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Qualité de vie percue par le résident et par le soignant référent

Regards croisés sur la qualité de vie en EMS

Aujourd’hui en Suisse, la majorité des personnes agées (PA)
de 65 ans et plus vivent a domicile et sont en bonne ou rela-
tivement bonne santé. Par contre, la proportion des PA qui vit
en institution augmente fortement a partir de 75 ans. Actuel-
lement en Suisse, des organisations fédérales (OBSAN), can-
tonales (CIVESS) ou professionnelles (CURAVIVA) visent non
seulement a garantir la qualité des soins, mais également a
procéder a I’évaluation, a la promotion et a I’amélioration de
la qualité de vie (QV) des PA (1,2). La majorité des publica-
tions démontre que les soignants évaluent de maniére moins
bonne la QV des résidents en EMS que ces derniers ne le font
eux-mémes, et ceci pourrait avoir de I'influence sur I'adéqua-
tion ou la pertinence de I'offre en soins. Le but de cet article
est de présenter les résultats d’'une étude qui compare la QV
percue par le résident, et par le soignant référent.

a QV est une notion qui a évolué au cours du temps, elle se dé-

finit de différentes maniéres (3). L'Organisation Mondiale de
la Santé la définit ainsi: « Perception qua un individu de sa place
dans I’existence, dans le contexte de la culture et du systéme de va-
leurs dans lequel il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes,
ses normes et ses inquiétudes » (4). La perception de la QV est donc
influencée par la santé physique de la personne, son état psycholo-
gique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales, ainsi que
son rapport aux éléments essentiels de son environnement. Dans
les institutions destinées aux ainés tels les EMS, la QV est considé-
rée comme un indicateur incontournable (5,6), au méme titre que
la qualité des soins.
Concernant les PA qui présentent des troubles cognitifs, nombre
d’études soulignent I'importance de solliciter I'ainé a s'exprimer
sur sa QV autant que possible. Lautoévaluation est a promouvoir
en tenant compte des éléments suivants. Une PA qui présente un
score 210 au Mini Mental State Examination (MMSE), est jugée
tout a fait capable d’évaluer sa QV pour autant que 1’échelle de
mesure utilisée soit adaptée a sa situation (7). Par contre, en pré-
sence d'une démence sévére 1'hétéro-évaluation semble préférable
et est recommandée (8).
De nombreuses études ont identifié les facteurs qui auraient
une influence sur la QV des PA qui vivent en EMS (9). Ceux qui
auraient une influence positive sont par ordre d’importance, le
maintien des liens et des relations interpersonnels, surtout avec
les proches et avec les professionnels de santé; 'environnement et
le cadre de vie; la qualité des soins; le respect des normes éthiques
dans loffre en soins, principalement dans 'aspect du maintien de
l’autonomie et de l’estime de soi qui sont des facteurs reconnus
comme protecteurs de la dépression, et I'accés a des activités por-
teuses de sens. Les facteurs qui influenceraient de maniére néga-
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tive sont par ordre d’importance: un état dépressif sous-estimé et
sous diagnostiqué, les troubles sensoriels (cause de retrait, d’isole-
ment et de dépression) et la dépendance dans les AVQ. Que I’in-
fluence soit positive ou négative, il est important de souligner que
les PA mobilisent des capacités d’adaptation majeures pour main-
tenir au mieux leur QV et dans ce sens, le soutien des soignants est
fortement recommandé.

Fort de ces informations, un des concepts de QV qui mérite atten-
tion pour les EMS a été élaboré en collaboration entre I'Université
de Ziirich et CURAVIVA-Suisse (association faitiére des homes et
institutions sociales) (2). C’est un modéle qui expose les compo-
santes principales de la QV pour des personnes en besoin de sou-
tien, qu'elles soient atteintes d'un handicap ou 4gées. Il est construit
sur quatre domaines centraux, qui sont « dignité humaine et accep-
tation », « développement et existence», « fonctionnalité et santé»,
«reconnaissance et sécurité». Ces quatre domaines se déclinent en
dix-sept catégories, par exemple le ressenti psychique, la mobilité,
la gestion du quotidien, I'imagination et la créativité (voir fig. 1).

Regards croisés sur la qualité de vie

La littérature antérieure indique notamment que les PA évaluent
plus positivement leur QV que les soignants qui les accompagnent
au quotidien. Cela a pour effet que les soins et les plans d’interven-
tions pourraient ne pas étre centrés sur les besoins des résidents eux-
mémes mais plutot étre biaisés en faveur de dimensions de QV qui
sont les moins valorisées par les soignants. Cette recherche quan-
titative descriptive et corrélationnelle, réalisée dans deux EMS du
canton de Vaud a inclus 26 résidents qui présentaient des troubles
cognitifs mais qui restaient capables d’évaluer leur QV, et leur soi-
gnant référent. Le questionnaire de QV utilisé est le « Quality of Life
in Alzheimer’s Disease: Patient and Caregiver Report» (QoL_AD)

35



FORUM DES SOINS INFIRMIERS

Scores de la perception croisée de la qualité de vie — Résidents vs Soignants référents
Résidents Soignants référents T-test pairé | p-valeur
Moyenne (ET) | Min-Max Moyenne (ET) Min-Max
Ma santé physique 2.53(0.81) 1-4 2.23(0.76) 1-3 1.49 0.14
Limage gue j'ai de moi-méme 2.57 (0.64) 1-4 2.42 (0.64) 1-3 0.89 0.38
Ma forme, ma vitalité 2.61 (0.41) 2-3 2.19 (0.84) 1-4 2.51 <0.01
Ma capacité a me divertir/plaisir 2.76 (0.58) 2-4 2.50 (0.76) 14 1.57 0.12
Ma capacité a accomplir les taches du quotidien 2.76 (0.90) 14 2.11 (0.76) 1-3 3.41 <0.01
Mon jugement face a ma situation financiere 2.84(0.73) 14 2.69 (0.73) 1-4 0.65 0.51
Mon jugement sur ma vie dans son ensemble 2.88(0.51) 14 2.65 (0.62) 14 1.53 0.13
Mon jugement concernant ma mémoire 2.88 (0.71) 1-4 2.73 (0.66) 1-4 0.72 0.47
Mon moral, mon humeur 2.92 (0.62) 2-4 2.57 (0.57) 2-4 2.36 0.02
Mes relations avec mes ami(e)s 3.07 (0.39) 2-4 2.46 (0.76) 1-4 4.17 <0.01
Mon cadre de vie 3.38 (0.57) 2-4 2.69 (0.67) 1-4 5.19 <0.01
Mes relations avec ma famille 3.38 (0.57) 2-4 3.07 (0.79) 2-4 2.30 0.02
Ma vie de couple/personne la plus proche 3.50 (0.50) 314 2.65 (0.89) 14 4.46 <0.01
Score moyen par énoncé 2.86 (0.29) 2.33 (0.16)
Score global 38.15 (3.34) Max 52 33.00 (5.67) Max 52 4.78 <0.01

(10,11). C’est un questionnaire validé en francais qui posseéde de
bonnes propriétés psychométriques. Il est composé de 13 items
qui peuvent étre aisément associés aux dimensions du modele de
CURAVIVA (2) et qui sont cotés sur une échelle de type Likert en 4
points (de 1 «mauvais» a 4 «excellent») pour un score maximal de
52 points. Pour chaque item, on demande de maniére indépendante
ala PA et au soignant référent de coter le niveau de QV pergue. Des
variables sociodémographiques ou de santé ont été utilisées pour le
résident comme: ’4ge, le sexe, le statut marital, le niveau de scola-
rité, la durée du séjour, le score PLAISIR (12) et le MMSE (13). Pour
les soignants, en plus du sexe et de1’age, le niveau de formation, et
les années d’expérience en EMS ont été relevées.

Resultats principaux
Les résultats présentés au Tableau 1 mettent en évidence deux
aspects. D’abord, il ressort que chaque énoncé du questionnaire
est coté plus faiblement par les soignants et que 7 des 13 énoncés
montrent une différence. Ensuite, la moyenne globale pour les rési-
dents est de 38.5/52, et de 33.0/52 pour les soignants, et cette diffé-
rence de 5.5 points est statistiquement significative (p <0.01).
Les résultats montrent aussi que les trois scores d’items les plus
élevés et les trois scores les moins élevés, ne sont pas tout a fait
les mémes pour les résidents et les soignants. En effet, les résultats
indiquent que les trois items dans lesquels les résidents cotent leur
QV la plus élevée, concernent la vie en couple (3.5/4.0), les rela-
tions avec la famille (3.4/4.0),
et le cadre de vie (3.4/4.0). Ils
évaluent plus faiblement la
QV liée a leur santé physique
(2.5/4.0), a I'image qu’ils ont
e d’eux-mémes (2.6/4.0), a leur
I forme et vitalité (2.6/4.0). Les
soignants rejoignent un peu les

intelligence

Facuiltés résidents sur un des trois items,
soit les relations avec la famille
(3.1/4.0). Néanmoins, il existe
une différence statistiquement
significative entre le score des
soignants et celui des résidents,
(p<0.01). Les deux autres items
présentant les scores de QV les

plus élevés chez les soignants

Mk lite s
sont le jugement concernant
la mémoire (2.7/4.0) et en ex-

ki 2tz aequo, la situation financiére
et le cadre de vie (2.7/4.0). Des
corrélations ont été faites afin
Le modele de la qualité de vie aver 1ot quatie damaknes centraux &8 les 17 catepories corespandantes

Fig.1: Modéle de Qualité de vie de CURAVIVA Suisse
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de vérifier si’'une ou l'autre des
caractéristiques sociodémogra-
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phiques ou de santé des résidents ou des soignants était corrélée a la
QV. Les tests réalisés ne montrent aucune corrélation significative.

Discussion et conclusion

Les résultats de cette étude vont dans le méme sens que ceux
retrouvés dans la littérature (14, 15). En effet la QV pergue par les
résidents est systématiquement plus élevée que celle des soignants.
Le fait de ne pas avoir pu observer de corrélations entre les scores
et les autres caractéristiques de santé peut étre tributaire du petit
échantillon et d’une certaine homogénéité dans les caractéris-
tiques des résidents, notamment en ce qui concerne le sexe, 'age et
la durée de séjour en EMS.

Ces résultats nous invitent a donner aux résidents une possibi-
lité de s’exprimer sur leur QV, et d’identifier les facteurs les plus
importants pour eux et cela, afin d’améliorer la démarche centrée
sur le patient et ses proches et de permettre de proposer une offre
en soins et en accompagnement adaptés aux souhaits, désirs et res-
sources des résidents.

Cette mesure permettrait de minimiser une vision plus négative
du vieillissement qui pourrait entrainer ce que Trigg et al. (16)
nomment le dommage iatrogénique. Il le définit en arguant que si
le regard posé par les soignants sur la vieillesse et les PA est défi-
citaire, il influence alors de maniére négative les soins prodigués
et potentiellement la QV. Aussi, I'utilisation du modéle de CURA-
VIVA (2) qui valorise le partenariat et le dialogue continu permet-
trait aux institutions et aux accompagnants d’éviter ce dommage
iatrogénique.
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Messages a retenir

@ Donner la possibilité aux personnes dgées méme atteintes de troubles
cognitifs de s’exprimer sur leur qualité de vie permet d’atténuer une
vision déficitaire du vieillissement de la part des professionnels.

@ Le modele des soins centrés sur la personne permet d’offrir un
accompagnement et des soins personnalisés, basés sur les souhaits,
aspirations et ressources des personnes accueillies en EMS.

@ Promouvoir et garantir la qualité de vie des personnes hébergées en
EMS doit étre au centre de I'attention des professionnels, au méme
titre que s’assurer de la qualité des soins.
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