Les soins centrés sur la personne
dans la prise en charge de la
démence : une vision a clarifier

Les professionnels de la santé s’€loignent de plus en plus d’un modele de soins axé sur les
taches et sur les seules exigences professionnelles pour se tourner vers un modele de soins
holistique qui tient compte du point de vue des patients et de leurs expériences et de leurs
besoins. Dans le domaine de la démence, ce changement a été le plus souvent décrit comme
un mouvement vers les « soins centrés sur la personne ». Malgré une abondante
documentation sur le sujet, on connait encore tres mal la définition et la mise en pratique
actuelles de cette philosophie. Le présent article offre un apercu des données disponibles sur

cette approche.
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Le concept de « personne » est au
centre des débats actuels sur le
début et la fin de la vie!, I’évaluation
de la compétence* et la souffrance
humaine*. Préconisés dans 1’approche
thérapeutique, les soins holistiques de
la démence sont plus connus sous
I’appellation « soins centrés sur la
personne » (méme si les expressions
« soins individualisés », « soins axés
sur le résident » et « soins axés sur le
patient » sont aussi utilisées) et se
basent sur diverses sources, notam-
ment la psychologie sociale du pro-
fesseur Tom Kitwood®.

Les soins centrés sur la personne
dans la prise en charge de la
démence ont vu le jour en réponse a
une vieille culture des soins®’ qui
1) réduit la démence a un strict
phénomene biologique®; 2) est axée
sur les taches a accomplir; 3) repose
sur des méthodes de contrdle, dont les
contraintes chimiques et physiques’,
la mise en établissement et les médi-
cations superflues; 4) dévalorise 1’in-
fluence et I’identité individuelle des
personnes atteintes de démence. Par
contraste, les soins de la démence
centrés sur la personne sont dictés par
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un systeme de valeurs et met I’accent
sur 1’indépendance, le bien-étre et
I’autonomie des patients et des
familles', en plus de « permettre a la
personne de se sentir soutenue, va-
lorisée et acceptée socialement''. » La
promotion des soins centrés sur la
personne est aussi une réponse au
manque de recherches sur la démence
et a 'influence et a la subjectivité des
personnes atteintes de démence'.

Identité individuelle

Selon Kitwood’, I’identité individuelle
est « une position ou un statut dévolu
a un étre humain par les autres dans le
contexte des relations et dans le con-
texte social [...], statut qui suppose la
reconnaissance, le respect et la con-
fiance. [TRADUCTION LIBRE] »
Le but des soins de la démence est de
« maintenir ’identité individuelle du
patient, malgré 1’altération de ses fa-
cultés mentales’. » La considération de
I’identité individuelle comprend la
reconnaissance « du caractere central
des relations, du caractére unique de la
personne [et] de sa personnalité
propre’. » Quand on s’intéresse seule-
ment a la maladie et a son traitement,



on ne tient pas compte de 1’identité
individuelle du patient, et on le traite
comme un objet passif, ce qui ne peut
étre que néfaste.

Les soins centrés sur la personne
sont fondés sur le principe éthique
suivant lequel tous les €tres humains
ont une valeur en soi et sont dignes de
respect, peu importe leur incapacité, et
sur la conviction que les personnes
atteintes de démence peuvent avoir
des vies pleinement satisfaisantes®
(tableau 1). Au cceur des soins centrés
sur la personne se trouve le principe
selon lequel I’expérience de vie d’une
personne, sa personnalité unique et
son réseau de relations doivent étre
valorisés et pris en considération par le
personnel des établissements de soins.
Ce point de vue se base sur I’observa-
tion qu'on ne peut pas réduire la
démence seulement a des effets des
Iésions neuropathologiques, mais
qu’elle est plutdt la combinaison de
facteurs, tels que la personnalité, 1’ex-
périence de vie, la santé physique, 1’ at-
teinte neurologique et la psychologie
sociale. Ainsi, ne regarder que les
pertes ou la détérioration de 1’état du
patient peut renforcer les perceptions
négatives et les traitements inadéquats,
tout en ayant aussi des répercussions
importantes sur la progression de la
maladie.

Plusieurs études ont souligné I'im-
portance de l’estime de soi pour le
bien-étre global des personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer (MA)"".
Les soins centrés sur la personne
supposent donc 1’établissement et le
maintien d’environnements sociaux
agréables et offrant un bon soutien
pour les personnes atteintes de démen-
ce (tableau 2). On peut alors rehausser
I’identité¢ individuelle des personnes
atteintes de démence en favorisant
leurs émotions positives, en mettant de
I’avant leurs capacités ou leurs compé-
tences et en aidant a guérir leur
blessure psychologique®.

Par I’établissement et le soutien
d’interactions positives, par la stabi-
lité et la sécurité des relations, on

Tableau 1
Définition des soins centrés sur la personne atteinte de démence

1. Soins centrés :
a. sur la personne en entier, et non pas seulement sur le cerveau malade;

b. sur les habiletés restantes, les émotions et les capacités cognitives, et non pas
sur les pertes;

c. sur la personne selon son sexe et sa situation familiale, culturelle et ethnique.

2.Soins centrés sur une société dans son ensemble et sur ses valeurs.

Adaptation de : Cheston R, Bender M. Understanding Dementia: The Man with the Worried Eyes.
Jessica Kingsley Publishers Ltd., London, 1999, p. 12.

Tableau 2
Interactions positives dans les soins centrés sur la personne
atteinte de démence

Interactions sociales

Reconnaitre : reconnaitre la personne comme un étre unique qui a un nom;
cette reconnaissance suppose la communication verbale et le
contact visuel;

Négocier : consulter la personne au sujet de ses préférences, de ses choix,

de ses besoins;
Collaborer :  « s’associer » avec la personne soignée pour accomplir une tache;
Jouer : encourager la personne a exprimer sa spontanéité et sa personnalité;
Stimuler : favoriser des interactions qui utilisent les sens;
Féter : célébrer toute chose que la personne trouve « réjouissante »;
Détendre :  offrir un réconfort personnel étroit (p. ex. : tenir les mains).

Interactions psychothérapeutiques

Valider : reconnaitre les émotions et les sentiments de la personne et y
répondre, faire preuve d’empathie;

Encadrer : accorder a la personne un espace ou elle se sent a I'aise et ou elle
peut étre elle-méme;

Faciliter : permettre a la personne d’utiliser les capacités qui lui restent;

ne pas insister sur les erreurs.

Les personnes atteintes de démence peuvent jouer un rdle prépondérant pour :

Créer :
Donner :

offrir spontanément une réponse a l'interaction; affirmer ce fait;
se révéler soi-méme d’une maniére émotionnelle positive et utile.

Adaptation de la référence 15.

peut « fortifier » continuellement
I’identité individuelle des personnes
atteintes de démence. Voici des mé- étre a la fois physique et psy-
thodes psychothérapeutiques précises chologique;
visant a faciliter ce type de relation : 3) la facilitation — « la permission

1) la validation — 1’ acceptation de la donnée a une personne de faire
réalité et du sentiment d’étre

ce qu’elle ne pourrait faire seule
vivant, lié aux autres et réel;

autrement, et ce, en lui fournis-
2) Pencadrement — 1’existence d’un

sant les éléments... qui lui
« espace psychologique » ou la manquent’. »

tension et la vulnérabilité peuvent
étre exprimées. Le soutien peut
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Signes de l'identité
individuelle

Les soins centrés sur la personne ont
été encouragés par des rapports de
premiere main sur I’expérience avec
la démence'*" et par quantité d’étu-
des révélant les bienfaits de favoriser
I’identité individuelle chez des per-
sonnes qui en sont atteintes.

Les qualités de I’identité indivi-
duelle comprennent la conscience de
s0i'®, la subjectivité”®?®, la capacité de
donner un sens selon le contexte*?, la
parole signifiante®, la sexualité®, le
comportement expressif, 1’autono-
mie®, les habiletés sociales et cogni-
tives”, le sentiment intact d’identité
personnelle et sociale”, I’humour et
I’individualité®, la capacité d’influen-
ce et la capacité de valoriser*. Méme
si les personnes atteintes de démence
voient leurs capacités linguistiques
réduites a mesure que la maladie pro-
gresse, elles sont souvent capables de

approprié peuvent parfois connaitre
une « inversion de la démence »,
c’est-a-dire apprendre et expérimen-
ter une clarté cognitive malgré I’at-
teinte neurologique dégénérative®.
Ce phénomene indique le potentiel
considérable des personnes atteintes
de démence et les rdles importants
qu’elles peuvent jouer dans leurs
soins et dans les décisions qui
touchent leur vie lorsqu’elles recoi-
vent un soutien et des services adé-
quats.

Avantages des soins centrés
sur la personne
Plusieurs études ont révélé des résul-
tats positifs a la suite de I’implanta-
tion des soins centrés sur la personne.
Amélioration de la qualité de vie.
Burgener et ses collegues™ ont cons-
taté qu’une approche centrée sur la
personne, y compris le maintien des
activités sociales, des activités et des

Les soins centrés sur la personne sont fondés sur le principe
éthique suivant lequel tous les étres humains ont une valeur
en soi et sont dignes de respect, peu importe leur incapacité,
et sur la conviction que les personnes atteintes de démence
peuvent avoir des vies pleinement satisfaisantes®.

compenser avec la communication
extralinguistique, par exemple avec des
gestes®’. La personne atteinte de dé-
mence n’est pas simplement une vic-
time passive, mais aussi un étre
humain qui « cherche activement a
donner du sens a ce qui lui arrive et a
composer avec ce phénomene'. »

Les discussions portant sur les
soins de la démence dans la docu-
mentation bioéthique font aussi la
promotion du traitement et des soins
en fonction de I’identité individuelle®®
et de « I’éthique du quotidien »*, ou
I’accent est mis sur « I’individualité
qui s’exprime dans un contexte précis
et par les relations avec les autres®. »

Il y a aussi des données selon
lesquelles les personnes atteintes de
démence a qui on offre un soutien

plaisirs passés, était associée a des
effets bénéfiques au chapitre de la
qualit¢ de vie chez les personnes
atteintes de la MA. Ils ont aussi
observé que la qualité de la relation
entre les aidants et les personnes
atteintes de démence était associée au
degré de dépression du patient, a son
bien-étre psychologique et a des
comportements productifs.
Diminution de [agitation du
patient. Matthews et ses collabora-
teurs™ ont constaté qu’une interven-
tion adaptée aux besoins du patient en
ce qui concerne |’agitation et les
structures du sommeil, ou on insiste
sur la liberté de choix du patient pour
I’organisation des activités (repas,
toilette, activités en salle commune,
heures du coucher), aboutissait a une
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diminution de I’agitation verbale et du

stress du personnel, qui se montrait

alors plus tolérant envers les com-
portements des résidents.

Amélioration de la structure du
sommeil. Richards et ses collegues”
ont constaté qu’une intervention
visant a individualiser les activités, en
respectant les intéréts passés et les
capacités actuelles des participants,
conduisait a une amélioration du
sommeil nocturne et a une réduction
des siestes pendant la journée.

Maintien de Uestime de soi. Sabat
et ses collegues” ont constaté que,
lorsque I’entourage de la personne
atteinte de démence tient compte des
caractéristiques positives de la per-
sonnalité de celle-ci et lorsque cette
derniere se voit offrir ’occasion de
s’exprimer, elle a une meilleure
estime de soi et elle est beaucoup
moins anxieuse, triste, colérique, en
plus d’avoir moins le sentiment d’€tre
un fardeau pour les autres.

Des stratégies précises pour la
pratique professionnelle des soins
centrés sur la personne ont aussi été
abordées dans la documentation et
elles incluent :

* des évaluations qui reconnaissent
et qui tiennent compte des choix
des patients, de leurs familles et de
leurs proches™;

e des évaluations qui sont faites
sans jugement de valeur et qui
établissent des relations de con-
fiance®;

* Toffre de différentes options pour
la question du bain, comme la
toilette a la débarbouillette®;

* des activités qui sont adaptées aux
habiletés cognitives restantes de
la personne atteinte de démence®;

* des services qui tiennent compte
des différences culturelles*'#*;

* 1’évaluation continuelle de la per-
sonne atteinte de démence et la
participation des proches a la
planification des soins®;

* la reconnaissance des vocalisa-
tions comme tentatives de com-
muniquer®;



* le recours aux « biographies »
(expérience de vie) et aux profils
personnels des patients*.

Au cceur de ces méthodes se trouve
I’établissement de relations positives
entre toutes les personnes participant
aux soins. De fait, la qualité des soins
est tributaire de la compréhension de
la vie et de I’identité du patient et de la
stimulation des relations entre aidant
et aidé.

Barriéres
Malgré les découvertes positives au
sujet des soins centrés sur la personne,
la promotion de ce type de soins se
bute a des difficultés de plusieurs
ordres. D’abord, il n’y a qu'un con-
sensus faible sur la définition de
« soins centrés sur la personne »***.
Schwartz et ses collaborateurs®
écrivent : « [...] malgré que ces prin-
cipes soient largement répandus, les
praticiens qui favorisent une approche
centrée sur la personne font face a un
paradoxe qui empéche la perception et
la compréhension de ses avantages
particuliers et qui masque son objectif
premier. Il n’y a pas de définition
reconnue de 1’approche centrée sur la
personne. [TRADUCTION LIBRE] »
Les soins centrés sur la personne
sont le plus souvent décrits en termes
abstraits de qualité, plutot que sous la
forme de lignes directrices sur la
maniere dont on peut atteindre cette
qualité”. Ces soins constituent a la
fois une approche philosophique et
une composante pratique pour la
prise en charge des patients. Ils ont
des significations officielles et offi-
cieuses ainsi que des répercussions
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