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L’objectif global de la thèse 

L’objectif global de cette thèse (par articles) est de progresser dans les connaissances sur 1) 

l’évaluation et 2) l’amélioration de la qualité de vie des résidents en EHPAD présentant une maladie 

d’Alzheimer (ou un trouble apparenté) à un stade léger, modéré et sévère de la maladie.   

Contexte et synthèse de littérature problématisée 

Depuis plusieurs années, le vieillissement de la population confronte d’ores et déjà les EPHAD 

à l’augmentation incessante du nombre de personnes admises comme résidents, présentant des 

troubles médicaux ou moteurs, mais également des troubles cognitifs à différents stades, plus ou 

moins sévères. Dans le futur proche, cette augmentation laisse présager que les résidents en EHPAD 

seront de plus en plus nombreux et qu’en outre, ces résidents présenteront en très grande majorité des 

troubles cognitifs liés à la maladie d’Alzheimer ou à des maladies apparentées. (Van Der Linden & 

al., 2014)  

Or, les EHPAD qui hébergent - ou hébergeront - ces résidents sont souvent considérés comme des 

lieux de fin de vie où les résidents attendent la mort et où l’espoir n’existe plus pour eux. Toutefois, 

obligation est faite à ces établissements d’établir pour chaque résident, un projet de vie dont le but est 

de maintenir, voire d’améliorer la qualité de vie des résidents, et ce, quels que soient leurs troubles 

ou handicaps physiques, moteurs ou mentaux respectifs (ANESM, 2010). 

Se pose donc dans un premier temps la question de déterminer comment évaluer la qualité de 

vie des résidents en EHPAD sur la durée, y compris pour ceux souffrant de la maladie d’Alzheimer 

ou d’un trouble apparenté. Pour répondre à cette interrogation, il convient avant tout d’étudier de plus 

près les concepts de qualité de vie et plus spécifiquement ceux de qualité de vie dans la maladie 

d’Alzheimer (et troubles apparentés) en institution, notamment en EHPAD.  

La littérature nous a montré que dans le monde francophone, il n’existait pas encore d’outils 

spécifiques permettant d’évaluer la qualité de vie des résidents en institution, et notamment en 

EHPAD. C’est la raison pour laquelle nous avions démarré, lors de notre recherche de Master 2 Pro 

à l’Université de Bordeaux, une adaptation et une prévalidation de l’échelle Quality of Life in 

Alzheimer’s Disease en version Institution proposée par Edelman (2005). En outre, des chercheurs 

allemands procèdent actuellement à la validation de cette échelle de mesure reconnue et utilisée dans 

la routine outre-Atlantique (Dichter & al., 2016). Il nous parait important de poursuivre notre travail 

pour valider cette échelle, mais également de valider d’autres outils, notamment un outil qualitatif, 

dans la poursuite de nos travaux (Cousi & Quintard, 2014). Par ailleurs, un outil d’hétéroévaluation 

par observation pourrait permettre l’évaluation de la qualité de vie des résidents présentant des 

troubles cognitifs sévères.  

Dans un second temps, il faut faire le constat que l’organisation et le fonctionnement des 

EHPAD actuels qui accueillent des résidents présentant une démence ne sont pas prioritairement 

orientés vers le résident en tant que personne singulière et ne favorisent ni leur bien-être ni leur qualité 

de vie. En fait, ces structures privilégient encore très souvent les questions médicales, la sécurité, 

l’uniformité et les directives bureaucratiques auxquelles doivent se plier les résidents et leurs familles, 

avec un turnover important et un épuisement du personnel soignant (Van Der Linden & al., 2016). 

Une étude qualitative que nous avons menée auprès de 88 résidents répartis au sein de 6 EHPAD 

français avait montré, contrairement à une étude menée par Converzat-Nigay (2010), que les résidents 

estimaient en grande majorité avoir une mauvaise qualité de vie dans leur EHPAD (Cousi & Quintard, 

2014). 

En conséquence, il y a un grand besoin d’un changement de culture dans ces établissements, et 

ce, au-delà d’interventions psychologiques et psychosociales spécifiques et individualisées (Van Der 

Linden & al., 2014). De façon générale, ce changement de culture implique de lutter contre les trois 



 
 

fléaux que représentent la solitude, le sentiment d’impuissance et l’ennui, et qui constituent l’essentiel 

de ce qui contribue à la souffrance des résidents. Quelques initiatives au Canada et en Suisse ont vu 

le jour, mais tout reste à faire en France pour « engager » ce changement de culture au sein des 

EHPAD. 

Après avoir étudié comment évaluer la qualité de vie des résidents en EHPAD, il s’agira dans 

cette deuxième partie de la thèse, de chercher à savoir comment on pourrait améliorer la qualité de 

vie de ces résidents en EHPAD. Pour ce faire, nous nous baserons principalement sur le modèle 

théorique du soin centré sur la personne (person-centered care) auprès des personnes âgées, tel que 

défini par Kitwood (1997), tout en développant le concept plus spécifique d’« approche centrée sur 

le résident ». 

Peu d’études ont été menées dans ce sens, mais surtout ces études n’avaient pas pour critère de 

jugement principal la qualité de vie. Par exemple, des recherches récentes ont montré qu’un protocole 

basé sur une approche centrée sur la personne et sur une approche Montessori individualisée adaptée 

aux personnes âgées présentant des troubles cognitifs modérés/sévères, avait des effets 

significativement positifs sur les troubles du comportement, la réduction des neuroleptiques et la 

satisfaction des familles (Roberts & al., 2015). Aussi, Quintana-Hernández et al. (2015) ont-ils, après 

avoir formé les soignants d’un EHPAD, proposé aux résidents un protocole basé sur de l’attention 

conjointe qui est une forme d’attention guidée selon le principe de la pleine conscience (Mindfulness), 

où les soignants proposent une attention conjointe durant les soins et dans les activités de la vie 

quotidienne. Ce programme a été mis en œuvre avec des résultats très satisfaisants à ce jour selon les 

chercheurs et la direction de l’EHPAD, mais, malgré le fait qu’ils évoquent une amélioration de la 

qualité de vie des résidents, ils ne l’ont pas évaluée scientifiquement.  

Concernant les résidents qui présentent des troubles cognitifs légers à modérés, peu de 

recherches ont été menées, car la majorité d’entre elles se sont centrées sur le domicile, par exemple 

des interventions basées sur le « mouvement du rétablissement » (recovery) ou de la « réappropriation 

de soi » (Jha & al., 2013) et sur un modèle d’autogestion proche de l’éducation thérapeutique du 

patient et de l’aidant (Quinn & al., 2016). Une forme de méditation de pleine conscience adaptée à la 

personne âgée et à la démence semble être une piste prometteuse pour améliorer la qualité de vie des 

résidents (McBee, 2009 ; Zeisel, 2013). En outre, une étude randomisée contrôlée a montré qu’un 

protocole basé sur la pleine conscience permettait de réduire le déclin cognitif jusqu’à deux ans 

(Quintana Hernandez & al., 2016).  

Une étude randomisée contrôlée intitulée ETNA3 a montré que c’était la dimension individuelle 

de la prise en charge qui rendait efficace les thérapies non médicamenteuses (Amieva & al., 2016). 

Or le but de ces thérapies non médicamenteuses n’est pas de guérir, mais bien d’améliorer la qualité 

de vie des résidents. D’autres chercheurs sont orientés vers une réelle approche centrée sur la 

personne, plus spécifiquement fondée sur le modèle de la « réappropriation de soi » que nous avons 

déjà évoqué en amont (Van Der Linden & al., 2014). Toutefois, nous devons nous interroger sur la 

possibilité d’appliquer ce modèle en EHPAD.  

Concernant toujours ces résidents avec des troubles cognitifs légers à modérés, il serait 

souhaitable de pouvoir s’intéresser à leurs activités quotidiennes sachant qu’ils ont tendance à être 

dans l’inactivité toute la journée (Den Ouden & al., 2015). En conséquence, il serait intéressant de 

pouvoir déterminer le type, le contenu, la durée et le nombre d’activités journalières ayant du sens 

pour eux et pouvant leur permettre de combler, pour partie évidemment, la solitude et l’ennui. En 

outre, nous savons que la dépression est un des principaux prédicteurs d’une détérioration de la qualité 

de vie de ces résidents en EHPAD, notamment ceux présentant des troubles cognitifs légers (O’Shea 

& al., 2011 ; Conde-Sala & al., 2013 ; Cousi & Quintard, 2014). L’exploration individualisée pourrait 

s’articuler autour d’un modèle comme le Stress Process Model for Individuals with Dementia 

permettant de prédire la manière dont les patients font l’expérience de la démence, plus 

spécifiquement leur dépression et leur qualité de vie (Judge & al., 2010).   



 
 

Pour engager ce changement de culture, il nous parait indispensable de pouvoir mener des 

recherches, dans un premier temps auprès des directions d’EHPAD, ensuite auprès des soignants de 

ces EHPAD et des familles de résidents, enfin auprès des résidents eux-mêmes. 

Articles prévisionnels de la thèse par publications 

Partie I – Comment évaluer la qualité de vie des résidents en EHPAD ? 

Un premier objectif sera d’élaborer une revue systématique de littérature sur l’évaluation de la 

qualité des résidents en EHPAD dans la maladie d’Alzheimer et les troubles apparentés : aspects 

définitoires, méthodes quantitatives, qualitatives et mixtes, etc… [Revue de littérature] 

Un second objectif sera de poursuivre la validation du QOL-AD 15 NH d’Edelman (2005), dont 

la procédure de validation a démarré en Master 2 auprès de 151 sujets. [Étude quantitative]. 

Un troisième objectif reprendra notre étude qualitative de 2014 menée auprès de 88 résidents 

répartis dans 6 EHPAD. Cette étude est la fois descriptive et méthodologique dans la construction 

d’un outil qualitatif basé sur une adaptation des 5 questions de Farquhar. [Étude qualitative]. 

Un quatrième objectif permettra de développer et/ou d’adapter un outil d’évaluation de la 

qualité de vie en EHPAD en hétéroévaluation basé sur l’observation. Un tel outil est nécessaire pour 

pouvoir évaluer la qualité de vie des résidents présentant des troubles cognitifs sévères. [Étude mixte 

de type séquentiel exploratoire (Exploratory sequential design)] 

Partie II – Comment améliorer la qualité de vie des résidents en EHPAD ? 

Un premier objectif sera d’élaborer une revue de littérature relative à « l'approche centrée sur 

la personne », sur le résident en EHPAD, en institution. Cette littérature est principalement anglo-

saxonne et il s’agira de faire un état des lieux des pratiques de soins dites « centrées sur la personne », 

sur le résident en milieu institutionnel. [Revue de littérature] 

Un second objectif conduira à une étude mixte menée auprès de directeurs d’EHPAD. 

Entretiens semi-directifs exploratoires  Ensuite, il s’agira d’élaborer et de valider un questionnaire 

relatif au niveau de centration sur une « approche centrée sur la personne » et le « changement de 

culture » qu’il engendre pour ensuite proposer cet outil comme un outil de changement de culture au 

sein des EHPAD. [Étude mixte de type séquentiel exploratoire (Exploratory sequential design)] 

Un troisième objectif conduira à une étude mixte menée auprès de soignants d’EHPAD, 

principalement des aides-soignant(e)s et des infirmier(e)s. Focus groups  Validation transculturelle 

de l’échelle « The Person-centered Care Assessment Tool » (P-CAT). Il s’agit d’une échelle anglaise 

en 13 items permettant d’évaluer dans quelle mesure les soins sont perçus et expérimentés par les 

soignants comme étant axés sur le résident. [Étude mixte de type séquentiel exploratoire 

(Exploratory sequential design)]  

Un quatrième objectif conduira à une étude interventionnelle menée en plusieurs étapes : 

d’abord auprès des soignants (et des familles de résidents) en EHPAD pour les former à une approche 

centrée sur la personne ; ensuite auprès des résidents avec des programmes personnalisés dans le but 

d’améliorer leur qualité de vie. [Étude interventionnelle multiétapes utilisant des méthodes 

mixtes (Multistage intervention design using mixed methods)]. 

Cette thèse par articles combinera des méthodes quantitatives, qualitatives et mixtes (mixed 

methods research) telles que décrites par Creswell (2015). Enfin, cette thèse contiendra une 

introduction générale, une présentation des articles, une partie analyse globale des résultats ainsi 

qu’une discussion générale comme il est préconisé dans les thèses par articles, afin d’apporter de la 

cohérence et de satisfaire aux exigences de qualité attendues d’une recherche doctorale. 
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