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GLOSSAIRE

DALA: Déficit Androgénique Lié a 1'Age

DFT : Démences fronto-temporales

EHPAD : Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
ET-1 : Endothéline-1

HBP : Hypertrophie bénigne de prostate

HTA : Hypertension artérielle

IDE : Infirmiér(e)

ISRS : Inhibiteur sélectif de la recapture de la sérotonine

MA : Maladie d’Alzheimer

MC : Médecin coordinateurMPOA : Medialpreoptic area (Aire préoptique médiane)
MT : Médecin traitant

NO : Nitricoxide (monoxide d'azote)

PADAM : Partial AndrogenDeficiency in the Aging Male (déficit androgénique partiel de

I’homme agé
PDES : phosphodiestérase de type 5
SAOS : Syndrome d'apnée obstructif du sommeil

SDF : Syndrome de déficit en testostérone
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PARTIE 1 : INTRODUCTION
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Au moment ou le vieillissement de la population est pris en compte par chacun, avec
notamment les pathologies chroniques, les plans en faveur des patients déments sont aussi au

coeur des préoccupations sanitaires, sociales et médicales.

Ainsi, le « plan Alzheimer et maladies apparentées, 2008-2012 » du président Sarkozy a été
poursuivi par le gouvernement suivant, t¢émoignant de 1'intérét des plus hautes instances de

I'Etat.

La prise en charge des pathologies n'est plus vue uniquement selon I’aspect curatif mais

également du point de vue relationnel, en prenant en compte l'affectif du patient.

Cette nouveauté actuelle n'est finalement qu'un retour du passé car dés l'antiquité, les bienfaits
de la "folie" étaient reconnus (Socrate).Platon n’évoquait-il pas, en effet, un "changement
divinement opéré dans nos normes sociales habituelles", telle la démence érotique attribuée a

Aphrodite et Eros [1] ?

Notre travail portant sur la sexualité de la personne agée démente va nous permettre d'aborder
le sujet du point de vue du soignant et de I'éthique.

Dans une premiére partie, nous allons développer les connaissances actuelles sur la sexualité
de la personne agée avec sa variabilité, ses ressentis par les différents sexes, puis nous

aborderons la question de 1’expression de la sexualité chez les personnes dgées démentes.
Le chapitre suivant permettra d’aborder les dimensions médicales et éthiques du probléme.

Le quatriéme chapitre, travail original et réalisé en établissement pour personnes agées
dépendantes (EHPAD),nous permettra d’exposer de maniere précise les cas des patients et de

leurs soignants, avec les ressentis et les prises en charges.

Enfin, dans un cinquiéme chapitre, nous discuterons des recommandations en cours, ainsi que

des échelles d'évaluation existantes.

Avec le vieillissement actuel, ce travail permettra de mettre en lumicre certaines situations
redondantes face auxquelles les médecins traitants se retrouvent confrontés, a domicile ou

dans les institutions.
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A. Sexualité de la personne agée

L’age va modifier la sexualité, qui va devenir davantage relationnelle que physique.
Ainsi, I’expression de sa sexualité, a cause des €volutions physiologiques du vieillissement,
va s’imposer aux patients par d'autres voies. Méme si l'intérét pour la sexualité est toujours
présent, la fréquence des rapports ira en diminuant car ce n’est plus I'acte en lui-méme qui est
forcément recherché. L'activité sexuelle antérieure aura un retentissement sur son importance

lors du vieillissement, sans grande modification de libido théoriquement.

Il faut ainsi faire la différence entre la jouissance (ainsi que la notion de plaisir) et la

tendresse.

Un faible attrait pour la vie sexuelle entrainera un désengagement assez simple de la part de

lindividu. [2]

Certains facteurs viennent ainsi limiter ou empécher 1'activité sexuelle : 1'age, la fatigue, les

changements physiologiques, la maladie ou le manque de partenaire.

L'échange affectif et le partage d'émotions, comme des caresses ou des gestes tendres, seront

ainsi privilégiés au lieu de la pulsion sexuelle proprement dite.

Il n’y a pas de limite d’age particuliere a la persistance d’une activité sexuelle. En 2007, si
38,5% des hommes entre 75 et 85 ans étaient toujours sexuellement actifs, seules16,7% des
femmes du méme age le revendiquaient (en prenant en compte que 50% des femmes de plus

de 85 ans sont veuves contre 18% des hommes). [3]

Une étude suédoise, portant sur 361 sujets, a montré la persistance d'une activité sexuelle avec
coit chez 13,3% des hommes et 0,9% des femmes de plus de 85 ans. Par ailleurs, la méme
é¢tude a mis en évidence d'autres comportements sexuels, comme la masturbation, ou
simplement des caresses, chez 36,7% des hommes et 14,5% des femmes. Dans les couples
mari¢s, les proportions augmentent encore pour se porter a 21,8% et 9,5% pour les rapports et

45,5% et 23,8% pour les autres comportements. [4]
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1. Vieillissement de la fonction sexuelle chez I'"homme

La diminution progressive de la testostérone li¢e a 1'age, DALA (Déficit Androgénique Lié a
I'Age) ou PADAM (Partial AndrogenDeficiency in the Aging Male) (déficit androgénique
partiel de ’homme agé) ou SDF (syndrome de déficit en testostérone), est un syndrome
biochimique responsable d’une altération de la qualité de vie et d’un impact sur la fonction de

plusieurs organes.

Les symptomes sont caractérisés en général par une dysfonction érectile organique, une baisse
de la libido, des bouffées de chaleur, une perte de la mémoire, des troubles de 1’attention ainsi

qu'une dépression.

Le désir sexuel est toujours présent chez 50 a 80% des hommes de plus de 75 ans bien qu'au

final, seuls 38,5% conservent une sexualité active. [3]

Les difficultés a obtenir et surtout a conserver une érection satisfaisante seraient le principal
probléme rencontré. La fréquence des érections matinales et nocturnes commence ainsi a se
raréfier avec 1'dge. Si une érection est encore possible, elle aura tendance a étre plus difficile a
étre maintenue et I'éjaculation aura tendance a étre, l1a aussi, plus longue a se produire. De

plus, la période réfractaire, entre deux éjaculations, aura tendance a augmenter. [5]

Le patient se retrouve alors avec une durée trop longue, contrairement a la performance

recherchée dans sa jeunesse. [6]

L'ensemble de ces changements va renforcer I'appréhension de 1'homme par rapport a ses

performances, avec une peur de 1'échec, voire de I'impuissance.

L'impuissance dont certains sont parfois victimes est malheureusement la conséquence de

pathologies et rarement d'un vieillissement physiologique. [5]
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2. Vieillissement de la fonction sexuelle chez la femme

Le vieillissement physiologique de la femme se manifeste par une disparition définitive du
cycle menstruel. Ceci correspond a la ménopause. Elle se produit en général vers 1'dge de 50
ans et signifie la fin des capacités de reproduction de la femme, suite a I’épuisement du capital
folliculaire. Au niveau hormonal, nous observons une carence oestrogénique, responsable
d'une diminution au niveau vaginal de la trophicité et de la lubrification, avec les parois
perdant également de leur élasticité. La carence hormonale aura tendance a entrainer une
atrésie et une sécheresse locale, responsables d'une lubrification plus longue a obtenir lors de
la phase d'excitation. Ces troubles pourront ainsi étre responsables de dyspareunies
invalidantes. La région vulvaire est également le si¢ge d'une atrophie avec un amincissement
des petites et des grandes levres, révélant alors un clitoris plus saillant a la réponse sexuelle
inchangée cependant. L’utérus va quant a lui involuer, modifiant également son potentiel
orgasmique. Au niveau mammaire, nous observons une ptose de la glande, avec une
diminution du tissu glandulaire, sans modification notable des capacités d'excitation sexuelle

du sein par une vaso-congestion globale conservée. [5]

3. Incidence des pathologies

Le vieillissement n'est pas une pathologie en soi mais la fréquence des maladies est supérieure

par rapport aux années de “jeunesse”.

L'altération des fonctions sexuelles par les différents troubles somatiques ou psychologiques
va se renforcer et participera a une baisse, voire a la fin de l'activité sexuelle de la personne
agée.

Il existe de plus une peur d'aggravation des pathologies lors du rapport sexuel, ce qui

encouragera encore le sujet a diminuer son activité.

Et nous ne pouvons pas négliger l'effet négatif de l'alcool et du tabac sur un fonctionnement

sexuel optimal.
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4. Incidence des pathologies du vieillissement

La fonction sexuelle peut étre altérée par de trés nombreuses pathologies, et ce, quel que soit
l'age du sujet. Le profil polypathologique du sujet agé, avec le cumul de différentes maladies

et leur ancienneté, va entrainer une fréquence des troubles sexuels plus importante.

Les conséquences directes, somatiques, issues des différentes maladies causales, et les
retentissements psychologiques qui en auront découlé, vont entrainer la modification des

habitudes, notamment sexuelles. [7]

Ainsi, toute pathologie réduisant les mouvements, ou entrainant des douleurs, sera un premier
frein a une vie sexuelle telle qu'habituellement pratiquée auparavant. Les maladies
rhumatismales, l'arthrose, les chirurgies ostéo-articulaires vont ainsi limiter les positions

possibles.
Les prolapsus (génitaux, anaux ou urétraux).

Les différentes chirurgies, avec les possibles cicatrices ou délabrements éventuels, vont

entrainer une peur, voire un dégoiit de se montrer, réduisant les occasions.

Les cancers gynécologiques, mammaires, urologiques vont avoir un retentissement propre ou
consécutif aux traitements (chirurgie avec lésions nerveuses suite a une prostatectomie,

mastectomie, radiothérapie).

Les pathologies endocriniennes sont également impliquées. Ainsi, le diabete multiplie par
trois ou quatre le risque de dysfonction érectile [8] et peut rendre l'orgasme plus difficile a
atteindre. [9] On note aussi parfois des ¢jaculations rétrogrades. Chez la femme, on retrouve
une diminution de libido treés fréquente, avec une atteinte des sensations clitoridiennes et une
sécheresse vaginale [10]. Il en est de méme pour 1'hypothyroidie responsable chez 'homme
d'une baisse de synthése de la testostérone entrainant celle de la libido, et chez la femme de

galactorrhée.

Les pathologies respiratoires, comme le syndrome d'apnée obstructif du sommeil (SAOS),
peuvent entrainer une altération des fonctions sexuelles de la femme [11] et des troubles
érectiles chez 1'homme [12]. La broncho-pneumopathie chronique obstructive pourrait
entrainer en moyenne 75% de dysfonctions érectiles [13] avec des scores entre 25% et 87%

selon les études [14, 15, 16].

Pour ce qui est des pathologies neurologiques, qu'elles soient centrales (accidents vasculaires,
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sclérose en plaque, maladie de Parkinson, méningites) ou périphériques (neuropathies,
radiculopathies), elles vont entrainer des troubles sensitivo-moteurs, des troubles gynéco-

sphinctériens, voire des handicaps lourds. [17]

Les patients atteints d'hypertension artérielle sont 50 a 70% a rapporter des troubles érectiles
dont la sévérité dépendrait de I'artériopathie et de la durée de la maladie [18]. L'altération des
cellules endothéliales par les pathologies cardio-vasculaires comme l'insuffisance cardiaque
va diminuer la production de monoxyde d'azote. Or c’est ce gaz qui permet normalement la

relaxation des fibres musculaires lisses des corps érectiles du pénis. [19, 20]
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5. Incidence du sexe sur le couple

La majorité des conjoints considérent les modifications du comportement sexuel comme
ayant un impact négatif, en particulier l'indifférence sexuelle, alors que la démence a

beaucoup moins d'impact lorsque les relations sexuelles persistent. [21]

6. Amélioration de la sexualité

Une étude de Laumann en 1999 [22] montre une diminution des difficultés sexuelles, surtout
féminines, avec 1'age, notamment une amélioration des troubles du plaisir, passant de 27%
chez les femmes de 18 a 29 ans a 17% chez les 50-59 ans, le manque de désir sexuel passe de

32% a 27% et les dyspareunies de 21% a 8%.

En ce qui concerne les hommes, les troubles du plaisir passent de 10% a 6%, avec une
diminution des éjaculations jugées trop précoces et l'orgasme est décrit comme étant plus

intense.

B. Données chez le sujet dément

1. Troubles du comportement : définition

"Les troubles du comportement se définissent comme des « attitudes ou gestes qui perturbent
I’entourage par les désordres, la bizarrerie ou le danger ». En matiére de sexualité, il convient
de faire une distinction entre des troubles comportementaux avérés, d’étiologies variées, et
des conduites jugées taboues avec l’intolérance sociale qu’elles engendrent. Ainsi, les
syndromes démentiels et les troubles cognitifs constituent des facteurs pathologiques pouvant

altérer I’expression de la sexualité" [23].
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Ces troubles sont décrits par les proches, les familles ou les soignants qui entourent les

patients, et sont donc relatés uniquement a partir de ressentis subjectifs.

Ces comportements sont relativement peu fréquents, ne concernant a priori que 2,8 a 8% des

patients déments vivant a domicile et 3,8 a 7% des patients institutionnalisés [24].

Ainsi, les comportements relatés, bien que peu fréquents, se manifestent le plus souvent a une
indifférence sexuelle. Cependant, nous observons aussi a contrario une majoration de la
sexualité, que ce soit une augmentation de libido, une hypersexualité avec désinhibition et des
troubles des convenances sociales, mais aussi parfois avec une simple recherche d'intimité.

[25, 26]

a) Indifférence sexuelle : il s’agit du trouble le plus fréquent (environ 70% des cas),
non corré¢lé a la sévérité de la démence. Il existe une réduction de la motivation, une passivité,
voire un dégolt ou un rejet. Ceci est en lien avec l'apathie du sujet et son émoussement

affectif. Cela rejaillit beaucoup sur le conjoint qui souffre et peut se sentir coupable.

b) Comportements a caractere sexuel franc : ils se limitent le plus souvent a des
propositions verbales ou gestuelles, une recherche de contact avec les attributs génitaux de
personnes parfois étrangeres, ou une masturbation. Les propositions sont rarement suivies
d’un passage a l'acte et ne s’accompagnent habituellement pas de sensation de plaisir. Ceci
s’integre dans une attitude générale de désinhibition que traduisent, par ailleurs, une
impulsivité et une agressivité. L'augmentation réelle de la libido est rare et se traduit par une

augmentation des demandes sexuelles dans le couple ou par de fréquentes masturbations.

c¢) Troubles de la convenance sociale: les comportements sexuels inappropriés sont
liés a I’absence de prise en compte du partenaire et du contexte social. Ils peuvent méme
parfois conduire a des violences sexuelles. Cependant, il ne faut pas méconnaitre certaines
anomalies neurophysiologiques. Par exemple, celles-ci peuvent entrainer des troubles de la
reconnaissance du conjoint, qui sera confondu avec quelqu'un d'autre, ou un trouble de

I’habillage, se manifestant par une tenue non adaptée, voire la nudité.

d) Besoin accru d’intimité : le sujet recherche un contact physique qui n'est pas
sexuel a proprement parlé. Il s'agit pour lui de prendre dans ses bras, voire d'embrasser, se

coucher a coté de quelqu'un qui n'est pas forcément son conjoint ou méme un proche. Le
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patient pourra parfois, en recherchant un contact, toucher une partie "sexuelle" du corps alors
que son geste était initialement dépourvu de toute connotation particuliere. Il est ainsi
nécessaire de distinguer ce qui est intentionnel de ce qui ne I'est pas, différenciant ainsi les

actes purement affectifs de ceux a caractere sexuel vrai [27].

2. Comportement lors des affections démentielles

Historiquement, la vision humaine des démences a évolué¢ avec une reconnaissance
des bienfaits de la "folie" dans 1'Antiquité, ou la démence érotique attribuée a Aphrodite et
Eros évoquait alors un "changement divinement opéré dans nos normes sociales habituelles"

[1] contrairement a aujourd'hui.

Les troubles sont essentiellement de trois ordres : un détournement du désir, une majoration

de libido ou au contraire une diminution.

a) Désir détourné: le partenaire habituel, et méme les proches, ne sont parfois
plus reconnus par le malade. Les besoins affectifs et sexuels seront alors portés sur d’autres.
Bien que rare, cette manifestation impulsive entraine une souffrance importante des proches,
méme si cela ne constitue pas une nouvelle marque d’amour pour le patient. Une fausse
reconnaissance, des autres ou de lui-méme, dans le cadre de troubles de 1’identification, peut

étre ensuite mal interprétée.

Le délire paranoide se retrouve parfois dans de fausses interprétations de la vie quotidienne,

avec un sentiment d’infidélité de la part du conjoint lors de situations habituelles.

b) Libido accrue : il s’agit d’un trouble du comportement ou le besoin en
relation sexuelle est majoré, avec une possible désinhibition. La sexualité s’exprime alors de
manicre inhabituelle, dans des lieux inappropriés ou envers des personnes non-consentantes.

C’est une perte de controle de I’inhibition. Ce comportement inadapté est aussi appelé
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syndrome frontal ou syndrome dysexécutif. C’est I’entourage du malade qui souffre le plus de

cette situation.

¢) Désir en voie de disparition : au contraire des idées précédentes, une baisse
de libido peut également s’observer. Elle est due a la maladie elle-méme, s’intégrant alors
dans nombre de symptdmes ou bien elle peut étre la conséquence d’effets indésirables de
certains traitements médicamenteux, voire €tre une composante d’un syndrome dépressif.
Considéré comme «normal » pour 1’adge, ce retentissement alerte beaucoup moins que
d’autres comportements. Une vraie indifférence sexuelle peut se retrouver [28]. La souffrance

est ressentie davantage par le patient que par I’entourage.

Il faut cependant faire attention a ne pas attribuer a un trouble du comportement avéré un
geste a connotation sexuelle qui ne serait qu'un symptome d'un autre ordre (exhiber ses parties

génitales pour uriner ou exprimer une douleur / géne).

La régression de la libido & un niveau anal ou buccal peut également mettre en danger le

patient.

Ainsi, une étude publiée en 2002, a propos de la reconnaissance du maintien de 1'expression
sexuelle chez les personnes agées estime que la désinhibition sexuelle en institution a regu
peu d'attention. L'étude portait sur huit patients qui avaient été sélectionnés en raison de leurs
comportements problématiques liés a la sexualité. Un patient souffrait de la maladie de
Parkinson et un autre d'une démence sévere de la maladie d'Alzheimer. Les patients avaient
une base organique pour leurs symptomes. Ces comportements incluaient des calins, des
touchés des organes génitaux, des propositions a caractére sexuel, l'utilisation d'un langage
obscene ou une masturbation sans honte. Tous les cas relatés émanaient de membres du
personnel infirmier. D'autres comportements associaient une agressivité, de 1'agitation, ou une
irritabilité. Les études par scanner ont montré des signes d'accident vasculaire cérébral dans le
lobe frontal, le lobe pariétal, et le noyau caudé. Les comportements sexuels inappropriés
restent ainsi trés controversés et les étiqueter comme «maladie» peut avoir d'énormes
implications individuelles, culturelles et médico-l1égales. Les corrélations clinico-anatomiques

sont actuellement discutées. [29]
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d) Exemples de la maladie d’Alzheimer (MA) et des démences fronto-

temporales (DFT)

MA : les Iésions hippocampiques vont entrainer une altération des fonctions cognitives mais
grace a la relative préservation du systéme limbique au niveau de 1'amygdale, on note la
persistance d'un registre affectif important, quel que soit le stade de la maladie. Ainsi, des
mécanismes adaptatifs permettront une préservation plus longue du fonctionnement subjectif

malgré l'altération des fonctions cognitives [30]
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Les signes de tendresse recherchés par le malade sont d'ailleurs plus a mettre en relation avec

une peur de l'abandon et une réassurance qu'avec des relations d'intimité a proprement parlé.

La littérature mentionne de rares cas de comportements inappropriés ou de désinhibition
sexuelle. En effet, les études mentionnent 6% des cas de 1’étude de Bruen et al [31] et 7% des

cas de I’étude de Burns et Jacoby [32].
L'apathie est aussi retrouvée dans 80% des cas de 1'é¢tude de Pancrazi et Metais en 2004. [33]

En revanche, 34% des cas de I’étude de Derouesne et al [34] présentent une augmentation des

manifestations de tendresse et 76% par contre, vont présenter une indifférence sexuelle.

Dans les couples ou 1'un des membres est atteint de la MA, une demande accrue de rapports
sexuels avec augmentation de la libido a été retrouvée chez 3 des 49 couples étudiés [34]. Le

comportement sexuel des patients se retrouve parfois modifi¢ de maniere qualitative avec un
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refus de certaines pratiques antérieures pour 7 cas (5 hommes et 2 femmes) et I’acceptation de

nouvelles pratiques pour 3 cas (1 femme, 2 hommes).

La capacité personnelle du malade a consentir a une relation, bien que réelle, est parfois

difficile a appréhender pour I'entourage, cependant. [35].

Par exemple, le récit d'un époux bouleversé par sa femme qui s'endort devant une émission de
télévision d'intérét culturel mais qui se réveille et s'agite lors du programme suivant a

caractere pornographique. [36]

D'ailleurs, la persistance d'une activité sexuelle dans le couple est bénéfique selon une étude

de 2005 et améliore I'espérance de vie du malade. [24]

En 1998, une étude de Touchon et al [37] s'intéresse aux troubles comportementaux et
psychologiques souvent observés dans la maladie d'Alzheimer. Certains sont communs,
comme les symptomes de dépression, l'apathie, l'agressivité, l'agitation, des perturbations
psychotiques, les troubles de rythme de sommeil, etc. Beaucoup de facteurs contribuent a
I'étiologie de ces troubles, des Iésions principalement cérébrales, des changements
environnementaux, des maladies somatiques, des facteurs iatrogeénes et des mécanismes de
réaction psychologiques. Le soignant doit prendre chacun de ces troubles en compte. Le
traitement comprend les traitements médicamenteux (traitement symptomatique des troubles
divers, et le traitement spécifique comme les traitements anticholinergiques) et d'autres
moyens (I'adaptation de I'habitation, l'information de la famille et des amis, la psychothérapie,

etc).

DFT : les modifications sexuelles dans la MA et la DFT ont été comparées par Miller et al [38]
et ont retrouvé 8% d’augmentation des pulsions sexuelles dans les deux pathologies, alors que
I’indifférence était de 57% dans les DFT pour seulement 23% dans la MA.

Medeiros et al [39] ont souligné quant a eux que les comportements de recherche d’intimité
sont plus fréquents dans la MA, contrairement aux comportements de désinhibition qui eux
prédominent dans les démences non Alzheimer.

L’¢tude de Mendez et al [40] retrouve davantage d'actes sociopathes, comme les « actes
sexuels non sollicités » chez les patients souffrants de DFT avec 57% des cas alors que les
malades de MA n'étaient que 7%. Les patients attribuent ici a leur impulsivité 1'aspect anormal
de leurs comportements mais sans manifester de remords ou avoir le moindre regard sur les

conséquences de leurs actes.
31



3. Incidence des traitements

La iatrogénie des différents traitements médicamenteux ne doit pas étre prise a la

1égere et faire considérer que 1'age avancé est la seule cause de dysfonctions.

En effet, bon nombre de traitements présentent comme effets indésirables des altérations des

fonctions sexuelles, que ce soit au niveau physique ou psychologique.

La polymédication du sujet agé sera souvent a l'origine de la multiplication des effets

indésirables des différentes classes thérapeutiques [41].

Ainsi, nous pouvons citer par exemple une étude de 2009 [7] : les bétabloquants, la digoxine,
certains anti hypertenseurs, les hypolipémiants, les antidiabétiques, certains antiépileptiques
comme la carbamazépine ou la phénytoine, la plupart des psychotropes (antidépresseurs,
lithium, neuroleptiques, hypnotiques), la morphine, les chimiothérapies anticancéreuses
auront un effet plutot négatif alors que les traitements dopaminergiques seront plutot

impliqués dans des effets d'hypersexualité.

a) Les antihypertenseurs

Les effets secondaires des traitements antihypertenseurs sont les suivants : des troubles de la

fonction érectile, une diminution de la libido, mais parfois des améliorations de I'érection.

I1 faut cependant garder en mémoire que les troubles érectiles peuvent étre dus directement a

la maladie causale qu'est 'HTA et non spécifiquement au traitement [42].

Ainsi, on peut estimer qu'il existe des troubles érectiles jusque dans 25% des cas de patients
traités [43]. Par exemple, les béta bloquants non sélectifs, selon une étude de 2012 [44], les
thiazidiques pourraient étre responsables de troubles érectiles pour 17% des cas contre 8%
pour le placebo [45], la spironolactone serait quant a elle impliquée dans des troubles érectiles

et de diminution de libido.

Au contraire, les ARA2 (antagonistes des récepteurs de 1’angiotensine 2), pourraient avoir des

propriétés positives sur I'érection [46].
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Les inhibiteurs calciques et les inhibiteurs de I'enzyme de conversion ne semblent pas étre

responsables de troubles particuliers.

b) Les traitements de I’hypertrophie bénigne de la prostate (HBP)

Il s'agit de troubles de I'érection, d’€jaculations retardées, voire absentes et douloureuses.

Les alpha-1-bloquants n'ont pas d'effet délétére sur les troubles érectiles ou la libido, mais

seront responsables pour certains par un effet central de troubles de 1'é¢jaculation [47].

La tamsulosine [48] et la silodosine [49] sont donc fréquemment responsables de troubles de
'é¢jaculation, réversibles a l'arrét du traitement. Ces troubles, essentiellement des

anéjaculations, sont souvent considérés a tort comme des anorgasmies par les patients [50].

Par contre, I’alfuzosine, la térazosine et la doxazosinéne n'auraient pas de responsabilités dans

les troubles de 1’¢jaculation [47].

Les inhibiteurs de la Sa-réductase (finastéride et dutastéride), sont impliqués dans 2,1 a 7,7%
des troubles de I’¢jaculation, dans 4,9 a 15,8% des troubles de I'érection, et de 3,1 a 5,4% des

diminutions de libido [47, 51].

L'association al-bloquant et inhibiteurs de la Sa-réductase entraine une augmentation des

effets secondaires sexuels [52].

¢) Les traitements hormonaux des néoplasmes de la prostate

La libido masculine est sous la dépendance des androgenes, dont le role dans 1'érection n'a pas
¢été clairement prouvé par ailleurs [53], mais certains médicaments, comme la spironolactone,
ou les costéroides, par effet antiandrogeénique, auront un effet négatif sur la libido et 1'érection
[54, 55].

Ainsi, le traitement par testostérone des patients hypogonadiques a permis une amélioration

de leurs capacités sexuelles [56].
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Les analogues de la GnRH induisent un blocage androgénique. Une étude de 2001 rendait ce
blocage responsable d'une baisse de libido, de troubles érectiles ainsi que d'une diminution de
volume de I'éjaculat [57].

Cette méme ¢étude met en lumiere que moins de 1/3 des patients ne se plaignaient pas de

troubles de leur activité sexuelle.

d) Les traitements hormonaux des cancers gynécologiques

Le tamoxiféne, utilis¢é dans le traitement du cancer du sein hormono-dépendant, est
responsable de bouffées de chaleur dans 85% des cas, de sécheresses vaginales, de baisse de

la libido et de dyspareunies [58].

Les inhibiteurs de I'aromatase sont responsables de dyspareunies, de sécheresses vaginales

et de baisse de la libido [59].

e) Les traitements a action centrale

Il s'agit de la 1atrogénie la plus fréquente.

Pour les antidépresseurs, les inhibiteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine(ISRS)
seraient responsables d'anomalies des fonctions sexuelles pour 59,1% des patients selon une
étude de 2001 [60]. Ceci n'est pas étonnant en regard du role inhibiteur de la sérotonine sur
ces mémes fonctions sexuelles. C'est d'ailleurs cette capacité allongeant le temps avant une
¢jaculation qui est exploitée depuis les années 1990, capacité retrouvée également lors de la

prise de clomipramine qui est un antidépresseur tricyclique [61].

Les troubles érectiles sont retrouvés ainsi tres fréquemment [62], touchant méme pres de 90%

des cas dans une étude de 2003 [63].

Chez les femmes, les troubles retrouvés sont une baisse de libido et d'orgasme [64, 65]
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Pour les neuroleptiques, leur action au niveau de la dopamine va avoir un effet direct sur la
sexualité¢ du patient. Les troubles retrouvés, majorants ou minorants, que ce soit dans les
anomalies de la libido, de I'érection ou de 1'¢jaculation, sont difficilement dissociables de la

pathologie psychotique souvent associée.

Les troubles de la prolactinémie semblent étre associés aux troubles sexuels. Les
neuroleptiques comme 1’olanzapine, la rispéridone, 1’haloperidol, la clozapine, et la
thioridazine, responsables d'hyperprolactinémie, entrainent des dysfonctions dans 40 a 60%
des cas. Par contre, on ne retrouve des troubles que pour 16 a 27% des cas pour les

traitements par quetiapine, ziprasidone, perphénazine et aripiprazole [66].

Dans le cas des antiépileptiques : il s'agit majoritairement de troubles de libido [67].

Cependant, la gabapentine pourrait étre impliquée, en plus des troubles de la libido, dans des

anomalies de I'érection et de 1'¢jaculation [68].

Les antiparkinsonniens entrainent des comportements de désinhibition voire

d'hypersexualité lors des prises d'agonistes dopaminergiques [69].

Dans le cas des antalgiques, le tramadol, par son action d'inhibition de la recapture de la
sérotonine et de la noradrénaline, va entrainer un effet retardateur de I'¢jaculation [70]. Les

analgésiques opiacés centraux seraient quant a eux responsables d'une baisse de la libido.

C. Infrastructure et législation

Que les patients vivent dans leur habitation personnelle ou dans une structure

institutionnelle, la chambre reste la piece de l'intimité.

Au domicile personnel, elle reste la piece personnelle du couple, le lieu de son partage (de sa
communion)et de son intimité. Cependant, cette intimité commence a étre remise en question
avec l'entrée de professionnels de santé¢ au fur et a mesure que les personnes deviennent

dépendantes.
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En effet, les auxiliaires de vie et aides-soignants, IDE et médecins iront de plus en plus « au

lit du patient» avec l'avancement dans la maladie.

Avant méme les soins, l'entrée de la femme de ménage dans la chambre sera difficile a

accepter pour les patients s'ils ne peuvent s'y rendre également.

Ainsi, alors que la maison a une vocation familiale ou sociale, voire professionnelle, la

chambre demeure le lieu intime, privé, qui reste en général fermé aux tiers [71].

En institution, les régles de vie sont basées sur plusieurs documents, comme la «Charte des
droits de la personne dgée dépendante en institution». Ainsi, l'article 4 traitant de la présence
et du role des proches énonce : « Le maintien des relations familiales, des réseaux amicaux et

sociaux est indispensable a la personne agée en situation de handicap ou de dépendance.»

La chambre est le seul espace d'intimité du malade face a la collectivité qui l'entoure.

Cependant, cet espace d'intimité concédé au pensionnaire n'est pas inviolable, car les
professionnels qui ceuvrent pour le bien -étre du malade seront appelés a intervenir pour
dispenser les soins nécessaires, assurer la propreté des lieux, ou parfois méme s’occuper d’un

autre malade en cas de chambre double.

La chambre de I'institution oscille en permanence entre trois statuts contradictoires :

1. Le logement, garanti par la loi, avec par exemple la possibilité de fumer
a l'intérieur de cet espace.

2. L'espace semi-professionnel ou interviennent les soignants. Le patient
est alors nommé "résidant" et non "habitant", ce qui réduit la notion
d'intimité.

3. L'extension de l'institution, avec l'application de régles communes a
tous les occupants, avec les choix de couleurs ou de matériaux.

I1 est difficile de se ménager un endroit d'intimité personnelle, et de décider de ce que 1'on

veut montrer ou cacher, garder secret et intime.

Les visites des proches n'ont pas de limitation particuliere, mais doivent toujours respecter les

réglements intérieurs des institutions.
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Les réglements ont d'ailleurs évolué sur bien des points, dont ceux de la sexualité qui restait

encore tabou a la fin des années 1990.

Extrait de réglement intérieur de la fin des années 1990 : « L'établissement ne peut tolérer

certains comportements incompatibles avec la vie collective. Les mesures possibles peuvent
aller jusqu'au renvoi. D'autres formes de comportement inacceptables tels que le vol et ceux

qui relevent de la sexualité seront traités avec la méme logique ».

Dans cet exemple, nous constatons que la sexualité est rabaissée au niveau d'un vol, acte

pénalement répréhensible.

Grace au plan « Alzheimer et maladies apparentées » 2008-2012 [72], de nouvelles structures
ont été créées, baptisées structures « de répit », pour accueillir des patients modérément
atteints de la maladie. Ils sont pris en charge durant la journée uniquement dans des unités de
soins adaptées. Bien encadrés, ils se sentent rassurés et peuvent se livrer a des activités
spécialement congues pour eux et se déplacer dans un espace de vie conforme a leur
comportement. Ainsi ils peuvent continuer a mener une vie sociale tout en bénéficiant d’une

thérapie.

Pour les patients plus gravement atteints, il n’est plus possible de les héberger seulement le
jour. I1 a donc fallu mettre en place des structures spécialement congues pour ces malades. Ces
petites unités accueillent nuit et jour 10 a 15 personnes seulement et nécessitent un
encadrement spécifique, assuré par des assistants en gérontologie mais aussi des

ergothérapeutes, des orthophonistes, des psychomotriciens...
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PARTIE 3:DIMENSION MEDICALE ET ETHIQUE
DU PROBLEME
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Si la médecine a progressé dans ses techniques, permettant une amélioration de
I'espérance de vie en bonne santé, la prise en charge du patient dans sa globalité est devenue
essentielle. En effet, la bonne santé du patient passe par une prise en charge non seulement
des problémes physiques, mais aussi des besoins psychiques et personnels. Il a donc été
nécessaire de se pencher sur l'ensemble des problémes qui se posaient pour les malades bien
entendu, mais également pour les soignants, incluant les différents aspects de la sexualité
malgré les tabous. Nous sommes donc bien face a un probléme éthique dans toute sa
complexité de résolution mettant en jeu différents arguments a la fois cliniques mais aussi
concernant des valeurs morales. La mesure du probléme sera réalisée en tenant compte des

principes suivants de I’éthique : ’autonomie, la bienfaisance, la non malfaisance et la justice.

A. Dimension médicale (indifférence, iatrogénie, apathie, troubles du comportement)

La sexualité du patient agé est un tabou dans notre société. L'image qui est projetée est celle
de nos parents, c'est pourquoi envisager cette sexualité est difficile. Prendre en charge les
besoins physiques et psychologiques du patient est nécessaire et doit étre bien assimilé par les

soignants, mais 1'aspect sexuel est cependant difficile a admettre parfois. [73]

La situation actuelle tend a faire de la personne agée un étre asexué [74] bien que de plus en

plus de personnels soignants considérent la sexualité des anciens comme une activité normale.

La neutralité qui doit s'appliquer a chacun, ainsi que la pratique sereine du soin, sans aucune

distinction, est malheureusement difficile dans ce contexte. [75]

Le soignant aura une réaction qui lui sera propre, face a ses expériences passées et a son
éducation : il exprimera de la géne voire le refus de cette sexualité, ou par contre se

questionnera. [76]

La réaction la plus fréquente sera I'évitement mais l'intervention de 1'équipe pour stopper une
situation précise est probable quand elle se sent obligée de le faire (lorsque la géne, voire le
dégot face a la situation sont trop grands.)
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En service hospitalier le rire est souvent la réaction dominante, avec I'humour comme mode
d'expression principale. Au contraire en EHPAD, le sujet est plutot tabou, et la plupart des
soignants n'en parlent pas avec leurs collégues. Il semble ainsi que la réflexion en institution

soit moins avancée que dans les structures de soins.

Les soignants paraissent en fait démunis face a de telles situations et laissés seuls face a leurs

émotions, sans possibilité de s'exprimer dans des espaces dédiés.

Le patient dément va poser un souci supplémentaire. Prenons par exemple un patient souffrant
d’hypersexualité. En cas de diagnostic inconnu ou si le soignant n’a pas été sensibilis¢ aux
comportements induits par cette pathologie, la situation pourrait devenir génante pour ce

dernier qui risque alors de mal 1’appréhender.

Une mauvaise connaissance de ces comportements pourra entrainer des réactions pouvant

conduire a des situations de maltraitance. [77]

Le médecin est celui qui aura suivi le patient toute sa vie. Il va étre celui vers qui chacun se
tournera le moment venu. Il pourra alors refuser cette sexualité, accepter la situation ou bien

déléguer la gestion de la situation.

Refuser la sexualité du patient est souvent la position attendue par les familles et les équipes

soignantes, pour qui la parole du médecin sera la caution "médicale" a ce refus de sexualité.

Accepter la situation permet de valoriser le patient, de le laisser exister pleinement et donc de

lui reconnaitre une vie propre et entiere malgré sa maladie.

Déléguer la gestion de la situation a la famille ou a l'encadrement de la structure sort la
question de la sexualité du cadre de soin. Cela permet de responsabiliser les proches dans

leurs attentes quant a la personne malade.

Le mot infirmier vient du Latin " in-firmus " (qui s'occupe des infirmes). Il est alors assez
intéressant de faire le lien avec la démence des patients. S'occuper du dément, de ses désirs,
de ses besoins est un des roles du soignant. La sexualit¢ demandée par le malade est ainsi
partie prenante du soin et I'DE devra étre a I'écoute de son patient comme pour n'importe

quel autre soin.
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Ainsi, le soin relationnel est aussi important que le soin technique comme le décrit 1'article 2

du décret de compétence IDE du 11 février 2002 [78].

L'aide-soignant va se retrouver dans des situations particuliéres avec le patient. En effet, lors
des soins d'hygiéne corporelle, il arrive que des attitudes puissent étre mal interprétées par
certains patients, comme lors de la toilette des organes génitaux. Ce qui est un soin pourra étre
per¢u comme une pratique sexuelle par le patient dément et provoquer une situation parfois

difficile a gérer par le soignant.

Le risque de dilution des fonctions est malheureusement bien présent. En effet, chacun est
couvert par une autorité supérieure, donc chacun laissera a un autre professionnel jugé plus
responsable la nécessité de décider. Le risque majeur est que 'on va se centrer sur la tache et

non sur la personne.

B. Probléme éthique (pour l'équipe soignante, le médecin, la famille); désexualisation

des patients en institution, droit des personnes

Il existe une dichotomie entre les professionnels, dans leurs pratiques quotidiennes, tant d'un
point de vue médical, que technique et hygiénique, et les patients qui recherchent l'excellence
a leur service, liée probablement au prix payé dans les différentes institutions, et le désir de
maintien du lien social : « Comment se situer comme professionnel et répondre a la demande
de résidents dgés altérés dans leur santé physique et cognitive, si leur demande est finalement

une demande d’amour ? » [79]

Il faut eftfectuer une distinction dans la vision qu'ont les soignants des patients, en fonction des
troubles ou non psychiques qu'ils peuvent présenter et du niveau de dépendance dont ils feront
I'objet : « Ce sont surtout les handicaps psychiques qui influent sur la relation entre personnel
et résident. Ce type de handicap annule, plus que les handicaps physiques, une forme de
réciprocité qui pourrait s’établir entre résidants et personnels. Le personnel ne voit plus dans
le résidant une personne adulte, capable de faire des choix ou d’émettre des plaisirs. C’est

dans ce cas que les risques de dépersonnalisation sont les plus importants» [80].
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11 faut ainsi faire la différence entre la morale et le droit.

Le Serment d'Hippocrate peut se heurter a la morale de chaque soignant : "Quoique je voie ou
j'entende dans la société pendant l'exercice ou méme hors de l'exercice de ma profession, je

tairai ce qui n'a jamais besoin d'étre divulgué".

Le Rapport Belmont, du 18 Avril 1979, considérait que les individus devaient étre traités
comme des sujets capables de réfléchir sur leurs objectifs personnels, et de décider par eux-
mémes d'agir en rapport. [81]. Il s'agissait alors d'insister sur le consentement libre et éclairé

du patient.

Le soignant se retrouve donc face a trois choix possibles : refuser, déléguer ou accepter. Ce
choix devra s'effectuer de manicre pluridisciplinaire, jamais dans le cadre de l'urgence ou de
maniere définitive, toujours €tre guidé par la recherche du bien-étre du patient et en rapport

avec ses volontés.

Les équipes se retrouvent parfois face a des situations difficiles a gérer, considérant le patient
comme un "objet" au sein de l'institution et non plus comme un étre humain a part entiere,

avec des désirs et des besoins.

Le désarroi des familles face a ces situations jugées parfois intolérables appelle finalement
une réponse de la part des équipes soignantes et des médecins. La demande de prescription
médicale n'appelle pas obligatoirement la mise en ceuvre d'un traitement. Il appartient de
savoir si cette prescription n’est pas plus bénéfique aux proches ou a 1'équipe soignante qu’au

malade lui-méme.

En 2008, Nicolas Lépine [82] estime qu'il existe un mécanisme de désexualisation du patient,
lors des soins ou, bien que pudique, le patient peut se retrouver face a un soignant de sexe

opposé pour la toilette par exemple, ce qui risque de le mettre trés mal a l'aise.

De méme, il existe une désérotisation au sein parfois de la méme chambre. Le patient pourra

étre exposé nu lors du soin pour des motifs pratiques, avec un voisin de méme sexe.

De plus, l'interdit du nu, qui était bien plus présent dans le passé, est d'autant plus difficile a

accepter pour le patient trés age.
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Toute société humaine a nécessairement un avis sur la sexualité, qui plus est de ses anciens

[83].

Si l'image de l'ancien per¢u comme quelqu'un de sage, de détenteur du savoir, est

communément acceptée par chacun, la persistance de sa sexualité fait davantage débat.

La sexualité de la personne agée est le reflet de I'importance que la civilisation lui accorde et
du regard qu'elle porte sur la sexualit¢ en général. Ainsi, la vision de la sexualité de la
personne agée dans notre civilisation occidentale est plutdt négative comparée a la vision
chinoise par exemple. Si elle est pergue parfois comme une déchéance et s'intégrant dans le
cadre d'une démence pour nous, les Chinois vont au contraire voir en la persistance d'une vie

sexuelle un facteur de longévité de l'existence de I'individu.

Cependant, 1'évolution des mceurs de maniere globale touche également la perception
occidentale. L'importance de 1'Eglise Catholique dans le monde occidental a influencé les
meeurs pendant de nombreux siecles [84]. Ainsi, du Iléme au début du XXeéme siécle, la
relation sexuelle ne devait son intérét qu'a la fonction reproductrice, sans intérét pour les
notions de plaisir et d'amour. Il était donc inconcevable que des personnes qui n’étaient pas en
age de procréer puissent avoir des relations sexuelles, ce qui excluait de fait les personnes
agees.

Mais ces principes étaient eux-mémes hérités des Romains qui avaient 'habitude de se
moquet, au théatre par exemple comme Plaute dans « Le Marchand » ou « L’ Asinaria » avec

son senexamator, 'hnomme ag¢ qui cherche a rencontrer de jeunes filles.
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PARTIE 4 : OBJECTIFS, METHODES ET
RESULTATS DE I’ETUDE
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Ce chapitre sera composé de quatre parties :

- Une premicre partie exposant les objectifs de notre étude.

- Une deuxieme partie appelée « méthodes », ou nous allons expliquer comment, ou et
par qui, les différentes données de 1’é¢tude ont été recueillies. Cette partie servira
également a présenter la grille de recueil des données des entretiens semi directifs

réalisés aupres des médecins traitants et des soignants.

- Une troisiéme partie dans-laquelle nous allons exposer les cas cliniques des sujets agés
ayant présenté des troubles du comportement sexuel ou des comportements sexuels

considérés comme aberrants par le personnel soignant, et les médecins,

- Une quatriéme partie ou nous allons exposer, a I’aide d’une grille de recueil originale,
les occurrences survenant lors des entretiens semi-directifs réalisés auprés du

personnel soignant des EPHAD et des médecins.

- Enfin, une cinquiéme partie qui comprendra a la fois une synthése et une analyse des
¢léments objectifs recueillis a 1’aide des cas cliniques (traitement, symptomatologie...)
confrontées a I’attitude des soignants et médecins décryptée par [’analyse des

occurrences.

A. Objectifs de notre étude

L’objectif principal de cette ¢tude est de confronter les données cliniques brutes concernant
des comportements sexuels de patients déments considérés comme inadaptés, a I’attitude et au

ressenti des personnels soignants et médecins confrontés a ce type de comportement.

L’objectif secondaire est de proposer des axes d’améliorations utilisables pour les personnels
soignants comme pour les médecins afin de faciliter leur attitude face a ce type de

comportement.

La synthése de ces €léments (analyse de la littérature internationale, recueil des données sur le

terrain) nous permettra de proposer une réponse en termes d’évaluation de la situation et de
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’attitude que le personnel soignant et les médecins doivent avoir face a ce type d’événements.
Cette syntheése prendra bien évidemment en compte I’éthique et les droits des patients
déments présentant des attitudes sexuelles inadaptées. En effet, il s’agit d’un sujet d’actualité
traité lors des commissions éthiques des réseaux gériatriques ayant pour missions, entre autres,
de former le personnel des EPHAD a des situations difficiles. La complexité inhérente a la
question étant le fait que « la sexualité n’est pas une pathologie, n’étant pas une pathologie
elle ne permet pas une réponse médicale. La réponse donnée par les réseaux est orientée le

plus souvent vers un questionnement éthique et de bon sens ouvert a la discussion ».

B. Méthode : présentation du mode de recueil des données

Pour cette étude, nous avons étudiés six cas.

11 s’agit d’une étude qualitative qui a été réalisée a 1’aide de patients vivant ou ayant vécu en
EPHAD ou maison individuelle en Lorraine : Moselle ou Meurthe et Moselle, entre Metz et la
frontiere belgo-luxembourgeoise, dans les communes de Briey (54), de Joudreville (54), de

Longwy (54), de Moyeuvre-Grande (57) et d'Amnéville les Thermes (57).

Nous nous sommes déplacés a plusieurs reprises pour rencontrer les différents intervenants
que sont les médecins, les infirmiers, les aides-soignants, les assistantes-sociales et les
familles des patients agés ayant présent¢ des comportements sexuels considérés comme

inadaptés ou étant inadaptés.

Dans un premier temps, nous avons ainsi interrogé deux médecins traitants (MT), cinq
infirmicres (IDE) et un médecin coordinateur d’EHPAD pour recueillir les données cliniques

concernant nos sujets d’étude.

Dans un second temps, ayant préalablement élaboré un questionnaire concernant le
« comportement sexuel et le ressenti des événements par 1I’entourage » (réalisé d’apres 1’étude
bibliographique exposée dans le premier chapitre), nous I’avons soumis aux professionnels de
santé travaillant dans les EPHAD ou au médecin traitant s’occupant des patients (quand ceux-

ci résidaient a domicile).
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Les familles n'ont pas souhaité prendre part a notre travail.

Les données du questionnaire concernant la sexualité des personnes adgées ont été recueillies
et traitées a ’aide de la méthode d’entretiens semi-directifs avec les soignants jusqu’a

saturation des données.

Modalités d’entretien : il s'agissait d'un questionnaire (Annexe 2) mis au point spécialement

pour cette étude d’apres la bibliographie internationale récente.

Nous avons articulé le questionnement autour de quatre points principaux :
- 'événement déclencheur,

-les réactions du patient / des soignants / du médecin / des familles,

-les mesures prises par la structure / les soignants / le médecin / les familles,

-et enfin la perception, par le soignant et le médecin interrogés, de la sexualité de la personne

agée en général avec une interrogation sous forme d'entretien direct, enregistré.

Nous avons cherché a recueillir le maximum d'informations auprés de chaque personne en la
laissant s'exprimer librement et en ne posant les questions que pour compléter les

informations données jusqu'a saturation des données. Les entretiens ont été anonymisés.

C. Exposé et analyse des cas cliniques

Les cas cliniques sont présentés de manicere successive avec un résumé de la situation
institutionnelle et du mode de vie du patient, du contexte pathologique, de la thérapeutique de
fond, de la survenue de 1’évenement perturbateur et de la solution comportementale et/ou

thérapeutique apportée par 1I’équipe soignante et/ou le médecin, et/ou I’entourage.

Une analyse critique du cas est proposée.

Au total, nous avons pu traiter six cas : cinq dans des EHPAD et un en ambulatoire
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ler Cas :

Sexe : Homme

Age : 90 ans (date de naissance: 08/10/1924)

Type de démence : démence type Alzheimer

Type de traitement de la démence : patch d’anticholinestérasique (rivastigmine, Exelon®)
Autre traitement : inhibiteur calcique, antiagrégant plaquettaire (aspirine, Kardegic®),
statine.

Durée d'évolution : diagnostic établi en 06/2010 donc depuis quatre années et demie.

Date d'institutionnalisation : 07/2012

Situation de Famille : mari¢, 2 enfants

Mode de vie avant I’institutionnalisation : il vivait avec sa femme a domicile. Le couple est
désormais séparé : 1’épouse vivant toujours au domicile conjugal et I’époux ayant intégré
I’EPHAD.

Comportement : relation amoureuse extraconjugale

Attitude thérapeutique du médecin traitant : il n’y a pas de traitement médicamenteux ou

psycho comportemental spécifique mis en ceuvre.

2¢eme Cas :

Sexe : Femme

Age : 85 ans (date de naissance : 12/09/1929)

Type de démence : démence type Alzheimer

Type de traitement de la démence : patch d’anticholinestérasique (rivastigmine, Exelon®)
Autre traitement : antiagrégant plaquettaire (aspirine, Kardegic®), diurétique de l'anse
(furosémide, Lasilix®)

Durée d'évolution : diagnostic en 2004 donc depuis une dizaine d'années

Date d'institutionnalisation : 04/2008

Situation de famille : veuve, 2 enfants

Mode de vie avant institutionnalisation : elle vivait seule a domicile.

Comportement : elle présente un trouble du comportement vrai avec une désinhibition, qui
I’a conduite a se déshabiller en public a plusieurs reprises.

Attitude thérapeutique du médecin traitant : le MT a instauré un traitement par

neuroleptiques (contention chimique). Ce traitement a été progressivement efficace.
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3eme Cas :
Sexe : Femme
Age : 84 ans (date de naissance : 12/05/1930)
Type de démence : démence type Alzheimer
Type de traitement de la démence : antidépresseur (ISRS, Fluoxétine, Prozac®) et
anticholinestérasique (Donépézilchlorhydrate, Aricept®)
Autre traitement : anti Vitamine K, statine, Anti Diabétique Oral (metformine,
Glucophage®)
Durée d'évolution : diagnostic en 2006 donc depuis huit ans.
Date d'institutionnalisation : 03/2007
Situation de famille : veuve, 2 enfants
Mode de vie avant institutionnalisation : elle vivait seule a domicile
Comportement :il s’agit d’un trouble du comportement vrai avec relation sexuelle sans
consentement possible et apathie.
Attitude thérapeutique du médecin traitant :
(Homme : il y a eu la mise en route de neuroleptiques)
Femme : le MT a adapté le traitement en instaurant des neuroleptiques (contention

chimique).

4éme Cas (couple) :

Sexe : couple dont Femme démente

Age : Epouse : 82 ans (date de naissance : 29/11/1932), Mari 84 ans (date de naissance :
18/06/1930)

Type de démence : démence de type Alzheimer pour la femme. Pas de démence chez le mari.
Type de traitement de la démence : pas de traitement spécifique a la démence.

Autre traitement : antiagrégant plaquettaire (aspirine, Kardegic®), diurétique de l'anse
(furosémide, Lasilix®), statine

Durée d'évolution : diagnostic en 2009 donc depuis cinq ans

Non institutionnalisés

Situation de Famille : mariée, 3 enfants

Mode de vie: le couple vit a domicile

Comportement / sexualité : il s’agit d’un couple de personnes dgées ayant encore des
relations sexuelles régulieéres, mais dont la femme présente une apathie progressive, sans
signe d'opposition ni d'envie particuliére par rapport a I’activité sexuelle.

Attitude thérapeutique du médecin traitant : le MT a prescrit des médicaments pour
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I’homme et la femme afin de faciliter la persistance des rapports. Il a également expliqué au
mari les manifestations cliniques et psychologiques de la maladie de I’épouse (troubles de

libido)

5éme Cas :
Sexe : Homme

Age : Décédé le 10/08/2010 : 82 ans (date de naissance : 21/04/1928)

Type de démence : démence type DFT

Type de traitement de la démence : antidépresseur (ISRS, Venlafaxine, Effexor®)

Autre traitement : antiagrégant plaquettaire (aspirine, Kardegic®), statine, diurétique

Durée d'évolution : diagnostic en 2007 donc il y a sept ans

Date d'institutionnalisation : 03/2007

Situation de famille : veuf, 4 enfants

Mode de vie avant institutionnalisation : le patient vivait seul a domicile.

Comportement : il s’agissait d’un trouble vrai du comportement avec un patient qui se
dénudait et qui arpentait les espaces communs.

Attitude thérapeutique du médecin traitant : il y a eu une prescription de benzodiazépines

(contention chimique).

6eme Cas :

Sexe : Homme

Age : 84 ans (date de naissance : 01/02/1930)

Type de démence : démence type DFT

Type de traitement de la démence : antidépresseur (ISRS, citalopram, Seropram®)

Autre traitement : antiagrégant plaquettaire (aspirine, Kardegic®), statine, diurétique
thiazidique

Durée d'évolution : diagnostic en 2005 donc il y a neuf ans.

Date d'institutionnalisation : 03/2008

Situation de Famille : veuf, 2 enfants

Mode de vie avant institutionnalisation : le patient vivait seul a domicile

Comportement : il s’agit d’un trouble avéré du comportement avec des épisodes de
masturbation quasi permanents.

Attitude thérapeutique du médecin traitant : le MT a instauré un traitement par

neuroleptiques (contention chimique).
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Analyse des cas cliniques :

Nous sommes confrontés a six cas de démences avérées, quatre maladies d’Alzheimer et deux

DFT.

Les patients sont déja sous traitement médicamenteux spécifiquement dans le cadre de leur

démence pour cinq d’entre eux.
On retrouve quatre troubles du comportement avérés : les cas 2, 3, 5 et 6.
Le cas 1 est pathologique mais dans un cadre amical et affectif.

Le cas 4 est pathologique dans le comportement de I'épouse.

D. Recueil des entretiens semi directifs avec analyse des occurrences grice a la grille de

recueil

Les résultats seront présentés de la maniére suivante :

Résumé des points clés de la grille :
(1) Circonstances et suivi de la relation ;
(2) réaction des patients
(3) réaction, information, décision, connaissances, perception de la sexualité, perception
de I’attitude familiale parles soignants /

(4) réaction, perception et prise en charge par les médecins.

Le contenu détaillé des entretiens a été retranscrit en annexe 3.

1. Points clés du recueil

Cas n®l
Entretiens successifs avec le MT et une IDE de PEHPAD :
Il s’agit d’une relation suivie.

Les troubles se manifestent dans les espaces communs.
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Type de comportement rapporté : Comportement / sexualité: le patient a procédé a un
rapprochement avec une autre pensionnaire de I’EHPAD (veuve, non démente). Le couple se
tient la main et recherche la présence de 1’autre. Le patient a conscience de la géne
occasionnée a sa famille, et en particulier a son épouse qui vient réguli¢rement le visiter.
Réaction du patient face au personnel soignant et a sa famille : il persiste dans sa nouvelle
relation.

Réaction initiale des soignants : ils sont heureux pour le bonheur du patient mais génés par
rapport a la famille du patient.

Mesures prises par les soignants : aucune mesure spécifique n'a été prise car c’est le bien-
étre du patient qui prime. Ils évitent cependant de laisser le patient avec l'autre résidente
quand la famille (surtout I'épouse) vient le voir.

Connaissances du droit des malades : 'IDE et le médecin traitant évoquent le droit a
l'intimité du patient.

Avis sur la sexualité des personnes agées : I’'IDE rapporte ne pas avoir d’apriori mais
cependant exprime un sentiment de géne en cas de relations sexuelles entre personnes agées.
Réaction actuelle face a un cas similaire : ’attitude serait inchangée. Ce qui prime est la
préservation de 1'intimité du patient et de son bien-étre. Le patient ne fait rien de mal. 11 faut
essayer de ne blesser personne (patient, famille et autre pensionnaire).

Réaction de la famille d’aprés les soignants: les enfants n’étaient pas trés contents
initialement de 1’attitude du pere mais ils étaient surtout ennuyés pour la meére qui continue a

venir voir son mari en étant tres triste.

Attitude thérapeutique du médecin traitant : il n’y a pas de traitement spécifique mis en

route.

Idée générale : il s’agit d’un épisode de désir détourné. Les faits cliniques s’intégrent dans le
cadre de sa maladie d’Alzheimer, dans la mesure ou ce patient recherche de 1’affection en
permanence. Les faits socio-culturels et réglementaires concernent la nouvelle relation créée
alors que le patient est toujours marié. Le dilemme éthique est de concilier la bienfaisance
envers le patient et ses choix personnels (afin de lui conserver un maximum d’autonomie)
avec I’obligation de non-malfaisance envers sa famille(en maintenant des rapports avec son
épouse légitime et ses enfants) mais également envers lui et les choix qu’il fait. Les mesures
de prise en charge ont été adaptées en concertation avec la famille afin de veiller a une non-
malfaisance envers chacun, tout en maintenant, dans un cadre de justice, les choix du patient,
pour garantir son autonomie et son bien-étre.

Dans ce cas nous n’avions pas d’informations sur les caractéristiques psychologiques et sur la
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personnalité du patient avant son institutionnalisation.

Cas n°2
Entretien avec une IDE de P’EHPAD :

Il s’agit d’un trouble persistant.
Les troubles se manifestent dans les espaces communs.

Type de comportement rapporté: Comportement / sexualité : c’est un ¢épisode
d’exhibitionnisme de la patiente qui se met nue et sort ainsi dans les communs. Elle le faisait
déja avant son institutionnalisation mais présente une majoration depuis son entrée en
structure.

Réaction du patient face au personnel soignant et a sa famille : tout d’abord indifférente
aux autres, elle majore ce type de comportement avec une répétition des événements au fur et
a mesure.

Réaction initiale des soignants : I’IDE était choquée et amusée initialement puis choquée et
génée. Il y a une géne de 1'équipe.

Mesures prises par les soignants : il y a eu un changement des vétements (plus durs a
retirer), une plus grande surveillance, et le personnel évite au maximum de la laisser seule en
situation.

Connaissances du droit des malades : il faut respecter le bien-étre des malades sans pour
autant les laisser faire n'importe quoi. Il existe la possibilité de prescription d’une contention
chimique.

Avis sur la sexualité des personnes agées : chacun fait ce qu'il veut tant qu'il peut penser par
lui-méme.

Réaction actuelle face a un cas similaire : la réaction serait identique car il existe la notion
d’indécence.

Attitude thérapeutique du médecin traitant : un traitement pour la calmer a I’aide de
neuroleptiques a été instauré avec peu d’efficacité au début puis le traitement a été plus
efficace.

Réaction des familles : I’information a ét¢é donnée aux enfants qui ont essayé de raisonner
leur mere. Ils n’étaient pas trop contents que les épisodes se reproduisent en structure. Ils ont
décidé d’un changement de vétements et demandé une aide au MT.

Idée générale :il s’agit d’un cas de désinhibition. Les faits cliniques sont en faveur de la
persistance d'un trouble du comportement préexistant dans le cadre de sa maladie d’Alzheimer.
Les faits socio culturels et réglementaires sont la notion du port du vétement obligatoire dans
une institution publique. Le dilemme ¢éthique était de concilier la volonté de bienfaisance et de

non-malfaisance vis-a-vis de la patiente (dans le souhait du respect du patient)avec
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I’obligation pour la personne de se rhabiller, méme en I’absence de son consentement, en
raison des conventions de vie en espace public. Par la suite, les troubles du comportement
d’exhibition a caractére sexuel s’aggraveront en institution sans que la prise en charge globale
de la maladie soit modifiée (prise en charge détournée : vétements plus complexes a retirer, et
sédation par neuroleptiques peu efficace d’apres le ressenti de 1’équipe : rupture du principe

d’autonomie).

Dans ce cas nous n’avions pas d’informations sur les caractéristiques psychologiques et sur la

personnalité de la patiente avant son institutionnalisation.

Cas n°3

Entretien avec une IDE et le médecin coordonnateur de ’EHPAD
I1 s’agit d’une relation unique.

Les troubles se sont manifestés dans une chambre individuelle.

Comportement / sexualité : lors du passage en chambre de I'équipe pour le godter, la
patiente démente a une relation sexuelle avec un autre patient sans démence documentée. Il
n’y a pas de réaction particuliere de rejet ou d'acceptation de la part de la patiente.
Réaction du patient face au personnel soignant et a sa famille: ils ont arrété
immédiatement.
Réaction initiale des soignants : 1'équipe était choquée. Le patient est retourné dans sa
chambre.
Mesures prises par les soignants : il y a eu une surveillance accrue de la patiente, avec un
changement de secteur de l'autre patient.
Connaissances du droit des malades : immédiatement il fallait interdire toute relation.
Depuis cette affaire, I’IDE et le médecin coordonnateur ont estimé qu’il fallait s’assurer du
consentement des deux patients.
Avis sur la sexualité des patients agés : il n’y a pas de probléme si le consentement des
patients est possible. Avant cette affaire, I’'IDE refusait toute idée de relation sexuelle chez les
personnes agées. Le médecin a toujours respecté le choix de chacun avec son consentement.
Réaction actuelle si nouveau cas : la réaction serait identique car le consentement de la
patiente n’est pas réellement appréciable.
Attitude thérapeutique du médecin traitant :

Homme : il y a eu la mise en route de neuroleptiques.

Femme : le traitement a été adapté par le médecin avec prescription de neuroleptiques.
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Réaction des familles : I’information a été donnée aux deux familles qui ont ét¢é mécontentes
de la situation.

Homme : sa famille lui a fait la legon.

Femme : aprés un désir initial de changer de structure, la patiente est restée avec
I’assurance que cela ne risquait plus de se reproduire et avec la garantie que l'autre patient
allait changer de chambre et de secteur.

Idée générale : nous sommes ici confrontés a un cas de relation sexuelle sans notion de
consentement possible. Les faits cliniques retrouvent une patiente avec des troubles de la
libido dans le cadre de sa maladie d’Alzheimer avec une indifférence sexuelle. Les faits socio
culturels et réglementaires concernent la notion de consentement a la relation sexuelle entre
deux individus majeurs ne formant pas un couple. Le probléme éthique est la volonté
premiére de non-malfaisance en arrétant la relation sexuelle. La notion de justice se retrouve
dans I’¢loignement du patient non dément afin de garantir un maximum de bienfaisance a la
patiente démente qui reste dans un environnement connu, lui permettant ainsi de maintenir
son autonomie. La recherche du consentement illustre les notions de bienfaisance et de non
malfaisance. La prise en charge par une contention chimique avec une majoration du
traitement neuroleptique va cependant a I’encontre de I’autonomie de la patiente.

Dans ce cas nous n’avions pas d’informations sur les caractéristiques psychologiques et sur la

personnalité de la patiente avant son institutionnalisation.

Cas n°4

Entretien avec le MT

Il s’agit d’une relation suivie.

Les troubles se manifestent au domicile.

Type de comportement rapporté : Comportement / sexualité: un couple 4gé marié¢ a
toujours des relations sexuelles réguliéres malgré 1’apathie progressive de la femme, sans
signe d'opposition ni d'envie particuliére dans le cadre d’une maladie d’Alzheimer.

Réaction du patient face au MT : il existe une demande d’assistance pour permettre une
persistance des relations sexuelles.

Réaction initiale du MT : il est nécessaire d’écouter les demandes des patients et de leur
apporter toute 1’aide nécessaire, par la prescription d’un inhibiteur sélectif de la PDES
(Tadalafil, CIALIS®) au mari, de lubrifiant a I’épouse, ainsi que par des explications quant

aux troubles cognitifs de la patiente démente.
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Mesures prises par le MT : il y a eu une prescription de CIALIS® pour le mari et de gel
lubrifiant, associé a des antidépresseurs a 1'épouse.

Connaissances du droit des malades : il faut le consentement des patients méme mariés, ce
sont leurs habitus sexuels.

Avis sur la sexualité des personnes agées : la sexualité fait partie de la vie affective. Il s’agit
du droit de chacun, et notamment dans un couple marié.

Réaction actuelle face a un cas similaire : la réaction serait identique car il s’agit du bien-
étre des patients.

Réaction des familles : la famille n’a pas été mise au courant de la prise en charge en raison
du secret médical.

Idée générale : le MT est confront¢ a la demande d’un couple, ou le consentement est
difficile a apprécier, du fait de I’indifférence sexuelle de I’épouse. Les faits cliniques mettent
en évidence un comportement apathique et indifférent de la part de la patiente dans le cadre
de sa maladie d’Alzheimer. Le dilemme éthique est de concilier la poursuite de la vie de
couple avec I’assurance de non-malfaisance garantie a 1’épouse. Les faits socio-culturels et
réglementaires sont illustrés par la persistance de rapports sexuels chez un couple marié. La
prescription médicamenteuse de CIALIS® au mari témoigne, elle, d’'une recherche de
bienfaisance pour traiter ses troubles de 1’érection, comme la prescription de lubrifiant a
I’épouse afin de faciliter les rapports, maintenant de plus une autonomie a ce couple. En
s’assurant de 1’attitude consentante de 1’épouse, ou de son non-rejet, il y a une recherche de
non-malfaisance a la poursuite des rapports. La justice est recherchée en maintenant bien
entendu le secret professionnel, et en cherchant a s’assurer que le mari comprenne bien les
troubles dont son épouse souffre.

Dans ce cas nous n’avions pas d’informations sur les caractéristiques psychologiques et sur la

personnalité de la patiente avant cet €pisode.

Cas n°5

Entretien avec une IDE de PEHPAD

Il s’agissait d’un trouble persistant.

Les troubles se manifestaient dans les espaces communs.

Type de comportement rapporté : Comportement / sexualité: le patient se mettait nu,
arpentait les communs et allait rejoindre d'autres patientes sans qu’elles le souhaitent.

Réaction du patient face au personnel soignant et a sa famille : les situations se répétaient
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malgré les mesures de surveillance.

Réaction initiale des soignants : ’amusement initial de la situation a laissé¢ place a la peur du
risque de blessures parle patient pour lui-méme ou pour d’autres pensionnaires.

Mesures prises par les soignants : des vétements plus difficiles a retirer ont ét¢ utilisés, puis
il a été nécessaire d’user de contentions la nuit, puis le jour, en raison de l'agressivité
manifestée par le patient.

Connaissances du droit des malades : c’est la nécessité de respecter le patient au maximum
qui prime mais il ne faut pas négliger les risques courus par le patient et les autres résidents.
Avis sur la sexualité des personnes agées : il n’y a pas de soucis par rapport a 1’attitude que
pourrait avoir un patient conscient. Ceci n'était pas de la sexualité proprement dite.

Réaction actuelle face a un cas similaire: la réaction serait identique mais peut-étre plus
rapide.

Attitude thérapeutique du médecin traitant : le MT avait mis en place une contention
chimique par I’utilisation de benzodiazépines.

Réaction des familles : la famille a assist¢ a une des scénes, et a exprimé son
mécontentement aupres du patient. Elle a alors demandé a 1'équipe soignante et au MT des
mesures pour éviter la poursuite de ce genre de comportements.

Idée générale :le patient présentait un état de désinhibition. Les faits cliniques retrouvent un
comportement a caractére sexuel franc persistant dans le cadre de sa DFT. Les faits socio-
culturels et réglementaires sont la notion du port de vétements obligatoire dans une institution
publique et I’obligation de protection des personnes (le patient et les autres résidents). Le
dilemme éthique est la volonté de bienfaisance et de non-malfaisance vis-a-vis du patient en
respectant ses choix. Cependant, en raison des conventions de vie en espace public, il était
indispensable d’obliger la personne a ne pas étre nue, méme en I’absence de son
consentement. La volonté de non-malfaisance et de justice s’est exprimée également dans cet
empéchement a déambuler nu afin d’assurer une protection des personnes vivant dans
I’institution, y compris le patient. L’aggravation ultérieure des troubles du comportement a
type d’exhibition a caractére sexuel, a conduit & la mise en ceuvre d’un traitement, sans
modification de la prise en charge globale de la maladie ayant conduit a ces troubles (prise en
charge détournée : vétements plus complexes a retirer, et sédation par neuroleptiques et
contention physique la nuit, puis le jour également, entrainant une rupture du principe
d’autonomie).

Dans ce cas nous n’avions pas d’informations sur les caractéristiques psychologiques et sur la

personnalité du patient avant son institutionnalisation.
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Cas n°6

Entretien avec une IDE de PEHPAD

Il s’agit d’un trouble persistant.

Les troubles se manifestent dans les espaces communs et privatifs.

Type de comportement rapporté : Comportement / sexualité: le patient se masturbe en
quasi permanence, dans sa chambre mais aussi en salle commune.

Réaction du patient face au personnel soignant et a sa famille : les troubles persistent.
Réaction initiale des soignants : apres le choc initial, les soignants ont accepté la situation
tant que le patient reste dans sa chambre.

Mesures prises par les soignants : les vétements sont adaptés et 1’aide du MT est requise.
Une plus grande surveillance est également mise en place.

Connaissances du droit des malades : il est nécessaire de respecter le patient au maximum.
I1 faut prendre garde aux risques pour le patient et les autres. L’attitude d’un patient ne doit
pas choquer les autres.

Avis sur la sexualité des personnes agées : chaque personne a le droit de vivre sa sexualité.
Cet ¢épisode n’a pas modifié¢ le point de vue de I’'IDE en raison du terrain particulier de ce
patient.

Réaction actuelle face a un cas similaire : I’'IDE ne serait plus choquée aujourd’hui comme
initialement, mais elle indique qu’elle porte probablement plus d'attention aux différents
patients et a leurs besoins.

Attitude thérapeutique du médecin traitant : des neuroleptiques ont été prescrits.

Réaction des familles : la famille a assist¢é a une des scénes, ce qui a entrainé son
mécontentement. Les enfants ont expliqué que leur pére a toujours eu des soucis
d'hypersexualité, avec de nombreuses aventures extra-conjugales, ainsi que des relations avec
des prostituées.

Idée générale : le patient présente un état de désinhibition. Les faits cliniques retrouvent une
libido accrue avec un comportement a caractere sexuel franc dans le cadre de sa DFT, avec
une exacerbation de troubles préexistants. Les faits socio-culturels et réglementaires sont la
notion d’exhibition sexuelle dans un espace public et le besoin de protection des personnes.
Le dilemme éthique est de permettre au patient d’exprimer une forme de sexualité
(masturbation) dans un souci de bienfaisance, tout en protégeant les autres de ces exhibitions
dans un cadre de non-malfaisance et de justice. La prise en charge détournée de ce trouble,
par I’intermédiaire d’une contention chimique et par le port de vétements plus difficiles a

retirer, va a I’encontre du respect de 1’autonomie. Cependant, en le laissant poursuivre
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lorsqu’il est dans sa chambre, I’autonomie semble respectée partiellement.

Dans ce cas nous avions des informations sur les caractéristiques psychologiques et sur la
personnalité du patient avant son institutionnalisation, avec un comportement sexuel débridé

déja auparavant comme I’avaient relaté les enfants au personnel soignant.

2. Occurrences

Nous retrouvons certaines occurrences lors des entretiens avec les huit professionnels

interroggs.

Ainsi, cinq ont employé le mot « choc » pour qualifier la situation qu’ils décrivent et trois
parlent de « géne ». Le terme de « choc » n’est d’ailleurs retrouvé que dans les cas de patients

institutionnalisés 2, 3, 5 et 6.

Les réactions individuelles face a ces témoignages de sexualité font ressortir quatre fois le
mot « consentement », trois fois la notion de « droit et d’intimité », trois fois le « bien-étre ou
le bonheur » et quatre fois la notion de « protection du patient ou des autres ». La mise en

place de traitements médicamenteux revient également dans quatre des cas.

On observe ainsi des réactions difficiles initialement face a la situation, puis des attitudes
guidées par la recherche du respect physique et moral du patient et des autres, avec cette idée
persistante de bien-&tre consenti. Le respect du droit de chacun a une vie sexuelle revient

également de maniere récurrente.

Leur perception de la sexualité de la personne agée n’est globalement pas négative dans les
cas étudiés. Ainsi, il semble que ce soit davantage dans la découverte des situations et dans les

réponses a y apporter que les soignants soient le plus démunis.

La mise en place de contentions chimiques par le MT est la réponse apportée le plus

fréquemment a ces situations, a la demande des équipes soignantes et / ou des familles.

La réaction des patients face a la découverte de leur comportement par un tiers entraine un

arrét de la situation pour deux seulement quand quatre vont poursuivre.
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Les personnels soignants et médicaux présentent des réactions multiples et diverses face a la
découverte de ce type de comportement : si I'un dit accepter la situation, deux sont contents,

deux sont amusés, mais trois sont génés et trois se disent méme choqués.

Les mesures prises par les soignants sont de laisser faire dans deux cas, d’opérer une
surveillance accrue dans trois cas, un changement de vétements dans trois autres et dans un

seul, la mise en place de contention physique.

La connaissance du droit des malades par les soignants et les médecins est variée. L'un
souligne le droit a I’intimité et un autre le bien-étre du patient quand deux parlent du droit au
respect de chaque patient et deux au besoin de consentement. Enfin, un autre encore souligne

la nécessité de protéger également les autres résidents.

L’avis sur la sexualité de la personne agée est partagé : une personne évoque sa géne, une
autre parle du respect dii a chacun, deux s’attachent au consentement des gens et deux

considérent qu’il s’agit des habitus sexuels de chaque personne.

La réaction des soignants et des médecins face a des cas similaires aujourd’hui serait

inchangée pour cinq d’entre eux quand 1’un estime qu’il serait moins choqué.

Les MT ont utilis¢ dans quatre cas des contentions chimiques pour une abstention

thérapeutique particuliére et une prescription d’un traitement facilitateur.

Les familles ont eu des réactions multiples mais pour quatre d’entre elles, c’est le
mécontentement qui prédominait quand une seule acceptait la situation. Deux se sont tournées
vers le MT, une a tenté de raisonner son ainé et trois ont estimé nécessaire de changer de

vétements.

E. Confrontation de la problématique clinique aux données éthiques issues des

questionnaires

« Dans la solution d’un dilemme, la valeur ou le principe primordial occupe la place centrale.
La ou les autres valeurs ne sont pas mises de coté, on cherche a les promouvoir dans la

mesure du possible. Il arrive que l’on doive faire un choix binaire ou la conciliation est
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irréalisable. Dans ce cas, seule la valeur primordiale sera retenue. Il arrive aussi que [’on
n’arrive pas a hiérarchiser les valeurs : il s’agit de négocier un compromis entre celles-ci. »

(Monieére, 1977)

L’évaluation des éveénements par les équipes soignantes entraine 1’établissement d’un
jugement moral, et la notion de protection des personnes les plus vulnérables se trouve étre

alors une atteinte contre elles.

La recherche de bienfaisance et de non-malfaisance semble guider les actions des différents
intervenants aupres des patients, avec une recherche prioritaire du bien-étre. Le principe de
non-malfaisance est également présent dans les rapports vis-a-vis des familles ou des autres

patients.

Ainsi, dans le 1 cas, la recherche de bien-étre du patient dans un cadre de bienfaisance, de
justice et d’autonomie dans ses choix est le guide de prise en charge, avec une recherche de
non-malfaisance envers la famille.

Dans le 4™ cas, celui du couple marié, il y a cette bienfaisance envers le mari grice a un
traitement contre les troubles de I’érection, ainsi qu’une recherche de non-malfaisance envers
son épouse, avec cette prescription de gel lubrifiant. Les explications des troubles cognitifs et
des réactions de sa femme s’intégrent également dans cette recherche de non-malfaisance. Le

maintien de I’autonomie de ce couple est important.

Dans les cas de certains patients déments institutionnalisés (cas 2, 3, 5 et 6), leurs choix
personnels semblent moins respectés, interférant ainsi avec le principe de justice, mais
également avec une diminution de 1’autonomie par les choix thérapeutiques des médecins et

des soignants relevés.

Ainsi, les contentions chimiques utilisées vont a I’encontre de ce principe d’autonomie, bien
que ce choix soit guidé par un souhait de non-malfaisance envers le patient ou 1’entourage
(autres patients, famille). Les choix exprimés par les familles ou les soignants sont toujours en
faveur d’une limitation des choix du patient, réduisant son autonomie, afin d’empécher les

attitudes estimées non conformes ou dangereuses.

Cette recherche de non-malfaisance semble aller a I’encontre des principes d’autonomie et de

justice pour le patient présentant les troubles du comportement.
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Le degré de limitation de I’autonomie de chaque patient semble essentiellement corrélé a la
perception de I’entourage (famille, médecins, soignants). Ce qui semble tolérable sera permis,

voire facilité, pendant que ce qui est considéré comme aberrant sera limité, voire interdit.

Les valeurs morales de bienfaisance et de non-malfaisance semblent primer sur le respect de
I’autonomie, par les choix thérapeutiques. Les choix des patients sont limités par ceux de
I’entourage, interférant ainsi avec le principe de justice, sous prétexte de recherche de non-

malfaisance, avec une idée de protection des plus vulnérables.

La recherche de bienfaisance et celle de non-malfaisance tendent a étre les valeurs
primordiales. Le compromis est parfois possible, mais dans les cas bien spécifiques illustrés
par la relation amicale et platonique du premier cas ou par la poursuite des relations au sein

du couple marié (cas n°4).

62



PARTIE 5:DISCUSSION
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A. Grandes idées issues des cas

Le cas numéro 1 illustre une conscience de l'attitude non adaptée de la part du patient. La
réponse des soignants est guidée par le bien-&tre du patient. L'attitude a suivre est alors

adaptée en accord avec la famille.

Le cas numéro 2 montre une désinhibition avec la persistance d'un trouble préexistant. On
retrouve également une aggravation depuis l'institutionnalisation sans modification franche du

trouble.

Le cas numéro 3 dénote une apathie voire une indifférence, sans notion de consentement

possible chez la patiente.

Le cas numéro 4 montre une apathie et de l'indifférence chez la malade, dans le cadre
d'habitus sexuels dans son couple. Une aide médicamenteuse est fournie pour obtenir des

rapports sexuels satisfaisants pour le conjoint et sans rejet ni douleurs pour la patiente.

Le cas numéro 5 illustre une désinhibition pouvant entrainer des risques pour le patient et les

autres.

Le cas numéro 6 montre une désinhibition du patient dans un contexte d'hypersexualité

ancienne.

I1 en ressort les themes suivants :
Apathie
Deésinhibition
Persistance / aggravation de troubles existants
Risques pour le patient et les autres
Bien étre du patient
Principe de non-malfaisance
Vulnérabilité

Perte d’autonomie
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B. Mise en relation des attitudes décrites et des recommandations

Selon I’OMS (2002) : « La sexualité est un aspect central de la personne humaine tout au

long de sa vie et comprend le sexe biologique, [’'identité et le role sexuels, [’orientation
sexuelle, I’érotisme, le plaisir, [’intimité et la reproduction. La sexualité est vécue et exprimée
sous forme de pensées, de fantasmes, de désirs, de croyances, d’attitudes, de valeurs, de
comportements, de pratiques, de roles et de relations. Alors que la sexualité peut inclure
toutes ces dimensions, toutes ne sont pas toujours vécues ou exprimées. La sexualité est
influencée par l’interaction de facteurs biologiques, psychologiques, sociaux, économiques,
politiques, culturels, éthiques, juridiques, historiques, religieux et spirituels. »

L’OMS définit également la santé sexuelle comme un état de bien-étre physique, émotionnel,
mental et social associé a la sexualité. Elle ne se limite pas a I’absence de maladie, de

dysfonction ou d’infirmité.

Les recommandations de la HAS (Mai 2009) :

« 1l est recommandé d’utiliser en premiere intention des techniques de soins non
médicamenteuses appropriées aux TCP. Elles peuvent permettre d’éviter le recours a des

traitements medicamenteux.

Les interventions non médicamenteuses sur la qualité de vie, le langage, la cognition, la
stimulation sensorielle, I’activité motrice et les activités occupationnelles n’ont pas apporté la

preuve de leur efficacité.

Toutefois, elles peuvent étre, tant en ambulatoire qu’en institution, un élément de la prise en
charge thérapeutique globale. Elles peuvent étre proposées a titre individuel ou collectif et

doivent étre pratiquées par un personnel formé.

Un traitement par psychotrope ne doit pas étre instauré si les symptomes sont d’origine

somatique ou iatrogene.

Les psychotropes peuvent étre utilisés lorsque les techniques de soins sont d’efficacité
insuffisante, notamment quand la séveérité des troubles met en danger le patient, altére son
comportement, ou est une menace ou une source importante de souffrance pour son entourage.
1l est recommandeé de les utiliser en synergie avec les techniques de soins. lls n’ont pas d’effet
préventif sur les TCP. Il n’est pas recommandé de les prescrire en premiere intention et sans

évaluation préalable en cas d’opposition, de cris, de déambulations. »
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Le plan « Alzheimer et maladies apparentées » 2008-2012 [72] a ainsi entrainé la création
de nouvelles structures dites « de répit ». Pour la journée, les patients aux troubles du
comportement modérés peuvent bénéficier d'une prise en charge dans des unités de soins et
d'activités adaptées, leur permettant de bénéficier d'un environnement rassurant et permettant
la déambulation, avec des activités sociales et thérapeutiques au sein d'un espace de vie

spécialement aménagg.

Les patients souffrant de troubles du comportement plus importants, nécessitent un
hébergement de jour et de nuit, en petites unités de 10 a 15 personnes. Ces lieux
d'hébergement doivent ainsi des unités de soins et d'activités adaptées, animés par des
professionnels a la formation spécifique, les assistants en gérontologie. L'intervention de
psychomotriciens, d'ergothérapeutes ou d'orthophonistes est également préconisée, dans le

cadre d'un encadrement renforcé.

Dans les cas étudiés, aucun des patients n'est institutionnalisé dans une structure dédiée de
maniére spécifique, car les EHPAD en question ne bénéficiaient pas des équipements adaptés.
En effet, I’encadrement dans ces structures est composé essentiellement d'aides-soignants et
d'infirmiers qui n’ont pas regu de formation spécifique. D'ailleurs ce sont surtout les IDE qui
relatent le mieux les cas, car ce sont eux qui cotoient le plus les malades. Les autres

professionnels de santé, bien qu'intervenant aussi, ne le font que de maniere ponctuelle.

Le médecin traitant est souvent mis a contribution, avec des demandes d'assistance, face a des
familles ou des personnels des institutions qui sont en souffrance devant des comportements

qui les dépassent.

C. Retentissement

L’amour et la sexualité du patient ag¢, dément, sont-il tabous ?

Notre société nous envoie des messages tels que : la sexualité est un symbole de jeunesse, de
beauté esthétique, I’apanage de la jeunesse. Or la sexualité peut contribuer a satisfaire des
besoins de contact physique, de complicité et d’intimité. Elle peut étre aussi une source

précieuse de bien- étre physique et psychique.
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1. Retentissement sur le patient

C'est une incompréhension face aux réactions. Le risque de blessures est assez important, a

cause d’un comportement inadapté et sans limite objective.

La décision du patient est un acte de différenciation et d’affirmation de soi. Reconnaitre le
désir de la personne agée c’est la mettre au coeur du soin, et ¢’est bien sir donner du sens au

soin que 1’on va prodiguer.

Ce sont les capacités de compréhension qui sont essentielles pour les résidents impliqués (ou
potentiellement impliqués) dans une relation sexuelle. Mais il faut accorder un intérét tout
particulier a la compréhension des intentions ou des intéréts des deux parties; leur
compréhension de l'intimité physique et de l'activité sexuelle, et leurs attentes de la relation.
S’il est prouvé que la compréhension fait défaut, alors la personne démente doit étre protégée
contre l'exploitation et les abus sexuels, y compris les attouchements non désirés, pour lui

éviter toute souffrance [85].

En effet, chez les patients déments, les changements de comportements sont souvent décrits
comme ¢étant le résultat d’une pathologie sous-jacente et de perturbations cérébrales
(Widderschven. 2003). Une telle explication semble jeter un total discrédit sur les souhaits
personnels et sur les valeurs de I’individu. D’autre part, la capacité des personnes présentant
une démence a gérer leur vie quotidienne et I’expression de leur sexualité propre peut étre
facilement sous-estimée (Archibald, 2003), I’entourage se focalisant uniquement sur la notion
d’autonomie, elle-méme basée sur la notion de consentement éclairé (cf échelles

d’autonomie).

Lindsay et al argumentent qu’il semble inapproprié d’associer un mode d’engagement sexuel
a une « prise de décision » sachant que les pratiques sexuelles ne ressortent pas d’une décision

pour laquelle ils auraient pesé le pour et le contre sur le plan biologique.

Le fait de se centrer sur les compétences sexuelles des résidents gériatriques ne va pas

permettre de juger si telle ou telle personne est apte a avoir des activités sexuelles.

L’engagement sexuel est basé sur un tissu décisionnel qui n’est pas un tissu rationnel mais qui

comporte d’autres composants relevant du domaine de 1’éthique.
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Les principes fondamentaux qui régissent le phénoméne relévent essentiellement des

caractéristiques anthropologiques de I’Homme (Dekkers. 2013).

Que ressort-il du pouvoir absolu de la prise de décision rationnelle dans ce domaine ?

I1 ressort que dans les différents types de démence et leur évolution, les patients présentent
toujours au moins un niveau minimal d’intentions. Cela signifie qu'une personne présentant
une démence vit dans un monde ou régnent ses pensées et ses actions méme si celles-ci
restent limitées. De ce fait, certaines personnes investissent leur sexualité comme étant la
traduction de leurs espoirs, pensées et actions humaines. On retrouve d’ailleurs chez ces
personnes certaines caractéristiques : « étre dans le monde », «é&tre avec les autres »,

« I’expression du soi » et « I’expression de sa corporalité ».

Au cours d’une vie, I’accumulation de différentes valeurs personnelles qui sont vécues ou
soumises a différentes influences, permettent de traduire une certaine réalité et une expression
de soi-méme face au monde extérieur. Par exemple, quelqu’un qui a grandi avec la révolution
sexuelle des années 60 aura une expression personnelle de sa sexualité¢ différente de
quelqu’un né quelques décades auparavant. C’est pourquoi nous devons toujours interpréter
les comportements des patients présentant une démence en tenant compte du contexte, de la

culture, de leurs caractéristiques et de leurs singularités.

Chaque individu a dans sa vie I’expression d’une certaine symbolique et I’histoire de chacun
est marquée par celle que la personne raconte d’elle-méme et par celle que les autres, comme

les membres de sa famille, rapportent également.

Les patients présentant une démence souffrent donc d’une distorsion profonde entre la

continuité et la discontinuité de leur étre.

En conséquence, la vie du patient présentant une démence rejaillit sur sa vie sexuelle en le
confrontant & un environnement ou a un compagnon qu’il ne reconnait pas, conduisant a une

grande anxiété et a un comportement d’étrangetés.

Par ailleurs, il faut également insister sur I’investissement du corps extrémement important
chez les patients déments. En effet, des expériences récentes sur des patients agés
institutionnalisés avec et sans démence mettent en exergue I’importance d’une apparence

physique optimale et de la toilette personnelle (Bauer et al. 2012)
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2. Retentissement sur les soignants

«Tout refus du langage est une mort » selon Roland Barthes. Le soignant doit savoir

s’exprimer devant toute situation.

Il existe des difficultés d'appréhension de la situation dans son ensemble, avec une peur de

mal faire. La notion de sexualité consentie ou subie est ¢galement difficile a appréhender.

Pour le médecin particuliérement, la question est de savoir s'il doit prescrire ou non, en tenant

compte des pressions de la famille et des structures.

Les soignants sont parfois choqués par les pratiques individuelles des patients, surtout quand
les personnes font cela devant eux. Les aides-soignants qui font la toilette par exemple, et
vivent ces moments difficiles réguliérement. Si les paroles se libérent davantage aujourd’hui,
les médecins 1’apprennent beaucoup plus tardivement car bien que les aides-soignants en

parlent beaucoup entre eux, ils ne font pas toujours remonter ces informations encore taboues.

Les perceptions du personnel et les réponses aux comportements sexuels des résidents se
retrouvent influencées par leur propre niveau de confort li¢ a des questions de sexualité, et a la
philosophie au sein de l'organisation ou ils travaillent. Le paradigme conceptuel a ainsi été

appelé «Guarding inconfort» [86].

Il serait souhaitable que les professionnels de santé travaillent a 1'élaboration d'un
environnement familial qui favorise les droits a la sexualité des résidents, et qui en permette
l'expression, promouvant ainsi une culture ou toutes les personnes concernées seraient a 1'aise

avec ces questions.

Pour cela il serait utile que le personnel soignant re¢oive un soutien et une formation sur la
facon de réagir quand il découvre, par exemple, un résident en train de se masturber (c'est a

dire prendre des mesures pour assurer l'intimité du résident) [85].

Dans notre étude, les différents soignants interrogés n’avaient pas d’a priori négatif sur la
sexualité & proprement parlé des personnes agées. C’est d’ailleurs la recherche du bien-étre
des pensionnaires qui était mise en avant dans chaque cas. Cependant, ils se trouvaient

souvent fort démunis face aux situations, avec peu de réponses a apporter.
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3. Retentissement sur les familles

Les sentiments qui dominent sont la géne voire la honte, avec une souffrance pour le patient
ou le conjoint. Les familles sont en demande envers les structures, les soignants et bien

entendu les médecins.

4. Retentissement sur le plan institutionnel

C'est I'évolution des régles institutionnelles avec la fin de I'interdiction des relations sexuelles
entre pensionnaires. La nécessité de protection de tous les patients s'est imposée, avec la

recherche du bien-étre des patients et non plus uniquement du soin.

Les activités sexuelles qui sont souvent problématiques dans les établissements de soins de
longue durée comprennent la masturbation dans les espaces publics, le fait de se dévétir en
public, les commentaires inadéquats ou sexuels suggestifs, 1’exposé des parties intimes du
corps, le fait de tendre la main pour caresser ou prendre les parties du corps qui sont associées
a l'excitation sexuelle, et le désir d'embrasser les autres. Ces comportements sont pénibles
pour d'autres résidents et le personnel qui signale fréquemment la nécessité d'une évaluation
interdisciplinaire sexuelle. Le but de cette évaluation est de déterminer la nécessité sous-

jacente qu'exprime le résident et comment elle pourrait étre abordée [85].

Une revue de la littérature de 2011 [87], basée sur 25 études relevant de 1'éthique, a permis de
mettre en évidence plusieurs arguments. Deux groupes sont mis en avant : ceux liés aux

principes et ceux li€s aux soins.

Pour ce qui releve des principes, il est souligné I'importance du respect de 1'autonomie, de la

bienfaisance et de la justice.

Pour les soins, on retrouve moins d'attention dans les publications, avec malgré tout un

respect de 1'autonomie et du consentement éclairé du patient.

Il en ressort un manque de clarté et de conceptualisation des arguments mentionnés, avec un

besoin pressant d'un approfondissement philosophique et éthique plus poussé des valeurs ainsi
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mises en jeu.

Les cas étudiés retrouvent le méme genre de considérations, avec une priorité au bien-étre du

patient et la recherche de son consentement.

Ce genre de problématique devrait étre abordé lors de la réécriture des projets de vie, en

prenant en compte les aspirations de tous les membres de I’institution.

D. Echelle ASKAS

La perception de la sexualité de la personne agée n'est pas une idée récente car dés 1981, une
échelle d'évaluation, ASKAS (AgingSexualityKnowledge and Attitudes Scale), avait ainsi
déja été mise au point [88]. L’analyse de la bibliographie nous permet de nous rendre compte
de la réactualisation de ce sujet, les lieux de vie pour personnes agées se multipliant et la

notion de confort, d’adaptabilité et de formation des soignants se développant.

ASKAS a ainsi été utilisée pour étudier les effets de 1'éducation sexuelle sur les attitudes des
résidents des maisons de retraite, de leurs proches et du personnel soignant. Il a été noté que,
apres avoir regu une éducation sexuelle, le personnel soignant et les parents étaient plus
tolérants a 1'égard des rapports sexuels a un age avancé. En outre, il y avait une augmentation
significative de l'activité sexuelle et de la satisfaction chez les personnes dgées qui avaient

recu une éducation sexuelle [89].

L'échelle a été adaptée pour mesurer la connaissance sexuelle et les attitudes dans une grande
variété de contextes et de cultures telles que I'Amérique du Nord (Glass et al. 1986, Glass &
Webb, 1995), I'Europe (Bouman et al. 2006, Azevedo et al, 2009), I'Est Asiatique (Lee et al,
2007, Wang et al, 2008), et le Moyen-Orient (Dogan et al, 2008)

L’utilisation de 1’échelle ASKAS par les différents personnels pourrait se révéler utile. Il
faudrait cependant 1’adapter car il ne faut pas oublier que 1’échelle ASKAS a été développée a
l'origine non seulement dans un certain contexte culturel, mais aussi dans une période

différente (il y a trois décennies).
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Ainsi, une étude belge publiée en 2013 [90] a étudié¢ la possibilité de transposer 1’étude en
langue néerlandaise aux Belges de langage flamand. En plus de la langue, 1’échelle a été

adaptée. Sept étapes successives, en partant de I’ASKAS existante, ont alors été nécessaires.

Cette ¢tude portait sur les connaissances et les attitudes des infirmieres envers la sexualité des

personnes agees.

L'é¢tude a conclu qu'utiliser cette échelle a un plus grand niveau aiderait a encourager la
sensibilité du personnel envers cet aspect intime et fondamental de la vie gériatrique qui,
malgré son importance, est encore considéré comme tabou tant dans la pratique clinique que

dans 1'enseignement.

En outre, les informations fournies par une étude de plus grande enquéte en utilisant 1’échelle
Askas-D3 pourraient étre utilisées pour guider le développement de programmes éducatifs et
de formation pour les soignants. L'adaptation flamande de 1’échelle ASKAS d'origine peut
donc étre utilisée dans des recherches ultérieures dans la partie flamande de la Belgique a la
vue des résultats de cette étude. Il est également possible de 1'adapter pour une utilisation avec

d'autres populations comme les personnes agées elles-mémes et leurs familles.

Les participants ont été employés dans huit maisons de soins infirmiers différentes qui varient
selon la province, la taille et la propriété. Cette variété, cependant, ne compense pas la taille

relativement petite de 1'échantillon (210 personnes).

E. Nouvelle échelle

La sexualité est un ¢lément clé de la qualité de vie et du bien-étre, exprimée également de
manicre continue chez les personnes agées. Le personnel et les familles des patients
institutionnalisés se retrouvent souvent face a des expressions particulieres de cette sexualitg,
et peinent a savoir comment y répondre. Ainsi, une étude de 2014 a permis la mise au point
d'une nouvelle échelle d'évaluation des personnels, 1'échelle « SexAT ».

Elle fournit un cadre de travail aux institutions pour évaluer leurs pratiques et leur
environnement en rapport avec les droits des personnes agées a exprimer leur sexualité, y
compris pour les démentes. En comparant avec les bonnes pratiques, les personnels peuvent

ainsi améliorer les leurs et développer des stratégies pour y parvenir [91].
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F. Axes d’amélioration

C’est une prise en charge transversale qui est nécessaire, avec 1’association du personnel
soignant, des familles, des politiques générales des structures d’accueil éventuelles et des
patients bien entendu.

C’est d’abord des possibilités de formation pour aider le personnel & comprendre I’intimité et
la sexualité des patients. Les interventions éducatives ont en effet démontré une influence
positive au niveau des soins infirmiers et des connaissances envers la sexualité¢ des ainés [92,
93].

Les informations fournies aux parents peuvent aussi les sensibiliser a ce sujet, tout en leur
apportant des connaissances nouvelles.

Les soins prodigués doivent offrir des solutions pragmatiques et constructives, basées sur le
traitement €thique de 1’expression de I’intimité et de la sexualité du patient, dément ou non.
Les politiques ¢éthiques doivent idéalement combiner un cadre général de valeurs
fondamentales avec des orientations concretes de réflexion et d’actions a mettre en ceuvre. Il
s’agit ainsi d’introduire un sentiment d’égalité entre les patients en rationalisant les réactions
du personnel soignant et d’aider & I’épanouissement professionnel dans les normes et les
limites acceptables. Afin d’éviter tout sentiment d’oppression dans le cadre du soin, les
politiques menées ne doivent pas étre trop rigoureuses ou se laisser aller a une forme de
paternalisme. Il faut éviter de tendre vers un relativisme éthique en approuvant la philosophie
du « laissez-faire » [94].

Les valeurs, telles que I’interdiction de toute discrimination basée sur 1’age, le sexe ou la
sexualité, la maladie, etc., et ’interdiction de toute forme d’oppression, d’abus, et de viol,

sont largement reconnues et devraient étre considérées comme moralement acceptables.

Nous proposons ainsi d’utiliser les échelles sexAT et ASKAS afin de favoriser les
connaissances des personnels soignants, et donc d’améliorer leur approche de la sexualité des
personnes agées, méme démentes. La meilleure compréhension de la sexualité permettrait
ainsi de ne pas laisser les soignants démunis face a des situations difficiles et dont personne
ne parle habituellement au cours des formations initiales ou continues actuelles.

Les médecins coordonnateurs auraient un outil d’évaluation standardisé pour le personnel et

eux-mémes.
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PARTIE 6 : CONCLUSION
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La jouissance sans entraves de sa sexualité est considérée comme un droit fondamental,
un droit de 'homme, dans nos sociétés occidentales. Alors que nous devons respecter les lois
en maticre de consentement et de coercition, nous pensons €tre en mesure de nous engager
dans une relation sexuelle quand et avec qui nous le désirons.

Pour les personnes agées démentes vivant en institution, la question devient plus complexe.
Le personnel a souvent du mal a trouver un équilibre entre les droits des résidents avec leur
devoir de diligence, et des attitudes négatives envers la sexualité de la personne agée. Ce qui
conduit a négliger cette sexualité, a 1'ignorer voire a la décourager.

En particulier, la question de savoir si le résident dément est en mesure de consentir a une
relation sexuelle est une préoccupation pour les personnels des EHPAD, car la 1égislation
actuelle ne peut pas les aider.

Des efforts doivent donc étre faits par les EHPAD pour s'assurer que rien ne nuise aux
résidents. D'autant plus pour les résidents déments pour lesquels les personnels sont amenés a
prendre des décisions concernant leur intimité, leurs relations physiques, voire leur sexualité.
C’est la recherche de bienfaisance et de non-malfaisance qui guide les choix des
accompagnants et des soignants. Ainsi, bien que chacun essaye de prendre des dispositions
dans le cadre de la justice, force est de constater que 1’autonomie du patient est trop souvent
restreinte.

Les manifestations de la sexualité sont multiples. Nous avons ainsi pu observer une histoire
platonique naissante au sein de ’EHPAD comme avoir le récit d’une relation sexuelle ou le

consentement de la patiente n’était pas appréciable.

L’¢écueil principal semble étre une formation a la problématique de la sexualité de la personne
agée, démente qui plus est, insuffisante pour les différents intervenants.

Les échelles d’évaluation devraient pourtant étre a disposition dans tous les établissements
afin d’aider les soignants et d’évaluer leurs connaissances et leur appréciation en la matiere.
Le défaut d’information et d’enseignement est probablement 1i¢ a la question de la sexualité
chez la personne agée, qui reste encore taboue dans notre société. L’évocation méme fait
toujours sourire initialement, jusqu’au jour ou la situation se produit et laisse chacun dans

I’embarras.

Les réponses concretes ne peuvent étre individuelles. Seule une mise en commun des idées,
par un processus de dialogue entre institutions, médecins, personnels soignants et familles
permettra d’obtenir des réponses €thiques satisfaisantes pour chacun.

C’est un effort qui demande du temps, de la créativité, de I’engagement, de la collaboration et
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bien entendu, une évaluation continue.

Les échelles d’évaluation peuvent déja permettre aux personnels de mesurer leurs
connaissances sur la sexualité des personnes agées, donnant aux médecins coordonnateurs un
premier outil d’évaluation et donc de formation.

Les programmes d’enseignements initiaux comme continus, de I’ensemble des personnels, y
compris médicaux, devraient également insister sur ces situations qui tendent a se répéter de
plus en plus fréquemment et face auxquelles nous sommes bien trop démunis.

Le développement du numérique nous permettra-t-il de franchir ces limites ? L’homme face a

son ordinateur en apprendra-t-il davantage que face a une assemblée humaine ?
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ANNEXE 1

Chartre des droits et libertés de la personne agée en

situation de handicap ou de dépendance

Lorsqu’il sera admis et acquis que toute personne dgée en situation de handicap ou de

dépendance est respectée et reconnue dans sa dignité, sa liberté, ses droits et ses choix, cette

charte sera appliquée dans son esprit.

1. Choix de vie

Toute personne dgée devenue handicapée ou
dépendante est libre d’exercer ses choix dans la vie
quotidienne et de déterminer son mode de vie.

2. Cadre de vie

Toute personne agée en situation de handicap ou de
dépendance doit pouvoir choisir un lieu de vie -
domicile personnel ou collectif - adapté a ses attentes
et a ses besoins.

3. Vie sociale et culturelle

Toute personne agée en situation de handicap ou de
dépendance conserve la liberté de communiquer, de se
déplacer et de participer a la vie en société.

4. Présence et role des proches

Le maintien des relations familiales, des réseaux
amicaux et sociauxest indispensable a la personne
agée en situation de handicap ou de dépendance.

5. Patrimoine et revenus

Toute personne agée en situation de handicap ou de
dépendance doit pouvoir garder la maitrise de son
patrimoine et de ses revenus disponibles.

6. Valorisation de activité

Toute personne dgée en situation de handicap ou de
dépendance doit étre encouragée a conserver des
activités.

7. Liberté d’expression et liberté de conscience
Toute personne doit pouvoir participer aux activités
associatives ou politiques ainsi qu’aux activités
religieuses et philosophiques de son choix.

8. Préservation de ’autonomie

La prévention des handicaps et de la dépendance est

une nécessité pour la personne qui vieillit.

9. Accés aux soins et a la compensation des handicaps
Toute personne dgée en situation de handicap ou de
dépendance doit avoir accés aux conseils, aux
compétences et aux soins qui lui sont utiles.

10. Qualification des intervenants

Les soins et les aides de compensation des handicaps
que requicrent les personnes malades chroniques
doivent étre dispensés par des intervenants formés, en
nombre suffisant, a domicile comme en institution.
11. Respect de la fin de vie

Soins, assistance et accompagnement doivent étre
procurés a la personne agée en fin de vie et a sa
famille.

12. La recherche : une priorité et un devoir

La recherche multidisciplinaire sur le vieillissement,
les maladies handicapantes liées a I’age et les
handicaps est une priorité. C’est aussi un devoir.

13. Exercice des droits et protection juridique de la
personne vulnérable

Toute personne en situation de vulnérabilité doit voir
protégés ses biens et sa personne.

14. L’information

L’information est le meilleur moyen de lutter contre

I’exclusion.
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ANNEXE 2

Questionnaire

1) Dans quelle(s) circonstance(s) avez-vous été témoin de relations affectives voire sexuelles

chez des patients?

Relation unique, Suivie?

Lieu? Chambre, espaces communs, durant des soins?

Rapprochement entre patients?

Patient seul ou plusieurs patients? Avec des gens extérieurs? Vis a vis des soignants?
Avec des troubles cognitifs? Un ou plusieurs sujets malades?

2) Quelle a été la réaction du (des) patient(s)?

Arrét ? Indifférence? Majoration?

Répétition ultérieure?

3) Quelle a été votre réaction de soignant? Et celle de 1'équipe soignante?

4) Avez-vous informé la (les) famille(s) du (des) patients? Avec quelle(s) réaction(s)?

5) Quelle(s) décision(s) a (ont) été prise(s) dans les suites par rapport au(x) patient(s)?

6) Quelle a été l'attitude thérapeutique du médecin traitant ?

Abstention? Instauration d'un traitement? Majoration d'un traitement existant ?

7) Quelles sont vos connaissances sur les droits des malades en la maticre ?

8) Quel est votre avis personnel a propos de la sexualit¢ des personnes agées ? A-t-il été

modifié par cet événement ?

9) Réagiriez-vous aujourd’hui comme a 1'époque ? Pourquoi ?
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ANNEXE 3
Transcription des entretiens

Cas 1 : Entretien avec le médecin traitant

CS : Dans quelle(s) circonstance(s) avez-vous été témoin de relations affectives voire
sexuelles chez des patients ?

MT : Un de mes patients atteint de la Maladie d'Alzheimer s'est rapproché d'une autre
pensionnaire de ’EHPAD ou il vit désormais. Il n'y a pas d'actes sexuels a proprement parlé
mais ils se tiennent la main, se recherchent. Et il parle d'elle en disant "sa femme" tout en
ayant conscience qu'il a une "vraie" femme hors de ’EHPAD, qui elle est toujours au
domicile familiale dans la méme ville.

CS : Quelle a été votre réaction ? Et celle de 1'équipe soignante ?

MT : c'est un couple que je suis depuis des années, ainsi que leurs enfants et petits-enfants.
C'est tres surprenant la premiere fois ou le patient appelle une autre pensionnaire "ma femme"
alors que vous connaissez bien la famille.

Il y a eu une discussion avec 1'équipe soignante de la maison de retraite et aprés en avoir parlé
avec les enfants, il a été convenu de le laisser puisque ¢a le rendait heureux.

CS : Quelle a été la réaction de la famille du patient ? Les enfants et 'épouse ?

MT : je n'en ai jamais parlé directement avec son épouse. Elle est triste de la situation mais
dans son ensemble, de ne plus vivre avec son mari a domicile. Pour ce qui est des enfants,
deux fils, ils étaient assez mécontents de leur pére initialement mais en le voyant "heureux"
dans cette situation, ou il n'y a rien de sexuel de toute facon, ils ont accepté et sont méme
contents que cela se passe bien. Ils veulent aussi préserver leur mere. Donc quand ils viennent
avec elle, ils appellent la maison de retraite pour que l'autre pensionnaire ne soit pas juste a
proximite.

CS : Quelles décisions ont été prises dans les suites par rapport aux patients ?

MT : je ne suis que le médecin traitant que Monsieur et de sa famille, pas de sa nouvelle
"femme". Il a ét¢ convenu de le laisser étre dans la situation la plus réjouissante pour lui, en
évitant de blesser sa véritable épouse qui, bien qu'au courant, fait comme si de rien. Il n'y
avait pas de nouveau traitement particulier a mettre ne place de mon coté.

CS : Quelles sont vos connaissances sur les droits des malades en la matiére ?

MT : 1l fait ce qu'il veut tant qu'il en est plus ou moins conscient. C'est son intimité.
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CS : Quel est votre avis personnel a propos de la sexualité des personnes agées ? A-t-il été
modifié par cet événement ?

MT : c'est une situation particuliére dont les gens ne venaient pas parler initialement. Il existe
une certaine géne a évoquer ce genre de sujet. Cela reste du domaine de l'intime et je pense
étre davantage troublé par des relations trop jeunes que tardives.

CS : Réagiriez-vous aujourd'’hui comme a 1'époque ? Pourquoi ?

MT : Oui, car c'est le bien-étre du patient qui doit primer. De plus, tout est fait pour que cela

se passe bien, surtout vis a vis de son €pouse.

Cas 1 : entretien avec une IDE

CS : Dans quelle(s) circonstance(s) avez-vous été témoin de relations affectives voire
sexuelles chez des patients ? Par exemple Monsieur R. ?

IDE : C'est un gentil monsieur, qui ne pose pas de problémes. Il a la maladie d'Alzheimer,
mais est bien calme. Il n'a jamais eu de rapports sexuels ici @ ma connaissance. Par contre,
c'est vrai qu'il est toujours avec une autre pensionnaire, Mme A.

CS : Et que font-ils ?

IDE : IIs se tiennent par la main, ils mangent toujours cote a cote, ils sont toujours ensemble.
Si Mme A. N'est pas 1a et que M. R lui si, il nous demande ou elle est. Il I'appelle "ma femme".
CS : Le patient est marié, non ?

IDE : Oui bien sir. Il a une femme et des enfants. Ils viennent le voir régulierement d'ailleurs.
CS : Quelle a été leur réaction par rapport a cette situation ?

IDE : les enfants n'étaient pas contents par rapport a leur mére. Ils ont sermonné leur pere
mais bon, il leur a dit "OUI" mais cela recommengait tout de suite apres. Alors ils ont
demandé si leur pére était heureux comme ¢a. L'équipe leur a dit que oui, donc ils ont dit de
laisser faire.

CS : Et I'épouse ?

IDE : elle ne vient qu'avec les enfants et il a été convenu qu'ils appellent avant chaque visite
avec elle, et 1a, on prétexte une activité quelconque pour séparer M. R. Et Mme A.

CS : Quelles décisions ont ét¢ prises dans les suites ?

IDE : il a été convenu de les laisser tranquille. Simplement on doit faire attention quand les
enfants viennent avec leur mere.

CS : Quelle a été l'attitude thérapeutique du médecin traitant ? A-t ‘il changé le traitement ?

IDE : Non non, il n'y pas eu de changement de traitement suite a cette situation. Il n'y a rien
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de mal donc il n'y a rien a faire au niveau médicaments.

CS : Quelles sont vos connaissances sur les droits des malades en la mati¢re ?

IDE : Chacun est libre de faire ce qu'il veut. Le tout est que personne ne fasse de choses
contre sa volonté.

CS : Quel est votre avis personnel a propos de la sexualité des personnes agées ? A-t’ il été
modifié par cet événement ?

IDE : A partir du moment ou les gens sont consentants et en mesure d'avoir des relations, cela
ne me pose pas de problémes. Apres, c'est toujours génant de se retrouver avec des gens agés
qui auraient des relations sexuelles. Mais c'est leur choix. C'est ce que j'ai toujours pensé.
CS : Réagiriez-vous aujourd'’hui comme a 1'époque ? Pourquoi ?

IDE : Oui, il n'y a rien de mal a se tenir par la main et a étre heureux ensemble. Apres, c'est

bien de faire attention aussi a la vraie femme du patient.

Cas 2 : entretien avec une IDE

CS : Dans quelle(s) circonstance(s) avez-vous été témoin de relations affectives voire
sexuelles chez des patients ?

IDE : Un jour je me suis retrouvé face a une des patientes nue dans un des couloirs.

CS : Avait-elle des troubles cognitifs connus ?

IDE : Oui oui, elle était connue comme malade d'Alzheimer. Elle avait déja des médicaments
pour ca.

CS : Avait-elle déja présenté ce jour de comportements auparavant ?

IDE : Avec moi c'était la premiére fois, mais elle était connue pour faire ¢a réguliérement et
méme déja avant, quand elle habitait encore chez elle.

CS : Quelle a été la réaction de la patiente lorsque vous l'avez vue ?

IDE : Can'arien changé. Elle n'a pas semblé préter plus d'attention que ¢a a ma présence, ni a
celle des autres personnes qui étaient 1a. D'ailleurs, ce genre d'épisodes s'est répété de plus en
plus souvent.

CS : Quelle a été votre réaction de soignant ? Et celle du reste de 1'équipe soignante ?

IDE : Au début, la premiere fois, c'est un peu un choc de voir une des patientes toute nue dans
le couloir. Apres, on s'y habitue presque a son attitude et ¢a fait un peu rire une situation
comme ¢a. Mais bon, on est quand méme un peu géné de la voir faire ¢a. On ne peut pas la
laisser se promener toute nue dans toute ’EHPAD.

CS : Avez-vous informé la famille ? Avec quelle réaction ?
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IDE : Ils savaient que leur mére avait cette habitude, déja quand elle vivait encore chez elle.
C'est pour ¢a qu'il avait fallu la placer en EHPAD. Ils n'étaient pas trop content que cela se
reproduise ici, alors ils ont essayé encore de la raisonner. Mais bon, la dame est malade, donc
elle dit oui sur le moment mais apres, elle recommence. Alors ils ont acheté des autres
vétements, plus difficiles a retirer. Ils ont aussi demandé au MT de mettre des médicaments.
CS : Et qu'a fait le MT ?

IDE : 1l a instauré un traitement par Neuroleptiques. Ca va mieux maintenant avec le nouveau
traitement.

CS : Et I'équipe soignante ?

IDE : La surveillance a été renforcée pour limiter au maximum les épisodes de ce genre. Mais
on ne peut jamais éviter qu'elle arrive quand méme a retirer ses vétements, ne serait-ce que
partiellement.

CS : Quelles sont vos connaissances sur les droits des malades en la matiere ?

IDE : IIs ont le droit de faire ce qu'ils veulent, tant qu'ils ne font pas n'importe quoi. Par
exemple, on ne doit pas laisser cette dame se promener nue comme ¢a.

CS : Quel est votre avis personnel a propos de la sexualité des personnes agées ? A-t-il été
modifié par cet événement ?

IDE : Chacun peut faire ce qu'il veut a partir du moment ou il peut penser par lui-méme.

CS : Réagiriez-vous aujourd'’hui comme a 1'époque ? Pourquoi ?

IDE : Bien entendu. Cela serait indécent de laisser une situation comme ¢a. On ne doit pas

laisser quelqu'un se promener nue dans les couloirs.

Cas 3 : entretien commun avec une infirmiére et le médecin coordonnateur (MC)

CS : Dans quelles circonstances avez-vous €té témoin de relations affectives voire sexuelles
chez des patients ?

IDE : Je suis entré dans la chambre d'une patiente pour lui apporter son gotter. J'ai frappé et
j'ai ouvert la porte. La, j'ai vu la patiente allongée sur son lit avec un autre pensionnaire
allongé sur elle. Ils avaient une relation sexuelle. Je suis resté stupéfaite. J'ai appelé mes
collégues et le patient s'est rhabillé. La, une aide soignante 1'a raccompagné dans sa chambre
et je me suis occupé de voir comment allait la dame.

MC : J'ai été mis au courant par un appel téléphonique. Je ne savais pas quoi dire. J'ai
demandé comment allait les patients. La dame était une patiente atteinte d'une Maladie

d'Alzheimer depuis quelques années. Le patient quant a lui n'avait pas de maladie
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neurodégénérative connue. Il s'agissait de deux patients qui ne posaient pas de problémes
particuliers. C'était stupéfiant comme situation.

CS : Y at-il eu une répétition de genre de situations avec 1'un ou l'autre des patients ?

MC : Non pas @ ma connaissance.

IDE : Non.

CS : Quelle a été la réaction des patients quand vous €tes entré dans cette chambre ?

IDE : IIs ont arrété ! Le patient a été surpris que j'entre et il s'est relevé immédiatement. La
dame est restée allongée sans réaction particuliere.

MC : la dame avait une MA assez évoluée en fait, avec une apathie majeure. Elle ne
manifestait jamais de réaction particulicre.

CS : Quelle a été votre réaction de 1'équipe soignante ?

MC : Tout le monde était relativement choqué par cette situation.

IDE : Ah oui, moi la premiére d'ailleurs !

CS : Avez-vous informé les familles des patients ? Avec quelles réactions ?

MC : Bien entendu. Les familles ont été informées le jour méme. Pour ce qui est de la famille
du patient, ses enfants sont venus et 1'ont sermonné. Ils ont également cherché a savoir si cela
allait poser des problémes vis a vis de l'autre patiente. Pour ce qui est de la dame, sa famille
est venue également le soir méme. Les enfants étaient extrémement mécontents de ce qui était
arrivé. Ils souhaitaient sur le moment que leur mére change de structure car ils estimaient
qu'elle pouvait se retrouver dans des situations dangereuses pour elle. Apres une discussion
sur le moment, puis le lendemain, il a alors été convenu que la dame resterait ici, mais que le
patient serait changé de secteur. De plus, nous leur avons assuré que nous allions surveiller
bien davantage leur mere.

IDE : La famille du monsieur était extrémement mal a l'aise et a vraiment tenu a le sermonner
vivement. Pour la famille de la dame, la situation était un peu plus difficile mais bon, comme
ils estimaient que nous nous étions toujours bien occupés de leur mere, ils ont compris qu'il
s'agissait d'une situation exceptionnelle.

CS : Quelles décisions ont alors été prises dans les suites ?

MC : Le patient a été changé de secteur et ne pouvait donc plus se retrouver au contact de la
dame. Le médecin traitant a également prescrit des neuroleptiques. Pour ce qui est de la dame,
lI'information de surveillance accrue a ¢t€¢ donnée a 1'équipe et le MT a €également adapté son
traitement neuroleptique.

IDE : On a surveillé davantage la dame et tous ceux qui étaient fragiles comme elle.

CS : Quelles sont vos connaissances sur les droits des malades en la matiere ?
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IDE : C'est interdit d'avoir une relation comme ¢a, avec une dame qui ne peut pas dire oui ou
non.

MC : Le consentement de toute personne est requis dans le cadre d'une relation sexuelle. A
partir du moment ou le consentement de la patiente était impossible a obtenir, nous ne
pouvions laisser une telle situation perdurer.

CS : Quel est votre avis personnel a propos de la sexualité des personnes agées ? A-t’ il été
modifié par cet événement ?

IDE : Moi j'étais contre ¢a. Apres cette histoire, on en a discuté tous ensemble et méme si
j'espere ne plus me retrouver dans une situation semblable, je ne vais pas aller contre si les
gens sont tous les deux consentants.

MC : Les gens, quel que soit leur age, ont droit & une vie affective et sexuelle, a partir du
moment ou ils peuvent consentir en effet. Mon avis n'a pas été modifié mais je suis peut-étre
plus sensible a la question.

CS : Réagiriez-vous aujourd'’hui comme a 1'époque ? Pourquoi ?

IDE : Bien entendu. La patiente ne pouvait pas dire si elle était d'accord ou pas.

MC : En effet, le consentement de la patiente ne pouvant pas étre obtenu, la réponse

aujourd'hui serait la méme qu'a I'époque.

Cas 4 : entretien avec le médecin traitant

CS : Dans quelles circonstances avez-vous €té témoin de relations affectives voire sexuelles
chez des patients ?

MT : Il s'agit d'un couple que je suis depuis de nombreuses années. La dame, agée de 82 ans,
souffre d'une maladie d'Alzheimer. Son mari, agé de 84 ans, ne souffre pas de troubles
neurodégénératifs particuliers. Je sais qu'ils ont des rapports réguliers, bien moins fréquents
qu'auparavant certes, mais toujours présents. Je suis sollicité régulierement par le mari par
rapport a la situation. Il s'inquiete du bien étre de son épouse qui ne semble pas manifester
d'envie particuliére mais ne se plaint pas non plus.

CS : Quelle a été votre réaction face a ses demandes ?

MT : Je lui ai expliqué les problemes d'apathie dont souffre son épouse dans le cadre de sa
maladie d'Alzheimer. J'ai prescrit du gel lubrifiant pour elle et lui est désormais sous CIALIS
pour des troubles érectiles présents depuis de nombreuses années. Mais avec le traitement, il a
toujours été relativement satisfait.

CS : Leur famille est-elle au courant ?
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MT : pas a ma connaissance. Je ne sais pas ce que le patient raconte a ses enfants. De mon
coté, il s'agit du secret médical.

CS : Quelles sont vos connaissances sur les droits des malades en la matiére ?

MT : 1l s'agit d'un couple mari¢ ayant des rapports sexuels réguliers. Ce sont les habitus
sexuels de ce couple. Il n'y a rien de particulier.

CS : Quel est votre avis personnel a propos de la sexualité des personnes agées ?

MT : Cela fait partie de la vie de couple. Le grand age ne change rien aux droits de chacun,
notamment chez un couple marié.

CS : Reéagiriez-vous aujourd'hui comme lors des premiéres consultations ? Pourquoi ?

MT : Bien entendu. C'est le bien-&tre des gens qui compte.

Cas 5 : entretien avec une infirmiére

CS : Dans quelles circonstances avez-vous €t¢ témoin de relations affectives voire sexuelles
chez des patients ?

IDE : Un patient se mettait nu et entrait dans les chambres d'autres résidents, se promenait
comme ¢a dans les couloirs, se déshabillait méme au moment des repas...

CS : Le patient présentait-il des troubles cognitifs connus ?

IDE : Oui, il présentait une DFT. Déja avant de venir en EHPAD.

CS : Quelle a été la réaction du patient lorsque vous l'avez surpris ?

IDE : Il n'en avait rien a faire. Son comportement n'a jamais changé parce-que quelqu'un le
voyait ainsi.

CS : Quelle a été votre réaction de soignant ? Et celle de 1'équipe ?

IDE : Personnellement j'ai été choqué de voir un patient nu dans le couloir la premiére fois.
Puis c'était devenu presque drole de le voir nu comme cela, méme si nous étions tous génés.
Apres, nous avions toujours a I'esprit le risque que le patient ne se blesse ou blesse quelqu'un
d'autre. Donc nous souhaitions tous que la situation ne traine pas non plus.

CS : Avez-vous informé la famille du patient ? Avec quelle réaction ?

IDE : La famille a assisté un jour a une de ses situations. Un des enfants arrivait et il s'est
retrouvé avec son pere nu. Il avait déja été informé auparavant du probleme d'ailleurs. Il a
alors été mécontent aupres de son pére et a tenté de le recadre. Il a également appelé le MT.
CS : Quelles décisions ont été prises dans les suites ?

IDE : Le MT est venu le jour en question. Il a instauré un nouveau traitement avec des

benzodiazépines. Il y a eu également la mise en place de contentions car le patient présentait
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une agressivité certaine. D'abord juste la nuit pour éviter le risque de chutes, mais apres
parfois également le jour. Les vétements utilisés ont aussi été¢ changés pour étre plus difficile a
retirer.

CS : Quelles sont vos connaissances sur les droits des malades en la matiére ?

IDE : il faut respecter le patient au maximum, mais il faut faire attention a ne pas le mettre en
situation dangereuse pour lui ou pour les autres.

CS : Quel est votre avis personnel a propos de la sexualité des personnes agées ? A-t’ il été
modifié par cet événement ?

IDE : La sexualité doit étre personnelle et librement consentie entre personnes. La, il ne s'agit
pas de sexualité proprement dite. Donc cela ne change rien a mon point de vue.

CS : Réagiriez-vous aujourd'’hui comme a 1'époque ? Pourquoi ?

IDE : Bien entendu. Mais peut-étre plus rapidement. L'équipe aurait probablement da insister

aupres du MT et de la famille quant aux troubles du patient.

Cas 6 : entretien avec une infirmiére

CS : Dans quelles circonstances avez-vous €t¢ témoin de relations affectives voire sexuelles
chez des patients ?

IDE : Un des patients se masturbait trés fréquemment, dans sa chambre mais aussi dans les
espaces communs. [l ne semblait pas dérangé par la présence des autres ou de 1'équipe.

CS : Présentait-il des troubles neurodégénératifs ?

IDE : Une DFT oui.

CS : Quelle a été votre réaction de soignant ? Et celle de 1'équipe soignante ?

IDE : Un choc ! Apres, tant que c'était dans sa chambre, ¢a restait du domaine de 1'acceptable.
Mais il fallait que ¢a s'arréte dans les parties communes.

CS : Avez-vous informé la famille du patient ? Avec quelle réaction ?

IDE : la famille a assisté a une des scénes. Les enfants étaient extrémement mécontents avec
leur pére. Ils ont ensuite expliqué que leur pere avait toujours eu des soucis d'ordre sexuel
avec de nombreuses aventures extra-conjugales, notamment avec des prostitués.

CS : Quelles décisions ont ét¢ prises dans les suites ?

IDE : Il a eu de nouveaux vétements plus difficiles a retirer. Le MT est venu et lui a prescrit
des neuroleptiques. On prend soin de surveiller davantage ce patient désormais.

CS : Quelles sont vos connaissances sur les droits des malades en la matiére ?

IDE : Il faut respecter au maximum le patient, mais également les autres. On ne doit pas
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laisser faire n'importe quoi. On doit faire attention a eux, éviter qu'ils ne se mettent en danger
ou mettent les autres en danger.

CS : Quel est votre avis personnel a propos de la sexualité des personnes agées ? A-t’ il été
modifié par cet événement ?

IDE : Chacun a le droit d'avoir sa sexualité. La, c'est un cas un peu particulier, qui n'a rien
changé a ma vision générale.

CS : Réagiriez-vous aujourd'’hui comme a 1'époque ? Pourquoi ?

IDE : Oui bien entendu. Je serais peut-étre moins choqué aujourd'hui avec mon expérience. Je
porte plus d'attention désormais a ce genre de choses pour éviter de me retrouver dans une

situation comme celle-ci a nouveau. J'essaye de repérer les patients "a risque".
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La prise en compte des besoins affectifs est aujourd’hui une des composantes des soins
dispensés aux patients. L’augmentation de la fréquence des démences liées au vieillissement
de la population nécessite une prise en charge adaptée aux besoins de ces patients, y compris

en ce qui concerne leur sexualité.

Si les nombreuses pathologies et les traitements qui leurs sont associés peuvent avoir un effet

sur cette sexualité, elle n’en demeure pas moins un besoin qui s’exprime encore chez chacun.

Notre étude qualitative porte sur six cas de patients présentant ou ayant présenté des troubles
de la sexualité. Nous avons interrogé, a 1’aide d’un questionnaire semi-directif, des médecins
traitants, un médecin coordonnateur et des infirmi¢res d’EHPAD, afin d’exposer les ressentis

et les prises en charges.

Les résultats de 1I’é¢tude nous ont montré que les différents intervenants se retrouvent trop
souvent démunis face a des situations difficiles a gérer, alors méme qu’ils cherchent a adopter

une attitude bienveillante envers le patient.

L’analyse de 1’¢tude met en lumiere une insuffisance de connaissance et donc de
compréhension de la part des différents intervenants, alors que ceux-ci ne sont pas opposés a
la persistance d’une sexualité active chez les personnes agées, méme démentes. Les mesures
mises en ceuvre sont essentiellement restrictives pour le patient, limitant son autonomie alors
que les décisions sont initialement prises dans un but de non-malfaisance, de justice et de

bienfaisance.

C’est par une prise en charge pluridisciplinaire et par un dialogue entre tous les intervenants

que la sexualité de la personne agée démente pourra étre intégrée dans les projets de soins.

Quant aux médecins et aux soignants, avec une formation initiale et continue adaptées a cette
problématique, ils cesseraient d’étre démunis et seraient moins choqués par les attitudes

sexuelles de ces patients.
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