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Résumé :

Contexte : Quels sont les patients « lourds » qui, en 2001, sont maintenus a domicile ? Quelles sont
leurs problémes de santé et de soins ? Quelles sont les stratégies d'aide et de soins développées ?
Quelle place les différents acteurs - patients, aidants informels et professionnels -occupent-ils ? Et
comment les acteurs du maintien a domicile se situent-ils les uns par rapport aux autres ? Voila
quelques-unes des questions qui se posent au moment ou le virage ambulatoire, voulu par le Iégislateur
(Loi K105/1996), a des conséquences sur les services d'aide et de soins et plus particulierement sur la
FSASD (Fondation des services d’aide et de soins a domicile) qui se voit confrontée a des situations de
plus en plus lourdes et de plus en plus complexes.

Méthodes : Enquéte exploratoire pour examiner les contours de la lourdeur. 161 entretiens structurés
ont été réalisés auprés de : ¢ 22 patients sélectionnés par les équipes de la FSASD qui les
considéraient comme « situation lourde » ; ¢« 20 aidants informels qui accomplissent des actions
concrétes pour faciliter le maintien a domicile du patient ; » 119 professionnels, soit un représentant pour
chaque catégorie de professionnels impliqués dans la situation de soins.

Résultats : Le patient lourd est surtout celui qui revendique une place la ou les professionnels sont
habituellement maitres a bord ou reconnus comme experts. Il revendique le droit de décider les
stratégies d'aide et de soins ce qui le met en situation de rupture avec l'idéal de patient acteur. Ces
difficultés de l'interaction se retrouvent aussi en partie dans les situations lourdes physiquement puisque
les professionnels expriment leur difficulté a prendre en compte I'avis des patients.

Expliciter la lourdeur, c’est accepter de transmettre a ses collégues que la situation est pénible et que
les interventions auprés de ce patient ne vont pas sans usure, usure qui s'inscrit spécialement dans les
négociations répétées avec le patient et son aidant informel. Par contre, dans les situations ou la
lourdeur est due a la gestion de l'incertitude, on ne retrouve pas ces difficultés de régulation.

Les difficultés de régulation qui existent entre patients, aidants informels et professionnels sont parfois
renforcées par les contraintes qu’exercent le systéme politique et assurantiel qui émettent toute une
série de regles (sur les colts,...) dont ces acteurs ne peuvent faire fi et qui limitent leur marge de
manceuvre. Dans ce labyrinthe, les patients et leur entourage ont souvent de la peine a faire valoir leurs
points de vue.
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