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En marge de la prochaine Rencontre romande de Curaviva

Démence et institution:

Plus d’un siecle apres sa découverte, la maladie d’Alzheimer,
premiére des formes d’évolution vers une démence chez les
personnes agées, continue d’interroger la société, les malades
et leurs proches, ou encore les professionnels des soins et de
I’accompagnement gérontologique. Elle fait ’'objet de multi-
ples publications; elle est au coeur de nombreux débats.

Sous le titre «Institutions et démence», I’association Curaviva
lui consacre sa prochaine Rencontre romande, a Lausanne,

a fin novembre. Le professeur et gérontologue francais Louis

Ploton ouvrira la journée avec une conférence introductive.

En préambule a cette rencontre, nous ’avons interrogé sur
les pratiques et les différentes formes de prise en charge de
ces résidants particulierement fragiles.

Anne-Marie Nicole

Selon les projections démographiques, 1'allongement de la durée
de vie et le vieillissement de la population s’accompagneront
d'une augmentation du nombre de personnes agées souffrant de
démence de type Alzheimer. Actuellement, selon I'OMS, 24 mil-
lions de personnes dans le monde en souffrent, et leur nombre de-
vrait doubler tous les vingt ans. En Suisse, elles sont aujourd’hui
plus de 102'000, dont 40% vivent en institution.

Cette évolution a un impact considérable sur les structures d’ac-
cueil, sur les pratiques et les conceptions de prise en charge. «Il est
possible de supporter la souffrance d’autrui. On peut aider, on
peut soutenir ceux qui souffrent autour de soi. Mais il y a une
chose qui est beaucoup plus difficile a accepter: c’est le désordre
mental.» Ainsi s’exprimait un jour une résidante de 83 ans, vivant
dans un logement avec encadrement social et que I'on interro-
geait sur I'éventualité d'une cohabitation avec des pensionnaires
souffrant de démence. Dés lors, et du moment que 1'on envisage
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quelle qualité de vie?

une institutionnalisation, quelle alternative a la prise en charge
traditionnelle proposer a ces personnes? Quels types de soins et
d’accompagnement développer pour ces résidants? Quelle qua-
lité de vie leur offrir?

Il y a actuellement débat pour savoir quels sont les modeles
d’institution les mieux adaptés; on évoque le plus souvent les
structures avec des missions spécialisées ou les unités spéciali-
sées intégrées dans des institutions traditionnelles. Quel modele
préconisez-vous?

Louis Ploton - Dans les institutions pour personnes agées, 75%
des résidants sont sur le chemin de la maladie d'Alzheimer ou
présentent des déficits cognitifs notoires. Cela implique d’avoir
une politique «Alzheimer» pour I'ensemble de I'établissement,
mais une politique différenciée tenant compte des besoins pro-
pres de chacun. Quant aux unités spécialisées, je m'en méfie,
puisque, par définition, elles excluent. En France, la mode est a
I'exclusion, avec des unités spécialisées obligatoires, qui fonction-
nent souvent selon un systéme de rotation des soignants, ce qui
a un effet désorganisateur et perturbateur. D'une certaine fagon
on s’applique inconsciemment a ne pas penser! Je préfere I'amé-
nagement d'un espace de jour, au cceur de I'établissement, une
sorte de passage obligé ou les malades d’Alzheimer se retrouvent,
avec du personnel présent en permanence pour animer, veiller,
étre simplement disponible. Chacun est ainsi orienté durant la
journée, en fonction de ses besoins, et peut conserver sa chambre
pour la nuit. C’est important. Malheureusement, lorsque les diffi-
cultés surviennent, lorsqu'il s'agit de prendre en compte I'évolu-
tion de la maladie, la tentation est souvent grande de déménager
les gens, qu’il s’agisse de les changer de chambre ou d'unité de vie.
Or ces changements sont néfastes, surtout pour des personnes les
plus désorientées.



A quel moment faut-il envisager une entrée en institution

de la personne souffrant d’Alzheimer ou d’une autre forme de
démence?

Louis Poton -1 fut un temps ou nous avions de gros moyens. Nous
avons alors exploré les limites du maintien a domicile de person-
nes vivant seules. A un moment elles ressentaient un fort senti-
ment d’abandon, qui se traduisait par des troubles du comporte-
ment et de la confusion mentale, conduisant le plus souvent a
une hospitalisation. Car, pour combler leur sentiment de vide in-
térieur, les malades ont besoin de pouvoir se référer a un autre,
mais cet autre finit par s’épuiser. C’est 1a que réside toute la diffi-
culté des familles. On peut retarder le moment en se faisant aider.
Mais des que ¢a n’est plus vivable, il faut.envisager une institu-
tionnalisation.

Que faire pour limiter au mieux le traumatisme d’une entrée

en institution ?

Louis Ploton — D’abord, une entrée en institution ne s'improvise
pas. Il faut un temps intermédiaire pour s’adapter aux structures.
On ne peut pas parachuter un malade n'importe ou. Sila décision
est bonne, la facon de s’y prendre ne 'est pas toujours. L'accueil
se prépare avec un responsable de l'institution qui rencontre le
futur résidant auparavant, qui est présent le jour de son admis-
sion et qui le suit au quotidien durant les premiers temps. C'est
lui qui établit le contact avec la famille, qui fait office de média-
teur, qui informe et conseille. Alors seulement il peut passer le re-
lais aux soignants.

Vous axez votre approche thérapeutique sur la motivation des
malades, et contestez I'optique de stimulation défendue par
certains.

Louis Ploton -Ily a en effet des chercheurs qui considérent le cer-

veau comme un muscle que I'on doit stimuler. On pousse donc le
malade a faire des choses. Parfois les soignants et les familles
agissent avec le malade comme avec un comateux: on le secoue
pour qu'il réponde, pour empécher qu'il ne s’enfonce. Mais on ne
peut pas traiter les gens comme ga! On ne peut ni les obliger ni les
empécher a quoi que ce soit. Je considere personnellement que
c'est une stratégie de maltraitance; c’est une facon de faire qui va
a I'encontre de toute éthique et qui fait I'impasse sur les motiva-
tions et les émotions de 'intéressé. A mon sens, la solution est
bien plutét de le re-motiver, en s’adressant a ce qu'il y a de pro-
fondément humain en eux. Je veux faire référence a ce propos a
leurs compétences affectives qui restent pleines et entieres,
méme si leur affectivité n’est plus régulée par leur cognition, qui
elle est défaillante. C'est ainsi, par exemple qu'il est important de
créer des liens affectifs fort pour que, par exemple, les malades
alent moins envie de fuguer!

Que sait-on de l'influence de I'environnement sur I'état

des malades ?

Louis Ploton - On sait que les malades d’'Alzheimer gardent une
forme de perception du monde qui les entoure. Non seulement ils
ont perdu le discours verbal, mais ils ont aussi perdu la capacité
de penser avec des mots, avec une évolution vers un sentiment de
vide de la pensée. Cela étantils n’ont plus les mots pour dire leurs
émotions, pour évacuer les tensions; tout comme ils n’ont plus la
capacité d'élaborer des liens psychologiques pour se réapproprier
un événement traumatisant. Leur seul mode d’expression est des
lors le mode comportemental. Et d'un environnement humain a
un autre, en fonction de ce qu'ils en pergoivent, leurs comporte-
ments peuvent fortement varier. Ce qui explique qu'il y ait des
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conflits ou des désaccords entre professionnels sur les modalités
de prise en charge. De plus, l'environnement matériel, c’est-a-dire
I'aménagement de I'espace, I'ameublement ou encore la décora-
tion, peut contribuer plus ou moins a leur donner le sentiment de
securité et de confort dont ils ont besoin. Malheureusement, au-
jourd’hui on assiste souvent a un appauvrissement et a une asep-
tisation - et donc une déshumanisation — des lieux...

Les professionnels en établissement médico-social sont-ils
suffisamment préparés pour prendre en charge des malades
d’Alzheimer?

Louis Ploton - La bientraitance des malades d’Alzheimer repose
avant tout sur I'intelligence des soignants. Aujourd hui, les infor-

Littérature

La prise en charge de la maladie d’Alzheimer

«Tout n'a-t-il pas été dit ?», s'interroge Joél Ankri, gériatre et mai-
tre de conférence, dans |'éditorial du double numéro de Géron-
tologie et société, consacré a la maladie d'Alzheimer et a sa prise
en charge. Certainement pas, tant cette maladie continue d'in-
terroger toute notre sociéte, nos attitudes et comportements,
nos solidarités; elle reflete nos angoisses face a la mort, nos re-
gards face au handicap et a la vieillesse; elle pose des questions
éthiques profondes; enfin, elle est un défi pour les systemes de
santé et de services sociaux et met en exergue les limites de la
prise en charge. Une quarantaine d'auteurs, personnalités com-
pétentes du domaine, se sont associés pour traiter de ces the-
mes, pour faire le point sur I'état des réflexions et I'évolution des
idées sur le sujet, et pour montrer «qu'il y a toujours matiére a
réfléchir et a agir dans l'intérét des patients souffrant de la mala-
die d’Alzheimer».

(Source : Gérontologie et Société)

«La prise en charge de la maladie d'Alzheimer», Gérontologie et
Société n°® 128-129, Fondation nationale de Gérontologie, juin
2009, 338 pages.

Psychiatrie de liaison dans les EMS fribourgeois

La prévalence des troubles et complications psychiatriques est
élevée chez les résidants des établissements médico-sociaux.
Ce phénomene risque non seulement de diminuer leur qualité de
vie, mais aussi de complexifier leur prise en charge. Afin de leur
offrir une aide au niveau psychiatrique, des services de consulta-
tions et de liaisons, assurés par des médecins et des infirmiéres
spécialisés en psychiatrie de I'age avancé, ont été mis en place
dans 14 EMS fribourgeois. Les résultats d'une enquéte de satis-
faction réalisée au terme d'une période-test d'une année de col-
laboration indiquent que deux tiers des consultations-liaisons ont
concerné des cas de démence ou de dépression. Ces presta-
tions ont été tres bien évaluées, notamment en raison de leur di-
mension formatrice aupres des équipes.

(Source : résumé Serge Zumbach)

«Psychiatrie de liaison dans les EMS fribourgeois», Serge Zum-
bach, Revue Médicale Suisse, juillet 2009
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mations passent par les dossiers informatisés. On ne prend plus
assez le temps de s'asseoir pour réfléchir, échanger, s'interroger
sur I'organisation, éviter les dérives, retrouver le sens des actes.
Quand il y a trop de toilettes a faire le matin, on n'a plus le temps
de penser. Pourtant, quand vous partez en voyage, si vous n’'avez
pas regardé la carte, vous risquez de vous perdre, et donc de per-
dre du temps. C'est un pari de consacrer du temps pour faire le
point et, grace a ¢a, économiser du temps et de la souffrance. I
s’agit de s'interroger sur le sens de nos conduites (pour nous, pour
€ux) sans pour autant se juger ni se condamner; car on peut tous
se tromper une fois ou l'autre...

Comment intégrer les proches dans la prise en charge institu-
tionnelle?

Louis Ploton - La famille doit rester dans son réle de famille. Il
faut maintenir le lien avec elle, 'associer, proposer des média-
tions. Mais il ne faut pas aller mettre son nez dans 'intimité de la
famille. C'est un milieu naturel qui est en souffrance. Il s’agit de
dialoguer avec elle, comme avec un partenaire extérieur. Elle est
un porte-parole du résidant et elle en est le défenseur naturel,
méme si parfois les professionnels pensent qu’elle se trompe...

Finalement, y a-t-il un modele de lieu de vie idéal?
Louis Ploton - Le lieu d’accueil idéal serait un lieu de recherche
permanente, ou les professionnels ne se laisseraient pas scléro-

Formation

L'accompagnement en psychiatrie de I’age avancé.

Les collaborateurs qui interviennent en EMS ou a domicile sont
de plus en plus souvent confrontés a des personnes agées at-
teintes de démences ou d'autres maladies psychogériatriques.
Faute de formation adéquate, ces professionnels se sentent par-
fois démunis. ARPEGE, I’Association pour la recherche et la pro-
motion en établissements gérontopsychiatriques, a mis sur pied
une Formation d'accompagnateur en psychiatrie de |'age avancé
(FAP). Fondée en 2002 par quelques institutions psychogériatri-
ques vaudoises, I'association a pour but de professionnaliser les
projets, de mettre les ressources en commun et d'améliorer la
collaboration avec les centres de formation. Le programme FAP,
composé d'une douzaine de cours de trois heures chacun,
s'adresse aux collaborateurs peu qualifiés travaillant dans les
secteurs des soins, de I'hotellerie, de I'animation ou encore de
I'intendance, et qui sont en contact régulier avec des personnes
souffrant de maladies psychiatriques, qu'elles soient en EMS ou
a domicile. Introduite en 2004 dans le canton de Vaud en collabo-
ration avec la Croix-Rouge vaudoise, la formation FAP s'est peu
a peu étendue aux autres cantons romands, dans des versions
adaptées aux besoins locaux. Cet automne, ce sont les EMS fri-
bourgeois qui se lanceront dans ce dispositif de formation, la
aussi en partenariat avec la Croix-Rouge fribourgeoise.

Pour en savoir plus:

www.arpege-vd.ch
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«La bientraitance des malades d'Alzheimer repose avant tout sur Iintelligence des soignants.»

ser, mais inventeraient sans cesse des solutions a partir de leurs
expériences, et disposeraient de temps et de soutien pour cela !
J'al cru autrefois au lieu idéal! Ainsi, en 1984, j'ai participé a la
création d'un réseau de domiciles collectifs, 'association Habitat
Plus, qui préfigurait pratiquement le modele de la Maison Carpe
Diem, au Québec. Les locataires, tous malades d'Alzheimer, pou-
valent y faire des choix en permanence: manger a table ou non,
participer aux activités de la vie quotidienne ou non, etc. Nous
avions alors de gros moyens. Malheureusement, pour des raisons
économiques, mes successeurs vont devoir revenir a une formule
plus classique. Cela dit, il n'y a pas vraiment de formule miracle,
mais des modeles vers lesquels tendre. A ce propos je souhaite
rappeler I'enseignement de Bruno Bettelheim qui travaillait avec
des enfants psychotiques a Chicago: créer un environnement ras-
surant, tant matériel qu’affectif, un lieu pour renaitre, avec pour
levier la restauration de I'estime de soi... Avec la maladie d’'Alz-
heimer, nous évoluons dans un domaine ou beaucoup repose sur
des convictions, ou rien n’est prouvé! Les réponses a toutes nos
questions se trouvent pour l'instant dans les expériences clini-
ques et dans la vision de chacun.

Note biographique

Louis Ploton a une formation de psychiatre, il enseigne la psychologie
gérontologique a I'Université Lumiéere-Lyon 2. Il a été en France a
I'origine d'un des premiers dispositifs psychogériatriques de soins
gradués, centré sur le maintien a domicile de patients atteints de
Maladie d'Alzheimer. Il a un attachement tout particulier a vouloir
innover, autant au plan conceptuel qu'au sujet des modalités de soin
et de la création de nouveaux types d'institutions. Il est I'auteur de
nombreuses publications, dont La Personne agée (Ed. Chronique
Sociale, Lyon) et Maladie d'Alzheimer a I'écoute d'un langage (Ed.
Chronique Sociale, Lyon). Son prochain ouvrage consacré a ce que le
malade nous enseigne paraitra a |I'automne 2009 chez le méme
éditeur.

Conférence

Institutions et démence — Quel accompagnement des person-
nes agées souffrant de démence?

Rencontre romande organisée par Curaviva Suisse

Jeudi 26 novembre 2009, de 9h & 17h, Lausanne

Information et inscription sur

www.curaviva.ch (onglet Personnes agées)
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