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RESUME

En Suisse, environ 60’000 personnes agées atteintes d’'une maladie neurodégénérative
vivent en institution et ce chiffre risque bien d’augmenter dans les prochaines décennies. Pro-
diguer des soins optimaux a ces résidents vivant avec des troubles neurocognitifs majeurs est
pour les soighants un défi au quotidien. Pour répondre a ce défi, les EMS doivent faire une
réflexion sur 'accompagnement et les soins a prodiguer dans le but d’optimiser la qualité de
vie de leurs résidents. Les concepts « adaptation de I'environnement d’habitation » et les « in-
terventions non-pharmacologiques » auprés pour les résidents avec « des comportements
perturbateurs » sont émergents dans I'accompagnement des résidents en EMS.

Il s’agit pour les soignants a développer et d’introduire des interventions psychoso-
ciales, des évaluations cliniques et mettre en ceuvre une gestion des symptdmes comporte-
mentaux et psychologiques de la démence (SCPD). Ces changements ont pour but de contri-
buer & une qualité de vie de ces résidents en EMS, une finalité pour toute étre humaine. Parmi
les définitions présentent dans la littérature, plusieurs criteres sont a considérer pour qualifier
une bonne qualité de vie avec une pathologie neurodégénérative : un environnement adapté,
une optimisation de l'état de santé, le maintien des compétences comportementales,
lindividualité et le vécu subjectif. Les besoins de sécurité, des sensations de bien-étre telles
qgue la consolation, 'amour, lidentité, I'intégration, I'occupation et la relation chez des per-
sonnes atteintes d’'une démence ont été au centre de cette recherche. Bien que ce concept de
qualité de vie reste une affaire individuelle, il n’en reste pas moins important, pour un EMS, de
mieux comprendre ce phénomeéne et de trouver des stratégies pour mieux I'évaluer. Pour les
résidents vivant avec des troubles neurocognitifs, ce défi augmente en lien avec leurs difficul-
tés de communiquer. Pour ce faire, I'échelle de mesure validée en francais « Quality of Life
among Alzheimer disease » a été administrée, car elle est cohérente avec les composantes du
modéle de Curaviva, modele de référence et file rouge pour cette étude.

Le but de I'étude était d’explorer la qualité de vie fonctionnelle des résidents d’'une unité
de psychogériatrie d’'un EMS vaudois, sur la base des mesures de qualité de vie objective et
subjective et en impliquant le proche aidant significatif, 'infirmiére et 'animateur référent.

Les résultats montrent que les participants a I'étude percoivent une qualité de vie satis-
faisante avec quelques nuances/insatisfactions au niveau de la liberté de sortir pour profiter
des espaces verts et de la nature.

Les perspectives formulées se basent sur les résultats de I'étude ainsi que sur des

recommandations mises en évidence dans d’autres publications. L’étude montre I'importance
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d’intégrer I'évaluation gériatrique globale et la qualité de vie dans la pratique de l'unité de psy-
chogériatrie afin de mieux cerner les capacités résiduelles des résidents et ainsi, les mettre en
valeur a travers des activités correspondant aux dimensions de la qualité de vie. Finalement,
les entretiens ont mis en évidence le besoin des résidents de cette unité de soins d’avoir un

acces libre sur I'extérieur pour se déplacer et garder un contact avec la nature.

Mots-clés : qualité de vie, EMS, troubles neurocognitifs, SCPD, perceptions, proches aidants,

infirmiéres, animation.
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INTRODUCTION

En Suisse, le nombre de personnes agées présentant des troubles neurocognitifs ma-
jeurs et vivant en institution est en constante augmentation (1, 2). Environ 40% des personnes
agées dépendantes atteintes d’'une maladie neurodégénérative avancée vivent en EMS (envi-
ron 60'000 personnes agées, 2012) (2). Dés lors, la prise en compte des besoins des rési-
dents avec des troubles neurocognitifs (p. ex. de type d’Alzheimer) est un défi au quotidien
pour assurer des soins optimaux (3, 4). Pour répondre a la complexité des besoins des rési-
dents, en particulier ceux vivant avec des pathologies neurodégénératives avancées, les EMS
ont été invités a repenser l'offre de soins en lien avec la qualité de vie (5). En conséquence,
pour mieux répondre aux défis quotidiens, 'accompagnement en EMS des résidents avec des
troubles neurocognitifs majeurs et mineurs a substantiellement changé au cours des deux
derniéres décennies (6). Sans vouloir étre exhaustif, deux concepts centraux dans
laccompagnement des résidents en EMS émergent, c’est-a-dire: [I'adaptation de
'environnement d’habitation et les interventions spécifiques pour les résidents avec des

troubles neurocognitifs et des comportements perturbateurs (SCPD)* (3, 7, 8).

MANDAT DE LA DIRECTION DU HOME SALEM POUR LE PROJET DE RECHERCHE

« QUALITE DE VIE DANS UNE UNITE DE PSYCHOGERIATRIE »

Depuis 2007, la Suisse a formulé des recommandations, basées sur des résultats pro-
bants, pour les soins aux personnes agées vivant en EMS et présentant des maladies neuro-
dégénératives et des comportements perturbateurs (9). Certaines de ces recommandations
proposent de créer un environnement « patient/senior-friendly » et d’offrir aux résidents vivant
avec différentes incapacités physiques et cognitives, une flexibilité au niveau architectural et
organisationnel (p. ex. rythme de vie adaptée, types de cohabitation en petits groupes, qualité
de vie comme « outcome » d'une qualité de soins optimisée) (10). Pour les soignants, ces
recommandations consistent & développer et introduire des interventions psychosociales telles
gue la validation, la réminiscence, le snoezelen, le Montessori ou encore des évaluations des
SCPD et mettre en ceuvre une gestion des symptdmes comportementaux et psychologiques
des troubles neurocognitifs majeurs et Iégers (8, 11-13). Ces changements ont tous pour finali-
té de contribuer a une meilleure qualité et continuité de la vie et a la réalisation optimale des

aspirations individuelles.

! Symptdmes Comportementaux et Psychologique de la Démence - SCPD
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L’augmentation permanente des résidents agés avec des pathologies neurocognitives
et maladies chroniques en se manifestant dans des situations de soins trés complexes, oblige
chaque EMS a questionner son accompagnement au quotidien. En partant du principe que
toute étre humain cherche a atteindre et/ou maintenir une qualité de vie optimale, pour ces
résidents agés avec des incapacités de communication, vivant dans une structure de soins,
comment peut-on appréhender leur qualité de vie ? Cette étude a pour but d’explorer la qualité

de vie des résidents de l'unité de psychogériatrie du Home Salem.

DEFINITIONS ET CONCEPTS THEORIQUES DE QUALITE DE VIE

LA QUALITE DE VIE — DEFINITIONS, CADRE THEORIQUE ET COMPOSANTES

La définition de la qualité de vie suscite encore de nombreux débats et controverses.
Toutefois, il y a un consensus sur les quatre propriétés de la qualité de vie : multifactorialité,
variabilité, non-normativité et subjectivité (14, 15). La définition de 'TOMS (1993), la plus sou-
vent citée dans la littérature contemporaine, reléve que la qualité de vie : « c’est la perception
gu'a un individu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et du systeme de
valeurs dans lesquels il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses in-
quiétudes ». La complexité de ce concept réside dans l'intégration des multiples composantes
gue sont la santé physique, I'état psychologique, le niveau d’'indépendance, les relations so-
ciales, les croyances personnelles et les relations avec les événements de I'environnement de
la personne (14). Dés lors, une définition opérationnelle de la qualité de vie doit se référer a
cette définition générale, tout en précisant, des aspects spécifiques aux personnes avec des
troubles neurocognitifs (16). Pour ce faire, 'OMS propose la définition suivante : « La qualité
de vie liée a la santé est la valeur assignée a la durée de vie modifiée par les déficiences, les
états fonctionnels, les perceptions et les possibilités sociales qui sont influencés par la mala-
die, les blessures, les traitements ou le politique » [Traduction libre] (17, 18). De cette maniere,
la conception de la qualité se fonde sur une compréhension élargie, incluant des facteurs
d’ordre objectif (p. ex. incapacités physiques et cognitives), subjectif (p. ex. caractéristiques
individuelles : convictions politiques ou religieuses, appréciation de sa propre vie selon les
valeurs et les objectifs qui fondent la conception personnelle d’'une vie réussie, etc.) et fonc-
tionnel (p. ex. qualités, compétences et ressources pour s’adapter de fagon optimale a une
situation et produire une qualité de vie stable) (16, 19). Concernant le bien-étre, il est souvent
considéré comme une partie de I'état de santé psychique qui représente quant a lui un aspect

important de la qualité de vie. Afin de pouvoir produire un bien-étre approprié a long terme, les
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conditions de base fondamentales, comme par exemple, la sécurité et la protection, doivent
étre remplies. Toutes les conceptions de qualité de vie sont aujourd’hui associées fondamenta-
lement & la conviction que le bien-étre individuel s’oriente directement vers des facteurs socié-
taux percus comme réalisables (p. ex. autonomie et partage), mais aussi a travers des condi-
tions a remplir (p. ex. sensibilisation et politique adéquates par rapport aux thémes liés au
vieillissement), et enfin, vers les structures d’accueil (p. ex. la participation sociale est rendue

possible sur le plan technique et de I'expression verbale).

Sur la base des éléments précédents, nous avons retenu pour cette recherche, le
modéle de la qualité de vie proposé par Curaviva et qui fédére les EMS en Suisse (5). Dans ce

modéle, la qualité de vie repose sur quatre domaines centraux et 17 composantes (Figure 1)

(5).

Figure 1. Modele de qualité de vie avec les quatre domaines principaux et les 17 composantes

(Source : Curaviva. (2014). Conception de la qualité de vie pour des personnes ayant besoin de soutien. Berne : Curaviva, p. 17).
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Il reprend les dimensions de la qualité de vie importantes pour les personnes vivant

avec des troubles neurocognitifs: I'environnement (spatial, social et fonctionnel), la santé
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(Physique, cognition, psychopathologie), les compétences comportementales (autonomie,
communication, mobilité, capacité a I'activité, capacité d’adaptation, capacité de résolution de
probléeme et de discernement, orientation), l'individualité (estime de soi, niveau de vie, sens
moral, spiritualité, personnalité, sens de I'esthétique) et le vécu subjectif (20-23). Pour ces
personnes, il est a relever que les besoins psychiques sont au centre : sécurité et sensation de
bien-étre, consolation, amour, identité, intégration, occupation et la relation (13).

Pour 'OMS, la qualité de vie doit étre considérée comme le résultat a obtenir dans les struc-
tures de soins de longue durée (24, 25). Dés lors, I'étude de la qualité de vie objective et sub-
jective des résidents vivant avec des troubles neurocognitifs en EMS implique de considérer

de multiples variables et stratégies d’évaluation.

MESURER LA QUALITE DE VIE

On distingue différentes méthodes pour mesurer la qualité de vie (26, 27). Dans le
stade initial de la maladie, la premiére méthode repose sur l'auto-évaluation a l'aide
d’instruments standardisés comme des questionnaires et des échelles. Au stade modéré, plu-
sieurs chercheurs s’appuient sur la technique de I'entretien semi-dirigé durant lequel un éva-
luateur expérimenté pose les questions des questionnaires et des échelles aux personnes et
enregistre les réponses. Au stade avancé, I'évaluation repose exclusivement sur I'opinion des
proches, familles et/ou professionnels (hétéroévaluation). D’autres méthodes, comme,
I'observation directe in vivo ou I'observation standardisée des expressions émotionnelles, du
comportement ou de l'interaction des personnes offrent des alternatives a ce sujet (28).

Bien que certains auteurs soutiennent que I'évaluation ne peut s’appuyer que sur des
indicateurs subjectifs, d’autres estiment qu’'une mesure valide de la qualité de vie doit prendre
en compte a la fois les indicateurs externes (objectifs) et les indicateurs internes (subjectifs)
(19, 29, 30). De nombreux instruments d’évaluation ont été expérimentés (échelles, question-
naires). lls se différencient par les dimensions évaluées, les critéres et les indices d’évaluation
(13, 31-35). Cette étude a pris I'option de mesurer la qualité de vie des résidents d’'une unité
de psychogériatrie, d’'une maniére objective et subjective. Parmi les différentes échelles de
qualité de vie recensées, le choix s’est porté sur I'échelle « Quality of Life - Alzheimer Disease
- version frangaise (QoL-AD-vf) » (31, 36). Ce choix est justifié par les constatations suivantes
(37): 1) elle a été élaborée spécifiquement pour les personnes agées vivant avec des maladies
neurodégénératives avancées et non communicantes, cette spécificité constitue un atout in-
déniable ; 2) les dimensions considérées comme essentielles pour I'évaluation de la qualité de

vie sont présentes (réles de survie, conduites émotionnelles et activités sociales) ; 3) elle
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comporte des items diversifiés, concrets, s’appuyant sur des comportements observables
permettant d’affiner I'évaluation de la qualité de vie, cela facilite le « jugement » de I'évaluateur
et limite les biais liés a I’hétéroévaluation (5) ; 4) la passation est aisée et rapide (10 minutes)
(31) ; 5) elle peut étre utilisée dans différents lieux de vie et étre complétée par le proche ou un
soignant (possibilité de comparaisons interjuges)(31) ; ses qualités psychométriques ont été
démontrées (31, 36-38).

BUT ET OBJECTIF SPECIFIQUE DE L’ETUDE

Le but de I'étude était de mesurer la qualité de vie fonctionnelle des résidents de I'unité
de psychogériatrie de 'TEMS Home Salem, sur la base de mesures de qualité de vie objectives
et subjectives et en impliquant le proche significatif?, I'infirmiére et 'animatrice référente.
L’'objectif spécifique était d’établir un profil de qualité de vie fonctionnelle pour chaque patrtici-

pant consentant a I'étude admis dans l'unité de psychogériatrie.

METHODE ET INSTRUMENTS

DESIGN DE L’ETUDE

Le design de I'étude était de type mixte séquentiel avec un volet quantitatif et un volet
gualitatif. Un design de recherche quantitatif transversal a permis d’examiner la qualité de vie
objective et subjective des résidents de l'unité de psychogériatrie, en utilisant des échelles
reconnues et validées. En complément, des entretiens semi-dirigés, auprés des rési-
dents/participants (PTs) et/ou de leur proche aidant significatif (PA), ont permis d’explorer le
sens accordé par le résident/participant a sa qualité de vie.

POPULATION ET ECHANTILLONNAGE

La population dans cette recherche était composée des résidents de I'unité de psycho-
gériatrie du Home Salem, leurs proches aidants, ainsi que les infirmiéres (Inf) et animatrices
(Ani) référents. Le recrutement de la population de recherche a été effectué en collaboration
avec la direction et la responsable du secteur animation du Home Salem. Tous les résidents
hommes et femmes vivant dans l'unité de psychogériatrie du Home Salem depuis au moins

deux semaines, indépendamment de leur état de santé ont été invités a participer. Les

% Un proche aidant « significatif » est une personne qui rend visite réguliérement au résident, qui est
impliquée/intéressée par la prise en soins et reconnue/acceptée par ce dernier.
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proches aidants des résidents éligibles, régulierement impliqgués dans la prise en soins, les
infirmiéres et animatrices référentes de ces résidents depuis au moins un mois dans la fonc-
tion ont également été invitées a participer a I'étude. Les participants en situation de fin de vie

ont été exclus de I'étude.

En collaboration avec la direction et I'équipe de l'unité de psychogériatrie du Home Sa-
lem, les résidents, leurs proches et les infirmiéres et animatrices éligibles ont été contactés. Le

recrutement des PTs, leurs PAs, Inf et Ani référents a été planifié sur une période de 6 mais.

INSTRUMENTS

A I'entrée de I'étude et aprés signature du consentement, une évaluation globale
de I'état de santé des PTs a été réalisée. Pour I'évaluation de I'état physique, les compo-
santes suivantes ont été prises en considération : i) les activités de la vie quotidienne (ADL)
avec l'indice de Katz (39); ii) les comorbidités avec le Cumulative lliness Rating Scale for Ge-
riatrics (CIRS-G) (40) ; iii) la douleur avec I'échelle d’hétéroévaluation Algoplus (Algoplus®)
(41). L’évaluation de I'état mental a été réalisée sur la base : i) d’'une mini-évaluation de I'état
mental avec le MEEM (42) et MEEM pour cas sévére® (44, 45) ; ii) des signes et symptémes
du délirium avec 'échelle Confusion Assessment Method (CAM) (46); iii) des signes et symp-
tdbmes de la dépression avec I'échelle d’hétéroévaluation de Cornell (47). L’évaluation de la
gualité de vie a été réalisée avec l'instrument Quality of Life- Alzheimer Disease version fran-
caise (QoL-AD-vf) (31), suivie d’'un entretien semi-dirigé avec les PTs et/ou son PAs.
Le QoL-AD a été développé par Logsdon, Gibbons, McCurry, & Terry en 1999 (48) pour des
personnes agées avec des troubles neurocognitifs avancés de type Alzheimer et présentant
des difficultés de communication (MMSE < 10 & 12), en impliquant les proches aidants et les
professionnels de la santé référents du résident. Le QoL-AD a été traduit, culturellement adap-
té et psychométriquement validé en francgais (QoL-AD-vf) par une équipe de gériatres franco-
suisses (31). Il comprend 13 items évaluant les domaines de la santé physique, la forme,
I'humeur, le cadre de vie, la mémoire, les relations avec la famille, la relation de couple, les
amis, les loisirs, les activités de la vie quotidienne, les finances, soi et la vie dans son en-
semble a laide d’'une échelle de Likert a quatre points (1= qualité de vie pauvre et
4=excellente qualité de vie). Le score total varie entre 13 (qualité de vie pauvre) et 52 points

(excellente qualité de vie) (Annexe - 1). Le QoL-AD-vf montre une bonne cohérence interne

% Le MEEM pour cas sévéres a été administré aux participants avec des scores inférieurs & 10 pour le
MEEM. Il a permis d’identifier les capacités cognitives résiduelles des participants 43. Voyer P.
L'examen clinique de l'ainé. Saint-Laurent: Editions du renouveau pédagogique 2011.
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autant dans la version initiale de Logsdon et al (49) et celle de la traduction de Wolak et al (31)
avec respectivement un alpha de Cronbach de 0.88 et 0.83.

Bien que les problémes neurocognitifs soient souvent reconnus, comme une limite
pour les personnes, a exprimer leur avis concernant leur qualité de vie (33), Moyle et al. (50)
montrent qu’elles peuvent étre capables de discuter des aspects importants de leur qualité de
vie. Dés lors, I'exploration subjective de la qualité de vie a été réalisée lors d’entretiens avec
tous les PTs, aidé si besoin de leur PAs. Une question introduisait I'entretien pour collecter la
perception du résident sur sa qualité de vie « Selon vous, qu’est-ce qui influence votre qualité
de vie ? » et des questions de relances permettaient en fonction des possibilités des PTs,
d’explorer davantage les dimensions physiques, psychologiques, sociales (relationnelle) et la

signification de la vie en lien avec la qualité de vie (51).(Annexe — 1)
PROCEDURE

Le recrutement des PTs et de leurs PAs a été réalisé par le responsable de l'unité
(ICUS). Quant aux professionnels de la santé (Inf et Ani) travaillant dans I'unité, le recrutement
a été réalisé par I'adjointe scientifique (AS). Pour les PTs avec une capacité de discernement,
leur consentement a été obtenu par I'lCUS. Pour les PTs avec une incapacité de discerne-
ment, le consentement a été obtenu auprés du représentant légal ou d’'un membre de la fa-
mille. Dés 'obtention du consentement, I'AS a collecté 'ensemble des données et attribué un

code de confidentialité a chaque participant.
COLLECTE DE DONNEES

Les données sociodémographiques, cliniques et de santé ont été collectées a partir
des dossiers médicaux infirmiers informatisés et des fiches de soins (données sociodémogra-
phiques, et les indices d’autonomie selon Katz et les comorbidités selon CIRS-G), ainsi que
lors d’observations et d’entretiens avec les PTs pour le CAM et le MEEM. Les échelles éva-
luant la dépression (Cornell) et 'autonomie physique (Katz) ont été complétées en collabora-
tion avec I'équipe soignante. Concernant I'évaluation de I'état mental, chaque PTs a été éva-

lué par I'AS, dans des conditions et endroits appropriés pour obtenir la meilleure performance.

Une durée de 10 a 15 minutes a été planifiée pour compléter I'instrument QoL-AD-Vf.
En référence aux instructions des auteurs, les PTs pour lesquels le MEEM était supérieur a 12
ont été interviewés seuls. Pour les PTs avec un MEEM < 12 point le QoL-AD-vf a été adminis-
tré avec l'aide de leur PAs. Les PAs des résidents avec un MEEM>12 ont complété le QoL-

AD-vf séparément.
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La Figure 2 présente le cadre opérationnel des données/variables collectées dans
cette étude et les quatre concepts centraux pour rapporter les résultats. La Figure 2 présente

les données collectées durant cette étude.
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QoL_AD SR Entretien

Figure 2. Présentation de la collecte des données de cette étude en lien avec le modeéle de
conception de la qualité de vie de CURAVIVA (2014)

ANALYSE STATISTIQUE

Une base de données, regroupant les données sociodémographiques, de santé et cli-
niques, ainsi que les scores des différentes échelles d’évaluation anonymisés, a été créée
dans un fichier Excel 2010®. Ensuite, les données ont été importées et analysées a 'aide du
logiciel IBM-SPSS® (IBM-Statistical Package for Social Sciences) version 22.0. L’analyse des
données exploratoires, s’appuyant sur des statistiques quantitatives complexes, a été réalisée
avec le statisticien consultant de I'Institut Universitaire de Médecine Sociale et Préventive. Afin
de vérifier les différences statistiques des variables catégorielles, un test de Khi deux
d’'indépendance a été effectué. Les variables continues sont résumées a l'aide de la moyenne
et de I'écart-type ou de la médiane. Les données manquantes ont été traitées par une proceé-
dure statistique imputations multiples (52). Dans la présentation des réponses au question-
naire, les scores du PTs et de la PAs ont été substitués par le un seul score PT/PA chez
des PTs avec des difficultés majeures pour répondre aux questions. Des énoncés et des
verbatim significatifs résument les réponses des entretiens menés aupres les PTs et PAs
aprés I'administration du questionnaire QoL-AD-vf. Le seuil significatif du test statistique a
été fixé par rapport au nombre de variables et I'étendue de la base de données (p < 0,05,

l'intervalle de confiance [IC] de 95%).
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Le traitement des informations collectées au cours des entretiens a été effectué selon
le plan d’analyse suivant : a) transcription des données sous un format informatique ; b) ana-
lyse de contenu selon une approche qualitative « sommative / latent content analysis » (53-
55). La condensation des données a été faite sous forme d’'une analyse de contenu
d’exploration dirigée a partir d’'une construction catégorielle (dimensions du guide d’entretien).
Une lecture transversale des entretiens a été effectuée a la fin de I'analyse par catégories.
Cette lecture a permis la mise a jour de thémes transversaux (occurrence de termes significa-
tifs repérables dans les entretiens) non rattachés aux catégories préétablies. Les verbatim ont
été analysés par deux membres de I'équipe de recherche. Ces données qualitatives ont été
importées et analysées dans le logiciel NVivo version 11 ® (56). L'analyse des données a

permis de présenter le profil des PTs a I'étude (participant et proche aidant significatif).

RESULTATS

PARTICIPANTS

L’échantillon est composé de 16 PTs hommes et femmes et neuf PAs. Concernant la
participation des collaborateurs de l'unité de psychogériatrie, un professionnel des soins infir-
miers sur les deux a accepté de participer, ainsi qu’une animatrice sur les deux, tous deux
référents pour les résidents de l'unité. Neuf résidents ne répondaient pas aux critéres
d’inclusion (n= 6 : situations de soins palliatifs — fin de vie ; n=3 : le représentant légal du rési-

dent a refusé qu'’il participe). Un PT est décédé en cours d’étude.
DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES, CLINIQUES ET DE SANTE

La moyenne d’age des PTs était de 86 ans. La majorité sont des femmes
(66.7%), d’'un niveau de scolarité professionnelle (chez six PTs la scolarité n'a pas été
documentée) et ayant eu des activités socioprofessionnelles de type tertiaire. La durée de
séjour dans l'institution était en moyenne de 2,7 ans, allant de deux mois a 16,3 années.
Quarante pour cent des PTs ont une visite de leur PAs au moins une fois par semaine. Ce
sont principalement les conjoints ou les enfants et un PTs n’avait pas de PAs. Concer-
nant, les professionnels de la santé, il y avait un infirmier et une animatrice, la moyenne
d’age était de 35,5 ans. lIs sont dipldmés depuis moins de 5 ans et ont moins de 4 années
d’expérience professionnelle, au sein de l'institution. Le Tableau 1 présente les données

sociodémographiques des PTs.
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Tableau 1. Données sociodémographiques des PTs (N=15).

Variables n=15 %
Sexe
Homme / Femme 5/10 33,3/66,7
Age
Min / max 77194 -
Moyenne (Ecart-type) 86,1 (6,2) -
Médiane 88 -
Etat civil
Marié 5 33,3
Veuf 5 33,3
Célibataire 2 13,3
Divorcé / séparé 3 20,0
Scolarité
Pas documentée 6 40,0
Apprentissage 2 13,3
Ecole obligatoire 1 6,7
Ecole professionnelle 5 33,3
Maitrise fédérale 1 6,7
Profession
Métier artisanal indépendant 3 20,0
Femme au foyer 3 20,0
Paramédical 4 26,7
Ingénieur 2 13,3
Enseignement 1 6,7
Employés industrie/hdtelier 2 13,7
Durée au Home Salem
Min / Max 2 mois / 16,3 ans -
Moyenne (ET) 2,7 ans (4,1 ans) -
Médiane 1,3 an -
Nombre de visites / semaine
0 9 60,0
1 2 13,3
2 1 6,7
3 3 20,0

Comme attendu, les PTs présentent un état de santé considérablement fragilisé.
Cette fragilisation se manifeste au niveau physique par un besoin d’aide pour minimum deux a
trois activités de la vie quotidienne et un indice élevé de comorbidités (CIRS-G) pouvant con-
duire chez certains PTs a des incapacités (malvoyance et surdité, troubles d’équilibre) et un
accroissement des risques (risques de chutes). La fragilisation cognitive est présente chez
tous les PTs et peut prendre différentes formes : troubles neurocognitifs majeurs modérés a
séveres (MEEM et MEEMcs), combinés chez certains PTs avec des signes et symptémes
d’un état confusionnel aigu (CAM) et de dépression (échelle de Cornell). Le Tableau 2 pré-

sente les détails de I'état de santé des PTs.

Tableau 2. Etat de santé des participants (N=15)
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Etat de santé N=15
ADL (échelle de Katz ; 6= indépendant ; O=dépendant)
Min / max 0-6
Moyenne (ET) 2,7 (2,1)
Médiane 3,0
Comorbidités (CIRS-G)
Min / max 5-24
Moyenne (ET) 14,7 (4,7)
Médiane 15,0
Douleur (Algoplus®)
Douleur 1 (6,7%)

Pas de douleur
Mini-évaluation de I’état mental (MEEM)

14 (93,3%)

Min / max 0-19
Moyenne (ET) 9,5 (7,7)
Médiane 11,0
Mini-évaluation de I’état mental de cas séveres
Min / max 0-29
Moyenne (ET) 17,8 (9,9)
Médiane 23
Confusion Assessment Method (CAM)
CAM positive 0
CAM négative 0
CAM sous-syndromique 2
Echelle de dépression Cornell
Min / max 1-18
Moyenne (ET) 6,2 (4,9)
Médiane 5,0

QUALITE DE VIE

La qualité de vie a été explorée en utilisant deux méthodes séquentielles : i)
'administration d’un questionnaire validé avec des questions fermées QoL-AD-vf lors
d’'une rencontre en face — a face (Annexe — 1) avec les PTs/PAs, PAs, Inf et Ani référents
et ii) par des entretiens individuels semi-dirigés avec des questions ouvertes avec des
PTs. Les PAs des PTs avec un MEEM>12 ont complété I'échelle QoL-AD-vf séparément. Les
PTs (n=9), si besoin aidés leur PAs (MEEM<12) (n=9), ont participé a un entretien semi-dirigé
d’environ 5 a 36 minutes. Aprés avoir consentis a participer, I'Inf et 'Ani référents des rési-
dents de I'unité ont complété pour chaque PT I'échelle QoL-AD-vf, qu’ils ont ensuite remise a
AS.
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Le Tableau 3 présente les scores totaux aprés I'administration du questionnaire
QoL-AD-vf chez les PTs, les PAs, I'Inf et I'Ani référents. Aucune différence significative

n’'a été trouvée entre les scores totaux de la QoL-AD-vf des PTs, PAs, Inf et Ani.

Tableau 3. Comparaison des moyennes des scores totaux de I'échelle QoL-AD-vf
entre les participants (n=15), les proches aidants (n= 9), l'infirmier (n= 1) et animatrice (n=
1).

Scores moyens Qualité de Valeur p*
vie — AD-vf (ET)
Participants (PTs) 32,4 (3,1) -
Proches aidants (PAS) 32,4 (7,0) 0,071
Infirmier (Inf) 32,4 (5,0) 0,777
Animatrice (Ani) 30,9 (6,5) 0,589

Note. *Test de Wilcoxon signed rank test.

Le Tableau 4 présente I'association entre les composantes de I'état de santé et
caractéristigues sociodémographiques des PTs (éléments de la qualité de vie objective) et
les perceptions de la qualité de vie subjective (QoL-Ad-vf). Nous observons une associa-
tion entre le nombre de visites par semaine et les comorbidités et la qualité de vie objec-

tive des participants.

Tableau 4. Association entre les composantes de I'état de santé, caractéristiques
sociodémographiques et les perceptions des participants sur la qualité de vie (QoL-VD-vf)
(n=15)

Etat de santé PTs Qualité de vie — AD - vf Valeur p*
PTs

ADL (Katz) 0,007 0.878
MEEM (MMSE) -0,372 0,223
Dépression (Cornell) -0,176 0,517
Douleur (algoplus®) -0,433 0,105
Comorbidités (Cirds-G) -0,540 0,046**
Caractéristiques socio-  Qualité de vie — AD - vf Valeur p*

démographiques participant
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Age 0,535 0,066
Durée de séjour 0,136 0,728

Nbre visites/semaine -0,563 0,036**

Note. *Coefficient de Tau-B de Kendall ; ** valeur p significative < 0,05
QUALITE DE VIE GLOBALE ET PAR PARTICIPANT

L’échelle de QoL-AD de Logsdon permet I'évaluation les 13 domaines composants la
qualité de vie (23, 31). Bien que cet oultil ait été validé aupres d’une population vivant avec des
troubles cognitifs, elle présente néanmoins certaines limites, comme la mesure de la qualité de
vie chez des patients avec une mini évaluation de I'état mental (MEEM) inférieure a 10 (31,
49).

Figure 3. PT-1. Distribution des scores des 13 items de I'échelle QoL-AD-vf pour le PT, le

PA, Inf, et Ani référents.
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Figure 4. PT - 2. Distribution des 13 scores de I'échelle QoL-AD-vf entre le PTs, PAs, Inf

et Ani référents.

Version 10.02.17 Rapport QoL-EMS HOME Salem 23



PT-2

o a» o] o P/ o0 c——— Ani

Q1o

Figure 5. PT - 3. Distribution des 13 scores de I'échelle QoL-AD -vf entre le PT, PA, Inf et

Ani référents.
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Figure 6. PT - 4. Distribution des 13 scores de I’échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf et
Ani référents.
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Figure 7. PT - 5. Distribution des 13 scores de I’échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf et

Ani référents.
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Figure 8. PT - 6. Distribution des 13 scores de I’échelle QoL-AD entre le PT, PA, Inf et Ani
référents.
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Figure 9. PT - 7. Distribution des 13 scores de I'échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf et

Ani référents.
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Figure 10. PT - 8. Distribution des 13 scores de I'échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf et
Ani référents.
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Figure 11. PT - 9. Distribution des 13 scores de I'échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf et

Ani référents.
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Figure 12. PT - 10. Distribution des 13 scores de I'’échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf
et Ani référents.
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Figure 13. PT - 11. Distribution des 13 scores de I’échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf

et Ani référents.
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Figure 14. PT - 12. Distribution des 13 scores de I’échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf
et Ani référents.

Version 10.02.17 Rapport QoL-EMS HOME Salem 28



PT-12

o a» o] o P/ o0 o Ani

Q11

Q1o

Figure 15. PT - 13. Distribution des 13 scores de I'’échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf

et Ani référents.
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Figure 16. PT - 14. Distribution des 13 scores de I’échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf
et Ani référents.
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Figure 17. PT - 15. Distribution des 13 scores de I'’échelle QoL-AD-vf entre le PT, PA, Inf

et Ani référents.
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Figure 18. Distribution des scores totaux sur I'’échelle QoL-AD-vf entre les PTs (N=15),
PAs (N=9), Inf et Ani référents.
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Moyennes des 13 scores sur I’échelle QoL-AD-vf chez les PT, PA, Inf et Ani

Le Tableau 5 présente les moyennes des scores des 13 items de I'’échelle QoL-AD-vf des
PTs, PAs, Inf et Ani référents.
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Tableau 5. Comparaison des moyennes (écarts-types) pour les 13 items de I'échelle QoL-AD-vf pour les PTs, PAs, Inf et Ani référents.

Participants (PTs) Proches (PAs) Infirmier (Inf) Animatrice (Ani) Valeur p*
M°(ET°°) IC 95%’ M(ET) IC 95% M(ET) IC 95% M(ET) IC 95%

Question 1 2,4(0,4) 2,2-27 2,4(0,9) 1,9-29 2,3(0,6) 19-2,6 2,0(0,7) 16-24 0,310
Question 2 2,2(0,5) 1,9-25 2,0(0,8) 15-25 2,2(1,0) 16-28 2,2(0,7) 1,7-2,6 0,151
Question 3 2,3(0,4) 23-27 2,4(0,7) 20-28 2,7(0,6) 2,3-3,0 2,0(0,7) 1,7-24 0,243
Question 4 2,4(0,4) 22-27 2,5(0,8) 20-29 3,5(0,5) 32-38 2,3(0,7) 1,8-2,7 0,148
Question 5 1,9(0,5) 1,7-2.2 1,9(0,6) 16-2,3 1,9(0,7) 15-23 2,8(0,8) 2,4-3,2 0,056
Question 6 3,2(0,5) 29-35 3,2(0,7) 29-3,6 3,4(0,9) 3,0-3,9 3,0(1,1) 2,4-3,6 0,541
Question 7 3,4(0,4) 3,1-3,6 3,2(1,1) 2,6 -3,7 3,5(0,8) 3,1-4,0 2,9(1,1) 2,3-35 0,174
Question 8 2,1(0,6) 1,8-25 2,4(1,0) 1,9-3,0 3,0(0,8) 25-35 2,3(0,7) 1,9-27 0,274
Question 9 2,5(0,7) 2,1-28 2,1(1,0) 15-2,6 3,0(0,4) 2,8-3,2 2,7(0,8) 2,3-3,2 0,105
Question 10 2,4(0,8) 2,4-28 2,0(1,1) 1,4-27 1,9(0,6) 15-2.2 2,4(0,8) 1,9-28 0,411
Question 11 2,1(0,6) 1,8-25 1,7(0,9) 1,2-2.2 2,2(0,7) 1,8-2,6 2,7(0,7) 23-3.1 0,214
Question 12 2,7(0,7) 23-3.1 2,9(0,9) 2,4-3,4 1,4(0,6) 1,1-18 2,6(0,6) 22-29 0,234
Question 13 2,6(0,6) 22-29 2,3(0,7) 1,9-2,6 2,0(0,8) 16-24 2,6(0,9) 2,1-3.1 0,363

Total | 32.4(3,1) 30,7-34,2 30,9(6,5) 27,3-34,5 32,4(5,0) 30,0-35,2 32,4(7,0) 28,6 — 36,3 0,450

Annotation. *Test de Kruskal Wallis; valeur P significatif = < 0,05 ; °M = score moyenne ; °° Ecart-type ; ‘ Interval de confiance & 95%



Ces résultats permettent de formuler une réponse partielle a I'objectif de I'étude. Bien
gue l'administration de I'échelle QoL-AD-vf a été dans certaines situations difficiles, cette
étude a mis en évidence que les perceptions de la qualité de vie de chez PTs sont divergentes
entre les PTs, les PAs et les professionnels de la santé actifs dans l'unité de psychogériatrie,
sans atteindre une différence statistiquement significative. Peu surprenant, ces résultats cor-
roborent avec ceux d’autres études menées dans en France et aux Etats-Unis dans des struc-
tures de soins de psychogériatries (57, 58).

En lien avec les résultats présentés, nous relevons la présence d’'une relation entre
les composantes de I'état de santé (qualité de vie objective) et les perceptions de la qualité de
vie des PTs (qualité de vie subjective). Les comorbidités - probablement causant des incon-
forts invalidants - influencent négativement la qualité de vie des PTs (r= -0,540 ; p= 0,046).
Cependant, les visites des proches aidants montrent un effet bénéfique sur la perception de la
qualité de vie chez les PTs (r= -0,036 ; p=0,036), mais aucune différence significative n’a été
retrouvée entre les scores de la qualité de vie QoL-VD-vf entre les PTs avec au moins une
visite par semaine et ceux sans visite hebdomadaire (p= 0,378).



RESULTATS ET DISCUSSION DES ENTRETIENS

Six entretiens individuels ont été effectués avec les PTs (n=6) pour lesquels le MEEM
était supérieur a 12 et pour les autres PTs, avec l'aide de leur PAs (n=9). L'Infirmier et
lanimatrice référents du résident ont également complété le QoL-AD-vf avec une durée
moyenne d’environ cing minutes par PT. Douze entretiens ont été enregistrés, deux PTs ont
refusé I'enregistrement et un entretien a été réalisé par téléphone. L'AS a retranscrit les verba-
tim dans un fichier texte. Les analyses thématiques ont permis de mettre en évidence quatre
théemes.

1. INTERACTION - DIGNITE HUMAINE ET ACCEPTATION

Le maintien des relations familiales est mentionné par la plupart des PTs comme un
facteur essentiel dans leur vécu a l'intérieur de l'institution. Les visites des PAs ou des amis
sont importantes, voire méme attendues.

« La famille, c’est important ? Bien sdr (PT 4) »

« Les visites des amis des parents (PT5) »

« Les visites de ses amis, la famille (PT 7) »
Elles participent a la qualité de vie, mais sont également un point important dans la vie du PTs.

« Mes deux enfants [...] Moi, c’est la famille (PT 9) »

« La visite de sa conjointe (PT11) »

« Avec votre mari? Oui, je I'attends (PT 12) »

« Etre avec ma famille (PT 15) »
Certains PTs et PAs mentionnent que les aspects en lien avec les interactions sociales sont
des éléments importants dans la qualité de vie. Tout d’abord, l'interaction entre les résidents
est mentionnée comme un point important de la vie a l'interne de Il'institution.

«Les autres malades, ils sont 2 ou 3 ensembles» (PT 2)

«On a parlé tout le matin» (PT 4)

«Elle parle beaucoup avec les autres résidents» (PA 7)
L’interaction sociale est pergue comme un aspect de la qualité de vie qui apporte un plaisir
direct aux PT.

« Etre avec le monde» (PT 2)

«On vient me trouver on a du plaisir a étre ensemble a discuter» (PT 12)

« Il a la visite des gens» (PT 13)

«Le compagnonnage avec les autres» (PT 16)

«Elle n’est pas malheureuse. Elle est contente de voir quelqu’un» (PA 10)
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Quelquefois, la personnalité du résident est percue comme une caractéristique favorisant
l'interaction sociale au sein de l'institution.

«Elle aime beaucoup discuter, elle est trés sociable» (PA 7)
Néanmoins, les PAs constatent que les interactions sociales sont limitées et cela est percu
comme un manque.

«Elle est seule,[...] discuter avec elle pour pouvoir communiquer» (PA 6)

«[besoin] d’étre plus entourée» (PAl4)

Le maintien des relations familiales exprimé par les PTs, est un besoin essentiel
méme a un stade avancé de la maladie neurodégénérative. Ce besoin s’exprime fortement
lors d’'un placement en institution et confirme les résultats de Terada et al. (13). En effet, les
travaux qui portent sur la qualité de vie en institution de longue durée soulignent 'importance
de maintenir ce lien social et de le favoriser (59). Plus spécifiquement, des études aupres de
personnes agées avec des troubles neurocognitifs dégénératifs vivant en institution rapportent
gue ce lien social et relationnel a une importance primordiale. Bien qu’un nombre restreint
d’études aient été menées sur le sujet, certaines de ces études documentent de diminuer
'anxiété et de soutenir le bien-étre du résident/e, notamment durant les périodes de transition
suivant un placement en EMS immédiatement aprés une hospitalisation ou depuis le domicile
(60, 61). Les auteurs rapportent que la qualité de vie est significative notamment pour donner
encore une place dans la structure familiale et apporter de la joie et du soutien a la personne
agée (62, 63). Toutefois, cette approche doit étre complétée par I'intégration de la famille dans
la prise en charge globale du résident, comme un partenaire incontournable et entier de
I'équipe soignante (60, 64).

Les interactions sociales et relationnelles sont exprimées par les PTs et leurs PAs
comme faisant partie de la personnalité du PTs, mais également comme un besoin. La qualité
des interactions sociales et relationnelles sont essentielle pour les PTs, car lorsque celles-ci
sont absentes un sentiment de solitude peut se faire ressentir et avoir un impact négatif sur le
moral (63, 65, 66). La gentillesse, le respect, I'écoute et 'acceptation des soignants favorisent
la qualité de l'interaction sociale et relationnelle (65, 67). Il est aussi précisé que la possibilité
d’interagir avec le monde extérieur, par exemple lors des promenades, ou en participant a la
vie de la communauté permet de soutenir la qualité de vie et de favoriser un attachement du

PTs a son environnement (62, 68).
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2. TRAVAIL ET ACTIVITE - DEVELOPPEMENT ET EXISTENCE

Les activités ou les loisirs sont vus par les PTs comme des espaces récréatifs qui
permettent d’éprouver du plaisir.

«L’animation...j’ai du plaisir a y aller» (PT 2)

Mais cela permet aussi de trouver un intérét, soit dans une activité manuelle ou tout simple-
ment artistique.

«activité manuelle...faire une table» (PT 5)

«avoir un intérét ....trouver quelque chose a lire» (PT 5)

«la musique» (PT 13)

«La peinture, c’est une activité que vous faites souvent ? Souvent...»(PT16)

Les PTs et les PAs ont mentionné I'importance de maintenir des interactions a I'extérieur de
'EMS, a travers des activités ou des promenades.

«La perception de la nature et des animaux» (PA 3)

«Les ballades étre dehors» (PT 5)

«Elle aime les promenades» (PA 6)

«Elle aime beaucoup le jardinage» (PA 7)

«Nécessité de sortir d’aller voir le jardin et les moutons» (PT 11)

«Rouler en voiture, les fleurs» (PA 14)

«Le soleil, le beau temps, étre dehors» (PT 16)

Mais a I'inverse l'interaction avec le monde extérieur peut occasionner des nuisances pour les
résidents, notamment lors de I'exposition aux bruits.

«La circulation, les bruits des voitures» (PT 13)

«La tondeuse» (PT 15)

Au vu des résultats, les PTs expriment un besoin d’activités leur permettant de main-
tenir leurs fonctions cognitives, physiques et psychiques. Plusieurs travaux scientifiques relé-
vent I'importance d’une réflexion sur les loisirs dans toutes les institutions de soins pour per-
sonnes agées (7, 69). Elle devrait refléter avant tout les besoins des résidents et ne pas étre
proposée comme une offre supplémentaire. Cependant, particulierement chez les résidents
atteints de troubles neurocognitifs dégénératifs, les loisirs/activités doivent étre centrés sur le
besoin de la personne et adaptés aux capacités cognitives résiduelles (60, 66). A l'instar de ce
qui précéde, la mise en place d’activités pertinentes et contribuant a la qualité de vie au sein
d’'un EMS est un processus complexe. Elle nécessite une structure et une planification en plu-
sieurs étapes. Tout d’abord, la compréhension du mandat, une évaluation des besoins des
résidents et des ressources. La mise en place d’'un travail interdisciplinaire, d'une programma-

tion et d’'une implantation des activités, ainsi que leur évaluation devrait également étre discu-
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tée (70). Il est aussi important de pouvoir mettre en place des activités individuelles, notam-
ment lorsque le résident présente un handicap ne lui permettant pas de faire une activité de
groupe. Cela permet de limiter le sentiment d’ennui ou d’isolement, tout en améliorant la quali-
té de vie de la personne. Une alternance entre des activités individuelles et de groupe est
souhaitée, surtout adaptée a la personnalité du résident (62, 70). Des critéres permettent éga-
lement d’adapter ces activités en donnant un intérét au résident et permettant de le stimuler

sans I'occuper uniquement (60, 71).

3. FONCTIONS ET STRUCTURES PHYSIQUES - FONCTIONNALITE ET SANTE

Les PTs mentionnent que la santé est un élément primordial bien au-dela de la mala-
die et de son impact. Le maintien d’'une santé physique et psychique est une demande des
résidents envers I'équipe soignante.

« Qu’est-ce qui vous rend heureuse? la santé ...J’ai [...] petites choses» (PT 4)

« [La forme physique] Oui aussi ...» ; «il faut la maintenir» (PT 5)

«Je veux que le physique et le mental aillent mieux» (PT 11)
Les PAs observent I'évolution de la maladie et son impact sur le résident/e. C’est le facteur qui
pour eux influence la qualité de vie.

«Sa maladie qui la modifie» (PA 3)

«Sa santé physique impacte sa qualité de vie» (PA 6)

«Elle perd ses mots et I'équilibre c¢’était une personne active» ; «depuis qu’elle est malade, elle

s’est transformée» (PA 7)

Les résultats obtenus montrent que les PAs et les PTs ont une perception différente
des notions de santé et de maladie. Le maintien de la santé et/ou des habilités résiduelles sont
primordiales pour les PTs. En revanche, les PAs vont accentuer les transformations ou les
pertes en lien avec 'avancement de la maladie. La littérature met en évidence la différence de
perception, mais les échantillons sont constitués de résidents vivant en EMS, les familles et
les cadres soignants (61, 72). Il est intéressant de constater que cette vision différenciée de la

santé versus la maladie puisse étre également présente dans ces études.

4. PROTECTION ET HEBERGEMENT - RECONNAISSANCE ET SECURITE
Certains propos collectés mettent en avant que la vie privée et le respect de l'intimité

est un aspect important pour les PTs et leurs PAs.

«Sa vie privée c’est important c’est une secrete» (PA 8)

«Les gens qui se mélent de toutes les choses qui ne les regardent pas» (PT 9)
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«Qu’est-ce qui la dérange? le contact physique par les autres, des personnes étrangeéeres» (PA 6)
«-chacun a leur place.. je fais pas de discussion» (PT 4).

Les résultats sont trés hétérogénes, mais mettent en évidence que les PAs sont sen-
sibles au contexte de soin et a I'environnement de vie du PT. La bienveillance, la proximité des
cadres et de I'équipe soignante favorisent I'intégration du PA lors de sa visite.

«Le cadre, c’est 'ambiance, la gentillesse des animateurs» ; «Le directeur est arrivé et s’est

mis a chanter avec les autres, il y a une réunion toutes les 4 semaines. C’est ouvert aux fa-

milles» ; «Je ne suis pas vu comme un espion» (PA 10)

«J’ai discuté avec José [...] c’est rassurant de savoir qu’il y a une personne référente» (PA 8).

Cependant, le manque de ressources est percu par les PAs comme un facteur impac-
tant la prise en charge de leur PA.

«ll n’y a pas assez de personnels, les résidents sont trés seuls» (PA 6)

«Quand je les vois assis sans rien dire, sans rien faire, ¢a me fait beaucoup de peine» (PA

14)

Malgré la présence de troubles neurocognitifs majeurs avec une diminution des capa-
cités executives, les PTs expriment la nécessité d’un respect de leur vie privée et de leur inti-
mité. Elle s’'inscrit comme un facteur intrapersonnel en lien avec I'histoire de vie et la person-
nalité du PTs. Le respect de la vie privée et la mise en sécurité des effets personnels sont des
points soulevés dans d’autres études (61, 63). Le non-respect de ces aspects peut occasion-
ner de l'anxiété, étre ressenti comme un poids pour le PTs et se manifester comme un com-
portement perturbateur (SCPD) (60). Dés lors, la considération des soignants en regard de
ces aspects peut sensiblement améliorer la vie quotidienne du résident, prévenir I'anxiété en
lien avec la perte d’objets ou de leur propre intégrité et éviter des SCPD.

Le contexte de soin est un facteur primordial pour les PAs dans la qualité de vie du
PTs. Les études tendent a souligner 'importance du contexte de soin pour les familles. Les
équipes soignantes, tout comme I'environnement de soin, sont percues comme des éléments
influencant la qualité de vie (68, 73). Les soins individualisés / personnalisés, une équipe bien-
veillante et encourageante, ainsi que la minimalisation de ['utilisation des psychotropes sont
des aspects pris en compte par les familles comme qualité de vie pour les résidents (60, 62).
D’autres éléments viennent encore s’ajouter comme la possibilité d’avoir une chambre seule,
des locaux propres et adaptés et un acces au jardin seul ou accompagné (60). Les écrits sou-
lignent que les ressources allouées au service de psychogériatrie devraient étre adaptées au
niveau de dépendance des résidents, et ainsi, assurer la prise en charge des différentes mani-

festations liées aux maladies neurodégénératives (74, 75). A ce sujet, des études montrent
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qu’il est important que le personnel soignant se forme a la reconnaissance des SCPD et a leur

prise en charge (38, 76, 77).

PRISE EN CHARGE INSTITUTIONNELLE

Dans les institutions spécialisées, la prise en charge des SCPD et le soutien aux acti-
vités exécutives quotidiennes (les soins de base) offrent des conditions appropriées pour favo-
riser la qualité de vie des personnes atteintes des troubles neurocognitifs majeurs dégénératifs
(78, 79). Certains auteurs déclarent que pour des personnes agées qui présentent des
troubles neurocognitifs avec des difficultés de communication, une institutionnalisation facilite-
rait le développement de la communication avec d’autres résidents et leurs proches aidants,
ainsi qu’avec des soignants (79). Toutefois, les personnes avec un syndrome démentiel sont
particulierement sensibles a leur environnement psychosocial ; une grande partie des SCPD
peut étre mise sur le compte d’une adaptation insuffisante de I'environnement aux besoins des
personnes atteintes de ce syndrome psychogériatrique (80-82). Ces derniéres ont besoin d’un
accompagnement et d’une prise en charge professionnels, spécialisés et intensifs pour les
soutenir, car la progression de la maladie neurodégénérative et le manque de relation peuvent
engendrer un repli sur soi, pouvant conduire progressivement a une absence compléte de

communication et augmenter la prévalence des SCPD (83).

LIMITES ET FORCES DE L’ETUDE

Lors de cette étude, différentes limites méthodologiques et statistiques ont été réper-
toriées. Tout d’abord, le nombre de PTs et de professionnels de la santé demande une géné-
ralisation des résultats avec grande précaution et limite sa transférabilité des résultats pour
des autres unités de soins psychogériatriques. Cependant, le design exploratoire mixte et la
rigueur scientifique dans ce projet a permis de mettre en avant des résultats et connaissances

nouvelles et robustes sur le sujet.

Au cours de 'étude, nous relevons plusieurs types de difficultés. Un nombre important
de résidents en fin de vie, I'arrivée de nouveaux résidents et une difficulté exprimée de la part
de certains professionnels de la santé et des proches aidants significatifs a participer a I'étude
ont prolongé la phase de recrutement au sein de l'unité de psychogériatrie. Lors de
'administration du questionnaire QoL-AD-Vf, des proches aidants significatifs et un de profes-
sionnel de la santé ont montré des difficultés a valider des réponses. Pour deux PTs,
I'évaluation avec le MEEM/MEEM pour des cas séveres a di étre stoppée et reportée ultérieu-
rement en lien avec la manifestation de SCPD. Cependant, la possibilité d’explorer la qualité

de vie du résident avec des troubles neurocognitifs majeurs a permis d’explorer les besoins
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spécifigues de ces personnes, sachant qu'a ce jour, peu d’études ont été réalisées en lien

avec la qualité de vie des patients présentant des atteintes neurocognitives séveres.

PERSPECTIVES

Sur la base de I'analyse des résultats, de la recension des écrits scientifiques et de la
discussion avec les membres du comité de pilotage, des perspectives, pouvant contribuer a
améliorer la qualité de vie des résidents et leurs proches aidants, sont proposées et présen-
tées ci-dessous :

EVALUATION CLINIQUE DES RESIDENTS :

e L’évaluation clinique systématique somatique et mentale a I'entrée et régulierement en
cours de séjour du résident atteint de troubles cognitifs devrait reposer sur un examen
clinique individualisé (évaluation et examen clinique) nécessitant une évaluation et une
formation de la part des professionnels de la santé par des professionnels formés (84).

e Bien que I'évaluation de la perte de poids soit formalisée au sein de I'unité, un plan
d’action pourrait étre développé pour corriger la dénutrition. Plusieurs études rappor-
tent que l'alimentation joue un réle important dans le maintien des facultés cognitives,
une alimentation riche en apports vitaminiques permettrait de limiter les pertes cogni-
tives (85-87). Les recommandations des experts montrent que la nutrition doit étre
prise en considération lors de la prise en charge de patients atteints de démence (88).

e L’évaluation des atteintes neurocognitives avec un test formalisé (MEEM) et des symp-
tbmes associés (I'état confusionnel aigu, la douleur et les troubles de 'humeur) pourrait
étre intégrés dans la routine des soins infirmiers ; ces derniers, s’ils ne sont pas traités,
peuvent avoir un impact non—négligeable sur les fonctions exécutives (ADL) et la pré-
valence des SCPD (89, 90).

EQUIPE SOIGNANTE :

e Les écrits recommandent que les équipes de soins et d’animation travaillant au sein
d’'une unité de psychogériatrie participent conjointement a I'élaboration d’'un plan de
soins personnalisé pour chaque nouveau résident, ceci afin d’offrir des soins centrés le
résident (et les proches) (76, 91).

e Selon les récentes études, l'activité physique montre des résultats encourageants sur
'amélioration de I'activité cérébrale et le retard d’apparition de la maladie d’Alzheimer
(92).
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Favoriser une activité physique (marche) ou une séance de physiothérapie pour les ré-
sidents permettrait de maintenir une activité cérébrale et limiter également la probabili-
té de chutes en améliorant la coordination (93, 94).

e Les connaissances relatives a l'histoire de vie des résidents, permettent d’offrir des
animations personnalisées et d’adapter les projets de soins des résidents (95).

e Une revue systématique récente rapporte que la méthode Montessori nécessite encore
des recherches permettant de montrer un bénéfice significatif pour une population at-
teinte de démence. Dés lors, l'introduction de cette méthode par I'équipe soignante,
nécessitera une évaluation a moyen terme(96).

e Plusieurs publications mentionnent l'intérét d’introduire des technologies innovantes
dans les EMS et les unités psycho-gériatriqgues (domotique, robotique et assistance
technologique). Ces technologies ont été développées pour monitorer précocement les
déclins de la santé ou encore de proposer des activités de simulation cognitive et affec-
tive (97, 98).

ENVIRONNEMENT :

e [’aménagement des locaux doit pouvoir intégrer les différentes activités afin
d’optimiser la prise en soins globale du résident. La littérature conseille une salle a
manger bien éclairée et insonorisée, une limitation de l'utilisation de cette salle a la
prise du repas, d'aménager des chaises et des tables colorées afin de différencier le
mobilier (88).

e Selon le programme Habitat 2030 de CURAVIVA, la création de plus petites structures
favorisant le lien social est a privilégier afin de laisser la personne évoluer dans un en-
vironnement familier et en autonomie (99). Un environnement familier, dans une struc-
ture limitée a 8 -12 résidents faciliterait les interactions entre les résidents et I'équipe
soignante (88).

e La création d’un jardin d’errance ainsi qu’une architecture permettant de favoriser la
mobilité de 'ensemble des usagers et des proches a I'extérieur du batiment, sans con-
trainte architecturale, comme par exemple, le maniement facilité des portes pour les
patients handicapés est souhaitée. La littérature suggére de consulter un archi-
tecte/gérontologue lors de la réalisation de travaux afin d’avoir un regard d’expert, et
ainsi évaluer les opportunités d’introduire des technologies innovantes et de la domo-
tique (100).
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e La création d’'un espace convivial dédié aux familles permettrait aux PAs de bénéficier
d’un lieu de rencontre favorisant le maintien du lien et du roéle social du résident a
l'intérieur de la famille. L'intégration et le soutien des proches lors des transitions domi-
cile — EMS permettrait de maintenir le lien, mais également de favoriser une offre per-

sonnalisée pour le résident et sa famille en matiére de soins.

CONCLUSION

La qualité de vie est devenue une priorité au sein des institutions de longue durée
prenant en soin des personnes ageées (101-103). Le modeéle suisse de la qualité de vie de Cu-
raviva est un outil empirique permettant aux soignants de se familiariser et de prendre en
compte I'ensemble des domaines de la qualité de vie du résident comme objectif a atteindre
(104). L’'observation et la collecte des données du soignant permettent la mise en évidence
d’'une problématique et I'évaluation de celle-ci a travers des criteres et des thématiques. Le
modele de la qualité de vie comprend quatre domaines et 17 catégories. Les auteurs précisent
gue ce modele peut étre utilisé pour des patients présentant des troubles cognitifs a différents
stades et/ou des troubles de la communication.

Cette étude a mis en lumiére la faisabilité d’évaluer la qualité de vie des per-
sonnes agées avec des troubles neurocognitifs dégénératifs dans ses trois dimensions.
Les résultats montrent des écarts entre les différents intervenants qui entourent le rési-
dent. La force de cette approche se trouve dans la mise en accord et le partage sur le
focus de la prise en charge des résidents afin que la qualité de vie soit considérée comme

un objectif a atteindre au quotidien.
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