'Alzheimer sont contraires a
I'éthique médicale et a la loi.

La personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer, exposée a un risque
supplémentaire du fait d'un accident ou d'une autre maladie, doit bénéficier des
actions et des moyens permettant de prévenir ou de retarder I'évolution des
symptomes déficitaires et d'éviter leurs complications.

Les soins comprennent tous les actes médicaux et paramédicaux curatifs chaque
fois que cela est possible.

Ils s'appliquent aussi a améliorer la qualité de vie, a soulager la douleur physique
et la souffrance psychique, a maintenir la lucidité et le confort du malade.

Aucune personne ne peut étre considérée comme un objet passif de soins, que
ce soit a I'hopital, au domicile ou en institution.

Le consentement et la participation aux soins sont a rechercher
systématiquement.
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Les soignants peuvent contribuer a ce que tout établissement de santé dispose
des compétences individuelles et collectives nécessaires a la prise en soin de ces
personnes malades. Les soignants peuvent contribuer a ce que tout
établissement médico-social dispose des compétences, des effectifs, des locaux
et des ressources financieres nécessaires a l'accueil et aux soins de ces
personnes malades, en particulier celles en situation de handicap psychique ou
mental sévere.

La qualité de vie, le bien-étre physique et moral de la personne malade, doivent
constituer I'objectif constant des soignants et de I'entourage, quel que soit le lieu
d'accueil.

2 - Développer et garantir les compétences professionnelles par les
formations initiale et continue ainsi que par le travail en équipe.

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
doit bénéficier des soins et des aides spécifiques que requiert son état. Ces soins
et aides doivent étre dispensés par des intervenants formés, en nombre
suffisant, que ce soit a domicile, en institution ou a I'h6pital.

Les compétences requises dans la prise en soins de ces personnes malades ne
concernent pas uniquement les personnels spécialisés en gériatrie mais aussi
I'ensemble des professionnels susceptibles d'intervenir aupres d'elles.

Les intervenants ont besoin d'étre formés et doivent bénéficier d'une évaluation
de leurs pratiques qui permette une progression. Un soutien doit leur étre rendu
accessible. La famille et I'entourage ont besoin d'étre informés et doivent pouvoir
bénéficier de formations et de soutiens.

Le travail en équipe pluridisciplinaire et le partenariat de tous les acteurs
concernés permettent d'apporter a la personne malade I'ensemble des
compétences qui lui sont nécessaires, en un projet cohérent et évolutif.

3 - Reconnaitre le droit de la personne malade a étre, ressentir, préférer,
refuser

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée,
et quel que soit le niveau de ses atteintes, conserve des capacités a ressentir des
émotions et a réagir en fonction de son vécu, de son environnement matériel et
humain, de ses go(its et préférences.

Son identité, ses réactions, ses capacités sont a respecter.

Pour cela, les soignants et I'entourage s'interdisent de cataloguer les
comportements de la personne malade uniquement en fonction de sa pathologie,
reconnaissent son juste droit a s'exprimer et I'acceptent comme tel chaque fois
qu'un comportement ne constitue pas un trouble pathologique authentique.
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Les soignants et les proches s'efforcent de rechercher -y compris dans leurs
initiative propres comportements, leur communication verbale et non verbale- ce
gui a pu éventuellement mettre la personne malade en difficulté ou nuire a son
bien-étre, au respect de ses valeurs selon sa hiérarchie des importances qui peut
différer de celles de son entourage, pour des raisons de génération, de culture ou
d'éducation.

4 - Respecter le choix de la personne malade

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
doit pouvoir bénéficier d'espaces de liberté.

S'impose a tous l'exigence d'attention a I'expression de ses souhaits, ainsi qu'a
son autonomie d'action et de décision, en tenant compte de ses capacités qu'il
convient de réévaluer régulierement.

La famille et les professionnels du soin et de l'aide se doivent de rechercher,
favoriser et entendre I'expression, y compris non verbale, des choix et des désirs
de la personne malade.

Ils se doivent de respecter le plus possible sa volonté et ses préférences en
tenant compte de ses capacités et des possibilités, a réévaluer et a réadapter
régulierement.

A ce titre, la désignation d'une personne de confiance, le plus tdt possible,
constitue un moyen pour la personne malade de faire respecter certains de ses
choix antérieurement exprimés. La personne malade doit pouvoir bénéficier
d'une autonomie d'action et de décision en tenant compte de ses capacités
physiques et psychiques, et en acceptant un risque réfléchi et concerté. Seules
les précautions indispensables doivent étre proposées. Les privations de liberté
arbitraires ou inutiles constituent des abus et des Vviolences.

Le choix du lieu de vie doit prendre en compte I'adéquation entre le désir de la
personne malade, les souhaits et les capacités de l'entourage, les possibilités
matérielles et humaines du domicile et les compétences et moyens de
I'établissement d'accueil.

5 - Respecter les liens affectifs de la personne malade

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
conserve la liberté de communiquer et de participer a la vie en société.

Les relations familiales, les liens affectifs et amicaux dans toutes leurs diversités,
anciens et nouveaux, doivent étre préservés et respectés.

Le role des proches qui entourent la personne a domicile comme en institution
doit étre reconnu, soutenu et favorisé. Pour préserver ces liens, des solutions de
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proximité pour l'accueil et les soins doivent étre systématiquement recherchées.
Les moyens de communication et les nouvelles technologies favorisant le
maintien des liens, doivent étre accessibles dans les meilleures conditions
possibles au profit de ceux qui le souhaitent.

Au sein des institutions, il revient aux professionnels et aux bénévoles formés a
cette tache de veiller au maintien d'une vie relationnelle dans le respect des
choix de la personne. Espace éthique.

6 - Respecter la liberté de conscience de la personne malade et valoriser
ses activités

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
conserve sa liberté de conscience, ses droits de citoyen, et doit pouvoir exercer
les activités qu'elle souhaite, méme lorsqu'elle présente un affaiblissement
intellectuel et physique séveére.

La personne malade doit pouvoir participer aux activités religieuses,
philosophiques et politiques de son choix. L'exercice de ses droits civiques doit
étre facilité en lui permettant d'exercer son droit citoyen de voter tant qu'un juge
n'a pas estimé nécessaire de le supprimer.

Chaque établissement d'accueil doit disposer d'un espace d'accés aisé pouvant
étre lieu de recueillement et de culte. La visite des représentants des diverses
religions et mouvements philosophiques non confessionnels doit étre respectée
et facilitée en dehors de tout prosélytisme.

Quelles que soient leurs croyances et références personnelles, les soignants
doivent respecter et faciliter la participation des personnes malades qui le
demandent a ces activités. Ils doivent bénéficier d'une formation consacrée aux
différentes pratiques cultuelles et aux rites.

Entretenir et développer des centres d'intérét maintient le sentiment d'utilité tout
en limitant l'isolement et I'ennui. La participation volontaire a des réalisations
créatives et culturelles valorisantes et diversifiées en fonction des golts de
chacun, doit étre favorisée. L'activité ne peut pas étre une animation uniformisée
et infantilisante. Elle doit permettre I'expression des aspirations de la personne
et de ses capacités restantes.

7 - Respecter la personne malade, ses biens et ses choix matériels

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
bénéficie de la protection de la loi pour sa personne et ses biens. Sa vulnérabilité
doit étre évaluée par des professionnels compétents, afin de Iui préserver le plus
d'espaces possibles de liberté dans ses choix matériels de vie et ses
engagements financiers.
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La protection de la personne contre tout abus, négligence ou violence physique,
morale, sexuelle et financiere, doit lui étre assurée. Signaler un fait laissant
suspecter un acte de maltraitance s'impose a tous. Toute personne malade doit
pouvoir disposer de ses revenus conformément a ses désirs et a ses besoins,
sous réserve d'une protection légale lorsqu'elle est nécessaire. Une part
suffisante de ses ressources doit rester disponible et servir effectivement a son
bien-étre et a sa qualité de vie.

8 - Soigner, respecter et accompagner la personne malade jusqu'a la fin
de sa vie

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
doit bénéficier jusqu'aux ultimes instants de sa vie des soins et attentions
appropriés. Les soignants refusent tout autant le fatalisme et I'abandon des soins
gue Il'obstination déraisonnable également inacceptable.

Conformément a la loi et aux régles de déontologie, le refus de I'acharnement
thérapeutique ne signifie pas un abandon, mais justifie une prise en soins visant
a combattre efficacement douleur physique, symptomes d'inconfort et souffrance
morale

Les proches doivent pouvoir accompagner la personne malade autant qu'ils le
souhaitent et le peuvent. Leur démarche doit étre soutenue et facilitée. La
personne de confiance et les proches doivent étre consultés lors de toute
décision médicale importante. En aucun cas la responsabilité de cette décision ne
doit leur incomber.

Que la mort ait lieu a I'hbpital, au domicile ou en institution, les intervenants
doivent étre sensibilisés et formés aux techniques des soins palliatifs et aux
aspects relationnels, culturels et spirituels de lI'accompagnement des personnes
en fin de vie, y compris apres le déces.

9 - Faire bénéficier la personne malade de la recherche et de ses progreées

Toute personne atteinte d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
doit pouvoir bénéficier des progrés des recherches biomédicales et de santé
publique, ainsi qu'en matiere de sciences humaines et sociales.

Ces recherches doivent étre reconnues comme une priorité. La difficulté d'obtenir
le consentement éclairé de la personne malade pour participer a un protocole de
recherche ne peut, a elle seule, justifier le refus de l'intégrer a un essai clinique
qui pourrait lui apporter un éventuel bénéfice -ce qu'affirme la loi du 9 ao(t 2004
relative a la politique de santé publique.

Une réflexion éthique et le respect des lois relatives a la recherche s'imposent
aux promoteurs d'essais cliniques dans I'égalité d'accés aux progres
biomédicaux.
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Toute personne malade doit se voir proposer les protocoles thérapeutiques
conformes a |'état actuel des connaissances et des bonnes pratiques. La qualité
de l'information de la personne malade, de la personne de confiance, de ses
proches ou du tuteur éventuellement, contribuent a la prise en compte et au
respect de ces droits.

10 - Contribuer largement a la diffusion d'une approche éthique

Les soignants s'engagent a mieux faire reconnaitre I'humanité, la dignité et les
droits des personnes atteintes d'une maladie d'Alzheimer ou d'une maladie
apparentée.

L'ensemble des membres de la société doivent étre informés et prendre
conscience des difficultés particuliéres qu'éprouvent ces personnes malades car
I'ignorance provoque trop souvent la maltraitance par une attitude de mépris, de
rejet ou de négligence. La relégation sociale peut résulter aussi bien d'une
surprotection infantilisante que d'une incapacité individuelle et -collective
d'admettre leurs besoins et attentes.

Les équipes pluridisciplinaires qualifiées participent activement a la diffusion des
bonnes pratiques et de l'information relative a la maladie d'Alzheimer et aux
maladies apparentées auprés de tous ceux qui sont concernés ou sollicitent une
meilleure compréhension de ces pathologies.

Pour ce faire, les professionnels doivent pouvoir bénéficier de relais au sein du
tissu social et associatif, des sociétés savantes et des différents conseils et
comités mis en place a cette fin dans les hopitaux et Institutions.

Ils peuvent promouvoir de nouvelles réponses et initiatives.

Par leurs comportements adaptés, respectueux et individualisés, ils contribuent
au changement de regard de la société sur ces personnes malades. Seule
I'alliance des soignants, des familles et de la société dans ses différentes
composantes peut contribuer a ce que toute personne souffrant d'une maladie de
ce type, en situation de handicap et de perte d'autonomie, soit reconnue dans sa
dignité, sa liberté, ses droits et ses choix.
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