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Préoccupation quotidienne des collaborateurs des unités psychiatriques

La qualité de vie en EMS comme finalité:
le nouveau paradigme?

En Suisse, environ 65000 personnes agées atteintes de
troubles neurocognitifs vivent en institution. Face a I’augmen-
tation substantielle du nombre de personnes trés agées, ce
chiffre risque encore d’augmenter. Les besoins de ces per-
sonnes agées en EMS sont complexes et le maintien de leur
qualité de vie est une préoccupation quotidienne des collabora-
teurs des unités psychiatriques de I'age avancé. En Suisse, il
existe des recommandations pour la prise en soins des rési-
dents avec des incapacités physiques et cognitives qui sug-
gérent de considérer la qualité de vie comme un «résultat»
relié a la qualité des soins proposés.

La définition de la qualité de vie est sujette a de nombreux débats
et controverses. Depuis les années 1990, I’Organisation mon-
diale de la santé (OMS) ceuvre & définir la qualité de vie et & dé-
velopper un instrument pour la mesurer (The WHOQOL Group,
1995). En 1993, I’OMS propose une définition de la qualité de vie
précisant que «C’est la perception qu'a un individu de sa place dans
l'existence, dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs
dans lesquels il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses
normes et ses inquiétudes» (1, 2). En regard du caractére multi-
dimensionnel de la qualité de vie, ’OMS suggere que son évalua-
tion intégre a la fois les composantes objectives et subjectives.
Ainsi, pour évaluer la qualité de vie des résidents avec des troub-
les neurocognitifs, plusieurs composantes sont a considérer com-
me la santé physique, I’état psychologique, le niveau d’indépen-
dance, les relations sociales, les croyances personnelles et les rela-
tions avec les événements de I’environnement de la personne. A ce
titre, ’OMS considére la qualité de vie comme le résultat a obtenir
dans les structures de soins de longue durée (3-5).

Qualité de vie composée

A ce jour, les diverses conceptions de qualité de vie sont associées
a la conviction que le bien-étre individuel s’oriente directement
vers des facteurs sociétaux per¢us comme réalisables (p. ex. auto-
nomie et partage), mais aussi a travers des conditions 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 tech-
nique et de I’expression verbale).

Dés lors, une compréhension élargie de la conception de la qua-
lité de vie permet d’opérationnaliser le concept de la qualité de
vie composée en incluant des facteurs d’ordre objectif (p. ex. inca-
pacités physiques et cognitives), subjectif (p. ex. caractéristiques
individuelles: convictions politiques ou religieuses, apprécia-
tion de sa propre vie selon les valeurs et les objectifs qui fondent
la conception personnelle d’une vie réussie, etc.) et fonctionnel
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(p- ex. qualités, compétences et ressources pour s’adapter de
facon optimale a une situation et produire une qualité de vie
stable) (6, 7).

Mesurer la qualité de vie des résidents d’une unité de
psychiatrie de I’age avancé

Limportance d’identifier précisément I’état de santé du résident,
ses ressources, sa qualité de vie, tout en lui offrant la possibi-
lité d’exprimer sa perception de sa propre qualité de vie est pri-
mordiale lorsqu’on s’intéresse a I’évaluation de la qualité de vie
composée. Les études impliquant directement les résidents dans
I’évaluation de leur qualité de vie sont plutot rares. Le modéle de
la qualité de vie proposé par la Fédération Curaviva (Association
faitiére des EMS en Suisse) a servi de modéle conceptuel (8). Il pré-
sente, la qualité de vie sur la base de quatre domaines centraux et
17 composantes (fig. 1) (8).

Considérant les éléments précédents, une étude a été réalisée pour
évaluer la qualité de vie composée des résidents d’une unité de
psychogériatrie. Le but était de mesurer la qualité de vie fonc-
tionnelle des résidents de I’unité psychiatrique de I’age avancé de
I’EMS Home Salem, sur la base de mesures de qualité de vie objec-
tives et subjectives et en impliquant le proche significatif*, U'infir-
mier et I'animateur socioculturel référents. Lobjectif spécifique
était d’établir un profil de qualité de vie fonctionnelle pour les
participants a I’étude admis dans I'unité psychiatrique de I’4ge
avancé. A coté de I'instrument de qualité de vie de Lodgson et al.
pour des personnes atteintes de la maladie Alzheimer (QoL-AD)
(9), divers autres instruments ont été utilisés pour mesurer les
composantes de la qualité de vie objectives et subjectives comme
I’autonomie, I’état cognitif, les inconforts physiques et les aspects
sociaux. Les perceptions des résidents par rapport a leur qua-
lité de vie (QoL-AD-version francaise) ont été explorées a ’aide
des entretiens individuels avec la participation du proche aidant
quand cela était nécessaire pour les résidents avec une démence
trés avancée (MMSE <12 points) (10). En paralléle, les percep-
tions de la qualité de vie des résidents ont été explorées et com-
parées chez les proches aidants significatifs, les infirmiers et les
animateurs socioculturels.
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Source: CURAVIVA Suisse, 2014
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Fig. 1: Modéle de conception de la qualité de vie

Seize personnes agées, neuf proches aidants et deux profession-
nelles de la santé ont été recrutés pour une étude visant a explorer
les facteurs qui in-fluencent la qualité de vie des résidents avec des
troubles neurocognitifs.

Quelques résultats de I’évaluation de la qualité de vie com-
posée des résidents avec des troubles neurocog-nitifs mo-
dérés a séveres

Lors de I’évaluation de la qualité de vie (QOL-AD-version fran-
caise) par les résidents, les proches aidants et les professionnels,
le faible nombre de participants n’a probablement pas permis de
montrer des différences statistiquement significatives (Fig. 2) mais
les entretiens ont montré des nuances importantes a considérer
lorsqu’on veut proposer des interventions d’amélioration du bien-
étre des résidents.

Nous relevons qu’'un niveau de qualité de vie bas (mesuré avec
QoL-AD-version frangaise) est associé a un haut niveau de comor-
bidités (mesuré avec le Cumulative Illness Rating Scale-Geria-
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Fig. 2: Distribution des scores totaux sur I’échelle QoL-AD-version francaise
entre les participants (PTs ;n=15), proches aidants (PA ;n=9) et infirmier
(Inf) et animatrice socio-culturelle (Ani).
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pertes, le déclin et la dépen-
dance et influencent défavo-
rablement la perception des
proches aidants et des profes-
sionnelles (11). A ce sujet, la
complexité des situations liées, entre autre, aux multiples comor-
bidités laisse présager la présence de symptémes et de syndromes
gériatriques pouvant altérer la qualité de vie. Afin de soulager rapi-
dement les résidents, les infirmieres devraient pouvoir instaurer
une évaluation clinique systématique et spécifique a la personne
agée (12).
Quant aux résidents, ils sont davantage préoccupés par le maintien
de leurs capacités physiques et cognitives «Je veux étre mieux phy-
siquement et mentalement» (Participant 11) et souhaitent des acti-
vités pour les y aider. Lorsqu’ils sont atteints de troubles neuro-
cognitifs évolutifs, les loisirs et activités devraient étre centrés sur le
besoin de la personne et adaptés a I’état cognitif du patient (13, 14).
A ce titre, I'alternance entre des activités individuelles et de groupe
est a privilégier (15, 16) et elles doivent faire du sens pour le résident,
permettant de le stimuler et pas seulement de 'occuper (13, 17).
Malgré la présence de troubles neurocognitifs modérés a séveres,
Pentretien individuel (ou en bindme avec le proche aidant) s’est avéré
un moyen adapté pour une majorité de résidents (MMSE > a 12).
Le maintien des relations familiales est associé a la qualité de
vie des résidents. Lors des entretiens, les résidents ont exprimé
I'importance des relations avec leurs proches et amis «mon mari,
je 'attends» (Participant 12). Les proches aidants relévent qu’en
unité de psychiatrie de I’age avancé, les conditions de santé des
résidents font que les interactions sociales sont limitées. Des
études précédentes ont montré que les interactions sociales contri-
buent au bien-étre des résidents, diminuent I’anxiété, permettent
de maintenir une place dans la structure familiale, apportent de la
joie et du soutien au patient (13, 15,18,19).

Perspectives pour la pratique

Le nombre restreint de participants ne permet pas de généraliser les
résultats, mais’étude approfondie de la qualité de vie composée per-
met de formuler quelques recommandations. L'évaluation de la qua-
lité de vie des résidents nécessite de valider avec lui et ses proches, si
besoin, sa propre conception de sa qualité de vie. Méme a un stade
avancé avec des troubles neurocognitifs, le résident peut encore
exprimer son avis sur les éléments qui contribuent a sa qualité de vie
en institution. Les diverses activités proposées aux résidents dans
le but de maintenir leurs capacités physiques et cognitives, les liens
sociaux (visites) et d’activités récréatives (bricolage) doivent étre les
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plus possible personnalisées et basées sur une évaluation de la qua-
lité de vie fonctionnelle du résident.

Linfluence négative des comorbidités sur la qualité de vie des rési-
dents, nécessite d’introduire pour tous les résidents vivant avec des
troubles neurocognitifs, une prise en charge globale, incluant une
évaluation clinique systématique somatique et mentale a I’entrée
et répétée en cours de séjour.

Conclusion
L'évaluation de la qualité de vie composée des résidents atteints de
troubles neurocognitifs modérés a sévéres a nécessité la mise en

Messages a retenir

@ La qualité de vie doit &tre considérée comme un «résultat &
atteindre» et étre reliée a la qualité des soins.

@ ['évaluation clinique gériatrique et la mise en ceuvre d’interventions
cliniques pour prévenir et gérer les principaux syndromes gériatriques
(Définition EGG : Evaluation multidisciplinaire au cours de laquelle les
problémes d’une personne agée sont mis en évidence, décrits et si
possible expliqués, et dans laquelle les ressources et les capacités de
la personne sont évaluées, de méme que les besoins en termes
d'aide (20)

@ La collaboration au sein de I'équipe interdisciplinaire focalisée sur le
maintien des capacités physiques et cognitives des résidents

@ La facilitation de la participation des proches aidants aux activités du
résident
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