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RESUME

Contexte: Certaines situations complexes de patients aglsis en réadaptation posent des problemes
d'élaboration du projet de sortie et d'orientati@ms le réseau de soin. Un "colloque de réseaulsgant le
patient, ses proches, et les différents professignimstitutionnels et communautaires est propasé ges
situations. Son but est de faciliter I'élaboratitanprojet d'orientation et d’améliorer la coordioatde la prise

en charge ultérieure. Dans ces colloques de résamoyens sont donnés a chacun de participardgdision
finale résulte de la concertation entre tous ledigigants. La perception que les personnes agédsues
proches ont de cette réunion n'est pas connue.

Population et méthode :Quatorze patients, 12 femmes et 2 hommes (ageamé¥l,5 ans, 75-99), pour
lesquels un colloque de réseau était planifié oétirdclus dans cette étude. Pour chaque patiemirdehe
identifié par lui comme le plus significatif a é§alement inclus. Chaque personne composant cdgaties
patients-proches a été interrogée individuelleraennoyen d'un entretien semi-structuré.

Résultats : Dans prés de la moitié des situations, il existe aoncordance entre l'avis des patients, de leur
proche, et celui des professionnels au sujet digtpde sortie. Ceci s’explique par le fait que &g colloques

de réseau sont destinés a faire le point sur deatisins limites de maintien & domicile afin depganéer le
patient et ses proches a envisager un placemamt fdtis cela peut aussi étre le signe que legiposiont
évolué au cours du séjour. Lors de désaccord patrents et proches, c’est le patient qui a le ptussent gain

de cause.

En ce qui concerne la participation a la décispus de la moitié des patients n'y ont pas parficiis a part
les personnes pour lesquelles une décision de mtatea été prise, nous observons une concordanse pl
fréquente du projet du patient avec celui des peifémnels, qu'avec celui des proches. Il semble lgae
patients délégueraient alors la négociation auxXepsionnels acquis a leur projet. Ce qui est toigef
surprenant, c'est que seuls 3 patients ont apprisaiter de la sortie avec les professionnelsalgses n’en
voient pas l'utilité ou n'’en gardent aucun souvealors que tous ont rencontré a plusieurs repriEss
professionnels a ce sujet. Par ailleurs, la majparge des patients sous-estiment leur dépendgnee pensent
pas avoir de difficultés a évaluer les risqueslgicourent alors que c’est la difficulté la plugduemment
mentionnée par les professionnels.

Alors que la moitié seulement des patients portales appréciations globalement positives sur leqoe de

réseau, c'était le cas de la grande majorité dehps. Ces derniers apprécient surtout de pouadiager avec
les professionnels la responsabilité de la décisitrez les patients, cette appréciation subjed@gerencontres
est fortement influencée par leur engagement damistussion et leur capacité a maintenir leunttte En

effet, parmi les remarques négatives des patia@sx-ci relevent principalement des difficultés ttan

comprendre les informations discutées qu'a exprimarpoint de vue et leurs sentiments durant feaatre.

Enfin, les patients comme les proches demandetrear@eux informés et que le patient soit mieuxppré a

participer.

Conclusions : Ces observations confirment l'importance de casamtres pour faciliter la décision de sortie.
Néanmoins, des interventions visant a améliorgrégparation et l'intégration du patient et des lpesca ces
rencontres sont nécessaires. Elles porteraiemedart sur I'information a apporter sur le butcdlloque, son
organisation et le role respectif de tous les pigdints. Et d’autre part sur la préparation deslpes et surtout
des patients. Ces propositions visent a ameneensopne agée a mieux percevoir ou elle se situs siam
processus de réadaptation afin qu’elle puisse évddis risques qu’elle encourt et ainsi discuter stdutions
possibles.

4/59
Etude réalisée a L’Ecole La Source en collaboradier le Centre Universitaire de Traitement et dad@ptation Sylvana, octobre 2002
ELS, av. Vinet 30, CH 1004 Lausann@/happuis@ecolelasource. @UTR Sylvana, CH-1066 Epalingddavid.Wylie@chuv.hospvd.ch




Point de vue de la personne agée et de ses prochasleur participation a la prise de
décision de sortie d’'un Centre gériatrique de réadatation

TABLE DES MATIERES

R L@ 1N I )G I PRSP PSR 6
2. OBJET DE L'ETUDE : LES COLLOQUES DE RESEAU.......ccuttiiiiiiiiiiitee e 7
. But et question de reCherChE............. e 8
3. DIMENSIONS DE L'ETUDE — REVUE DE LA LITTERATURE. ..ottt 9
3.1. Les représentations deS ChOIX A8 SOMIu.caaiiiiiiiiiiie ettt e e e sraee e e e e nneeees 9
. L'aide au maintien & dOMICIIE ...........outeec e 9
. L'@Ntrée €N INSHEULION. ....coiiiiiiiiiii ettt e e s e s e e e s snnneeeee s 9
3.2. La participation au processUS € UECISIQN........iiiiiiiriiiieeeiiiiiieeeessitiieeseaiieereesssaeaeeeeessnnneneeeas 10
A, METHODBE ...ttt ettt ettt e e e e ettt e e e e s e sttt e e e e e s st b baeaeeaasbaeeeeeesantbeeaeeesssbanaeeeesantbaeeenaanes
O O o (o 1) o [N F= W 0 1 1= 1 4 [0 1o [T
4.2. Les criteres de sélection de la populatiodiéau
4.3. Les instruments de réCOIRE A& UONMNEES weeeeeeeiiiiieiiiiiie et
4.4. Participation des professionnels du terrdiatade : le groupe de résonance...........ceemeemeeeeeennn.. 15
5. PRESENTATION DES RESULTATS ... .ottt iittmmeetee ettt e e ettt e e e s st e e e e s sasaeeee s s ansneneeeesannneeeeeens 16
5.1. Le projet envisagé par les patients, lestmset les professionnels avant le colloque devése. 16
. (IS o] do] =] Ao (= To T 1= PPPPPTRRTT 16
. Les représentations des choix de sortie possibles...........ccccoociviiee e 18
5.2. La partiCipation & 12 ECISION ........ccceeeeei et e e e e e e e e s e e e e e e e e e aaeaaaaeaaeeaanan 19
. QUi a effeCtiVEMENT AECIAE ? ......eeiiiiii ettt e e e e e e e e e e e e 19
. Qui ainflueNCe 1a AECISION 2. e e e e e e 20
. Comment se reglent les désaccords avec les pr@ches.........ccccoocvvvveeeiiiiiieeescmeeeeen 20
5.3. Les conditions influencant la participatioladrise de déciSion...........cccvevvviiiiieeceeciiiiiiiieeeeeeee, 22
. En discuter avant [€ COIOQUE......... ..o 22
. Perception des difficultés, du degré d’autononiged’'état de santé............ccccveeeeeeeennee 23
. Evaluation des troubles cognitifs (MMS) et affec{iGDS) a I'admission en réadaptation.... 28
5.4. Points de vue sur le colloque : avantagesoenVENIENTS. .........ccvveeeeeeiie e 28
. Nombre d’informations reCUIIlIES ... 28
. Comparaison des avis favorables entre les patms proches..........ccccoccvveeeeeiii e 29
. Nature des apPréCIiatiONS. ........ccuuuiiiieieieie e e sttt e e e s et e e e e e r e e e s e nnnraeeaeeesnnnees 31
5.5. Propositions faites par les patients et leshms a I'égard du colloque de réseau....................... 34
6. SYNTHESE DES OBSERVATIONS ET DISCUSSION ....coooiiiiiiiieeiiiiiieee ettt ssieeee e 36
. Le choix de I'orientation de SOItIE .........oooi e 36
. La participation & la d&CISION.........ouiceec it e e anneee s 37

. Les conditions influencant la participation a k&g de décision : échanges et concordances 37
. Les avantages et inconvénients attribués pardsrs et les proches aux colloques de réseau

38
. Les suggestions d’amélioration faites par lesapdgi et leurs proches............ccccvveeevvveen. 39
7. RECOMMANDATIONS . ...ttt ettt e e e ettt e e e e s bbbt e e e e s sbte e e e e s anbbeeeeeessbbbeeeeeesanbbeeeeaenans 40
7.1 Recommandations POUT la PratiqUE ....... . eeeeseesisssnnsnneresneeeereereeseeeesssassnnnssnssnnnnesrrerreereeeeee 40
7.2 Recommandations pour le déroulement du COlOQUE.........covvvvieeeiiiiii e 41
7.3 Recommandations POUN la gESTION ........ceammemmeereerieeteeeeeeesesisssseetb e rrereeeeeeeesessesassssnnnnnsenneenes 42
7.4 Recommandations pour la formMation..........ccoei i e e e e e e e e e e e 42
7.5 Pistes de rEChEICRE ... ..o ettt ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e s e e s aannans 42
BIBLIOGRAPHIE ..o ottt ettt e e e e st e e e e e sttt et e e e s e bee e e e e e antbbeeaeeeasbbeeaeeesanstaeeeeeensrens 44
ANNEXES ...t iiiiiiitiie ettt e e s ettt e e e 4t te et e a4 e et bttt e e e e aa s s bttt e e et b bt e e e e e e R R Ee et e e e e s Ebeeeeeeannnrreeeeennnraes 47
L. ENTRETIENS = PATIENT S ... ittt ittt ieeee ettt e e e s e e e e e s sbee e e e e e sstba e e e e e e ssrbeeaeeeennnees 48
2. ENTRETIENS - PROCHES.......ci ittt ettt e e e et e e e e sasate e e e e s snbaeaeaeessntaaaeeaeaans 55
3 QUESTIONNAIRE AUX PROFESSIONNELS.......ciiiiiiiiiiitie ettt siee e e e siee e 59

5/59



Point de vue de la personne agée et de ses prochasleur participation a la prise de
décision de sortie d’'un Centre gériatrique de réadatation

1. CONTEXTE

Les Centres de Traitement et de Réadaptation (®@&&Jjois sont des structures intermédiaires dont la
mission se situe entre un hépital de soins aigusseservices de soins a domicile. Cette mission
comporte trois aspects : la réadaptation, lessdietraitements et les soins palliatifs (Bula 3986
CUTR' de Sylvana (Lausanne, Suisse), qui fait I'objetI'deude, est un centre de réadaptation
principalement gériatrique. Il accueille environOQ0patients par année. 80% des patients rentrent a
leur domicile, souvent avec une aide formelle defgmsionnels, 10% sont orientés vers des lieux
d’hébergements de longue durée, 7% sont transiérésdes lieux de soins aigus et on compte 3% de
décés (Rimaz, 1999).

L'orientation de sortie d’une personne admise dan£TR est la préoccupation centrale qui oriente
'ensemble du projet de réadaptation. Elle se désew sein de I'équipe soignante dés les premiers
jours de son admission. Le projet de sortie du ClByRana est fondé sur le souhait du patient,
I'évaluation des performances au domicile et antision, ainsi que sur I'évaluation gériatrique qui
comprend les problemes médicaux, les fonctionsighgs, cognitives, affectives et sociales (Rimaz
1999). Certaines situations complexes de persodigées admises en réadaptation posent des
problémes d’élaboration du projet de sortie etididation dans le réseau de soins. Un « colloque de
réseau » est souvent proposé pour ces situations.

Les choix pour I'orientation de sortie des persengées en réadaptation sont relativement restreint
Il'y a d'une part, le retour au domicile avec siessaire les services d’aide au maintien au darecil

la possibilité de se rendre la journée dans undéUtinccueil temporaire (UAT) et, d’autre part,
I'hébergement de longue durée. Deux solutions nméeliaires sont proposées : un essai de retour a
domicile de 48h, la place au CUTR Sylvana étargriée ou un séjour d’observation d’'un mois dans
une maison de retraite (EK)Sle domicile étant conservé.

! Centre universitaire de traitement et de réadiaptat
2 EMS : Dans le canton de Vaud, les maisons deiteeta nomment Etablissement Médico-Social
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2. OBJET DE L’ETUDE : LES COLLOQUES DE RESEAU

Les « colloques de réseau » ont été institués dans lemuisentres de réadaptation vaudois. lls
permettent d’offrir un espace privilégié pour digs du projet de sortie avec le patient, son ésea
primaire et secondaiteLorsque la décision de sortie s’avére problématiqun colloque de réseau
réunit le patient, ses proches et les différentfegsionnels du centre de réadaptation et ceux du
réseau communautaire impliqués dans la décisiosodée. Le but de ces colloques est de faciliter
I'élaboration d’'un projet d’orientation et d’optis@r la coordination de la prise en charge ultéeieur
Afin d'assurer une complémentarité des apportspdefessionnels et donner une structure claire a la
réunion, le role, le mode de participation de chaont été définis avec précision (Blla & Rimaz
2000).

Les principales indications a la mise sur pied dtalloque de réseau sont les suivantes : le pdojet
patient est difficilement réalisable (mauvaise épfation des risques, conflits avec le réseau préma
et/ou secondaire) ; des problemes médicaux impsr{amstabilité, surveillances ou traitements trop
importants, mauvaise adhésion aux traitements} ; pi@blémes fonctionnels physiques rendent
I'indépendance aléatoire ; des problémes cogritifsu des problemes affectifs (anxiété, angoisse
majeure, conflits avec le réseau primaire et/owrséaire) qui nécessitent une présence/surveillance
importante ; des problémes sociaux (épuisementédeau primaire et/ou secondaire, problemes
financiers). Il est fréquent que plusieurs de celications soient présentes simultanément chez un
méme patient.

Le déroulement du colloque de réseau suit un potgqurécis (Bula & al, nov 2000) : Le patient est
informé et préparé a la rencontre. Les professisrme y assistent précisent les objectifs du cpl®

et mettent a jour leur information dans un préamplie. L'infirmiére de liaison anime le colloque ;
elle accueille les personnes et propose a chacusedarésenter. Elle expose les objectifs et le
déroulement de la rencontre : les professionnelSWUR Sylvana présentent, chacun de son point de
vue professionnel, la situation du patient a I'ashitin et son évolution. A la suite de chaque
présentation, I'animatrice offre au patient et dasaille la possibilité de poser des questionss ei
sont les professionnels du réseau communautairgeppriment sur les modalités de prise en charge
possibles. Le patient et sa famille ont la posgébitle s’exprimer sur le maintien & domicile.
L’animatrice rappelle alors les interrogations gesfessionnels face au projet d’orientation et
demande au patient comment il envisage la suitis. Weant la phase décisionnelle : une décision
consensuelle doit étre prise et le patient y adh&rel’absence de consensus ou lors de désacuoord d
patient, les étapes a franchir pour parvenir aamsensus sont définies, des objectifs et délais son
fixes.

La présente étude fait suite a une recherche sé&akn 1998 sur la pertinence des « colloques de
réseau » (Rimaz 1999). Dans cette enquéte, lesgsiohnels se sont prononcés sur 45 situations de
patients pour lesquels un colloque de réseau @tditorganisé. lls ont décrit les indications et
objectifs qu'ils percevaient pour chaque situatadront évalué la qualité de I'animation, le niveau
d’atteinte des objectifs et leur degré de satigfactEn revanchenous ne disposions d’aucune
information sur ce que pensent les patients et lesrproches qui participent a ce colloqueA ce

jour, peu de recherches ont été consacrées a landienet aux besoins des personnes agées (Legrand
1999). En effet, que savons-nous au juste de cdegueersonnes agées pensent de cette stratégie de
prise de décision ? Comment décrivent-elles leutigi@ation au processus de décision? Quelle
perception ont les patients de l'influence deséddhts membres de I'équipe pluridisciplinaire ?

3 réseau primaire : la famille, les proches du patieéseau secondaire : les professionnels evariants du réseau communautaire
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Quelles sont leurs attentes ? Quelles représemsatat-ils des alternatives proposées ? Et enfin,
gu’en pensent leurs proches ?

L'étude de Rimaz (1999) montre que les difficultgs se présentent le plus fréquemment chez les
patients sont reliées & une ambivalence face gatgnmposé, au fait de ne pas pouvoir mesurer ses
risques encourus ou a un risque élevé de ré-hbisaitan, a la présence de troubles cognitifs et
affectifs nécessitant la présence constante déoliemge proche. Dés lors, il serait intéressant de
connaitre le point de vue des patients et des peoclir les probléemes de santé et les risques
gu’encourent le patient. Que disent-ils égalementichplication des proches dans la réalisation du

projet de sortie ?

La conception des soins du CUTR Sylvana considegatient comme étant un partenaire dans les
décisions. Lorsque celui-ci présente des diffiqusér les plans cognitif et affectif, les conditon
pour réaliser un partenariat sont alors particefi@nt délicates. Le patient se trouve en positeon d
vulnérabilité accrue. Or, le colloque réunit au msob professionnélset un ou plusieurs de ses
proches. Dées lors, comment lui et ses proches pertsils leur position dans une telle réunion ?

e But et question de recherche

Le but principal de cette étude est de relatemplgience subjective de patients et leurs prochds et
décrire ce qui détermine leur participation a lzisién de sortie discutée dans les colloques de
réseau. L’identification des facteurs influencaatparticipation des patients et leurs proches au
colloque et des attentes vis-a-vis des professisrhevraient permettre de faire le point sur cette
stratégie d'aide a la prise de décision et de ftemules propositions qui contribueraient a
I'optimaliser, a faire en sorte que les personmggea puissent s'impliquer davantage.

La question de recherche est donc formulée de faigsrgénérale : Comment la personne agée et ses
proches percoivent-ils leur expérience de partimpaa la prise de décision dans les colloques de
réseau ?

Ainsi, nous avons cherché a :

» décrire comment les patients, les proches et lefeggionnels envisageaient le projet de
sortie avant le colloque de réseau

e décrire différentes formes de participation au psscs de prise de décision de sortie d’'un
CTR prise dans un colloque de réseau interdiscijpén

« décrire les conditions influencant la participatila prise de décision,

« identifier, parmi les avantages et inconvénierdsrits par les patients et les proches, les
facteurs qui encouragent et/ou limitent leur paréition a la prise de décision aux colloques
de réseau,

» décrire les propositions que font les patientgetd proches a I'égard du colloque de réseau.

L' hypothese qui a dirigé toute notre étude était tp préparation des patients durant toute laeduré
du séjour contribuait a les préparer aux changesneétessités par leur situation de santé et a ce
gu’ils puissent s'impliquer dans le processus dasitin, la préparation consistant a échanger des
informations, a discuter du projet, a évaluer faation avec le patient et son entourage.

4 Ergothérapeute, Infirmiére de liaison, infirmiéfenité, médecin, physiothérapeute, et un professibdu réseau de soins.

8/59



Point de vue de la personne agée et de ses prochasleur participation a la prise de
décision de sortie d’'un Centre gériatrique de réadatation

3. DIMENSIONS DE L’ETUDE — REVUE DE LA LITTERATURE

Elles se résument au hombre de trois : les repuaismms sur les orientations possibles de sowie, |
participation au processus de décision et le pientue subjectif sur les avantages et inconvénients
du colloque de réseau. Pour mieux comprendre lpects multifactoriels impliqués dans la
participation de personnes agées a la décisionodie,snous détaillerons ces trois domaines en
présentant ce qu’en dit la revue de la littératiure nous avons effectuée.

3.1. Les représentations des choix de sortie

La question de I'avenir est centrale chez les paras agées admises en réadaptation. Elles y sont la
plupart du temps admises suite a une rupture adamshistoire de vie qui a nécessité un séjour en
hépital de soins aigus. Parmi les choix possiblesie au maintien a domicile et I'entrée en
institution font I'objet d’'une abondante littéragurLa perception qu’en ont les personnes agées va
influencer leur choix et leur position dans le mssus de décision.

* L’aide au maintien a domicile

Des représentants des services de maintien a derfies CMS : Centres médicaux-sociaux) sont la
pluspart du temps présents aux colloques de ré€eaiipour deux raisons : parce que les personnes
agées bénéficiaient déja de leurs services avanhiespitalisation et parce qu’elles auront bestain
ces services lors de leur retour au domicile.

Recevoir de l'aide formelle au domicile n’est pascEment bien accepté. Legrand (1997) observe
que, sur le plan affectif, les professionnels spatcus comme des agents qui peuvent juger la
capacité ou l'incapacité de se maintenir de mardatenome a domicile. De ce fait, elle constat qu
«les conduites observées montrent que les persdigpess mettent en place des stratégies leur
permettant de sauvegarder leur dignité et autoeonéns de grandes contraintes. Si elles les
prémunissent contre l'intrusion de professionngliécialisés, elles empéchent toute anticipation des
difficultés a venir »0Or, c'est, entre autre de la capacité d’anticiper que dépend un futaiitrisé ou
elles seraient capables de négocier au mieux léésgs ».

+ L’entrée en institution

Plusieurs études décrivent les facteurs de différerdres qui sont en jeu dans une situation de
placement : Reguer & Gricourt (1997) mettent erdénce le niveau de dépendance, la fatigue du
soutien familial, le nombre d’enfants et la proxénde ceux-ci, I'age, le fait de vivre seul. Elle
dépend également de facteurs économiques : colitéergement, dépendance économique vis a
vis de la famille (Pellerin & Baulieu, 1998), decfeurs environnementaux : accessibilité et
aménagement du logement, de facteurs sociaux pressions de la famille, des voisins, du
propriétaire (Meaume, 1997 ; Zureik, 1995).

Les maisons de retraite restent marquées par gedsemtations négatives. Elles sont aujourd’hui
encore empreintes de 'image des asiles du XIX&@wes lieux de perte de liberté, de promiscuité,
d’abandon, de solitude, ou I'on se voit faire facesa propre fin. La décision de placement en
institution est toujours difficile & prendre et danes cas, les familles éprouvent souvent des
sentiments de culpabilité (Lauzon & Adam, 1996 ;zktda, 1996 ; Legrand, 1999 ; Pluymaekers,

1999 ; Amyot & Villiez 2001).
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Les circonstances a l'origine d’un placement etitirtgon et ses répercussions ne feront pas I'objet
en elles-méme de I'étude. Nous ne les prendrorompte qu’en fonction de 'importance que les
répondants leur attribuent dans le processus dsialéc

La connaissance des représentations que se fqmatiests et leurs proches des choix possibles nous
permettrait-elle de mieux comprendre le positioneenet la nature de I'implication des acteurs dans
le processus de décision ?

3.2. La participation au processus de décision

Quel que soit le domaine de la décision, la parsugectivité est si importante, que la décision se
dérobe a toute tentative de normalisation mémellsi apparait comme un moment clairement
identifiable qui change le cours des évenementsdi@a 1993 ; Billecocq, 2001). Le paradoxe des
décisions est que tout le monde en prend et pdwtane sait jamais vraiment qui les a prises, duan
et comment elles I'ont été et quelle est la partaioscient ou de I'inconscient.La décision est un
cheminement : elle se construit, se négocie, |dtvbies sinueuses au cours du temfBawssois &
Dortier, 1993).

Il n"existe pas a proprement parleme science de la décision. La théorie issue de I'égoe ou des
mathématiques décrit le processus de décisionssgiglze ». Il suppose une suite séquentielle
d’étapes : recherche d'informations nécessaires eompréhension du probléme, identification et
analyse des solutions possibles, évaluation deségoences de chacune d’elles, identification des
actions a entreprendre et enfin, choix. En fait pescessus psychologiques de la décision ne
correspondent que rarement a cette descriptioonraile (Caverni, 1993). Une décision est toujours
sous contrainte et sous influence. Ainsi, elleweléle la négociation entre des individus ou des
groupes de pression manifestant des intéréts clictivaes, des propositions de conseillers, des
souhaits individuels (Desjeux, 1993).

Du point de vue psychologique, les facteurs suifgespnt déterminants et la rationalité ne suféisp
pour orienter la décision. Plus particulierementergui concerne les personnes agées, I'importance
du sentiment de contrdle de sa vie et de l'autionasibn de ses propres capacités de mémoire ont un
impact sur les processus motivationnels, les cotepmnts et sur le degré de confiance et d’espoir de
succés (Hopflinger & Stuckelberger, 1999 ; Billego@2001). Forgée au fil de I'existence, la
conception que I'on a de soi est caractérisée pautradits de caractére, des compétences (habiletés,
talents, savoirs) et des valeurs vers lesquelletend, que I'on s’attribue ou dans lesquelles on se
reconnait ainsi que du niveau de perception etadforce de ces valeurs (Leonard & al, 1995;
Richard, 1999).

Du point de vue éthique, Fruchier (1994, in Amyotv#liez, 2001) rappelle que la possibilité de
choix repose sur cing conditions incontournablémformation, la communication, I'expression
verbale, la réversibilité du choix et le temps. éla¢g Paycheng (1998) ajoute que pour orienter la
réflexion et I'action dans respect des régles é#sqil est nécessaire de considérer les valeuls de
personne comme prioritaires.

L’estimation de la marge décisionnelle releve adasie réflexion philosophique. Hausemer (1997)
se demande si la décision n’est pas une illusiansda mesure ou nous sommes déterminés ou du
moins influencés par toutes sortes de facteursianté : physiques, psychologiques, intellectuels,
sociaux, culturels. Il propose aussi de considgireultanément la liberté et I'influence, la décisiat

le contexte. La décision interroge la notion derié et par conséquent celle de responsabilité.sCar
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chacun aspire a étre libre, tous ne souhaitenagsismer la responsabilité qui y est associée. C’est
pourquoi, il est nécessaire de la considérer ealiéer a partir du décideur.

Les études sur la participation de patients augasies de décision ont été menées la plupart distemp
dans le contexte de la relation patient-médecltes eécrivent les modes de participation en termes
de patrticipatiorpassiveou active.La participation active se décline en demandefafimation seule

ou en demande de participer au choix du traitement.

Ce qui apparait dans la littérature sur la pauitbgm a la décision en général et sur la décision d
choix du lieu de sortie de services hospitalieezdRs personnes agées se présente comme suit :

En ce qui concerne la participation des patients :

- Le besoin d’information est supérieur au besogtre impliqué dans les décisions chez les patients
(Nease & Brooks, 1995 ; Deber, Kraetschmer, Irvirg96 ; Stiggelbout & Kieber, 1997).

- Plus le nombre d’entretiens est élevé et pludulge de la relation médecin-patient est longuses pl
les patients participent aux prises de décisigaplan, 1995).

- La gravité de la maladie le fait d’étre agé, diawn niveau d’éducation faible, ou a 'opposéstre
élevé et le fait d’étre un homme, sont des indigaterédictifs d’'une moindre participation dans la
relation médecin-malade. (Deber, 1996 ; Ende &289; Atchley, 1980; Kaplan, 1995)

- En ce qui concerne la décision de sortie d’'umiserde médecine gériatrique, les patients déléguen
la décision de sortie & leurs enfants (Coppin &@01). Il arrive cependant qu'ils le fassent slaus
pression des proches (Amyot & Villez, 2001)

- La représentation positive que les personnesose des solutions proposées fait qu'elles s’y
préparent en général plus tét (Hétu, 1988).

- Les personnes qui ont anticipé I'éventualité dilecement et s’y sont préparées franchissent plus
facilement le cap du changement (Darnaud, 1999ycAm Villez, 2001).

- Le placement décidé dans l'urgence est la s@nda plus défavorable sur le plan psychologique
tant pour les personnes agées que pour les farfMieslias, 1997).

- Le stress engendré par les situations de crisgéeime une évaluation sérieuse des solutions
possibles et de leurs conséquences ; le stressnégtcé par la pression du temps, l'incertitudéaet
complexité de la situation (Forgues, 1993).

- L’évaluation de sa situation par la personne agéatre «qu'’il est rare que la personne agée
réalise les obstacles auxquels elle sera confrohtée de linstitution» (Thévenon & Pollez, 1993).
La personne agée a tendance a sous-estimer sateédi#pendance par rapport aux professionnels
(Rentsch, 1999 ; Rimaz, 1999 ; Santos-Eggimanrf)199

- La détérioration intellectuelle n’est pas en woimotif valable pour conclure arbitrairement gigel
empéche la participation. Le patient dément comprelus qu’il n’y parait et peut étre préparé
(Lauzon & Adam, 1996 ; Meaume & Moulias, 1997 mar & al, 2000).

En ce qui concerne la participation des proches :

- Les proches en revanche désirent plus que ldengatparticiper a la décision de traitement
(Stiggelbout & Kieber, 1997).

- Lorsque les proches sont désemparés ils dévalbplpeers sentiments dont la culpabilité. Celle-ci
empéche de parler librement de tous les enjeuxigunés dans cette prise de décision (Pluymakers,
1999; Myslinsky, 1994; Mazzola, 1996).

- Les proches expriment plus le souhait d’étre igysls dans des décisions qui ne requiérent pas
d’expertise médicale que dans celles qui les néeatst les jeunes avec un niveau d’éducationéélev
ont un plus grand désir d’étre impliqués (Thomps®93).
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En ce qui concerne l'influence des professionnels :

- Les travailleurs sociaux ont une forte influensar les projets de sortie d’hdpital, plus
particulierement lors de placement en instituti@ox, 1996). Précisons qu'au CUTR Sylvana, ce
sont les infirmiéres de liaisdui jouent ce rdle.

- Les patients et leur proches pensent que lasnidiies influencent la prise de décision bien pjus

ce gu'imaginent les infirmieres et les médecins-m@mes. (Kennard, 1996).

- Les cliniciens surestiment le désir des patiel@prendre part aux décisions alors qu'ils
sous-estiment leurs besoins d’'informations et deudision (Strull, 1984).

- Les soignants offrent des services alors qu@atients demandent des contacts. Une étude sur les
processus de décision d'intervention met en évieldaadiscordance entre I'offre et la demande de
service. Elle montre un décalage entre une offahrigue, rationalisée et une demande qui,
lorsqu’elle est exprimée, reléve davantage du doenatlationnel et affectif (Legrand & Schiéret
1992, in Legrand 1999).

Ainsi, tout ce qui précéde définit les composartasbserver dans cette étude. Cependant, pour en
sélectionner les différentes dimensions, nous agbaoisi celles répondant aux questions suivantes :

- Les représentations des choix de sortie possiltjaslles sont les représentations des patierds et
leurs proches ? Concordent-elles ?

- L’évaluation de la situation : comment les patseévaluent-ils leur état de santé, leurs diffisiet

les risques qu’ils encourent ? Ces évaluations aroeat-elles avec celles des proches et des
professionnels ?

- La décision : comment les personnes agées ad-plis part a la décision ? Qu'est-ce qui les a
préparées a y participer ? Souhaitent-elles ypgéparées et comment ?

® Linfirmiére de liaison est la personne de réféeeqai prépare la sortie des patients du centréattaptation. Elle établit la jonction entre
le patient, ses proches et les institutions duarésecondaire qui peuvent offrir le soutien dosiplatients peuvent avoir besoin au moment
de leur sortie.
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4. METHODE

4.1. Choix de la méthode

Pour cette étude exploratoire et descriptive, ramams choisi une méthode qualitative, car c’edecel
qui convient le mieux pour décrire une expérieratie tqu’'elle est vécue. En effet, elle privilégee |
point de vue subjectif et le sens donné par lesopeies elles-mémes a I'expérience. Le sujet est
considéré comme producteur de connaissances e smroir issu de son expérience (Fortin 1996).

4.2. Les criteres de sélection de la population étig¢e

Pour mener les entretiens d’enquéte, nous avonsteh@ contacter des patients capables de donner
un point de vue sur le colloque. Les personnessageeffrant de troubles cognitifs ou affectifs qui
entrainent des difficultés d’élaboration de la genent étés écartées de I'enquéte. C'est pourquoi
deux autres critér@sl'inclusion ont été appliqués dans la sélectiom pltients. Ces derniers avaient
un score égal ou supérieur & 15 au test de dépidagroubles cognitifs (Mini Mental State : MMS)
ainsi qu'un score égal ou inférieur & 10 au testrdebles affectifs (Geriatric Depression Scale :
GDS).

De fin juin a fin novembre 2001, 42 colloques ontlieu pendant ces 5 mois, 23 groupes de patient-
proche correspondant aux critéres d’inclusion edtcéntactés. Six patients ont refusé de participer
Les raisons évoquées étaient les suivantes : undétaanté trop instable (2x), une patiente trop
bouleversée par une décision de placement, uneqapient-proche mécontents du séjour a Sylvana,
d’autres se considérent comme trop agés ou estiqueils n’'ont rien a dire. Trois patients n’ont pu
participer (surdité trop importante et 2 ré-hodigttions). Des 14 situations restantes, un proche
refuse aprés avoir accepté, évoquant un manquesrdpstet une patiente, au jour prévu pour
I'entretien, ne gardait aucun souvenir de la retregmalgré toute sa bonne volonté a participer.

Les 14 patients inclus dans 'étude, 12 femmeshairimes, présentent a I'entrée un score de MMS
médian de 24,5/30 (de 17 a 28) et un score de @&8an de 2/15 (de 1 a 10). L’age médian des
patients inclus dans I'enquéte est de 87.5 ansémmuy 93,8 ans, de 75 a 99 ans ). L'orientation de
ces patients suite au colloque se répartit comnite Quentrent en institution d’hébergement de
longue durée (EMS) ; 1 en séjour d’observation BtSE un essai de retour a domicile de 48H est
proposé a 2 patientes et 9 retournent a leur dlamicius avec I'aide de professionnels des centres
médicaux-sociaux (CMS). La durée moyenne de s&oUW@UTR Sylvana au moment du colloque de
réseau est de 34 jours.

4.3. Les instruments de récolte de données
Les données proviennent de trois sources diffésenties entretiens auprés des patients et leurs

proches, un questionnaire adressé aux profess®myant participé au colloque et un recueil de
données dans les dossiers des patients.

® MMS Mini Mental State : orientation, enregistrarhettention, mémoire récente, langage (Folsjdtsychiatr.Res, 1975)
GDS Geriatric Depression Scale : version courtegudstions : satisfait de sa vie ? intéréts ? huffsaciabilité ? sentiment de contrble ?
etc (Yesavage, clin. Gerontol. 1986)
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Les entretiens semi-structurés auprés des patetntsurs proches suivent un guide d’entretien
prédéfini. Il s'inspire de la revue des écrits sur le sujetguide a été testé auprés d’un patient et de
son proche. Moyennant une réorganisation des théhsesst avéré adapté au théme de I'étude. Les
personnes ont répondu aussi librement que posdis. interventions de reformulation et de
clarification (questions de relance) ont été faite=s entretiens ont été enregistrés avec I'acdesd
personnes, I'anonymat leur étant garanti. Les p@e® ont été rencontrées deux fois : la premiere
pour leur exposer le theme et les buts de I'étlaleseconde pour effectuer I'entretien. Les 26
entretiens ont été retranscrits en résumant lestigns des enquétrices. Les propos des répondants
sont présentés dans leur version intégrale.

Les thémes du guide d'entretien

Les motifs d’admission a Sylvana et les difficula&suelles (questions 1-3)

Le projet de sortie pressenti avant le colloquepétion sur la décision prise a I'issue du colleqguestions 4-5)

La participation a la prise de décision (questi®m

Les suggestions concernant la préparation au ealéguestion 8)

Les avantages et inconvénients du colloque ainsi @dgs suggestions que les bénéficiaires souhaiteérgi apporter
(question 9)

Les maniéres habituelles de prendre une décisiges(pn 10, adressée aux patients uniqguement)

Questionnaire adressé aux professionnels ayarntiparau colloque
Les difficultés du patient, ses attentes et bestéssisques potentiels.
Le projet de sortie envisagé par le professioamaht le colloque.

Recueil de données dans les dossiers des patients

Diagnostic médical principal et pathologies assxié

Entourage direct

Evaluation sociale, environnement physique

Evaluation médicale AVQB, AVS) MMS, GDS & I'admission
Evaluation AVQB par les infirmiéres a I'entrée, aoment du colloque
Evaluation AVQI avant I'hospitalisation, au momeiut colloque
Décision de sortie prise au colloque

Critique de l'instrument « entretien »

De maniére générale, la validité de tout entreéishmenacée par le fait que le répondant se sent
poussé a donner les réponses qu’il pense qu’ondatie Iui ou qui donnerait de lui une image
positive. Ainsi, nous avons encouragé les perso@ng®nner leur point de vue critique sur le
colloque en arguant du fait que ces critiques @aemt étre utiles aux bénéficiaires suivants. Qa ce
n'a pas été forcément compris par les répondantgeld s’est ajouté la crainte, indirectement
formulée a deux reprises, que leurs réponses ppiseenettre en question la décision prise au
colloque. Nous avons tenté de pallier ce traverpreposant des entretiens au domicile dés leur
retour ou dans un lieu de leur choix, tout en régpda garantie d’anonymat. La aussi, nous nous
sommes a plusieurs reprises heurtées a des reéss.dossible que des personnes ne souhaitent pas
recevoir chez elles une enquétrice qui pourraitgpam regard critique sur leur environnement @e Vi
ou s’exposer au regard des autres dans un lieicptldus avons alors accédé a leur désir de mener
I'entretien sur le champ, au CUTR Sylvana.

” La Commission d’Ethique de la Recherche ClinigededFaculté de Médecine de Lausanne a acceptéjé pn mai 2001.

8 AVQB : activités de la vie quotidienne de baselgser, s’habiller, se transférer, aller aux wee &bontinent, manger ; BAVQ, Katz,
Gérontologist, 1970) AVQI : activités de la vie gd@énne instrumentales : utiliser le téléphoneegées médicaments, les finances, utiliser
les transports faire la cuisine, le ménage lessemia lessive ; IAVQ, Lawton, Gerontologist, 1969
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4.4, Participation des professionnels du terrain &étude : le groupe de résonance

Un groupe de résonance a été constitué au CUTRusylpour la durée de I'enquéte. Il est formé de
sept professionnels qui participent régulierement eolloques de réseau. Les résultats lui ont été
présentés au fur et a mesure de l'analyse destienseles objectifs de ce groupe étaient de se
prononcer sur la pertinence des themes mis enrisédele proposer des pistes d’interprétation, de
discuter de l'implication de ces résultats danpritique des soins. 6 réunions ont été planifiées d
mi-janvier a fin juillet 2002.

Le groupe était constitué de deux infirmieres d@tes, une physiothérapeute, une ergothérapeute, un
médecin chef de clinique, un infirmier-chef et fiimiere de liaison. Le travail de ce groupe alété
suivant :

- lecture des retranscriptions

- analyse des résultats par themes : la décisisrgvantages inconvénients du colloque de résesau,
propositions formulées par les patients et lest@ecce qui a fait I'objet de plusieurs réunions.

- discuter des aménagements a apporter pourisptita participation des patients au colloque.

La fréquentation des réunions a été pour certaiéguliere ceci étant di aux horaires de travaila
présence obligatoire & d’autres réunions ou auanaes. Un obstacle d’importance s’est présenté.
Celui du temps consacré a se préparer aux réurtiemgs impossible a prendre sur les heures de
travail et qui n’était pas rétribué. Aucune solotigatisfaisante n'a été trouvée. Pourtant, la
contribution des professionnels a été fructueugs.|Bs premieres rencontres, des aménagements ont
été effectués afin de rendre la rencontre du coflate réseau plus conviviale en améliorant I'adcuei

Le questionnement des professionnels s’est inr@gdusieurs reprises aux moyens d’améliorer la
gualité en dépit des contraintes institutionneltdgmrge des services, dotation en personnel).
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5. PRESENTATION DES RESULTATS

Nous avons demandé aux patients et aux proched lguir avis avait pris la décision finale. Parmi
ces 14 patients, seuls 6 ont participé a la décisite-mém& Pour repérer ce qui détermine
I'implication des patients dans le processus désd#rnous présentons les résultats selon lesejuatr
angles d’'observation suivants : le projet et lggésentations des orientations de sortie possilales,
décision et les conditions influengant la partitipa, les points de vue sur le colloque de résééese
suggestions des patients et des proches a I'égazdtte stratégie de prise de décision.

5.1. Le projet envisagé par les patients, les proes et les professionnels avant le colloque de
réseau

Nous avons demandé tant aux patients, aux progoé&s)x professionnels quel projet de sortie ils
envisageaieravantle colloque de réseau. Les divergences de poataid montrent un des champs
de tension présent dans les négociations du caldguéseau.

* Le projet de sortie

Les 14 patients souhaitent retourner a leur doenigiblgré les difficultés qu’ils percoivent. Une

patiente cependant, bien consciente de ses linptefgtte un séjour d’observation en long séjour
(EMS : établissement médico-social). On peut semplasquestion si rentrer chez soi ne signifie pas
pour le patient : je préserve ma liberté, et aujgsvais bien En revanche, les proches envisagent plus
souvent un placement. lls évoquent principalerdestraisons de sécurité mais aussi de vie sociale.

Le tableau ci-dessous montre les divergences Batis des différents acteurs au début du colloque
de réseau et la décision finale. On y percoit déjaeflet de I'influence des professionnels. Erteff
chaque fois que ces derniers envisagent un pladcemerun retour a domicile malgré l'avis
défavorable des proches, la décision va dans kqéits envisageaient des le départ.

Consensus : patients, proches et professionnel patients et professionnels proches et prof. compromis
acceptable

— Patient cod@
11 13 15 19 23 25 01 03 05 09 07 17 21 27

| Projet

] RaD /
du patient RabD RaD RaD RaD RaD R3p RaD RaD RaD RpRaD RaD | RaD sd0
RaD/

RabD RaD RaD RaD RaD Ral) EMS ? EMS EMS EMS EMS SEM
du proche S.d'0

) D48h RaD RaD RaD RaD Ral) RaD RaD RaD R3D EMS EMS48iD EMS
des professionnels

D.48h RaD RaD RaD RaD Ral) RaD Rab RaD R3D EMS EMSA48ID S.d'O

Décision
RaD : retour & domicile. D. 48h : essai deuet domicile de 48h. S.d’O : séjour d’observatians un EMS. EMS : long séjour.

9 Lorsque les patients répondaient que « tout ledmenavait décidé et que les proches disaientegpatient n’avait pas participé, nous
avons privilégié I'avis du proche.

% Les codes impairs ont été attribués aux patidritseodes pairs aux proches. Par exemple, ignpat son proche auront les codes 01 et
02 ou09et10
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Lorsqu’'on observe le degré de concordance au sigprojet de sortie entre patient, proche et
professionnels, il peut sembler surprenant quer poa bonne partie des colloques, tout le monde
soit d'accord. Est-ce qu’alors certains colloquesaint pu étre évités ? Les professionnels du
groupe de résonance participant a I'étude expliggae dans ces cas, il arrive que d’une part, les
personnes, lorsque les avis divergent au dépadifieat leur position entre le moment ou le rendez-
vous est pris pour le colloque de réseau et le mbome celui-ci a effectivement lieu. L’évolutionsde
positions respectives vers un consensus progressie résultat des discussions préparatoires tant
avec les professionnels qu’au sein des familleau®é part, un certain nombre de colloques sont mis
sur pied pour faire le point sur la situation detaias patients, pour clarifier I'aide au domiciles
ressources disponibles et la participation des h@®c Il arrive aussi que l'aide apportée par
I'entourage familial ou les professionnels est ppdu point limite, la demande devenant supérieure
a l'offre disponible. Le colloque permet alors deré le point, de faire prendre conscience aux
aidants de la nécessité de préparer I'avenir etvibager un placement a plus ou moins long terme.
Enfin, certains colloques sont organisés pour qutothe, au bord de I'épuisemEntaccepte de
l'aide, les ré-hospitalisations étant fréquentesdoe les aidants naturels sont surchargés (Cla. Bl
2000).

Pour deux situations la décision aboutit & un comgs acceptable avec un essai de retour & domicile
de 48h et un séjour d’observation en EMS. Dangdssde retour au domicile malgré les réticences
des proches, les professionnels soutiennent damgdare du possible le projet du patient. En effet,
ils partent du point de vue qu'’il est nécessaisccéder aux souhaits des patients dans la mesure du
possible. Ce point de vue tient du fait qu’ils ¢atconviction que la personne doit faire elle-méme
I'expérience de ses limites au domicile, véritatnleyen d’aide a la décision de placement pour la
personne ageée. Ainsi, elle peut donner elle-mémeenn a ce choix si difficile a faire. Les soigsant
sont d'abord partisans du patient et garants déegeé, le proche étant en quelque sorte sacrifié.
Cependant, les professionnels n’hésitent pas aterigers un EMS les personnes qui font preuve de
trop de difficultés pour étre soutenues efficacarpan les proches et les services de soins a demici

Dans les situations ou on observe un désaccore patient et proches, I'influence des professianel
est prépondérante. La décision I'emporte dansre sé il y a consensus avec les professionnels :
quatre fois dans le sens des patients et deuxldois le sens des proches.

Pour deux patientes, la décision est contrairauadeuhait. Il s’agit de deux patientes qui se nbie
obligées d'accepter un placement en EMS. Les peosbet inquiets en premier lieu pour la survie de
leur parent au détriment de sa vie sociale et &®mqts privilégient le contraire, préoccupés par |
désir de finir leur vie chez eux. Ces deux paterseus-estiment d’ailleurs leurs difficultés et les
risques gu’elles encourentDes difficultés ? Non, je n’en vois pas et quasdik disent : comment
tu veux faire, comment tu vas te débrouiller ? &erlréponds: puisque c¢a allait (avant
I'hospitalisation) s'il vient quelqu’un le matinagme suffit » Or, cette patiente, n’était plus capable
de se déplacer seule méme a l'aide de moyens a@tedlidepuis plusieurs mois. Ainsi, quand ces
deux préoccupations ne sont plus conciliablesidfique I'emporte, au détriment de la vie sociale
de la personne placée. L'intention de rendre lepgpartenaire ne peut alors se réaliser..

1 Epuisement constaté par les professionnels olaparsonne elle-méme.
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» Les représentations des choix de sortie possibles

Pour comprendre la position des patients et deshpsopar rapport au projet de sortie que chacun
envisage, nous avons cherché a discerner danscleuds de chacun les représentations qu'ils se font
des choix qui se présentent puisque les reprégmrgatrientent les conduites et par conséquent les
choix (Dortier, 2002).

Les maisons pour personnes agées

Les représentations que les patients se font désonsapour personnes agées (EMS) sont toutes
négatives : les inconvénients mentionnés ici santddvoir partager sa chambre avec une autre
personne, d'étre pris pour des numeéros, de ne ippesér librement de son temps, d’étre soumis a
des horaires imposés, de devoir se lever tot, ddrgpson indépendance, de ne plus disposer de ses
affaires personnelles, de n'y trouver que des fesnoedes personngsli n'ont plus toute leur téte

de ne plus disposer de moyens financiers pour faaisir aux petits enfants.@n a sa vie, ses
affaires a la maison. On fait ce qu’on veut, comonereut » ; « C’est 'ambiance qui me convient le
mieux. J'aime bien étre chez moi, je ne souffred@se seule » ; « Dans un EMS, il faut attendre
I'heure, il faut faire ci, il faut faire ca » ; «eJ n’aime pas étre tout le temps avec des vieilles
personnes. Bien sdr il y aurait des avantages,’grais plus a m'occuper de rien... mais je ne
serais pas chez mow!

Au vu de ces représentations, on comprend mieusoléhait unanime des patients a avoir une
préférence pour le retour & domicile. Par ailleuree analyse rapide des documents d’information a
ce sujet montre gu’ils ne sont pas facile a conginenpour des personnes peu familiarisées avec le
langage utilisé.

Les proches ont des avis plus partagés et se tmbdegant un dilemme : ils pergoivent 'TEMS d’une
part comme un lieu qui apporte une certaine séuqiti libere la personne agée des contraintes d’'un
ménage a tenir et qui offre un entourage affeifpossibilité d’entretenir une vie sociale et de
participer a des activités récréatives ; d’autm, fia sont conscients des difficultés : ils mentient

que la liberté de chacun est restreinte, qu’ilbeaucoup de personnes mentalement handicapées, que
peu d’EMS offrent la possibilité de se ménager uivers personnel en proposant des chambres
individuelles, que I'adaptation y est difficile. Cantagonisme de points de vues inconciliables fait
que 'EMS reste, pour eux, une solution de demm@eours. Leur discours est teinté de leur sentiment
d’'impuissance et de culpabiftté «Elle serait plus heureuse que toute seule danswdig. Elle
aurait de la compagnie, des sorties, beaucoup géusgie. Peut-étre, les premiers jours, elle sauait
peu déphasée. Je crois gu'elle s’y ferait tres, \pgrce qu'elle a une vie sociale, qu’elle parlelés
gens. Elle serait motivée. Mais peut-étre qu'edidagsserait aller a plus prendre aucune décision ?
Quatre proches le percoivent comme un lieu oupavent s’y dégraderaient sur le plan psychique et
par conséquent sur le plan physique et rejettédgoaquement cette solution.

L'aide a domicile

Dans le contexte de cette enquéte, les patieniredésde rentrer chez eux décrivent surtout les
avantages de la vie a leur domicile. Tous ne simgat pas sur les service d'aide a domicile. Ceux
qui en parlent disent que les professionnels soatsécurité ou une présence qui rompt la solittde e
gue ces services leur permettent de rester chezGapendant certains sont réticents a laisserrentre
chez eux des personnes qu'ils ne connaissent«asi vous disent qu'il faut faire ci, qu'il faut fa

2|1y a abondance de littérature sur le sujet A& Adam, 1996 ; Mazzola, 1996 ; Legrand, 199%uymaekers, 1999 ; Amyot &
Villiez 2001, pour n’en nommer que quelques uns
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Y

ca» ; «devant lesquels il faut se mettre a poil, je voigliarendre ma douche seule xQue
voulez-vous, a notre age, on est comme des gaomrgit tout nous faire, ca me fait de la peing »

« C’est toujours une personne différente qui viel, @oit demander ou sont les choses, etc.. En un
mot, ¢ca m'énerve ; «Le sécutel qbiotélévigilence)c’est de la foutaise... mais enfin, il faut bien
accepter ». Ces témoignages sont superposables a ceux queandedd997) a recueilli. lls
transmettent une appréciation négative des soitmsrécile surtout dans la mesure ou ils sont pergus
comme une violation de l'intimité et une restrictide la liberté individuelle.

Pour les proches, ces services sont généralengsnbign percus : ils sont appréciés surtout pour la
sécurité et la présence qu'apportent les passagabars des professionnels.

En résumé, les positions des différents acteupsésentent comme suit :

Dans leur désir de rentrer chez eux, les patientsemdance a nier leurs difficultés et la
charge qu'ils pourraient représenter pour leursipes.

Les proches ont tendance a reléguer le souhaitatienp au second plan, préoccupés qu'ils
sont de sa sécurité.

Les professionnels cherchent dans la mesure dibfmagéaliser le souhait du patient.

5.2. La participation a la décision

Nous avons demandé aux patients et aux prochea tpur avis, avait en définitive décidé du lieu de
sortie, s’ils y avaient participé et qui avait irdhcé cette décision. Il est intéressant de relguer
cette question a surgi une réponse que nous rditen pas. 20 des 26 personnes interrogées ont
indiqué qui, a leur avidevraitprendre la décision. Un proche pense que c’eseskort des proches

et des professionnels, estimant sa mére incapabtiedder. Deux pensent que la décision devrait
étre prise par les professionnels seuls : unematastimant qu'ils sont les plus instruits et vocpe,
voisin d’une personne sans famille. Pour les 1reaute patient devrait prendre part a la décisibn
devrait décider seul (11), avec ses proches (4aveu les professionnels (2).

* Qui a effectivement décidé ?

En ce qui concerne la participation des patients, gatient devrait participer comme nous venoas d
le voir, 8 patients n'ont cependant pas pris padat@écision, méme s'ils I'ont influencée. La démis

a nettement été prise sans la participation deipigtiour

- les deux personnes orientées vers un EMS,

- une patiente a qui un essai de retour & dondeilé8h est proposé et qui fait confiance a sesenfa

- une patiente rentrant a domicile bien que salfarmpiense qu’elle serait mieux en EMS. Cette
patiente délégue a I'équipe, qu’elle sait acquiseraprojet, le soin de défendre ses intérétseiftati
Quand le docteur m’'a dit « tentons I'essai », i bien sir !Proche :C’'est Mme du CMS et surtout
le docteur qui n'était pas du tout pour gqu’elle laildans une maison ; il la regardait, disait
« maintenant, elle est bien, elle a toute sa téte »

- trois patientes qui acceptent tout ce qui ledrpegposé du moment qu’elles savent qu’elle vont
rentrer chez elles, méme si elles n'apprécient’a@e au domicile et rechignent a I'accepter.

19/59



Point de vue de la personne agée et de ses prochasleur participation a la prise de
décision de sortie d’'un Centre gériatrique de réadatation

- un patient qui dit n'avoir pas compris grand @jog'étant pas vraiment présent, déprimé par sa
situation,vous étes surpris que vous soyez tombé dans defagteous qui étiez un homme... je
préférerais cent fois étre mort plutdét que de vinre vie actuelle.

La décision est en principe le résultat d’'un cosasrentre tous les participants. Selon I'avis de 12
proches, les professionnels ont été impliqués tadgcision finale. Trois proches disent cependant
n'y avoir eux-méme pas participé : ce sont lesgssibnnels qui connaissent les services d'aide qui
peuvent étre offerts & domicile et sont donc les @l méme de décider ; un proche ne veut pas étre
impliqué dans cette décision ; la décision étgi @éise par les professionnels et la patiente tahean
colloque et la famille s’est sentie écartée deéleision et en garde du ressentiment. A I'évidelze,
simple communication d’information en cas de désats quant au projet ne suffit pas. Cette
situation montre les effets de I'absence d’'un wété échange avec la famille et mérite I'attention
des professionnels.

* Qui ainfluencé la décision ?

A cette question, 23 répondants ont donné un @483 pensent que le patient a contribué a
influencer la décision, soit lui seul (6 fois), tsdé concert avec les autres participants au aoti¢g
fois).

Les patients qui n'ont pas participé a la décidiont influencée en faisant comprendre leur souhait
de rentrer chez eux malgré toutes les difficult€¢dta sceur nous a vraiment fait voir qu’elle voulait
rentrer chez elle »« Elle a fait comprendre qu’elle ne voulait passaklans une maison »

L'influence des professionnels est mentionnée @gaoeksonnes interviewées. Elle est percue comme
un appui dans les situations délicates, telleslesm@ésaccords patients-proches (4x), la fragilité
projet (2 essais de retour & domicile de 48h, dsrdfaide a domicile).

- Pour les situations de retour au domicileet I'équipe pensait que c'était possible que jatne
chez moiQOu : La doctoresse m’a dit on fait I'essai !

- Pour une décision de placement en EMSy; c’est la doctoresse qui a dit que de toute fiagile
n'allait pas s’engager a la laisser rentrer a la iman .Ou: lls nous ont confortés dans quelque
chose ou on était sar.

- Lors d’'une proposition d’essai de retour au ddjoour 48h: La physiothérapeute et le docteur

nous ont le plus aidé a comprendre (.) ils nous faits un tableau comment elle était, de ses
difficultés. Mais ¢a n’est pas insurmontable (& @wi®), sinon, ils auraient été plus catégoriques.

Ainsi, on peut constater que sont conférés a lgEudes capacités d'évaluation, un pouvoir de
proposition et de renforcement de la décision. flugnce des professionnels est décisive tant pour
les décisions de placement que pour les retoursracde contre I'avis des proches de patients qui
présentent un certain nombre de difficultés. Dassdas de placement en maison de retraite, les
professionnels, en prenant une part dans la reapiités de la décision, ont le pouvoir de rasseter

de déculpabiliser les prochekes professionnels ont influencé la décision decgtzent en la
confirmant et en nous aidant. De par leur posit&reur argumentation, ils nous ont confortés dans
quelque chose ou on était sir.

» Comment se reglent les désaccords avec les pr@ches

Tous les patients souhaitent, comme on I'a vu,reerthez eux. Or si le colloque de réseau a été
organisé, c’est bien parce que leur choix posepd#sémes pour plusieurs raisons. lIs ne pergoivent
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pas ou n‘admettent pas tous les obstacles quiésement, I'entourage n’est pas prét a les soutenir
dans ce projet du fait de difficultés trop impotemou parce que les limites de I'aide qu’ils petive
apporter sont atteintes. Les patients semblentcgamts des enjeux et cherchent a négocier au mieux
leur position. Ainsi, on peut déceler, dans lewcdurs, différentes stratégies gu’ils mettent excel
pour obtenir gain de cause et percevoir leur déstamsqu’ils ne I'obtiennent pas. On peut distiegu
trois type d’attitudes : la résistance, 'adhésievirement, la révolte impuissante :

Pour résister, les patientésusent de diplomatie, de la délégation, de la falaene position
souveraine :

P La diplomate laisse parler tout le monde, ne dg gon avis quand il est opposé a celui de ses
proches. Elle sait précisément ce qu’elle veutrgteaa ses fins en s’appuyant sur les alliances
gu’elle a établi avec les professionnel®anc, je dis toujours : dis le moins possible ».

P La délégatrice utilise des émissaires, la phyéiatheute, le médecin, linfirmiére,
I'ergothérapeute indifferemment, pour défendre aase vis-a-vis des proches qui finissent par
accepter la proposition tout en gardant des doutd&ccepte méme si le risque est grand ».

b La souveraine dont l'autorité n'est pas remisecamse par son proche qui a une opinion
différente et ne tient cependant pas a I'imposeC’est moi quand méme qui ait décidé, syiet
son proche : KEMS c’est un trou pour elle je crois, jai pas @fondi ce qu’elle voulait dire.

Et puis, si jai une contrariété avec elle, je gn&f m’abstenir, je m’en vais, je veux pas
prolonger, c’'est trop délicat, je veux pas I'éneryeiis I'exciter et qu’elle passe une mauvaise
nuit »

L'adhésion-revirement se présente lorsque la patiest partagée entre faire plaisir a sa fille et

suivre sa propre aspiration.
b Altruiste, elle adhére aux souhaits des prochet dtie veut préserver le bien étre.
Cependant, au moment crucial de la décision, éldise ce que ¢a va lui codter. Elle saisit
alors 'opportunité que lui offrent les professietsipour réaliser ce qui lui tient a ceeuMa
fille ne voulait pas que je rentre a la maison.eBlloulait que jaille dans un EMS parce
gu'elle pense que je suis plus en sécurité. Puiand on m’a demandé si je voulais aller
dans un EMS, ca m'a fait un choc. Je ne pouvais garler. Ca m’a touché. Les
professionnels étaient d'accord que je rentre ahek».

La révolte impuissante
P Ecartée de la décision, la patiente est contrgiateles proches et les professionnels a
accepter ce qu’elle redoute. Elle ne comprend pagicse passe ni pourquoi elle ne peut pas
faire ce qu’elle veutLa décision d’hier, gu’est-ce que c’était ? Je ne rappelle pas. Il
fallait que j'essaie d'aller dans un EMS! C'est ga’on m'a conseillé. Je ne vois pas
pourguoi je ne rentre pas a la maison !
b La personne interloquée de ne pas avoir compiilsygavait cette réunion, trahie par ses
proches et les professionnels, surtout par son lond® confiance, linfirmier des
appartements protégés ou elle réside avec son eflarise sent abandonnée et écartée de la
décision :Je savais pas qu'il y avait ¢ca. Quand on m’a ditldallait venir, jétais sidérée
(.), je me demandais pourquoi c’était fait.(.). M., et bien, il était d’accord de nous mettre
dans une maison ! Pourtant je I'aime bien M.. My, longtemps qu’on le connait. J'ai pas
compris,je pensais gu'’il ne voulait plus s’occuper de nous.

Les discours de ces patientes laissent percevodlegl recourent aux professionnels : elles leur
accordent suffisamment confiance pour leur lai$sesoin de défendre leurs intéréts. Les relations
tissées au cours du séjour et le fait de connigitpeint de vue des professionnels leur permettent

23|I ne s’agit ici que de femmes
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créer des alliances. D’autre part, le colloque é=au peut générer un effet de choc : par exemple
celui de prendre conscience de ce que représegitemént le placement propog&uand on m'a
demandeé si je voulais aller en EMS, ¢ca m’a faitboc. Je ne pouvais plus parler. Ca m’a touché »
Le collogue est un espace ou s’expriment les stsiles plus profonds. Enfin, il est aussi le ligu
s'extériorisent des sentiments de révolte et d’'isgaunce et on peut se demander comment il serait
possible de mieux les prendre en compte

En résumé :

Huit patients n'ont pas participé a la décisionuPgertains il s'agit d'un choix tactique mais pour
d’autres, cela est di a leur difficulté & suivréigcussion (compréhension et maintien de I'atbenti

Mis a part trois situations, les proches ont pé# @ la décision finale, la plupart du temps desc
professionnels et dans une fréquence moindre aveatient.

L'occasion d'un véritable échange de points desurele projet ne semble pas toujours instaurée par
les professionnels avant le colloque de réseau.

5.3. Les conditions influencant la participation da prise de décision

L’ hypothese qui a dirigé toute notre étude e&jai la préparation des patients durant toute laedur
du séjour contribuait a ce qu’ils se préparentehangements nécessités par leur situation de santé
a ce gqu'ils s’impliguent dans le processus de d@tid.a préparation consistant a offrir une écoute
attentive de ce que ressentent et pensent lesnpeisoa échanger des informations, discuter du
projet, évaluer la situation avec le patient et entourage. Pour évaluer la préparation du patient
colloque de réseau, nous avons demandé aux pagidatavaient eu I'occasion d’en discuter avec
leurs proches et avec les professionnels avartizontre et ce qu'ils pensaient de ces discussions.

Ces discussions en permettant au patient de comtedtpoints de vue des interlocuteurs lui donnent

une idée du soutien auquel il peut s’attendre de part. Nous avons donc cherché a identifier les

convergences et différences de points de vuesifiéeedts répondants a propos de la perception des
difficultés, du degré d’autonomie et de I'état @mté du patient. Ces estimations donnent un apercu
de la position de chacun des acteurs dans le megsee décision.

e En discuter avant le colloque

La participation aux décisions est favorisée pandenbre d’échanges a propos de l'objet de la
décision et la durée de la relation (Kaplan 1994)sSois & Dortier 1993). La durée moyenne de
séjour de ces patients au moment du colloque €34 jlsurs. En soi, cela donne le temps a chacun de
connaitre les interlocuteurs, offre le moyen denters des espaces propices aux échanges et de
multiplier les occasions de rencontres. C’est paoirgnous avons demandé aux patients et aux
proches s'ils avaient eu I'occasion de discutepmhjet de sortie

Curieusement, alors que tous les patients parkehewt sortie avec leurs proches, seuls trois disen
I'avoir fait avec les professionnels, ceci a leatisgaction, puisque cela leur a permis de prégdater
sortie. Les autres pensent gu’ils n’en pas besoin, pas envie, que ce n'est pas utéegessaireu
n'en ont pas le souvenir (3). Or, tous ont eu plws rencontres avant le colloque, tout
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particulierement & ce propos, avec l'infirmiérelideson'®. Il est possible que ces rencontres avec les
professionnels portaient plus sur un échange dlimftions que sur une réelle préparation.

Par conséquent, nous pouvons envisager plusiepmthgses. Les patients pensent que leur projet de
sortie ne concerne pas les professionnels : neeglas surtout mon affaire et celle de mes proches ?
Les patients ne considerent pas ces rencontres eg@uavant étre une aide ou une préparation a la
décision, les moyens de comprendre les enjeux slediseussions ne leur sont pas donnés; ils se
cantonnent dans une position de subordination-vis-des professionnels ; le r6le des professiannel
n’est pas connu ; ceux-ci peuvent étre percus codangereux car trop influents ; enfin, les patients
n'ont pas compris le sens de la question qui leétégposée. On peut aussi se demander comment les
professionnels s’engagent dans une relation d'aidge soutien a la décision, et s'’ils saisissent la
responsabilité qu’ils peuvent prendre dans la pedmm des patients. Ou alors, contraints par la
charge de travail, a donnent-ils priorité au bialog au détriment de la relation d'aide qui elle
demande de prendre du temps pour que les patignteseproches puissent exprimer leurs
préoccupations et des émotions telles que la colgéta tristesse ?

De maniere générale, on constate que les patienfsarient pas spontanément du projet de sortie
avec les professionnels mais doivent étre soltigitgur le faire. Répondraient-ils plus par civitjiée
dans leur propre intérét ? Deux remarques de pesigreuvent nous y faire penséiout le monde
s'occupe bien de nous, aimables, polis, gentilgddfament, ¢ca dépend si on y met du sien. Il fasit pa
étre exigeant non plu€u :Je trouve qu’il faut quand méme étre poli partoutom va, ce qu’on fait.

Si on se réfere aux dires des patients, I'hypotlygsene préparation (discuter du projet, évaluation
de la situation du patient) contribue a I'impliqudans la décision n'est pas vérifiable puisque cela
n'est pas fait formellement et que les patientslergentiment qu’en parler avec les professionnels
n'est pas nécessaire. Pourtant, lorsqu'on obs@&wvestratégies pour régler les désaccords avec les
proches, on voit bien gu’ils connaissent le poiatwilie des professionnels puisqu’ils y prennent
appui. Cependant, connaitre le point de vue defegsionnels ne signifie pas forcément que les
patients aient été encouragés a donner du sensjati p

» Perception des difficultés, du degré d’autonomigeciétat de santé

Ces perceptions des différents acteurs, comparntesadles, permettent d’avoir un apercu du soutien
que le patient pourrait recevoir. Elles présentieist convergences et divergences de points de aue. L
capacité a faire des choix, l'aisance a les détermrait directement en lien avec le degré de
confiance que la personne s’accorde et le sentiaerdontréle qu’elle a de sa vie (Hopflinger &
Stuckelberger, 1999 ; Billecoq 2001). Si ceux-@icguiérent au fil de I'existence, ils peuvent étre
renforcés ou mis en doute selon la nature du sowui#enu des personnes impliquées dans une
situation donnée. Nous avons déja présenté lesspadénvue a propos du projet et nous avons décrit
comment les convergences étaient exploitées danstri@égies des patients lors de désaccord avec
les proches. La concordance des évaluations mnfit-elle la confiance en soi nécessaire pour
débattre de sa situation dans le colloque de rés®&kus nous intéressons dans ce qui suit a olvserve
la présence de convergences sur la perceptioniffiesiites et problemes les plus importants, de
I'autonomie et de I'état de santé du patient.

 nous nous sommes assurées que cette derniéreiétaitonsidérée comme faisant partie des profassis
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Concordances concernant les difficultés et probEreacontrés par la personne agée.

Ce gu'il y a de plus frappant, lorsqu’on obsenengemble des difficultés mentionnées par les trois
groupes -patients, proches et professionnels- qastes patients ne pensent pas avoir de diffisult
a apprécier les risques, alors que c’est ce qué gdus fréquemment observé par les professioratels
les proches. Pensent-ils que parler des risquesgiioaller & I'encontre de leurs souhaits ?

Le groupe de résonance remarque aussi qu’il estesbuifficile pour les patients d'imaginer les
obstacles auxquels ils seront confrontés a leuri@dendu fait qu’ils se trouvent au CUTR Sylvana
dans un environnement sOr, entourés de la préseoctnue de professionnels. La mauvaise
appréciation des risques est d'ailleurs une ddsatidns du colloque de réseau. Toutefois, il assa
possible que soit leur maniére a eux d’exprimer pewr du changement, du placement.

Difficultés des patients du point de vue des pétiaies proches, des professionnels

Patient** | Proche** |Professionnels Infirmiere
de liaison

Troubles de la marche/chutes 8/13 5/13 13/14 12/14
*Apprécier les risques 0 5 10 6
*Anxiété, dépression, tristesse 3 2 9 4
*Divergences famille ou équipes 3 3 8 5
Dépendance pour les AVQ et/ou accepter ajde 3 2 8 1
*Troubles cognitifs, mémoire 2 4 5 3
Nutrition 1 3 5 1
*Maladie 3 1 2 2
Vieillesse 2 1 0
*Vivre seul 3 6 10 9

* dimensions explorées spécifiguement au couredestiens. **une patiente et un proche n'ontagparticiper a I'enquéte

Outre le risque de chute le plus frequemment évagruédes patients (8x/13), certains d’entre eux
parlent de la dépendance (3/13), de leurs probletaesiémoire (2/13), ou du peu de golt a se
nourrir (1/13). Le fait de vivre seuls (3/13), deeatgences avec leurs proches (3/13), leur maladie
(3/13), la vieillesse (2/13) et la tristesse/ar&i€d/13) sont souvent mentionnés comme facteurs
entretenant leur difficulté principale.

Les proches relévent le plus souvent des risqueshdtes (5/13), des difficultés a apprécier les
risques (5/13), des troubles de mémoire (4/13ficdlfés accrues par le fait de vivre seul (6/13).

Les professionnels décrivent des troubles de llimaichutes chez 13/14 patients, de la difficdlté
apprécier les risques chez 10/14 patients, leuietou déprime (9/14), des divergences avec leur
famille ou avec les professionnels (8/14), deddliffés & accepter de I'aide et leur dépendance pou
mener a bien les activités de la vie quotidienr&4(8 des troubles cognitifs ou de mémoire (5/14),
difficultés accrues parce qu'ils vivent seuls (4)/1

Comme Freidin (1980) le remarquait déja, on coastaie concordance des points de vue plus

fréquente pour les problemes fonctionnels que pesirproblémes psychosociaux. Bien qu'il soit
identifié chez 13 patients sur 14 par les professits, le risque de chutes est mentionné par 8
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patients, risque potentiel quelque soit le liewldmicile. C’est la difficulté la plus souvent évéguet
la plus rassembleuse d’avis.

On peut des lors se demander si les patients dispde moyens leur permettant de faire le point sur
leur situation. Le projet de réadaptation est fis I'entrée du patient, chaque professionnel, dans
son champ d’'activité propre, établit des objeddifatteindre en cours de séjour. Les professionnels
proposent-ils au patient de faire le point surdesgrés réalisés et ceux qui restent a faire, ladufi
séjour et avant le colloque ? A cette questionpledessionnels du groupe de résonance répondent
que ce point est fait au milieu de la durée estichéséjour par la physiothérapeute et par elleesetul
qu'’il y aurait matiere de remédier a cela.

Concordances concernant I'évaluation de I'autonodhigpatient

A chaque patient et proche, nous avons demandénair une grille d’évaluation correspondant a
celle faite par les infirmieres. Nous constatonsice dans les études récentes effectuées en Suisse
que les personnes agées ont tendance a sous-dstimdépendance par rapport aux professionnels
(Rentsch, 1999 ; Rimaz, 1999 ; Santos-Eggimanr)199

Score d’autonomie pour les activités de base ielguotidienne (AVQPE) : 6 : autonomie maximale, 0 : minimale

| Patient code patient proche Infimiére unité
de soins
N'ont pas 03 5/6 - 216
participé a la 05 5/6 2/6 5/6
décision 07 4/6 1/6 2/6
11 5/6 3/6 2/6
13 6/6 4/6 4/6
17 3/6 2/6 2/6
19 5/6 5/6 4/6
23 6/6 4/6 5/6
Ont participé 01 6/6 4/6 6/6
a la décision 09 5/6 3/6 4/6
15 1/6 0/6 0/6
21 6/6 6/6 5/6
25 - 3/6 -
27 3/6 4/6 1/6

RaD : retour a domicile. D. 48h : essai deuet domicile de 48h. S.d’O : séjour d'observatians un EMS. EMS : long séjour.

Si huit proches émettent une appréciation équit@len meilleure que celle des professionnels, cing
ont une vision plus négative de la situation. Cononepouvait s’y attendre, quatre d’entre ces
derniers prévoyaient un séjour en EMS pour leuchpeo

Il en va de méme lorsqu’on compare I'évaluationpdtient a celle de son proche, mis a part une
situation ou le proche indique un score supéripati€nt 27).

15 activités de la vie quotidienne de base : se Ia/eabiller, se transférer (du lit au fauteuiljeabux wc, étre continent, manger (BAVQ,
Katz, Gerontologist 1970). A noter qu’une critiqiela méthode a été faite par : Henrard & Ankrf9.98.86)

25/59



Point de vue de la personne agée et de ses prochasleur participation a la prise de
décision de sortie d’'un Centre gériatrique de réadatation

Concordances concernant la perception de I'étasaleté au moment du colloque

Nous avons demandé aux patients et aux procheald&'état de santé au moment du colloque en
attribuant un score entre 1 tres mauvais a 7 tvas @ette appréciation subjective refléte surtag u
conception de la santé relative a I'dge du répanddis a part deux dyades ou on peut observer une
concordance, les patients ont une vision plus agtimde leur état de santé que celle que leur
conférent leurs proches. Lorsque les patients miadle leur état de santé, il s'agit pour eux surtteu
leur santé physique alors que les proches fontggugent mention de la santé mentale. (la dyade 19-
20 est atypique du fait que le proche est une g¢ssawace du quartier).

En outre, les proches font plus souvent référencpamseé du patient ou aux autres personnes du
méme age alors que les patients auraient plusneadase référer a I'évolution de leur maladie ou a
ce gu’en disent les professionnels.

Perception de I'état de santé du patient au morhenblloque, point de vue des patients et des poch

échelle : 1 trés mauvais, 4 moyen, 7 tres bon :

N’ont pas participé a lxidéon / Ont participé a la décision
- Patient code| 03 05 07 11 13 17 19 23 01 09 15 21 25 27
Patient 5 5 5 4 5 6 4 6 5 6 6 6 ? 6
Proche ? 4 2 3 5 5 6 5 4 4 4 4 - 6
projet des proches EM$ EM$ Ral RaD EMS RaD Rab SEMEMS | RaD| EMS| RaD| S.d'd
Décision RaD |RaD |EMS | D48h | RaD|EMS | RaD |RaD |RaD |RaD |RaD |D48h | RaD | S.d'O

RaD : retour & domicile. D. 48h : essai deuet domicile de 48h. S.d’O : séjour d’observatians un EMS. EMS : long séjour.

Aucune relation significative n’apparait lorsqu’observe simultanément le projet de sortie et la
perception que les proches ont de la santé desnpati

Evaluation subjective de la santé du patient :
N’ont pas participé a la décision

Patients (n° code) Proches (n° code)

- Santé mentale ou physique ? Elle n’est pas tdaftdien dans sa téte, elle

mélange les choses. Donc, je mettrais 2 (8)

- Moyen, je ne sais pas que dire... (11) - L'état actuel, il n'est pas bon. C'est surtout ralement et puis elle &
beaucoup de peine a marcher, il semble gu’elle iasrde volonté maintenant.
Et puis, il a fallu réapprendre a marcher. C'estaai le moral, parce qu’elle
pourrait se laisser aller, des fois, on trouve bgi'® beaucoup d’énergie, qu’elle
est préte a abattre des montagnes et puis, d’aantgaents, elle va moins bier.
Elle a des hauts et des bas. (12)

—

- A part le fémur et le Parkinson, je vais bien)(13 - A Sylvana, le médecin y compris trouvait quétait assez bon. On peu

mettre un 5 au moment du colloque (14)

- Je ne sais pas... maintenant? C'est plutét meill@lors, je | - Moyen, disons 4, c'est pas trés mauvais maisgrpason (16)

mettrais 6 en tous cas. En dessus de la moyentoeitecas (15)

- Je peux pas mettre le 1 et je peux pas metife@n peut mettre 6 - 5, I'évolution est trés favorable par rapportdbut de son hospitalisation ou
parce que ¢ca commence a mieux aller, parce quelaéjai plus | il était trés mauvais (18)
d’appétit et je vois mieux les choses que je legawil y a un

moment (17)
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Ont participé a la décision

- J'ai mal, c’est supportable, je ne me plains paszais bien (09)

- Une personne qui ne peut pas marcher autreménteguun tintebin, qui avait
des cannes et maintenant un tintebin, qui a urteegde la mémoire diminuée
euh... il n'est pas bon, son état de santé, je reep=a ce qu'il faut vous dire

moi. Alors, je pense 4 (10)

- C'est pas trés mauvais, c’est pas tres bon,igerestée comme ¢a
toute ma vie, mais j'ai toujours travaillé. Je dfzsige attention a ce

que je mange, j'ai toujours été comme ca. 4 et fjage est la. (19)

- Comme j'ai un peu de peine a souffler, je meitéa{21)

- Pour la santé, avec son age, c'estiliiffa mettre une note, moi, je vois p
tres bien, mais c’est moyen. (...) Elle a l'air bienais elle a des douleurs

I'intérieur, elle le dit des fois, mais elle estamk a la maison gu’ailleurs. Alors:

ma fois, il faut faire comme ¢a lui fait plaisiram ¢a me fait mal au cceur de...

bon, mettre des notes... mettons 4, moyen. (22)

aS

- Mais, je sais pas. C'est vous le chef... ben jesares pas trop ma
(...) Mais non, je peux pas me plaindre. Mettre e un 3. C'est
mauvais, ah bon ? Ben, sinon 6 ou 5. Je me sens hies fois, j'ai
guand méme un écoeurement, un petit peu. Alorssajl@vec un 6,
tant pis. (23)

- Je vous dirais que physiguement, ma meére est béucoup mieux qu’elle ne

le pense. Et puis alors, psychiquement, ca c’egiadé ces derniers mois. (.) E

puis, je pense depuis un bon moment que ma métégesement dépressive
voire assez par moment.(.)Santé générale, moigjerars... bof, entre 5 et 6

disons 5 a cause du psychique (24)

)

—

- C’est difficile, je ne suis pas un spécialistendettre un chiffre, il y a un jou

ou elle est mieux et 'autre ou elle est moins bidon, je n'arrive pas (26)

- Treés bonne santé ; j'ai eu dans ma vie une toisd santé. Le
docteur me trouve encore en trés bonne santéaiJeul’encore ce
matin, je lui ai dit que je toussais assez souvenk javais
I'impression de m’'étrangler en mangeant. Et suiteeague vous

venez de dire c’est trés bon ou bon ? C'est bof275

- Moi je dirais que pour elle c’est de toute fagpaut-étre pas un état de biel

étre actuellement parce qu’elle souffre certaingndenson isolement. Avan

cette derniére hospitalisation, je crois qu’ellem’souffrait pas trop parce

gu’elle avait une vie trés réguliére, trés régletdéenelle avait des personne

qui venaient lui apporter ses repas, lui fairecsegses. Elle avait un voisin qui

lui rendait visite de temps en temps, moi qui passee fois tous les deux mois

ou tous les trois mois. Elle avait une vie quitéaakez réguliere, et j'ai un pe:
souci maintenant étant donné que tout ce tissu efigtians sociales er:
particulier a été perturbé. Il faut qu'il se reteetn place si jamais elle retourr;

chez elle, moi je dirais 5 ou 6, mettez 6. (28)

En résumé :

Les patients parlent principalement de problémastionnels et ont une perception partielle de leurs
difficultés et des risques qu'ils courent. Les muy@le faire cette évaluation ne leur semblent pas
toujours offerts. lls se percoivent plus autonoraeen meilleure santé que ce qu’en disent leurs

proches.

Les proches ont tendance a sous évaluer 'autondenieur parent par rapport aux évaluations des
professionnels et des patients. Les proches girtdsssionnels relévent la difficulté & appréces |
risques. Ce sont les professionnels qui relévepiule de problémes psychosociaux.
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» Evaluation des troubles cognitifs (MMS) et affex{{GDS) a I'admission en réadaptation

Ces données sont a considérer avec beaucoup denpeudar elles n'ont pas été réévaluées au
moment du colloque, ce qui n'a pas pu étre faitlsie tendance se dégage cependant : les scores
moyens montrent que les patients qui ne participastseraient plus sujets a des troubles cogattifs
affectifs, ce qui pourrait expliquer pour une partlegré de participation. Ainsi, ces données egtrit
d’étre prises en considération lors de la prépamatila prise de décision, raison pour laquellesries
présentons ici.

Scores de MMS et GDS en fonction de la participaties patients a la décision :

N’ont pagti@pé a la décision [ Ont partiip la décision

Patients 3| 5| 7| 11| 13 17| 19 ot 9 15 28 5 Z

Décision finale | Rad|Rad| EMS| D48h| Rad| EMS| Rad| Rad|Réd RadRad D48h Rad S.d'O
MMS 30/30 =bon |26 | 24| 23| 18| 27| 22| 29 2p28 25 26 17 25 26

GDS 0/5=bon |10| 2| 2 | 7 | 3] 5] 3] 22 1 2 1 1 4
RaD : retour a domicile. D. 48h : essai de retodomicile de 48h. S.d'O : séjour d’observatianslun EMS. EMS : long séjour.

Scores moyens de MMS et GDS en fonction de lagipation des patients a la décision :

Moyennes pour I'ensemble des patients : MMS 28{5GDS 3,21

Patients » | N'ont pas participé a la décision| Ont participé a la décision
MMS moyen 22,75 24,5
GDS moyen 4,25 3,66

5.4. Points de vue sur le collogue : avantages atonvénients

Pour identifier d’autres indices qui pourraientuehcer la participation des répondants, nous avons
sollicité le point de vue des patients et des pgech propos du collogue. Il leur a été demandé de
décrire les avantages et inconvénients qu'ils yai@yt. Rappelons que les colloques de réseau £n tan
que dispositif d’aide a la décision permettent éénit le probléme, chercher des solutions en tenan
compte des ressources et des difficultés au damitilainsi de partager ces informations au méme
moment avec tout les participants (Indications 3997

Toutes les appréciations ont été recensées etupggge en 12 dimensions. Ce chapitre présente en
premier lieu la répartition du nombre d'informatsoorentre patients et proches. Ensuite, nous

examinerons la nature de ces appréciations et @¥iavantages et inconvénients des colloques de
réseau.

« Nombre d’'informations recueillies

Les proches sont plus prolixes que les patientseftat, lorsqu’'on observe la répartition entre les
patients et les proches de I'ensemble des appar@satormulées (214) a I'égard des collogues de
réseau, 1/3 (n 70) proviennent des patients ein2134) de leurs prochéS.

!¢ Retranscriptions : en moyenne 4 pages pour lésntsiet 6 pages pour les proches
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Cette moindre participation des patients peut provee différents facteurs subjectifs et objectifs
intéréts, préoccupations, fatigue, maladie, étghitih. Cette moindre participation des patientsi$io
porte a penser que le but de I'étude n’est pa®twsijbien compris par les patientsEst-ce que je
saurai répondre ? » ; « J'espére que jai pas disdétises et que I'enquéte ne les intéresse pas
vraiment, qu’ils ont dautres préoccupations Ercore un questionnaire ? Bon, si vous
voulez » ;« Parce que si on prenait le moment priésa on vous pose des questions diverses, vous
seriez mieux ailleurs, vers le Bon Dieu » ;« Sipgux rentrer a la maison, c'est ¢ca qui me
préoccupe » Il nous semble possible qu’ils appréhendent letign pensant que cela pourrait
remettre en question la décision prise au collogude suis contente (soulagée), ¢a c'est bien
passé » 2x ; « J'espére qu'on m'empéchera pas dierea la maison. »De plus, pour certains,
I'habileté a discuter est moindreJe ne suis pas un orateur. ».

Appréciations formulées par les patients et papteshes a propos du colloque de réseau

patients Proches z %
Expriment des sentiments oui [non | somme Sansrép. ou Noh somme
1 Ambiance positive/agréable, confiance 5 5 10 10 4 14
2 Liberté d’expression 8 5 13 12 12 24
3 Intérét pour le Colloque 4
4 Facilité a s'exprimer 5 3 2 5
5 Rassurant, déculpabilisant, pas de jugemgnt 4 4
total des sentiments éprouvés 13 | 19 32 30 23 53 | 85 |40%
En % 46% 37%
Evaluent la procédure
6 Bonne organisation 2 4 6 9 7 16|
7 Compréhensible 1 5 6 6 7 13
8 Infos sur différentes possibilités 5 1 6
9 Données adéquates sur la situation 8 4 12 4 19 10 29
10 Aide & la décision 7 4 11 9 3 12
11 Permet d'organiser la sortie 3 3 7 3 1
12 Tout le monde entend la méme informatjon 5 5
total Procédure 21 | 17 38 4 60 31 91 | 129 |60%
En % 54% 63%
Somme des appréciations 34| 36/ 70 90 54 144 214 |100%
En % 49% | 51%/| 100% 62.5% 37.5% 10046
En % 33% 67% |100%

Les rubriques 2 et 9 ont chacune fait I'objet duguestion précise.

e Comparaison des avis favorables entre les patimes proches

L’apercu global des dispositions des patients etpeches a I'égard du colloque de réseau montre
que les patients expriment autant d’avis positifs gégatifs. Cependant, chez les proches, overelé
62.5% (n 90) d'avis positifs contre 37,5% (n 54puds négatifs. Le colloque de réseau leur
apporterait plus de bénéfice qu'a leur parenttrusif et constructif, il aide a prendre la déoisket il
permet d’organiser la sortie. Les patients, quasig se trouvent probablement en décalage, cernés
dans un lot de contraintes a plusieurs niveaux :
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- Le déclin de leurs capacités fonctionnelles éméraine augmentation de la dépendance souvent
difficile a reconnaitre ou a accepter, une réduactles activités, une modification de leur rythme de
vie. La diminution des interactions sociales neofee pas le maintien des habiletés a communiquer.
Voici ce que les patients disent de la vieillesg®e sentir incapable de tout faire quoi. Quand on a
besoin de quelqu'un, il faut laisser faire » ; «@Qjwenez a notre age, on est comme des gamins. Mais
oui, on doit tout nous faire, voyez, ¢ca me faitadpeine. Enfin vous verrez, quand vous y seram vo
ne savez pas », « La vieillesse...pas copain avegelbesse moi » ; « La vieillesse ! Ca, ca me
complique la vie (.) Oui parce on peut plus appeéaiertaines choses comme il y a 20 ans en
arriere. Ou peut-étre méme plus, et puis alors sheenbété par des combines (de santé) » ; « La
maladie la plus importante Pa vieillesse ! » ; « L’age vous cloue,... les fluites d’aller en ville,
physiquement... il y a les trams, mais je peux»pas Mais aprés x années, vous en avez assez de...
pas de tout, mais de voir ce qu’'on fait pour vodsus voyez, je faisais partie d’une association qui
s'appelait les contemporains 05 de Lausanne etremvi de tous ces contemporains il n’en existe
plus un seul, ils sont tous décédés... avant voiez ah ville, vous aviez une vie un peu animeée. (.)
Moi, dans mon recoin, je suis des fois des heules jours et des jours sans voir personneCes
paroles laissent aussi transparaitre des sentidentistesse, d'impuissance et de colere.

- Les différences de génération, avec leurs proatteencore plus avec les professionnels,
s’accompagnent aussi d’'un décalage d'intérétsyetetitiment d’étre déprécié par les jeunea

ne me fait rien d'étre seule. Je me suis habitdéaegarde dehors. Vous savez, on a beaucoup de
circulation chez nous. Vous voyez, des chosesnmaariantes, j'aime ¢a»«Parce que les jeunes
(pensent) : il radote, ce vieux (.) et cela vous dans un état, pas maladif, mais un état d’'un @utr
temps... vous revenez sur le passé ».

- Le décalage des dispositions a s’investir, ngtrianticiper qui peuvent se manifester par des
positions de retrait ou de docilité vis-a-vis deidions prises par autruk Je pense, a tout ce qui
s'est passé, je me sens diminué, je n'ai plus dsopealité, alors, je me sens diminué «On en
arrive a laisser couler les choses, vous savez/oina vie autrement a un moment donné » ; « Oui,
ils ont pris les mesures et puis, je me rappelle gaqu'il a vraiment fait, mon beau-fils. Moi jgss
pas difficile. S'ils ont décidé des choses, vouszdls pensent : c'est pour mon bien et peutgiiee

je comprends seulement apres. Parce qu'ils sostjplines, ils ont plus vite réfléchi que moi. Ent to
cas ce qu'ils ont fait c'est sGrement pour mon .bidars j'ai confiance en eux, quand méme, de ce
cbté-la » ; « On peut plus, je crois a un certageaje crois qu'on écoute, on laisse un petit peu
glisser, puis voila, puis tout va bien, disons».

- Le décalage dans la perception du niveau de is8de I'environnement : le groupe de résonance
observe que le niveau des contraintes au domistienettement plus élevé que celui du CUTR
Sylvana et que les personnes agées ont tendanoebdier, tant pour la sécurité affective que
physique. lls pensent plus particulierement a é&s@nce continue de professionnels au CUTR et a la
solitude au domicile, aux grands espaces peu enésntluy CUTR alors que c’est souvent l'inverse
au domicile. Si la sécurité de I'environnement sstivent une préoccupation prioritaire chez les
proches, elle est secondaire pour les patienteegherchent plus une sécurité affective.

- Le décalage de société, de valeurs se manifeste ldamaniere de percevoir, penser et agir des
générations en présence. Bien que I'étude n’aiirpasstigué ce point, une patiente le fait appegait
incidemment « J'étais d’une famille de paysans (.) On n’étsis des dépensiers...On était des gens
avec beaucoup de cceur , quand mon mari est dée¢dé p Robert, je vous donne la voiture. Vous
savez, les gens aujourd’hui, ils vont, ils vienpéats’'occupent pas de nous. Je suis encore égnné
guelques dames de la maison, viennent encore meevaies personnes qui ne sont méme pas de la
maison» Voici comment Lalive d’Epinay (& al. 2000 p.308gcrit ce phénomene :
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« La société contemporaine est caractérisée pardymamisme propre d’auto-transformation
permanente, ce qui entraine un déphasage croisstietle monde tel qu’il se présente aujourd’hui
avec ses situations de vie et exigences concitéss savoirs, valeurs , croyances et modélesmis
place au cours de I'enfance, soit un demi sieals pdt. (.) Le changement est d’autant plus seasibl
que l'on a vécu longtemps et que I'on préserve émwoire du passé, or le changement demande a étre
identifié, répertorié, interprété, évalué. »

Ces décalages expliquent le fait que les patigets plus de réserves a I'égard du collogue dearése
gue leurs proches, d’autant plus que ce momentmeio» ne pourront suffire pas pour intégrer
émotionnellement une période si capitale de legir vi

* Nature des appréciations

Nous avons regroupé les appréciations en deux aréd8g Celles qui ont trait aux sentiments
éprouveés et celles qui portent sur la procédurar Pensemble des patients et des proches, 40% des
appréciations (85 des 214 appréciations formul@es)ent sur desentiments éprouvéers du
colloque et 60% (n 129/214) slar procédure Les patients et les proches formulent plus d’auisla
procédure que leurs sentiments. L'écart est cepenplais faible chez les patients : sentiments
éprouveés : 46% (n 32/70), procédure : 54% (n 384 chez leurs proches : respectivement 37% (n
53/144) et 65% (n 90/144).

La position et le role joué dans le colloque exgdigt que les patients sont plus touchés
émotionnellement, et que leur liberté d’expressiten ressent. Les appréciations de l'ordre des
sentiments sont proportionnellement plus importamieez les patients que chez les proches. Plus
directement impliqués, les patients sont préoccyga@sleur futur immédiat, l'issue incertaine du
retour a domicile. L'image généralement négativeilsjuse font de I'EMS alimente leurs
appréhensions.

Le groupe de résonance remarque que les patientségalement les sujets d’une évaluation. Le
dévoilement « public » de celle-ci est probablendifficile & accepter pour certains. Le colloque
peut étre percu par les patients comme une formehidsal ou du moins comme un examen, une
épreuve ou leurs faiblesses sont mises en évidercgroupe de résonance remarque que le « soi »
de la personne est exposé en présence de towartiegppnts et qu’en ce sens, il leur est faitemnae.

De plus, ces professionnels ajoutent qu'il arrive tg colloque soit utilisé comme lieu de régulatio
de conflits intra-familiaux ou se formule ce quaramais été dit auparavant. L’éclatement de ces
conflits, dont il est parfois difficle de prévoifintensité et la violence, embarrassent les
professionnels. llssouhaiteraient souvent ne pas étre présents, ssid@mant comme témoins
indiscrets. Dans ces situations, une régulation faite par fiffimére de liaison ou le médecin
demande a étre menée avec doigté. Dans le cadrettdeétude, qui porte sur 14 colloques, trois
situations présentent des conflits au sein dentéllta

Appréciations positives et négatives portéesgald du colloque de réseau :
Les patients autant que les proches ont pour lpapiwdes avis tranchés, qu’ils soient positifs ou
négatifs. De plus, leurs appréciations ne semiplastinfluencées par I'adhésion ou non des autres a

leur projet. Ce qui frappe d’emblée, c’est que s@&ll3 patients apprécient positivement le collogue
alors que c’est le cas de 10/13 proches.
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Répartition des appréciations positives et négaties patients et des proches

globalement positives globalement négatives | avis partagé
+ d'avis positifs que négatifs |+ d'avis négatifs que| autant d’avis positifs qug pas de données Total

positifs négatifs
6 patients 5 patients. 2 patients 1 patiente atigpts
10 proches. 2 proches 1 proche. 1 proche 14 psoche

- Point de vue des patients

6 patients ont un avis globalement positif (poura@préciations, 22 sont positives): 6/6 se sentent
libres de s’exprimer, et pensent que les donnépsraes par les professionnels au colloque sont
adéquates, 3 remarquent que I'ambiance est agré&atmientionnent que le colloque de réseau est une
aide a la décision surtout lorsque la décisionaasdeur intérét : @ui, je suis d’accord qu'ils disent
comme je pense », « J'étais plutdt agréablemenrisgr, c'était efficace parce qu’on est arrivé a un
résultat que je pouvais rentrer £t lorsque les problemes sont traitésC'est pas mauvais les
guestions qui ont été posées, comme ¢a vous pgeEz>. Parmi ces 6 patients 4 rentrent chez eux,
dont un avec un essai de 48h., 2 partent en maisaetraite dont un contre son gré. Ce dernier,
auteur de la derniére citation ci-dessus, a prepadht fourni, & cette question, des réponses qui
devaient plaire a I'enquétrice.

5 patients n'apprécient pas le colloque (pour 3grépations, 27 sont négatives) : ils disent étre
préoccupés par autre chose que la discussionéBfg)évent un défaut d’organisation (3/5), notons
gu’il s'agit principalement du fait qu’ils disenerpas avoir été avertis ou préparés. lls ne sergent
pas libres de s’exprimer (5/5x:Quand j'ai vu tout ce monde... jaurais voulu &peand méme un
petit peu libre... Je me disais : toi Rachel, tu ppas rentrer la dedans. J'étais pas la Rathgli
étais libre ! Je trouve gu'il faut quand méme &badi partout ou on va, ce qu'on fait et c’est bien
difficile de décider ce qu’on a a dire » ; « Ca mieiyait de voir toutes ces dames, elles étaiemesou
en tas, je n'ai pas pu tant discuter » ; « Je cnp#s que je voulais savoir des choses particulieres
Parler en toute liberté ? Ca, je ne crois pas pius. En toute liberté, je sais pas avec qui... Java
rien a dire » ; « Parler en toute liberté ? Non,gense pas, non, pas trés bien, et puis déjaffit su
qgu'’il y ai un docteur. Bon, c’est un homme commewtne, mais c’'est quand méme un docteur ...je
me dis, j'aime bien rigoler, mais il faut savointesa place, quand méme » ; « Moi, je ne savass pa
gu’il y avait ¢a, que ¢a se faisait, alors je n'&vaen a dire, on m'a rien demandé, on m’a riehdi

lIs relevent que ce qui se dit au CR n’est pasotmsj compréhensible (5/5) et qu’il n’est pas facile
pour eux de s’exprimer (4/5). Il semble que plusiedientre eux ont de la peine & maintenir leur
attention pendant toute la durée de la réuniobars I'état ou je me trouve, je ne suis plus a méme
de discuter, discuter oui, mais plus en continu,eamt conscient ». « Si je me sens suffisamment
dans le coup, donner mon opinion, ¢a je peux, awtrd je m’abstiens en général. 15 fenfhes
c’est difficile & s’exprimer 1a, dans des cas comgae». « J'étais étonnée, comme ¢a a été pour
discuter, de tout ce qui a été dit. Peut étre lgjaiil y a des choses aussi que je n'ai pas compyise
parce que maintenant, ma téte, elle n’est plus & @odépend des moments ».

Notons que ce qui ressort le plus fréquemment ke patients qui n’ont par participé a la décisio
c'est une confiance partielle a I'égard des pratesels (4), le désintérét parce gu’ils ne compesnn
pas ou qu’ils n'arrivent pas a suivre (5) !

7 nom fictif
18 Exagération malicieuse du patient !
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- Point de vue des proches

Pour les 10 proches qui donnent des appréciati@jsritairement positives au colloque (pour 106

appréciations, 76 sont positives), les donnéesréparties dans quasiment toutes les rubriques. |l
donnent des avis nuances ou ils expriment a ladsigvantages et inconvénients ou difficultés. On
peut cependant relever que 10/10 proches pensentlegudonnées sur la situation fournies au
colloque sont adéquates et que 8/10 proches pemsent’est une aide a la décision parce
gue« Chacun a donné son point de vue, cela a perencodfirmer ou compléter notre avis » ; « Etre

bien informé, ¢a nous a aidé a participer a la pride décision » ; « On est tous ensemble pour
prendre la décision »6/10 pensent que le colloque permet d’organissoitie du patient.

Au sujet de la liberté d’expression les apprécmides proches sont partagées entre positif etihéga
(12 pos. et 12 nég). Le frein a la liberté d’expias est di a la présence du patient qu'ils craigne
de blesser par leurs propos.

Au sujet de l'organisation, seuls 2/10 sont entigrat positifs. 6/10 donnent des appréciations a la
fois positives et négatives. PositiveBautes les personnes qui s'occupent de la patsmméla (3x),
c’est bien mené : tout le monde se présente (4b&) parole a son tour (6x)Les points négatifs qui

ont été relevés sont parfois assortis de suggsstlas voici : «Ce serait bien de rencontrer par
exemple l'infirmiere de liaison, qu'elle dise unugsus en détail. Comment ca se passe. (.) Je pense
qu'on pourrait mieux expliquer & quoi ¢a sert ceagjues, ce qu'on peut en retirer en tout case Etr
franc, gu’on peut s’exprimer. Surtout a quoi il séft ces colloques, en quoi ils peuvent nous ader
prendre une décision »

« Il faut dire aussi, mais ¢a c’est typique d’urphdl... le colloque a quand méme été, je dirais €ass
quelquefois dans son homogénéité, parce que notatriendoctoresse a été appelée 2 fois par son
bip, elle a d nous quitter. Et puis je crois auggiil y avait eu une infirmiere qui a été appelée...
Donc c’est vrai, je comprends trés bien que sur haere et demie c’est normal, mais c’est trés
génant pour les gens qui participent. On a I'imgies que tout & coup le tout se disloque »

« Quand on m’a téléphoné I'aprés-midi (pour un aglle le lendemain), jai dit : non, je n'y vais
pas. On aurait pu me le dire avant, il y a eu ypett couac ! ».

« Une seule toute petite chose un peu stressamtrpoi: c’est pas bon un colloque puis la sortie
dans les 20 minutes qui suivent, ca je trouve (g pas une bonne chose, d'ailleurs maman a été
complétement désorientée le soir, elle était padege

« Bon ¢a a duré quand méme une heure. Si les ®mp&s convoquées avaient été présentes, cela
aurait représenté 8 heures de travail. En termeai# de la santé, je ne conteste pas le résultedf c
aussi des choses auxquelles on ne pense pas »

En ce qui concerne la compréhension de ce qui diésdu colloque, 2/10 proches disent avoir
compris facilement, 4/10 disent avoir eu des diffies et 2 donnent des appréciations a la fois
positive et négative a ce sujet. Et c’est 'usageetimes professionnels qui fait le plus souvenitjét
des avis négatifs.

Deux proches n'apprécient pas le collogue. lls er@esit pas en confiance avec les professionnels,
pensent que le colloque n'a pas d'intérét, queltesmées sur la situation ne sont pas adéquates et q
le colloque n'est pas une aide a la décision. Eed0 & 20). Les premiers sont Opposes au retour a
domicile de leur parent et le second, voisin derttgrade la patiente, ne se sentait pas concemé pa
cette réunion.
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En résumé :

Les avis positifs des patients portent principalenseir le fait qu'ils se sont sentis libres d’exper
leur position et se sentent en confiance, qu'its sikaccord avec les évaluations des professionnels

Les avis négatifs des patients: ils ne trouverd gantérét au colloque, ont des difficultés a
comprendre et maintenir leur attention, ne se serias préparés. lls ne se sentent pas libres de
s’exprimer et ont parfois des difficultés a le éair

Les proches dans leur majorité apprécient le colate réseau. lIs le considéerent comme une aie a |
décision, bien mené, fournissant des informatiotiesy; il les rassure et les déculpabilise en
confortant leurs avis dans des situations gu’ilg@egent comme difficiles.

5.5.Propositions faites par les patients et les prochesl’égard du colloque de réseau

En recherchant les suggestions que nous feraigmaligents et les proches nous tentions d’identifie
leurs attentes mais aussi d'y déceler d’autresce@mdicontribuant & comprendre le mode de
participation des patients. La question a été pssae deux formes : Pensez-vous qu’une préparation
soit nécessaire et quelles propositions feriez-vdysropos du collogue, seuls 5 patients se sont
exprimeés alors que 8/12 proches ont émis un avis.

Les patients disent gu'il faut savoir quand celgpasse, comment, qui sera la et demandent plus de
préparation : ®réparer les gens pour faciliter le fait de dire @&ils pensent, en sachant parler a la
personne, bien lui conseiller, I'encourager », « €grait mieux dans le bain Pes 3 patients qui
n‘ont pas participé a la décision, deux demandeétr@ avertis a I'avance et un d'étre informé
comment ca se passe et qui y vidbnner le temps de s’y préparer serait une desitbomsl
favorisant la participation. Un patient demandenasavoir plus sur les EMS et pour cela souhaite
d’en rencontrer des résidents

Les proches proposent de méme et ajoutent qu'tl lladaire a I'avance (1 semaine), montrer a
mesurece que la personne ne peut pas fadhistribuer des prospectus sur les EMS ou ereviaiant
pour se rendre compte de ce que c'est, afin gotilssent y réfléchir, en parler avec la familtdl
faut que les deux parties soient préparées a simarlibrement, qu’ils ne seront pas jugés. Avoir
des entretiens avec les professionnels avant. ergravoyer tout de suite apres le colloque les
patients a la maison ¢a peut les déstabiliser stakt passé ce qu’on craignait » ; « Une séance de
préparation par quelqu’'un de compétent : on va atiec de tel ou tel probléme, vous direz ce que
VOous pensez, vous participerez a la discussiorencaaut la peine. Ca doit rester trés courtois. Je
trouve que l'idée de dire qu’il n’est pas questdmprendre une décision a la fin du colloque est un
bonne chose, quelle que soit la personne qui dégcider, je pense que lui laisser 24h de réflexion
pour y penser »

Le colloque est entierement remis en question pgrrache qui est une connaissance de la patiente
qui n'a plus de famille. Il n’a, semble-t-il, pascu d’'information sur le colloque et ne se sent pas
concerné. Ce témoignage est a cet égard intérdssaque ce type de situation se produitAutre
atmosphére (trop austére), pourquoi si nombreuje?pourquoi du colloque. S’il y avait 2-3
personnes, le médecin, ¢a devrait suffire... 'edgae qu'il faut faire, I'autre aussi et gu'ile ldisent

aux médecins... Aprés le médecin dans un petibvquedl peut dire I'ergo pense que... etc. Pourquoi
tant de personnes ? Est-ce qu’ils font des cowssce que certaines sont en apprentissagén?
porte-parole Dui, la personne qui est vraiment le plus soueentontact avec. Préférence pour un
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colloque restreint, médecin, infirmiére de liaisa@'est toujours impressionnant de voir tout ce
monde, stores fermés... S’il y a plus de familyrguoi tout ce monde... certains donnent leur
opinion, d’autres osent pas dire... je sais pas...

C’est donc une meilleure information générale, prgparation plus approfondie ceci dans un espace
de temps plus conséquent semble-t-il que se rasseintd plus d’avis.
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6. SYNTHESE DES OBSERVATIONS ET DISCUSSION

La présente étude vise a mieux connaitre I'expéeiequ’ont les patients et leurs proches des
colloques de réseau. Les résultats devraient pemdtune part de faire le point sur cette strigég
d’'aide a la prise de décision et, d’autre part aentiler des propositions pour I'optimiser. Tant
gu’une personne n'a pas pu participer, nous poupanir du principe que le colloque de réseau est
perfectible.

* Le choix de I'orientation de sortie

Les patients ont tous le projet de rentrer chez Bsixedoutent, dans les maisons de retraite,deeu
décrépitude, de cbtoyer des personnes agées nmeetdlbandicapées et par dessus tout de perdre leur
liberté. Dans les colloques de réseau, ils dépiodifférentes stratégies pour obtenir ce qu'ils
souhaitent. C’est chez eux qu’ils pensent étreikury méme au prix de grandes difficultés. lls se
sont arrangés avec ces difficultés et ont trouve@ meyens pour les surmonter et préserver leur
autonomie afin de reculer la menace d'institutidisatéion. Sait-on au juste comment chacun
s'arrange avec les obstacles et contraintes a derfliQuelle connaissance avons-nous des risques
gu’ils ont déja pris en connaissance de cause eede qu'ils sont préts a prendre ? Il est possible
alors que le décalage observé au sujet de la penceges risques s’amenuise. D’autre part que
savons-nous exactement de ce qu'ils savent et pedee maisons de retraite ? Ont-ils la possibilité
de vérifier la représentation qu’ils en ont? Deelgu information disposent-ils et est-elle
compréhensible ?

Les proches, témoins des difficultés, percoiverst heaisons de retraite comme un lieu ou les
personnes agées sont libérées des astreintes aimeménage, un lieu de socialisation qui assure la
sécurité. Les professionnels favorisent autant ppssible le retour & domicile, persuadés que la
personne agée doit faire elle-méme I'expérienceeadelimites pour pouvoir décider d'un placement.
Des lors, le séjour en réadaptation ne seraitsl lpamoment idéal ou les professionnels pourraient
faire le point, sans a priori avec le patient ?sEtette évaluation fait pencher la balance vers un
institutionnalisation parce que la personne ayrais a y gagner qu’'y perdre, les professionnels ne
sont-ils pas les mieux placés pour en parler ? @&paes rapports affectifs qui lient les membres
d’'une famille, ils tiennent une position propiceupdaire entrevoir les avantages des maisons de
retraite sans que la personne puisse penser qy'sbeait reléguée par les siens et ainsi lui pdrene

de I'envisager avec un peu plus de sérénité. Stilpeoposé aux patients et aux proches de lire des
documents d’'information sur la vie en institutidrde visiter des maisons de retraite, ces moyauns le
suffisent-ils pour mieux connaitre la vie en ingtdn ? Ces documents sont-ils adaptés a leurs
lecteurs ? Pour faire usage de la force de I'imaggonner les différents reportages effectués en
Suisse leur permettrait de s’en faire une meilladée et de se préparer a ces visites. Une autre
suggestion provient d’un patient qui pense quiibgaitile de rencontrer des usager des EMS.

La seule unanimité qui ressort de I'étude, estoux des patients de rentrer chez. étix soi, cela
justifie une politique qui développe, dans la mesdu possible, tout les moyens nécessaires pour
assurer de 'aide a domicile.

Nous avons observé également que ni les patientssrproches n'ont mentionnés le placement
comme une étape symbolique du passage vers laefiied Comment la mort habite-t-elle leurs
pensées ? Les patients peuvent souhaiter étre pagoé sans toutefois oser en parler. Les proches,
la plupart du temps impliqués dans la décision ldegment ont besoin de soigner le sentiment de
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culpabilité®. Et les professionnels sont souvent en premigre Ipour déceler ces besoins et les
prendre en compte. Ont-ils toujours la formatioes Imoyens d’offrir le réconfort nécessaire ?
Disposent-ils en cas de besoin de soutien et derepersonnes de référence ?

e La patrticipation a la décision

Le déroulement du colloque est tributaire d’'unetigasrigoureuse du temps. L’animatrice veille au
temps de parole de chacun et a ce que I'informatdncomprise par le patient et ses proches (ce qu
n’est manifestement pas toujours le cas). Chacemxdst sollicité pour poser des questions, donner
son point de vue. En ce qui concerne la décismmajeure partie des répondants pensent que les
patients devraient en principe participer a la siéo._Cependant, on constate gue seuls 6 sur 14 le
font. Parmi les 8 autres on trouve les personnes oeentérs un placement et ceux qui laissent le
soin aux professionnels de défendre leur retousraiale lorsque les proches sont plutét en faveur
d'un placement. Certains n'ont pas participé, pgétds étaient a tout accepter pour rentrer cheg e
méme l'aide & domicile qu’ils n'apprécient pas. Dif@s ne se disent pas préparés ou ne font pas
suffisamment confiance aux professionnels. lls aiemt vraisemblablement pas compris le but de
cette réunion et ne s’attendaient pas a rencatnede personnes. Plusieurs n'arrivent pas aeslavr
discussion. lls ne comprennent pas tout ce qui yliegt ont de la peine & maintenir leur attention
pendant toute la durée du débat. Pourtant, bieitsque participent pas activement, les patients
influencent la décision en faisant comprendre cemlis préférent rester chez eux. L'influence des
professionnels est décisive lors de désaccord patrents et proches.

Défaut d'information, de compréhension ou de mée@iDans tous les cas, ces faits empéchent
toute anticipation et ne rendent pas lI'assentimpessible. Le glissement vers I'abus de pouvoir est
vite la. Tout doit étre mis en oeuvre pour faireserte que les patients puissent bien se préparer et
suffisamment a I'avance. Ainsi, il est nécessagesaigner I'information donnée au sujet du colloque
de réseau et de vérifier comment elle a été compRsur les patients qui ont des probléemes de
mémoire, les professionnels se concertent-ils poallier ce probléeme ? En principe, c'est
I'infirmiére de liaison qui donne cette informatiprest-elle relayée par les autres professionnels ?
Comment assurent-ils le suivi de cette informatimgconcertent-ils a ce sujet ?

Le climat de la réunion n’est pas toujours progcerr faire sortir les patients de leur réserve et
favoriser leur implication dans la discussion. &eigl’accueil a été la premiere innovation qui @& ét
introduite par les professionnels suite a la lectlgs témoignages de ce groupe de patients. 3gs lor
les participants sont invités et donc recus conetge D’autre part une gestion rigoureuse du temps
de la réunion pour faire en sorte qu’elle ne duae fwop longtemps et une attention particuliére a
proscrire les termes professionnels permettrai@agsdrer de meilleures conditions pour maintenir
I'attention des personnes ageées.

e Les conditions influencant la participation & lesprde décision : échanges et concordances

Plusieurs auteurs relévent que discuter des atieesapossibles, se sentir soutenu par une
convergence de points de vue, permet de se prépgmemdre part aux décisions. (Desjeux, 1993 ;
Kaplan, 1995 ; Meaume & Moulias, 1997 ; DarnaB4; Billecocq, 2001). Nous avons été surpris
de constater que seuls trois patients ont gard®uwvenir de rencontres avec des professionteis

au moins de celle qu’ils ont immanquablement aiefirmiére de liaison ; rencontre fructueuse pour

19 existe de nombreux écrits & ce sujet ; quelquespour exemple : Veysset, 1989 ; Lauzon & Ada®96 ; Amyot & Villiez, 2001
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les trois patients. Les autres patients ne se spoent pas de ces rencontres. La plupart pensent
gu’elles ne sont pas nécessaires puisqu’ils paderieur projet avec leurs proches. Une partie des
difficultés des patients au colloque de réseauesgralles évitées si ces rencontres s'inséraiansd

un projet global de réadaptation, un projet négdorgnellement partage et réévalué régulierement ?

Si les patients ne pensent pas utile d’en parlec des professionnels, on peut penser qu'ils
n'imaginent pas que les professionnels puisserd égs interlocuteurs a ce sujet. Comment
percoivent-ils le réle des différents professiosrizl Quelles informations ont-ils a ce sujet ?
Répondent-ils aux questions qui leur sont poséesipdité, comme ils répondent aux multiples

questions dont ils sont bombardés au cours de haggitalisations ?

Lorsqu'il s’agit de rentrer chez soi, les concomnsont fréequentes avec les professionnels (11/14)
qui soutiennent cette idée dans la mesure ou stlealisable méme avec d’'importantes contraintes.
Ce qui expligue probablement la non participatiame patiente en désaccord avec ses proches qui
envisagent un placement. Ces concordances sontdgaplus rares lorsqu’il s’agit d’estimer la
dépendance ou les risques. Deux points que lesnpatbnt tendance a sous-estimer. A noter aussi,
gu’ils se percoivent en bien meilleure santé queuen pensent leurs proches.

Cette non concordance des points de vue au sujetudelépendance et des risques qu’ils courent,
provient de différentes raisons.

- L'une résulterait du fait que certains patientsnh pas encore pu faire le réajustement de leur
situation suite a la rupture qu’'a représenté laseale leur hospitalisation. Ajustements qui pernétt
de regagner un certain degré de contréle sur leutment de leur vie interrompu par la maladie
(Corbin & Strauss, 1988 ; Bécherraz, 2001). Tarilsgue l'auraient pas fait, ils se voient a leur
domicile comme ils étaient avant I'hospitalisatioa,que décrit trés clairement une patiente (07).

- Une autre proviendrait du fait que les patie@sant pas suffisamment au clair sur les objedéfs
leur réadaptation et que les moyens d'y donner semen percevoir I'évolution ne leur sont pas
vraiment donnés.

- Enfin qu’entend chacun des acteurs par « risqiél >est aussi possible qu'un risque choisi depuis
longtemps déja et maitrisé ne mérite pas qu'oragle plu point de vue de celui qui le prend.

Plusieurs auteurs relévent que les facteurs sifsjd@mportent sur la rationalité (Hopflinger &
Stuckelberger, 1999 ; Billecocq, 2002 ; Léonard@5L9Richard, 1999). Leur propose-t-on en somme,
de raconter l'histoire qui les amenés a I'hdpitdléurs sentiments, souhaits et attentes sont-ils
investigués en profondeur ? Le programme de réatlaptest-il clairement présenté et négocié ?
Leur offre-t-on de faire le point sur I'évolutiom b réadaptation, les progres réalisés et ceaxe&?
Parle-ton du risque de maniére positive : pas deans prise de risque ; cherche-t-on a décoegir |
moyens ingénieux que les personnes agées ont mis@n pour les prévenir ? Sait-on au juste quels
risques chacune d’elle est préte a prendre ? Taeeguestions nous raménent a la considération de
'Autre et a la qualité de la relation, deux coiatis fondamentales pour préparer quiconque, et
d’autant plus une personne agée en position dditéag s'impliquer dans un processus de décision
et, par extension, dans le traitement qui lui esppsé.

* Les avantages et inconvénients attribués par lésnps et les proches aux colloques de
réseau

Nous avons vu que _seuls six patients ont un audtppositif ce qui démontre que le colloque de
réseau est perfectible jusqu’a ce quidéalemertgtidité des patients en ait une perception paslti
Ces six patients se sentent libres de s’exprin@rsent que c’est une aide a la décision . lisisese
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encourageés lorsqu’ils se sentent préparés, soupanuss autres, entre autre parce que les paénts d
vue concordent. La participation des huit autréasmesndre du fait de la présence d’'un trop grand
nombre de personnes, du fait de n'avoir pas é&papé, d’'étre en désaccord avec les proches et les
professionnels a propos du projet de sortie. Déapart, certains disent qu'ils ont des difficultés
s’exprimer (5x), que ce qui est dit n’est pas tatgocompréhensible (5x), que le colloque ne les
intéresse pas, préoccupés qu'ils sontddantres chosesls ont de la peine a maintenir leur attention
(4x).

Les proches, quand a eux, donnent une majoritéorBaations positives (10/13). Les informations
sont pertinentes (10x), c’est une aide a la détiédx), cela permet d’organiser la sortie (6x),sés
sentent libres de s’exprimer (12x) mais sont aessaveés par la présence du patient qu’ils craignen
de blesser en exposant ses faiblesses (12x). beldérent est apprécié car chacun se présente, parle
a son tour (9x) mais ils remarquent que les tenmtiisés ne sont pas toujours compréhensibles (7x),
qu’une préparation aurait été souhaitable (3x), cjgst trop long (2x), que les interruptions pour
répondre a des appels sont perturbants. Les 3 gganbkatisfaits ne voient pas I'utilité du colloque

A ce titre, des améliorations ont d’emblée étéonfites par les professionnels suite a la prise de
connaissance de ces faits : tenter de tenir lemirBsrautant que possible et éviter d’étre intepusn

par des appels.

* Les suggestions d’amélioration faites par les ptdiet leurs proches

Des propositions sont émises par 13/26 répondaets.5 patients demandent tous a étre mieux
préparés, averti suffisamment tét. Les proches ddea a rencontrer les professionnels avant la
réunion ; que l'on expliqgue au patient ce qu'estEMS et qu'il puisse en visiter (2x) ; que le
médecin de famille soit présent ; que le collogeeréseau dure moins longtemps et qu’on évite
'usage de termes professionnels ; que la sorté pas lieu le jour méme du colloque. Six proches
demandent a ce que leur parent et eux-mémes switmmés assez tdt et mieux préparés.
L’information devrait porter sur une présentatioasdparticipants au colloque de réseau, du
déroulement de celui-ci et du droit de parole d&cah. Ils suggérent un préparation psychologique :
«Préparer les gens pour faciliter le fait de dire ge'ils pensent, en sachant parler a la personne,
bien la conseiller, 'encourager ».

Toutes ces suggestions sont réalisables. La psknmédecin de famille, personne de confiance
contribuerait a ce que les patients se sentent®ligise. De plus, il fait partie des personnes qu
assurent la mise en ceuvre du projet de sortiee Qatticipation fait déja I'objet de discussions a
sein de la mise en place des réseaux dans le cd@tdaud. Son intégration au colloque de réseau est
pour I'instant problématique en I'absence de base de financement bien établie qaite activité »
(Rimaz & al, 2000).
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7. RECOMMANDATIONS

7.1 Recommandations pour la pratique

Si ces observations confirment I'utilité des colleq de réseau, des améliorations peuvent y étre
apportées. Elles visent a perfectionner la préjparat I'intégration des proches et surtout dugosti

a ces rencontres es ameéliorations pourraient se faire sur dewangl Le premier tient du droit &
I'information. L’amélioration porterait sur les regignements a apporter sur le but du colloque, son
organisation et le réle que peut y jouer le patiertdeuxieme vise a développer les conditions qui
rendent le patient acteur de la décision Il s’dgitla préparation au collogue et celle-ci va de pa
avec la préparation de la sortie de tous les pati@tmis en réadaptation. Cette préparation devrait
commencer des I'admission ce qui permettrait d’ed®odu temps pour que les décisions marissent
au cours du séjour. Le patient en tant que pareeat au centre de I'ensemble de la réflexion méme
lorsqu’il souffre de difficultés sensorielles, affwes ou cognitives. Dans I'ensemble, les mescires
dessous en garantissant les droits de la persadme gréserveraient aussi la conscience éthique des
professionnels mise a mal par le manque de moyeatestemps.

1. Il est indispensable de permettre au patient de sier I'événement a I'origine de son
hospitalisation dans son histoire de vie, de I'acogpagner dans le vécu de crise qu'il
traverse afin qu'il puisse y trouver un sensCette mise en ordre préalable de I'expérience,
intégrant I'affectif et le cognitif, est nécessaimur que le patient puisse l'intégrer dans son
chemin de vie et alors s’engager activement dapsolgramme de réadaptation.

2. |l est utile d'identifier avec le patient (voire s& proches) les solutions qu’il utilise
habituellement pour faire face aux difficultés, obgcles et contraintes au domicileCe
bilan des ressources inclut les relations aveasdlé et son entourage social. Ainsi, il sera
possible aux soignants de comprendre son pointudesur son environnement social, sa
perception de la qualité de vie et de ses valdisrpourraient ainsi les prendre en compte
pour élaborer le projet de réadaptation et envisiagerojet de sortie.

3. Il est nécessaire d’expliquer de maniére formelle es objectifs de réadaptation et
discuter les moyens de les réaliser avec le patieRendre compréhensible le programme
de réadaptation, offrir au patient la possibilig2ldi donner son propre ordre lui permet de
l'intégrer, de le faire sien. C’est ce qui le remdicteur de sa réadaptation. La reconquéte de
son chemin vers l'autonomie lui permettra de miaetner son propre réle et les
responsabilités gu'il peut et veut prendre.

4. 1l convient de présenter a la personne agée et assproches les prestations que lui
offrent les différents professionnels qui participat a sa réadaptation. Vu la
connaissance partielle que les patients ont ddiffésents acteurs qui 'accompagnent, il est
utile de lui donner les moyens de mieux perceweirdle de chacun, afin qu’il puisse
solliciter les professionnels & bon escient selmnb&soins tant fonctionnels que relationnels.

5. Il est pertinent de procéder régulierement et de m@ere formelle a une évaluation de la
progression du patient.Ceci afin qu'il ait une perception plus objectile sa situation, des
progres réalisés, de ceux qu'il lui reste a failes limites qui ne pourront étre dépasseées.
Bilan indispensable pour qu’il puisse participerciwix des mesures a prendre. L’avantage
de la répétition de cette évaluation, et de laudision qui I'accompagne, est qu’elles
contribuent a ce que le patient maintienne son gioule décision et d'action. Il aura ainsi
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de meilleurs moyens de discerner parmi les chdixi cgli conviendrait & sa situation. Ces
éléments lui sont indispensables pour faire valgir point de vue argumenté sur les
orientations de sortie envisageables.

6. Il est nécessaire de parler avec la personne agéesdrisques que les proches et les

professionnels percoivent et d’identifier les risqas qu’elle est préte a prendrell en va

du droit a I'information et du droit au choix quirg I'apanage de chaque individu. La prise
de risque est possible lorsque la personne esbleaga discernement. Lorsque la personne
souffre de détérioration affective ou cognitiven’gén est pas moins juste de lui procurer une
information accessible et adaptée a ce propos. bansas, il est nécessaire d’expliquer
clairement au patient les contraintes et limites gtie les exigences sécuritaires soient de
I'ordre du nécessaire et non de I'abus.

7. Il est indispensable d’informer le patient sur leschoix de sortie envisageablesle
maniéere aussi complete et compréhensible que p@skbtures accessibles, films, visites et
rencontres avec des usagers et/ou des professan@&tst un moyen de confronter les
représentations que le patient a, et de renforasr @n choix éclairé.

8. En cas de placement, il convient de prendre des mges favorisant le travail du
« deuil » du domicilepour faciliter 'adaptation & la maison de regaiassurer notamment
la possibilité de revoir le domicile, de partici@artri de ses objets, etc.)

Aussi souvent que possibles proches devraient étre associés a cette préptoa. Ceci, dans la
mesure ou cette collaboration est profitable aiepatNous avons vu que ce n'est pas forcément
envisageable lors de conflits intra-familiaux. Otaupart, 'accompagnement des familles porte
également sur la reconnaissance des droits de pewesits dont, entre autre, celui de prendre des
risques. La demande des proches de sécurité poupdeent mérite d’étre entendue et comprise.
L’accompagnement vise alors a éviter qu'ils prenmies décisions qui vont a I'encontre des choix et
des droits de leurs parents.

7.2 Recommandations pour le déroulement du colloque
L'équipe du CUTR Sylvana a déja mis au point un¢hode qui favorise la parole de chacun (Bila
& al, nov. 2000). L’'étude permet de faire les segjpns suivantes, qui pour la plupart ont d’ottes e

déja été introduites au fur et & mesure de la déstrides résultats de 'enquéte :

9. Assurer I'accessibilité a l'information en veillant a éviter tout jargon professionnel pou
faciliter la compréhension.

10. Assurer des conditions qui facilitent le maintien @ l'attention en veillant a ce que la
rencontre dure le moins longtemps possible, quiglsoit pas interrompue par des appels et
que les participants respectent I'heure du rendes-v

11. Instaurer un climat qui favorise les échangedraire en sorte que la rencontre soit agréable,
conviviale pour encourager les personnes a s’exgorim
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7.3 Recommandations pour la gestion

Le CUTR Sylvana est entrainé aux pratiques pluipli:aires. Des rencontres hebdomadaires sont
organisées pour offrir un espace d’échange oulesuprofessionnels peuvent partager informations,
évaluations, questions, doutes, réflexions et peedds décisions partagées. Cependant les moyens
d’agir ne sont pas toujours présents. Parmi cguwkecx problemes sont récurrents dans le monde de
la santé. A savoir la dotation en personnel soigetisa formation :

12 Prévoir dans le calcul de dotation en personnel larise en compte du temps de la
relation avec les patients et leur entourage. Temps ndoessbaccueil, I'information et sa
compréhension, & I'expression des désirs, sentanerdintes et besoins de la personne agée,
a I'évaluation, au dialogue. Courir au plus pressfe aux abus par négligence qui mettent &
mal les droits de la personne agée et la conscighpie des professionnels.

13 Promouvoir et encourager la formation de tout le pesonnel engagé dans les soins aux
personnes ageées. Une formation spécifique est seoegpour acquérir le haut niveau de
compétence qu'exigent la complexité des situatiates vie dans le grand age,
I'accompagnement dans des situations de crisestglle celle-ci, 'accompagnement de fin
de vie, le respect des droits et de la dignitéadeersonne agée dans des conditions difficiles
de surcharge, la gestion des conflits, etc.

7.4 Recommandations pour la formation

14 Chaque étudiant doit acquérir des connaissances sles besoins des personnes agées,
des familles en crise, sur la relation d’aide, I'étique et les droits des personnedl. est
important qu’ils puissent non seulement les appliquais aussi en défendre les principes et
promouvoir les conditions favorisant le maintiens ddroits dans les institutions. Le
glissement en direction de I'abus des droits egtaswite franchi avec les personnes fragiles
-enfants, personnes handicapées, personnes agees-.

15 La formation des cadres devrait étre congue en satqu’ils deviennent une ressource
pour résoudre les problemes éthiques qui se posesnlix équipes et qu'ils soient & méme
de promouvoir et garantir des conditions de travailfavorables au respect des droits des
personnes.

7.5 Pistes de recherche

Cette problématique qui associe la prise de risjula responsabilité au choix est complexe. Une
inconnue serait utile ici a investiguer : Quellergeption du risque ont les personnes agées en
réadaptation ? Quels sont les risques qu'elles atautt et pensent pouvoir assumer ? Quelle
autorisation se donnent-elles de faire part degieis qu’elles percoivent ? Penser les stratégiasypo

faire face leur donnerait plus de chances de nentrez elles. En paralléle, que privilégient-ekes

terme de sécurité pour décider du choix de sottiprendre les mesures pour les assumer. Cette
connaissance permettrait d’affiner les intervergticses professionnels et des proches qui les

accompagnent dans leur projet.

D’autre part, Legrand & Schléret (1992) ont déemérgue la demande des personnes agées reléve
davantage du domaine relationnel et affectif qu'udéfre technique et rationalisée.
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L’accompagnement psychologique, la relation d’agt:t trés peu reconnus et surtout jamais
valorisés ou pris en compte dans I'évaluation @etivité des professionnels. Il serait temps de
démontrer leur pertinence et les bénéfices quifsoaent tant au niveau de la personne qu’au niveau
des colts de la santé. Ainsi, une recherche expgtate pourrait étre conduite. Dans celle-ci, une
cohorte de personnes &agées a risque connues désesede maintien a domicile, suivie
régulierement par des professionnels compétenteelation d’aide serait comparée a un groupe
témoin ne bénéficiant que du suivi courant. Unéetéktude permettrait de vérifier I'apport des
pratiques centrées sur le relationnel.

Pour conclure, rappelons que, de maniere géndaafrsonne, et pas seulement la personne ageée,
exprime plus de besoins relationnels et affectiie ¢echniques. Instaurer un climat de confiance
propice au dialogue par une approche attentionhémes écoute attentive de I'Autre, garantir le
respect de la dignité et établir une relation emmpeede chaleur humaine sont par principe au cceur
des soins.
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1. ENTRETIENS - PATIENTS

Code Date du colloque : ...
Interviewé par: .......ccovviiiieiininnn Date etlieude l'erttem @ ...,
Pour mieux répondre aux besoins des patients nogsians connaitre votre point de vue sur la réomo
votre projet de sortie de Sylvana a été discutéggeipe. Nous I'appelons ici « Colloque de réseau »

En gras : theme de la question
En caractéres normaux : composantes du théme quigitent de poser des questions de relance

1 Est-ce votre premiére hospitalisation a Sylvana dui / non

1.1-Si non, avez-vous déja fait I'expérience d’ofiague de réseau lors de ce séjour ? oui/ non
1.2-Comment qualifieriez-vous I'expérience que vausz eue a cette occasion ?

trés mauvaise 0. 1. 2. 3. trés bonne

expliquez votre choix :

2.1 Quelle est, selon vous, la raison pour laqueN®us étes soigné ici actuellement ?
2.2-Souffrez-vous d’autres maladies ?
2.3-Une de ces maladies vous parait-elle plus itapte ? laquelle, pourquoi ?

2.4-En ce moment vous percevez votre état de santéne :
trés mauvais 1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. trés bon

2.5-Les professionnels qui s'occupent de voussetili des questionnaires pour évaluer ce que vangepofaire,
ou ne pouvez pas faire et dans quelle mesure wazsheesoin de I'aide d’une autre personne.

Nous souhaitons vous faire remplir un € guestionnaire pour avoir votre point de vue :

AVQB, AVQI. : -~ ANNEXE AVQ

3.1 A votre avis, quelles sont vos difficultés ourgblemes actuels ?
pour chacune d’elle, depuis quand estléssente ?

3.2-De votre point de vue, lesquelles ont infléelecchoix de I'endroit ou vous irez en sortanSgévana ?

3.3-Il y a plusieurs facteurs qui peuvent entreteniatténuer ces difficultés. Pourriez-vous me dirl'un ou
plusieurs d’entre eux jouent un rdle dans votneasion ?

le fait de vivre seul ;

I'entente dans la famille (bonne ; conflits)

la mémoire(bonne ; troubles occasionnels ; frégsien

I'humeur (bonne ; dépression ; anxiété)

la capacité d'apprécier les risques(bonne ; difég

I'état de santé (bonne, fatigue, ou autre :..)

I'entente avec les professionnels (bonne ; dlific

autre (préc

3.4-Pensez-vous avoir besoin de l'aide d'autresqueres que vous-méme pour faire face a ces diie@l
Comment ?
(conjoint, ami/e, enfants, voisins, aidev@e, professionnels du réseau, autre, préciser)
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3.5-Imaginez-vous que votre sortie de Sylvana gleitét facile ou difficile ?
Quels sont les risqugae vous courriez ?
Qu’est-ce qui vous fait penser cela ?

3.6-A votre avis comment pourrez-vous prévenirrcpies ?
(investiguer aussi son besoin d’aide egténe, la nature de celle-ci)

4.1-AVANT D’ALLER AU COLLOQUE, pourriez-vous nous d ire ou vous pensiez aller au moment de
quitter Sylvana, quel était votre projet ?

4.2-Quelles étaient, selon vous, les avantagehirénients de ce choix ?
4.3-Avez-vous pu discuter de votre projet avecpraghes ?,

avec les différents professionnels de Sydva (préciser lesquels)
ou avec d’autres personnes ? Lesquelles :

Avec les proches : Avec les professionnels Avec d’autres, qui ?
Lesquels
Combien de fois : | Jamais, rarement, quelquefoislamais, rarement, quelquefpidamais, rarement, quelquefois
souvent souvent souvent
Etait-ce selon vous
satisfaisant ? Pas du tout 0.1..2. 3. Tout & faPas du tout 0.1..2. 3. Tout & fait| Pas du tout 0.1..2. 3. Tout & fa

4.4-De votre point de vue, vos proches étaierd*dscord avec ce projet ?
QOui/non, pour quelles raisons ?

4.5-Et les professionnels ? (si nécessaire, préleisguels)
Si oui/ non, pour quelles raisons ?

4.6-Pensiez-vous avoir besoin d'aide et de soins paliser le projet que vous avizant la rencontre
Selon vous, qui vous les aurait offerts ?

4.7-Pensiez-vous que cela aurait été supportable glan financier ?
Pensiez-vous qu'il faillait renoncer a aares solutions du fait de leur colt ?

4.8-Vous étes-vous sentis préts a participer aobeque ?

Pour les questions suivantes* nous allons vous dent®er d’'une part, votre avis et d'autre part, ce que selon
vous, vos proches en pensent :

*5.1 La décision choisie EN FIN DE COLLOQUE vous covient-elle ? (Lieu de sortie)

*5,2-Et & vos proches ?

*6.1 Quelle a été votre participation a ce colloqu@
Avez-vous pu poser les questions que vuigz &
Avez-vous pu donner votre opinion ?

Avez-vous pu participer a la prise de déaiglle-méme ?

Et la participation de vos proches ?
Ont-t-ils pu poser les questions qu'il avai
Ont-t-ils pu donner leur opinion ?
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Ont-ils pu patrticiper a la décision ellem#?

*6.2-Avez-vous l'impression que votre avis a étis pn compte ?
A quel propos plus particulierement ?

Et I'avis de vos proches, a-t-il été pmsoempte ?

*6.3-Est-ce qu'il vous a paru plutét facile ou diffe de vous exprimer dans ce colloque ?
Et pour votre/vos proche/s ?

Qu’est-ce qui a rendu plutét facile ouidifé votre participation Ptableau ci-dessous)
Et pour votre/vos proche/s ?

F = a facilit¢ / D = a rendu difficile Votre participation Celle de vos proches

-le groupe du colloque (nombre de personnes)
-la présence de vos proches / votre présence ?
-la présence d’autres personnes, lesquelles ?

-vous avez de la facilité ou des difficultés a vemprimer,
vos proches ont de la facilité ou des difficultés exprimer

. vos/leur capacité a entendre (audition)
- votre/leur état de santé

-votre état d’humeur, sentiment de confiance, dia## vos proches

-autre : préciser

6.4-Pendant la réunion, vous étes-vous reconntagers de la présentation que chacun des profesdma faite
de vous?

Si oui, en quoi ? Si non en quoi ? Avezssété surpris/e ?

6.5-Durant cette réunion, s'il y a eu des désaccendre vous et les professionnels, comment ced@shs’est-il
réglé?( Laisser la question ouverte dans un premier ®mp

Pour résumer, vous avez I'impression que :

- C’est vous qui avez réglé le désaccord

- C’est vos proches qui I'ont réglé

- Vous étes arrivés a un compromis

- Ce sont les professionnels qui I'ont éégl

Et lors de désaccord entre vous et vos prochesnemins’est-il réglé ?
(question ouverte dans un premier temps)
Pour résumer, vous avez I'impression que :
- C’est vous qui avez réglé le désaccord
- C’est vos proches qui I'ont réglé
- Vous étes arrivés a un compromis
- Ce sont les professionnels qui I'ont égl

7.1De votre point de vue qui a pris la décision final@

7.2-Qui a le plus influencé cette décision ?
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Pour résumer, vous avez I'impression que :
- C’est vous qui avez décidé

- C’est vos proches qui ont décidé

- Vous étes arrivés a un compromis

- Ce sont les professionnels qui ont décidé

8 Pensez-vous qu’une préparation au colloque soitnessaire ?
Comment I'imagineriez-vous aujourd’hui ?

9-Que pensez-vous du colloque de réseau tel qu'dtgratiqué a Sylvana ? (avantages, inconvénients)

avantages, en quoi, pourquoi ?
inconvénients, lesquelles, pourquoi ?
Propositions lesquelles feriez-vous ? Pourquoi ?

10. Comment vous y prenez-vous d’habitude pour praire une décision ?
Lorsque vous avez du prendre une décismpoitante entrainant un changement important dans
votre vie, par exemple déménager, changenmgloyeur, etc.
Recherches sur le sujet
-Aller voir de ses propres yeux
-Auprés des personnes qui connaissent
-Recherche de renseignements « officieldministration, documentation, ...
Echanger sur le sujet :
-Avec personne, je prends les décisionk seu
-Avec quelques des proches seulement (etfaig famille ?)
-Discuter avec des « spécialistes »
Réflexion sur le sujet
- Bilan des avantages ou inconvénientsig@dangement devrait apporter ou
- Evaluation des conséquences + et —
- Autre mode de réflexion :
En résumé
Qu’est-ce que vous considérez comme leipipsrtant pour pouvoir prendre une décision dans
de bonnes conditions. (faire expliquer)

Qu’est-ce qui, selon vous, rend une prise de d#citifficile ? (faire expliquer)
Avez-vous parfois envie que I'on décide pour voss Gui, dans quelles circonstances ?

11 Remarques a propos de I'enquéte ?

Nb d’enfants vivants

Ancienne profession Exercée le plus grand nomtaerdes (faire préciser)
Niveau d’éducation Primaire
Secondaire

Secondaire supérieur
Formation univ/prof. post secondaire supérieure

Provenance Domicile

EMS

Court séjour

Hopital, secteur médecine
Hépital, secteur chirurgie
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Activité sociale avant hospitalisation Activités type associative
Activité passe-temps
Autre :..............

Remerciements

Questionnaire a remplir par la personne qui effecte I'entretien
Issues du dossier du patient

Age Sexe

Etat civil Cél. Marié Div. Veuf
Motif d’admission au CUTR Suite de traitement

(fiche de transfert) Réadaptation & la marche

Réadaptation aux AVQ
Evaluation autonomie
Reconditionnement ou renutrition

Date d’admission au CUTR

Diagnostic PrinCipal.......coconii i
(anamnése médicale) Autres pathologies associées (comorbidité) :
Entourage direct Vit seul

(doc. IDL) Vit avec conjoint

Vit avec ami(e)
Vit avec ses enfants
Autre @i
Fréquence des relations avec des proches :
Quotidienne hebdomadaire mensuelle

autre © ...........
Evaluation sociale Vit sans aide
(doc. IDL) avec aide de sa famille

avec aide de ses voisins
avec aide de ses amis
avec aide du CMS

avec aide privée
téléalarme

Environnement physique :
accessibilité et type de lieu, barriéres
architecturalegdoc. Ergo + social)

Evaluation médicale® Entrée
(anamnese médicalet)

BADL (AVQ base)

IADL (AVQ instrumentales)

MMS

GDS

Evaluation AVQ Entrée Moment du colloque Eval du patient
(AVQ coll. Interdiscipl.) | (Dossier patient) (Dossier patient) (reporter Quest.. 3.5)

Toilette 1.
Habillage 1.

2.
2.
Alleraux WC 1. 2.

3
3
3

3.

Transferts 1.2.

2 MMS de Folstein J. Psychiatr Res 1975 ; GDSaVage, Clin Gerontol 1986 ; AVQB Katz, Gerontoladig70 ; AVQI Lawton,
Gerontologist 1969
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aideL it-deboutAssis-
debout

Continence

1.2.3.
Se nourrir 1.2. 3.

Total des points .../6

Déplacement
(éval. Physioll seul avec
ou sans cannes/ tintebin
2 avec aide d’'une
personne
3 indép. en chaise roul.
..4 marche impossible
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AVQI :

1- fait entierement seul/e2- a besoin d’aide pour les fair8- quelgu’un les fait pour le patient

AVQI Avant hospitalisation

Eval du patient
(reporter Quest.. 3.5)

Se déplacer dans son logement : (doc.IDL)
1 seul avec ou sans cannes
2 accompagné ou tintebin
3 ne se déplace pas ou ne marche pas

Se déplacer a I'extérieur du logement : (Hoc. IDL)

seul avec ou sans cannes
2 accompagné ou tintebin
3 ne se déplace pas ou ne marche pas

Faire le ménage (doc. IDL)
Préparer les repas (doc. IDL)
Faire les courses (doc. IDL)
Faire la lessive (doc. IDL)
Utiliser le téléphone

1 Appelle et répond ( proche)

2 Ne compose que quelques n°
3.N'utilise pas le tél.

Médicaments (doc. IDL)
Gérer son argent (doc. IDL)
Vaoir :..1 bien avec/sans ..lunettes

..2 troubles de la vision (proche)
..3 aveugle

Entendre 1 bien avec ou sans appareil
..2 a condit® qu'on parle ..fort..3 surdit@proche)
compléte

Résultat du colloque de réseau :

Lieu de sortie Projet patient Projet proches Préjrtipe

Décision finale

Habitat antérieur

Habitat ant. + aid

(4

CMS

Habitat ant. + aide
privée

Habitat ant. + aide de
proches

Court séjour puis
habitat antérieur

Institution EMS

Autre :

Aides proposées aucune

CMS

Remarques a propos du déroulement de I'entretien :
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2. ENTRETIENS - PROCHES

(o0 o [T Date du colloque :...... .o e
Interviewée par :..........c.coeeenvnnn. Date et lieu de I'entretien © ..........coooiiiiii i
Pour mieux répondre aux besoins des patients leudg proches, nous aimerions connaitre votre mgantue
sur la réunion ou votre projet de sortie de Sylvagdé discutée en équipe : « le colloque de réseau

En gras : theme de la question
En caractéres normaux : composantes du théme quigitent de poser des questions de relance

1 Est-ce la premiéere hospitalisation de votre pardra Sylvana ?
1.1-Si non, avez-vous déja fait I'expérience d'oliaque de réseau lors de ce séjour ?
1.2-Comment qualifieriez-vous I'expérience que vausz eue a cette occasion ?

trés mauvaise 0. 1. 2. 3. trés bonne

expliquez votre choix :

2.1 Quelle est, selon vous, la raison principale polaquelle votre parent est soigné ici actuellemer?
2.2-Souffre-t-il/elle d’autres maladies ?
2.3-Une de ces maladies vous parait-elle plus itapte ? laquelle, pourquoi ?

2.4-En ce moment vous percevez son état de samideo
trés mauvais 1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. trés bon

2.5-Les professionnels qui s’occupent de lui/etiisent des questionnaires pour évaluer ce qlél/jeeut faire,
ou ne peut pas faire et dans quelle mesure ilsspéngs!’il/elle a besoin d’'une autre personne.

Nous souhaitons vous faire remplir un e questionnaire pour avoir votre point de vue :

AVQB, AVQI : .- ANNEXE AVQ A FAIRE REMPLIR(idem en fin d’entretiens patients)

3.1 A votre avis, quelles sont les difficultés ourpblémes de votre parent ?
Depuis quand présente-il/elle chacune dalidécultés?

3.2-De votre point de vue, lesquelles ont influelecéhoix de I'endroit ou il/elle irait en sortashé Sylvana ?

3.3-Il y a plusieurs facteurs qui peuvent entreteniatténuer ces difficultés. Pourriez-vous me dirl'un ou
plusieurs d’entre eux jouent un réle dans sa $itn&t

le fait de vivre seul ;

I'entente dans la famille (bonne ; conflits)

la mémoire(bonne ; troubles occasionnels ; frédsien

I'humeur (bonne ; dépression ; anxiété)

la capacité d'apprécier les risques(bonne ; difég

I'état de santé (bonne, fatigue, ou autre :..)

I'entente avec les professionnels (bonne ; dlific

autre (préciser)

3.4-Pensez-vous qu’il/elle aurait besoin de I'adtmutres personnes pour faire face a ces diffis@l@omment -
(conjoint, ami/e, enfants, voisins, aidev@e, professionnels du réseau, autre, préciser)
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3.5-Imaginiez-vous que la sortie de Sylvana deevpairent sera plutét facile ou difficile ?
Quels sont, selon vous, les risqaesl/elle courrait?
Qu’est-ce qui vous fait penser cela ?

3.6-A votre avis comment pourra-t-il/elle préveras risques ?
(investiguer aussi son besoin d’aide erténe, la nature de celle-ci)
Si vous y étes impliqués, pensez-vous awesioin d’une aide extérieure ? De quelle nature ?

4.1-AVANT D’ALLER AU COLLOQUE, ou pensiez-vous que votre parent irait au moment de sa sortie
de Sylvana, quel était le projet qui convenait le lux selon vous ?
4.2-Quelles étaient, selon vous, les avantagehirénients de ce choix ?
4.3-Avez-vous pu discuter de ce projet avec ld/ell

avec les différents professionnels de &ydv? préciser lesquels :

ou avec d’autres personnes ? lesquelles :?

Lesquels Avec Parent Avec professionnels Avec d’autres, qui ?

Combien de fois : | Jamais, rarement, qquefois souventlamais, rarement, gquefois souventlamais, rarement, qquefois souvent

Etait-ce selon vous

i 1 ?
safisfaisant 7 Pas du tout 0.1..2. 3. Tout & fait | Pas du tout 0.1..2. 3. Tout a fait | Pas du tout 0.1..2. 3. Tout & fait

4.4-De votre point de vue, votre parent était-datord avec le projet que vous envisagiez pou# lui
QOui/non, pour quelles raisons ?

4.5-Et les professionnels ? (si nécessaire, préeisgquels)
Si oui/ non, pour quelles raisons ?

4.6-Pensiez-vous qu'il/elle aurait eu besoin d’atlde soins pour réaliser ce que vous souhaitiant la
rencontre ? Selon vous, qui le lui aunéiert ?

4.7-Pensiez-vous que cela aurait été supportable glan financier ?
Pensiez-vous qu'il fallait renoncer a cea solutions du fait de leur co(t ?

pour les questions suivantes* nous allons vous denger d’'une part, votre avis et d'autre part, ce que
selon vous, votre parent en pense :

*5.1 La décision choisie EN FIN DE COLLOQUE vous covient-elle ?Pour quelle raison ?
*5.2-Et & votre parent ?

*6.1 Quelle a été votre participation a ce colloqu®
Avez-vous pu poser les questions que voiez &
Avez-vous pu donner votre opinion ?

Avez-vous pu participer a la prise de déaiglle-méme ?

Et la participation de votre parent ?

A-t-il/elle pu poser les questions qu'ilsétv?
A-t-il/elle pu donner son opinion ?
A-t-il/elle pu participer a la décisionelinéme ?
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*6.2-Avez-vous l'impression que votre avis a étis pn compte ?
A quel propos plus particulierement ?
Et I'avis de votre parent a-t-il été pris en confpte

*6.3-Est-ce qu'il vous a paru plutét facile ou diffe de vous exprimer dans ce colloque ?
Et pour votre parent ?

Qu’est-ce qui a rendu plutét facile ouidifé votre participation ?
Celle de votre parent qtableau ci-dessous)

F = afacilit¢ / D = a rendu difficile Votre paipation Celle de votre parent

-le groupe du colloque (nombre de personnes)
-la présence de votre parent/ votre présence ?
-la présence d’autres personnes, lesquelles ?

-vous avez de la facilité ou des difficultés a vexprimer,
votre parent a de la facilité ou des difficultés axprimer

. votre/sa capacité a entendre (audition)
- votre/son état de santé

-votre état d’humeur, sentiment de confiance, Ui votre parent| .

-autre : préciser

6.4-Avez-vous reconnu votre parent au travers gedaentation que chacun des professionnels ddditi/elle?
Si oui, en quoi ? Si non en quoi ? Avez-vétgssurpris/e

6.5-Durant ce colloque, s'il y a eu des désaccentie vous et les professionnels, comment ce déshstest-il
réglé?( Laisser la question ouverte dans un premier ®mp

Pour résumer, vous avez I'impression que :

- C’est vous et les autres personnes destmurage qui avez réglé le désaccord

- C’est votre parent qui I'a réglé

- Vous étes arrivés a un compromis

- Ce sont les professionnels qui I'ont éégl

Et lors de désaccord entre vous et votre parent ?
Pour résumer, vous avez I'impression que :
- C'est vous et les autres personnes destmurage qui avez réglé le désaccord
- C'est votre parent qui I'a réglé
- Vous étes arrivés a un compromis
- Ce sont les professionnels qui I'ont égl

7.1De votre point de vue qui a pris la décision final@

7.2-Qui a le plus influencé cette décision ?
Pour résumer, vous avez I'impression que :
- C’est vous et les autres personnes destmurage qui avez décidé
- C’est votre parent qui a décidé
- Vous étes arrivés a un compromis
- Ce sont les professionnels qui ont décidé
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8 Pensez-vous qu’une préparation au colloque soitnessaire ?
Comment l'imagineriez-vous aujourd’hui ?

9-Que pensez-vous du colloque de réseau tel qu'dtgratiqué a Sylvana ? (avantages inconvénients
Avantages, en quoi, pourquoi ?
Inconvénients, lesquelles, pourquoi ?
Propositiondesquelles, pourquoi ?

10 Remarques a propos de I'enquéte ?

Remerciements
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3 QUESTIONNAIRE AUX PROFESSIONNELS

Motif d'admission au CUTR

Suite de traitement
Réadaptation a la marche
Réadaptation aux AVQ
Evaluation autonomie
Reconditionnement, renutrition

Point de vue du professionnel sur |

a situation duatient :

Difficultés ou problémes actuels du
patient, les plus importants

Qui concernent-il ?
Plusieurs réponses possibles

Entourage direct :
Conjoint
Ami/e
Enfants
Voisin/s
Aide privée
Autre, préciser :

Professionnels du réseau :
CMS
Autre, préciser :

Facteurs qui I'entretiennent
Plusieurs réponses possibles

Le fait de vivre seul
Conflits intra-familiaux

Divergences d’opinion avec certains membres dantélle

Troubles du jugement

Troubles de I'humeur

Anxiété

Mauvaise appréciation des risques
Conflits avec I'équipe

Divergences d’'opinion avec certains membresétpiipe

Malnutrition
Autre, préciser :

Si pasde difficultés particulieres

Présence au colloque pour présenter les perfasadu patient

Autre, préciser :

Attentes et besoins du patient

Risques encourus par le patient

Projet de sortie envisagé par le
professionnel

Remarques :
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