b NF! DO-RE KT i/ CT]

Représentations que les professionnels de
la santé et du social ainsi que les patients
et leur entourage se font des situations
dites lourdes dans les structures de

maintien a domicile

CTI no. 5587./ DO-RE no. 00017

Responsable de projet : Geneviéve Pasche
Chercheuses associées : Martine Rossel — MarianappDis — Barbara Hofer — Béatrice Cordonier
Avril 2002




REPRESENTATIONS QUE LES PROFESSIONNELS DE LA SANTE ET DU SOCIAL AINSI
QUE LES PATIENTS ET LEUR ENTOURAGE SE FONT DES SITUATIONS DITES
"LOURDES" DANS LES STRUCTURES DE MAINTIEN A DOMICIL E (MAD).

TABLE DES MATIERES

3 Contexte politico-sanitaire
Dimensions de I'étude
L'évaluation des capacités fonctionnelles
Définition du probléme de santé
Définition du probleme d’aide et de soins
Stratégies d’aide et de soins a privilégier

7 L’'accompagnement de I'étude par de professionnetiu terrain : le groupe de résonnance
8 Le choix de la population

9 Population interviewée

12 Modalités de construction du questionnaire

13 L’évaluation des capacités fonctionnelles

16 Le domicile : quelle pertinence pour 'aide et lesoins ?

17 Définition de I'état de santé

19 Stratégies d’aide et de soins

Les mesures mises en place
Collaboration
Stratégies participatives

26 L’étiquette de lourdeur

27 L'usure physique

30 La gestion de l'incertitude
32 Régulation des désaccords

Une régulation d’équipe difficile : entre trop faiet trop contraindre
Une participation limitée des professionnels alcgssus de décision
Des conceptions de soins divergentes

Une relation conflictuelle entre le patient et sagant informel

35 Les raisons de I'étiquetage deltaurdeur
35 Le poids des différents indices dans I'étiquetageed situations lourdes

Les régulations difficiles ou l'interaction ol signt des enjeux contradictoires
40 Conclusion

41 Bibliographie
Annexe 1
Questionnaire « clients » pour I'étude sur lesatitins « lourdes du maintien a domicile

Annexe 2
Questionnaire « aidants informels » pour I'étudelasi situations « lourdes du maintien & domicile

Annexe 3
Questionnaire « professionnels » pour I'étude ssisituations « lourdes du maintien a domicile

Contexte politico-sanitaire



Les politiques de santé, dans un souci de limitadies co(ts, pronent le maintien a domicile (MADBYpraccourcir
les durées de séjour dans les hdpitaux, mais paasidifférer I'entrée des patients dans les &ablnents médico-
sociaux (EMS) : c’est ce qu’on appelle le viragebatatoire.

Des 1998, la FSASD se restructure pour répondrepaescriptions de la loi genevoise de décembreudait du
domicile le lieu privilégié de I'aide et des soing s'agit de transférer le maximum de soins VYerdomicile. Cette
politique de désinstitutionnalisation s’inscrit dame visée de rationalisation des colts prénée damombreux
pays occidentaux, dont I'exemple le plus souveét €st celui du Québec.

A Genéve, la diminution des durées de séjour dembdpitaux est sensible: -15,5% journées d’hdigateon entre
1990 et 1999. Durant I'année 2001, 15'459 perso(B&86 de la population genevoise) bénéficiaienpidstations
de la FSASD. Sur ces 15'459 personnes, 71% ondplé$ ans et 50% ont plus de 80 ans.

Le virage ambulatoire voulu par le législatear des conséquences sur les services d’aide ebidg &t plus
particulierement sur la FSASD qui se voit confrenté des situations de plus en plus lourdes et ue gt plus
complexes, ce qui signifie des visites a domicilespfréquentes pour un méme patient. Ces situattodFs
consommatrices en temps et en personnel sont pdaiféiciles a intégrer dans une planification es fessources ne
sont pas immédiatement extensibles.

Objet de I'étude

Le changement de politique sanitaire contribueoardir les situations d’aide et de soins & domietleemet au golt
du jour la problématique des situations lourdes BSASD. Il ravive un débat récurrent dans ce servie maintien
a domicile a-t-il des limites? Ou plus précisémentste-t-il des critéres qui permettent d'ideatifies situations ou
le maintien a domicile est difficile, voire impolsi ? Ou encore le souhait exprimé par le pati¢hbe son

entourage de rester a domicile suffit-il pour jfisti des soins a domicile ? Les limites du maintéeiomicile

s’élaborent dans l'interaction entre les usagere®tprofessionnels ou chacun tente de faire valiposition et
exerce un rapport de force.

Les situations de l'aide et des soins a domicilesdiourdes nous ont paru étre un intéressantdéteide parce que
se jouent la les tensions entre différents lieuxsadi@s : hopital, EMS et domicile. En effet, qusetsit les patients
qui, aujourd’hui, sont maintenus a domicile ? Qeglont leurs problématiques de santé et de sdhgeltes sont
les stratégies de soins développées pour les maidteomicile ? Quelle place les différents acteatest-a-dire les
patients, leurs aidants informels et les profeggsoccupent-ils ? Et sur quoi les acteurs du tesira domicile

sont-ils en accord ou désaccord entre eux ?

A priori, on peut postuler qu’une situation esediturde lorsqu’elle implique une forte charge ems, induite par
une forte dépendance du patient dans les actidéd$a vie quotidienne. Dans cette étude explomtaiious
aimerions examiner si d’autres éléments font dire @ofessionnels qu’une situation est lourde. Biuele francaise
(N= 889) a montré que le recours a une aide méaagedomicile par les personnes de 60 ans et pls®rplique

pas principalement par la sévérité de la dépendémz#ionnelle, mais bien par des facteurs tels lqgevariables
socio-démographiques (Colvez A., Ridez S., 1996. IB, on peut imaginer que le degré de dépendance
fonctionnelle des patients ne peut a lui seul exr les limites du maintien a domicile.

En cherchant a expliciter les critéres qui faisadire aux professionnels qu’une situation étaitrdie, nous avons
constaté qu'ils étaient avant tout subjectifs @t nbjectifs. Une situation lourde “ pése sur lpautes ” et revient
sans cesse dans les discussions de colloquesmkédie qui caractérise surtout la situation louctsst sa pénibilité
dont les contours sont imprécis.

Au vu de I'ensemble de ces observations, notre tigse principale a donc été la suivante : “ Le éedg
dépendance des patients et leur état de santénh@a®d les seules raisons qui font dire aux prifeasls qu’une
situation est lourde ou non, mais les désaccortte &s acteurs du maintien a domicile (professisnpatients,
entourage) jouent aussi un role important .

En dautres termes, les indicateurs de maladiendét de l'atteinte) et de dépendance sont-ils aertdans
I'étiquetage des situations lourdes ? Diverseseaitutbus incitent a penser (Juhel B., 1998; Cre€spischweyer
F.X., 2000) que les représentations des professism des non professionnels influent sur cetiétape.

Loi sur l'aide et les soins a domicile (K 105) wtgar le Grand Conseil le 5 décembre 1996, entréggeeurle ler janvier 1997



Dans le secteur de la santé, ce sont principalelesmirofessionnels qui déterminent les réglegsadie des clients.
Bien que ces régles soient le plus souvent impBgielles sont & I'ceuvre dans les interactions'bbe" client est

celui qui "coopere pour rendre le service efficace® qui implique une subordination de l'usagernPaette

configuration, la satisfaction de I'usager n'augss a voir avec la compétence du professionnes Ifnaager a un

"devoir de participation qui se traduit par unéade active et intéressée de sa part a la match&amélioration du

service" (Demailly L., Desmons P., Roelandt J.2000). Par ailleurs, une étude sur 1427 patientstraaue les

patients et leur entourage déclarent que les irémes influencent davantage les décisions qu'eliémes et que les
médecins ne le percoivent (Kennard M.J., SperqfPliopolo A.L., Follen M.A., Mallatratt L., PhilljpR., Desbiens
N., Califf R.M., Connors A.F. Jr., 1996).

Notre premiére idée avait été d’examiner ces sitnatlourdes sous I'angle des représentations Isgcimais une
exploration stricto sensu de celles-ci dépassaittmtraintes matérielles et temporelles qui ndaeiét imparties.
Quand les professionnels attribuent I'étiquetttodedeur a une situation d'aide et de soins a déamits indiquent a
leurs collegues que la situation n'est pas toutglsi et que tout ne va pas de soi. Par consédagntise en charge
de cette situation implique patience et endurane& eécessiter pour le professionnel qui s'y nemel négociation
ou les termes de I'échange ne seront pas toujaos avantage. S'ensuivront alors fatigue et patésisitude. Pour
les professionnels, les situations lourdes sont whesléles intériorisés qu'ils construisent a padé leur

environnement et de leurs actions sur cet envinmemé. La lourdeur est donc bien un modéle utilisgimr les

professionnels comme source d'information et insémt de régulation, mais aussi de prévision desémrences
sur lui.

Parler d'une situation lourde, c'est évoquer lahil@&@ de la situation pour soi, mais aussi la ipéité pour tout
professionnel qui s'y rendra. Cette lourdeur sées &onfirmée ou infirmée une fois que le professel sera en
contact direct avec le patient. Cette lourdeur @trg ressentie au premier contact avec le patiersgeulement au
bout d'un certain temps. Cette représentationast d la fois un processus et le produit de cegafcs.

Les situations lourdes n’ayant, a notre connaisgsapour ainsi dire jamais fait I'objet de recheclem tant que
telles, nous n'accéderons, dans cette étude, gqa'&ldments de contenu, mais en tout cas pas élémasents de
structure ou a la fonction organisatrice des ragspsociaux de ces représentations. Cette étuderaigite a été
menée conjointement par I'Ecole Le Bon Secours €dndation des services d’aides et de soins adilemgélle se
centre sur 22 patients, leurs aidants informel2M=et les professionnels (N=139) qui s’occupeats

Les raisons qui sont a l'origine de I'étiquettdaedeur semblent varier d'une situation a l'auf¥est cette diversité
gue nous avons cherchée a mettre en évidence.eQualht les raisons qui font dire aux professiangelune
situation est lourde et quels sont les accordsésactords entre les différents acteurs (patieittant informels et
professionnels) sur le degré d’'incapacité fonctalendu patient, la définition du probleme de sagité’aide et de
soins du patient ainsi que I'adéquation des stiegédjaide et de soins a privilégier ?

Les dimensions de I'étude

On peut considérer qu’elles sont au nombre de taisme mentionné ci-dessus: degré d’'incapacitéifomeelle du
patient, définition de son probléeme de santé etld’at de soins ainsi qu'adéquation des stratétjeede et de soins
a privilégier. Nous allons donc expliciter chacunags niveaux, puis les reprendrons dans I'analyse.

Pour avoir un contre-point un tant soit peu obfeatix représentations des acteurs, nous avonsi anoéssérie
d’'instruments et d’indicateurs largement utiliséensl la littérature et qui, méme s’ils font la phdlle a la
subjectivité, facilitent la comparaison. Par aitietnous avons aussi construit nous-mémes ceitalitateurs.

L’évaluation des capacités fonctionnelles

Dans les situations lourdes de la FSASD, la ré&#isades activités quotidiennes est souvent engradéou le
recours a des échelles mesurant la santé fonctierdes patients et principalement leur santé pjugsiCes échelles
évaluent le degré de capacité ou d’incapacité araplr les activités de la vie quotidienne. Il existe de trés
nombreuses et leur avantage premier est d’avoirtréte largement utilisées dans des études aussi rmed-
américaines qu’européennes. Leur inconvénient majeous disent A.Colvez et H.Gardent (1990), esir le
validation qui est variable et qui se limite souvanun critére dans un domaine. “Malheureusemeérsti trés
difficile de disposer d’'une référence acceptéetpas”. Mais vu I'ampleur des recherches qui onbteu a ces



instruments, nous disposions ainsi d’un référentigldépassait le cadre des patients de cette.étude

La mesure des capacités fonctionnelles est a tdiére entre une évaluation objective et subjectivws activités
recensées sont clairement identifiées et ne laiggende place a l'interprétation, par contre cleggories utilisées
pour déterminer le degré d’incapacité laissentaereine marge d’interprétation a I'évaluateumgplique une part
de subjectivité.

Pour mesurer les capacités fonctionnelles (AVQ, @JV.) nous avions premierement imaginé recouriréthelles
contenues dans le RAIl, méthode d’évaluation deergatque la FSASD se projetait de mettre en ptaeat le
début de notre étude. Finalement, nous y avonsoénpour différentes raisons. Cette méthode n&einent pas
été introduite comme prévu avant le début de nétinde. Par ailleurs, les catégories de réponsetdmstrument
sont au nombre de 7, ce qui aurait nécessité waralgrprécision dans I'évaluation, précision qubmevait pas étre
demandée aux patients et aux aidants informelsFEASD elle-méme avait envisagé une formation de son
personnel pour cette évaluation. Le niveau dedtiff¢ de cette échelle s’est ainsi révélée incoiblgativec la
population interrogée.

Devant ces difficultés, nous avons pris I'avis Hercheurs du centre interfacultaire de gérontoldgi€&enéve qui a
utilisé ce type d’échelle dans son enquéte SWILS@y@es discussion avec ces derniers, nous avatiséé&u'il
existait peu d'échelles spécifiques au domicileufNen avons tout de méme trouvé une qui étaitcpéiiiement
orientée sur le domicile, le systéme de mesureadéohomie fonctionnelle (SMAF, Hébert R., Carrier, Bilodeau
A., 1988). Cette échelle comporte a la fois dewia&s de la vie quotidienne (AVQ), des activitéstrumentales de
la vie quotidienne (AIVQ), des fonctions sensoeglet encore d’autres indicateurs que nous n’apassretenus.
Cette échelle s’appuie sur les notions d’'incapagtitde handicap telles que décrites par 'OMS dandassification
ICF. Dans notre étude, nous avons opté pour lasaudluation de l'incapacité par souci de simptiien pour les
patients.

De la SMAF, nous avons extrait 18 items: 9 corregpgent aux AVQ (manger, s’habiller, faire sa titdealler aux

WC, l'incontinence urinaire et des selles, se lezese coucher, se déplacer a l'intérieur et atdigaur), 7 aux
AIVQ (faire le ménage, les repas, les coursesedaive, utiliser le téléphone, prendre ses médintangérer son
argent) et 2 étaient des fonctions sensorielles etentendre). Pour les AIVQ, nous avons ret@sltems les plus
courants méme si certains critéres liés au traméitager n'ont pas la méme signification pour lammes que pour
les femmes (Avilund K., Schultz-Larson K., Kreiner 8993) et que cette différence représente ladimiincipale

de cette échelle. Pour évaluer ces items, noussdutalement choisi 3 catégories comme c’est ledeass la plupart
des études: “ vous étes capable de réaliser seaNexaide cette activité ou encore vous n'éteddpasut capable
de la réaliser .

Nous avons finalement renoncé a prendre en congptBafgnostic médical tant ces patients ont desndstacs

multiples et tant ceux-ci sont souvent peu pertigrour orienter le choix des stratégies d'aideleetsoins. Par
exemple, que signifie le diagnostic de scléroselaques si le degré d’évolution de la maladie npest précisé. Il
en est de méme pour de nombreuses maladies éeslutigs échelles d’AVQ et AIVQ nous ont donc paauthnt

plus pertinentes que la littérature nous dit geekont “ un bon prédicteur de I'utilisation desve®s de santé ”
(Pin S., 2001).

Définition du probléme de santé

Pour définir le probléme de santé, nous avons ueBeéchelles: tous les interviewés se sont prorsoRge la santé
subjective et les critéres de dépression alors g, I'état cognitif, seuls les patients et lesfgssionnels ont donné
leur avis. Par ailleurs, la FSASD nous a fourniipchaque patient, 2 indicateurs objectifs, & gaeonombre et la
durée d’hospitalisation durant les deux annéesépliatt I'interview.

La santé subjective est un indicateur qui nousra jpaéressant parce qu'il permettait d'évaluetatéle santé pergu
indépendamment des critéres médicaux et qu'il &aiement utilisé dans la littérature. Chez lgstsude 80 ans et
plus, la corrélation entre les capacités fonctitleneet la santé subjective est plus grande que lelsesujets de 60-
79 ans (Pinquart M., 2001). Par ailleurs, nous oravpas trouvé d'étude sur I'appréciation de cdicateur par
différents types d'acteurs.

Les troubles de mémoire ont été inventoriés somamant en raison du critére d’exclusion des patidéaitsentifiés.
Par cet indicateur, nous voulions simplement obtene confirmation de notre critére d’exclusiorgst’ pourquoi,
nous avons simplement demandé aux interviewés(gatet professionnels) d’évaluer I'état cognitif ane échelle



allant de trés mauvais (1) a tres bon (5).

Nous avons aussi construit un indice de dépressipartir de 4 critéres: la dépression, I'insomiiaxiété et la
révolte qui ont été évalués par tous les interviesig une échelle en 5 points allant de jamaia (dyjours(5).

Pour I'état cognitif et la dépression, nous vouiates indicateurs simples a manier et qui soiecesaibles aussi
bien aux professionnels qu'aux aidants informelsg@taux patients dont I'état de santé limitait sewntv les
possibilités de concentration.

Les deux indicateurs quantitatifs et objectifs fosirpar la FSASD ont été le nombre d’hospitalisetien hdpital
aigu ou non du patient durant les 2 années quipoétédé linterview et la durée totale en mois @s c
hospitalisations.

Définition du probléme d’aide et de soins

Pour la définition du probleme d'aide et de soinsus avons recouru a deux indicateurs principaes: |
représentations que les professionnels et eux sedlsaient de la lourdeur de la situation. Witeeaguestion a été
posée a I'ensemble des interviewés et portait’adéduation ou non du domicile comme lieu d'aideletsoins.
Pour ces deux questions, nous avons demandé auxiéwés de justifier leurs réponses. Ces justifioa portaient
sur la Iégitimité des mesures d'aide et de soiop@sées. Elles se construisent & partir des cdéreéférence des
acteurs, principalement de théories construitesrfirle I'expérience professionnelle, mais augsadir des régles
institutionnelles.

Aprés discussion avec des professionnels du temairs avons introduit une question sur la quadttéisques que
les patients prenaient en restant a domicile erpaoaison de ceux qu'ils auraient pris dans un EM% 6hépital.
Les professionnels du terrain nous avaient en &ffepart de leur souci de minimiser les risquaessabien pour se
protéger eux-mémes que pour protéger les patiefegars aidants informels et d’assurer une sécoragimale.

Les risques pris consciemment ou non par le paéentestant a domicile inquiéte les professionnmds, risques
semblant déterminants parfois pour expliquer ladeur de certaines situations. Ces risques, Idegsionnels les
ressentent parfois comme un surcroit de respoitsapibur eux-mémes ou/ et pour les aidants infosmbs
craignent qu’une fois le patient en danger, cellsecretourne contre eux et les accuse de ne paavtEr assez
avertis du danger ou alors ils se sentent coupglaleanticipation de ce qui pourrait se passerteGesponsabilité,
ils ont souvent I'impression de la porter seulgjitaction se limitant & les enjoindre a poursubar@rise en charge
aussi longtemps que le patient le désire mémelgircieest, disent-ils, trop déterminé pour relater sa décision.
Cette question sur les risques a été posée adsustérviewés.

Stratégies d'aide et de soins a privilégier

Les stratégies a développer pour répondre aux ¢meds du patient se traduisent au travers des poestaui lui
sont offertes pour faciliter son maintien a doneicklles sont principalement définies par les @sifinnels, a savoir
les médecins, les infirmiéres, les ergothérapelgssassistants sociaux, les aides-ménagéresdies et parfois les
responsables d'unités. Ces professionnels les énbren fonction de leur cadre de référence prafessi et
institutionnel.

Différentes études montrent que la participatios uksagers est encouragée dans une perspectivefdeeement de
la compliance aux mesures d'aide et de soins pémzod.e “bon” client est celui qui “coopére pourdee le service
efficace”, ce qui implique une subordination des#ger. Dans cette configuration, l'usager a un Gidede
participation qui se traduit par une attitude az®¥ intéressée de sa part a la marche et a l'arattin du service”
(Demailly L., Desmons P., Roelandt J.-L., 2000)s lcégles de la participation sont donc en partis&mpar les
professionnels et contribuent a définir la répanides taches entre les professionnels et lesmsti

Ici, il est important de rappeler que les interi@mmt de tous les professionnels dépendent du ¢aglag assurantiel

et politique qui leur a été fixé. En effet, lestassices ne paient pas n'importe quelles prestataies ne paient que
celles qui s'inscrivent dans le cadre de la LAMAlaur les professionnels de la FSASD qui sont les pbmbreux

dans notre étude, I'intervention doit, en plusyemtians le cadre de la loi sur I'aide et les saidemicile qui donne
elle aussi des indications sur ce qui peut ou ¢ ppas étre fait par la FSASD. A cet effet, la dilen de la FSASD

a émis toute une série de directives pour conerds intentions du législateur.



A notre connaissance, peu d'études traitent defticpation des patients et de leur entourageidd’ et aux soins,
hormis des analyses économiques. En effet, lefiquads, pour favoriser le maintien a domicile, gdnau rang de
régle cette participation.

La littérature est par contre prolifique sur leménsions d’'information et de participation a laisién et moins sur
les autres domaines. Ce que nous avons trouvéagig-ménagere ne s’adaptait pas a notre étude prrd était

guestion de I'aide donnée par des femmes de mémagedes personnes en bonne santé ou qu'il s’digiséaaluer

pourquoi les personnes de 60 ans et plus recoti@iemon a I'aide ménageére.

Dans le domaine de I'information et de la prisedéeision, nous avons vu que les patients souhgtaatsouvent
étre informés que de participer aux décisions (BéR$-. Jr., Brooks W.B., 1995 ; Deber R.B., Kraetser N.,
Irvine J., 1996; Stiggelbout A.M., Kiebert G.M., 49, mais que I'entourage, quant a lui, désire deage participer
aux décisons concernant le traitement que lesmateix-mémes (Stiggelbout A.M., Kiebert G.M., 197

Généralement, les patients préferent que les désisoient prises par leur médecin. C'est plus satuke cas des
patients agés (Ende J., Kazis L., Ash A., MoskoWtA., 1989), des hommes que des femmes (Stiggeldd.,
Kiebert G.M., 1997 ; Benbassat J., Pilpel D., TidMa, 1998), et des personnes de niveau socio-gsfenel
modeste par rapport a celle de milieu plus ais@ifigson S.C., Pitts J.S., Schwankovsky L., 1993nbBssat J.,
Pilpel D., Tidhar M., 1998 ).

Les différents résultats qui apparaissent le plusvent dans la littérature concernant la partighpatsont les
suivants:

« des patients ne souhaitent aucune informationat an rble passif (Benbassat J., Pilpel D., Tiddar1998)
. ils souhaitent une information qui, pour étre stible, doit étre détaillée et structurée (Pierée, R995)

. ils souhaitent une discussion qui permette la coatten (Strull W.M., Lo B., Charles G., 1984; Rectt D.,
1999)

. pour pouvoir étre vraiment partie prenante, ilshedient un débat qui débouche sur un consensux¢rreF.,
1995) ou débattre des mesures thérapeutiquedatidealternatives (Pierce P.F., 1995).

. ils souhaitent participer au planning des mesurésapeutiques (Benbassat J., Pilpel D., Tidharlbpg).

A partir de la littérature, nous avons choisi dedidateurs qui nous permettaient de savoir commesrinterviewés
percevaient:

» la pertinence, du point de vue des interviewés, gtestations : la fréquence des visites a domigde les
professionnels était-elle adéquate? Quelle étajuldité de la coordination entre les professiomtalir accord
sur l'aide et les soins donnés ?

» la réponse donnée par les professionnels aux demwadds patients: les patients demandaient-ils des
changements dans l'aide et les soins? Ces demtmsiagnt-elles souvent I'objet d'un refus?

« linformation donnée aux clients: est-il plutdt fiecou difficile de donner des informations au pat? Le
patient est-il demandeur d’'information?

» la prise de décision: est-il plutot facile ou diffé de respecter I'avis du patient? Le patientlgtrfois envie
qgue I'on décide pour lui? Le patient et les profassels sont-ils pas du tout ou tout a fait d’adceur les
mesures d’aide et de soins?

» La charge financiére que représente cette aidesesains: cette dimension a été tres difficile prélpender
malgré le nombre de questions formulées. C’estaungpmme si chacun adaptait ses besoins a sesnesset
aux contraintes du contexte dans lequel il vit.

Enfin, la FSASD nous a mis a disposition, pour ckagatient, une série d'indicateurs chiffrés, inthars
guantitatifs et objectifs qu'ils recensent chaqueista des fins statistiques: ce sont la duréeeofah heures)
d’intervention/ mois, le nombre de visites/ moispat catégories de professionnels, le hombre deopees de la
méme catégorie professionnelle intervenant darstlation par mois. Ces indicateurs n’ont rien & avec les
représentations des patients, de leurs aidantsniefe et des professionnels et permettent d’avoicantrepoint
objectif aux appréciations subjectives sur lesétrias d'aide et de soins.

Le questionnement qui nous a servi de fil conductéeété le suivant : les représentations que selderdifférents



acteurs des stratégies d’'aide et de soins forg-¢lbbjet d’accords ou de désaccords entre le®wdiffts types
d’interviewés (patients, aidants informels et pssfennels) ? Ou surtout comment se construit ladkewr des
situations ? Quels sont les éléments qui contribaeadourdir les situations ? Qu’est-ce qui pesgllis lourdement
dans cette construction ?

En fin de compte, quelles représentations les psafanels ont-ils des situations lourdes? Quels Issrproblemes
de santé et d'aide et de soins pergus par les ractans les situations considérées comme lourdedepa
professionnels? Quels sont les points d’accordeetlidergence entre les patients, leurs aidantgrréts et les
professionnels? En quoi la détérioration des cégmdonctionnelles est-elle liée a la lourdeur digsations et
comment les facteurs liés a l'interaction entredetgurs jouent-ils dans I'attribution de lourdeur?

L'accompagnement de I'étude par les professionnethi terrain : le groupe de résonance

Pour renforcer les interactions entre I'école deleain, nous avons travaillé avec un groupe déepsionnels de la
FSASD dont le but était d’accompagner I'étude. @age que nous avons appelé groupe de résonaraie &is
favoriser les échanges entre les professionnelerdain et les chercheurs, a faciliter I'organ@atdu recueil de
données et a affiner les explications a partirréesltats bruts. Du cété de la FSASD, il a aussidis en place pour
contribuer a développer la capacité d'analyse girdblématisation des professionnels, ceci a pditin probleme
de leur pratique quotidienne.

Ce groupe composé d'une responsable d’équipe,imfigres, d'aides pluri, d’aides ménageres, d'ussistante
sociale et d'une ergothérapeute s'est rencontré raprises. Les membres du groupe se sont engadés a
confidentialité aussi bien a l'intérieur qu’a I'éxteur de la FSASD jusqu'a la fin des interviewarpéviter les biais,
consigne qui a été respectée.

Les activités de ce groupe ont été les suivantes :

. un "brain-storming” sur ce qu'évoque le terme deatibns lourdes pour les professionnels, ce qusre
permis de vérifier nos hypothéses, mais surtoyirdadre en compte une dimension a laquelle noun&a
pas pensé et qui n'apparaissait pas dans laftittérd es professionnels nous ont, en effet, renditentives
a la prise de risque que pouvait représenter unatigin lourde a domicile: par exemple, quand utiepaa
un équilibre instable, il peut tomber et se retmuplusieurs heures sans aide suivant I'heure aelkx
I'incident a lieu.

. le test du questionnaire : les membres du groupéesté entre eux le questionnaire et nous oniafigies
guestions ambigués, trop vagues ou trop compligu&equi nous a permis de trouver des formulatfns
adéquates

. une discussion sur les modalités d'organisatiofiétiede a la FSASD: ces séances nous ont été tités u

parce que les membres connaissaient mieux leriegtas les membres de la direction, en activité depeu

de temps. C'est avec ce groupe que nous avonghiéfiéx modalités d'information des équipes et des
patients. C'est aussi la que nous avons décidélapigesponsables d'équipe, du fait de leur position
d’'intermédiaire entre la direction et les équipssaient nos répondants sur le terrain. C'est damgoupe de
résonance que nous avons vraiment pu affiner lestigms liées a l'organisation de I'étude. Les sstigns

du groupe se sont révélées tres pertinentes.

La participation au groupe a été bonne et régyliéeeabsences ont été principalement motivéeteparacances de
certains, la présence obligatoire a d'autres coleqe la FSASD et par un congé maternité. Lescipamts ont
apprécié cette démarche qui était nouvelle pour Moke partenaire principal sur le terrain, Jeamigl Henchoz, y
a vu une maniéere de prendre en compte l'avis dgsg®ionnels et une reconnaissance de l'appotia®in, ce que
les professionnels ont confirmé.

Le choix de la population

Quand les professionnels attribuent I'étiquettéodedeur a une situation d'aide et de soins a damits indiquent
ainsi a leurs collegues que la situation n'esttpate simple et que tout ne va pas de soi. Parécuent, la prise en
charge de cette situation implique patience et exrthe et va nécessiter, pour le professionnel,sgurend une
négociation ou les termes de I'échange ne serentgpgours a son avantage. S'ensuivront alorsuiateg parfois



lassitude. Pour les professionnels, les situationsies sont des modéles intériorisés qu'ils coisgnt a partir de
leur environnement et de leurs actions sur cetrenmement. La lourdeur est donc bien un modélesatile par les
professionnels comme source d'information et imsémt de régulation, mais aussi de prévision desémrences
sur lui.

Parler d'une situation lourde, c'est évoquer lahil&@ de la situation pour soi, mais aussi la ipéité pour tout
professionnel qui s'y rendra. Cette lourdeur sées aonfirmée ou infirmée une fois que le professel sera en
contact direct avec le patient. Cette lourdeur @td ressentie au premier contact avec le pabiergeulement au
bout d'un certain temps. Cette représentationast d la fois un processus et le produit de cegasacs.

Ce sont les professionnels de la FSASD qui onttifi€res situations lourdes de I'aide et des sairdomicile. En
effet, cette étude, nous I'avons menée conjointérmeac la FSASD dont I'intérét principal était deveir de quoi
était faite la lourdeur des situations pour enspitendre des décisions plus ciblées sur les csitdeemaintien a
domicile, mais aussi sur les stratégies a renfpegaester ou modifier dans ces situations.

Nous avons donc laissé les équipes de la FSASQrigrselles-mémes les situations lourdes avec lsigoa que la
majorité des professionnels soient d'accord porg giie la situation était lourde pour eux. Si éres situations
étaient clairement lourdes pour tout le monde, 'eapas toujours été le cas. Par ailleurs, certagitesitions ont
évolué rapidement et ce qui était lourd au momeniadiésignation des situations s’est révélé nordlau moment
ou les enquéteurs ont interrogé les professionhalkurdeur est parfois instable ou ponctuelle.

A la FSASD, les situations lourdes font partie ‘dédrmel, aucune statistique ne les recense &ienle bilan s’est
révélé trés approximatif. Il en a été de méme quengs avons cherché a évaluer le nombre de parteretigagés
dans ces situations. Nos prévisions, méme si €lbgpuyaient sur I'expérience des professionneltedain, étaient
assez loin de la réalité. La premiére estimatide faous avait fait penser qu'avec 5 équipes, paugiendrions aux
30 situations que nous nous étions fixées. Oldéité s'est révélée toute différente. Pour inmér 22 situations,
nous avons di contacter 13 équipes de CASS.

Le nombre de situations lourdes s'est révélé tegmhle d’'une équipe a I'autre non seulement erctfon des
caractéristiques de la population desservie (taiépartition par classe d'age, niveau socio-écamas...), mais
aussi pour d’autres raisons difficiles a identiffbabitudes des CASS, ressources en personnell.e. hombre de
professionnels impliqués dans ces situations Vduaiaussi beaucoup non pas d'une équipe a lantaés d'une
situation a l'autre, d'ou la difficulté des préois, rendue encore plus ardue par la difficultébtdoir des
informations précises auprées d’équipes déja sugéleat

En mai et juin, nous avons débuté I'étude avecubpég intéressées par notre sujet. Ces équipemspraposées et
étaient volontaires. L'attaché de direction comtibdes équipes des CASS sur la base de critergsogeaires
(charge de travail, stabilité de I'équipe, investinent dans d'autres projets...) pour leur demaral&aig partie de
I'étude. Chaque équipe contactée pouvait alorspéeceu refuser d'entrer dans I'étude. Sur lesehijares équipes
volontaires, I'une renonce avant d'avoir commempoir réorienter ses priorités sur son fonctionndnrgarne. La
responsable de cette équipe nous propose d'intdgrex notre étude une autre équipe du méme CASS, lena
responsable de cette derniére, aprés discussiansave équipe, refusa d'entrer en matieére, une gitgigédente
menée par la FSASD ayant été mal vécue. Prendrisdae de renouveler une telle expérience lui past
inopportune.

Pendant les mois d'été, nous avons fortement imstes interviews pour éviter de surcharger lespenel en
période de vacances. En septembre et octobre, 2 édggipes volontaires de mai et juin se retirent@&ude, I'une
parce qu'elle change de responsable d'équipespansable ayant été déplacée dans un autre CASStet pour
s'impliquer dans un autre projet institutionnel.eUBe équipe dont la responsable revient aprés ng ¢ongé
maladie nous annonce qu'elle n'a plus de situattamdes & nous proposer.

A fin aoQt, 4 nouvelles équipes acceptent de ppeica notre étude. L'une d'elles doit malheureesgmenoncer
parce qu'aucune de ses situations lourdes n’emtms dos critéres d'inclusion. Au vu de ces prob&meus avons
demandé a I'attaché de direction de trouver erRéaipes volontaires a mi-septembre.

Nombre de patients lourds inclus dans I'étude



No. Equipes de CASS qui Mai- juin | Septembreg Nb. de Nb. de Nb. de

d’équipe ont accepté de faire -octobre | situations |situations | patients

d’'aide et de| partie de I'étude lourdes de| exclues** |ayant

soins I'étude refusé de

participer

845 Trois-Chénes non non 0

805 Grand-Saconnex oui oui 4-1* 3

866 St-Jean oui oui 1 2

849 Collonge oui non 1 2

869 Jonction oui non 3 1 0

838 Carouge oui non 1 1 0

837 Carouge non oui 3 4

834 Petit-Lancy non oui 1 1

833 Grand-Lancy non oui 2 2

809 Meyrin non oui 2-1* 0

810 Meyrin non oui 2 2

801 Versoix non oui 2 4

877 Champel non oui 0 0
Total 22-2* 2 20

* patient qui a des troubles cognitifs et des régesrde surface, mais pour lequel tous les entsatienété réalisés
** patient qui ne répondait pas aux critéres dlis@n, mais pour lequel 1-2 entretiens ont étésésl

Cette augmentation du nombre d’équipes par ragpodire premiére estimation a considérablement antfmotre
charge de travail. Nous avons bien organisé ddequas avec les responsables d’équipes pour tdatémiter le
nombre d’'informations, mais trouver un jour qui ¢i@mne a tout le monde n'avait rien d'évident. Nawusns donc
da répéter les informations et parfois voir lepoesables d'équipe individuellement.

Impliguer une nouvelle équipe dans I'étude sigiifmur nous d'informer premieérement sa ou sonaesgble
d'équipe qui, seul ou avec nous, informait son g piour que celle-ci puisse décider, en connaissdacause, Si
elle acceptait ou non d'entrer dans I'étude. §uif¥e acceptait, elle nous présentait I'ensembleedesituations
lourdes et nous retenions celles qui répondaiemisacritéres d'inclusion et celles que les équagmEeptaient de
nous transmettre.

Dans certaines situations lourdes, la difficultété& d'identifier tous les acteurs engagés dargel'ai les soins a
domicile. Si les acteurs de la FSASD étaient corgtuimciles a repérer, il était parfois fastidiedex savoir quels
autres professionnels intervenaient dans la sitmafbtenir leurs coordonnées était une gageure résponsables
d'équipe et les référantes de situation ont retiéemvec persévérance le nom de chacun. lls ongugfeis
découvert a cette occasion des intervenants doigribraient I'existence. L'organisation des iritawg, la prise des
rendez-vous et le contact avec les enquéteurs asét&é par Barbara Hofer, collaboratrice de la$13Aqui a fait
preuve de beaucoup d'assiduité pour contacteceomtonde.

Les responsables d'équipe ont été nos répondairtegoples sur le terrain. Une fois les situatidésignées, ce sont
les référants des situations qui demandaient daanpatil était d'accord ou non de participer a@ditude et si son
aidant informel acceptait de répondre a nos questibe référant de situation a la FSASD est ungssibnnel, le
plus souvent une infirmiére ou une ergothérapeaye maitrise I'ensemble des informations sur Idepditet qui
coordonne les interventions des différents professels.

Le patient avait alors une semaine pour donneépganse, ceci dans le souci de respecter les peméthiques qui
veulent que le patient donne un consentement éclRinrant cette semaine, le patient avait toutrlai'®en parler
avec ses proches et de peser le pour et le comtsa décision. Au bout d'une semaine, le référantsérait de la
décision du patient. Si ce dernier répondait dfirfnative, une liste de tous les intervenants graivitaient autour
du patient était dressée, puis transmise a la peesechargée de prendre les rendez-vous. L'ensedeblees
démarches prenait environ 3-4 semaines.

Pour réduire ce délai, nous avons demandé auwardgféet responsables d'équipe de nous communiguemh du
patient et de son aidant informel dés que ceuxaieamt donné leur accord de principe. Cette proegdisait a
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diminuer l'attente et a éviter que le patient nie lsmspitalisé ou placé entre temps, ce qui notigreisé plus d'une
fois, en début d’étude.

En mai et juin, soucieuses de pas surcharger lépé&gpar les interviews des professionnels, neassaveillé a ne
pas contacter trop de patients en méme temps dam@ine CASS. L'expérience nous a montré qu'unnpatie
deux refusait et qu'il était plus favorable de ded®a |'accord a tous les patients en méme tempgsastque le
rythme des démarches était variable.

En septembre et octobre, nous avons tout fait péduire les délais entre la désignation des s@natiourdes et
l'arrivée de la liste des acteurs chez Barbara fiafe qui a été aisé étant donné la plus grandmouiisilité des
interviewers.

Population interviewée

Pour 22 situations lourdes finalement inclues da&tede, nous avons essuyé autant de refus. Lapeigse sont
dans I'ensemble assez vite mises d’accord sumiifieation des situations lourdes, malgré quelagiéficultés liées
a une appréciation différente de la lourdeur plagiqulierement entre les aides et les infirmietess aides sont
davantage impliquées dans la prise en charge diesfsaaux capacités fonctionnelles trés déficemteelles vont
parfois jusqu’a 1-2x/j. dans ces situations et gspat plusieurs h./j. alors que les infirmieresgéas de I'évaluation
de ces situations et des réajustements de l'aidde®tsoins n'y vont souvent qu'l-2x/ mois. Cettstiga au
quotidien de l'aide et des soins par les aidegtaioement un effet sur la différence de perceptieta lourdeur des
situations.

Les critéres d'exclusion de I'étude ont été legasit : patient de moins de 18 ans, patient dodtitée de prise en
charge était inférieure & 1 mois ou qui n'implidqyaas de soins infirmiers (puisque I'étude se faidans le cadre
d’'une école de soins infirmiers et se devait d'#&udes pratiques infirmiéres), patient en fin i (de nombreuses
études existent sur cette population), patient fayae incapacité a s’exprimer (impossibilité de poemdre les

propos du patient ou patient ne parlant pas le;&iah, une incapacité de discernement. Ces critBegslusion ont

été faciles a faire accepter par les équipes sadetnier. Pour plusieurs équipes, exclure dedétas patients
démentifiés en limitait fortement l'intérét mémeles professionnels comprenaient que l'inclusiorelie patients

aurait nécessité un autre design d'étude. La déoeptait a la hauteur de la lourdeur ressenties ddm telles

situations.

Quatre patients ayant des troubles cognitifs ehdohdes réponses de surface nous ont tout de m@@nségnalés,
l'interviewer les a repérés durant I'entretien, snaiour deux d'entre eux, les entretiens étaiesdqouie terminés
guand nous nous en sommes rendus compte. Pousipatients, I'enquéte a aussitdt pu étre stopmée,les deux
autres, nous n'avons pu le faire. Deux hypothésegemt expliquer cette difficulté, I'une est quedesonnel habitué
a des relations tres codifiées en arrivait a oulgjiee les réponses données étaient des réponsesfaee, I'autre est
gue le personnel était trop désireux que ces Bnmsoient étudiées et de ce fait, minimisaitieables de mémoire
du client. Une derniére situation a été exclue aui¢e de I'entretien avec l'aidant informel quusait que nous
interviewions le patient. Celui-ci était incapabies'exprimer, ce qui ne nous avait pas été signalé

Certains professionnels ont eux-mémes décidé gaselemander I'accord du patient quand la relagoconfiance
entre le patient et les professionnels du CASS ftajile, que le patient se sentait persécutétait top détérioré
pour supporter une interview d’environ ¥ h. Cedadatients ont refusé de participer a I'étude tidalont dit oui
aux soignants, puis non quand nous avons pris zevmles, d'autres encore ont été hospitalisés eéplavant que
nous ayons eu le temps de les contacter.

Enfin, des patients qui avaient été sélectionnés feur lourdeur ne I'étaient déja plus au momantnous avons
interrogé les professionnels qui s’occupaient d'éxeffet, la lourdeur s’est révélée parfois flizstte.

Pour 22 situations lourdes, nous avons fait 16te@ahs. Pour chaque patient dit lourd, nous avoresviewé le
patient lui-méme, un & deux aidants informels qubp@n avait et que le patient nous autorisdé au les contacter
de méme qu’un représentant de chaque catégoriesgsiofinelle impliqué dans la situation.

Certains professionnels comme certains responsdldgaipe, médecins, infirmiéres, aides et assistaociaux ont
été interrogés a deux reprises et parfois plus [@suresponsables d'équipe, ces personnes ayaireadf plusieurs
des patients de notre étude.

La plupart des entretiens se sont déroulés satmépne : les interviewés se sont le plus souventtrésrintéressés
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par les questions et ceci malgré la durée de ¢getr dont la moyenne était de 3/4h. a 1h.1/4.l6dsentretiens qui
ont eu lieu aupres de ces différentes personnegpagissent comme suit :

Nombre d'entretiens

Type d’interviewés Nombre Nombre de
d’interviews | personnes
interviewées
Patients 22 22
Aidants informels 20 20
Aides-ménagéres FSASD 6 6
Aides pluri FSASD 21 19
Infirmiéres FSASD 18 14
ASPAH 2 1
foyers 4 4
Ergothérapeutes FSASD 6 6
Ergothérapeutes hospitaliers, logopédistes, |.. 3 3
Assistants sociaux 7 6
Animateurs 2 2
Physiothérapeutes 8 8
Médecins 18 17
Responsables d'équipes FSASD 20 8
Responsables de centres de jour, 4 4
d’appartements protégés
Total 161 140

Parmi les interviewés, il y avait :

22 patients : contrairement a ce que nous aviomséydes patients ont accepté de répondre a towes
questions en une seule fois alors méme que cemains avaient prévenus qu'ils seraient trop faicuaur le
faire et qu’il nous faudrait nous y reprendre aok.f Par contre, il a parfois été nécessaire dempanter
longuement pour faire accepter au patient et/ gordaidant informel que les entretiens étaientviddels et
devaient se passer hors de la présence de I'@dres une de nos situations, nous avons di cepeadegpter
la présence d'un aidant informel, le couple se maonttrés méfiant a notre égard et y mettant laaomalition
sine qua non. Il faut dire qu'il s’agissait d’urtigat assez marginal par rapport aux normes saciale

20 aidants informels : les aidants informels sa¥ftnis comme les personnes qui investissent réguiént de
leur temps pour le patient et contribuent par lewtsons concrétes au maintien & domicile du piatlenplupart
d’entre eux ont accepté de répondre a nos questms< qui ont refusé ou ceux dont I'accés nou aagfusé
par le patient étaient généralement aussi ceugtgignt le moins impliqués dans l'aide et les soins

79 professionnels de la FSASD : ils ont, a une@uxdxceptions pres, répondu sans restriction @uestions.
lls étaient a I'heure au rendez-vous malgré lateange de travail qu'ils ont a plusieurs reprisexjéée.

16 professionnels non FSASD, mais dépendants dhstiéution : ils se sont montrés eux aussi onttéé
participatifs, certains ont méme pris sur leur terifgre pour répondre a nos questions.

24 professionnels avec une pratique indépendahte été plus difficile de les motiver en raison mianque a
gagner que représentait l'interview. Parfois, neens di nous y reprendre a deux a trois fois panenir a
les interroger. Nous avons aussi proposé a certbamire eux de répondre par écrit a notre queasdion en
dehors de toute contrainte d'horaire. Six médecingphysiothérapeute et un ergothérapeute ont ttcefte
offre et nous ont répondu par courrier.

Plus du tiers des patients lourds de notre étudedes hommes (N=9/22), ce qui contraste avecidatéle de la
FSASD ou les hommes ne représentent que le Y2 aleefaele (octobre 2001= 75.5%). Cette surreprédiemt des
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hommes est-elle a mettre en relation avec la siéseptation des femmes parmi les aidants informais¥emmes
sont-elles plus enclines a s’impliquer pour maiimtan patient lourd & domicile? Et le font-ellesrdatage pour un
homme, généralement leur mari que ne le feraienhéeanmes dans la méme situation ? En effet, corendé IG.

Cresson (Aiach P., Cebe D., Cresson G., Philipp@1, p. 320), les femmes font “contre mauvaistufhe bon
coeur ou investissent des valeurs et des qualitdsihas fortes ” dans le maintien a domicile deasituns difficiles.

En fin de compte, un patient lourd aurait-il dawayg de chances de rester a domicile qu'une patieatde? La
presssion a la conformité des aidantes informedi@s modeles culturels jouerait-elle en faveur duntren a

domicile des patients lourds? Ou les hommes aurdsedavantage d’habileté a défendre leur positbra faire
valoir leurs besoins?

Huit des patients de notre échantillon ont moinsG8eans, neuf entre 65 et 79 ans et 5 ont plusOdan8. La
moyenne est a 68 et la médiane a 70 ans (écartdypece qui correspond plus ou moins a la clientéd la
FSASD. 13 sont mariés ou vivent avec un conjoirgp@t célibataires, 2 divorcés et 5 veufs. 11 Sisses, les
autres sont originaires de la CEE et une du Pr@uient. 8 vivent seuls, 11 avec une personne ete8 deux
personnes. Ceux qui co-habitent avec le patiertmamcipalement des conjoints ou/ et des enfants.

La plupart des patients touche des rentes desams®® sociales: 6 touchent 'Al, 14 'AVS et 2 ssuént ne
touchent ni I'une, ni l'autre. 7/22 ne paient paddrif maximal pour I'aide au ménage en raisoredes faibles
revenus et parmi les 15 qui paient le plein t&rifpuchent 'OCPA. En fin de compte, la plupartaes patients ont
des revenus modestes, voire trées modestes: 10 pamtde formation professionnelle, 7 ont un CFQng

formation du tertiaire non universitaire et un sank formation universitaire. Du point de vue pssfennel, 6
étaient des ouvriers ou des agents subalterness 8rdployés qualifiés, cadres moyens ou petitpamdants, 1 un
cadre supérieur et 1 ménageére. Pour les autres,mavons pas eu d’indications précises.

Deux des patients n’ont aucun aidant informel. digisints informels sont plus souvent des femmes 2\Nglie des
hommes (N=8) : 13 sont des conjoints (9 femmeshetrdmes), 5 des enfants (3 fils et 2 filles) ed&s voisines. 13
sont des conjoints (10 femmes et 3 hommes), Smfeats (3 fils et 2 filles), 2 des voisines. 13 omins de 65 ans,
6 ont entre 65 et 79 ans et un a 80 ans, ils sopeu plus jeunes que les patients, d'ailleurs &g moyen est de
56 ans et leur 4ge médian de 59 (écart-type=17)sob® mariés ou vivent avec leur conjoint, les eaitsont
célibataires ou divorcés.

Huit aidants informels ont un CFC, 2 ont une folioratertiaire non universitaire et un a une form@tiniversitaire;

11 sont ou étaient des ouvriers ou des agentstsutes, 3 des employés qualifiés ou cadres inféxjiduun cadre
moyen, 2 des cadres supérieurs et 2 des ména@oesne les patients, ils ont généralement un ni\sssio-

culturel peu élevé. 15 sont suisses, 5 vienneta @GEE. Le bas niveau socio-culturel des patientiedeurs aidants
informels révéle-t-il que les patients au niveanigaulturel plus élevé recourent a d’autres maéslde prise en
charge ou a des organisations privées d'aide etoites a domicile ? Engagent-ils plus souvent euma® du

personnel ?

Les professionnels ont une moyenne d'age de 4&atsune médiane a 46 (écart-type a 9.5). Leur nmeyd’'age
est donc relativement élevée. 74% (N=88) d’entresaunt suisses, les autres proviennent de la CEE.

Modalités de construction du questionnaire

Le questionnaire contient une cinquantaine de guestcomprenant des questions ouvertes et fernigess
guestionnaires différents ont été élaborés : vimt@mtion des patients, un autre a I'intention detants informels et
le dernier a l'intention des professionnels. Poeimpettre la comparaison des opinions et représenmsaentre les
différents acteurs impliqués dans l'aide et lesxs@ domicile, la plupart des questions sont conasaux trois
versions.

Des questions avec des échelles ont été constpotesfaciliter la comparaison des opinions eng® différents
acteurs de l'aide et des soins a domicile. Cesllésheont toutes de 1 a 5, ce qui rend plus aistidhe des
répondants, en particulier des patients lourds Heétatt de santé peut étre tres détérioré et igdhilité importante.
Pour plusieurs de ces questions, nous avons demaedéstification de la cote choisie.

Le questionnaire a été testé par les membres dpgrde résonance: ils ont donné leur point de Mutagertinence
des questions et sur leur intelligibilité, ce quius a amenés a formuler certaines questions et sugorimer
d’'autres. Ce test nous a servi de pré-enquéte Ipsiprofessionnels. Nous avons, en plus, test@& mptestionnaire
auprés d’'une patiente et de son aidante informel.
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L’évaluation des capacités fonctionnelles

Pour exploiter 'ensemble des données de notreegtndus avons créé deux fichiers, 'un contenaateto les
données et l'autre des données agrégées. Dahilerfou était consigné I'ensemble des données avions toutes
les réponses a nos questions : il y avait desblagamétriques, ordinales et nominales, y compssréponses aux
guestions ouvertes codifiées par nous. Le fichted@hnées agrégées comprenait 22 cas, ce quipoandat aux 22
patients. Dans ce fichier nous n'avions que desnéles métriques et des échelles. Pour chaque répanse
guestions auxquelles tous les interviewés avaégandu, nous avions 3 variables que nous avonempparer entre
elles : la premiére correspondait a la moyennerdpenses obtenues auprés des professionnels popatiemt
donné, la deuxieme a la réponse donnée par lenpatida troisieme a la réponse de l'aidant infdrrBrace a ce
fichier, nous avons aussi pu comparer les répogsesie concernaient qu'un type d’interviewés avetles a
d’autres questions auxquelles d’autres intervieadsent répondu. Nous allons maintenant préseaterdsultats
obtenus dans ces deux fichiers en ne mentionraigihe des résultats que pour le fichier agrégé.

L’évaluation des capacités fonctionnelles nous tige nous faire une idée du degré d’autonomigdeents dans
la vie de tous les jours et par la méme de la did¢aaiaide et de soins nécessaires pour palierpautes du patient.
A partir de I'échelle des capacités fonctionnetlesit les items sont extraits de I'échelle de la $¥)Aous avons
construit 3 scores: le premier, nommé le scoreajjabcluait les 18 items de notre échelle, 2 demux touchant
aux fonctions sensorielles, a savoir voir et entendde deuxieme incluait les 9 AVQ que nous avisélectionnées
dans la SMAF: manger, s’habiller, faire sa toiletiber aux WC, la continence urinaire et des selée lever et se
coucher, se déplacer a lintérieur et a I'extéridig 3 regroupait les 7 AIVQ retenues par nous, a saiaiie le
ménage, les repas, les courses, la lessive, utiBsgléphone, prendre ses médicaments et gérearg@nt. Au
niveau de l'analyse, plus le score des capacitéstifimnelles est élevé, plus la personne est ifmdepe réaliser
elle-méme les activités de la vie quotidienne.

Pour chacune de ces activités, nous avons évakepkxité, versus I'incapacité du patient a réalese activités de
la vie quotidienne en 3 catégories, au lieu demime le prévoyait I'échelle de la SMAF. Opter pouwaBgories
nous permettait de mettre le phare sur les extrémesus pouvions donc différencier les patients étaiient
entierement, versus pas du tout capables de néséiss les activités de la vie quotidienne. Cexhous semblait
plus approprié au vu du petit nombre de situataapatients et de la population interrogée. Rédaimombre de
catégories facilitait le classement spécialement pgs profanes que sont les patients et leurstdaformels. Tous
les interviewés de notre étude (patients, aidarftsrnels et professionnels) ont évalué les capaédrctionnelles
des patients.

Au score global, ils ont attribué une moyenne dg4€moy. théor.=18) et une médiane de 17 (écpdy.44).
Pour les AVQ au sens strict, la moyenne est de (frit. théor.=9) et la médiane de 5 (écart-typesh.Rour les
AIVQ, la moyenne est de 9.25 (moy. théor.=7) ehkxiane de 10 (écart-type=3).

Si les capacités fonctionnelles du patient (scdobai) sont peu détériorées (moy.= 10.88%)18lors le patient vit
seul. Si elles sont au contraire tres détériordesy(18.29/ 18), alors il co-habite avec d'autrésceci est
significatif (F=5.19; p<.05), ce qui confirme lamndance des patients de leur entourage a dom@ikdabiter
avec un aidant informel semble bien offrir une g#esupplémentaire de rester chez soi quand Ipacités
fonctionnelles sont trés atteintes. Le discour&igak sur la solidarité des familles et du voigjegrendrait ici tout
son sens.

Si les capacités fonctionnelles des patients derédtide sont trés détériorées, alors les patoait60 ans et moins
alors que si elles sont peu détériorées, les pata@ plus de 60 ans. La détérioration des cagmfiinctionnelles est
donc plus importante chez les plus jeunes que lgseglus agés, ce qui va a I'encontre de ce quiasituellement
dit dans la littérature et qui s’explique dans edtude par la composition de notre échantillotleg 5 patients dont
les capacités fonctionnelles sont les plus dégem(entre 25 et 29/ 18) ont moins de moins des0 a

Les patients et les aidants informels évaluent ply@rement les capacités fonctionnelles des paittEn60 ans et
moins que des patients de plus de 60 ans et Ieataadions sont trés similaires. Par contre, lefgssionnels,
méme s'ils évaluent sévérement les capacités fumutiles des patients de 60 ans et moins et méiverement
celles des patients de plus de 60 ans, ils onthckgme tendance a surestimer les capacités fondliesrdes patients

2 Cf.annexe 4

3 Chaque fois qu'il s’agit de moyenne, vous trouzeaprés le / la moyenne théorique
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par rapport aux patients et a leurs aidants, ces'quplique ici par le fait qu'un certain nombresderofessionnels
gue nous avons interrogés étaient moins au faitdpacités fonctionnelles des patients parce gétdgent moins
directement en contact avec les patients.

Capacités fonctionnelles des patients par tranchgealet par catégorie d'interviewés

Evaluation des capacités fonctionnelles (moy. | 60 ans et moins > 60 ans F p
théor.=18) par

* les patients 21.83 13.25 6.21 <.05
* les aidants informels 23.00 13.62 5.55 <.05
« |les professionnels 15.68 10.20 5.84 <.05

Si I'on examine les moyennes attribuées par lefepsionnels qui ont la plus grande proximité desgatients et
qui les connaissent le mieux, a savoir les aidesagéres, les aides pluri et les infirmiéres, I'@psrc¢oit que nos
résultats sont trés proches de ceux trouvés dalittelature. Ces différences sont indépendantela datégorie a
laquelle les interviewés appartiennent.

Evaluation des capacités fonctionnelles (moy. | Moy. des capacités
théor.=18) par fonctionnelles

« les patients 15.6

* les aidants informels 18.85

* les professionnels 16.73

Dans les différentes études que nous avons exaspinéas avons retrouvé cette proximité entre lidat@bn des
patients, de leurs aidants informels et des prifessls. Dans une étude sur 800 patients et sdigriaformels,
leurs évaluations des AVQ étaient assez semblédibye T., Tyas S., McDowell I., Koval J., 1997).

Dans une étude vaudoise, les patients agés a denfidi= 420) et leurs soignants informels fontywe d’un fort
accord sur I'évaluation des AVQ (excepté pour latioence) et des AIVQ (excepté pour I'entretienrdénage)
bien que les aidants informels aient tendance &édgent sous-estimer les capacités des patieatstofSEggimann
B., Zobel F., Berod A.C., 1999).

Par ailleurs, dans une étude genevoise (N=254)déents hospitalisés ont tendance a surestinues leapacités
fonctionnelles par rapport aux professionnels. &Cstirestimation est d’autant plus grande quangrafgssionnels
et les patients ne sont pas d’accord sur la jaatifin de I'’hospitalisation, cette surestimatiogpdirait si le patient
est seul a trouver son séjour hospitalier justélis augmente si le patient est seul a le troinjastifié (Rentsch D.,
1999).

Nos résultats se rapprochent de ceux de I'étuddois@ et nous font penser que notre échantillostiag de seuls
patients lourds ne modifie en rien les différend@valuation des capacités fonctionnelles par I#érénts acteurs.
Il semble donc a priori que les différences d'éatibn soient semblables a celles observées danseligble des
situations d’aide et de soins a domicile qu’elleigist lourdes ou non.

La surestimation des capacités par les patientsilezu hospitalier en fonction de la perception tgipatient a de la
justification de son séjour hospitalier pourraleede retrouver a domicile en fonction de I'appraton ou non du
domicile ? En fait, entre I'adéquation du mainti@rdomicile et le degré d'incapacité fonctionnellen’existe
cependant pas de relation dans notre étude.

Si les professionnels évaluent sévérement les auit#ys fonctionnelles des patients (moy.=17.8/ aBys ils les
considérent comme lourds, par contre, si les psgdasels évaluent ces mémes incapacités commetiginies, ils
ont tendance a considérer les patients comme nodddmoy.=12.79/18) ou comme des patients dotduedeur
est fluctuante (moy. = 14.82/18), ce qui n'attgias tout a fait le seuil de significativité (F=3.(#.06). Cette
surestimation des incapacités fonctionnelles deierga lourds par rapport aux autres patients pitudans un
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premier temps faire penser que les incapacités danhoins en partie, a l'origine de I'étiquetagelaurdeur par les
professionnels. Nous verrons par la suite que igspies incapacités fonctionnelles est a relativise

Si I'on regarde les résultats par patient danscladr agrégé (voir tableau ci-dessous), I'on catgstjue, malgré la
surestimation des capacités fonctionnelles paptefessionnels, il existe une forte corrélatiorremés évaluations
des uns et des autres et plus particulierement égrprofessionnels et les patients, ce qui s@qiie I'écart entre
eux est assez constant.

Comparaison de I'évaluation des capacités fonctadies entre les différents acteurs

Corrélation de I'évaluation des capacités Rho de p
fonctionnelles: Spearman
* entre professionnels et aidants informels .62 <.001
* entre patients et aidants informels 75 <.001
* entre professionnels et patients 79 <.001

Cette analyse des résultats par patient (voir gablg-dessous) fait aussi ressortir que plus ledepsionnels

considerent les capacités fonctionnelles du patitaintes, plus le nombre de visites par les adiees-ménagéres
et aides pluri confondues) est élevé quelque agiteksonne (patient, aidant informel ou professnqui évalue

les capacités fonctionnelles. La corrélation lssglurte s'observe chez les professionnels qui émfile plus sur la
fréquence des visites. En effet, comme nous I'awdiservé dans les entretiens, les patients efdasta informels

estiment parfois que les visites sont trop ou frep hombreuses alors que la plupart des profesdpestime que
les patients ou leurs aidants informels en demartd®m ou trop peu. Rares sont les professionndglsigus ont dit

devoir aller trop souvent ou pas assez souvent lelsegatients. Il semble bien que la fréquenceviites soit un

des domaines ou les professionnels influent dagamae les patients sur la prise de décision finaenombre de

visites des professionnels semble faire partiesttaségies sur lesquels le pouvoir du patient iest télimité.

Il est par contre bien normal que le nombre detegsides professionnels augmente quand les capacités
fonctionnelles diminuent et qu’il faut se substitaex capacités atteintes.

Capacités fonctionnelles et nombre de visites déepsionnels de la FSASD/ mois par catégoriesatimgweés

Evaluation des capacités Rho de Spearman p
fonctionnelles par: (corrélation avec le
nombre de visites dep
aides)
Patients 71 <.001
Aidants informels 57 <.01
Professionnels 75 <.001

Pour I'ensemble des professionnels, si les camaddactionnelles sont trés atteintes (moy.=18.98), Taide
ménagere donnée par les aidants informels estrditssive, ce qui est I'inverse quand les capacigstibnnelles
sont moins atteintes (moy:=14.78) (F=13.16; p<.0@&l)les AVQ au sens strict sont trés atteints (m@y.7/ 9),
alors I'aide ménagere donnée par les aidants irdlsrest massive (F=25.69; p<.001), ce qui ne déevgas pour
les AIVQ.

L'implication des aidants informels quand les AV@ns élevés est donc trés importante et peut occufzers
certains cas, tout le temps libre de certaines sgmwui travaillent a I'extérieur de chez ellesstamaine et
s’occupent le soir et le week-end de leur conjllrérant ou soulageant ainsi les professionnel&dtie et des soins

a ces moments. Exceptionnellement, nous nous sonétoesés de voir des professionnels refuser une aid
ménagere a un aidant informel considéré commessmffinent valide pour faire son propre ménage commens
annihilait toutes les autres charges auxquellégit contraint par ailleurs.
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L'évaluation des capacités fonctionnelles varieaden fonction des acteurs: les patients et lesntsdaformels

évaluent de maniere assez semblable les capagitéioihnelles et les professionnels ont tendanies aurévaluer
par rapport a eux. Palier a ces incapacités incosnbdut aux aides (aides-ménageres et aides .pleis notre

échantillon, les patients les plus jeunes ont tesrdes fonctionnelles les plus sévéres en rafEmaladies trés
invalidantes dont ils souffrent.

Le domicile: quelle pertinence pour l'aide et les@ns?

Une question ouverte a été posée a tous les iate#si de notre échantillon pour savoir si, de laintpde vue, le
domicile était le lieu le plus approprié pour l'aidt les soins. Chaque interviewé s’est aussi mésur les raisons
de son choix. Une de nos hypotheses était la sigivias patients dont le domicile est considéréraermapproprié
a plus de chances de se retrouver parmi les patiensidérés comme lourds.

Pour 68.3% (N=110) des interviewés (patients, axlariormels et professionnels), le domicile eshdroit le plus
approprié pour l'aide et les soins; pour 8.1% (N=d®ntre eux, il est franchement inappropié. 14.89523)
estiment que le domicile est devenu limite ou aetten quelque sorte qu’a un fil: une petite modifon peut faire
tout basculer et rendre l'aide et les soins a dibeicréalisables. C'est un peu comme si tous lEsars
d’'ingéniosité du patient, de son aidant informehisraussi des professionnels avaient été déplayésnpaintenir la
personne a domicile et qu'un probléme supplémentaignifierait un placement. Enfin, 7.4% (N=12) des
interviewés estiment que le domicile est approgriéertains moments, mais pas a d'autres, une hbspiton
pourrait, par exemple, étre momentanément bienveroug améliorer I'état de santé du patient ou aless
interviewés se disent ambivalents face au mairdiefomicile du patient, ils ne parviennent pas @astionner
clairement pour ou contre le domicile, I'incertiudominant alors le tableau. En fin de compte,r3ges refusent
de donner leur avis.

Tous les patients sans exception et la pluparadimnts informels (N=17/ 20) disent que le domiei approprié
pour l'aide et les soins, 2/ 20 aidants informelsdssent cependant ambivalents et un se déclareem@posé au
maintien a domicile. Tout se passe donc commersgliatien a domicile n’était pas possible en-delerta volonté
du patient et que le domicile ne pouvait pas étesqit.

L'opinion des aides-ménageéres (N=5/6) est cellesguiapproche le plus des patients et aidantsnigist Ce sont
aussi elles qui, du fait, de leur peu de formatioofessionnelle sont les plus proches de la culpuofane. Les
responsables d’équipe, quant a eux, exprimentrliopila plus divergente par rapport aux patientaust aidants
informels, seuls 9/24 d’entre eux pensent que leicite est approprié, 3/24 qu'il est inappropri@/Z4 se disent
ambivalents. Ces derniers seraient-ils davantagdepiautres pris entre deux feux, d'une part epée voeu du
patient et de son entourage et d'autre part mamtas forces vives dans leur équipe et éviteruiggment
professionnel ? Ce double objectif propre aux respbles d'équipe explique-t-il leur moindre adhésaol projet
des patients ? Ces différences si elles existeabntecependant pas significatives.

Différentes raisons sont évoquées pour expliqudida-fondé ou non du maintien & domicile. Cesoresont été
regroupées dans 2 indices: I'un regroupe les raighutdt objectives et sa moyenne théorique esteh [2autre

regroupe les raisons plutét subjectives et sa mmyahéorique se situe a 2.5. Du cdté objectif,imésrviewés

parlent surtout de I'état de santé du patient gumet ou non le maintien a domicile (nommé 30x/) L61ais aussi
de l'adéquation du logement (18x/ 161) qui facibie non I'aide et les soins, des ressources figaggi(4x/ 161)
qui rendent supportables ou non le colt des prestah domicile et pour finir des dangers que kepareprésente
pour lui-méme ou pour autrui (12x/ 161). Ces dasgmennent des formes diverses: le patient oudeddnt

informel adoptent des comportements qui aggravétdtide santé comme c’est le cas d'un patientrffacte ses
plaies par négligence. Parfois le patient met emgyelason environnement, par exemple en laissaftetrales
cigarettes sans les éteindre et en exposant aimsidinage au risque d'incendie.

Du c6té subijectif, les arguments sont liés a lagare du patient ou a son entourage. Pour le patiesagit de
préserver son individualité ou celle de son couplede sa famille. Les arguments invoqués sont dtmraulés
ainsi: il s'agit de respecter son désir de regtezdui (63x/ 161), de préserver son cadre de afBthel (52x/ 161)
et/ ou sa liberté d’action (34x/ 161). Parfois, laisons invoquées sont liées a I'entourage dwempiatil s’agit alors
de respecter le désir de I'entourage (12x/ 161)pgéiere que le patient reste a domicile ou pré&sdes relations
affectives d’'un couple ou d’'un enfant avec son paf€lx/ 161).

Préserver les liens affectifs recouvre deux réaldpposées: une relation affective harmonieuseouwdictuelle.
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Quand la relation familiale et conjugale est hari@ose, il s'agit de tout mettre en ceuvre pour méndg plus

longtemps possible une sphére privée au patieatses aidants informels, intimité dont ils se venten grande
partie privés dans une institution qu’elle soitEMS ou un hopital. Quand le conflit familial ou ¢ogal occupe le

devant de la scéne, préserver les liens affectifs tout autre sens. Dans ces situations, lesmatéd leurs aidants
informels se comportent comme s'ils voulaient at tptix éviter la séparation. lls mettent en écheuatds les

stratégies visant & aménager une plus grande cistartre eux et de ce fait, a limiter les “ acceggs ” entre eux.
Mais, comme disent certains professionnels, “aesime si ces couples ou ces familles ne pouvaierd les uns

sans les autres et que le conflit était indispdesakbeur vie”.

Pour justifier le maintien a domicile, les intemwigs se référent plus souvent a des raisons sulgeq202 x/ 161)
gu’a des raisons objectives (64x/ 161). Par copresont les raisons objectives qui sont le plagifioent corrélées a
la pertinence du domicile comme lieu d'aide et dms (F=12.18; p<.001), les raisons subjectivemlitun peu
moins (F=4.14; p<.01). Si les professionnels wilissouvent des raisons objectives et instrumentalers ils se
disent ambivalents par rapport au maintien a ddenighoy.= 1.1/ 2) ou considérent que le domicilesh’pas
approprié pour l'aide et les soins (moy.=.92/ 2t Bontre, si les professionnels recourent peuedangumentation
objective pour justifier le domicile, alors ils mEmt que le domicile est limite (moy.= .65/ 2) ocppm@prié
(moy.=.25/ 2) (F=12.18; p<.001). A linverse, sklprofessionnels invoquent surtout des raisonsestibgs, ils
considérent le maintien & domicile comme approfméy.=1.36/ 2.5) ou limite (moy.=1.3/ 2.5), s'ilscourent a
une argumentation subjective, alors ils estimerd lgudomicile est inapproprié (moy.= .75/ 2.5) @umsontrent
ambivalents (moy.=.7/ 2.5) (F=4.14; p<.01).

Quand le maintien a domicile devient limite, lesoas subjectives I'emportent sur les raisons alyjes, les désirs
du patient et/ou de son aidant informel primentlsararguments rationnels en lien avec la santdoricile, les
professionnels sont, dans une certaine mesureraguist de composer avec le patient et I'entourdgeay’ont pas
forcément le dernier mot en la matiére. Certaingepts nous I'ont d'ailleurs confirmé: les professiels leur
rappelaient par intermittence que le domicile éti#ipassé. Dans ce cas de figure, les professioneefeuvent
imposer leur choix tant les politiques sanitairfisraent haut et fort que le domicile est le lietimiégié de I'aide et
des soins. A Geneéve, en effet, la loi sur 'aidioanicile est la pour le réaffirmer.

Parmi les interviewés, I'argumentation objective gtout utilisée par les responsables d’équipgy(m71/ 2), les
médecins (moy.=.65/ 2) et les infirmieres (moy.£38 elle I'est moins par les aides-ménagéresuet fmoy.=.17),

les patients (moy.=.2/ 2) et les aidants infornfelsy.=.25/ 2) (F=2.00; p<.05). Quant & I'argumeiotaten termes
subjectifs, elle est invoquée par les acteurs,quueesoit la catégorie d'interviewés a laquelleappartiennent.

Si 'on examine de plus prés qui fait référencr misons objectives et plus particulierement tat'ée santé pour
justifier le maintien a domicile du patient, I'oprstate que les aides-ménageéres (0/ 6) ne I'évojaerais, mais

que cette argumentation revient surtout dans lald’un tiers des infirmiéres, médecins et resploles d’équipe.
Quand les interviewés invoquent I'état de sangdgeifont autant pour justifier le bien-fondé durdcile comme lieu

d’aide et de soins que pour le contester. Le ddenést d’autant plus justifié que I'état de saniépdtient est stable.
Le domicile devient limite ou peu approprié quaiétht de santé est instable, s’aggrave ou encossangliore pas
comme attendu.

Définition de I'état de santé

Une de nos hypothéses portait sur le fait que i#érents acteurs impliqués dans l'aide et les s@ndomicile
n'avaient pas tous la méme définition de I'étasdrté du patient. Or, les différences d’évaluatieriétat de santé,
si elles sont importantes entre les professiongeissoignent un méme patient, ne semblent nulleriéas aux
catégories professionnelles comme nous allonsite vo

Pour évaluer la santé subjective et I'état cogmié patients, nous avions proposé aux intervielegséchelles
allant de trés mauvais (1) a trés bon (5). En dagarde prés, nous nous sommes apercues que laatéres des
professionnels pour un méme patient étaient sounenhérentes. Les professionnels attribuaientyidsg notes
différentes pour le méme patient. L'évaluation |ear professionnels de I'état cognitif de 12/ 24igrat était tres
incohérente, il en était de méme de I'évaluatiotedsanté de 13/ 24 patients. Par ailleurs, unnpeins de la moitié
des évaluations sur ces deux indicateurs se sguale méme échelon.

De plus, ces incohérences entre les professiompmls un méme patient ne sont pas liés a la lourdeer les
professionnels attribuent aux situations. En desitermes, les désaccords entre les professioneatsntribuent
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pas a désigner les situations comme lourdes, ém@rtrant a une des hypothéses que nous avions posée.

Par ailleurs, aucune association n’existe entreali@ation de la santé subjective et |'évaluatiors deubles
cognitifs, ce qui fait penser que ces deux indizatee sont pas redondants et qu'ils évaluent terx niveaux
différents de la santé. L'évaluation de la santdiesive n’a non plus rien a voir avec I'évaluatides capacités
fonctionnelles, ces deux indicateurs mesurent toerc des choses différentes.

Une de nos hypothéses postulait que la détériordioa santé du patient évaluée subjectivemerplicpiait pas a

elle seule I'étiquetage par les professionnelsaadedrdeur des situations. Les professionnels tisgmendant que, si
I’état de santé des patients est mauvais, aloistleations sont considérées comme lourdes (M®BB#2.5), si I'état

de santé est meilleur (moy.=2.84/ 2.5), la lourdestrfluctuante et si elle est encore meilleure(m®P8/ 2.5), la

situation n’est pas pergcue comme lourde (F=5.2491).

Maintenant, si I'on examine les résultats par patéans le fichier agrégé, on constate que plupaéents (rho de
Spearman=.46, p<.05) et leurs aidants informels (tb Spearman=.51, p<.05) évaluent positivemesafidé du

patient, plus celui-ci recoit de visites de professels a domicile. Par contre, cette relation is&xpas quand on
considere I'avis des professionnels. Les patiengsdants informels qui recoivent davantage ddessa domicile se
sentent-ils par la méme mieux épaulés et soutenge soutien leur font-ils évaluer moins sévérenmansanté

subjective du patient?

D'un point de vue subjectif, moins les professidanévaluent positivement la santé du patient, gks
hospitalisations durant les deux années précédatgrview sont nombreuses (rho Spearmars4, p=.01). Cette
méme relation n’existe pas quand les patientssetigants informels évaluent subjectivement laéat patient.
Aucune relation n’existe avec la durée de I'hodigiddion, ni avec la durée totale des interventiaies
professionnels de la FSASD. Ce résultat suggdrertié la durée d'intervention ou d’hospitalisatianmoins
d’influence que leur fréquence?

Aux yeux de l'ensemble des interviewés, seuls mertindicateurs de la dépression influent sur Iléaton
subjective de la santé du patient : plus la dép(earson=.-17, p=.05) et les insomies (Pearsoh—pL205) sont
fréquents, moins la santé du patient est évalusigiyEmment, alors qu’aucune relation n’existe akecdeux autres
indicateurs de la dépression que sont I'anxiétka eévolte. Les indicateurs de la dépression nieft donc que
partiellement sur I'évaluation subjective de latéadu patient. Si les seuls professionnels sorg @ni compte,
aucune relation entre la santé subjective et dbsateurs de dépression n'apparait.

A I'examen des résultats par patient dans le fichggrégé, plus les professionnels estiment quiat Igognitif du
patient est mauvais, plus l'aidant informel estipe la santé du patient, du point de vue subjestifmauvaise (rho
de Spearman=.43; p<.05), aucune relation n'exigpemdant entre [|'évaluation de [I'état cognitif pas
professionnels et de la santé par les patientgsefptofessionnels. Les troubles de la mémoire pdsedans
I’évaluation que les aidants informels font de daté subjective du patient? Les troubles de la nrénp@sent-ils
peu sur les épaules des aidants informels? Pouaidiesits informels, le patient ayant des troublesr@&moire
représente souvent une charge importante: plustfargre eux nous ont fait part de leur difficubiélaisser le
patient seul a la maison ou de leur difficulté ppmrter ses oublis qui les obligent a des répéstiet suppléances
lassantes. En effet, si I'état cognitif est tregrdéé, le risque d'épuisement des aidants inforresislargement
connu.

Les patients et les aidants informels attribuelat déprime et a la révolte les scores les plusIbass socres étant
généralement tres proches de ceux des aides-mésadéour I'insomnie et la révolte, les scores sas#ez
semblables quelque soit la catégorie d'interviepaisidérée.

Indicateurs de dépression par type d'interviewés

déprime insomnie anxiété Révolte
Patient 2.31 1.91 1.90 2.00
Aidant informel 2.40 2.05 2.00 2.25
Professionnel 2.81 2.04 2.72 2.22

L'échelle de dépression n’est pas corrélée a I'étgmnitif. Elle ne I'est pas non plus avec I'étitage par les
professionnels de la lourdeur des situations. IPensemble des patients, I'évaluation subjectivd’éiat de santé
du patient est corrélée a I'évaluation que lesrimtevés font de la déprime (chi2=.05) et de I'insoen(chi2=.02).
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Si la santé subjective est liée a la déprime &hsomnie, elle ne I'est cependant pas a la réveltBanxiété, les

deux autres indicateurs de dépression. L'évaluaidrjective de la santé ne recouvre donc que pentient les
indicateurs de dépression de notre étude.

Le dernier indicateur visant a définir I'état dentgaest le degré de risque que les patients cowremestant a
domicile. 9.9% (N=16) des interviewés (patientsaais informels et interviewés) disent que le pate®urt moins
de risque a domicile que dans un EMS, 44.7% (N=il) en court autant, 34.2% (N= 55) qu'il en copitis et
4.3% (N=7) qu’il en court plus dans certains doraaiet moins dans d’autres, 6.8% (N=11) ne se pgamirpas.
Les risques sont principalement liés au patiensore des risques de chutes (nommé 50x/ 161) otistpees divers
(nommé 48x/ 161), les autres risques étant I'épugse de I'entourage (nommé 4x) et ceux liés a ilmmnement,
risques d’incendie par négligence du patient,... (mé@n8x). Le degré de risque est donc bien lié adadeur des
situations comme nous I'avaient suggéré les prifiessls du groupe de résonance (chi2=13.51; p<Ogatjni les
patients lourds, il y en a davantage qui courens ple risques a domicile, par contre, parmi leeptat qui ne sont
pas lourds ou dont la lourdeur est fluctuante,ghya davantage qui courent autant de risques &itilou’en EMS.

Degré de risque a domicile par rapport a celui el et lourdeur ou non de la situation

Patient considéré Degré de risque Total
comme lourd
moins autant plus
non N 3 8 2 13
% patient 23.1 61.5 154 100.0
lourd
oui N 2 28 40 70
% patient 2.9 40.0 57.1 100.0
lourd
fluctuant [N 3 15 10 28
% patient 10.7 53.6 35.7 100.0
lourd
Total N 8 51 52 111
% patient 7.2 45.9 46.8 100.0
lourd

Un degré de risque élevé est particulierementaildgfia supporter pour les professionnels de la H3ASNs les
situations ou le patient tient a rester a domietlgque, de plus, il est soutenu par son entoui2aes ces situations,
les professionnels estiment parfois que le dangertrep important pour maintenir le patient a daheiet ils
souhaiteraient que le patient soit institutionr@alidlais si I'équipe parvient a se mettre d’accovdrcette derniére
solution, le patient qui fait recours aupreés dedi@ection de la FSASD se verra appuyé par elle aon mu
renforcement de I'aide et des soins a domicile.Daette configuration (rare il est vrai), se litté@sion qui existe
entre une direction, soucieuse de répondre a Isionigjui lui est assignée par le politique et Isad€ord qui existe
entre les perceptions que les professionnels duameet les patients et leur entourage d’autre atride la réalité
quotidienne. Dans ce cas de figure, le rapportodeefest a I'avantage du patient contre les prifessls qui le
soignent, ce qui a nous a été confirmé haut epfartes participants au groupe de résonnance.

Les différences d’évaluation de I'état de santéfhient que partiellement sur I'attribution par j@efessionnels de
I'étiquette de lourdeur de la situation, ces défémes, méme si elles sont grandes, sont indépersddetia catégorie
professionnelle.

Stratégies d'aide et de soins

Les mesures mises en place
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Ici, nous cherchions a savoir comment les acteersepaient les stratégies d’aide et de soins é¢usi avis
dépendait de la catégorie a laquelle ils appartenaet si les représentations qu'ils se faisaierg stratégies
influaient ou non sur I'étiquetage de lourdeur ddsiations. Nous allons donc examiner alternativendes
indicateurs quantitatifs qui nous ont été fourras la FSASD et les indicateurs plus subjectifs st les réponses
a nos questions.

Le nombre de visites a domicile pour I'ensemble piedessionnels de la FSASD a été recensé duranbie ou

s’est déroulé I'entretien avec le patient. Quelgpasents ont été interviewés sur les mois deguit ao(t. Pour
éviter d’introduire des biais liés aux vacancesn{dution de prestations, raccourcissement du tetepsasites,...),

nous avons enregistré le nombre de visites surois gui précédait ou suivait les vacances. Poumiesvenants
non FSASD, aucune donnée similaire n’'était dispenib

La fréquence des visites a domicile des professigrate la FSASD par patient se présente comme suit:

Moyennes des visites & domcile par les professismteela FSASD/ mois par catégories de professisraela

FSASD
Visites des: Moyenne| Médiane| Ecart-type Minimum Maxm
Aides-ménageéres + aides pluri 20 15 17 0* 71
Infirmiéres 10 5 15 0** 59
Total des professionnels de la FSASD (y compris 30 25 21 7 74
les ergothérapeutes)
* pour un patient ** pour 4 patients

A la FSASD, ce sont les aides-ménageéres et les allei qui font le plus de visites a domicile,\s8as par les

infirmieres et finalement par les ergothérapelutes. visites des ergothérapeutes sont rares: s&#isdés patients
de notre étude ont recu une visite de ceux-ci ddeamois de I'interview. La nature de leurs inemtions differe de

celle des autres professionnels des CASS: expéeesnoyens auxiliaires, elles proposent, testeavaluent les

moyens auxiliaires répondant le mieux aux besgigsifiques des patients. Elles recherchent endegesources de
financement de ces moyens auxiliaires. Elles offeeissi des prestations de rééducation. Les patiensont pas les
seuls bénéficiaires de leurs interventions. Leunterventions s'adressent aussi aux aidants infarneel aux

professionnels, principalement aux aides: elleeveia la prévention de leurs lombalgies en lewsegynant les

gestes et postures a privilégier. Leurs intervestigont ici de nature éducative et non plus suibisis comme pour
les moyens auxiliaires. A la FSASD, les ergothéuggmsont aussi bien des consultantes que desastégn

La fréquence des visites des professionnels d84EP varie en fonction de I'age des patients, roassdifférences
ne sont pas significatives si ce n’est pour legsaitiénagéres et pluri qui font davantage de vistieg les patients
de 60 ans et moins que chez les > 60 ans. C’astlse qui se produit pour les visites des infiresgcf. tableau ci-
dessous).

Moyennes du nombre de visites des professionnéisFEERASD/ mois par catégories d’age des patients

Visites par: Patients de 60 Patients de > F P
ans et moins 60 ans
Ensemble des professionnels de la FSA$D 36 28 Noifisatif
Aides et aides pluri 32 15 532 <.0b
Infirmiéres 4 13 Non significatif

Les aides offrent essentiellement une aide subisBtiaux patients. Elles palient principalement a@wsapacités
fonctionnelles des patients en leur assurant utke @ans les activités de la vie quotidienne quidsparviennent
plus a faire eux-mémes. Si, elles se rendent glugent chez les patients de moins de 60 ans, giestdans notre
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échantillon, 4 patients de moins de 50 ans ontntiadies trés invalidantes avec une incapacitétifimeelle trés

sévére. Quant a la nature des interventions désnigfes, elle est davantage curative que celleaidss: elles

donnent des soins techniques, elles apprennenpatients a se prendre en charge eux-mémes ou sieceers

refusent de le faire, elles sont chargées de veilte qu'ils soient compliants. Les infirmiérefrerfit aussi une aide
sur le plan relationnel. Enfin, elles évaluent 6kition de I'état physique et psychique du patiemtamment des
patients dont les aides s’occupent. Cette surmeidlast d’autant plus espacée que les patientstahbies, c'est ce
qui expligue que certains des patients n'aientgpege visites d’infirmiéres durant le mois de Entiew.

Les mémes différences existent aussi en fonctioéde des aidants informels: les aides font plesvibites

(moy.=23 visites/ mois) aupres de patients donaidants informels ont 60 ans et moins qu’aupregadients dont
les aidants ont plus de 60 ans (moy.=14 visiteds)noe qui n'est pas significatif. La proximitéade entre les
patients et les aidants informels peut I'expliquar.effet, la plupart des aidants informels (13/2)t des conjoints
qui ont généralement plus ou moins le méme agdegugatients.

Quand les patients vivent seuls, ils regoivent male visites des aides-ménagéres et pluri (moyisites/ mois)
que s'ils co-habitent avec leur entourage (moy.¥i28es/ mois), ce qui n'atteint pas le seuil dgnfficativité. A
I'inverse, si les patients vivent seuls, ils reguivdavantage de visites des infirmiéres (moy.5%Bes/ mois) que
s'ils co-habitent avec leur entourage (moy.= 7tes&gimois), ce qui n'est pas significatif. Lesiinfieres s’inquietent
probablement davantage quand un patient vit segli'dtdoit compter sur lui-méme pour assurer |@tiglien. Elles
sont alors plus soucieuses d'évaluer de prés Uil de la situation et de s’assurer que les bestil patient sont
bien couverts. En effet, durant les entretiens,inéismiéres nous ont fait part de leurs préocciquest pour ce
gu’elles appellent l'isolement social de certairetignts dont le réseau relationnel est peu étoff§ueelles
assimilent a une souffrance, indépendamment deedegr en disent ces patients.

Quand on examine les résultats par patient dafichier agrégé, il ressort que, plus les patieat®ivent de visites
des professionnels de la FSASD, plus ils percoilemt état de santé subjectif comme bon (Rho der@pen=
45.8; p<.05). Il en est de méme pour les aidaritsrimels (Rho de Spearman=.5; p<.05). Tout laispersser que
plus l'aide et les soins sont importants, plus [estients et les aidants informels se sentent sosien
L'accompagnement offert par les professionnelsesmondrait a un soulagement et un appui qui vamgtire aux
patients et aux aidants informels de ressentir sloardement les problémes auxquels ils sont catés

Pour relativiser cet indicateur quantitatif, nowsres introduit un indicateur plus qualitatif et gdtif. Nous avons
demandé a I'ensemble des interviewés (patientgntsdnformels, professionnels) si la fréquence dsites des
professionnels, qu'ils proviennent ou non de la BBAconvenait au patient. 2/3 (67.1%; N=108) nautsrépondu
que la fréquence était suffisante, un peu plusudutq28.6%; N=46), qu’elle était insuffisante aursumméraire, le
reste ne se pronongant pas (4.3%; N=7) .

Pour certains interviewés, les patients ne recavgias toutes les prestations dont ils auraienbesoin. Une
augmentation de la fréquence des visites leur tapaail souhaitable. Un patient aurait aimé, pamgpte, avoir un

bain supplémentaire par semaine pendant les péricldgudes. La réponse a une telle demande ne p@treai
positive que si les professionnels la trouvaienk aussi, justifiée. La demande du patient ne sarfi pas a elle
seule a obtenir la prestation supplémentaire. ltefegsionnels sont parfois amenés a limiter lauedge de leurs
interventions a différents titres: soit ils estirheue les patients sont tout a fait capables de faix-mémes ce
gu’ils demandent, soit ils estiment que la commtdaau travers du systéme assurantiel et politigiee pas a
supporter le colt de certaines prestations. Dasssiteations, ils ne répondent plus aux besoingl@mandes
exprimés par le patient, ils s’en distancient ettem en avant des contraintes institutionnellesir institution a

des missions qu’ils ne peuvent dépasser ou quélsd@passent que dans certaines circonstances. dast
I'interaction entre les professionnels, les pdtieet leurs aidants informels que se joue la répanse type de
demandes. Ce désaccord entre patients et profastsoilustre parfaitement la difficulté que lestipats ont

d’intervenir dans le choix des stratégies d'aidéesoins, les professionnels exercant en quelopte sn droit de
veto sur le choix de la fréquence des visites.

Enfin, certains interviewés (y compris les patigmensent que les patients considérent qu’ils vegoitrop de
visites et qu'ils s’en trouvent contrariés. Dansas de figure, ce sont généralement des tiersaidasts informels,
mais le plus souvent des soignants qui imposenttiene des prestations. Les interventions de cefegsionnels
visent surtout a protéger le patient contre le dang!'il représente pour lui-méme: le patient njggs compliant et
risque de se décompenser. Dans ces situationsaidesits informels sont parfois soulagés a lidée dgs

professionnels décident. Cette décision les digpeesse trouver en conflit avec le patient ou Evite de mettre
eux-mémes un frein a une implication qui deviersgme. Parfois, il s’agit de protéger un aidamrimfel qui risque
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de s’épuiser. Plus rarement, les professionneltemeprotéger le patient d’'un aidant informel colésgé comme
inadéquat ou négligent.

Parmi les interviewés qui pensent que la fréquelesevisites a domicile est insuffisante, les piet les aidants
informels (N=5/ 8) se plaignent plus souvent deoiterépéter les mémes informations aux professienqaand la
fréquence des visites parait suffisante aux aidafitsmels et aux patients, ces derniers (N=24/di8¢nt devoir
moins répéter les informations aux professionngi2E7.71; p=.01). Pour les patients, répéternémrmations aux
professionnels n’a rien a voir avec son sentim&ttelrespecté ou non.

La fréquence des visites semble donc bien avantréglée par les professionnels qui exercent urte sie droit de
veto. En effet, les patients et aidants informels quant a eux, un droit de proposition et legppsitions seront ou
non entérinées par les professionnels. Les patiefseuvent influer sur la fréquence des visites gjils se sont
appropriés I'argumentation des professionnels eérigs, ce qui est vraisemblable pour les patiemtld@rise en
charge s’étend sur une longue période.

Deux questions ont été posées a tous les intergisweles demandes de changement dans I'aide sbiles. La
premiére consistait a savoir si, au cours des Biglsr mois, les patients avaient demandé des cheerge dans
I'aide et les soins qui leur étaient donnés. Pledadmoitié des interviewés (55.3%; N=89) a répogdiaucun
changement n'avait été demandé, 37.9% (N=61) qohangement avait été demandé, le reste des int&vie
(6.8%; N=11) s’étant abstenu. Parmi les changendsrtsandés, certains ont été refusés (N=21/61)tréaont été
partiellement satisfaits (N=14/61) et d’autres eacmpmplétement satisfaits (N=26/61). Les avismiients et des
aidants informels sont trés semblables, ceux defegsionnels différent Iégerement dans le sensesuderniers
surestiment les changements demandés, mais cetipa'® statistiquement significatif.

Changement dans l'aide et les soins au cours diestders mois par catégorie d'interviewé

Aucun Changement | Changement Total
changement obtenu non obtenu

Patients N 15 2 5 22

% 68.2 9.1 22.7
Aidants informels N 13 2 4 19

% 68.4 10.5 21.1
Professionnels ) 61 22 26 109

% 56.0 20.1 23.9 TOT.= 150

La deuxieme question consistait a savoir si une atdles soins avaient été refusés au patient.djarité (68.3%;
N=110) a répondu que le patient n'avait essuyéravefus, 21.7% (N=35) des interviewés que le patenit bel et
bien essuyé des refus, le 10% (N=16) restant ntagas émis d’'opinion. Ici encore, les patientsest didants
informels ont des avis trés similaires (18.2% degehez les patients et 15.8% chez les aidantsnds), les
professionnels surestimant un peu les refus (26s2#8 significativité statistique.

Les raisons de ces refus sont diverses: les professds se doivent de respecter des normes instinglles qui sont
plus ou moins explicites ou plus ou moins accepgpbur les patients et/ ou leurs aidants infornt@lsst dans le
domaine de I'aide au ménage que se focalise laaglaes refus et ensuite des soins au corps (&s|dtains,...).

Les normes institutionnelles se lisent aussi dassedpaces plus flous comme le nombre de visitpsehle patient
a ou n'a pas droit en fonction de ses besoinsldsapatients et leurs aidants informels se plaigdénsuffisance
des ressources humaines mises a disposition paBA&6D, d'une sous-dotation de personnel rendarntioes
prestations difficiles a obtenir. Ce qui chagrine aertain nombre de patients, c’est de ne pouwoliinstar des
médecins, choisir les professionnels qui s’occupanix. Les affinités qu’ils ont avec les professiels ne peuvent
que difficilement s’exprimer et les performancesigattribuent aux professionnels ne peuvent étrendues par
les membres des équipes de soins qui refusentelet discussion avec eux sur ce point. Le pagieat avoir son
avis sur la question, mais cet avis n’est que rargrrenu en compte. Il se voit ainsi refuser lgpahtidu temps une
participation dans le choix des professionnelsstpécupent de lui.

Les patients et leurs aidants informels sont coné® aux limites financieres que leur impose letésye
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d’assurances sociales qu'ils vivent parfois diffisient; ils doivent parfois renoncer a des prigstatcomme des
séances de physiothérapie supplémentaires par defisissurances maladies. La contrainte extérlaumgorte
aussi sur les besoins ressentis par les patietggrstaidants informels.

Enfin, ils sont aussi confrontés a une “certaiggdifé des frontiéres professionnelles” dont ilscoenprennent pas
les justifications et qui semble relever davantdgecorporatisme que de compétences spécifiquestaines

professions. C’est le cas notamment des touchetawe des petits lavements qui, a la FSASD, nevgrguétre

donnés que par les infirmiéres. Comment comprecelte restriction alors que, par exemple, de nombagdants

informels sont amenés a exécuter ces mémes geseup des leurs ou que les aides de nombreux Se@mt

habilitées a les faire.

Toutes ces normes sont difficiles a vivre parce lgagatients ont souvent I'impression qu’elles lgont imposées
et qu’ils n'ont d’autre choix que de les accepters professionnels, pour pouvoir les faire respestattribuent le

droit d’évaluer la situation et d’avoir un droit deto. Le pouvoir de décision qu'ils s’accordenhfogce le

sentiment d’'impuissance des patients et aidantsnréls. Tout le monde se voit pris dans une coittiad entre

besoins exprimés par les patients et leurs aidafdamels et contraintes institutionnelles, et plasgement entre
autonomie et soumission aux normes institutionaelais les refus sont aussi le propre de demarégedées et
multiples de patients qui ne semblent jamais satssfuelque soit la réponse apportée.

Parmi les patients et les aidants informels quliepade refus, 5/7 se plaignent de devoir répéevent les mémes
informations aux professionnels alors que, parmipiatients et aidants informels & qui les professts n’'ont pas
refusé de I'aide et des soins, 4/ 28 seulementedbivépéter les informations ce qui est signiffcathi2=9.57;
p<.01).

Deux questions ont été posées a I'ensemble desimtes sur les souhaits des acteurs quant adadnee de l'aide
souhaitée par rapport a I'aide recue et quantaligion de la quantité d'aide et de soins a I'akePlus de la moitié
des interviewés (57.8% ; N=93) était satisfaitd’diele recue, un quart (24.8% ; N=40) aurait sotéhgue l'aide
soit diminuée et les autres qu’elle soit modifi@ges$o ; N=12) ou augmentée (4.3% ; N=7), le restes’ast pas
prononceé (5.6% ; N=9).

Plus de la moitié des interviewés (59% ; N=95) imagjue 'aide et les soins vont augmenter a I'ayem quart
(23.6% ; N=38) qu'ils vont rester stables, 8.1% {RFqu’ils vont diminuer, 3.1% (N=5) qu'ils sonufituants et le
reste (6.2% ; N=10) ne sait pas. Comme le monttabkau suivant, la quantité d'aide et de soinzedd de la
catégorie d'interviewés, ce qui est statistiquemsgnificatif (chi2=16.95 ; p<.005): ce sont lestipats qui
déclarent le plus souvent que la situation va restgble, les aidants informels voyant surtout angmentation et se
rapprochant ainsi de l'avis des professionnelspphréhension des dégradations successives sonineemtnt a
I'origine de I'évaluation faite par les patientsi gurévaluent la stabilité de leur situation paime des péjorations
et leurs conséquences pour leur vie. Dans ce demaitiants informels et patients ne semblent pdager le méme
avis, contrairement a la plupart des autres dorsaine

Quantité d’aide et de soins envisagées pour I'aveai catégorie d'interviewés

Quantité d’'aide et g Professionnagl Patient Aidant Total
soins informel
Diminution N 8 2 3 13
% 7.1% 10.5% 15.8% 8.6%
Situation stable N 22 11 5 38
% 19.5% 57.9% 26.3% 25.2%
Situation fluctuante N 4 1 0 5
% 3.5% 5.3% .0% 3.3%
Augmentation N 79 5 11 95
% 69.9% 26.3% 57.9% 62.9%
Total N 113 19 19 151
% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

Plusieurs questions avaient trait aux codts ddd'&t des soins a domicile, nous voulions nous faie idée de leur
acceptabilité pour les patients. Nous avons domcadelé a tous les interviewés si les colts de I'atddes soins
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étaient supportables, si des tiers leur accordaieataide financiére ponctuelle ou s’ils avaientreiioncer a de
I'aide et des soins pour des raisons financieresneux sont ceux qui ne nous ont pas répondwergatet aidants
informels compris. Pour 19.9% (N=32), le co(t étaitite, pour 59.6% (N=96), il était supportables|20.5%
restants (N=32) ne s’étant pas prononcé (dontiérgatet aidants informels). Pour ceux qui ont néhp le colt de
I'aide et des soins a domicile semblait le plusveot supportable, 2 patients disent cependant aggir une aide
financiére ponctuelle de leur entourage et 2 adligent avoir renoncé a des prestations pour desnsfinancieres.
Aborder la question des codts reste difficile dicdé il semble bien que I'on touche 1a & un stgdtou ou que les
acteurs trop contraints par les limitations fin@énes imaginent difficilement des réponses en-detorsadre qui
leur est strictement fixé par la réalité. C'estpgu comme si, avoir peu de ressources financieeepermettait pas
d’imaginer qu’on puisse en avoir davantage.

Collaboration

La qualité de la collaboration entre les différemtseurs de I'aide et des soins est habituellerw@msidérée comme
un facteur facilitant les relations de travail eres professionnels, mais aussi les relations kegegsagers et donc
leur prise en charge. La collaboration se donnecjpalement a voir dans la coordination des inteiges et dans

la convergence ou divergence des points de vukasile et les soins.

La coordination entre les différents intervenargdadsituation a été évaluée sur une échelle allantés mauvaise
(1) a trés bonne (5) et sa moyenne se situe &dattf{type=.9). 18 personnes dont 3 patients, &ésdnformels, 4

professionnels de la FSASD et 8 professionnels FBASD n’ont cependant pas répondu a cette quedten.
qualité de collaboration est fonction de la catégdiinterviewés interrogés (F=2.45 ; p=.01).

Moyennes de la qualité de collaboration par catégarinterviewés

N Moyenne
Aide-ménagere 6 4.67
Aide pluri 21 4.57
Infirmiére 23 3.87
Ergothérapeute 8 3.38
Physiothérapeute 7 3.57
Assistant social 7 3.71
Médecin 15 4.13
Responsables d’équipe 20 4.00
Patient 18 4.17
Aidant informel 18 4.33
Total 143 4.10

Elle est la meilleure pour les aides (aides-méresger aides pluri), ce qui n'est guére surprenargepque les aides
sont trés dépendantes des autres professionnets ldars interventions : les administrateurs orgartideur
planning de journée et les chargées d’'évaluatidesinfirmieres définissent la fréquence et leteon de leurs
interventions. Si la collaboration avec ces prates®ls s’avere mauvaise, elles ne sont alors @lugnesure de
réaliser leur travail.

La collaboration tout en étant supérieure a la mogeest la plus basse pour les ergothérapeutesidostavons vu
que les interventions par patient étaient rareslogit les interventions concernent aussi bien ldgema que
certaines catégories professionnelles. Du faitede t6le de consultante, les ergothérapeutes samélessi plus
enclines a avoir un recul sur les situations eteeatitre sur la qualité de la collaboration a ltégade laquelle elles
se montrent plus critiques, c’est ce qui resscstaldretiens.

Les physiothérapeutes ont aussi un score assegliasexplique principalement par le fait gu’ile messentent le
plus souvent aucun besoin de collaborer avec lgssintervenants et n’en voient pas l'utilité giaalité de leurs
interventions ne dépendant, selon eux, nullementadeollaboration avec les autres professionnets aidants
informels et les patients sont & nouveau prochas taur évaluation, les aidants informels se ragipmot surtout
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des aides-ménageres et les patients surtout descimgabt des responsables d’équipe.

La plupart des professionnels (N=97) dit qu’ellenset d’accord sur l'aide et les soins a donnereed sn petit
nombre (N=11) dit qu’il n'y arrive pas, 11 persoangont 3 de la FSASD et 8 extérieurs a la FSASDsae
pronongant sur la question. Sur les 97 professlerme se mettent d’accord, pour une moitié (N=48&},accord est
le fait des seuls intervenants du CASS et pouttdamoitié (N=44) le fait de I'ensemble des interasts qu'ils
appartiennent au CASS ou non. L'accord avec lesvyehants non FSASD n’a donc rien d’automatiquikedstvient
surtout problématique quand les professionnelsratiqoe libérale, le plus souvent les médecinssraassi parfois
les physiothérapeutes, partagent un point de véférelit de I'équipe du CASS ou qu'il se met en aibtr
n’intervenant gu’a minima dans la situation.

Dans ce cas de figure, les professionnels attazldés institutions, principalement a la FSASD, nbjgarfois d’'un
mauvais ceil ces indépendants qui ne recherchentmpasccord avec eux. Ceci est surtout difficile rglzes
indépendants se mettent du cété du patient, défieses intéréts contre les leurs, eux qui ont peppartunités
pour orienter le patient vers d’autres structuresdd et de soins équivalentes alors que, pouptefessionnels
ayant une pratique libérale, il est toujours pdssitbe suggérer qu’'un confrére serait plus apte pondre
temporairement ou définitivement a la demande.rheail en équipe a la FSASD permet toutefois deetsyer
auprés de patients difficiles a contenter, maisetas correspond davantage a une prise de distpnaaune fin de
relation comme c’est le cas pour les indépendants.

Du c6té des patients et aidants informels, préfi@ecompétences d’'un professionnel ou ses qualégsonnelles
est plus facile a réaliser dans les actes pourefegsionnel a la pratique indépendante que ce lgass quand il
s’agit d’'un professionnel attaché a une institutidrie travail en équipe est la régle et ou le xldeis professionnels
par les patients a une connotation négative. Lieqtag¢t/ ou son aidant informel se doivent alorgadeer fin pour

s’attacher plus particulierement un des professsitmn

Stratégies participatives

Les stratégies participatives sont centrales darsetteur de la santé parce qu’elles sont inhérentediscours
politique sur la participation du patient et de smourage. En effet, obtenir la collaboration ditignt et de son
entourage a l'aide et aux soins ne peut se faira’g’a pas échange d’information et prise en ctenge leur avis
afin de s’assurer la coopération la plus large iptessinformer et prendre en considération I'avis ghtient et de
son entourage sont une des maniéres de coopériesramssi de révéler les tensions qui peuvent exdses les
interactions avec les acteurs.

Les stratégies d'information utilisées par les pssfonnels revétent différentes formes. A la qaesti' y a-t-il des
informations que vous ne donnez au patient quesautemande ? ", les professionnels explicitentrdgtes qui
soutendent leur choix. Pour la moitié des professis (52.9% ; N=63), les informations sont disgess
indépendamment de la demande du patient, ellesdsomées quand la situation I'exige ou qu’une aonélion de
I'état de santé du patient en dépend, par exengis ks maladies ou la collaboration du patieninelispensable,
comme le diabéte. Les informations peuvent étréoasélectionnées par les professionnels en raisomheur
pertinence pour le patient : on lui donne par eXentles informations sur les meilleurs moyens datfer un
transfert du lit au fauteuil. Pour 12.6% (N=15) gesfessionnels, les stratégies informatives sonimsses a la
régle de la transparence, le patient doit étreriméosur tout, rien ne doit lui étre caché. Poutates professionnels
(13.4% ; N=16) au contraire, c’est au patient dendre l'initiative de demander des informationsletdéfinir les
informations qu'il souhaite obtenir. L'initiativeedla demande peut étre circonstancielle, limitém alomaine ou
encore généralisée. Enfin, certains profession(&¥s ; N=6) font de la rétention d'informations,rdque les
informations ont tendance a étre sources de polémign effet, certains patients ne sont, par el&mpps informés
des modalités de décision au sein de I'équipe soign quand le patient a tendance a les contester
systématiqguement. Quelques rares professionnd®o(2.N=3) nous ont dit qu’ils informaient leurs igats sans
toutefois nous en expliciter les raisons. 13.6%1B)=des professionnels n'ont pas donné leur avis'en avaient
pas.

Pour évaluer I'accord entre les acteurs, il a éahdé comment l'avis des uns et des autres éimieip compte.
Les premieres questions visaient a savoir dandegoelsure et avec quelle fréquence I'avis du paétait respecté.
Il s’agissait d’avoir une information sur ce qui passait dans la réalité quotidienne. Puis venwt question sur
I’envie du patient qu’on décide pour lui ou nonlaAquestion, “ dans quelle mesure I'avis du patesttil respecté
dans l'aide et les soins qui lui sont apportésl@s’ patients et les aidants informels répondemtisa échelle allant
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de pas du tout (1) a complétement (5) que l'avispdtient est trés largement respecté (moy.=4.216¢art-
type=1.04), plus des ¥ (78.6% ; N=33) attribuars detes entre 4 et 5. Quatre personnes (9.5%) n&p#ndant
pas donné leur avis.

Pour la méme question, les professionnels ont ungeme de 3.38/ 3 (écart-type=1.33) pour une ézladithnt de
plutdt difficile (1) a plutdt facile (5). La distrution des réponses est assez large, un peu plasgdart (28.5%;
N=34) se situe en-dessous de la moyenne, 12.6%5)N&la moyenne et un peu plus de la moitié (53.7¢464)

au-dessus de la moyenne. Les professionnels metésaintage en avant leurs difficultés a respetaers| des
patients et des aidants informels. La désirabgipéiale est-elle plus forte du cbété des patientslest aidants
informels ? Les entretiens nous inciteraient adesgr au vu des difficultés que les patients etidsnts informels
ont eu a répondre aux questions sur les désacdardsles situations ou ces désaccords étaienttpaedéclarés
sous différentes formes. Mais quand il s'agiss@kpuliciter ces désaccords, tout se compliquaitaeprudence
s'imposait.

Si I'on examine les résultats par patient danddeidr agrégé, I'on constate que plus les professsls trouvent
facile de donner des informations (Rho de Spearnd@7¢=.01) au patient, plus ils estiment que gahadgnitif est
bon. Si cette relation va en quelque sorte de elt®, représente la seule condition pertinente faailiter la
transmission d’informations, il n'existe aucune rautondition qui soit corrélée a cette facilité denner des
informations. Cette relation ne nous surprend guére

Toujours en examinant les résultats par patients danfichier agrégé, il ressort que s'il est fagieur les

professionnels de respecter l'avis du patient,sat@lui-ci co-habite avec son aidant informel (rs8y71/3), par
contre, s'il est difficile de respecter l'avis datjent, alors celui-ci vit seul (moy.=2.73/3) (F=0%; p<.001). La
présence d'un aidant informel auprés du patierditsit une garantie pour ce dernier d'étre davgat@ris en

compte par les professionnels ? Jouerait-il le dédwocat des attentes du patient ou les attentggtient seraient-
elles plus faciles a faire entendre quand on akitux ? Ces partenaires de l'aide et des soins @uteles aidants
informels seraient-ils un relai précieux pour lesignts auprés des professionnels, une demandexavdix aurait-

elle davantage de chance d’étre entendue ?

Une question sur l'idéal a été posée a tous les\ii@wés: “ souhaiteriez-vous que I'avis du patisoit pris en
compte beaucoup moins souvent (1) a beaucoup pluest (5) ? " 10% (N=16) d’entre eux n’y ont papaondu.
La moyenne se situe a 3.1/ 3 (écart-type=.63),%4eenviron (70.2% ; N=113) se positionnent a la moge
théorique, estimant par la qu'il serait possible fdige mieux. Les réponses ne dépendent pas datégarie
d’interviewés a laquelle ils appartiennent. L'idéal participation semble fort pour tous les intewés, les incitant &
tendre vers une prise en compte maximale de I'dess patients. Mais les professionnels comme lésmiatet
aidants informels savent bien que cette conditiastnpas toujours remplie. En se situant a la mogerils
expriment probablement qu’ils font du mieux qu’pguvent, mais que ce mieux ne correspond pas @al’id
souhaité.

La plupart des interviewés (60.2% ; N=97) penselgagatients n'ont jamais envie qu’on décide paux, 19.3%
(N=31) qu’ils ont parfois envie qu'on prenne degisi®ns a leur place et 13% (N=21) qu'ils ont satvenvie
gu’on prenne des décisions pour eux. Ce sont dugspatients (N=15/ 20) et les aidants inforn{ls14/ 20) qui
pensent que les patients n'ont jamais envie quedécide pour eux alors que les professionnel&fsgnt moins
massivement (57.1% ; N=68/109), sans que celagmificatif d’'un point de vue statistique.

Pour nous faire une idée générale sur le degré&afdentre les différents acteurs, nous avons déénanx patients
et professionnels s’ils avaient I'impression quiigyaient les choses de la méme maniere. 8% (Nsht pas
répondu a cette question. Sur une échelle allamiadedu tout (1) a tout a fait, leur moyenne &tadt04/ 3 (écart-
type=1.07) , presque les ¥ des professionnelssepaliients (71.7% ; N=101) attribuant des notea 8, quelque
soit la catégorie d'interviewé a laquelle ils apgpaaient.

Les questions que nous avons posées sur les dédmagen existaient entre les différents acteursueties personnes
qui, dans ces circonstances, prennent la décigiatefn’ont pas toutes été a la hauteur de nostatteBeaucoup
d’interviewés ont refusé de répondre, soit parcédsgavaient I'impression n’avoir jamais vécu desdécord, soit
parce gu’ils n'avaient pas envie de se prononoes. dnquétrices ont eu beau proposer des relame®s guestions,
mais les interviewés ont préféré prendre la targgePiusieurs patients et aidants informels ontrdgsmsser comme
chat sur braise sur les désaccords entre eux grdésssionnels alors méme qu’ils en avaient paéeédemment
dans I'entretien. Pour quelques professionnelsotEasions de rencontre avec les patients et aidafdrmels
n'avaient pas été assez nombreuses pour permeti@rdin avis sur la question.

27



Si I'on examine les résultats par patient danscleidr agrégé, plus les professionnels trouventeate prendre en
compte l'avis du patient, plus souvent ils soulraiet le prendre en compte (rho de Spearman=485p Cette
relation reflete probablement I'expression d’'unaldéle notre société qui préne les libertés indigits et
I'autonomie de décision de ces membres. Par allaires patients, ni les professionnels n’omhjiression qu’un
bon accord entre eux n’a de relation avec le soudlesi professionnels de prendre en compte l'avisatient.

L’étiquette de lourdeur

Dans notre enquéte, nous avons interrogé les giofewels et eux seuls sur les représentationsscgéiffaisaient de
la lourdeur de la situation et sur ce qui, de [mint de vue, faisait la pénibilité de celles-carl3 un premier temps,
nous avons voulu savoir si, en tant qu'individuneh plus seulement en tant qu'équipe comme podédagnation
des situations, la situation leur paraissait lowwdenon. Puis nous leur avons posé la questiorastg: “ de votre
point de vue, en quoi la situation de ce patiettes lourde ? " Cette question nous a permis ader a certains
éléments de contenu de ces représentations, mafsuercas pas aux éléments de structure ou a letiéon
organisatrice des rapports sociaux de ces repeiEaTH.

Pour la majorité des professionnels (61.9% ; N=[&B}ituation était bel et bien lourde, pour 11.@84514) d’entre

eux, elle ne I'était pas du tout. Pour le reste glegessionnels, la situation était fluctuante3%99.(N=11) disaient
gue la situation avait été lourde, mais ne I'éphils et 3.4% (N=4) que la lourdeur était internnitee Enfin, pour

13.4% (N=16), la situation était lourde pour cersaprofessionnels et pas pour d’autres. Un prafessi n’a pas

répondu. La frontiére entre lourdeur et non lourddait parfois floue et rendait les professionmelgplexes quant a
I'étiquetage de lourdeur.

Pour le méme patient, les avis des professionnéimient pas toujours unanimes. Au moment du clues

situations, la consigne était que la majorité desgssionnels qui s'occupaient du patient devaitadrder sur la
lourdeur pour que la situation soit inclue danduld®. De ce fait, certains professionnels quandois été

interviewés séparément ont dit que la situationait @as lourde, ils ont alors donné leur avis pengl et non plus
collectif. Par ailleurs, une situation qui étaitilde au moment ou elle avait été sélectionnée [3tude, pouvait ne
plus I'étre au moment ou les acteurs étaient iotgrs. La lourdeur peut étre instable et passag@st,pourquoi une
situation peut devenir non lourde pendant le lapsethps qui s’écoule entre le moment ou la sitnatious a été
signalée et le moment ou les rendez-vous avectesrd ont eu lieu.

La lourdeur peut étre ponctuelle, notamment quangatient sort de I'hdpital sous condition. Dans siuations,
I'aide et les soins sont prescrits par les protesgls de la santé sans que le patient n’ait aetaon accord formel.
Il se voit donc contraint d’accepter cette aideest soins qu'il va tenter de contester par tousiegens. La prise en
charge par les professionnels devient alors prodiéoe. Le patient, pour échapper a la contraintelyj est
imposée, peut par exemple s'absenter de chezllnedre ou le professionnel vient a domicile. Ajrisremet en
question les prestations proposées et oblige Hfegsionnels a négocier sans cesse ce qui a ét déns lui. C'est
alors que les professionnels se doivent de toutrenen ceuvre pour créer, ce gu'ils appellent, wefation de
confiance ou les confrontations et marchandages patients et professionnels s’estomperont passdala place a
une relation plus contractuelle. Pour y parves, professionnels sont contraints a “ ruser " @¢@loyer tous leurs

trésors de persuasion.

La pénibilité peut aussi étre intermittente. Larbtieur se fait sentir a certains moments et pagat@s. A certains
moments, la situation est simple et tout le morstedé&accord sur l'aide et les soins a apporter,smaicertains
moments, des divergences de vue peuvent appagaite patients, aidants informels et professionetlendre la
situation lourde. Les professionnels souhaitenfofmmune hospitalisation ponctuelle pour amélideersanté du
patient alors que celui-ci la refuse catégoriquem8tensuivent alors de longs marchandages ou gsinfenels et
patients vont défendre chacun leurs points de gapectifs jusqu’a ce que I'un d’eux céde. Les mwifsnels en
arrivent parfois a limiter les prestations a dokeigiour forcer la main du patient et/ ou de soroertge. Ces
interactions sont pénibles pour tous et peuverfoatourner en dialogue de sourds. Le fait quedtent soit a
domicile et dans son milieu de vie rend la négamiaplus apre pour les soignants qui ont moins dgens qu’en
milieu fermé (hopital, EMS) pour contraindre leipat. Le rapport de force est d’autant plus impdrgue chacun
tient plus fortement a son idée et développe datéglies pour le faire valoir auprées de I'autre.

La derniére variante est liée au type de professbqui parle, mais aussi et surtout au type diigstion et
d’'implication dans la situation. Plusieurs ergo#ip&utes ou médecins qui ne voyaient qu’épisodigothaepatient
nous ont dit que la situation était Iégére pour alaxs qu’ils imaginaient qu’elle puisse étre laangour d’autres
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professionnels qui étaient en interaction plus liégeiavec le patient qu’eux. La plus grande frémpeedes contacts
avec le patient semble multiplier les occasionsl@saccords et les effets de lassitude. Mais pad@st davantage
la nature des prestations a négocier qui est cérigccomme source de difficulté. Par exemplet ipless facile pour
un médecin de négocier le traitement global que fesiaides et les infirmiéres de négocier les titédade son
application au quotidien. Si, comme la littérataus le dit, les patients préférent généralemeatlgs décisions
nécessitant une expertise médicale comme lesnraites soient prises par leur médecin (Ende J.,sKaziAsh A,
Moskowitz M.A., 1989), il n'en est pas de méme pleuménage et les soins aux corps ou le patiesdreentourage
se sentent plus a méme d’étre parties prenantesladiscussion.

Dans le domaine du ménage, la littérature nousjuditles discordances principales entre les mérdagyaandeurs
d’'aide et les aides-ménageéres se situent dansddeade faire, a savoir dans les maniéres de legiropre, le
rangé (J.-C. Kaufmann, 1999), mais aussi le corfBarluhel, 1998). En effet, les patients des sesv/d’aide et de
soins a domicile jouissent d’une liberté limitéanslde choix des modes de faire. L'aide apportéaléfitie par les
institutions publiques qui la réglementent par daectives sur le temps imparti aux aides pourefd@rs taches
ménageres et qui sélectionnent les taches ménaméhmtsées, réduisant ainsi la marge de manceewertsemble
des acteurs qu'ils soient aides ou patients oureraidants informels.

La lourdeur des situations de I'étude est doncerdss par la plupart des professionnels, mais cefteésentation
peut varier d’une personne a l'autre et laisserplaee a l'interprétation individuelle. Il sembleeb qu’un certain
accord existe autour d’'un noyau central dont iggad’essayer de déterminer le contenu. Hormite agiestion sur
I'étiquetage de la situation comme lourde ou nausnavons demandé aux professionnels de justiigrréponse.
Les professionnels recourent a trois grandes caéiyd’arguments pour expliquer la lourdeur detlaasion:

1. Tlusure physique
2. une gestion de l'incertitude et des risques li&@t de santé du patient

3. les difficultés de régulations dans l'interactiontre les patients et/ou leurs aidants informelgueles
professionnels

L'usure physique

Les professionnels, qui invoquent une “ usure muesi” pour expliquer la lourdeur d’'une situatioontf alors
référence aux situations qui impliquent une péitébidjui s'inscrit dans leur corps. lls ont alorda&re preuve de
résistance a I'effort et d'endurance, ce qui lesé, les fatigue, voire les épuise.

La dépendance physique des patients se manifestisiaurs égards : mobiliser un patient, le leVasseoir dans un
fauteuil sont rendus difficiles et parfois laborteguand le soignant doit suppléer aux déficits dtiept. L'aide que
les professionnels apportent pour pallier a ceffgeddance n’est pas lourde en soi, mais peut lenited certaines
conditions.

Une forte dépendance physique implique souvent gnamde quantité de soins (nommée 33x/119) qui peut
représenter plusieurs visites par jour et plusidigsres par jour, ceci parfois 7 jours sur 7.'&i kexamine les
résultats par patient dans le fichier agrégé,stoet que plus les patients regoivent de visitesdds-ménageéres et
d’aides pluri, plus ils sont considérés lourds fdpysment (rho de Spearman=.51; p<.05). Ce sorditEs qui sont

en premiére ligne dans ces situations, les infiresié@'intervenant pas particulierement dans ce dgpsituations, ce
que confirme la corrélation suivante. Plus les mtislanformels estiment que les capacités fonctibesielu patient
sont détériorées, moins les infirmieres font déegsa domicile (rho de Spearman= -.53; p=.01)diff#érence dans

la fréquence des visites et des occasions de t@skemourdeur pourrait en partie expliquer ledféliences de
perceptions qui existaient entre les aides etrifigriieres au moment ou il a fallu désigner en pgues situations
lourdes.

La durée des interventions des professionnels deSkD varie entre un minimum de 2h.3/4 et un maxme
155h./ mois, la moyenne se situant a 30h.1/2 eiddiane a 20h.1/4 avec un écart-type de 33. Cénfegstissement
en temps peut représenter une lassitude pour dédssgionnels qui se rendent régulierement cheatierd, mais la
encore, les professionnels se plaignent de loursletiout quand cet investissement en temps n'sst@qd en cause.
La lourdeur physique implique généralement une atd#ges soins massifs, de longues durées d’intéoveat des
visites de professionnels tous les jours, voire m@mi jour pour certains.

La lourdeur est davantage ressentie si une patigrestations n'est pas programmable et nécassitimtervention
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dans les heures qui suivent. Si, par exemple, tierpafortement limité dans ses mouvements, télephaux
soighants pour aller a selles, les professionneigedt se rendre rapidement a domicile. Or, réperansi a la
demande n’est pas aisé quand la planification de®y est trés minutée et laisse peu de placenaprévus. Une
surcharge de travail s'ensuit: le professionnelralesoit mettre la vitesse supérieure et comprineerteimps
d'intervention des autres patients a charge, aioé fles heures supplémentaires.

Dans les situations de forte dépendance physiquandyle poids corporel du patient est supérieuelai du
professionnel qui s’occupe de lui (nommé 28x/11®)situation peut étre considérée comme lourderidaqpie de
chute lors du lever ou du transfert entre le litleetchaise roulante peut inquiéter aussi bien lgepaque le
professionnel qui, tous deux, craignent de tomBerrisque de chute est d'autant plus présent quedéessionnels,
par souci de rationalisation des codts, sont sdusevoyés seuls a domicile. Les chutes font creiradr patient les
Iésions corporelles qui pourraient s'ensuivre. tafgssionnel, quant a lui, voit sa responsabilitgagée s'il laisse
tomber le patient qui est souvent plus enclin @battr sa chute au manque de techniques du professiqu’a une
inégalité des forces et des poids entre eux.

S’adapter au rythme d’'un patient lent ralentityganme de travail des professionnels et l'obligdgisa dépasser les
standards de temps habituellement reconnus patitlition (nommé 16x/119). Méme si ces standardg ptus
implicites qu'explicites, le professionnel se didt justifier le temps passé auprés du client. RialEnrythme de
travail met le professionnel dans une situation tedesion entre les besoins du patient et les conesi
institutionnelles, ce qui est particulierement imimwtable dans un systéme ou le respect des stiméat souvent
signe d'efficacité.

La lourdeur des situations peut s'expliquer paradeslitions architecturales peu appropriées (nomrié 19). Par
exemple, quand un appartement est trés meubléigu eikque le patient a beaucoup de difficultée déplacer ou
qu'il se déplace avec une chaise roulante, I'encermént du logement peut rendre pénible l'intereenties
professionnels.

Un patient fortement dépendant peut nécessitetefniention de nombreux professionnéfommé 5x/119). La
multiplicité des intervenants permet au patientbéeéficier de compétences variées, ce qui estcpbétiement
pertinent pour les patients qui ont encore desadsde récupérer une certaine indépendance. Darstgations,
les professionnels ont & coordonner leurs actidnw changement dans le plan thérapeutique imeligne
transmission des informations a tous les acteuetteGransmission n'est pas facile a réaliser BSASD ou les
rencontres entre professionnels sont espacéegnémay hebdomadaires, elle I'est encore moins qoartdins des
professionnels appartiennent a des institutionfmdifites ou qu'ils ont une pratique indépendantence les
médecins et les physiothérapeutes. Le temps pass@resmission peut augmenter considérablemeniéet le

nombre d'autres actions.

Si, par exemple, le patient ne mobilise pas au mami ses capacités résiduelms s'il coopére modérément, la
dépendance physique est ressentie plus lourdenaris ce cas, le professionnel fait un effort physiq
supplémentaire et se doit de trouver des moyetes @tiver sans garantie de succes. Le professiatinscrit alors
en faux avec le maintien ou le développement dautenomie maximale, valeur professionnelle de base.

A linverse, le patient qui veut a tout prix conserle maximum de motricité peut aller jusqu’au idée son état
physique et s’astreindre a des efforts qui dépasses capacités (nommé 3x/119). Dans ces situatiess
professionnels n'arrivent pas toujours a freingodéent, il se crée alors une tension entre cevguele patient et ce
que le professionnel estime que le patient esthtapte faire. Cette tension entre ces deux poimtgug peut rendre
une situation lourde pour les professionnels.

A contrario, certains professionnels nous ont geegu’une forte dépendance dans les activités de lguotidienne
n’était pas lourde quand le patient se montrait gedgeant. La situation peut étre complexe, au sensompliqué,
sans étre lourde si les soins donnés impliquer@nahainement trés précis des séquences de salas gestes tres
codifiés. Pour certains professionnels, la mécasaaice des rituels de soins et leur non maitriseepé étre
considérés comme lourds surtout quand I'anxiét@atient est exacerbée par toute modification detagel et que
s’ensuit impatience et agacement.

Pour traiter I'usure physique, nous avons créénglicé ol nous avons regroupé toutes ces dimensitoagons
calculé le nombre de dimensions mentionnées pajuehprofessionnel. Cet indice, nous I'avons apjmiédeur
physique. Sa moyenne théorique est de 4. Chaqgeviewé pouvait théoriguement invoquer chaque catégu
aucune d'entre elles. Les différentes dimensionsetiéndice sont résumées dans le tableau ci-aprés.
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Indice de lourdeur physique

Dimensions de I'indice de lourdeur physique Nondbeeorofessionnels Total
considérant la situation comme
Non Lourdeur| Lourde
lourde | fluctuante

Quantité de soins 0 8 25 33
Lourdeur physique 0 5 23 28
Risque pour le patient, aidant informel, professan 0 5 1 6
Décalage entre temps institutionnel et temps diempat 0 5 11 16
Danger pour le patient lui-méme ou pour autrui 0 1 5 6
Logement encombré 0 1 5 6
Intervenants multiples 0 1 4 5
Mobilisation des capacités résiduelles 0 1 2 3

Si I'on examine les résultats par patient dansidbidr agrégé, I'on s’apercoit que, plus la sitoatiest lourde
physiquement, plus le patient est jeune (rho da®pan=-.49; p<.05). Comme nous l'avons vu, legeptt de 60
ans et moins sont ceux dont les incapacités fomutibes sont généralement les plus séveéres, cexgligue en
partie ce résultat. Le degré de ces incapacités aéssi par le fort investissement en temps etidan actroyes,
facteurs qui sont ressentis d’autant plus lourdeémee le poids corporel du patient est important.

La gestion de l'incertitude

La lourdeur d'une situation peut aussi étre re@seniand I'état de santé physique et/ ou psychegidragile ou

précaire et que les professionnels s’attendentué roment a une détérioration dont I'étendue emtement

d'apparition restent impossibles a anticiper awatitade et dont I'efficacité des stratégies d’'a@tede soins pour
maintenir le plus longtemps possible les fonctiskrsduelles est incertaine. Cette double inceritizit partie de la
représentation que se font les professionnels itletions ou I'état de santé entre dans I'étiquetdg la lourdeur.
Dans ces situations, ce qui est en cause, c’est lugualité de vie qui apparait parfois comme igomb aux yeux
des professionnels qui s’occupent de ces patients.

Les patients ayant une maladie dégénérative ldrrésinvalidante (hommeée 3x/119) sont alors mssE€omme
lourds. Les pathologies qui paralysent progressérgrnes patients ou altérent la communication aweccomme
dans les atteintes des fonctions cognitives siffitibs a vivre parce qu’elles comportent uneeérndude quant a
I’évolution de la maladie et quant a la pertinedes stratégies de soins.

L'évolution de ces maladies dégénératives s’étendent sur des années. Les dégradations se fopapers qui se
succedent inexorablement et sont imprévisiblesh&qoe dégradation, les déficits moteurs et/ ou itiégnue les

patients comme les intervenants savent irrévessidemultiplient rendant les patients de plus es gépendants.
Les stratégies de soins visent le maintien destifom résiduelles, dont I'efficacité est incertaihes interventions
des professionnels ne sont pas curatives, maigitstives et il s’agit d'accompagner ces patiendsigl une pente
descendante.

Dans les pathologies menant a la paralysie, lefegmnnels cherchent & freiner un tant soit pedélaendance
physique, en maintenant le plus longtemps pos$islecapacités résiduelles par une mobilisationliggu Cette
démarche reste incertaine. Dans quelle mesurentesvéntions des professionnels parviennent-eltagment a
conserver les capacités résiduelles du patients?pk@efessionnels stimulent-ils assez ou trop céemia ? Et les
patients eux-mémes se demandent si les professsosom suffisamment ou insuffisamment persévérdats leur
action. La pertinence de ces interventions ne epas sur des critéres précis, mais elle est agd@ppréciation
subjective des acteurs en présence et se jouactgaiement dans l'interaction entre eux.

Parfois, ce sont les atteintes multiplesommé 3x/ 119) qui alourdissent les situationsdiai craindre une
décompensation dont la survenue pourrait rendrediatien a domicile impossible. Dans ces situatigguilibre
est précaire et un aggravation méme peu imporfsnterendre caduque le maintien a domicile.
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Des troubles de la communication (nommé 14x/ 1Evpnt expliquer la lourdeur de la situation, ksipent étre
de deux ordres: troubles cognitifs, troubles d'étam. Les troubles de la communication altérerddmpréhension
du patient et les professionnels ne sont jamais qle ce qu'ils disent est réellement entendu.ticesles de
I'élocution, quant a eux, altérent la compréhendies propos du patient par les professionnels. [Bandeux cas, la
relation avec les professionnels se voit réduite.

Les patients aux troubles cognitifs représententamger potentiel méme si leurs troubles sont nmteznts ou
gu'ils sont encore capables d’avoir des réponsesudace comme c'est le cas des patients inclus aine étude.
Du point de vue des professionnels, plus les piatisont lourds du point de vue de leur pathologiigs leur état
cognitif est mauvais, cette méme relation ne s'nlzs# pas avec la loudeur physique ou avec cebleréigulations
difficiles dont nous parlerons ultérieurement (deoSpearman=-.22; p<0.05). Les troubles de mémejne&sentent
pour les professionnels une des grandes difficd&ék prise en charge a domicile. Pour ce quicsgtnier ou qui
concerne les activités de la vie quotidienne, teslles cognitifs paraissent peu perturbateurslelldeviennent
quand les comportements du patient sont impréesiBt nécessitent une surveillance constante [Esuirexr une
protection au patient et/ou a son entourage.

Un patient qui se met a taillader dans ses vétamauta laisser ces cigarettes brller n'importe shtaece titre

dangereux pour lui-méme et parfois pour les auttastelation directe avec le patient n'est pludisafite pour

s'assurer sa collaboration, l'aidant informel devien incontournable. Les interventions des pradesgls ne

suffisent plus a assurer la sécurité du patientdlaboration est alors un équilibre difficileradver, d'une part les
professionnels craignent I'épuisement de ceux gsii@nt une présence constante aupres du patidiauge part,

ils redoutent la désinvolture de certains aidantsquhaitent rester en retrait de la situation.

Dans les troubles de I'élocution, la relation ale@atient est aussi fortement limitée et médiatipér I'aidant
informel qui devient souvent le meilleur interpreélies propos du patient que les professionnels grarent plus ou
moins a comprendre.

Dans toutes ces situations de maladie dégénératiseprofessionnels se sentent démunis, voire isspuis. Ils
assistent aux pertes successives sur lesquellesoits que peu d’emprise. L'efficacité de leurseiventions est
souvent a peine perceptible et ne s'objective padefment. La principale action des professionrmige sur
I'environnement de ces patients et sur les aménagende leur vie quotidienne, aménagements quit riooune
influence sur I'évolution de la pathologie elle-m&nmais seulement sur la perception que le patieut avoir de
ses déficiences.

Toute détérioration physique des patients peutcetapagner de troubles psychologiques ou psychiegsiciu

patient et/ ou de l'aidant informel (nommé 23x/ L1@ette intrication de problemes physiques et ipsagiques

correspond a une fragilisation de la situationuginaente l'incertitude de la prise en charge, massiasa complexité
pour éviter des détériorations rendant le mairgielomicile impossible.

Les troubles psychologiques ou psychiatriques apegmant des affections physiques sont ressentigadiaplus
lourdement que leurs manifestations sont tres tstrées et ont peu de chance d'évoluer. Les profassis ont alors
Iimpression d’'assister a une scéne de théatre i@l que soit le réle qu'ils jouent, les comportetsesont
prévisibles. Comme certains le disent : ils asstgpassivement au spectacle qui se joue avec @iesanet qui se
répéte indéfiniment sur le méme mode. Toute int@fwa consiste alors a limiter les dégats, maimtaniéquilibre
précaire a domicile tout en économisant les nezfs gtofessionnels. Ces problématiques peuvent débsiucher
sur un quotidien dont la qualité n’est plus periddptaux yeux des professionnels (hnommé 4x/119)pktients se
plaignant parfois eux-mémes de la qualité de leurexpliquant par la leur lassitude a vivre.

Pour cette dimension, nous avons aussi construihdice allant de 0 a 5 que nous avons appelé |ogfieodu
patient et qui fait référence aux différentes disiens de la santé utilisées pour expliquer la leurdies situations
(moy. théor.= 2.5).

Indice de lourdeur du point de vue des patholodiepatient

Dimensions de l'indice “pathologie” Nombre de pfimnnels considérant la | Total
situation comme:
Non lourde Ayant une Lourde
lourdeur
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fluctuante
Pathologie dégénérative a évolution lent 0 6 6
Polypathologie 0 0 3 3

4%
o

Troubles de la communication 1 2 11 14
Souffrance psychologique 0 3 20 23
Qualité de vie peu enviable 0 0 4 4

Quand on examine les résultats par patients ddfichier agrégé, I'on s’apercoit que, si les prefeanels estiment
que la lourdeur touche plusieurs dimensions detaés(telles que décrites ci-dessus) (moy.=.51/.fador.=2.5),
alors le patient co-habite avec d'autres, cettaticel si elle n'est pas significative, est toutefproche du seuil de
significativité (F=4.12 ; p=.06). Vivre seul quand a une atteinte importante de la santé semble difficilement
réalisable ou nécessite de la part du patientné@sefdrte détermination, un volontarisme marquédés patients les
plus touchés dans ces capacités fonctionnellesiefitgseul est un bel exemple de ce volontarisiha tout mis en
ceuvre pour rester a domicile, s'ingéniant a desduienéme certains appareillages lui permettansele@edresser
dans son fauteuil sans aide extérieure.

Aucune relation n’existe par contre entre la coiagion avec des tiers et la lourdeur physiqueadifficulté des
régulations dont nous allons parler ci-aprés. Gailtét viendrait confirmer un des résultats deubiét sur les
urgences médico-sociales a domicile qui a monte2mgé@me si plus de la moitié des patients des CGi\@lent
vaudois des CASS) vit seule, la plupart d’entre leéméficie d’'une aide de la part de son entouragglies de celle
des CMS (Chavaz N., Monachon J-.J, Santos-EgginBand999). Ce qui différe ici, c’'est que I'aidamtfarmel
semble plus souvent co-habiter avec le patient topiathologie est ressentie comme lourde que Benautres
situations. Une présence plus rapprochée de I'idfarmel semble décisive dans ces situationsirergant par la-
méme les risques d’épuisement de l'aidant inforniarfois, les professionnels nous ont d'ailleurpriexé
I'attention particuliere qu’ils mettaient a repéles moindres signes de lassitude de I'aidant méby cherchant ainsi
a prévenir les effets d’un investissement jugé lénde du supportable. L'implication de certaingants informels
paraissait méme parfois démesuré aux professioguel® considéraient comme un don sans grandeegpantie
pour l'aidant lui-méme. C’est ainsi que certainsfpssionnels évoquaient une des limites du mairdielomicile:
leur souci était de relativiser le discours pqiig sur les solidarités familiales et de voisinage.

Si la situation est considérée comme lourde dutpenvue pathologique (moy.=.69/2.5), alors lesfg@sionnels
nous disent prendre souvent les décisions eux-m@oeesd il y a un désaccord entre eux et les patipropos de
'aide et des soins. Si la situation parait moiesirde du point de vue pathologique (moy.=.32/218%
professionnels disent se concerter avec les patpmir les décisions a prendre. Si la situatiomiéstencore moins
lourde du point de vue pathologique (moy.=.32/218%, professionnels disent que c’est le patient prend la
décision. Méme si cette relation n’est pas sigatfie, elle se rapproche du seuil de significadiyF=2.94; p=.06).

Ceci est a mettre en relation avec ce que noutadittérature. Dans des pathologies bénignes agéres, les
patients, mais aussi leur entourage souhaitentgaugent une participation de nature informative décisionnelle
(Nease R.F. Jr., Brooks W.B., 1995 ; Stiggelbow AKiebert G.M., 1997), les patients souhaitent participer

au processus de résolution du probléme, ils pnéfféeeplus souvent que les décisions soient ppses eux quand

le probléeme nécessite une expertise. Or une pateoloompliquée est justement un exemple de ce tesoi
d’expertise. Dans notre étude, ce sont les prafessis qui disent préferer prendre eux-mémes leisidas quand

il y a conflit et quand la lourdeur est liée a gathologies compliquées. Les professionnels seaiblardonc avoir
une attitude en miroir avec celle des patientededrs aidants informels.

Enfin, la lourdeur des situations est le plus satilige a des éléments qui se jouent dans l'intenacentre les
professionnels et les patients d'une part et éedrpatients et leurs aidants informels d'autré par

Régulations des désaccords

Certains auteurs (Demailly L., Desmons P., Roeldndt, 2000) affirment que les professionnels héiteent les
régles a l'usage des clients, que le "bon" cli@st. celui qui "coopére pour rendre le service affet, ce qui
impligue une subordination de l'usager. Dans cetiefiguration, I'usager a un "devoir de participatqui se
traduit par une attitude active et intéressée deaslaa la marche et a 'amélioration du servi¢g'"bon" client va
donc étre surtout actif dans I'application destégies de soins et moins dans la définition demobléme de santé
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et le choix des stratégies a mettre en place.

Dans certaines situations lourdes, il existe umméode retournement de cette régle, le patienermstente pas de
participer a I'application des stratégies de sainsarticipe a la définition du probléme et dessigies d’aide et de
soins a mettre en place. Cette forme de particpatie traduit souvent par des désaccords entretllies
professionnels. Ce retournement de la regle du pladient” s’exprime, dans la bouche des professilsnau travers
de traits de personnalité tel le patient manipulatei le patient exigeant et au travers de modatigé négociation.
La pénibilité est alors liée aux difficultés deseractions entre les professionnels et les patietitsu ses aidants
informels: ces interactions difficiles sont dues aggociations répétées et a la difficulté de tevwles accords qui
durent et qui satisfassent toutes les partiessbasces de désaccord entre professionnels et {gatieais aussi entre
professionnels ne manquent pas. La représentatida tburdeur est aussi marquée ici par l'usureyeugui ne
s’inscrit pas dans le corps, mais dans la relatiantrui.

Une régulation d'équipe difficile: entre trop faiet trop contraindre

Certains patients refusent de participer a I'aitleawx soins qui leur sont apportés, ce qui congribualourdir
beaucoup les situations. Cette difficulté a obtémijparticipation du patient a I'application deidle et des soins est
nommée 32x/ 119. Ces patients, pour ne pas étteaqus a participer, recourent a des stratégiesodéournement
que les professionnels supportent plus ou moins. big peuvent se tenir en retrait et faire preduee certaine
résistance passive et obliger les professionnefsfaire plus qu'ils ne le souhaiteraient et surttavantage que leur
éthique d™ autonomisation ” des patients ne leauffie. Dans I'ensemble, ces patients sont déviehtse veulent
pas faire ce gqu’on leur demande de faire.

Le cas de figure le plus difficile parmi ces patgeest celui du patient manipulateur. Celui-ci @strit comme
quelgu'un qui donne des versions de la réalité @mction de son interlocuteur ou/ et qui demandamt a
professionnels qui s'occupent d’eux une particgratqui va parfois a I'’encontre des régles institutielles ou
professionnelles. Le manipulateur valorise ou dinge les comportements des professionnels enifonde ce qui
lui convient a lui. Il monte les intervenants lessicontre les autres en relevant les mérites desqwiétriment des
autres. En quelque sorte, il divise pour régnequieuvre la porte aux conflits. Il cherche a é&renaitre a bord et a
limiter la négociation en cas de désaccord.

Pour éviter ou plutdt limiter ces conflits, les fassionnels posent, ce qu'ils nomment un cadre sdé mettent
d’accord en équipe sur le contenu et/ ou la duxéets des interventions et chacun s’y tient au phés. Ainsi, tout
le monde fait la méme chose, ce qui diminue lescasude conflit.

Mais, une fois le cadre posé, le patient a cepdrtdadance a jouer sur les limites de celui-cesarBinterpréter a sa
maniére et a inciter les professionnels a en soréant ainsi de nouveaux conflits entre eux. kdibn que les
professionnels déploient pour respecter ce cadevitdr les pieges des manipulations du patient pendre la
situation particulierement lourde parce qu'ellegexde la part du professionnel une attention et viggance
constantes réduisant sa marge de manceuvre indieidilene peut plus agir seul, mais est contraltagir en
concertation avec les autres.

Ces situations sont d’autant plus lourdes que jlesteanents au cadre sont plus fréquents et, daicenécessitent
une transmission précise et rapide des consigtmssdes intervenants de la situation. C'est audune cohérence
des interventions et d'une coordination bien régléeles conflits seront évités.

Une participation limitée des professionnels augessus de décision

Parfois, le patient ne “ coopére pas pour rendselgice efficace ”, il fait valoir son droit dedsgion et, comme le
disent les professionnels, ses exigences. Cesredgedeviennent difficiles a supporter quand ekesnultiplient,
gu’elles changent souvent ou qu'elles vont & I'aetreodes impératifs institutionnels (nommé 38x/)119

Elles le sont d’autant plus quand la marge de mawoe laissée aux professionnels par le patientéshiite, que
toute négociation des exigences est consommatrniceneps, répétitive et que les termes de la néijoaiaont plus
souvent remis en question.

Ces situations révelent une tension entre le discafficiel sur I'autonomie et les réelles possibg de la
participation active des patients. Elles mettentaumse le discours sur le patient acteur.

Le patient anxieux qui, du fait de son inquiétuitéervient sans cesse sur le cours de I'actionptefessionnels

34



représente elle aussi une source de tensions gsuprofessionnels qui se voient dicter leurs gektesu
habituellement, ils meénent seuls leur action.

Des conceptions de soins divergentes

Dans certaines situations, soit le patient s’'opaseconceptions de la maladie et des soins ddéegsionnels, soit
il cherche a faire valoir les siennes propres (inang 26x/ 119). Les professionnels ne peuvensalemander aux
patients d'adopter des comportements favorables &ahté dont la seule légitimité serait scientdiget
épidémiologique, encore faut-il que les patientdiérent. Les patients n’entendent pas discutes anceptions
de soins, mais ils entendent les faire respectaissent peu de place aux professionnels pougdaciation.

Dans ce cas de figure, les professionnels et lismpsne visent pas toujours la méme finalitég\éos I'amélioration
de I'état de santé. Cette divergence de pointaidal@courage les professionnels qui ne voienttpdssbien le sens
de leurs interventions.

En effet, quand un patient refuse purement et @mepht de respecter les regles d'asepsie élémentpoar que sa
plaie se referme, le professionnel ne peut que mauEnt influer sur I'évolution de celle-ci, tout plus peut-il
limiter les péjorations ou les complications lesspyraves. Ce qui est lourd dans ces situatiosst, @& s’évertuer a
faire des soins qui, s'ils limitent peut-étre leggsont contraires a toute valeur professionnelle.

Déroger a l'efficacité est inacceptable quand desamoyens d'y accéder. Les professionnels som¢ @liés dans
une contradiction entre leurs conceptions des sigslle de leurs patients, mais aussi entrertdarsocial qui leur
est dévolu par leur institution et celui que lesqras veulent leur faire jouer. Le sens de legtioas est a repenser,
ce qui ne va pas de soi.

Une norme implicite de socialisation existe chezgeofessionnels. Mais a quoi correspond-t-elleofréNétude ne
nous permet pas de donner les contours précis ttke merme, mais elle se donne a lire dans le drscdes
professionnels. Pour eux, est insuffisamment sigéidd¢ patient qui est trop souvent seul chezqui,ne recoit pas
ou peu de visites et qui n'a pas d'interlocuteivilggié (ami, famille,...) pour partager les momediSiciles. Aller
en foyer ou centre de jour 1/2-1j./ semaine leuajpaine bonne maniére de répondre a ce problemeer@ins
patients acceptent leur proposition, d'autres mdew pas en entendre parler. Mais ce refus lexaifpsuspect, c'est
un peu comme si l'isolement social ne pouvait pi'signe de souffrance. Dans une des situationmotie étude,
I'ensemble des professionnels invoquent cet isaleipeur expliquer la lourdeur de la situation alor@me que la
patiente ne s'en plaint pas et invoque ses caist@{@es personnelles pour expliquer cet isolement.

Une relation conflictuelle entre le patient et smdant informel

Les situations sont aussi dites lourdes quandtiergeet son ou ses aidants informels sont en ik@iftjue celui-ci
est bien ancré dans le passé. Les professionnetsesg alors pris a parti et deviennent la cibengeux qui ne leur
appartiennent pas (hommé 8x/ 119). En prenant, jlartisquent d’'étre adulés par les uns et rejptddes autres. Se
tenir a distance requiert d’eux perspicacité einalgance constantes. Ces conflits sont plus ounmouverts, plus
ou moins structurés et peu s’en faut pour les alueh les raviver.

Ces conflits se lisent dans les faits de la vigtidienne et se révelent au détour de négociationsmf lieu au sujet
de l'aide et des soins. Les professionnels ne pela®ignorer. Se tenir a distance implique, gesmrofessionnels,
de construire des stratégies de contournement Cetistruction est exigeante.

Ces conflits sont d’autant plus pénibles a vivrélgjgonduisent dans certaines situations a dawndasrde violence
symbolique qui rendent problématique I'implicatides aidants informels. Cette violence symboliquet @dier

jusgu’a une négligence du patient, engageant [@orssbilité du professionnel qui s'occupe du patiebligeant a
prendre position, position qui est toujours dékcat

Pour traiter nos données, nous avons construitndité allant de 0 a 4 avec une moyenne théoriqu@ dé
comprenant les dimensions suivantes: les patightimuts et manipulateurs, les patients exigeamis conceptions
de soins divergentes, les conflits familiaux oujagaux. Cet indice, nous I'avons appelé “régulaidifficiles”.

Indice de difficulté des régulations
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Dimensions de l'indice “régulations difficiles’]  Nde de professionnels considérant laTotal
situation comme:
Non lourde| Ayantune| Lourde

lourdeur

fluctuante
Déviances et manipulations 0 7 25 32
Exigences 0 10 28 38
Conceptions de soins divergentes 0 3 23 24
Conflits familiaux ou conjugaux 0 2 5 7

Dans toutes les situations sus-citées, la représemtde la lourdeur est liée a la difficulté dégulations et a la
pénibilité des interactions. Les accords ne samteféet, pas aisés a trouver et quand ils sonhendiuvés, ils ne
durent pas. La pénibilité de ces situations estitdlat plus ressentie qu’elle exige des professisnuee grande
maitrise de leurs sentiments et un savant dosageadére ou I'exaspération qui sont souvent arfie peau. Pour
les professionnels, parler de patients exigent)ipokateurs ou avec lesquels la négociation esicithf c’est
prendre conscience qu’ils auront a moduler leurmaement en négociant a intervalles réguliersief’armant de
patience et d’endurance pour parvenir a un accond ld durée sera limitée.

Les raisons de I'étiquetage de la lourdeur

Si les professionnels estiment que les capacité&titmnelles sont sévérement atteintes, alorsuatsdbn leur parait
lourde (moy.= 17.77/ 18), si ses capacités sont géeintes, alors la lourdeur est considérée cortimige
(moy=15.74/ 18) ou non lourde (moy.=12.79/ 18), srens atteindre toutefois le seuil de significatiF= 3.01;
p=.053). Ni le score d’AVQ, ni celui d’AIVQ ne sonbrrélés a la lourdeur des situations, ce quiarssde sens de
notre hypothése qui postule que la détérioration agpacités fonctionnelles (AVQ) ne suffit pas @liexer la
lourdeur des situations.

Pour les professionnels, déclarer que les capafatégionnelles sont fortement dégradées ne sgmifis qu'ils
ressentent la situation comme lourde physiquementd’autres termes, les raisons a l'origine deolardeur
physique telles qu’elles sont énoncées par lesepsainnels ne sont pas superposables au degréapicite
fonctionnelle des patients.

Il n'y a pas de relation entre la lourdeur d'untugiion et le nombre de catégories professionndf8ASD
intervenant dans la situation et le nombre d’hedraile et de soins regues par la FSASD.

Une de nos hypothéses se voit confirmée par la dew professionnels. En effet, plus les sourcesomdlits
(déviances et manipulations, exigences, conceptidassoins différentes, conflits familiaux) (moyl1/2)
impliquées dans la régulation entre les acteurs sombreuses, plus les professionnels ont tendaré&ueter la
situation de lourde. En d’autres termes, les peidesels ressentent d’autant plus lourdement lesin que les
régulations entre eux, les patients et leurs agiafbrmels sont difficiles. De surcroit, les diffités de la régulation
entre acteurs (F=10.53, p<.001) sont plus détemtésadans I'étiquetage de la lourdeur que les siagepathologies
du patient (F=8.62, p<.001) ou que sa lourdeur iplngs(F=8.17; p<.001). Ce sont bien les difficuldésrégulations
de l'interaction entre les acteurs qui contribdertlus a alourdir les situations. La pénibilit§@ee donc bien avant
tout dans l'interaction entre les acteurs.

Si les professionnels ne considérent pas les gitsatcomme lourdes, alors ils n’invoquent jamaiddardeur
physique (moy.=.00/ 4; F=8.17; p<.001) et rareniestpathologies du patient (moy.= .08/ 2.5; F=8j52,001).
S’ils parlent de lourdeur fluctuante, alors ils gguent davantage la lourdeur physique (moy.= .77=B.17,
p<.001) que les pathologies du patient (moy.=.5/F=8.62, p<.001).

Par ailleurs, quand la situation n’est pas consel@mme lourde, les difficultés des régulationsym .00/2) ne
sont jamais mentionnées, elles le sont cependapéurmplus souvent quand les professionnels disentaglourdeur
est fluctuante (moy.=.71/2) et encore plus souvgrdnd la situation est clairement considérée cortouele
(moy.= 1.04/2; F=10.53, p<.001).

Cette premiere hypothése confirmée, il s'agit dem@ndre comment certaines des variables pourraigiiquer
les différents types de lourdeur: lourdeur physjdoerdeur liée aux diverses pathologies du pagemburdeur liée
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aux difficultés de régulation entre patients, atdanformels et professionnels. Pour cela, nounaywocédé a une
analyse par régression multiple en examinant Issiltais par patient dans le fichier agrégé. Deuriabtes

expliquent la lourdeur physique et trois les difftés des régulations entre professionnels, patiehtaidants
informels.

La lourdeur physique: une coordination difficileds#s raisons subjectives du maintien & domicile

L'analyse par régression multiple qui a pris en ptarles résultats par patient dans le fichier agrégntre que la
lourdeur physique s’explique principalement par deriables liées aux perceptions des professisnrie

premiére variable est la qualité de coordinatiotrestes professionnels: plus les professionnelssidénent la
situation comme lourde physiquement, moins la doattbn entre eux leur parait bonng=(.45 ; p<.001). La
deuxiéme variable a trait aux raisons subjectivggugtifient le maintien a domicile du patientn effet, plus les
professionnels trouvent la situation lourde physigent, plus les raisons du maintien a domicile sabfectives
(B=.66 ; p<.001).

La coordination entre les professionnels est eet effi des points névralgiques de l'aide et desssaidomicile. A
I'inverse de I'hdpital, les professionnels sontlseau éventuellement a deux a domicile. lls se@atrent donc peu,
les déplacements et la dispersion des lieux dietgion étant la régle, sans parler des taux digétde chacun.
Quand il faut communiquer avec un autre profesgbpour 'informer d’'un changement dans l'aide et koins,
ceci représente un investissement en temps pasutsugisé a réaliser. Si la FSASD a mis en plasecddoques
pour répondre & ce besoin de coordination, lesepsidnnels non FSASD en sont absents, ce qui cpuepla
coordination.

Il est généralement admis que la coordination &sitant plus mauvaise que le nombre d’intervenastsplus
important. Or, le nombre d'intervenants de la FSA8&RIt inclus dans la régression, sans qu’'une lcoioé
n'apparaisse avec la lourdeur physique.

D’autres facteurs sont invoqués en cas de mauvasedination comme la forte rotation de personrtelae
complexité de l'aide et des soins. Ce sont prideipant les patients qui nous ont parlé de cettatioot de
personnel. Pour eux, la multiplicité des intervaaainleur domicile est souvent difficile & suppod&utant plus
d’ailleurs quand ils sont trés dépendants et cpidd’ et les soins dont ils ont besoin sont impostaEn effet, étre
trés dépendant des autres pour les activités @& lguotidienne signifie que, le professionnel rimbrmé peut
manquer d’attention a certains détails qui ont famirtoute leur pertinence. Le patient peut, pangde, se
retrouver dans une position inconfortable sansdirenesure de modifier celle-ci jusqu’a ce qu’ungeapersonne
passe a proximité de lui. Alors seulement, le patourra étre ré-installé a sa convenance, du snsircette

personne s’avére capable de le faire.

Si le professionnel n'est pas attentif aux moinddésails, le patient peut étre condamné pour un embna

I'inconfort, mais aussi exposé a certains risquasiroe I'apparition d’'une escarre. Cette précisiongéste ne
s’acquiert pas d'un jour a I'autre, elle s’exerta’affine avec le temps. Le professionnel a bepour cela d’ajuster
son comportement aux indications que lui fournisses pairs et le patient qui détient, lui, I'eXpace pratique la
plus longue. Tout cela demande une grande hahlilets la négociation de part et d’autre et un tepms

s’apprivoiser. Si la coordination entre les proif@ssels est mauvaise, ces indications sont donpéesipalement
par des protocoles de soins qui, aussi précis tsilseme donnent des indications que pour lesasibas routinieres,
mais ne disent rien sur I'imprévisible. Dans cdsaions, réduire le nombre d'intervenants et alimsiter les

rotations de personnel est le meilleur garant dlomene coordination d’'une part entre les professtmet d’autre
part entre les patients et les professionnels.

La collaboration entre les professionnels exigeddgmnges d’'informations réguliers. Or, ces échmngesont pas
toujours aisés, ils impliquent de ménager la maidgemanceuvre de chacun et de donner des marques de
reconnaissance aux uns et autres. De plus, laboo#iion est toujours médiatisée par les patienteseaidants
informels qui espérent que leurs demandes sertayées d’'un professionnel a I'autre. Des rappoet$otce, mais
aussi des alliances entre les différents acteulisesg dans ces collaborations et tout I'art cstesa transmettre ces
demandes sans que l'autre ne se sente dévalorisecdau’il a fait. La coordination entre les pesfiennels refléte
aussi bien la qualité de I'interaction entre eur de celle que ceux-ci sont parvenus a instaue s patients et

les aidants informels.

Parfois, les professionnels favorisent sciemmenbtation de personnel. lls sont alors pris eneérfaux. Pour
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certains patients, I'aide et les soins sont néaessdj./7 et/ ou sur toute I'année, périodes desf@ét de vacances
comprises. Pour couvrir ces besoins et pour teminpte des congés et des vacances des professioihrsidg)it
d’avoir un personnel performant en suffisance pausituation, ce qui implique, comme nous I'avolsplus haut,
un certain tournus de personnel que le patientonégie pas forcément.

A la suite de S. Pennec (1990, 1999), nous poudoesqu’il existe souvent une segmentation desicesvet une
juxtaposition bien plus qu’une coopération, ce spiitraduit dans notre étude par les acteurs querdésssionnels
privilégient quand ils parlent de la collaboratidues acteurs qu’ils invoquent sont d‘abord les @ssfonnels de la
FSASD, puis ceux qui sont attachés a d’autrestinigths ou/ et enfin ceux ayant une pratique lileraes

professionnels de la FSASD parlent le plus sousdlereur collaboration a l'intérieur de la FSASDuetpeu moins
souvent de celle avec les professionnels d‘autregepances, ce qui est significatif du point de etatistique
(chi2=15.66; p=0.001).

Genre d’intervenants avec lesquels les professisrff@ASD ou non valorisent la collaboration

Professionnels appartenant ou rjon
ala FSASD
Collaboration privilégiée entre: Professionne|dProfessionnels
FSASD non FSASD
Professionnels de la FSASD N 37 4
% 47.4 9.8
Professionnels de la FSASD et en pratique libérale N 29 20
% 6.4 40.8
Professionnels de la FSASD et attachés a desuitistis N 5 7
non FSASD % 37.2 58.3
Tous les professionnels N 7 2
% 9.0 22.2
Total N 78 33
% 100.0 100.0

Par ailleurs, les difficultés de la coordinationupent aussi étre dues a des visions différentela déalité qui
reposent souvent sur une argumentation ou la siiféd’emporte sur I'objectivité. Chacun a saiwis de ce qu'il
faudrait faire pour que I'aide et les soins soigns aisés a administrer. Comme déja dit, la pamtie du domicile
comme lieu de soins ne repose par pour I'essesufaline argumentation objective.

Comme nous I'avons vu plus haut, la seconde variaiibe en évidence par I'analyse par régressiotiptaubst la
justification en termes subjectifs du maintien andmle: plus la lourdeur physique est grande, passraisons du
maintien & domicile sont subjectives. Pour lesgssibnnels, tout se passe comme si le patient gergme lourd
physiquement tient particulierement a rester a didniet que les arguments subjectifs sont seulsaldap a
expliquer le maintien a domicile alors que raisdil@ment, tout laisse a penser que le patient gglteten sécurité
et mieux suivi dans une institution.

La forte incitation politique a maintenir les pati® a domicile et les valeurs professionnelles tdlaomie jouent
probablement en faveur du respect du patient diaytlus si celui-ci rappelle régulierement qu'ilt ¢ésllement
mieux chez lui que dans une institution.

Dans l'interaction avec le patient, la pénibilitéxplicite par la prédominance des raisons subjestdu maintien a
domicile, Z variable apparaissant dans la régression multipdss les situations dites lourdes physiquemest, le
raisons subjectives de rester a domicile pésemtiémnent dans la balance, et probablement plus dowedt qu'a
I'hdpital ou les criteres médicaux 'emportent &g autres critéres. Rester a I'hdpital aujourdineipeut se justifier
par le seul souhait du patient, sauf pour de toéstes périodes. En effet, la volonté politiquerdecourcissement
des durées des séjours hospitaliers fonctionne eomime sonnette d’alarme qu'il est de plus en pitfecite
d’ignorer, tant les régles sont nombreuses potagpeler.

A domicile, c’est l'inverse et le pouvoir de déoisides professionnels est limité par les souhaijsiraés par le
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patient et/ ou son aidant informel. Le souhait dtigmt, méme s’il n'a pas force de loi ne peut &&@é a la Iégere.
La seule issue pour des professionnels qui nestd’accord avec les arguments subjectifs du rgadieester a
domicile est la négociation. Elle devient alorspassage obligé ou les professionnels ne peuveataquiescer. Il
leur est alors demandé de prendre de la distameeddeur propre échelle de valeur, ce qui ne gaspas peine.
Comment accepter qu’un patient choisisse de réstimicile alors méme que son état de santé estiégradé ?
Comment supporter que le patient se mette aingliffinultés ? Et comment, par exemple, accepteunquaidant
informel consacre tous ces week-ends et ses mometitsre & un patient, quel plaisir, quelle saiitibn peut-il en
retirer 7 Comment supporter que quelqu’un offre sams espoir de réciprocité ? Comment justifietalisacrifice,
un tel investissement dans une société ou l'indiafidme et I'hédonisme sont tant valorisés ? Esttqeportable
pour des professionnels dont la mission officiedede soulager la souffrance ?

Ce qui rend les situations pénibles, ce sont daganies difficultés de collaboration entre les gssfonnels, que la
charge de travail, la fréquence des visites ouelgrél d'incapacité fonctionnelle du patient qui iwamissent pas
dans la régression multiple. Méme quand il s’agitallourdeur physique, c’est ce qui se joue damefaction qui
domine le tableau, d’une part entre les professisnet d’autre part entre patients et professianel

Les régulations difficiles ou l'interaction ol eient des enjeux contradictoires
Pour rappel, les difficultés de I'interaction enprefessionnels se manifestent de diverses maniéres

* Le patient et/ou son aidant informel se montre ey, manipulateur: il se montre alors peu enclinleaborer
efficacement a I'application des stratégies d’atlde soins

* les conceptions de soins de certains patients wt/de leurs aidants informels s’écartent des cstéere
épidémiologiques sur lesquels la médecine fonqkulgart de ses pratiques ou des critéres d’aidéomuient la
mission d'aide par la FSASD. Apparait alors unesdjence entre savoir scientifique et savoir profdinee
part et d’autre part, entre regle institutionnedterégle personnelle. Ces différences peuvent rigife de
désaccords rendant difficiles les régulations desealivers acteurs.

* Le patient et ses proches vivent au quotidien wiation conflictuelle qui rend les interactions aJves
professionnels délicates, obligeant ces dernieestér trés vigilants pour ne pas devenir I'enjes conflits ou
étre a la merci des exigences des uns au détrulesrdutres.

Les difficultés de régulation entre professionneispatients et/ ou aidants informels se déclinemtsdes trois
dimensions sus-nommées qui ont été regroupéesudansice allant de 0 & 4 avec une moyenne théerig2. Ici,

nous avons tenté de voir qu'est-ce expliquait ésgilations difficiles entre professionnels, aidanfermels et

patients et qu’est-ce faisait dire aux professitsgee ces patients étaient pénibles, voire diéficbu exigeants a
prendre en charge.

Si les régulations entre les divers acteurs grawigaitour du patient paraissent difficiles (moy35L.2 et 1.33/2)
aux professionnels, alors ils considérent le ddmicomme inapproprié ou limite, si ces régulatisnat percues
comme faciles, alors les professionnels se disaiivealents quant a la pertinence du maintien a dilen{moy.=

1.1/2) ou au contraire, le domicile leur paraihfifaement approprié (moy.=.64/2) (F=5.44; p<.01}¥ patients dits
exigeants sont-ils plus aptes a faire acceptetgsaprofessionnels le domicile comme le lieu appéoge I'aide et
des soins et les professionnels sont-ils plus esdireconnaitre a ces patients le droit de réstmicile ou se
sentent-ils davantage contraints a le faire ? kedalirs politique sur la désinstitutionnalisation’dele et des soins
joue-t-il en leur faveur ? Opter pour le maintiedamicile plutét qu'une aide institutionalisée @spond-t-il a une
aire ou la négociation entre professionnels eepttiest plus réelle que d’autres domaines?

Il n'existe cependant pas de relation entre I'aédéign ou non du domicile et la lourdeur physiquelalourdeur
liee a la pathologie.

Par contre, si les professionnels disent que lgalagons entre acteurs sont difficiles (moy.=1.22/ alors les
patients courent plus (moy.=1.12/ 2) ou autantisbues a domicile qu’en EMS (moy.=.7/ 2). Si cegitétions sont
réputées faciles, alors les professionnels diseatles patients courent moins de risques a donficitey.=.38/ 2)
(F=4.28; p<.05). Il serait donc plus difficile poles professionnels d’orienter le patient vers hospitalisation ou
un placement en EMS quand le patient se montreearig En d’'autres termes, étre considéré par t#egsionnels
comme un patient exigeant, offrirait-il davantage ghranties d’influer sur les décisions concerttaide et les
soins regus?
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Si les professionnels pensent que les régulatiomsdifficiles (moy.=1.29/ 1.5), alors ils disemtfuser de I'aide et
des soins aux patients, par contre, si ces réganasont faciles (moy.=.85/ 2) (F=4.85; p<.05),réfusent moins
d’'aide et des soins. Cette aide et ces soins peweeter sur une demande précise et ponctuelleooespondre a
une demande répétée et redondante a laquelle déssgpionnels refusent de répondre. Les patientseaigences
étendues sont donc aussi ceux qui souhaiteraiemintiege d’aide et de soins que les professionreleur en
donnnent.

Si les régulations avec les patients sont difficiimoy.= .74/ 2.5), alors ils recoivent une aidenag&re moins
massive de leurs aidants informels (F=4.42; p< .05)

Les résultats montrent que ne pas prendre en cofapte du patient ne signifie pas qu'on le conseléomme
exigeant. Les professionnels sont parfois pris dares double contrainte: d’'une part, il y a le patiqui a des
souhaits qui, méme s’ils lui tiennent trés a coaersont pas compatibles avec sa santé ou avde kdiles soins
qgu'il recoit. Consciemment ou non, il sait que pesfessionnels et leurs aidants informels ne padirpoendre en
compte son avis. C'est le cas, par exemple, désnpsitqui doivent suivre un régime qui les obligeehoncer a
certains aliments qu’ils aiment beaucoup.

Si les professionnels disent que leurs régulatiaes les patients sont plut6t difficiles (moy.=1.25%), alors ils ont
tendance a n’informer ceux-ci que s'ils en fontiéamande. Par contre, si les régulations avec tenpmsont plutét
faciles (moy.=.68/ 2), alors les professionnelsraon plus spontanément des informations aux pati@gft4.72;
p<.05). Cette méme relation n’existe pas avecuadieur physique ou la lourdeur liée a des pathekgi

Une analyse par régression multiple nous révéferta tension que vivent les professionnels quasmdant pris
dans des régulations difficiles. Trois variablestdbuent a expliquer ces difficultés de régulatiba premiére
montre que plus il est difficile de prendre en ctenpavis le patient §=-.8; p<.001), plus les régulations sont
considérées comme difficiles par les professionnéls Z variable explique que, plus les professionnels
souhaiteraient prendre en compte I'avis du pafigni39 ; p<.001), plus les régulations sont diffisil&t enfin, plus
les professionnels pensent que les raisons du ieriat domicile sont objectives, plus les régulaiavec les
patients sont difficilespEe.74; p<.001).

Si apparemment, les deux premiéres variables gargien contradiction, elles nous semblent davan&ftéter une
tension entre idéal et réalité. Les professionseist le plus souvent trés soucieux de préservepatient le
maximum d’autonomie, aussi bien dans ses actigjtégtidiennes que dans le domaine de la décisioribkeaté
individuelle, valeur centrale de notre société, tiemt I'idéal professionnel et y déroger n'est pasé. Les
professionnels se trouvent donc pris dans unetigituau ils sont conscients d’aller a I'encontreagerespect de la
liberté d'autrui. Dans cette position inconfortablés ne peuvent qu'affirmer qu’ils souhaiteraiefdire
differemment. Cette contradiction entre ce qu'itf réellement et ce quils souhaiteraient fairesd&idéal
contribuerait principalement a alourdir les sitaati ou la régulation avec les patients et les &diafiormels est
difficile. Se distancier ainsi des valeurs domieantle liberté individuelle et d’autonomie seraittipalierement
pénible dans ces professions ou, si la vocatiost pleis au godt du jour, les motivations resterg tiees aux valeurs
humanitaires d’'intérét pour autrui, pour la relatio

Dans les situations lourdes ou les régulations stewenues difficiles, les professionnels se voientrain
d’enfreindre cet idéal d’autonomie. Pour faciliteapplication des mesures d’aide et de soins, dist ©bligés de
prendre des décisions sans concertation avec tesntsaet/ ou leurs aidants informels ce qui le$ &mal. Ce qui
est alors difficile pour eux, c’est de réaliserigakiste un écart entre ce qu'ils souhaiterai@nsavoir respecter
I'autonomie et les décisions du patient et la téajui leur montre qu'il est plus difficile de pdre en compte I'avis
du patient qu’ils ne le souhaiteraient. Prendred#essions a la place des patients est difficNé/ge pour eux.

Mais alors pourquoi les professionnels finissemntpiir prendre des décisions a la place des pafieQtsest-ce qui
les oblige a faire fi de leur idéal ? Que se pask@-Nous voudrions ici faire état de certainegms des patients qui
explicitent bien cette problématique. Quand unegpdtparvient a se mettre d’accord avec un profassiosur la
mise en place d’'une stratégie d’aide et de somsepemple un bain supplémentaire par semaineccerd conclu
entre lui et ce professionnel, ne lui donne eneareune garantie qu'il va obtenir cette prestatiopp$&mentaire.
Encore faut-il que le professionnel parvienne avagrcre les autres membres de son équipe du bretéfde cette
demande. Il en est de méme quand le patient demar@@rolongation de son traitement en physiothéralpne
peut se contenter de se mettre d’accord qu’avecpsgsiothérapeute, encore faut-il que ce dernienvie un
médecin qui soit d’accord de faire une nouvellespription. Si le patient est prét a financer depsahe le
traitement, alors le patient peut obtenir des ptists supplémentaires parce que le physiothéra@euhe pratique
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libérale. Mais, dans le cas de la FSASD, il neisptis d’accepter de payer de sa poche pour oldesiprestations
supplémentaires, encore faut-il recourir a desicesvd'aide et de soins privés pour y parvenir.sCle cas

aujourd’hui des patients qui demandent des intdimes tard le soir et que la FSASD ne peut assuMéme le

médecin qui est I'acteur dont le pouvoir de décisst probablement le plus étendu ne peut offfuinément des
prestations sans risque de se faire refuser leaerabment de ses prestations par les assurancadiesal

Dans le systeme d’aide et de soins, les acteussegi autant au nom d’'un collectif que de leur gers. La
collectivité, par son systeme de financement, & deregard sur ce que font les professionnetspétients et leurs
aidants informels. Elle accorde des prestationss rea délimite I'acces au travers de lois, de pplits et de
missions qu’elle définit pour les institutions dilégfinance. Chacun est alors contraint de se mioulans ce cadre
et a jouer ses cartes a l'intérieur de ce filettdes mailles lui paraissent plus ou moins laches:bon” patient,
comme I'ont si bien décrit Demailly L., Desmons Rgelandt J.-L. (2000), est celui qui "coopére pandre le
service efficace". Cette représentation du “ borpdtient est la résultante de linteraction des tjplés,
gestionnaires et professionnels de la santé ebaaljui déterminent ensemble les régles a I'uskageusagers. Ce
“bon " patient doit tout mettre en ceuvre pour aanét sa santé, objectif que certains professi@naet tendance a
considérer comme allant de soi. Pour ceux-ci, €estme si tout patient faisait de la santé unewaepriori.

La tension entre idéal et réalité est probablendéenitant plus insupportable que les raisons deeresi non a
domicile sont objectives et portent donc principaat sur I'état de santé du patient. En effetydasieme variable
qui sort a dans la régression multiple est celterdesons objectives justifiant le maintien a dakeidu patient : plus
ces raisons sont objectives, plus les régulatiores de patient sont difficiles et un terrain d’amte difficile a

construire. En effet, si les problémes de saniécipal indicateur des raisons objectives, occupentevant de la
scene, il est encore plus difficile de respectavi§ du patient alors que celui-ci est peut-étrieagm de mettre en
danger le maintien ou I'amélioration de sa santadaptant des comportements défavorables a celle-ci

Si les interviewés invoquent davantage de raistsctives au maintien a domicile, alors le domidder semble
aussi inapproprié (moy.=.85/ 1), limite (moy.=.666l les interviewés sont ambivalents quant a Kirmsnce du
maintien & domicile (moy.=.92/ 1). A l'inverse, Iss acteurs invoquent de raisons objectives poplicaer le

maintien a domicile, alors le domicile leur pad€quat pour l'aide et les soins a domicile, (m®b£1) (F=11.8;
p<.001). Tout laisse a penser que, pour les priofassls, respecter I'avis du patient est d’autdns glifficile si les

raisons objectives de son maintien a domicile &ppel a un état de santé fragile, instable ou pewpatible avec le
maintien a domicile. Ces patients pour lesquelsrésons objectives sont invoquées ne sont cepénoks
considérés comme plus en danger a domicile qugitution fermée (hopital ou EMS).

Conclusion

Notre hypothése, a savoir que le degré d’incapdoitétionnelle des patients et leur état de samtéant pas les
seuls indicateurs qui font dire aux professionmglsune situation est lourde ou non se confirme. degré

d’incapacité fonctionnelle du patient ne suffit @asxpliquer la lourdeur des situations. C’est damt®raction entre

les patients, les aidants informels et les profesetls que la lourdeur se fait le plus ressentér.n€ sont pas non
plus, comme nous l'avions d'abord imaginé, les désals entre les acteurs du maintien a domicilef¢gsionnels,

patients, aidants informels) qui expliquent la péité des situations, mais ce sont surtout lediadités de

régulation de l'interaction entre les acteurs ggsg@dans la balance et font dire aux professiorueida situation

est lourde.

Ces difficultés de régulation peuvent étre misesetation avec ce que disent des chercheurs teld gDemailly, P.
Desmons, J.-L. Roelandt (2000) des regles, le gusent implicites, en usage dans le secteur darl&. Le "bon"
patient est celui qui "coopere pour rendre le serefficace". Or, le patient lourd est surtout cqlui se montre peu
coopératif, avec lequel les négociations se rép&tams cesse et qui veulent avoir leur mot a dirdes stratégies
d’aide et de soins et pour qui le "devoir de pgtition ne se traduit pas par une attitude activetéressée de leur
part & la marche du service". Ce type de patieritleseprofessionnels sous tension dans le sensox-a ne
parviennent pas, dans la réalité, a tenir comptéaslies des patients alors qu'ils souhaiteraientdiee dans I'idéal.
Les professionnels sont alors pris dans une cdnotiaad entre leurs valeurs humanitaires persongetecelles plus
collectives du systéme de santé qui prone I'autéaalm patient et la liberté individuelle pour sésyens.

Dans cette configuration, on n’est loin de la ielatde clientéle qui, si elle existait, permettratix patients de
participer au choix des stratégies d’'aide et dassale leur fréquence et des professionnels qacsjent d'eux,
sauf pour des choix circonstanciés comme celubden®decin et de son physiothérapeute par exemple.
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Toute décision dans le systtme de santé est uneciafign entre de multiples acteurs tous fortement
interdépendants les uns des autres et ou les tapgmiforce sont trés nombreux. Les patients octupee place
particuliére: si toutes les interventions sont gesspour lui, elles le sont dans un contexte olctegraintes
principales viennent aussi bien du politique quesgstéme assurantiel et se lisent dans les regleseg par les
institutions de santé a l'intention des professasmui sont chargés de les faire respecter ag@epatients et dans
celles qui régissent les pratiques libérales etlktion entre ces professionnels et les patients.

Dans cette perspective, les professionnels exeleentctivité dans des contraintes qui ne leumgdtent pas de se
situer dans une relation de clientéle, leurs déegss’inscrivent dans ce cadre. Leurs compéteneeae fimitent pas
a améliorer ou a maintenir la santé, mais a le fdans un cadre ou les normes et valeurs ambisatgésouvent
contradictoires créant des tensions qui leur pseaisdifficiles a vivre eux dont le sens méme de kctivité est
avant tout humanitaire.

Quant a la lourdeur, elle est bel et bien une spr@tion : “ elle condense un ensemble de sigtifios, systemes
de référence " (D. Jodelet, 1984) qui permettert@ofessionnels d'interpréter la pénibilité deteimentions aupres
de certains patients et de classer ces patientslslopar rapport & d’autres patients. Elle permetcdaux
professionnels de penser la réalité quotidienraedtappréhender, mais aussi et surtout de la camguer a leurs
pairs sans avoir besoin d’expliciter toutes legfias de celle-ci.

C’est une construction faite par les profession@efmrtir de leur expérience pratique pour idesttiéit interpréter
une réalité qui ne peut étre pensée dans les casgrientifigues de la médecine et de la psydie]grincipales
sciences auxquels ils recourent pour penser lates/entions auprés des patients. Elle permet denmendre visible
l'invisible et de lui donner vie.

Comme toute représentation, celle de la lourdeur @aractére imageant. Elle a une face figuraéile fait appel au
poids, a la charge qui peut peser sur les professls, mais aussi une face symbolique qui estdndiable de la
premiére et qui lui donne son sens, a savoir labp#é. L'image de lourdeur a un caractére conaetpermet
d’évoquer une constellation de traits qui sont @alidans le sens commun.

La lourdeur est bien “ une connaissance socialeglabbrée et partagée ". Expliciter la lourdeuesttransmettre a
ses collegues que les interventions auprés det@npae vont pas sans usure pour lui, usure Gusait a la fois
dans son corps, mais aussi dans les négociatipesess qu'il aura a faire avec le patient et sdardiinformel.
C’est aussi avoir affaire a une double imprévigibil I'évolution des maladies au long cours effibacité des
mesures d’aide et de soins déployées pour mairdassi longtemps que possible les fonctions réBegudu patient
qui ne sont pas vérifiables. La lourdeur est dansens bien une théorie naive constituée a partitedpérience
pratique des professionnels.

Si la lourdeur donne aux professionnels des élé&namir interpréter la réalité, elle ne les inforguéen partie sur
les comportements a adopter pour en venir a basg. rhodalités de la prise en charge sont sous-ggentne
alchimie de compétences spécifiques et de qualiéésonnelles sera nécessaire dans ces situatiansivéau des
compétences, il s’agira, entre autre, d’adopter mlestures visant a prévenir les maux de dos odiliaentau
maximum sa force physique ou encore a recourir sti@tégies de négociation économisant au maxitesm
“nerfs des professionnels ”. Du point de vue deslites personnelles, patience, endurance et reerdnt
nécessaires pour éviter une usure trop rapide. Pettes étude, nous nous sommes cependant printipatecentrés
sur les raisons qui faisaient dire aux professittngee la situation était lourde et moins sur lesyems qu'ils
développaient pour maitriser ces situations etrapports de force qui s’en dégageaient ce qui pduaire I'objet
d’'une autre étude.
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Annexe 1

QUESTIONNAIRE “ CLIENT " POUR L’ETUDE SUR LES SITUA TIONS “ LOURDES ” DU
MAINTIEN A DOMICILE

2. Vous étes aujourd’hui soigné a domicile, est-ceapla vous convient ? Pour quelles raisons ?

3. Est-ce que vous pensez que votre domicile estriignie plus approprié pour vous soigner ? Verrnens
d’autres lieux qui soient tout autant ou plus appés ? Lesquels ? Pour quelles rais@eécurité, confort,
etc.)?

4. En terme de risques, si vous mettez en balance dotmicile et une institution de soins telle ghépital ou
un Etablissement Médico-Social, pensez-vous qu@lit ynoins, autant, ou plus de risques a vous faire
soigner a domicile 1.esquels et pour qui ?)

5. A votre point de vue, l'intervention des servicésde et de soins a domicile est-elle justifiée@rRjuelles
raisons ?

6. Un certain nombre de professionnels s'occupenbds.\Pouvez-vous me décrire ce qu'ils font pousvou
faciliter la vie a domicile ?
(Question a laisser ouverte dans un premier tefRptances dans les domaines de I'aide au ménage, des
moyens auxiliaires, de l'aide pour les démarchesiaibtratives et financiéres, des soins)

a7




7. A votre point de vue, les professionnels qui s'pectt de vous sont-ils les professionnels les phpsapriés
pour faciliter votre vie a domicile ?

8. Certaines personnes de votre entourage font,&lies, des choses pour vous faciliter la vie & diteni
Pouvez-vous préciser ce qu’elles font pour vousreid

12. Durant ces 3 derniers mois, vous est-il arrivé diagdles moments de :

Jamais Rarement Quelquefois Souvent Trés souy

ent

Déprime

Insomnie

Anxiété, peur

Révolte

48



13. Comment est-ce que vous faites face a ce genreodents ? Est-ce que I'on vous a proposé de voes aid

d’'une maniére ou d’'une autre ? Cela vous a-t-# &dest-ce que vous souhaiteriez étre aidé d’utme au

maniére ? Si oui, comment ? Par qui ?

14. Il'y a un certain nombre d’activités que I'on faituvent et nous aimerions vous demander si :

¢ Vous pouvez les faire seul(e) (0)
« Vous avez besoin d’aide pour les faire (1)

* Vous ne pouvez plus les faire du tout : ¢ca vewd dire quelqu’un doit les faire pour vous (2)

0

1

Pouvez-vous + Manger- Faire votre toilette- Vous habiller / et vous déshabiller
— Utiliser les toilettegy compris s’essuyer et se rhabiller = 0) (chaigeqee, vase
ou urinal utilisé par la personne sans aide ouauge aide partielle=1)Avez-vous
des problemes d’incontinence Par rapport a I'urinéaucun = 0, occasionnels ou
sonde urinaire = 1 ; habituels ou couches ou somdsgstématique = 2) Par
rapport aux selle@ucun = 0, occasionnels ou lavement périodique;habituels
ou couches ou évacuation manuelle systématiquarpatierce personne = 2)
Pouvez-vous + Vous lever et vous coucher ou vous déplacer daulfauteuil
—Vous déplacer a I'intérieur de votre logemés#ul, avec ou sans canne =0 ; ave
aide ou tintébin =1 ; ne se déplace pas ou ne mapEs =2)- Vous déplacer a
I'extérieur de votre maison et de votre jar(ieul, avec ou sans canne =0 ; avec 3
ou tintébin =1 ; ne se déplace pas ou ne marcheq23s- Faire le ménage

— Préparer les repasFaire les coursesFaire la lessive Utiliser le téléphone
(appelle et répond = 0 ; ne compose que quelquesnos bien connus ou peut
seulement répondre = 1 ; n'utilise pas du toutdphone = 2} Prendre vos
médicaments Gérer votre argent Voir (adéquatement avec ou sans lunettes =(
troubles de la vision =1 ; aveugle = 2)Entendrglconvenablement avec ou sans
appareil =0 ; a condition que I'on parle fort = 1surdité compléte = 2)

lide

15. Si vous deviez donner une note a votre état d& sasttemps-ci, laquelle donneriez-vous ? :

(sur une échelle allant de : trés mauvais = lrastbon = 5)
trés mauvais 1 2 3 4 Brés bon

16. La fréquence des visites des différents professismui s’'occupent de vous vous convient-elle 2t

répartition dans le temps ?

17. A votre point de vue, comment les activités defediits professionnels qui s’'occupent de vous sbes-

coordonnées ?
(sur une échelle allant de : trés mal=1 a tbdsn = 5)
Explorer les raisons de I'estimation
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tresmal 1 2 3 4 fres bien

19. Est-ce que vous avez l'impression que les professie se mettent d'accord entre eux sur l'aidesetdins a
vous apporter ?

20. Au cours de ces 3 derniers mois, avez-vous demdesiéhangements dans l'aide ou les soins qui wotis s
donnés ? A qui vous étes-vous adressé ? Quelégshse(s) avez-vous obtenue(s) ?

21. Avez-vous demandé une aide ou des soins qui vadusté@mefusés ? Si oui, lesquels ? Pour quellesmai
les avez-vous demandés ? Pour quelle raisonsoétélrefusés ?

Questions 22 & 24 a ne poser que s'il y a des aptgrinformels impliqués dans la situation :
22. Vous m’'avez dit que certaines personnes de votmimge faisaient aussi des choses pour vous aider,
comment s’est décidée la répartition des tachae ebs personnes et les professionnels ?

23. Comment la collaboration entre les professionnielesepersonnes de votre entourage qui s'occugevidus
se passe-t-elle (Plutdt facile ou difficile ?)
(sur une échelle allant de : tres difficile = 1téés facile = 5)
Explorer les raisons de I'estimation)
trés difficile 1 2 3 4 Bes facile
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24. Que pensez-vous de I'implication de votre entoudayes I'aide et les soins qui vous sont apportés ?
(Laisser la question ouverte dans un premier temps)

En résumé, comment souhaiteriez-vous qu'il soitligug ?
(sur une échelle allant de : beaucoup moins = beaucoup plus = 5)
beaucoup moinsl 2 3 4 Beaucoup plus

25. Que pense votre entourage du fait que vous soygaééa domicile PExplorer le positif et le négatif

27. Est-ce que vous discutez avec votre entouragegigsidns a prendre concernant I'aide et les sainsays
paraissent nécessaires ? Dans quels domaines ?

28. En cas de désaccord entre vous et votre entowagenent ce désaccord se regle-t-il ?
(Question a laisser ouverte dans un premier temps)

Pour résumer, vous avez l'impression que :

e C’est vous qui décidez

e C'estles personnes de votre entourage qui décident
« Vous arrivez a un compromis

» Ce sont les professionnels qui décident

29. Et en cas de désaccord avec les professionnels ?
(Question a laisser ouverte dans un premier temps)

Pour résumer, vous avez l'impression que :

e C'est vous qui décidez

* Ce sont les professionnels qui décident

« Vous arrivez a un compromis

* Vous vous en remettez & votre entourage

30. Avez-vous di faire des aménagements dans votrenkxgiepour pouvoir rester a domicile ? Qui en a eu

I'idée ? Qui a finalement décidé que c'était néages? Y a-t-il d'autres aménagements que vous
souhaiteriez faire ou qui vous paraitraient néessa



31. Votre assurance maladie ne couvre certainemenhgpartie de I'aide et des soins que vous recevez a
domicile. A votre point de vue, les co(ts a votnarge représentent-ils un gros investissementszRtent-
ils un risque pour I'équilibre de votre budget ?

34. Dans quelle mesure estimez-vous étre adéquatenferié en ce qui concerne :
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 cut a fait = 5)

votre état de santé ou votre maladie

votre traitement et vos soins

les possibilités d’aide au ménage

les moyens auxiliaires qui pourraient vous fadilitevie a
domicile

les démarches administratives et financieres qutifeites pour
vous

d’autres questions qui vous tiennent a cceur ehggont pas
évoquées icCi

35. Avez-vous l'impression que vous obtenez plutdiéanent ou plutét difficilement les informations gqueus
souhaitez de la part des professionnels qui s’cage vous ?
(sur une échelle allant de : trés difficilemeni=a trés facilement = 5)
trés difficilement 1 2 3 4 Bes facilement

35b. A votre point de vue, est-ce que vous demaphigét beaucoup ou plutdt peu
d'informations ?
(sur une échelle allant de : plutdt peu = 1 autpt beaucoup = 5)
plutét peu 1 2 3 4 plutét beaucoup
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36. Quelles sont les informations données par les psafanels a votre entourage a votre sujet ? Aagui |
donnent-ils ? Comment cela se passe-t-il ?

37. Les professionnels se mettent-ils d’accord aves s les informations a transmettre ou non a votre
entourage ? Si oui, a propos de quel type d’inféiona ?

38. Dans quelle mesure votre avis est-il respecté ide et les soins qui vous sont apportés?
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 cutta fait = 5)
pas du toutl 2 3 4 tout a fait

Comment cela se manifeste-t-il ? Dans quel domaiviee avis n'est-il pas respecté ?

39. Souhaiteriez-vous que votre avis soit pris en cempt
(sur une échelle allant de : beaucoup moins souventa beaucoup plus souvent = 5)
beaucoup moins souventl 2 3 4 Beaucoup plus souvent

41. Dans quelle mesure l'avis des personnes qui s'entdle vous est-il respecté dans l'aide et lesssyiie
Vous recevez ?
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 cutta fait = 5)
pas du tout 1 2 3 4 tbut a fait

42. Souhaiteriez-vous que leur avis soit pris en compte
(sur une échelle allant de : beaucoup moins souventa beaucoup plus souvent = 5)
beaucoup moins souventl 2 3 4 Beaucoup plus souvent

43. Dans I'ensemble, avez-vous l'impression que lesqmeres de votre entourage voient les choses dértaem
maniére que vous ?
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 cutta fait = 5)
pas dutout 1 2 3 4 tbut a fait
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44. Et les professionnels ?
pas dutout 1 2 3 4 tbut a fait

45. Est-ce que, globalement, vous recevez plus, aatanioins d’aide que vous ne le souhaitez ?

46. Est-ce que vous avez I'impression que vos besaimsatiere d'aide vont plutdt dans le sens d'une
augmentation ou d'une diminutior{fExplorer dans les relances)

54



Données administratives

[0 To [
10 1
[2dT=T0 0] 1 ¢ IS TR

Vitseulouavec: ..........coceeennnen. personnes

NN E= Vi o] o = 11 =T PP

BN SUISSE QEPUIS ...ttt e e e e e e e e e e e e e e e

A= T o M=o (8 o= i o] H O SO PP P PP PPPRPPN

DEINIEr POSLE OCCUDPE & vitiiteit e e tee eeeeee e et et e e tee aee eetaa et e aee aeeeeneanean s

Sources de revenus (salaire, Al, AVS, AVSC, APJG, ......uuiiiiiiiiee oo iiiie e eee e e te e aen e e e e eeons
COUVETTUIE T'ASSUIAMNCE : ..veeeiveiieiuteeesimeeameeeeeestteesstteeaseeeessteeessbeeesnssesasaeessbeeansseeeanteaesabeeenntseensbeeesnneean
Début de la prise en charge par des profeSSIONNEIS. .......uiiieiee i e e
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trés mauvaisl 2 3 4 tbés bon
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Annexe 2

QUESTIONNAIRE “ AIDANTS INFORMELS " POUR L’ETUDE EX PLORATOIRE DES
SITUATIONS DE SOINS A DOMICILE

M. (ou Mme X). est aujourd’hui soigné a domicileugdensez-vous du fait que M. X. soit soigné a
domicile ?(Explorer le positif et le négatif)

Est-ce que vous pensez que le domicile de M. ou Mrast I'endroit le plus approprié pour le ou la
soigner ? Verriez-vous d’autres lieux qui soientt tautant ou plus appropriés ? Lesquels ? Pouteguel
raisong(Sécurité, confort, etc?)

En terme de risques, si vous mettez en balanaentécde et une institution de soins telle que I'téipou
un Etablissement Médico-Social, pensez-vous gt ynoins, autant, ou plus de risques a ce queuM.
Mme X. soit soigné a domicile Résquels et pour qui ?)

Dans quelle mesure l'intervention des servicesld'at de soins a domicile est-elle justifiée ? Pour
quelle(s) raison(s) ?
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6. Un certain nombre de professionnels s'occupent deuMMme X. Pouvez-vous me décrire ce qu'ils font
pour lui faciliter la vie & domicile ?

(Question a laisser ouverte dans un premier tefRptances dans les domaines de l'aide au ménage, des

moyens auxiliaires, de l'aide pour les démarchesiatbtratives et financiéres, des soins)

7. A votre point de vue, les professionnels qui s'pect de lui sont-ils les professionnels les plysrapriés
a sa situation ?

8. Vous-méme faites des choses pour lui faciliteriéeavdomicile ? Pouvez-vous me décrire ce que vous
faites pour l'aider ?

9. Est-ce que vous savez quelle(s) est(sont) la(leidie(s) pour laguelle(lesquelles) M. ou Mme X. es
soigné actuellement ?

12. Durant ces 3 derniers mois, est-ce qu'il est adiwé. ou Mme X. d’avoir des moments de :

Jamais Rarement Quelquefois Souvent Trés souy

ent

Déprime

Insomnie

Anxiété, peur
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| Révolte | | | |

13. Comment fait-il face a ce genre de moments ? Egtwvoes qu'il aurait besoin d'étre mieux soutenusdan
ce domaine ? Si oui, comment ? Par qui ? Voud estivé de faire appel & quelqu’un pour l'aidenda@e
domaine ? Etait-ce en accord avec M. ou Mme X @Bide qui s’agissait-il ? De votre point de vuelac
I'a-t-il aidé ?

14. 1l y a un certain nombre d’'activités que I'on faituvent et nous aimerions vous demander si :

M. ou Mme X peut les faire entierement seul(e) (0)
¢ M. ou Mme X a besoin d’aide pour les faire (1)

« M. ou Mme X ne peut plus les faire du tout : ¢catudite que quelgu’un doit les faire pour lui (el(&)

0

1

2

M. ou Mme X peut-il (elle) :

— Manger

— Faire sa toilette

— S’habiller / et se déshabiller

— Utiliser les toilettegy compris s’essuyer et se rhabiller = 0 ; chaisgqée, vase
ou urinal utilisé par la personne sans aide oucuae aide partielle=1)

— A-t-il (elle) des problémes d’incontinence

— par rapport a I'urinéaucun = 0, occasionnels ou sonde urinaire = 1 bitaels ou
couches ou sondage systématique = 2)

— par rapport aux sellgaucun = 0, occasionnels ou lavement périodique;= 1
habituels ou couches ou évacuation manuelle sysigumegpar une tierce personne
2)

Peut-il (elle) :

— Se lever /et se coucher ou se déplacer du litatedd

ou tintébin =1 ; ne se déplace pas ou he marcheg23s

— Se déplacer a l'intérieur de son logem@etul, avec ou sans canne =0 ; avec aifle

— Se déplacer a I'extérieur de la maison et du jafgiul, avec ou sans canne =0 ;
avec aide ou tintébin =1 ; ne se déplace pas omarche pas =2)

- Faire le ménage

— Préparer les repas

— Faire les courses

- Faire la lessive

- Utiliser le téléphonéappelle et répond = 0 ; ne compose que quelquesnos
bien connus ou peut seulement répondre = 1 ; iisgtipas du tout le téléphone = 2

- Prendre ses médicaments

— Gérer son argent

- Voir (adéquatement avec ou sans lunettes =0 ; troubda @ision =1 ; aveugle 3
2) - Entendregconvenablement avec ou sans appareil =0 ; & caoondijue I'on parle

fort = 1 ; surdité compléte = 2)

15. Si vous deviez mettre une note a I'état de sankd.di Mme X. ces temps-ci, laquelle mettriez-vBus

('sur une échelle allant de : trés mauvais = réd bon = 5)
trés mauvais 1 2 3 4 tées bon
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16. La fréquence des visites des différents professienui s’occupent de M. ou Mme X. vous conviete-el
? Et leur répartition dans le temps ?

17. A votre point de vue, comment les activités defedihts professionnels qui s'occupent de M. ou N¥ne
sont-elles coordonnées ?
(sur une échelle allant de : trésmal=1 a thésn = 5)
trés mal 1 2 3 4 tées bien

Explorer les raisons de I'estimation

18. Y a-t-il des informations que vous devez souvepétér aux différents professionnels qui s'occuperiti.
ou Mme X. ?

19. Est-ce que vous avez l'impression que les professle se mettent d'accord entre eux sur l'aidesetdins
a apporter a M. ou Mme X. ?

20. Au cours de ces 3 derniers mois, avez-vous demdesiéhangements dans l'aide ou les soins qui sont
donnés a M. ou Mme X. ? A qui vous étes-vous adreg3uelle(s) réponse(s) avez-vous obtenue(s) ?

21. Avez-vous demandé, pour lui, une aide ou des spinent été refusés ? Si oui, lesquels ? Pour epiell
raisons les avez-vous demandés ? Pour quellesisais-ils été refusés ?

22. Comment la répartition des taches entre les prioi@ssls et vous, personnes de l'entourage faisnt d
choses pour M. ou Mme X., s'est-elle décidée ?
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23. Comment la collaboration entre vous, personne&d&lrage, et les professionnels se passe-t-elle ?

(sur une échelle allant de : trés mal = 1trés bien = 5)
tresmal 1 2 3 4 teés bien

Explorer les raisons de I'estimation

24. Que pensez-vous a propos de votre implication Haide et les soins qui sont apportés a M. ou Mmé X

(Laisser la question ouverte dans un premier temps)

En résumé, comment souhaiteriez-vous étre impljué
(sur une échelle allant de : beaucoup moins = beaucoup plus = 5)
beaucoup moinsl 2 3 4 beaucoup plus

27. Est-ce que M. ou Mme X. discute avec vous les d#wsa prendre concernant I'aide et les soinsuqui |

paraissent nécessaires ? Dans quels domaines ?

28. En cas de désaccord entre M. ou Mme X et vous carnogedésaccord se regle-t-il ?
(Question a laisser ouverte dans un premier temps)

Pour résumer, vous avez l'impression que :
e C’est lui qui décide

» C’est vous qui décidez

« Vous arrivez a un compromis

e Ce sont les professionnels qui décident

29. Et en cas de désaccord avec les professionnels ?
(Question a laisser ouverte dans un premier temps)

Pour résumer, vous avez l'impression que :
e C'est vous qui décidez

» Ce sont les professionnels qui décident
* Vous arrivez a un compromis
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e C'est M. ou Mme X. qui décide

30. M. ou Mme X. a-t-il d( faire des aménagements damslogement pour pouvoir rester a domicile ? Qui e
a eu I'idée ? Qui a finalement décidé que c’étégassaire ? Y a-t-il d’autres aménagements qui vous
paraitraient nécessaires ?

31. L'assurance maladie de M. ou Mme X. ne couvre ic@m@ent qu’une partie de I'aide et des soins qu'il
recoit a domicile. De votre point de vue, les c@lita charge sont-ils supportables ? Présentamt-ils
risque pour I'équilibre de son budget ?

32. Des personnes de I'’entourage aident-elles ponetuelht ou régulierement M. ou Mme X sur le plan
financier ?

33. Vous est-il arrivé de devoir renoncer a de I'aidedes soins pour M. ou Mme X. parce qu'ils n’éthjess
remboursés ?

36. Quelles informations les professionnels vous doritg propos de M. ou Mme X. ? A qui d'autre les
donnent-ils ? Comment cela se passe-t-il ?

35. Ces informations vous sont-elles données spémntant par les professionnels qui s’occupent deuM.
Mme X. ou devez-vous les leur demander ?

34. Dans quelle mesure estimez-vous que vous étes at@@aent informé en ce qui concerne :
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1tcut a fait = 5)

1 2 3 4 5

I'état de santé ou la maladie de M. ou Mme X

son traitement et ses soins

les possibilités d’aide au ménage
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les moyens auxiliaires qui pourraient lui facilitervie a
domicile

les démarches administratives et financiéres quti feites
pour lui

d’autres questions qui vous tiennent a cceur ehggont pas
évoquées icCi

41. Dans quelle mesure l'avis de M. ou Mme X. estdpexté dans 'aide ou les soins qui lui sont aggdrt
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 @mplétement = 5)

pas du tout 1 2 3 4 éompléetement

39. Souhaiteriez-vous que son avis soit pris en compte
(sur une échelle allant de : beaucoup moms/ent =1 a beaucoup plus souvent = 5)
beaucoup moins souvent 2 3 4 5 beaucoup plus souvent

38. Dans quelle mesure votre avis est-il respecté Kaide et les soins qui sont apportés a M. ou Mm@ X
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1lcamplétement = 5)
pas du tout 1 2 3 4 téut a fait

Comment cela se manifeste-t-il ? Dans quel(s) doets) votre avis n’est-il pas respecté ?

42. Souhaiteriez-vous que votre avis soit pris en cempt
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 cutta fait = 5)
pas du tout 1 2 3 4 téut a fait

40. De votre point de vue, arrive-t-il parfois a M. Bime X. d'avoir envie qu'on décide pour lui ? Si,a&ns
quelles circonstances ?

43. Dans I'ensemble, avez-vous l'impression que M. oneMK. voit les choses de la méme maniere que vous

?
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 qutta fait = 5)

pas du tout 1 2 3 4 téut a fait

44. Et les professionnels ?
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 cutta fait = 5)

pas du tout 1 2 3 4 téut a fait
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45, Est-ce que, globalement, M. ou Mme X. recoit plugant ou moins d’aide qu'il ne vous parait né¢es8a

46. Est-ce que vous avez I'impression que les besoimsatiere d'aide de M. ou Mme X. vont plutét dans |
sens d'une augmentation ou d'une diminutigBxplorer dans les relances)

ANNEE 08 NAISSANCE :...uiitiiiie ittt e e imeemei e e e ettt eeeaatbeeeeaaasbeeeaa e e nbe et eeaaabeee e s e nbaeeaeaaaasseeeesaabbeeaasasneneesannes
Lien de parenté (degré de ProXimite) & ......ccccceeuieiiiiieee oo er e e e e s esere e e e ee e e e e s e sssnntrbn e eereeaeeeeeens
Vitseulou avec .........ccoeeviviiiinevennnn. personnes
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Annexe 3

QUESTIONNAIRE “ PROFESSIONNELS " POUR L’'ETUDE EXPLO RATOIRE DES
SITUATIONS DE SOINS A DOMICILE

3. M. ou Mme X. est aujourd’hui soigné a domicile.-Estque vous pensez que le domicile est I'endeoit |
plus approprié pour soigner ce client ? Verriezsvdiautres lieux qui soient tout autant ou plusrappés
? Lesquels ? Pour quelles rais¢8écurité, confort, etc?)

4. Enterme de risques, si vous mettez en balanderhicile du client et une institution de soirlketgque
I'ndpital ou un Etablissement Médico-Social, pensmzs qu'il y ait moins, autant ou plus de risqads
soigner a domicile 1€squels et pour qui ?)

5. Dans quelle mesure l'intervention des servicesld'at de soins a domicile est-elle justifiée ? Rualles
raisons ?

6a. Quelles sont les prestations d’aide et de doumsies a ce client ? Par I'ensemble des prafessis ? Par
vous en patrticulier ?
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8. Certaines personnes de I'entourage apportentadi¢aide ou des soins au client. Pouvez-vous peéae
gu’elles font pour l'aider ?

9. Quelle(s) est(sont) la(les) maladie(s) pour lagfkdsquelles) ce client est soigné actuellement ?
[T Vo | [0 1S3 1 ol o 4 1 (o1 o Y- | PSR

10. Souffre-t-il d'autres maladies ?
(OL0 1 1 074 o1 [0 [1 (=TT

12. Durant ces 3 derniers mois, le client a-t-il eu ahesnents de :

Jamais Rarement Quelquefois Souvent Trés souy

ent

Déprime

Insomnie

Anxiété, peur

Révolte

13. Comment fait-il face a ce genre de moments ? Eguieedes moyens spécifiques ont été mis en plage po

I'aider a faire face ? Estimez-vous qu'il auraisbie d’'une aide supplémentaire ? Si oui, de qum fjaide
? Et par qui ?
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14. Il'y a un certain nombre d’activités que I'on faituvent et nous aimerions vous demander si :

M. ou Mme X peut les faire entierement seul(e) (0)
¢ M. ou Mme X a besoin d’aide pour les faire (1)

¢« M. ou Mme X ne peut plus les faire du tout : ¢catwdite que quelgu’un doit les faire pour lui (el(&)

0

1

2

M. ou Mme X peut-il (elle) :

- Manger

— Faire sa toilette

— S’habiller / et se déshabiller

— Utiliser les toilettegy compris s’essuyer et se rhabiller = 0) (chaiseqee, vase
ou urinal utilisé par la personne sans aide oucuge aide partielle = 1)

A -t-il (elle) des problémes d’incontinence

— par rapport a I'urineglaucun = 0, occasionnels ou sonde urinaire = 1 bitaels ou
couches ou sondage systématique = 2)

— par rapport aux selleGucun = 0, occasionnels ou lavement périodique;= 1
habituels ou couches ou évacuation manuelle sysigumegpar une tierce personne
2)

Peut-il (elle) :

— Se lever /et se coucher ou se déplacer du litatedd

— Se déplacer a l'intérieur de son logemése:ul, avec ou sans canne =0 ; avec ai
ou tintébin =1 ; ne se déplace pas ou ne marcheg23s

de

— Se déplacer a I'extérieur de la maison et du jafgiul, avec ou sans canne =0 ;
avec aide ou tintébin =1 ; ne se déplace pas omarche pas =2)

- Faire le ménage

— Préparer les repas

- Faire les courses

— Faire la lessive

— Utiliser le téléphone(appelle et répond = 0 ; ne compose que quelqueEnos
bien connus ou peut seulement répondre = 1 ; iidetipbas du tout le téléphone = 2

- Prendre ses médicaments

— Gérer son argent

- Voir (adéquatement avec ou sans lunettes =0 ; troutdds dision =1 ; aveugle
= 2)

- Entendre(convenablement avec ou sans appareil = 0 ; a d@mrgue I'on parle

fort = 1 ; surdité compléte = 2)

15. En ce moment, vous percevez I'état de santé dut ciggnme :
(sur une échelle allantde : trés ma@sw 1 a trés bon =5)
trés mauvais 1 2 3 4 Brés bon

16. La fréquence des visites des différents profesgisnvous parait-elle adéquate pour ce client @t |
répartition dans le temps ?
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17. Comment évalueriez-vous la coordination entre i#8rénts intervenants dans cette situation ?
(sur une échelle allant de : trés mauvaisk & trés bonne = 5)
trés mauvaise 1l 2 3 4 frés bonne
Raisons de I'estimation

client ?

20. Au cours de ces 3 derniers mois, le client a-eihdndé des changements dans l'aide ou les soihs gant
donnés ? A qui s’est-il adressé ? Quelle(s) réfdshset-il obtenue(s) ?

21. A-t-il demandé une aide ou des soins qui lui oétréfusés ? Si oui, lesquels ? Pour quelles ralesrest-il
demandés ? Pour quelles raisons ont-ils été refusés

Questions 22 a 24 a ne poser que s'il y a des antgrinformels impliqués dans la situation :
22. Comment la répartition des taches entre les aidafumels(personnes de I'entourage participant
concretement a I'aide et aux soiret)les professionnels s’est-elle décidée ?

23. Comment la collaboration entre professionnelsdadras informels se passe-t-elle ?
(sur une échelle allant de : trés difficile = 1 &es facile = 5)
trés difficile 1 2 3 4 Bes facile
Explorer les raisons de I'estimation

24. Que pensez-vous de I'implication de I'entouragesdaide et les soins ?
(Laisser la question ouverte dans un premier temps)
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En résumé, comment souhaiteriez-vous qu'il soitliqug ?
(sur une échelle allant de : beaucoup moins = beaucoup plus =5)
beaucoup moinsl 2 3 4 Beaucoup plus

25. Que pense I'entourage du fait que le client egireba domicile ?
Explorer le positif et le négatif

27. Est-ce que le client discute avec son entouragedeisions a prendre concernant I'aide et les spinfui
paraissent nécessaires ? Dans quels domaines ?

28. En cas de désaccord entre le client et son enteucaghment ce désaccord se régle-t-il ?
(Question a laisser ouverte dans un premier temps)

Pour résumer, vous avez l'impression que :
e C'estle client qui décide
* C'estI'entourage qui décide
* lls arrivent a un compromis
e Ce sont les professionnels qui décident

29. Et en cas de désaccord entre le client et les gsimienels ?
(Question a laisser ouverte dans un premier temps)

Pour résumer, vous avez l'impression que :
e Clestle client qui décide
* Ce sont les professionnels qui décident
* Les professionnels et le client arrivent a un camps
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e C'estI'entourage qui décide

30. Le client a-t-il d faire des aménagements dandagement pour pouvoir rester a domicile ? Qui eua
I'idée ? Qui a pris la décision finale ? Y a-t-iadtres aménagements qui vous paraitraient nécessai

31. Au vu de la situation financiére de ce client,déitcdes prestations a sa charge vous semblepilcstable
pour lui ? Présente-t-il un risque pour I'équililcie son budget ?

34. Dans quelle mesure estimez-vous que le clientdgsjisatement informé en ce qui concerne :
(sur une échelle allant de : pas du tout = 1 taut a fait = 5)

1 2 3 4 5

son état de santé ou sa maladie

son traitement et ses soins

les possibilités d’aide au ménage

les moyens auxiliaires qui pourraient lui facilitervie a domicile

les démarches administratives et financiéres qutifaites pour
lui

d’autres questions qui vous tiennent a cceur eh@sont pas
évoquées icCi

35a. A votre point de vue, est-il plutét facile glutdt difficile de donner des informations a ciest ? Pour
quelles raisons ?
(sur une échelle allant de : tres difficile = 1 &és facile = 5)
trés difficile 1 2 3 4 és facile
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37. Vous mettez-vous d'accord avec M. ou Mme X. suiié@mations a transmettre ou non a son entoupage
Si oui, a propos de quel type d'informations ? @&i,rpour quelles raisons ?

38. Est-il plutét facile ou plutdt difficile de respecti’avis de M. ou Mme X. a propos de I'aide et dems qui
lui sont apportés ?
(sur une échelle allant de : plutdt difficile =& plutdt facile = 5)
plut6t difficile 1 2 3 4 plut6t facile

Comment cela se manifeste-t-il ? Dans quel(s) doefg), son avis n’est-il pas respecté ?

39. Pensez-vous que son avis devrait étre pris en @mpt
(sur une échelle allant de : beaucoup moins souventa beaucoup plus souvent = 5)
beaucoup moins souventl 2 3 4 Beaucoup plus souvent
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41. Dans quelle mesure prenez-vous en compte l'avigidiesits informels a propos de I'aide et des sginis
sont apportés a M. ou Mme X ?
(sur une échelle allant de pas du tout = 1 anptetement = 5)
pas du tout 1 2 3 4 compléetement

42. Pensez-vous que leur avis devrait étre pris en tmmp
(sur une échelle allant de beaucoup moins souwehta beaucoup plus souvent = 5)
beaucoup moins souvertt 2 3 4 Heaucoup plus souvent

43. Dans I'ensemble, avez-vous l'impression que M. one\X et ses aidants informels voient les chosda de

méme maniére ?
(sur une échelle allant de pas du tout = 1t@ut a fait = 5)
pas du tout 1 2 3 4 téut a fait

44. Dans quelle mesure les professionnels (vous y dgjngtrle client sont-ils d’accord sur les mesutesde et

de soins mises en place ?
(sur une échelle allant de pas du tout = 1t@ut a fait = 5)
pas du tout 1 2 3 4 téut a fait

45. De votre point de vue, M. ou Mme X nécessiteraitidins, plus ou autant d’aide qu’il n’en regoit
actuellement ?

46. Est-ce que vous avez I'impression que les besa@redlient en matiére d'aide vont plutét danefess
d'une augmentation ou d'une diminutiofEXplorer dans les relances)

47. Imaginez que vous ayez une baguette magique etaysepuissiez faire fi de toutes les contraintes
organisationnelles et budgétaires, comment imagneous la prise en charge de ce client ?
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Données administratives

[0 To [
10 1
[2dT=T0 0] 1 ¢ IS TR

Vitseulouavec ..........cceeevevennnnnn. personnes

NN E= Vo] o = 11 =T P

BN SUISSE QO PUIS & iu ittt it et et et e e e e e e e e e e e e e e

A= T o M=o (8 o= i o] H O SO PP P PP PPPRPPN

Poste de travail aCtUEIIEMENT OCCUPE : ... ummmmeeeeeeeeeeeeee ittt ter e e eeaeeeseeesntrseeeeeeaeeeaesssasaasbrbereeeeaaaaaaaaans
RESSOUICES fINANCIEIES : ....viitieiiiiiiieeccms e s s e ettt eeeeteeesesas s te bt eeaaaessssaansstebaaneeeaeaeeeeesanasnsennnsannees

Echelle d'appréciation de I'état cognitif du patien :
(sur une échelle allant de trés mauvais = 1ltr@&s bon = 5)
1 2 3 4 5
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