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Présentation et explication du travail et des entretiens. Précisions sur ’anonymat.

Demande d’enregistrement.

« - Interviewer : Donc on est enregistrées.Dans un premier temps, je vais juste vous

demander si vous pouvez vous présenter un peu ?

Réferente démence : Oui, donc moi c’est X. Je suis de formation ergothérapeute. Et
donc il y a trois ans, j’ai fait la formation de référent pour la démence qui est donc un
poste spécifique financé par 'INAMI pour un mi-temps au sein des maisons de repos,
qui va étre obligatoire d’ici deux ans.

1:D’accord !

R : Et c’est un poste qui gére la qualité de prise en soin des personnes atteintes de
démence au sein de la résidence. Et ca passe par différentes fonctions, notamment
s’occuper de tout ce qui est formation. S’occuper de 1’organisation des unités
spécifiques, on en a une, nous. Au rez-de-chaussée. Egalement tout ce qui est lien avec
les familles, les médecins traitants. Et également, un gros lien avec, justement, le
réseau hospitalier. C’est pour ¢a que je vous avais proposé d’expliquer un peu plus le
role du référent.

I: Ok. Et donc i y a wune formation spéciale, vous me dites?

R : Oui, donc c’est une formation, ¢’est une certification de 75 heures qui est donnée
par différents organismes en Belgique. Et il faut simplement avoir la nécessité d’avoir
un bachelier, quelle que soit la formation. Donc dans ma formation, il y avait autant
des infirmiéres que des ergo[thérapeutes], des kiné[sithérapeutes], des logopedes, des
psychologues, neuropsychologues, qui faisaient cette formation-la. Et donc, si on a ce
diplome de base, plus la certification, la maison de repos peut donc demander, en
faisant un contrat spécifique, pour un mi-temps. Donc c’est pas un avenant a un
contrat, c’est vraiment un contrat spécifique pour ce poste-la. On peut avoir un
financement. Donc en fait, ce poste-la n’est pas financé par la maison de repos, il est
payé directement par ’INAMI.

I: Ok, donc c’est quelque chose qui va devenir obligatoire, vous m’avez dit?

R : Oui.Donc, moi je fais partie de 1’antenne de coordination des référents démence de
Bruxelles. Et on se réunit tous les trois mois, c’est aussi une obligation de se réunir et
se former puisqu’on doit également étre le porteur au niveau de la direction, de tout ce
qui est la loi. La législation pour les personnes atteintes de démence. Voila. Donc, au
niveau hiérarchique en fait, on se situe juste sous la direction. Donc au méme niveau
que la coordinatrice de soins, pour étre vraiment indépendant sur les conseils qu’on
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peut donner. Et donc, on a vraiment un role de responsable qualité pour les personnes
démentes, je dirais pour résumer. Et on a vraiment un droit de regard sur tous les
services de la maison de repos. Et également sur tous les services extérieurs.

I: Ok, d’accord. Voila, et donc vous m’avez un peu expliqué au niveau théorie. Au
niveau pratico-pratique ici, dans la maison de repos, vous pouvez me donner des
exemples de choses que vous faites ?

R : Oui, alors, déja la premiere chose que j’ai mise en place, que j’ai travaillée, c’est
justement le travail de réseau. Donc, on a des conventions avec I’hdpital Erasme,
I’hopital St-Michel, 1’hopital Saint-Luc, avec qui je travaille régulierement. Et donc,
en tant que référente pour la démence, en tout cas ici, on a opté pour un
accompagnement personnalisé, c’est-a-dire que j’accompagne, a chaque fois, les
résidents pour leur suivi chez les spécialistes. Voila, donc déja pour le diagnostic, on a
organisé, ¢a on le fait principalement avec Erasme parce qu’ils nous proposent, a
I’hopital de jour gériatrique, un format qui nous va bien. C’est-a-dire qu’on peut venir
avec jusqu’a 8 résidents en méme temps... Donc, ce qui est pas mal pour moi, parce
que ¢a me fait qu’un déplacement. Et donc 1a, par exemple, la prochaine journée est
organisée en septembre. Donc j’améne 6 résidents, 6 ou 7. Il y a un bilan cognitif qui
est fait, avec une imagerie médicale, et un bilan mais qui n’est pas approfondi comme
un bilan classique de quelqu’un qui viendrait du domicile par exemple parce qu’en
fait, justement, mon rdle ca a été de mettre en place ce partenariat et dans ce
partenariat toutes les évaluations sont faites a la maison de repos. Et en fait, on s’est
clairement rendu compte que quand on fait des évaluations au sein de la maison de
repos, parce que nous on est tres a jour la-dessus ici. Donc les ergothérapeutes font
régulierement des €valuations des résidents, et ces évaluations-la sont beaucoup plus
probantes par rapport a des évaluations faites a 1’hdpital de jour gériatrique par
exemple. Ou, 13, on est hors contexte et ou le résident n’a pas du tout les mémes scores
qu’ici. Donc on emmene toutes les évaluations qu’on fait ici, ils font une imagerie
médicale, et le gériatre, le neurologue ou la psychogériatre, selon le profil, - donc c’est
un peu moi qui oriente tel ou tel résident vers tel spécialiste -, les voient,
approfondissent un peu le testing quand y a besoin et ensuite on se voit, donc moi et le
spécialiste, on discute du diagnostic de la personne et de ce qui a été vu et de ce qu’il
faut qu’on mette en place. Mais donc c¢’est vraiment un accompagnement personnalisé,
et ces conventions ont été signées parce qu’a chaque fois, j’accompagne les résidents.
On a une relation assez proche avec ces trois  hopitaux-la.

I: Et quand vous dites que vous accompagnez chez les spécialistes, vous parlez des
spécialistes en rapport avec la démence ?

R : Oui.

I: J'imagine qu’un patient qui va chez le cardiologue... vous n’allez pas avec ?
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R : Non, 1a je n’accompagne pas. Non, j’accompagne vraiment uniquement pour les
rendez-vous qui sont liés au cognitif. Ce qui est déja pas mal. Et ¢’est tres apprécié des
spécialistes. Parce qu’il est clair qu’envoyer une personne..., vous travaillez aux
urgences, vous savez comment c’est quand une personne démente arrive aux urgences
sans aucune information... Donc ¢’est vrai qu’ici, on essaie d’avoir un dossier a jour,
dessus, sur chaque dossier, il est bien marqué mais faut-il que ¢a soit lu... mais c’est
bien noté que c’est un résident qui est suivi par la référente pour la démence. Il y a
mon nom dessus, et donc, normalement, quand un résident arrive aux urgences, ¢a doit
sauter aux yeux, quoi. Et dire : « Bah oui, ok, ¢’est une personne démente. » Parce que
des fois, j’ai eu des appels d’hopitaux qui m’appellent et me disent: « Ah ! Mais
Madame me dit qu’elle marche dans le couloir toute seule... », alors que c’est une
personne grabataire depuis 5 ans et quand je dis : « Mais vous avez pas vu qu’il y a un
probléme cognitif ? » « Ah, bah non... pas plus que ¢a... ». Enfin bon, alors que c’est
une dame qui a 3 « en MMS ». Et ¢a je trouve ¢a un peu dommage, et c’est vrai que
la-dessus, on essaie vraiment de travailler notamment avec la nouvelle infirmiére-chef
qui vient d’arriver. Sur justement quand les résidents partent d’ici jusqu’a 1’hdpital,
pouvoir avoir un document type, avec une petite lettre d’accompagnement pour dire
pourquoi il vient ! Déja. Enfin voila. Parce qu’on a eu vraiment, des déconvenues par
rapport a ¢a.

I: Ok. Et donc, ici, comment vous suivez ces patients tous les jours ? Enfin quel est
votre travail aupres de ces patients tous les jours ?

R : Alors voila, le premier travail ¢a a été d’établir les réseaux pour pouvoir faire les
diagnostics parce que le gros probléme, c’est que les personnes arrivent souvent sans
diagnostic. On se retrouve avec des évaluations ici, ou on met en avant des troubles
cognitifs, donc apres, on les laisse quand méme s’installer. Et au bout de six mois, a ce
moment-la, je commence a demander un bilan. Donc ¢a c’est vraiment la premiére
phase quand un résident arrive, ensuite ce qui est super important, et que j’ai mis en
place, qui est vraiment un gros plus dans la prise en soin ici, c¢’est les réunions
familles. Donc suite, au bilan diagnostic, ou parfois, au suivi quand c’est quelqu’un
qui est suivi chez le neurologue. Donc moi je propose systématiquement une réunion
avec la famille, le médecin traitant, la coordinatrice de soins et moi. Je sollicite aussi
les autres professionnels, ergo[thérapeutes], kiné[thérapeutes], psychologues qui
suivent le résident. Mais ils viennent pas forcément a la réunion, mais ils me donnent
des infos. Et donc, on fait cette réunion-la. Et cette réunion la a vraiment pour but
d’expliquer le diagnostic, d’expliquer ce qui va se passer par la suite. D’expliquer ce
qu'on peut mettre en place. Et comme je suis ergo[thérapeutes], je suis assez
objective, donc je demande a chacun d’avoir un objectif réalisable pour le résident. Et
ca, ca permet vraiment de calmer toutes les angoisses des familles parce qu’ils sont
tout le temps dans la culpabilité d’avoir placé leur proche. C’est trés compliqué pour
eux. Et donc du coup, de savoir qu’ils sont écoutés, qu’il y a un objectif pour eux, ils
peuvent encore étre actifs pour leur proche. Que nous on va mettre des objectifs en
place mais qui sont réalisables, parce que parfois, ils arrivent et ils ont plein d’espoirs
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pour leur proche, mais qui ne sont pas du tout adaptés. Donc, cette réunion-la, c’est
vraiment la clé. C’est vraiment la deuxiéme chose que j’ai mise en place. Ces deux
choses la prennent déja pas mal de temps dans mon emploi du temps. Ensuite, ce que
je disais, j’ai toute I’organisation au sein de 1’unité spécifique en bas. Ou 1a, j’y passe a
chaque fois que je suis ici. Je vois un peu comment est I’organisation, je travaille avec
les aides-soignantes qui sont responsables de cette unité-la. S’il y a des petites choses
a revoir, je suis plus attentive encore au niveau des résidents, au niveau de leur
évolution. Et donc, au quotidien voila. Je vais consulter les dossiers, je vois ce que les
médecins ont noté, etc. Ensuite, j’ai aussi un travail de coordination pour que les
activités soient aussi adaptées. Donc je vais étre attentives et voir régulierement les
ergothérapeutes pour leur dire : « Bah voila, ca serait bien de prendre telle ou telle
personne dans cette activité-la. Est-ce que vous pouvez essayer de trouver une autre
activité plus adaptée ? » Enfin voila, donc ¢a c’est vraiment le quotidien. Ensuite, donc
J’ai un grand réle au niveau des formations. Donc la ¢a a €té, 1a ces derniers temps, ¢a
a été assez prenant. C’est moi qui organise le plan de formation. Donc ¢a veut dire que
c’est moi qui déniche les formations mais c’est aussi moi qui I’organise au sein de la
maison.

I : Et ¢’est des formations pour tous les soignants alors ?
R : Oui. Tout le personnel.
I: Tout le personnel ?

R : Ar¢s, bon, je fais pas les formations de type « cuisine », vraiment type cuisine
mais quand ce sont des formations... la par exemple, la dernieére qui a €té organisée,
c’est une formation ou tout le monde a participé quoi. Et la formation c’est tres
important, c’est a la fois des formations externes mais aussi des formations internes.
Donc on essaie de trouver, au sein des différents membres du personnel, des
ressources. Donc, moi je donne pas mal de formations sur tout ce qui est démence. Et
comment réagir ? Des analyses de situations par rapport a tel ou tel résident. Il y a la
médecin coordinateur qui participe aussi, qui donne des formations, aujourd’hui, elle
en donne une sur le diabete, par exemple. Il y a la psychologue qui a donné des
formations aussi. Les kiné[sithérapeutes] ont fait une formation parce qu’ils sont
venus a Saint-Luc suivre la conférence sur la désadaptation motrice et du coup ils ’ont
redonnée ici en formation. Et donc on essaie vraiment d’étre assez réactif et dans tous
les cas, tous les jours on a un moment formation, quoi.

I : Ok. Mais vous, les formations que vous donnez sont plutot liées a la démence ?

R : Oui, tout a fait. Et apres, ¢a peut €tre aussi sur, par exemple, les prochaines qui
sont prévues c’est sur tout ce qui est projet de vie. Voila, les projets de vie
institutionnels, et les projets de vie personnalisés. Ca c’est les prochaines formations
que je vais donner. Donc c’est plus large parce que ¢a atteint tous les résidents et je
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dirais que pour un résident atteint de démence, c’est encore plus important. Et ensuite,
en autre partie, il y a tout ce qui est réunion de direction. Ou 1, on parle vraiment de
ce qu’on veut changer au niveau de la maison de repos, des projets, des gros projets
qu’on a. Donc 14, on a le projet d’une infirmerie centrale, donc, au sous-sol, qui est en
cours de route. Ensuite, on va travailler sur le projet institutionnel justement. Apres, on
a d’autres projets sur un restaurant pour les personnes autonomes, enfin, voila. Donc
on a toujours des projets et ca, le référent démence participe a ces réunions-la. Et puis
bien sir, il y a les réunions pluridisciplinaires tous les 15 jours. Donc méme a mi-
temps, ca occupe bien, quoi...

I: Oui. J’imagine bien ! Et donc, quand on s’était rencontrées, vous m’aviez dit que
vous aviez aussi un rdle en ce qui concerne les directives anticipées ; nous avons parlé
de projets de vie, etc. Est-ce que vous pouvez me parler de c¢a?

R : Oui, tout a fait. Alors, au niveau des directives anticipées et de fin de vie, donc lors
de cette réunion de famille dont j’ai parlé tout a I’heure, on les aborde. Donc, on leur
explique qu’au sein de la résidence, il y a une obligation légale d’avoir ces directives
de fin de vie qui sont remplies. On leur explique vraiment I’intérét d’avoir ces
directives a jour parce que ¢a permet vraiment un allégement des questionnements qui
se passent quand on est justement sur ses derniers jours de vie, que ¢’est compliqué ou
quand on a une urgence. Et donc, moi j’aborde simplement ca, je ne le remplis pas
avec les personnes, voila, je ne les aide pas a remplir mais c’est vraiment déja en
parler, dire que ca fait partie du projet d’institution d’avoir ces directives de fin de vie
a jour pour tout le monde. Et aprés, c’est vrai que pour les personnes atteintes de
démence, je suis particuliérement sensible et je sensibilise aussi les familles a I’intérét
ou non d’interventions qui sont quand méme assez compliquées pour les personnes
atteintes de démence. Alors notamment, tout ce qui est hospitalisation, c’est vrai
qu’ici, on a vraiment dans le projet institutionnel, vraiment 1’envie de garder jusqu’a la
fin les résidents, parce que c’est leur lieu de vie, avant tout. Qu’une personne atteinte
de démence, déplacée a I’hopital, va beaucoup moins vivre ses derniers jours de vie
que si elle reste au sein de la résidence, c’est évident. Et parfois, il y a des gens qu’on
hospitalise mais qui reviennent dans la journée et, pour eux, c’est une épreuve
vraiment hyper-importante. Donc, au niveau des hospitalisations, j’essaie vraiment
quand méme de sensibiliser les familles sur justement, 1’intérét ou non, d’hospitaliser.
C’est vrai que souvent, on arrive a une décision de non-hospitalisation. Apres, tout ce
qui est réanimation et intervention en urgence, je dirais, c’est pareil. C’est aussi mon
role de pouvoir parler de la qualit¢ de vie d’une personne démente aprés une
réanimation. Et se poser des questions aussi sur : « Quel est I’intérét pour elle ? » quoi.
Et donc ca je I’aborde aussi avec les familles.

I: D’accord. Et donc vous m’avez dit que vous l’abordez, mais que vous ne
remplissez pas ?

R : Non, je ne remplis pas.
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I: Alors, comment c’est fait par apres ?

R : En fait, généralement, les familles repartent avec ce questionnaire. Généralement,
ils sont plusieurs quand méme, ils ont plusieurs enfants donc ils 1’abordent tous
ensemble. Ils remplissent ca, puis le médecin traitant valide. S’ils ont laissé des
questionnements, s’ils ont laissé des vides, généralement, c’est le médecin traitant qui
complete. Mais moi, en tout cas, de par mes valeurs personnelles, je suis tres attachée
a ce respect des directives de fin de vie parce que voila, on a vu des choses qui se sont
passées au sein de la résidence et dans d’autres résidences, on n’est pas les seuls. Mais
avec des réanimations, enfin, de personnes qui sont déja avec une qualité¢ de vie
vraiment médiocre, parce qu’ils sont en fin de vie, parce qu’ils sont atteints de
démence, parce qu’ils sont plus du tout connectés au monde. Et qu’on a des
réanimations sur ces personnes-la. Et ca c’est vraiment mon cheval de bataille. Mais
c’est trés compliqué a faire comprendre aux infirmieres.

I : Oui, donc justement, est-ce que vous pouvez me parler de cette difficulté-1a ?

R : En fait, c’est vrai que moi, ayant la formation d’ergothérapeute, j’ai cette vision
vraiment plus globale, plus holistique de la personne. Avec, ses habitudes de vie, ses
envies, ses valeurs aussi. Alors, je ne dis pas que les infirmi€res n’en prennent pas
compte, mais elles sont plus dans les soins. Et le gros probléme, c’est qu’on en a qui
sont pas comme ¢a mais, on a la majorité qui sont comme ¢a quand méme, avec ce
truc de se dire «Je suis infirmiere, donc il faut que je sauve la vie a la personne ». Mais
en méme temps, ici, on est quand méme dans une maison de repos, on est quand méme
dans leur lieu de vie, leur lieu de fin de vie et c’est ce que j’essaie toujours
d’expliquer; c’est qu’il faut savoir prendre du recul. On est pas la pour leur sauver la
vie. On est l1a pour leur permettre une fin de vie le plus agréable possible sans douleur.
Et que ca se passe bien. Et donc, c’est vrai que parfois, j’ai eu des explications assez
fortes avec certaines infirmicres, ou je les ai un peu recadrés en disant : « Mais, voila,
qu’est-ce que vous avez fait 1a ?! Quel est ’intérét pour cette personne atteinte de
démence, en fin de démence, qui n’a plus de famille et que vous avez réanimé ? »,
« Pourquoi ? », « Juste pour le plaisir de dire que vous ’avez réanimé ? », moi ¢a me
choque. Et ca, je pense que c’est quelque chose qui est pas forcément abordé enfin
apres, j’en ai rediscuté a froid avec elle, et elle disait qu’en fait, dans les études
d’infirmiere, il y a pas vraiment ce coté-la qui est abordé quand on est vraiment dans
I’action, dans le soin. Et pas forcément dans ce, enfin voila, il y a pas vraiment un
apprentissage spécifique par rapport a : « Comment se positionner ? » etc. Donc, est-
ce que c’est dii a ¢a ou pas ? Est-ce que c’est dii a leur personnalit¢ chacune ? Mais
parfois ca crée des tensions au sein de I’équipe.

I: Donc, pour vous, les difficultés majeures c’est relatif aux valeurs comme ¢a, a la
facon dont on voit son métier ? Vous me disiez, les infirmiers plutot dans ’action...



263
264
265
266
267
268
269
270
271
272
273
274
275
276
277
278
279
280
281
282
283
284
285
286
287
288
289
290
2901
292
293
294
295
296
297
298
299
300
301
302
303
304
305
306

R : Dans I’interventionnisme plus, oui. Je pense qu’i y a ¢a et qu’il y aussi les valeurs
qu’on a

personnelles qui rentrent quand méme en compte et qui ne devraient pas rentrer en
compte. Enfin, voila, pour moi ¢a ne devrait pas.

I: Ok. Et comment vous verriez une amélioration par rapport a ¢a, comment vous
verriez une amélioration par rapport a ¢a ? Comment est-ce qu’on pourrait améliorer
les choses pour que justement ¢a se passe mieux ?

R : Au sein de la maison de repos ?
I: Oui.

R : Et bien dé¢ja, on a refait une formation sur tout ce qui est soins palliatifs, qui était
donné par le médecin coordinateur. Le docteur a réexpliqué ce que c’est que les soins
palliatifs. Et moi j’ai organisé¢ donc, oui, dans le role du référent démence, j’ai dit
aussi, je dois organiser réguliérement des conférences ou des rencontres tout au long
de I’année. Pour donner des informations notamment aux familles et au personnel. Et
il y a deux ans, on a la responsable de la gériatrie d’Erasme, qui est venue parler
justement des directives de fin de vie, et des choix anticipés. Et qui a donné une
conférence ici et qui a été tres appréciée par les résidents. Parce que c’était une
demande des résidents. Ils voulaient vraiment savoir légalement ce qu’ils avaient le
droit de faire. Et j’ai trouvé ¢a vraiment tres chouette comme initiative. Et donc, elle
est venue expliquer ¢a, il y a des familles qui sont venues aussi. Donc, conférence,
information, des formations données au personnel a qui on répete I’'intérét de la
directive de fin de vie, de comment respecter ¢a. Ce qu’on a aussi pas mal travaillé
c’est, et ¢a c’est la coordinatrice des soins qui a mis ¢a en place, et a chaque réunion
pluridisciplinaire, on fait un point sur les directives de fin de vie donc si elle a une
directive de fin de vie qui a été faite, dans 1’intervalle, et bien on en parle. Alors, on va
pas rentrer dans le détail de tout le document parce qu’il est quand méme... il y a
quand méme plusieurs éléments mais en tout cas, on parle globalement déja pour
savoir si ¢’est une personne qu’il faut réanimer, si ¢’est une personne NTBR, si ¢’est
quelqu’un qu’on hospitalise ou pas, enfin des grosses informations qui peuvent du
coup aiguiller I’infirmier qui doit prendre la décision d’hospitaliser ou pas, d’appeler
le SAMU ou pas. Voila, donc, il y a les formations. Ensuite, donc, on a ce document
de directives de fin de vie, bon, il est pas complet pour tout le monde mais 1’objectif,
c’est d’y arriver un jour... Qui est quand méme en premicre page du dossier. Donc ca
permet a I’infirmier responsable ou qui est 1a, & ce moment-la, de consulter tout de
suite ¢a, avant méme d’appeler la famille ou avant méme d’appeler le médecin. Et
pareil, il faut tout le temps répéter aux infirmiers sur le terrain qu’avant de prendre le
téléphone, il faut consulter ces trucs. Et ¢a pour eux, c’est compliqué parce que quand
ils sont dans 1’urgence, ils sont dans 1’'urgence et ils se disent pas... enfin, ils ont
I’impression de perdre leur temps a lire ce dossier alors qu’au contraire, ¢a fait gagner
vraiment du temps. On a eu I’exemple d’un monsieur qui était NTBR, non-
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hospitalisation, qui a fait un arrét cardiaque et moi je suis arrivé a ce moment-la mais
au moment ou en fait, ’infirmicre allait téléphoner aux enfants alors que tout était
noté... Et donc je lui ai réexpliqué, je dis : « Non, tu téléphones pas aux enfants. On
leur téléphone apres, mais pour I’instant 1'urgence c’est de consulter ce qu’ils ont
rempli, puisque c’est eux qui I’ont rempli. » Et donc, le but pour moi, des directives de
fin de vie, c’est vraiment d’enlever cette pression aux proches parce que quand on
vous appelle et qu’on vous dit : « Bah, qu’est-ce qu’on fait ? Est-ce qu’on réanime
votre papa ? » Bah, voila, on est dans le stress directement, dans 1’angoisse donc, on
est pas clair avec ¢a. Alors que, si ¢’est marqué : « Pas réanimer ». Voila. On n’a pas
réanimé ce monsieur et du coup la famille a été avertie. Ils nous ont remercié¢ d’avoir
respecté ¢ca quoi. Donc ¢a, je pense que c’est trés important. Mais je pense clairement
que ce qui manque c’est... enfin...je sais pas. J’ai 'impression qu’au niveau de la
formation d’infirmier, il manque cette partie-la. Qui est quand méme... et qui peut se
retrouver, pas seulement en maison de repos, qui peut se retrouver partout, dans tous
les services finalement, méme hospitaliers. Je trouve que c’est dommage de pas plus
creuser ¢a. C’est ce que mes collégues « m’ont remonté », j’ai pas fait la formation...

I: Et, il y a un élément qui était intéressant, ou j’ai envie de revenir la-dessus : Vous
m’avez parlé des formations et de la déformation que vous faites, qu’est-ce que vous
voulez dire par déformation ?

R : Et bien, justement, le fait d’enlever les préjugés qu’on a, le fait justement que
certains vont dire : « Ah, mais cette famille-1a, non. Jamais ils voudraient qu’on ne
réanime pas leur proche » alors que ce n’est pas le cas. Alors que dans les directives
de fin de vie, la famille a bien pris du recul, mais c’est vrai que le personnel soignant,
infirmiers qui sont sur le terrain, ont une autre relation avec les familles. Ils les voient
différemment aussi. Moi quand je les rencontre, je les rencontre trés souvent sans le
résident, sauf quand il y a des réunions ou la on invite bien sur le résident a venir pour
qu’il s’exprime, mais je les rencontre plutot de facon informelle. Et 1a, il y a beaucoup
de choses qui sortent en discussion et c¢’est vrai que quand ils sont aupres de leurs
proches, ils sont un peu différents aussi. Et donc parfois, le personnel a I’impression
que cette famille-1a a telle position alors que pas du tout. Et justement quand moi je
dis : « Mais non ! Attention, les directives de fin de vie ont été faites par le médecin
traitant et par la famille et ils sont trés clairs la-dessus. Ils ne veulent pas de
réanimation, ils ne veulent pas d’hospitalisation», « Ah oui, mais non, ils nous
embétent tout le temps, dés que le papa fait un « pet de travers », il faut I’hospitaliser
et tout. » Je dis : « Ecoutez, en tout cas, ils ont signé ce document-1a, donc, méme s’ils
sont inquiets, peut-étre qu’ils vous expriment leur inquiétude en disant « Il faudrait
peut-étre faire quelque chose ? », leur positionnement, il est clair sur la fin de vie en
tout cas. » Et apres, ce qu’il faut aussi bien leur expliquer ces directives de fin de vie,
elles peuvent changer aussi. Des familles peuvent trés bien les remplir a un moment
donné puis changer d’avis puis revenir dessus. Apres, on demande que ¢a change pas
toutes les semaines non plus parce que c’est compliqué pour nous, logistiquement
parlant. Mais ¢a peut changer. Ce n’est pas parce que quelqu’un a signé une directive
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de fin de vie que tout est décidé. Mais ¢a permet quand méme d’aiguiller les choses.
Et donc, oui, désinformer, enlever un peu les préjugés ou ce que chacun,
individuellement, en pense, c¢a fait partie aussi de mon réle. Notamment pour les
personnes atteintes de démence.

I: Ok, et alors vous me parlez beaucoup de la famille ? Mais quand vous faites la
réunion apres, les 6 mois apres la, apres ’entrée du résident, etc. Est-ce que le résident
vient a ses réunions ?

R : Oui.
I : Est-ce qu’il peut exprimer les choses aussi ?

R : Oui, alors généralement, ce qu’on fait, alors tout dépend des contextes. Parce que
parfois, il faut a chaque fois s’adapter pour ce type de réunion parce qu’on peut avoir
différentes choses, on peut avoir un résident atteint de démence modérée qui sait
encore s’exprimer sur ses choix et qui s’entend treés bien avec sa famille. Et qu’on voit,
et qui vient a la réunion, qui y assiste, a qui on explique les objectifs qu’on veut mettre
en place, etc. Ensuite on a des personnes atteintes de démence beaucoup plus profonde
ou la, il n’y a pas de possibilit¢ d’échange a ce moment-la. Et donc, moi dans
I’explication individuelle aupreés du résident je vais plus dire : « Et bien, voila, on a
prévu de vous faire des bains. » Enfin voila, des choses plus concrétes et simples a
comprendre pour lui, mais il n’assiste pas a la réunion a ce moment-la. Apres, on a
d’autres cas ou c¢’est conflictuel. Donc, on a un résident, on a une famille donc soit la
famille a I’intérieur, il y a une mésentente, ce qui est trés souvent le cas entre les
enfants. Donc 1a, forcément, si on commence a faire venir le résident alors que déja, ca
va étre explosif avec la famille... Donc 1a, on ne le fait pas. Alors, ce qu’on fait, c’est
qu’on fait une premicre partie de réunion sans le résident, puis quand toutes les
questions vraiment d’incompréhension sont résolues et qu’on a calmé un peu les
différents débats qu’il y a entre les enfants, quand tout ¢a est aplani, 13, on fait venir le
résident pour la fin, et donc on lui explique les conclusions et si lui a envie de
s’exprimer sur des choses. Donc on essaie vraiment de s’adapter au fur et a mesure des
choses. Apres, on a des résidents qui sont en tout début de démence, souvent qui sont
dans le cas de « Est-ce que je rentre a domicile, ou pas ? » ou 13, bien entendu, ils sont
partie prenante de la réunion et c’est méme eux qui s’expriment en premier lieu. Et
tres souvent, dans ces cas de figure 1a d’ailleurs, on est souvent dans des familles qui
sont dans le déni des capacités ou des incapacités de leurs proches. Et donc, c’est
vraiment la mon réle d’expliquer dans quel stade de la démence ils sont, qu’est-ce que
ca engendre au quotidien et qu’est-ce que ¢a va engendrer demain ? Les dangers aussi,
les possibilités, parfois on a vraiment insisté pour qu'une personne rentre a domicile
par exemple, parce qu’elle était encore capable de le faire. Donc, voila, ¢a peut étre
vraiment différents cas de figures, personnalis¢é au cas par cas, quoi.
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I: Ok, et si j’ai bien compris, le médecin-traitant est a cette réunion aussi ? Donc,
votre relation, votre collaboration avec le médecin-traitant, vous pouvez un peu m’en
parler ?

R : Oui donc moi j’ai vraiment, en temps que référent dément, ce role d’intermédiaire
entre la maison de repos et le médecin-traitant. Ce qui est parfois difficilement
compréhensible et acceptable par certaines infirmieres-chefs, parce que c’est leur role
a la base d’étre en lien avec le médecin-traitant sauf que moi j’ai un autre role, j’ai pas
que ce role de soignant et de choix de médicament, de choix de traitement, etc. Et de
suivi médical, j’ai aussi ce coté social. Ce coté avec la famille, ce coté objectif qu’on
peut mettre en place et donc voila. On est normalement complémentaire dans cette
intervention-la. Et donc, le but c’est vraiment que moi, a chaque consultation que je
fais avec un résident, que ce soit diagnostic ou suivi, a chaque fois j’appelle le
médecin-traitant. Donc je laisse une note dans le dossier, mais je I’appelle toujours au
téléphone pour lui expliquer ce qui a été dit par le neurologue, le psychogériatre ou le
gériatre. Et on discute ensemble de ce qu’on met en place réellement au sein de la
maison de repos parce que parfois ils peuvent dire que : « Non, ce traitement-1a, je ne
le veux pas. Je préférerais qu’on attende un peu. » Voila, donc ’intérét c’est vraiment
de communiquer. Et ces réunions de famille c’est vraiment pour que le médecin-
traitant aussi soit inclus dans le projet de 1’établissement aussi. Parce que, la grosse
difficulté, ca a été au début que j’ai eu mon diplome de référent démence, ca a été
vraiment de créer un climat de confiance avec les médecins-traitants. Trés tres
compliqué. Vraiment tres compliqué. Parce que, pareil, ils sont dans I’intervention et
ils sont toujours avec le passé de «mais je 1’ai suivi a la maison, a domicile ». Et donc,
nous on est confrontés au fait que les médecins-traitants arrivent en institution sans
prendre en compte que les résidents font partie des institutions. Donc, ils arrivent, ils
viennent, ils font leur consultation, ils notent dans le dossier, parce que c’est
obligatoire quand méme et ils repartent. Parfois on ne les voit méme pas. Méme
I’infirmiere-chef ne les voit pas. Donc ¢a c’est vraiment quelque chose qu’on a
travaillé depuis trois ans pour que justement, a chaque fois qu’un médecin-traitant
arrive, il soit en connexion avec 1’une des infirmicres-chefs en fonction de I’étage.
Donc, chaque résident que je suis en temps que référent pour la démence, ce qui est a
peu pres 80% des résidents ici parce que 80% ont des troubles cognitifs, ils ont sur le
dossier une étiquette verte. Et ¢a, ca veut dire que je les suis. Et 'infirmiere-chef est
censée m’appeler en disant : « Voila, tel médecin est 1a pour Madame Untel, est-ce
que tu as quelque chose a voir avec lui ? » Et a ce moment-1a, je monte et je vois.
Apres, je suis la qu’a mi-temps donc c’est limité aussi au niveau du temps. Mais, c¢a
permet quand méme d’avoir des bonnes relations.

I: Donc, la maintenant, vous considérez que le climat de confiance que vous avez
essay¢ d’instaurer est la maintenant ?

R : Oui, apres il y a encore des médecins qui sont réfractaires et ils le seront toujours.
Je pense que ce n’est pas li€ qu’a notre maison, ni & moi, ni a ce qu’on met en place,
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mais voila. Ce sont des médecins-traitants qui fonctionnent tout seuls et qui ont envie
de fonctionner tout seul.

I: Mais donc, I’amélioration est quand méme la ? Vous voyez l’amélioration ?

R: Ah oui, vraiment. Il y a vraiment une énorme différence. La, par exemple,
I’exemple concret ¢a a été¢ que, moi pour 1’'un des projets, ¢ca a été de mettre en place
I’action « Dental-Mobilis ». Donc c’est en fait un cabinet dentaire qui vient
directement au niveau des maisons de repos, sur place et donc ¢a c’est moi qui ai tout
coordonné. Ce sont des dentistes qui sont formés justement a la démence, donc ils ont
vraiment pu soigner des résidents trés compliqués a soigner. C’est moi qui ai
coordonné ¢a mais du coup, pour ¢a, il fallait I’accord des médecins-traitants. Et donc,
J’avais fait tout une petite lettre d’accompagnement, je leur ai demandé de signer ces
accords. Et, sur tous les médecins-traitants qui ont ét¢ sollicités, on a quand méme eu
plus de la moiti¢ des médecins qui ont répondu. Ce qui est énorme, parce que pour
leur faire signer un papier, c’est trés compliqué. Surtout quand c’est une ordonnance.
Mais quand c’est un papier, ca va moins bien tout de suite... Et donc, on a quand
méme eu un trés bon retour des médecins-traitants. Donc ¢a c’était chouette.

I: C’est chouette, des améliorations. Super, est-ce que vous voyez d’autres
difficultés par rapport a ce qu’on a discuté ? D’autres difficultés avec les directives
anticipées ? Donc on a parlé surtout des valeurs personnelles et liées au personnel
infirmier. Il y a aussi un petit probleme avec les médecins-traitants, mais ¢a c’est en
train de s’améliorer, que vous me dites. Est-ce que vous voyez d’autres difficultés
particuliéres ?

R : Non, je pense qu’apres, avec le projet de vie institutionnel qui se met en place, je
pense que c¢a va €tre quelque chose qui va étre systématisé déja a I’entrée du résident.
Je pense que c’est quelque chose d’important. Dans d’autres résidences, ils le font.
Méme s’ils ne I’abordent pas de maniere,en profondeur parce que, le premier jour ou
vous arrivez, vous demandez ce que vous voulez pour votre fin de vie c’est un peu
« hard » quand méme. Mais je pense qu’au bout d’un mois ou deux mois, on devrait
vraiment pour faire ¢a. Je pense que systématiser ces réunions familles parce que 1a,
pour I’instant, on le fait uniquement pour des personnes qui ont des bilans ou il y a une
demande de la famille ou il y a d’équipe quand il y a un souci. Mais, on les
systématise pas forcément pour tous les résidents et ¢a je pense que ce serait bien de
les systématiser. Mais bon voila, il faut avoir le temps, et il faut que moi, il faut qu’il y
ait une personne relais au sein de I’institution qui le fasse quand je ne suis pas la.

I: D’accord. Donc vous trouvez qu’un mi-temps c’est assez pour tout ce que vous
devez faire ?

R : Non, c’est clair que non. Enfin, dans les réunions de coordination de référents
démence, on demande clairement que ¢a passe a un temps plein. Ou au moins trois
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quart temps. Parce que c¢’est clair qu’il n’y a vraiment pas assez de temps pour tout ce
qu’on a a faire. Apres, je pense que chaque référent pour la démence aussi... Donc, il
y a 10 fonctions au niveau de 'INAMI pour le référent pour la démence et je pense
qu’en fonction de la direction de 1’établissement, qu’en fonction de la philosophie de
I’établissement, en fonction, pareil, de la formation du référent démence, on va aller
plus vers certaines fonctions. Et pas forcément vers les 10 parce qu’a mi-temps c’est
pas possible. Mais on va s’orienter vers différentes choses. C’est vrai que moi ¢a me
tient particulieérement a cceur, ce réseau de spécialistes. Enfin, les relations avec les
familles me tenaient particuliérement a cceur aussi et au sein de la direction d’ici aussi.
Donc c’est vraiment vers ¢a qu’on a mis I’accent, au moins les premieres années. Et
puis maintenant que les réseaux sont €tablis, et bien j’ai un peu plus de temps pour du
coup, travailler sur les formations qui font aussi partie d’un réseau finalement, pour le
personnel.

I : Et je ne connaissais pas cette politique pour les référents déments, donc j’apprends,
donc je vais aller me renseigner aussi mais... Et c’est quand que c¢a va devenir
obligatoire ? Dans quelques années, est-ce que vous faites un peu partie d’un projet
qui va peut-€tre étre évalué ? Ou c’est déja fait ?

R : C’est déja fait, c’est déja réévalué. Voila, donc en fait il y a une étude qui a été
faite par la « VIC ». Donc, au niveau de la Région wallonne et qui va servir aussi, au
niveau de la Région bruxelloise. Donc on a rempli 14, les deux dernieres réunions de la
coordination des référents déments de Bruxelles. Donc, il y a une antenne de
coordination de référents déments pour Bruxelles. Il y a pour la Wallonie, enfin pour
les différentes régions de Wallonie. Il y en a pour le Hainaut, il y en a pour Liege,
enfin y a différentes antennes qui existent, donc ce sont les antennes « CARD », C A
R D. Et donc, ces antennes-la se réunissent et en Région flamande, il y a également ce
méme type de chose. Et donc, on se réunit tous les trois mois et donc 1a, les deux
derniéres réunions étaient justement pour compléter 1’étude la VIC sur justement :
Quelles fonctions étaient développées chez les référents déments ? Les différentes
demandes par rapport au poste ? Et tout ¢a a été remonté. Au niveau politique etil y a
quand méme, je pense, un appui assez important au niveau du ministere de la santé,
I’INAMI par rapport a ¢a. Et donc, on espére que ¢a va bouger, il y a deux projets
phares : c’est déja de changer le nom parce que référent pour la démence, c’est
vraiment moche ! Et c’est vraiment « hard » aussi pour quelqu’un : « Bonjour, je suis
référent pour la démence » ... Pour une famille qui vient d’arriver et qui sait pas que
son proche est dément... « Bonjour, ¢’est moi qui m’occupe de lui » C’est un peu
chaud...

I : Et quel serait le nom alors, le prochain nom ? Le projet ?
R : Mais on ne sait pas, on en a propos¢ plein, de choses. Mais il faudrait plus parler

de cognitif que de démence parce qu’en plus, le mot « démence » est trés restrictif
parce qu’on peut avoir des personnes qui ont des troubles cognitifs avec des besoins
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spécifiques et qui n’ont pas forcément une démence, qui peuvent juste avoir des
problémes de mémoire ou de choses comme ca. Mais sans forcément que ca soit
dégénératif, que ca soit de la démence. Donc ¢a, je pense que le terme « cognitif »
serait plus approprié¢, méme si c’est pas forcément connu du grand public. Mais je
pense que ce serait plus adapté. Donc, changer de nom et puis passer a plus de temps,
financé par 'INAMI quoi. Voila, donc ca c’est vraiment les deux choses phares et
puis la troisiéme chose trés importante, alors moi j’ai pas du tout ce souci, 1a ici, parce
que je suis trés tres reconnue dans ma fonction et trés mise en avant par rapport a ma
direction, mais il y a énormément de directions en fait qui utilisent ce mi-temps la
pour autre chose... Et donc les gens sont sur le papier référents démence, mais en fait,
ils font quand méme leur boulot d’ergothérapeute ou ils font leur boulot de
psychologue... Ou voila, ils pallient en fait... Et donc ¢a c’est tres compliqué. Pour ¢a,
on a demandé a ce qu’il y ait des contrdles plus régulier de ces fonctions-la. Pour
justement étre au clair, parce qu’il y a quand méme des obligations légales. Donc, il y
a ce fameux contrat qui doit étre a part de votre contrat... donc moi, a I’origine, j’étais
mi-temps ergo/ mi-temps référent démence, puis j’ai quitt¢ le mi-temps
ergo[thérapeute] parce que je travaillais pour moi, en indépendante de mon c6té. Mais
il y a vraiment un contrat spécifique, il y a donc la formation de base qui doit étre type
bachelier. 11 y a également 1’obligation d’avoir 25 cas « C/D» a 1’échelle de
« KATZ », donc en C/D, on est en catégorie la plus lourde de dépendance avec une
démence, avec un diagnostic de démence. Il faut avoir 25 cas C/D au sein de
I’institution sur la période de référence. Et voila, pour avoir ce financement, il faut
aussi avoir un planning clair du référent démence. Donc par exemple, moi quand j’ai
€té a mi-temps, j’avais des jours de référent, des jours d’ergo[thérapeute], c’était clair.
Sur le terrain ¢’était moins clair...

I : Oui c¢’est toujours difficile quand on a deux casquettes...

R : Voila, on a aussi demand¢ a ce que cette double casquette soit arrétée. Et que soit
on ne puisse plus travailler dans un autre poste dans notre autre fonction, soit que du
coup, que le mi-temps passe a un temps plein. Et du coup, la personne resterait au sein
de I’institution tout le temps, quoi. Donc ¢a, on a demandé. Le planning clair et on a
donc tous les ans, moi je suis obligée de faire toutes les actions que j’ai faites au cours
de I’année. Donc j’ai un fichier excel sur lequel j’ai : « 11 décembre, organisation de
la conférence untel, 12 décembre, accompagnement du résident untel a Saint-Luc. ».
Toutes les actions que je fais en temps que référent déments, méme si j’en oublie
parce que je note pas tout, tout, tout. Mais, le plus gros du travail doit étre noté et donc
lors d’un contréle, on a eu un contréle « COCOM » ici. Donc lors du controle
COCOM, ils ont demandé la farde référent déments avec le planning, mon contrat et le
détail des actions. Mais c’est pas assez fait, il faudrait que ce soit fait de fagon
systématique dans toutes les institutions ou il y a des référents déments. Mais je pense
que c’est vraiment un poste hyper-intéressant et au niveau hospitalier, je pense que ce
serait vraiment important qu’il y ait ces informations par rapport a ces postes-la. Parce
que méme moi qui vais aux rendez-vous, je prends I’exemple de Saint-Luc, donc la
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derniere fois, j’ai €té en gériatrie, j’ai vu la professeure X et elle marque dans le
compte-rendu : « présence de I’ergothérapeute ». Elle ne met pas référente pour la
démence parce que je pense que méme si je lui ai expliqué, elle n’a pas enregistré que
c’était un poste a part. Et donc, ¢a je pense que ce serait vraiment hyper-important de
faire des informations a ce niveau-la. Alors, je me suis mise a mi-temps moi pour
donner des formations, dans les formations que je donne, j’ai des informations sur
justement, le role du référent démence. Et déja je le donne régulierement, c’est une
formation que je donne régulierement. La, j’ai donné récemment a Tournai, pour des
directeurs de maisons de repos. Pour qu’ils connaissent le réle du référent déments
parce qu’il y en a plein qui ne connaissent méme pas. Ce que ¢a peut leur apporter, oui
parce que ce que je n’ai pas dit, quand méme I’apport du référent dément, en plus de
tout ce que j’ai déja dit, c’est que euh... en faisant ces diagnostics-1a, on peut obtenir
des forfaits « D », donc le forfait D sur I’échelle de « KATZ », ¢a permet d’avoir des
subsides supplémentaires. Donc c’est quand méme un avantage aussi et donc,
pourquoi moi, on m’a demandé a la base, de faire cette formation ? Moi j’étais
preneuse de 1’affaire, mais pourquoi j’ai eu I’accord de ma direction ? C’est parce
qu’ils savaient que financierement, ils allaient s’y retrouver. Et donc, lors des premiers
passages diagnostics, donc la premicre année que j’ai fait, on a quand méme réussi a
embaucher un temps plein et demi grace au forfait D. Et un temps plein et demi, c’est
beaucoup en maison de repos. Et ¢ca permet quand méme d’avoir un certain apport. Et
donc dans la formation que je donne dans les services de gériatries mais aussi pour les
directeurs de maisons de repos, j’insiste vraiment sur I’apport que ¢a peut avoir. Et ca
je pense qu’il faudrait vraiment plus faire connaitre ce poste-la.

I : C’est vrai que moi je ne connaissais pas du tout donc, comme vous dites, en milieu
hospitalier, on connait pas du tout ce poste.

R : Et du coup je pense que ce serait vraiment intéressant de pouvoir informer et de
savoir que dans telle ou telle résidence, il y a un référent pour la démence enfin, je
trouve que c’est important méme quand au niveau hospitalier, et bien les assistantes
sociales orientent les résidents vers telle ou telle résidence. Je pense que sans mettre en
avant I’institution, il y a d’autres résidences aussi qui fonctionnent trés bien aussi avec
leur référent déments et je pense que ce serait vraiment important qu’on soit connu. Et
qu’on soit vraiment personne de référence et du coup, I’assistante sociale puisse
appeler et nous expliquer le cas de la personne atteinte de démence pour voir si on
peut D’accueillir correctement, si ¢a correspond avec la population qu’on a, parce
qu’on est vraiment plus @ méme a décider et a choisir. Le directeur, il a une vision tres
générale des résidents, il a pas la vision, je dirais, quotidienne de ce que ¢a peut
donner. Et voila, ¢’est vrai que moi j’ai la chance qu’on me passe toujours les appels
en disant : « Et bien oui, ¢a c’est un cas pour Emilie. » donc ¢’est moi qui répond ou
c’est moi qui recontacte les familles. Donc voila, je pense qu’il y a encore beaucoup
de choses a faire et donc voila. Dans les réunions de coordination, c’est vrai qu’on
essaie vraiment de faire de 1’information et je pense que c¢a va vraiment étre « le
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cheval de bataille » de 2019 ; c’est vraiment de faire connaitre ce poste a la fois aux
maisons de repos mais a la fois a I’hospitalier.

- I:Ok. Voila. Eh bien merci beaucoup pour toutes ces informations.
- R:Derien!»

Proposition de relecture de I’entretien une fois re-transcrit, échanges de coordonnées de
mails pour ce faire et remerciements.



