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THEMES ABORDES

Enquéte sur la qualite de la prise en charge
centrée sur la personne en EMS : pourquoil,
comment?

Qui a participée?

Résultats concernant I'autodéetermination

Hes
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POURQUOI ?

Qualité de vie : importance de la perception
subjective des personnes concerneées

Surtout chez résidents d’EMS, indicateurs objectifs (état
sante, absence d’escarres, de chutes...) ne suffisent pas

Résultats de I'enquéte RESPONS (1’035 reéesidents
de 51 EMS francophones et germanophones) :

Les résidents sont tres satisfaits pour la plupart des
dimensions, mais ils sont plus partages concernant la
prise en charge centrée sur la personne

Sommerhalder, K., Gugler, E., Conca, A., Bernet, M., Bernet, N., Serdaly, C., & Hahn, S. (2015). Qualité

de vie et des soins en EMS — Résultats descriptifs de I'enquéte aupreés de résidant-e-s Hes
d’établissemements médico-sociaux en Suisse. Residents’ Perspectives of Living in Nursing Homes in

Switzerland (RESPONS). Bern.
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DOMAINES ABORDES

Relations avec le
personnel

5 QF: Pouvez-vous vous confier a
quelqu’un qui travaille ici ?
QO: Quelles sont les choses que
vous appreéciez le plus dans vos
contacts avec le personnel ?

Participation aux
activités

3 QF: Y a-t-il des activités le
week-end qui vous font plaisir ?
QO: Y a-t-il des activités qui vous
manquent ici, que vous aimeriez
pouvoir faire ?

Auto-détermination

2 QF: Pouvez-vous modifier les
choses que vous n'aimez pas ici ?
QO: Que faites-vous quand vous
avez besoin de quelque chose, ou

que guelque chose ne vous
convient pas ?

Participation des
proches

3 QF: Trouvez-vous que VoS
proches recoivent de 'EMS les
informations dont ils ont besoin ?
QO: Qu’aimez-vous faire avec
ceux qui vous rendent visite ?
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QUESTIONS POSEES

Auto-détermination — questions ouvertes

Que faites-vous quand vous avez un probleme? Quand
vous étes insatisfait de quelque chose ? Quand vous
avez besoin de gquelque chose?

A qui pouvez-vous vous adresser dans ces situations ? Que
souhaiteriez-vous changer ici ?

L'AUTO-
PETERMINATION
C'EST JUSQUA
18H /!f

Hes
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QUESTIONS POSEES

Auto-détermination - Questions fermeées

RESPONS: Pouvez-vous modifier les choses que vous
n’aimez pas ici ?

0 1 2 3 4 5
Non En partie Oui Nesait | Neveut N-'on
pas pas pertinent

Reid et al.: Trouvez-vous que vous étes associé aux

décisions qui concernent vos soins et votre

accompagnement ?

1 i 3 4 5 b ]
Comp]etement en olutiten déaccord | Plutét d'accord ComPIetement Nesait | Neveut an
désaccord d'accord pas | pas | pertinent

Hes
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Qui a participe?

PIHET Sandrine
KIPFER Stephanie
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CRITERES D’INCLUSION

Comme pour I’'enquéte RESPONS:

Troubles cognitifs absents a modéreés
(Cognitive Performance Scale <4)

Capacite de participer a un entretien d’environ
45 minutes en francais ou en allemand

Etre volontaire pour participer

Hes
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DEROULEMENT DE L’ENQUETE

Un membre de I'équipe de recherche HEdS quicoordonnera le projet prend contact aveg

h 4
— : S : N Pour Caque
Entretien d'information et de planification avec directeur et infirmier c

v EMS

L'EMS envoie |a liste des résidents susceptibles de participer et |a liste des proches de ceux qui ne pé -
volontaire

La HEdS sélectionne aléatoirement dans les listes 20 résidents et 10 prochesfle résidents qui
\ 4

L’EMS invite les 20 résidents choisis a participer (remise information écrite et

Information écrite envoyée aux proches par coordinateur HEdS, puis

invitation a la séance d'information) > appel téléphonique dans la semaine qui suit
Séance d'information aupres des . R
- S . Information aupres du personnel
résidents choisis et intéressés, par soignant par EMS
intervieweurs HEdS s pa
\4 \
Entretiens avecles résidents (1-2 jour) Entretiens avec 10 proches (lieu selon leur choix, év. par téléphone):

Les personnes intéressées signent avant l'interview un consentement éclairé Les personnes intéressées signent avant I'interview un consentement
Entretiens avec 10 résidents (env. 45 min/résidents) dans piece de 'EMS ou éclairé

confidentialité est garantie
Demande accord des residents interviewes pour contacter leur proche

| v

Transcription des interviews, analyses des interviews et des données, rédaction d’un rapport final par I’équipe de recherche HEdS

Hes
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QUI A PARTICIPE ?

12 EMS entre 2017 et mi-2018, 5 VD,
5 FR-F, 2 FR-D, soit 140 résidents
(10-13 par EMS)

Caracteéristiques des résidents
76% de femmes, age median 88 ans (61-99)

Dans 'EMS depuis 1.75 ans (médian; 1 mois - 20
ans), 91% en chambre individuelle

dépendance aux soins modérée (median 3.9, Q1
3.3, Q3 4.5, échelle 1-5), troubles cognitifs
absents ou legers (aucun 27%, tres legers 28%o,
légers 34%, modérées 12%, echelle 0-6)

Hes
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Résultats concernant
I’autodéetermination
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CHANGER ce que je n’aime pas

Pouvez-vous changer
ce gue vous n'aimez
pas ici?

Hnon
Clen partie
BHoui

Clnon reponse

Nettement moins
bon que les résultats
de RESPONS en
Suisse Romande :
34906 non

14%6 en partie
5296 oul

Hes so
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CHANGER CE QUE JE N'AIME PAS

Pouvez-vous modifier les choses que vous n’aimez pas ici ? (%)

100
2
8
7
6
5
4
3
2
1

C D E

B Non ®EnN partie ®Oui Non réponse

(@)
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o

o
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o

o

o

o

o
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ASSOCIE AUX DECISIONS

Etes-vous associé aux
decisions gui concernent vos
soins et votre
accompagnement?

B compléterment en désaccord
Clplutéet en désaccord
Eplutet d'accord

B complétement d'accord
Clhon réponse

Hes so
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ASSOCIE AUX DECISIONS

Etes-vous associé aux décisions qui concernent vos soins et votre
accompagnement ? (%)

100
9
8
7
6
5
4
3
2
1

A @ E F G H J K L

B completement en désaccord m plutdét en désaccord
® plutdt d accord B completement d accord

o

o
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o
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THEMES CENTRAUX

Tension entre déependance et autonomie
La mobilité, clé du sentiment de liberté
Pouvoir décider de petites choses

Diversité des besoins et des manieres de les exprimer

Hes
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DEPENDANCE & AUTONOMIE

Le poids de la dépendance...

«Tout le monde est gentil. Moi ce qui m’ennuie le plus c’est
de devoir toujours appeler quelgu’un. Je peux rien faire
toute seule. Ca, ca colte je trouve, c’est ca le plus dur.»

...couplé a un grand besoin d’autonomie...

«Moi, je suis libre, j’ai méme la clé pour rentrer. Je peux
rentrer a minuit si je veux!»

«Mais tant que je peux, j’essaie de faire moi-méme,
pour me maintenir. Parce que le jour ou je demanderai

de l'aide je ne pourrai plus apres. Oui, ca sera la fin de Hes
I'indépendance si on peut dire. »
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DEPENDANCE & AUTONOMIE

... et parfois aussi le besoin d’étre rassureé

«On me dit : "Vous étes passablement autonome, alors vous
n'avez gqu’a faire ca vous méme". Ca me taquine et puis en
méme temps ¢ca m’énerve parce que ce n’est pas ca que je
voulais. J'aurais voulu gu’ils aient un tout petit peu plus d’aide
malgreé le fait que je sois autonome, comme ils disent. Est-ce
que vous m’avez vu marcher quand je sors ? On pourrait me
dire : "Est-ce qu’on prend ton bras ? Tu veux marcher avec
nous ?" Voila ce que j’aimerais, un tout petit peu plus
d’attention.»

Hes
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DEPENDANCE & AUTONOMIE

La difficulté de I’attente, quand on est blogué sur les
toilettes, quand la personne qui a promis de repasser
dans 5 minutes ne revient pas, ou la nuit quand on
pense que d’autres ont plus besoin que nous mais
gue le temps semble tres long...

« lls sont 3-4 infirmieres qui babillent, enfin qui parlent de
leur travail, je pense. Arrivent des residents, et puis tout le
monde attend pour se faire servir le petit dejeuner. Une fois
par semaine il y a la douche. Alors ¢a, on ne sait jamais qui
c’est qui fait la douche, Il faut attendre, il faut attendre, il faut
attendre. »

Hes
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DEPENDANCE & AUTONOMIE

« C’est ce que je reproche vraiment le plus, qu’elles
viennent tard quand je sonne, qu’elles viennent méme pas
me répondre. Ou bien quand je suis aux toilettes, que j’ai
besoin d’aide, j’ai beau sonner, je suis toute seule. »

Hes
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MOBILITE & LIBERTE

«Avoir une certaine liberté, c’est ce a quoi j'aspire. Mais
comme l'autre jour, j'ai été encore a L (lieu). J'y vais seul.
"Ah, il ne faut pas y aller seul, si vous tombez!". Et jJe me
dis : "J'essaie de me libérer un peu. »

«Avant les dames avaient le temps d’aller me promener
dans ma chaise roulante. Ca c’est fini, pourtant c’etait
tres important.»

«Je suis une personne qui a toujours aime sortir. Et ici je

me sens prisonniere. Je ne peux jamais aller au village

comme j'aimerais, juste pouvoir tranquillement descendre

seule au village, et revenir. Je n'arrive plus a remonter

seule. Ca me manque, de voir parfois d’autres gens.» Hes
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DECIDER DES PETITES CHOSES

D’avoir une machine a café dans la chambre, d’étre
coiffée et maquillée avant de sortir, de sa place a la
salle a manger, des aliments que I’'on voudrait ou ne
voudrait pas manger, de qui donne la douche...

« C’est la vie qui est differente, vous voyez ? Nous, a la
maison, on fait ce qu’on veut, on se leve quand on veut, on
se couche quand on veut. La, personne vous dit rien, mais il
faut qguand méme se lever assez vite, comme ¢a on est sdr
d’avoir le déjeuner. »

« Moi, j’étais plus propre quand j’étais chez moi. Parce que je
me douchais tous les jours. Ici, c’est une fois par semaine.
C’est pas beaucoup. » Hes
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DECIDER DES PETITES CHOSES

Ca permet de maintenir nos petites habitudes, qui
sont un morceau de notre identite...

«Pour les repas on a dit ce qu’on aimerait déja. Parce qu’il y
a des choses que, nous, on aimerait, et puis qu’ils ne font
jamais, parce que c’est vieux jeu. Mais maintenant, on a eu
une petite conférence a ce sujet, puis c’est vrai, alors ils nous
font. On dit ce qu’on aimerait et puis ils font, oui. »

« Non, moi j’étais une leve-tot, ca m’énerve d’étre encore au
lit a... Avant moi a 5 heures, j’étais déja debout. Toute ma
vie, j’ai toujours eté de bonne heure. Parce qu’on était

paysans quand j’étais petite. »
Hes
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DIVERSITE BESOINS & EXPRESSION

Ceux qui osent dire!

«L’autre jour on a discuté avec la responsable et j’ai dit tout
bétement "j’aimerais une baguette de pain, au lieu d’avoir du
pain coupé". Et puis elle m’a dit "s’il n’y a que ca pour votre
bonheur !". JJaurai ma baguette. Voila! »

«Alors moi avec ma langue je peux tout dire. Quelgque chose
qui ne me plait pas, je le dis. Quelque chose qui me plait
beaucoup, je le dis.»

Hes
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DIVERSITE BESOINS & EXPRESSION

Ceux qui se génent de dire, ne veulent pas déranger,
trouvent que les soighants devraient deviner...

«Alors ces infirmieres, elles ont beaucoup de travail. Alors on
n‘aime pas tellement déranger. Alors, on ne dit rien et, puis,
on cache un peu. Et c’est faux mais... Et puis, il nous disent,
"il faut seulement dire"! Mais c’est bien facile a dire. Bien sir
a la maison on disait plus facilement. C’était neutre. Tandis
qu’ici c’est... on naime pas déranger, comme je vous dis.»

Hes
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DIVERSITE BESOINS & EXPRESSION

« Je garde pour moi, oui, je ne veux pas me
plaindre. Ca, c’est la derniere des choses que je
fais, je préfere garder le poids sur moi que de me
plaindre toute la journée. Ca, je ne fais pas. »

«Je tempéte dans mon coin, je rouspete tout seul. C’est
pour pas qu’on me voie en colere. Alors, je ne réponds rien,
et puis je me mets dans un coin, ou je pleure alors comme
une madeleine. Parce que moil, je suis un saule pleureur. »

Hes
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DIVERSITE BESOINS & EXPRESSION

Beaucoup passent par leurs proches...

«J’al une fille qui est infirmiere. Ca lui arrive de parler avec les
animateurs, et il y a des résultats. Parce qu’elle est infirmiere.»

«0Oh oui, mes filles elles parlent beaucoup. Sitot qu’il y a
quelque chose... elle vont parler. Alors la, elles laissent pas en
arriere. Elle sont la "ma maman elle voudrait que c¢a soit
comme ca et comme ca". Voila.»

Hes
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EN RESUME

L’autodétermination est essentielle pour
maintenir le sentiment d’autonomie mais elle est
délicate a maintenir en raison de:

Dépendance, limitations de mobilité
Difficultés a exprimer ses besoins

Manque de temps et de continuité dans les
relations

Cultivons la dans les petits choix et la
possibilitée de faire de petites sorties!

Hes
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MERCI de votre attention

Haute école de santé Fribourg

Hochschule fur Gesundheit Freiburg T. 026 429 60 00
Route des Arsenaux 16a heds@hefr.ch
1700 Fribourg/Freiburg www.heds-fr.ch
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