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Fiche d’information: qualité de vie des personnes
agees — L’avancée en age des personnes en
situation de handicap cognitif

On observe également avec satisfaction que I'espérance de vie chez les personnes
souffrant de troubles cognitifs a tendance a augmenter de maniére significative depuis
plusieurs années. Dans I'ensemble cependant, 'espérance de vie des personnes
atteintes de troubles cognitifs est encore nettement inférieure a celle du reste de la
population. Elle est encore plus faible chez les personnes atteintes de handicaps graves
et multiples, les personnes atteintes de trisomie 21 et les hommes souffrant de troubles
cognitifs (Muller, Kuske, Govert & Wolff, 2016). Les troubles cognitifs comprennent les
troubles de la capacité d’apprentissage et du développement général. Des troubles
psychiques supplémentaires, des difficultés auditives et visuelles ou des handicaps
physigues peuvent justifier un besoin de soutien supplémentaire. Les personnes atteintes
de troubles cognitifs représentent un groupe trés hétérogéne.

En vieillissant, I'état de santé des personnes atteintes de troubles cognitifs est
globalement plus mauvais que celui de la population dans son ensemble. Cet état de fait
résulte des conditions de vie sociales, du recours limité aux soins de santé généraux,
des conditions de logement qui encouragent I'inactivité, du choix limité de modes de vie
et de la prédisposition génétique. Le nombre croissant de personnes agées souffrant de
troubles cognitifs indique que I'accés aux soins médicaux (p. ex. bilans de santé et
vaccinations) s’est amélioré (Dieckmann, Giovis & Réhm, 2016).

Gréace a 'augmentation de I'espérance de vie, les personnes souffrant de troubles
cognitifs vivent également la phase de vieillesse. Elles ont la possibilité d’organiser cette
durée de vie supplémentaire avec comme objectif de vieillir le mieux possible.
Cependant, vieillir signifie également devoir faire face a de nouvelles situations et a des
événements critiques, p. ex. la fin de la vie active et la perte de relations
professionnelles, la perte de compétences, les maladies et les crises psychiques, la perte
de proches, de partenaires et d’amis, et la finitude de la vie.

Ces confrontations doivent étre comprises en tant que taches de développement et
peuvent, suivant les circonstances, également nécessiter une réorientation de la
personne vieillissante (Schéaper, Schiller, Dieckmann & Greving, 2010; Conrad & Riedel-
Heller, 2016). La compréhension du vieillissement en tant que tache de développement
est basée sur une image de la vieillesse axée sur les ressources. L’attention est donc
également attirée sur les compétences qui peuvent étre activées, par exemple pour
compenser les pertes (Baltes & Baltes, 1989). L’image orientée sur les forces et les
compétences remplace désormais I'image négative associée a la vieillesse.

Les chances et les risques liés a la vieillesse sont inégalement répartis dans notre
société et dépendent de la santé, des revenus, du réseau social et du niveau d’éducation
d’'une personne. Ces facteurs influencent I'étendue de la marge de manceuvre disponible.
Les personnes souffrant de troubles cognitifs sont plus touchées par les risques du
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vieillissement que les autres groupes de personnes (association fédérale Lebenshilfe,
2015). Par conséquent, il s’agit de clarifier ci-dessous les facteurs qui doivent faire I'objet
d’'une attention particuliére afin de leur permettre de bien vieillir avec une bonne qualité
de vie.

Des évolutions paralléles aux niveaux social, politique, professionnel et juridique
entrainent un changement dans la compréhension du handicap et dans la maniére dont
les personnes handicapées sont traitées. La perspective change, passant d’'une
perspective d’assistance a une perspective d’autodétermination. Les personnes
handicapées ne sont plus considérées comme des objets de soins mais comme des
sujets qui fagonnent leur vie. Les débuts de ces développements se trouvent dans les
mouvements d’autodétermination des personnes handicapées.

Les jalons de ces développements au niveau juridique sont la loi sur I'égalité pour les
handicapés (Lhand) et la Convention de 'ONU relative aux droits des personnes
handicapées, également connue sous le nom de Convention sur les droits des personnes
handicapées (CDPH). La CDPH a été développée pour protéger les droits des personnes
handicapées. La Suisse I'a ratifiée le 15 avril 2014.

En adhérant a la Convention, la Suisse s’engage a:

— éliminer les obstacles auxquels les personnes handicapées sont confrontées,
— protéger les personnes handicapées contre la discrimination,

— promouvoir l'inclusion et I'égalité des personnes handicapées dans la société.

La CDPH ne crée pas de droits spéciaux, mais précise les droits de ’homme dans le
contexte des conditions de vie des personnes handicapées (DFI, 2018). Pour le travail en
pratique, la CDPH peut servir de mandat de conception, de point de repére et de modéle
normatif pour la réflexion. Elle précise la loi suisse sur I'égalité pour les handicapés,
renforgant ainsi I'interdiction de discrimination existante et I'égalité juridique. Le plan
d’action des trois associations institutionnelles CURAVIVA Suisse, INSOS Suisse et
VAHS (union suisse pour la pédagogie curative et la sociothérapie anthroposophiques)
vise a contribuer a la mise en ceuvre de la CDPH dans les institutions.

Si I'égalité juridique n’est pas respectée, l'interaction des handicaps et des barriéres
dans I'environnement entraine une inégalité de traitement (discrimination) et I’exclusion
(Hoyningen Suss & Oberholzer, 2012). On peut conclure de la dignité a laquelle tout étre
humain a droit sans conditions préalables que «tous les individus devraient avoir la
possibilité de mener une vie agréable, épanouie et heureuse» (ibid., p. 23). La question
de savoir ce que signifie mener une vie agréable et épanouie est examinée dans le
concept de qualité de vie et fait I'objet d’'une étude internationale (ibid.).

L’action professionnelle doit pouvoir étre mesurée par ses résultats. Le concept de
gualité de vie offre une orientation et un cadre de réflexion pour le travail avec les
personnes handicapées et permet de saisir I'essence des processus de planification
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individuels de la vie. La qualité de vie est comprise comme un processus fonctionnel et
dynamique. En présence d’'une qualité de vie élevée, les capacités individuelles
(ressources), les conditions physiques et I'environnement s’articulent avec leurs
interactions de telle maniére qu’ils permettent a la personne de faire et d’étre ce qui est
important pour elle au cours de sa vie (OMS, 2011).

La qualité de vie est non seulement objectivement mesurable, mais fait toujours I'objet
d’un processus d’évaluation personnel (Neise & Zank, 2016).

— Les conditions de vie objectives (qualité de vie objective, bien-étre observable) sont
des aspects de la satisfaction des besoins humains qui peuvent étre observés de
I'extérieur.

— La qualité de vie subjective est percue et évaluée individuellement et ne peut étre
percue que dans un échange direct avec la personne. Il s’agit de besoins subjectifs
ainsi que de valeurs et de souhaits personnels.

Les conditions de vie objectives et le bien-é&tre subjectif s’influencent mutuellement et
doivent étre considérés a la lumiére des valeurs et des objectifs individuels.

La qualité de vie objective comprend les conditions de vie et les conditions
environnementales qui sont supposées avoir une relation positive ou négative avec la
satisfaction dans la vie resp. le bien-étre subjectif (Oppikofer, 2008). Il s’agit notamment
du niveau de vie matériel, de la situation de logement, de I'’éducation et de la santé, des
réseaux sociaux (au sein et en dehors de la famille), du travail et des conditions de
travail, des loisirs, des possibilités de participation politique, de la sécurité et des
conditions environnementales (ASSH, 2016).

La qualité de vie subjective correspond a I'’évaluation globale de la situation de vie par
I'individu resp. au bien-étre général subjectif de la personne (satisfaction dans la vie et
bonheur) (Oppikofer, 2008). Les aspects biographiques, culturels, liés au handicap et a
'age, les traits de personnalité d’'une personne, sa situation de vie actuelle ainsi que ses
souhaits et ses besoins sont tous pris en compte dans cette évaluation. Au centre de la
gualité de vie subjective se trouve la déclaration de la personne sur sa satisfaction a
I'égard des conditions respectives. La satisfaction est a son tour mesurée par la
satisfaction des besoins individuels. On peut distinguer différents aspects du bien-étre
subjectif:

— la satisfaction en tant qu’évaluation positive d’'un domaine de la vie et le bonheur,
compris comme I'état émotionnel d’une personne,

— les aspects négatifs du bien-étre subjectif tels que les sentiments d’inquiétude
(sentiments émotionnels négatifs tels que I'épuisement, les angoisses et les
inquiétudes) et I'expérience de I'anomie (impuissance et solitude),

— un troisiéme aspect est I'attente que les gens ont de leur vie. Un écart plus important
entre les attentes et sa propre situation de vie entraine une plus grande insatisfaction
(Glatzer, 1984, cité par Neise & Zank, 2016).

Le concept de qualité de vie est également utilisé pour effectuer une analyse empirique
de la situation de vie des personnes souffrant de troubles cognitifs. Différents concepts
sont disponibles, I'un d’entre eux a été élaboré par CURAVIVA Suisse (Concept de
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gualité de vie CURAVIVA Suisse). Il s’appuie sur les droits de ’'homme et formule un
guide d’orientation (CURAVIVA, 2014). L’'accent est mis sur les quatre domaines
principaux que sont «Dignité humaine et acceptation», «Fonctionnalité et santé»,
«Reconnaissance et sécurité» et «<Développement et participation», qui comprennent un
total de 17 catégories.
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Figure 1: le modele de qualité de vie de CURAVIVA Suisse avec ses 4 domaines principaux ainsi que les 17
catégories correspondantes.

Dans la recherche internationale, on s’appuie principalement sur le modéle de Schalock
(1996) avec huit domaines principaux, tandis que dans les pays germanophones, le
modele de Seifert a 5 dimensions est répandu (Seifert, 2008). Selon Schalock, les
principales dimensions fondamentales sont (1996, d’aprés Seifert et al., 2008):

— les droits (droits civils, droit aux prestations sociales, droits de participation des
personnes handicapées),

— les relations humaines (réseau social personnel et satisfaction des besoins sociaux),

— lautodétermination (permettre des processus de développement autodéterminés et
des plans de vie individuels),

— le bien-étre physique et mental (santé physique et état psychique),
— le bien-étre matériel (avoir des moyens financiers et des biens propres, sécurité),

— le développement personnel (hypothése d’'une capacité d’apprentissage tout au long
de la vie),

— le bien-étre émotionnel (satisfaction dans différents domaines de la vie),
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— linclusion sociale.

La qualité de vie résulte d’'un processus complexe de conciliation entre les conditions de
vie objectives, les besoins subjectifs et les possibilités de participation de I'individu dans
I’environnement social. Au niveau individuel, la qualité de vie peut étre comprise comme
la prédominance d’affects et de conditions positifs en relation avec les aspects
émotionnels, sociaux, matériels et psychiques de la vie. Au niveau sociétal, la qualité de
vie est également déterminée par le niveau de prospérité (Abele & Becker, cité d’aprés
Beck, 2016).

La satisfaction subjective est primordiale dans I'évaluation de la qualité de vie
individuelle. En effet, seule la personne elle-méme peut dire comment elle vit sa situation
et ce dont elle a besoin pour une «bonne vie» (Seifert, 2009). Il est donc important de
percevoir et d’évaluer sa propre situation. Ces deux éléments décident du bien-étre
ressenti.

Toutefois, il convient de noter que I'évaluation purement subjective de la qualité de la vie
comporte également des risques, car elle est toujours soumise a des processus
d’adaptation. Malgré des conditions de vie (objectivement) médiocres et difficiles, les
gens peuvent étre satisfaits de leur situation de vie et décrire subjectivement leur vie
comme étant de grande qualité. Ce «paradoxe de la satisfaction» joue un réle important
pour les personnes souffrant de troubles cognitifs car elles doivent faire face et s’adapter
a des conditions de vie difficiles en raison de leur forte dépendance sociale. Leur mode
de vie plut6t isolé, combiné a une connaissance limitée des modes de vie alternatifs et
des possibilités de logement, leur donne I'impression d’étre satisfaits. lls se contentent
de leur situation de vie (Dieckmann & Metzler, 2013).

Pour les personnes handicapées, les composantes importantes de la qualité de vie sont
fondamentalement les mémes que pour les personnes non handicapées. Cependant, il
existe également des composantes de la qualité de vie qui revétent une grande
importance pour les personnes handicapées ou d’autres groupes spéciaux de personnes,
p. ex. les personnes agées (Neise & Zank, 2016). Pour les personnes souffrant de
troubles cognitifs, 'autodétermination, comprise comme autonomie de décision, est un
facteur important de qualité de vie. L’autodétermination peut également s’appliquer
lorsqu’il n’est pas possible de vivre en autonomie. Toutefois, une condition préalable est
I'accés aux ressources et a un systéme de soutien congu de maniére optimale (Schalock
et al., 2002, cité d’aprés Neise & Zank, 2016).

Les études sur la qualité de vie des personnes atteintes de handicaps graves, qui
dépendent d’'un soutien complet, montrent que leurs besoins ne sont souvent pas
reconnus. Les études de Seifert (2006) décrivent également des situations positives.
Cependant, elles soulignent également les graves limites du bien-étre subjectif en raison
du manque d’appréciation, de la privation de communication, de relations, d’activité et
d’autodétermination, du manque d’accompagnement pour participer au monde social et
matériel et du refus qui leur est opposé de participer a la vie en général.
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Pour «bien vivre en vieillissant» (une bonne qualité de vie dans la vieillesse), il est
important de se confronter avec sa propre vie le plus tot possible et de préparer le temps
libre dans la vieillesse. Il faut clarifier ses propres souhaits, objectifs et projets, ses
capacités existantes et le besoin de soutien dans tous les domaines importants de la vie
tels que le logement, les loisirs, la gestion de la vie quotidienne, I'’éducation et la
promotion de la santé. Avoir son mot a dire sur son propre mode de vie n’est pas encore
une évidence pour la génération actuelle de personnes agées souffrant de troubles
cognitifs, dont certaines vivent en institution depuis des décennies. Leur curriculum vitae
est souvent caractérisé par un besoin de soutien permanent et une vie dans un cadre
institutionnel. Elles ont vécu sans grande possibilité d’autodétermination dans une
communauté spécifique et imposée et dans une relation de dépendance permanente vis-
a-vis des personnes chargées de l'assistance. Leurs taches a accomplir et leurs
compétences visaient essentiellement a s’adapter a des régles données et a s’intégrer
dans le foyer de vie (Wacker, 2003).

Les conditions de vie répondant aux besoins des personnes handicapées ont pour effet
d’encourager les compétences et d’apporter la satisfaction (Seifert, 2008). Les
recherches de Seifert montrent entre autres que les possibilités de décision sont plus
nombreuses dans les petits milieux de vie que dans les grands (Seifert, 2008).

Les personnes atteintes de troubles cognitifs forment également un groupe trés
hétérogéne lorsqu’elles vieillissent (Muller et al., 2016). En matiére d’accompagnement et
de soutien, il est important de tenir compte des différences entre les individus dans le
processus de vieillissement. En fin de compte, la qualité de vie dépend dans une large
mesure de la qualité de 'accompagnement professionnel (Hennessey & Mangold, 2012,
cité par Dieckmann et al., 2013).

Dans le cadre d’un projet global sur la qualité de vie des personnes agées, Schaper et al
(2010) ont analysé la situation des personnes souffrant de troubles cognitifs et ont
développé des exigences relatives a I'organisation de cette phase de vie. lls ont formulé
trois aspects interdisciplinaires et pertinents du mode de vie des personnes agées.

1. Eprouver et organiser la phase de vie de la vieillesse et le processus de vieillissement

L’expérience subjective du processus de vieillissement et de la phase de vie de la
vieillesse doit étre rendue possible dans I'accompagnement de personnes agées
souffrant de troubles cognitifs.

Les personnes handicapées doivent étre davantage impliquées dans la planification de
leurs dispositifs de soutien si I'on veut garantir la qualité de vie. Un exemple de cette
inclusion est la prise de position de I'association fédérale Lebenshilfe (2015) sur le théme
des personnes agées atteintes de troubles cognitifs. Elle est basée sur les déclarations
du Conseil des personnes handicapées dans I'association sur le vieillissement dans
I'atelier (Lebenshilfe, 2015).
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Des enquétes menées aupres de personnes souffrant de troubles cognitifs ont révélé les
souhaits suivants pour leurs vieux jours:

— pouvoir vivre dans leur environnement actuel pendant leurs vieux jours,
— @étre encore nécessaires et faire quelque chose d’utile,

— maintenir des contacts sociaux ou en établir de houveaux apres la perte des relations
professionnelles,

— décider elles-mémes de leur programme quotidien.

Cependant, elles formulent également des craintes: la peur de devenir inutile, d’étre seul,
de ne rien faire ou de tourner au ralenti au quotidien, de la maladie et de la mort
(Haveman & Stoppler, 2010; Wacker, 2003).

L'une des taches essentielles de 'accompagnement des personnes agées souffrant de
troubles cognitifs consiste a les aider a sécuriser et a préserver leur identité. Elle
suppose que la personne puisse développer sa propre conception de la vie et son propre
mode de vie. Une «vieillesse réussie» est possible en participant a et en prenant en
charge des activités sensées dans la société (Schaper et al., 2010). Les personnes
souffrant de troubles cognitifs peuvent également acquérir les compétences nécessaires
a un age avancé. Kruse et al (2003) prouvent dans leur étude d’intervention que les
personnes handicapées ont également des capacités d’apprentissage et de changement
lorsqu’elles vieillissent. L'autonomie et les compétences pratiques au quotidien peuvent
étre renforcées par les personnes chargées de I'assistance au moyen d’instructions
favorisant 'autonomie.

2. Perte du travail et des relations professionnelles

La perte du travail et des contacts sociaux associés sur le lieu de travail représente un
changement important durant la vieillesse. Le temps libéré doit étre réorganisé de facon
subjectivement sensée pour la personne. De nouvelles relations doivent étre
développées. Une attention particuliere doit étre accordée a cet aspect, car les
personnes handicapées vivant en institution ont souvent un réseau social trés réduit et
instable (qui change fréquemment). Le risque d’isolement et d’exclusion de la vie sociale
est nettement plus élevé chez les personnes agées souffrant de troubles cognitifs que
dans la population en général. Les personnes chargées de I'assistance ont ici une
fonction de soutien essentielle (Schaper, 2010).

3. Gestion des maladies et de la multimorbidité

Une interaction complexe de différents facteurs influence la durée de vie et la période
sans maladie au cours de la vieillesse. Les changements de I'état de santé et les
maladies suivent des cours différents selon les individus. Outre les modifications des
performances cognitives liées a I'dge, la vieillesse entraine également des changements
dans les performances visuelles et auditives, la peau (sécheresse), les muscles (perte de
masse musculaire), la densité osseuse et le systéme cardiovasculaire. En outre, il existe
souvent des maladies liées a la vieillesse qui raccourcissent la vie telles que les
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maladies respiratoires, les maladies cardiovasculaires et le cancer. Durant la vieillesse,
le risque de maladies chroniques et démentielles est généralement accru. Vous trouverez
des informations détaillées sur la démence chez les personnes handicapées dans
'encadré sur la démence de Curaviva Suisse.

Les processus de vieillissement et de maladie chez les personnes atteintes de troubles
cognitifs sont similaires a ceux des personnes non handicapées. Cependant, diverses
études montrent que les personnes atteintes de troubles cognitifs présentent des
facteurs de risque différents de ceux de la population en général. Le tabagisme et la
consommation d’alcool sont moins fréquents. En revanche, le surpoids pose souvent
probléme. Les causes seraient les habitudes alimentaires, I'accés limité a I'exercice
physique et le recours aux médicaments (Dieckmann & Metzler, 2013; McGlinchey et al.,
2019). Le manque d’activité physique entraine aussi souvent une constipation chronique
et une densité osseuse insuffisante. La prise de groupes spécifiques de médicaments
tels que les antidépresseurs et autres psychotropes peut également entrainer des
problémes de santé et nécessite donc une surveillance médicale. Un risque
supplémentaire est posé par la prise simultanée de plusieurs médicaments, souvent
pendant des années.

Diverses études montrent que certains groupes de personnes souffrant de troubles
cognitifs sont exposés a des risques accrus pour la santé: les personnes atteintes de
trisomie 21 présentent un risque plus élevé de certaines maladies chroniques (p. ex.
démence de type Alzheimer, maladie thyroidienne, diabéte). D’autres personnes
souffrant de troubles cognitifs sont particulierement vulnérables aux maladies mentales,
aux problemes de comportement ou aux maladies du systéme vasculaire (Dieckmann &
Metzler, 2013).

Des études et le fait qu’elles se voient prescrire bien plus de médicaments psychotropes
gue les autres groupes de personnes (Wicki, 2019) suggérent que les personnes agées
souffrant de troubles cognitifs sont fréquemment affectées par la dépression, I'anxiété et
les problémes de comportement (Hollande, 2000, cité d’aprés Schaper et al., 2010).
Divers phénomeénes rendent le diagnostic difficile et occultent méme souvent les troubles
psychiques. Ainsi, les symptdomes psychiques sont parfois décrits comme des problémes
de comportement liés au handicap. Une des raisons de la difficulté a établir un diagnostic
réside dans le fait que de nombreuses personnes concernées ne peuvent parler de leurs
problémes psychiques que de maniére indifférenciée (Schmidt, 2007, cité d’aprés
Schéaper, 2010).

Chez les personnes souffrant de troubles cognitifs, les effets tardifs d’'un traumatisme
peuvent également déclencher une maladie psychique. Les causes de ces traumatismes
sont p. ex. des contextes de contrainte et des expériences violentes dans des institutions
ou des cliniques psychiatriques, mais aussi des expériences telles que le mépris, la
séparation, I'«abandon émotionnel» ou le refus d’autodétermination (Schéper et al.,
2010). Vivre avec des handicaps dans une dépendance permanente a I'égard de tiers et
dans des circonstances externes restrictives peut souvent représenter une grande
charge émotionnelle (BEB, 2001, cité d’aprés Schéper et al., 2010).

Tuffrey-Wijne et al. citent la prédisposition médicale, un dépistage médical insuffisant,
des modes de vie nocifs pour la santé, I'oubli des problémes de santé par I'effet du
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«Diagnostic Over Shadowing» et des probléemes de communication comme causes de la
santé globalement plus mauvaise des personnes agées souffrant de troubles cognitifs
(Tuffrey-Wijne et al., 2007, cité apres Schéper et al., 2010). Un facteur de risque majeur
pour les personnes souffrant de troubles cognitifs semble étre le manque d’accés aux
soins médicaux, tant dans la prévention (examens médicaux réguliers) que dans le
traitement des maladies. Des études montrent clairement que les problémes de santé (p.
ex. troubles de la vision ou de l'audition, hypothyroidie) ne sont parfois pas pergus
comme tels mais sont interprétés comme des troubles du comportement. Voss montre
ainsi que les personnes souffrant de troubles cognitifs sont souvent admises dans des
hépitaux psychiatriques avec des erreurs de diagnostic graves parce que leur entourage
ne reconnait pas les maladies physiques en tant que telles. Dans leur perception, les
symptémes psychiques (anxiété, agitation, etc.) déclenchés par un probléme physique
sont au premier plan. L’agression personnelle ou externe, le repli sur soi, les cris ou les
troubles du sommeil peuvent étre des réactions atypiques a une maladie physique (Voss
et al., 2009, cité d’aprés Schaper et al., 2010).

Afin d’améliorer les chances d’'une vie autodéterminée a un age avancé, les personnes
atteintes de troubles cognitifs ont besoin d’avoir la possibilité de s’exprimer et bénéficier
d’'un soutien adapté a leur age. Bien vieillir nécessite de bonnes conditions cadres et un
bon accompagnement afin que la participation aux aspects culturels, sociaux et
économiques de la vie soit rendue possible conformément aux propres intéréts. Les
obstacles existants doivent étre supprimés.

Les personnes agées qui ne travaillent plus ont besoin de nouvelles opportunités pour
vivre des relations sociales, s’engager dans des activités valorisantes et participer a la
vie publique et sociale (loisirs, culture et sport). Cela nécessite également des offres pour
maintenir la mobilité, telles que des services de transport. Des offres quotidiennes
adaptées a leurs besoins apportent une alternance de périodes de repos et d’activité et
assurent un mode de vie pour rester en bonne santé.

Le travail socio-spatial permet de stabiliser de maniére ciblée les réseaux existants et de
batir de nouveaux réseaux. Le voisinage ne se fait pas tout seul mais par I'interaction. Le
point de départ de I'action socio-spatiale est constitué par les ressources sociales dans
I’environnement d’une personne ainsi que par ses souhaits et sa volonté. Des contacts
peuvent étre établis en fonction des intéréts individuels (Kolhoff, 2016).

Les changements liés a I'age, les problémes de santé, la transition vers la retraite et des
guestions telles que la maladie et la mort occupent les personnes atteintes de troubles
cognitifs comme tout le monde. Elles veulent étre capables de comprendre ce qui leur
arrive. Par conséquent, I'offre de soutien, I'acces et la disponibilité des compétences et
des ressources au cours de la vieillesse ne doivent pas étre réduits. Il faut plutét des
services de prévention et d’éducation adaptés a leurs besoins pour qu’elles puissent
apprendre a prendre soin de leur propre santé physique et mentale et de leur propre
bien-étre. Les entretiens personnels et les informations compréhensibles répondent
également a leur besoin de comprendre les changements qui interviennent au cours de
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la vieillesse et la maniére dont elles peuvent y faire face (p. ex. les brochures sur le
diabéte, les informations destinées aux colocataires et aux personnes chargées de
I’assistance de personnes atteintes de démence dans un langage simple et facile).

Lindmeier et Lubitz (2016) décrivent un exemple d’offre éducative. «Wolken im Kopf:
Erste Hilfe bei Vergesslichkeit und was wir tun kénnen» (La téte dans les nuages: les
premiers secours en cas d’oubli et ce que nous pouvons faire») s’adresse aux
colocataires de personnes souffrant de démence. Parallelement, les collaborateurs
suivent des cours de formation continue adaptés a la formation proposée. Cette
formation continue compléte permet d’améliorer la situation globale d’'un groupe
d’habitation. Elle fournit des informations et des explications de base sur la démence,
propose des exercices pour modifier le comportement et recommande également des
stratégies pour traiter les personnes atteintes de démence. L’objectif est de renforcer les
ressources individuelles et les stratégies d’action. Cela permet aux personnes
handicapées de fagconner activement leurs conditions de vie. Elles sont soutenues dans
I'utilisation et le renforcement des ressources individuelles afin qu’elles puissent
surmonter les problémes et rester capables d’agir dans des situations difficiles.

Vieillir signifie également étre confronté a la perte de proches, d’amis et de personnes
familieres dans I'entourage. La finitude de la vie et la mort devraient donc également
faire I'objet d’offres éducatives. Le travail biographique et le travail de deuil aident a faire
face a la fin de la vie. Grace aux offres de soins palliatifs (voir encadré Soins palliatifs) et
aux soins palliatifs ambulatoires, le souhait de mourir dans un endroit familier peut étre
rendu possible. (Association fédérale Lebenshilfe, 2015; McGlinchey et al., 2019;
Schéaper et al., 2010; Wacker, 2003).

Pour permettre aux personnes souffrant de troubles cognitifs de se préparer au départ a
la retraite, la transition vers la retraite doit étre souple. La possibilité de se retirer
progressivement du processus de travail, combinée a des offres de formation et
d’accompagnement, augmente les chances de profiter du nouveau temps libre de
maniére autodéterminée. Une telle offre a notamment été développée par Mair (2007).

Les besoins d’apprentissage spécifiques des personnes souffrant de troubles cognitifs ne
sont souvent pas pris en compte. Elles n’ont donc pas accés aux offres générales de
prévention et de promotion de la santé. Comme I'ensemble de la population, elles doivent
pouvoir se soumettre a des examens médicaux préventifs et la prise de médicaments
doit étre régulierement contrélée par un médecin. Un accompagnement a la visite
médicale et pendant un séjour a I’hopital permet d’assurer la communication parfois
difficile. La motivation personnelle étant au coeur du traitement psychothérapeutique, il
est essentiel que la personne soit impliquée dans la décision de suivre un traitement.

Afin de créer un service de prévention facilement accessible, différents prestataires en
Suisse, parmi lesquels PROCAP, se sont regroupés pour former le Groupement d’intérét
Sport & Handicap. De plus, I'association Monéquilibre a été lancée. Grace a des
conférences réguliéres, I’Association pour des soins médicaux adaptés aux besoins des
personnes handicapées ABMH sensibilise les spécialistes de diverses disciplines, les
personnes handicapées et leurs proches aux questions de santé et de soins de santé.
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Les personnes handicapées doivent pouvoir vivre dans la dignité et la sécurité dans leur
lieu de vie actuel et dans la communauté lorsqu’elles vieillissent. Les gens doivent, s’ils
le souhaitent, rester la ou ils sont chez eux et vivent souvent depuis des années. Pour
atteindre ces objectifs, le soutien aux personnes agées doit étre apporté par du
personnel qualifié chargé de 'accompagnement et de 'assistance.
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