Zeitschrift: Magazine aide et soins a domicile : revue spécialisée de I'Association

suisse des services d'aide et de soins a domicile
Herausgeber: Spitex Verband Schweiz

Band: - (2020)

Heft: 4

Artikel: La démence pose de nombreux défis a I'ASD
Autor: Morf, Kathrin / Hedinger, Barbara / Santi, Sonja
DOl: https://doi.org/10.5169/seals-928289

Nutzungsbedingungen

Die ETH-Bibliothek ist die Anbieterin der digitalisierten Zeitschriften auf E-Periodica. Sie besitzt keine
Urheberrechte an den Zeitschriften und ist nicht verantwortlich fur deren Inhalte. Die Rechte liegen in
der Regel bei den Herausgebern beziehungsweise den externen Rechteinhabern. Das Veroffentlichen
von Bildern in Print- und Online-Publikationen sowie auf Social Media-Kanalen oder Webseiten ist nur
mit vorheriger Genehmigung der Rechteinhaber erlaubt. Mehr erfahren

Conditions d'utilisation

L'ETH Library est le fournisseur des revues numérisées. Elle ne détient aucun droit d'auteur sur les
revues et n'est pas responsable de leur contenu. En regle générale, les droits sont détenus par les
éditeurs ou les détenteurs de droits externes. La reproduction d'images dans des publications
imprimées ou en ligne ainsi que sur des canaux de médias sociaux ou des sites web n'est autorisée
gu'avec l'accord préalable des détenteurs des droits. En savoir plus

Terms of use

The ETH Library is the provider of the digitised journals. It does not own any copyrights to the journals
and is not responsible for their content. The rights usually lie with the publishers or the external rights
holders. Publishing images in print and online publications, as well as on social media channels or
websites, is only permitted with the prior consent of the rights holders. Find out more

Download PDF: 01.02.2026

ETH-Bibliothek Zurich, E-Periodica, https://www.e-periodica.ch


https://doi.org/10.5169/seals-928289
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=de
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=fr
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=en

RESEAU MAGAZINE AIDE ET SOINS A DOMICILE 4/2020 | AOUT/SEPTEMBRE

La démence pose

de nombreux défis 3 'ASD

Dans le cadre de la stratégie nationale en matiére de démence (SND), la démence
est surtout abordée de maniére théorique (voir Magazine ASD 3/2020). Mais &

quoi ressemble le travail pratique de 'Aide et soins a domicile (ASD) face aux cas de
démence? Comment la pandémie de COVID-19 a-t-elle affecté les personnes
souffrant de démence et quelles sont les conséquences humaines du financement
disparate des soins aux personnes atteintes de démence observées par 'ASD?
Les expertes Barbara Hedinger, de l'organisation d’ASD de la Ville de Lucerne, et
Sonja Santi, de celle de Knonaueramt (ZH), discutent de ces différentes questions.

Magazine ASD: A cause de la pandémie de COVID-19,
de nombreuses personnes agées se sont retrouvées
isolées de leurs proches. Cette période a da étre parti-
culiérement stressante pour les clients de 'Aide et
soins a domicile (ASD) souffrant de démence?
Barbara Hedinger (BHE): L'ASD s'est soudain retrouvée
face a beaucoup de clientes et clients atteints de démence
devant vivre avec l'interruption des visites de leurs proches.
Cela a été un grand fardeau pour nombre de personnes tou-
chées. Pour permettre a ces clients de communiquer avec
leurs enfants, petits-enfants ou fréres et sceurs, 'ASD de la
ville de Lucerne a installé sur toutes les tablettes une appli-
cation de vidéoconférence. Nos employés ont ainsi tenté de

lutter contre l'isolement social de nos clients. Il est apparu
que les personnes atteintes de démence acceptaient ce nou-
veau mode de communication. Par exemple, un homme agé
et son fils, inquiet, étaient trés stressés a 'idée d’'une longue
séparation. Mais lorsque 'ASD les a aidés pour leur premier
chat vidéo, ils se sont aussitot détendus.

Sonja Santi (SSA): J'ai eu l'impression que certaines per-
sonnes souffrant de démence ont décliné pendant la pan-
démie. Pour les employés de 'ASD de Knonaueramt, il était
difficilement supportable de voir & quel point elles perdaient
leurs capacités a cause de l'isolement. Et maintenant, la
question se pose de savoir si leurs capacités sont perdues a
jamais. Le fait que nos collaborateurs ont commencé a por-
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ter des masques de protection a aussi été trés difficile pour
de nombreux clients. Les personnes atteintes de démence
sont tributaires de la lecture des visages. Pour elles, la com-
munication non verbale est trés importante, peut-étre
méme davantage que la communication verbale. Cela est
particulierement vrai lorsque leur audition est déficiente.
BHE: De plus, a cause des masques, de nombreux clients
atteints de démence pensaient que nos employés étaient
malades, ce qui augmentait leur stress. Un autre motif d'in-
quiétude a été la fermeture de nombreuses structures
d’aide. Premiérement, cela a constitué une charge pour
beaucoup de proches aidants. Heureusement, les soins a
domicile de la ville de Lucerne n'ont pas da réduire leurs
prestations et ont pu soulager les personnes concernées.
Deuxiemement, je me demande avec inquiétude si les per-
sonnes souffrant de démence accepteront a nouveau de se
rendre dans les centres de jour qui ont été fermés - ou s'il
leur faudra repartir de zéro pour surmonter leurs craintes
et leurs résistances.

Voyons comment vos organisations gérent les soins
aux personnes atteintes de démence en temps nor-
mal [voir encadré]. Les experts soulignent que ce ne
sont pas seulement les clientes et les clients qui im-
portent, mais aussi la participation des proches et de
l'ensemble du réseau de soins.

BHE: Nous impliquons activement les proches s'ils le sou-
haitent. Aussi, grace a sa fonction de coordination, 'ASD est
un soutien pour les proches et les personnes concernées.
Nous veillons a ce qu'un bon réseau de prise en charge se
tisse et fonctionne en échangeant réguliérement des infor-
mations entre toutes les parties. L'ASD de la ville de Lucerne
offre en outre des conseils aux proches, ce qui est impor-
tant, car ceux-ci sont souvent a la merci d’'un grand stress
et menacent de tomber eux-mémes malades.

SSA: Dans la collaboration avec les proches, le conseil est
important. Cela signifie avant tout de parler, parler, parler.
On observe parfois que les personnes souffrant de dé-
mence ont une attitude dominante a l'‘égard de leurs en-
fants. Nous indiquons alors clairement aux proches qu’en
tant qu’adultes, ils ont le droit de défendre leurs propres
besoins et opinions, méme si l'un de leurs parents est ma-
lade. Concernant le réseau de prise en charge, il est impor-
tant que 'ASD veille a ce que les interfaces fonctionnent
afin que les proches n‘aient pas a tout expliquer deux ou
trois fois. Au contraire, ils doivent se sentir soutenus par un
réseau fonctionnel tout au long de la maladie — et 'ASD
peut fortement y contribuer.

La stratégie nationale en matiére de démence (SND)
2014-2019 ne traite pas seulement du réle primordial
de I'ASD dans la prise en charge des personnes souf-
frant de démence, mais aussi de son réle majeur dans
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Barbara Hedinger, ASD de la ville de Lucerne

la détection précoce de la démence. Cependant,
d’aprés les experts, les symptomes sont masqués et
minimisés dans les premiers stades de la maladie.
Que peut faire '’ASD quand ses suspicions tombent
dans l'oreille d’un sourd?

SSA: Il est important que tous les employés de 'ASD aient
des connaissances de base actualisées sur ladémence. Aprés
tout, vous ne pouvez pas éviter d'entrer en contact avec la
démence quand vous travaillez auprés de I'ASD. Faire face
aux signes de démence est néanmoins un exercice délicat.
Nos employés ne doivent pas mettre en danger la confiance
établie entre 'ASD et le client en faisant pression sur ce der-
nier et en lui disant qu'il doit consulter un médecin pour ef-
fectuer des examens. Une possibilité est de faire part de nos
observations aux proches sans en anticiper les conclusions
— et sans prévoir une intervention auprés d’eux sans impli-
quer le client. Ici, il faut faire preuve d’une grande sensibili-
té pour maintenir l'équilibre entre les différents besoins.
BHE: Nous formons tous nos employés —y compris ceux de
l'aide ménageére — a la détection précoce de la démence et &
la maniére de réagir a tout soupgon. Par exemple, une col-
laboratrice peut calmement demander a un client s'il a
remarqué certains changements. Si le client ne veut pas
répondre, 'employée ne doit pas s'enliser dans la probléma-
tique. A la place, elle peut gentiment s’en tenir au sujet.

Cela nous améne a un sujet controversé en lien avec la
démence: l'éthique [voir le Magazine ASD 6/2018].
Selon les experts en éthique, la volonté d’'une personne
atteinte de démence doit toujours étre respectée,



Sonja Santi, ASD de Knonaueramt

méme si sa capacité de jugement est diminuée. Com-
ment y parvenir?

BHE: Supporter la résistance est aussi une question centrale
pour les proches. Supposons qu'un fils naccepte pas la vo-
lonté de son pére malade de refuser de l'aide supplémen-
taire. Je vais parler au fils de la fagon dont il peut apprendre
a accepter ce refus au lieu de tomber dans le réle de parent
et de faire pression sur son pére. En formant les proches, une
constellation familiale difficile peut se détendre, ce qui est
important pour travailler en douceur a une solution admis-
sible pour toutes les parties concernées.

SSA: Nous prenons en charge diverses personnes qui béné-
ficient de différentes formes de curatelles; néanmoins, les
clientes et les clients de 'ASD sont rarement soumis a une
curatelle compléte. Souvent, la capacité de jugement des
personnes atteintes de démence est altérée dés le début de
la maladie, notamment en ce qui concerne leurs finances,
méme si elles vivent généralement encore a domicile. Ce-
pendant, méme si leur pouvoir de prendre des décisions est
confié a un curateur par 'Autorité de protection de l'enfant
et de l'adulte (APEA), leur volonté et leurs besoins doivent
étre pris en compte dans chaque décision. C'est la seule ma-
niére de garantir que leur droit a 'autonomie est préservé.

L'entrée dans un établissement médico-social (EMS)
peut étre particulierement difficile pour les proches
ainsi que pour les personnes concernées. L'ASD peut
pourtant considérer cette étape comme nécessaire,
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notamment parce que les proches sont accablés par
l'agressivité de la personne atteinte de démence.

SSA: Cela représente toujours un énorme défi. Une infir-
miére ne peut pas ordonner a une personne atteinte de dé-
mence d’entrer a l'EMS. Cependant, elle peut calmement lui
expliquer que sa famille est dépassée par sa prise en charge.
Et elle peut lui dire que 'ASD pourrait un jour étre obligée,
en raison de son devoir de surveillance, d’en informer des
tierces personnes. C'est le cas par exemple quand le degré
de négligence envers un client ou le degré de danger pour
lui-méme ou ses proches est si élevé que 'APEA doit consi-
dérer un placement a des fins d’assistance. Mentionner cette
mesure coercitive peut compliquer la relation de confiance
établie entre 'ASD et le client - ce qui n’est pas toujours évi-
table. Ainsi, a chaque fois que c'est possible, nous travaillons
patiemment pour nous assurer que toutes les parties concer-
nées comprennent que quelque chose doit changer.

BHE: 'ASD a le droit de dire a une personne atteinte de dé-
mence que ses proches ne peuvent pas continuer ainsi. On
observe également souvent une grande ambivalence chez
les proches: ils n'ont plus de force, mais veulent continuer.
Je me souviens d’un client atteint de démence qui avait dé-
veloppé le fantasme que sa femme avait une liaison avecun
jeune homme. Il n'arrétait pas de la harceler et la réveillait
méme la nuit en la secouant avec des accusations. Bien que
la femme allait trés mal, la conviction qu’un EMS était la
bonne solution a mis trés longtemps & marir en elle. Grace
aux dons, 'ASD de la ville de Lucerne est en mesure d'ac-
compagner de prés les cas difficiles lors de leur entrée en
EMS et de faciliter ainsi la situation des clients et des proches.
Par exemple, nos employés emmeénent le client a 'EMS afin
que celui-ci ne voit pas ses proches comme les «<méchants».

Le comportement parfois agressif de clients atteints
de démence n'affecte pas seulement les proches.
Selon des études, les employés de I'ASD n'y sont pas
non plus immunisés. Comment faut-il agir?

BHE: C'est vrai. La plupart du temps, travailler avec des per-
sonnes atteintes de démence est un travail passionnant et
agréable, mais la démence peut également conduire a de
l'agressivité ou a des agressions sexuelles contre le person-
nel soignant. Dans les cours de désescalade de la violence,
nos employés apprennent & ne pas se laisser agresser par
des personnes souffrant de démence. Si cela arrive malgré
tout, nous mettons en garde le client. Sirien ne change, nous
devons protéger nos employés et nous séparer du cas. C'est
un dilemme pour I'ASD, car nous prenons notre devoir de
prise en charge trés au sérieux et nous ne voulons pas que
le client ou les autres parties concernées souffrent du
manque de prise en charge qui en résulte. Heureusement,
de tels cas sont extrémement rares; généralement, nous
parvenons a détendre la situation. Les équipes continues que
I'’ASD de laville de Lucerne a mises en place dans le domaine
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de la démence sont particulierement efficaces a cet égard
[voir encadré]. Ces équipes connaissent bien les clients et
savent donc comment prévenir les agressions.

SSA: Les comportements agressifs résultent souvent de si-
tuations dans lesquelles les personnes atteintes de démence
se sentent sous pression, comme lors de l'administration de
médicaments. Il se peut aussi qu'une personne atteinte de
démence soit agressive envers un certain type de personnes,
les gens blonds ou les hommes, par exemple. Dans ce cas,
nous constituons si possible une petite équipe qui sera res-
ponsable des soins du client et ne comprendra aucun em-
ployé correspondant au type en question. Actuellement,
nous introduisons dans notre entreprise un systeme de ges-
tion des menaces qui définit une approche coordonnée en
cas d'événements critiques dans les situations de soins.

Madame Hedinger, en 2017, vous avez dit a la «Neue
Ziircher Zeitung» qu'il arrive encore que des per-
sonnes souffrant de démence soient enfermées, atta-
chées ou maltraitées par leurs proches. Votre organi-
sation a-t-elle déja da signaler de tels cas a 'APEA? A
quel moment 'ASD doit-elle recourir a cette mesure?
SSA: Laviolence domestique exercée par les proches aidants
est un sujet tabou et 'ASD peut jouer unréle important dans
la lutte contre ce phénomene. 'ASD doit agir quand elle dé-
tecte des signes de violence. Tous les employés doivent étre
formés a reconnaitre ces signes et a gérer de telles situa-
tions. ASD pourra alors apporter un soutien adéquat aux
personnes touchées et a leurs familles et trouver des solu-
tions individuelles aux situations tendues.

BHE: Les proches se comportent souvent de maniére agres-
sive envers les personnes souffrant de démence parce qu'ils
sont dépasseés. Et ils les enferment parce qu'ils doivent tra-
vailler et ne peuvent pas faire appel a un soignant extérieur.
Si 'ASD ne peut pas désamorcer la situation, elle doit solli-
citer TAPEA. En préparant cet entretien, j'ai remarqué que
nous n‘avons connu aucun cas grave au cours des trois der-
niéres années. J'ose espérer que c'est aussi grace a laville de
Lucerne et a son modele de continuité des soins, lequel veille
3 établir une grande confiance entre nos employés, les per-
sonnes atteintes de démence et leurs familles. Dans les cas
critiques, il est aussi important que le réseau existant fonc-
tionne particulierement bien et que la gestion d’un cas dif-
ficile ne soit pas confiée uniquement a U'APEA. J'ai déja vu
par le passé huit prestataires de services se réunir a l'invita-
tion de 'APEA et s'entendre sur des mesures qui ont permis
de réaliser le voeu du client de ne pas entrer dans un EMS.

Les directives éthiques de 'Académie suisse des
sciences médicales (ASSM) stipulent que les personnes
malades ont le «droit de ne pas savoir», si cela
améliore leur qualité de vie. Qu'est-ce que cela signi-
fie pour les personnes atteintes de démence? Faut-il

RESEAU

ne pas rectifier leurs propos, par exemple, quand elles
prennent l'infirmiére pour leur fille?

BHE: Le plus important, c'est que le professionnel des soins
puisse relacher la tension qui fait que la réalité entre en col-
lision avec lunivers de la personne atteinte de démence. L'hu-
mour est utile & cet égard. Par exemple, une cliente insistait
sur le fait qu'elle avait besoin d'aller en urgence dans un
centre de gymnastique prénatale. Je lui ai donc rappelé
qu’elle avait 92 ans, et qu’a cet age-1a, pour 'amour du ciel,
on ne veut pas avoir a s'occuper d’'un bébé! Elle a consenti un
sourire, et la gymnastique prénatale a été oubliée. Je pense
qu'il est nécessaire d’un point de vue éthique de respecter
U'univers des personnes atteintes de démence, sans 'encou-
rager ni méme en tirer profit. Par exemple, si une femme at-
teinte de démence prend l'infirmiére pour sa fille, celle-ci ne
doit pas dire: «Viens maman, on va faire des courses, juste
pour que la cliente la suive sans discuter.

SSA: Enrevanche, je peux lui dire que c'est une femme mer-
veilleuse et que je serais enchantée si elle était ma mére.
Cela peut créer une bonne atmosphére sans pour autant
brusquer et surcharger la personne concernée.

Les éthiciens se penchent sur 'emploi éventuel d'aides
techniques dans le cadre des soins aux personnes
souffrant de démence. La technologie doit étre utili-
sée d'une maniére acceptable socialement et ne de-
vrait jamais remplacer le contact humain, estime a ce
sujet le spécialiste des sciences sociales Carlo Knépfel
(Magazine ASD 3/2020). Existe-t-il une technologie
dont vous préconisez l'utilisation accrue dans les soins
aux personnes atteintes de démence?

BHE: Nous sommes favorables a la technologie lorsqu’elle
augmente la sécurité et la qualité de vie de ncs clients. Les
personnes atteintes de démence peuvent par exemple se
déplacer librement grace a des montres munies de traceurs
GPS et les cuisiniéres équipées de détecteurs de déborde-
ment les empéchent de se mettre en danger en préparant
amanger. De plus en plus de proches installent une camé-
ra afin de pouvoir vérifier en tous temps que la personne
atteinte de démence va bien. Je considére qu'il s'agit d'une
aide possible pour que celle-ci puisse rester chez elle. Ce-
pendant, il est important que personne ne soit surveillé:
autant le client que nos employés ont le droit de couvrir la
caméra.

SSA: En matiére de communication, les aides techniques sont
aussi intéressantes. Il existe des applications qui permettent
une communication rapide et simple entre tous les acteurs
du réseau. 'ASD ne doit pas hésiter a utiliser des aides tech-
niques dans le cadre des soins aux personnes atteintes de dé-
mence. Au contraire, elle doit apprendre a les tester et bien
les utiliser au profit de tous les bénéficiaires. Il serait souhai-
table que I'ASD puisse se mettre d’accord sur quelques dis-
positifs de ce type partout en Suisse afin de rester efficace.
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D’ici 2040, le nombre de personnes atteintes de dé-
mence en Suisse devrait doubler pour dépasser les
300000. La SND a déja permis d’améliorer considéra-
blement la prise en charge de ces personnes. Seule la
question du financement n'a pas pu étre clarifiée [voir
le Magazine ASD 3/2020] - plus spécifiquement, les
prestations de soutien aux personnes souffrant de dé-
mence ne sont que partiellement prises en charge par
les caisses-maladie et les responsables du finance-
ment résiduel. Expérimentez-vous cela au quotidien?
BHE: Oui, malheureusement. Les caisses-maladie font une
distinction artificielle entre soins et soutien et refusent sou-
vent de financer les prestations de soutien. Pendant des an-
nées, la plus grande pomme de la discorde concernait l'ali-
mentation. Certaines caisses-maladie ne veulent pas payer
pour que U'ASD prépare le repas des personnes souffrant de
démence ou les guide pour qu’elles mangent. Par exemple,
'ASD prépare un plat cuisiné pour un client car il oublie de
manger et ne mange que lorsqu'’il voit une assiette devant
lui. Certaines assurances acceptent de considérer cela
comme de l'assistance individuelle et paient 10 minutes par
repas pour de tels services. D'autres, en revanche, refusent
de financer ces prestations, car elles ne prennent en compte
que la description de l'action et jugent par conséquent qu'il
s'agit d'une tache relevant de l'aide ménagére qui, selon la
loi, doit &tre payée par le client. Mais cette prestation de
soutien est directement liée a ladémence et constitue donc
une nécessité en matiére de soins. Il est incompréhensible
que certaines caisses-maladie aient si peu confiance dans
l'expertise et Uefficacité de 'ASD, surtout quand il s'agit de
l'alimentation des personnes atteintes de démence. Il est
urgent que quelque chose change a ce sujet.

SSA: Quand une infirmiére de 'ASD répete plusieurs fois
«bon appétit» & un client pour qu'il prenne une fourchette
pleine de nourriture, il s'agit d'une contribution importante
asonindépendance. Un arrét du Tribunal fédéral précise que
l'aide apportée aux clients en matiére d’alimentation doit
étre clairement classée parmi les mesures qui permettent a
l'assuré de continuer a vivre dans son propre logement. Il ne
s'agit pas d'une aide matérielle, mais d’une aide personnelle
pour faire face a la vie quotidienne, qui doit étre financée
par les assurances. Mais bien que nous nous référions a cet
arrét, certaines caisses-maladie nous font mordre la pous-
siére et les colts sont répercutés sur le client. Cela m'agace
que la séparation artificielle entre les soins et le soutien
conduise a ce que les soins nécessaires aux personnes souf-
frant de démence deviennent une question d’argent.

Comme déja évoqué, '’ASD accompagne également
les proches des personnes atteintes de démence.

Y a-t-il la aussi des problémes de financement?

BHE: Les caisses-maladie comprennent généralement com-
bien il est important de conseiller les proches. Cependant,

tous nos services dans ce domaine ne peuvent pas étre fac-
turés. Pour les proches surchargés, nous établissons parfois
une sélection d'offres pour un lit de vacances, ce que les
caisses-maladie ne considérent pas comme de la coordina-
tion. En raison du manque de financement pour de telles
prestations de soutien, de nombreux fonds de soutien dont
UASD peut bénéficier ont heureusement été crees.

SSA: Les dons permettent généralement de financer plus
rapidement et plus facilement les prestations de soutien.
Nous nous en réjouissons car il arrive que les caisses-mala-
die refusent de payer des services destinés aux proches,
parce qu'elles les classent dans la catégorie accompagne-
ment/soutien et non dans la catégorie conseil et ne veulent
donc pas les financer. Cependant, de tels problemes -
contrairement a ceux liés a l'alimentation —sont plutét rares.

Afin d'améliorer le financement de la prise en charge
des personnes atteintes de démence, les associations
faitiéres des soins ambulatoires et des EMS ont
récemment élaboré une proposition sur la maniére
dont les prestations de soins spécifiques a la dé-
mence pourraient étre incluses dans I'Ordonnance
sur les prestations de 'assurance des soins (OPAS).
Espérez-vous que cela conduise a une amélioration?
SSA: Nous avons déja élaboré un catalogue de prestations
trés complet dans 'OPAS. Si nous continuons a ajouter un
nombre grandissant de différenciations, la principale consé-
quence sera que la documentation en matiére de soins de-
viendra encore plus compliquée.

BHE: Il serait préférable d'introduire un systéme qui facilite
globalement le financement des soins aux personnes at-
teintes de démence. Si je pouvais choisir, j'opterais pour un
montant forfaitaire: les experts détermineraient combien
de temps I'ASD aurait a disposition pour chaque niveau de
démence. La maniére dont les heures et les minutes accor-
dées seraient effectivement utilisées pourrait étre définie
par 'ASD, de concert avec les clients et leurs proches.
SSA: Grace a un montant forfaitaire, 'ASD pourrait se
concentrer sur la prise en charge des personnes atteintes de
démence au lieu de constamment «minuter» et justifier ses
interventions. Le financement des soins aux personnes at-
teintes de démence dépend de la documentation précise de
nos prestations et le travail administratif est devenu énorme
pour I'ASD et les caisses-maladie. Une simplification du sys-
téme serait un soulagement pour toutes les parties.

BHE: Toutefois, au vu de l'évolution démographique, il ne
sera probablement pas possible a l'avenir pour les respon-
sables du financement des soins de payer l'ensemble des
prestations de soutien. C'est pourquoi il est également im-
portant que de nombreux bénévoles s'engagent pour les
personnes atteintes de démence. UASD de la ville de Lu-
cerne a donc elle-mé&me mis sur pied un tel groupe de bé-
névoles.



MAGAZINE AIDE ET SOINS A DOMICILE 4/2020 | AOUT/SEPTEMBRE

Afin de créer un terrain propice a un tel engagement,
la SND s'efforce de sensibiliser la société a cette
question, car la démence reste un sujet tabou. Com-
ment U'ASD peut-elle agir contre une réticence large-
ment répandue: la peur du contact?

BHE: La peur du contact résulte aussi de l'impatience qui regne
dans notre société, car les personnes souffrant de démence
ont besoin de beaucoup de temps et de patience. Afin d'amé-
liorer la compréhension vis-a-vis des personnes touchées, nous
devons continuer a éduquer et fournir un grand nombre d'in-
formations. Par exemple, 'ASD peut participer a des manifes-
tations qui permettent a la population d'échanger avec les per-
sonnes concernées. En 2019, un événement public axé autour
duchantaeulieu a Lucerne auquel ont participé des personnes
atteintes de démence. De nombreuses personnes en bonne
santé ont été étonnées de constater que des personnes souf-
frant de démence ne pouvant plus bien parler puissent mer-
veilleusement chanter. De telles occasions font tomber les bar-
rieres — mais nous ne parviendrons jamais a ce que la maladie
n'effraie plus. Tout le monde craint la perte progressive de ses
capacités cérébrales ou de celle de ses proches.

SSA: La démence nous fait prendre conscience de notre fini-
tude. Beaucoup de gens ne peuvent pas le supporter. Toute-
fois, afin d’améliorer l'intégration des personnes concernées,
le secteur public est également appelé & apporter son aide:
par exemple, une commune peut aspirer au label «Commune
amie de la démence» et, dans ce contexte, sensibiliser l'en-
semble de ses habitantes et habitants a cette question.

Pour finir, revenons a la pandémie de COVID-19. Les
experts estiment qu'une crise est aussi une opportu-
nité [voir l'interview p. 12]. Que peut apprendre

la Suisse des expériences de ces derniers mois en ma-
tiere de soins aux personnes atteintes de démence?
SSA: L'un des aspects positifs de la crise a été la collabora-
tion extrémement bonne entre les différentes organisations
de santé, ici, dans le Knonaueramt. J'espére que cela favori-
sera la sensibilisation aux soins intégrés. En ce qui concerne
les personnes atteintes de démence, il y a beaucoup de
choses qui peuvent étre mieux faites lors d’'une éventuelle
prochaine pandémie. Par exemple, nous devrions réfléchir a
la maniére dont nous pouvons prévenir a l'avenir l'isolement
des personnes atteintes de démence, notamment par des
mesures d’hygiéne strictes. 'espere que notre société tire-
ra les lecons de la crise du COVID-19 sur le long terme.
BHE: A Lucerne, nous avons pu mettre en place ces dernieres
années des services perméables destinés aux personnes
atteintes de démence: quand un proche est débordé, une per-
sonne atteinte de démence peut étre installée dans un foyer
dans 'heure qui suit et y rester jusqu'a ce que toutes les per-
sonnes concernées aient trouvé une bonne solution de suivi.
A Uheure du COVID-19, cette perméabilité a cependant été
complétement supprimeée. Et ce, malgré le fait que le nombre

de proches surmenés a littéralement explosé en raison de la
fermeture des structures d’aide. A 'avenir, des mesures aussi
radicales devraient étre évitées. Par exemple, lors de la pro-
chaine situation extraordinaire, il faudrait que les accueils de
jour et les admissions en foyer restent une possibilité pour les
personnes atteintes de démence. |'espére aussi vivement que
nous tirerons les lecons de cette pandémie, car trop de proches
aidants ont été mis dans une situation précaire et trop de per-
sonnes atteintes de démence ont souffert d'isolement forcé.

Interview: Kathrin Morf

Sonja Santi; ASD de Knonaueramt: Sonja Santi est infirmiere dipl6-
mée spécialisée en psychiatrie, titulaire d'un MBA en Care Manage-
ment et d'un CAS en Forensic Nursing. Elle travaille au sein de l'orga-
nisation d’ASD de Knonaueramt (ZH) comme Care Manager et est
membre de l'équipe qualité depuis aolit 2018. Les quelque 160 em-
ployés de l'organisation ont tous des connaissances actualisées sur la
démence et prennent collectivement en charge les clients atteints de
démence. L'organisation compte également dans ses rangs un expert
en matiére de démence qui conseille les employés et les antennes
face aux cas complexes. En tant que Care Manager, Sonja Santi est ap-
pelée a traiter des questions financiéres complexes liées a la démence.
A l'avenir, 'ASD de Knonaueramt a l'intention de se concentrer sur les
équipes continues: une telle équipe est en train d’étre mise en place
dans une premiére antenne. Elle s'occupera exclusivement des clients
atteints de démence. www.spitexka.ch.

Barbara Hedinger; ASD de la ville de Lucerne: Barbara Hedinger
est experte en soins avec une formation postdipléme de clinicienne
de niveau Il. Elle est membre de la direction de l'organisation d’ASD
de la ville de Lucerne depuis 13 ans, ou elle est notamment respon-
sable du service spécialisé dans la démence. Elle est titulaire d'un DAS
en Coaching ainsi qu’en Démence et Mode de vie et dirige nombre de
cours et réunions a l'interne et a l'externe sur le theme de la démence.
Au sein de l'organisation d’ASD de la ville de Lucerne, les quelque

350 employés ont tous recu une formation de base sur la démence.
Selon Barbara Hedinger, une formation supérieure est particuliére-
ment importante dans le domaine de l'évaluation. Depuis cinqg ans,
I'’ASD lucernoise s'appuie également sur des équipes continues: les
personnes atteintes de démence sont prises en charge par une équipe
permanente composée de deux professionnels des soins diplomés

et de deux assistantes en soins et santé communautaires (ASSC). En
cas d’interventions de nuit, une deuxieme équipe prend le relais.

Les experts en démence prodiguent également des conseils a tous les
autres employés, notamment en matiéere de détection précoce de la
démence. Selon Barbara Hedinger, le systéme de continuité a fait ses
preuves car les employés et les clients atteints de démence se voient
avec une grande régularité, ce qui favorise la compréhension et la
confiance mutuelles. www.spitex-luzern.ch.
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