INFORMATIONS

GENERALES

Maladies rares
Le nouveau plan (enfin) annoncé lundi
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Maintes fois repoussé, le
lancement du deuxiéme plan
national Maladies rares est
finalement programmé lundi
prochain au ministére de la
Santé. Aprés une longue
phase de préparation, les
associations qui ont pris
connaissance en janvier d'une
version intermédiaire de ce
plan s'inquiétent du résultat
final.

INITIALEMENT attendu au prin-
temps 2010 puis reporté ala fin de
I’année, le second plan national
Maladies rares (PNMR) 2010-2014
doit étre annoncé lundi au minis-
tere de la Santé, a I'occasion de la
journée internationale des mala-
dies rares. Un retard qui s’explique
en partie par I'épisode du remanie-
ment ministériel, mais pas seule-
ment. Entre octobre 2009 et jan-
vier 2010 s’est tenue une phase de
concertation préalable a I’élabo-
ration du projet du PNMR II. Ré-
unissant 175 participants issus
d’horizons divers — institutionnels,
médecins, biologistes, chercheurs,
associations, industrie du médica-
ment —, ces quelques mois de tra-
vaux ont abouti a la rédaction de
propositions pour le plan Maladies
rares II (2010-2014).

Au total, 82 recommandations
d’actions structurées autour de 25
objectifs sont soumises pour arbi-
trage aux directions et cabinets
ministériels concernés entre fé-
vrier et mars. Ce n’est pourtant
qu’en juillet que le Pr Gil Tcher-
nia (1) remet le projet du PNMR
II aux ministres de la Santé et de la
Recherche, Roselyne Bachelot et
Valérie Pécresse, qui prennent of-
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Les associations attendent des mesures concrétes avec un financement prévu

ficiellement acte de ces proposi-
tions. S’ensuit une période de fina-
lisation du plan par les ministeres,
censée aboutir a un lancement des
I'automne. Le remaniement minis-
tériel de novembre et le retour de
Xavier Bertrand avenue de Ségur
aura eu raison de la promesse de
Nicolas Sarkozy de voir émerger
un plan durant 'année 2010 apres
celui de 2005-2008. Ce n’est en ef-
fet qu'a la fin du mois de no-
vembre que la nouvelle équipe de
Xavier Bertrand reprend le dos-
sier. Vers la mi-janvier, une version
intermédiaire du plan est trans-
mise par le ministere de la Santé
aux principaux acteurs du projet
du PNMR II. Ce document de tra-
vail laisse d’ailleurs perplexe
nombre d’entre eux.

Arbitrages budgétaires. « Un
plan, ce sont des actions, des me-
sures et des budgets. Ce que l'on
retrouve, dans cette version de
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travail, c’est plutot un document
d’'une cinquantaine de pages rele-
vant davantage de Uénumération
de bonnes intentions que de me-
sures concretes avec des finance-
ments en face », regrette Laurence
Tiennot-Herment, présidente de
I’Association francaise contre les
myopathies (AFM). « Au mois de
Janvier, il n’y avait toujours au-
cun financement pour chacune
des mesures pré-identifiées », in-
dique-t-elle. Les arbitrages budgé-
taires n’étant alors pas encore ren-
dus. « Nous attendons mainte-
nant la version finale lundi
prochain a l'occasion d’une confé-
rence a laquelle ne participera
pas le ministre de la Santé (2),
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ce qui est normalement le cas
lorsqu’on annonce un plan ambi-
tteux », remarque la présidente de
IAFM. Egalement « surprise de
l’absence de volet budgétaire »
dans la version intermédiaire du
PNMR II, Viviane Viollet, prési-
dente de 'Alliance maladies rares
ignore pour I'heure si le résultat
final élaboré par les ministeres
correspondra aux attentes du
monde associatif. Optimisation du
parcours de soins des personnes
atteintes de maladies rares, conti-
nuité de la prise en charge vers le
médico-social, acceés aux traite-

ments pour tous, efforts en ma-
tiere de recherche, insertion so-
ciale des malades, sensibilisation
et information des professionnels
de santé sont autant d’actions a
concrétiser dans le prochain
PNMR. Réponse lundi prochain.

> DAVID BILHAUT

(1) Directeur du centre d’information

et de dépistage de la drépanocytose
(Paris), missionné par le gouvernement
pour coordonner lélaboration

du PNMR II.

(2) Seules Nora Berra, secrétaire d’Etat a
la Santé, et Valérie Pécresse, ministre de
la Recherche, sont a ce jour prévues le

28 février pour l'annonce du plan.
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* « Les maladies rares, guide pratique », Médi-Text Editions.

Pour protéger patients et soignants de réanimation
Les recommandations de '’Académie

Diminuer le stress des patients
et d'équipes souvent victimes
d'épuisement professionnel,
tel est l'objectif des
recommandations de
I'’Académie pour les services
de réanimation.

LACADEMIE de médecine a
consacré sa séance de ce mardi
aux aspects sociaux de la réani-
mation d’adultes. Un sujet qui mé-
ritait d’étre traité a en croire les
communications présentées sur
les troubles psychiques des ma-
lades pendant et apres leur séjour
en réanimation, sur I’épuisement
professionnel des soignants et sur
les difficultés de communication
avec les familles.

Pour les patients, I'’hospitalisation
en réanimation est source d’agres-
sions physiques et psychologiques.
La dépression est fréquente et des
troubles psychiatriques délirants
et confusionnels existent dans
pres de la moitié des cas (halluci-
nations, agitation, stupeur). Apres
le séjour, des symptomes anxiodé-
pressifs sont fréquents, mélés aux
symptomes du stress post-trauma-
tique qui touche un malade sur
quatre apres la sortie.

Les soignants, de leur coté, sont
souvent atteints de burnout.
L'épuisement professionnel est
présent, selon des études ré-
centes, chez pres de la moitié des
médecins et un tiers des infir-
mieres. Parmi les premiers, les
plus exposés sont ceux qui ont
globalement le plus d’heures de
travail (nombre de gardes de nuit
et temps écoulé depuis les der-
nieéres vacances). Pour les se-
condes, les facteurs déterminants

sont l'organisation du service et
les caractéristiques de la politique
vis-a-vis des patients en fin de vie.
Dans les deux cas, les conflits de
personnes jouent un réle non né-
gligeable.

Carte de confiance. De ces
constats découlent les recomman-
dations présentées par Jean-Roger
Le Gall. Pour éviter ou diminuer
les symptomes d’anxiété, de dé-
pression et d’états confusionnels
chez les patients, il faut diminuer
le bruit, limiter la lumiere la nuit,
favoriser la présence de la famille
24 heures sur 24. Pour éviter I'état
de stress post-traumatique, la mise
en ceuvre d'un carnet de bord des
événements du séjour et ultérieurs
pourrait se révéler utile.

Contre I'épuisement des soignants,
il est recommandé de diminuer les
heures de travail, ce qui est plus fa-
cile a dire qu’a faire, d’adopter une
politique claire et concertée vis-a-
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peines respectives de :

dans « Le Quotidien du médecin ».
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S, CONDAMNATION PENALE
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|§ E! Par arrét en date du 11 février 2009, la Cour d’Appel de LYON a condamné :
| -

Monsieur DRAI Emile, né le 19 septembre 1957 a Fes (Maroc), et son épouse
Madame CHOURAQUI Jocelyne épouse DRAI, née le 8 ao(it 1951 a Tlemcen
(Algérie), demeurant I'un et I'autre : 53, avenue Lacassagne, 69003 Lyon, aux

- Un (1) an d’emprisonnement dont un (1) an avec sursis et deux (2) ans de mise a I'épreuve et
une amende délictuelle de cing mille (5 000) euros pour Monsieur DRAI,

- Six (6) mois d’emprisonnement avec sursis et une amende délictuelle de deux mille cing cents
(2 500) euros pour Madame CHOURAQUI épouse DRAI

Pour s’étre, a Lyon (Rhéne), courant 2001/2002 :

volontairement et frauduleusement soustraits a I'établissement et au paiement partiel (en
2000) et total (en 2001) de I'impét sur le revenu, en souscrivant des déclarations de bénéfices
non commerciaux et I'ensemble des revenus minorées, étant précisé que les déclarations de
résultats faisaient état de déficits et que la déclaration d’ensemble des revenus de I'année 2001
faisait également état d’un déficit global, avec la circonstance que les dissimulations excédaient
le dixiéme de la somme imposable ou le chiffre de 153 euros,

La Cour a, en outre, ordonné aux frais du condamné la publication de la présente décision

vis des patients en fin de vie et, sur-
tout, de prévenir les conflits par
des réunions fréquentes et com-
munes aux infirmieres et aux mé-
decins.
Quant aux familles, qui souffrent
aussi d’anxiété et de dépression, il
faut s’astreindre a les informer et a
communiquer avec elles, en parti-
culier lors des décisions de limita-
tion ou d’arrét des traitements.
L Académie propose enfin de créer
une « carte de confiance », qui pré-
ciserait le nom et les coordonnées
de lapersonne de confiance prévue
par la loi du 4 mars 2002. Elle per-
mettrait pour le patient une prise
en charge plus sereine et moins
anxiogene, pour la famille d’éviter
les conflits entre ses membres et
avec 'équipe soignante et pour les
médecins et les infirmiéres un ac-
ces plus facile aux informations sur
le patient, qui font souvent défaut
dans I'urgence.

> RENEE CARTON
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