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I. Contexte et objectifs

1) Contexte

Depuis 2008, I’Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-
sociaux (Anesm) facilite la mise en ceuvre de la démarche d’auto-évaluation des pratiques concourant a la
bientraitance dans les Etablissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes (Ehpad). Plus
récemment, sa mission s’est élargie aux Maisons d’accueil spécialisées (Mas) et aux Foyers d’accueil médicalisés
(Fam).

Au-dela de la diffusion de recommandations relatives aux bonnes pratiques professionnelles, cette aide s’est
concrétisée notamment par la diffusion d’'un questionnaire destiné aux établissements, dont les perspectives
concernent a la fois la réalisation d’un état des lieux national des pratiques de bientraitance au sein des structures
concernées et l'accompagnement des professionnels, des institutions et des Conseils généraux dans le
déploiement des pratiques de bientraitance.

Dans la continuité de cette enquéte, I'’Anesm a souhaité élargir cette démarche aux services d’aide et de soins a
domicile intervenant aupres de familles fragilisées, de personnes agées, de personnes en situation de handicap ou
atteintes de maladies chroniques.

Cette nouvelle enquéte se compose de deux volets :

- une enquéte nationale par questionnaire auprées des services a domicile (volet 1),
- une enquéte qualitative de recueil d’avis menée auprés des personnes agées de 60 ans et plus, usagéres
de ces services, ainsi que de leurs proches (volet 2).

Si I’Anesm a pris en charge le premier volet de I'enquéte, le second a quant a lui, fait I'objet d’'une passation de
marché par procédure adaptée auquel la Fédération nationale des observatoires régionaux de santé (Fnors) a
répondu en proposant un protocole d’enquéte multicentrique et qualitatif associant quatre Observatoires
régionaux de santé (ORS) issus des régions Alsace, Bretagne, Centre et Franche-Comté.

2) Objectifs de I’étude

Initialement, les termes du marché précisaient que les objectifs généraux de I'étude devaient permettre
notamment :

e« de recueillir la perception qu'ont les personnes dgées a domicile (Gir 1 a Gir 61) et leurs proches de la qualité
des prestations proposées,

e d’identifier les prestations que les personnes dgées jugent indispensables a leur maintien a domicile et leur
qualité de vie ainsi que leurs attentes en matiere de prestations non offertes ou non existantes. »

1 . . . . . Az s s . .
Groupe iso-ressources (Gir) : « En fonction de son degré de dépendance, la personne agée est rattachée a I'un groupe iso-ressources (Gir). Il
existe six Gir » Ces groupes sont détaillés dans le lien suivant : http://vosdroits.service-public.fr/particuliers/F1229.xhtmI#N101A5 (consulté le

7 avril 2014).

Page | 9



Etant entendu qu’en plus d’un recueil abordant la perception des usagers ou de leurs proches, de I'aspect
« bientraitant » des prestations, cette étude devait étre notamment confrontée a la perception qu’ont les
professionnels qui réalisent ces mémes prestations.

Selon les termes du marché, ce volet qualitatif de I'enquéte devait aborder les mémes thématiques que le
premier volet quantitatif tout en étant réalisé de maniére « indépendante et disjointe ».

A la suite de I'attribution du marché a la Fnors par I’Anesm, une premiére réunion entre les représentants de ces
deux organismes a permis de préciser les thémes qui faisaient I'objet d’un intérét particulier pour ’'Anesm. Le
recueil a ainsi été recentré, au-dela des prestations mémes dont bénéficient les usagers, autour de deux
thématiques prioritaires : le projet personnalisé et la coordination entre les interventions et/ou les intervenants
issus des services d’accompagnement a domicile.

Par ailleurs, le recueil mis en place s’est attaché a respecter les termes du marché et les attentes de I’Anesm,
notamment :
- en dédiant une partie des entretiens et de I'analyse a des personnes de faible niveau de dépendance (Gir
5et6);
- en tentant de recenser les situations percues par les bénéficiaires comme maltraitantes ou
« bientraitantes » et en mettant en miroir les éléments recueillis par entretiens semi-directifs aupres des
usagers avec les éléments recueillis aupres des professionnels a I'occasion de la mise en place de focus
groups dédiés.

Ces points sont repris de facon détaillée dans la partie ll, présentant la méthodologie mise en ceuvre.

Apres un exposé de la méthode retenue en concertation avec I’Anesm, les résultats de I'étude sont présentés et
articulés autour des thématiques prioritaires dans les parties Il et IV. Ce rapport d’étude se cloture sur des
propositions issues du recueil effectué.
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Il. Méthode

1) Méthodologie de I’enquéte aupres des usagers et de leurs aidants

La Fnors réunit les 25 observatoires régionaux du territoire national. La réalisation de cette étude s’appuie sur la
participation de quatre observatoires des régions Alsace, Bretagne, Centre, et Franche-Comté. Ces observatoires
sont situés dans des régions contrastées, tant en terme de situation démographique, qu’en matiére de réponses
développées pour faire face aux besoins des personnes agées. Outre le fait de priorités politiques, ces variations
reposent sur des environnements culturels, des traits particuliers en matiére de démographie médicale ainsi
qgu’un tissu social plus ou moins dense pour face a I'accompagnement des besoins des personnes dgées a
domicile.

a. Présentation de I’échantillon

Nous avons retenu d’étudier dix situations d’usager par région, soit au total quarante situations de personnes
agées vivant a domicile.

Si I'étude n’avait pas pour objectif de constituer une revue exhaustive des situations des personnes agées et des
pratiques d’accompagnement a domicile, nous avons néanmoins constitué un échantillon de situations
relativement diversifiées de personnes agées et d’aidants.

Nous avons ainsi prété une attention particuliere au fait d’intégrer des usagers présentant des différences :

* de milieux de vie : urbain, semi-urbain, rural ;

+ de niveau de dépendance, qui se traduit par la présence de personnes classées en Gir1a 6 ;

» detype de structures intervenant aupres de I'usager : Saad et Ssiad ou Spasadz, selon les régions ;

+ d’une présence et d’une aide plus ou moins fortes apportées par I'entourage (vie en couple, cohabitation
avec les aidants familiaux ou personnes isolées).

Ces criteres permettent de prendre en compte une certaine diversité des conditions de vie, de dépendance, et
d’accompagnement regu par les personnes agées a domicile.

La répartition des situations d’usagers effectivement analysées est conforme a la proposition du projet d’enquéte.
Cette répartition est exposée dans le tableau 1 récapitulatif (par région, milieu rural ou urbain, type de structure,
et niveau de dépendance).

Tableau 1 : Répartition des situations d’usagers

Urbain Semi-urbain Rural
Saad/Ssiad Spasad Saad/Ssiad Spasad Saad/Ssiad Spasad Total

Gir Gir Gir @ Gir Gir Gir | Gir Gir Gir Gir Gir Gir | Gir Gir Gir Gir Gir Gir

1-2 34 56 12 34 56|12 34 56 12 34 56|12 34 56 12 34 5-6
Alsace 1 3 1 3 2 10
Bretagne 0 2 2 1 2 1 2 10
Centre 2 1 b 1 b 3 11
Z:Ja'::::e 2 1 2 1 2 2 10
Total 1 3 5 2 2 0 3 2 6 1 2 0 2 4 5 1 2 0 41

? Les services polyvalent d’aide et soins a domicile (Spasad) ont été créés en 2004. Ils associent les compétences des services d’aide et
d’accompagnement a domicile (Saad) et des services de soins infirmiers a domicile (Ssiad), et font I'objet d’une autorisation conjointe de
I’Agence régionale de santé (ARS) et du Conseil général.
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Dans chaque région, la parole des aidants a été recueillie dans au moins la moitié des situations d’usagers. La
complexité des situations ne permettait pas toujours de connaitre a priori :

+ I'ensemble des acteurs intervenants réellement aupres de I'usager ; il peut étre difficile de distinguer les
personnes agées véritablement isolées, de celles recevant une aide faible ou ponctuelle de leur
entourage ;

» les personnes effectivement présentes au moment des entretiens. Un aidant non sollicité pouvait en
effet étre présent ou au contraire, la rencontre d’un usager pouvait étre prévue, puis finalement annulée
(dans le cas d’une hospitalisation par exemple) et seul I'aidant était finalement interviewé.

Les quelques décalages entre les critéres du recrutement prévu et les entretiens réalisés ont conduit a étudier une
situation supplémentaire pour répondre a I'ensemble des critéres de notre échantillon. Au total, I'enquéte
comprend quarante et une situations :

» dix situations d’usagers en Gir 1 ou 2, quinze situations d’usagers en Gir 3 ou 4, et seize situations
d’usagers en Gir 5 ou 6.

*  treize situations d’usagers en milieu urbain, quatorze en milieu semi-urbain et quatorze en milieu rural.

» douze situations, ou seule la personne agée a été interrogée ; trois situations ou seul I'aidant a été
interrogé ; et vingt-six situations ou la personne agée et I'aidant ont été interrogés, soit simultanément
(dans dix-huit situations), soit successivement (huit situations)

* quinze situations d’usagers accompagnés a la fois par un Ssiad et un Saad, dix situations d’usagers pris en
charge par un Spasad, et seize situations d’usagers accompagnés par un service d’aide a domicile

Malgré des demandes réitérées auprés de nombreux organismes3, nous avons été confrontés a I'impossibilité
d’identifier des personnes agées de Gir 5 ou 6 bénéficiant a la fois de services d’aide et d’accompagnement a
domicile (Saad) et de services de soins infirmiers a domicile (Ssiad)4. Ce critere d’accompagnement conjoint des
personnes agées, initialement retenu, a dans un deuxieme temps été retiré, en accord avec I’Anesm”.

Du fait de moments de rencontres distincts entre la personne agée et son aidant, quarante-neuf entretiens ont
été réalisés pour ces quarante et une situations. Quelques entretiens ayant permis de rencontrer des couples de
personnes agées, ou plusieurs aidants mobilisés significativement autour de la situation de leur proche, soixante-
treize personnes ont été interrogées dans le cadre de ces entretiens, quarante usagers et trente-trois aidants.

Les entretiens ont été, en accord avec les personnes rencontrées, enregistrés et retranscrits dans leur intégralité,
a I’'exception de deux entretiens : les personnes ayant refusé I'enregistrement, ces entretiens ont alors été pris en
notes. La retranscription a été rendue anonyme ; attribution d’autres noms aux personnes, les noms de lieu (ville,
village cités) de résidence remplacés par une des catégories de zonage retenues (urbain, semi-urbain, rural), le
nom du ou des services a domicile effacé.

Il convient de garder a |'esprit a la lecture de ce rapport que les aidants non professionnels rencontrés n’ont pas
été dans le cadre du protocole retenu interrogés sur leur vécu des situations et que de ce fait certaines

* Un grand nombre de Ssiad ont en effet été sollicités dans cet objectif, mais cette démarche s’est révélée infructueuse, et a retardé le
recrutement d’autres usagers

* Les personnes agées les plus autonomes, classées dans les niveaux 5 et 6 de la grille nationale Aggir (Autonomie, gérontologie, groupes iso-
ressources. Cette grille « permet d’évaluer le degré de dépendance du demandeur de I'allocation personnalisée d'autonomie (Apa) afin de
déterminer le niveau d'aide dont il a besoin. Les niveaux de dépendance sont classés en six groupes dits "iso-ressources" (Gir). » Définition
tirée de servicepublic.fr, consulté le 7 avril 2014), ne bénéficient quasiment jamais de I'intervention de Ssiad.

> Accord acté lors de la réunion téléphonique avec I'équipe projet du 10 septembre 2013, il a été décidé de nous adresser a des personnes Gir
5 et 6 ayant actuellement recours a des aides a domicile seulement, en les interrogeant néanmoins, si les cas se présentaient, sur la potentielle
intervention d’un Ssiad a un moment donné de leur parcours, ou sur une éventuelle sortie d’hospitalisation. Ces situations n’ont pas en
pratique, été rencontrées.
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thématiques telles que I'aide aux aidants, bien que de premiére importance dans les politiques de maintien a
domicile des personnes agées, ne seront pas abordées.

b. Recrutement des personnes agées et des aidants

Les premiers contacts avec les services des financeurs (Conseils généraux, Carsat) et les services d’aide et de soin
intervenant aupreés des personnes agées ont été effectués a partir du mois de juillet 2013. Le recrutement des
personnes agées et de leurs aidants a été réalisé avec I'intervention de différents partenaires selon les régions.

Plus précisément, le recrutement des usagers et de leurs aidants s’est opéré de la maniéere suivante :

e En région Bretagne, apres avoir répertorié I'ensemble des Spasad de la région, quatre services ont été
retenus pour participer a I'enquéte dans deux départements de la région. Cette sélection permettait
notamment d’avoir affaire a des usagers vivant en milieu urbain, semi-urbain, ou rural. Chaque Spasad a
transmis a I’ORS Bretagne une liste de coordonnées d’usagers correspondant aux criteres de constitution
du panel (Cf. tableau 1).

* Enrégion Alsace, ont été sollicités :

0 la Mutualité sociale agricole (MSA), qui, par le biais de ses correspondants locaux, a effectué
une recherche d’aidants acceptant de participer a I'enquéte. Ces contacts préalables d’aidants
ont ensuite permis la sollicitation de personnes agées.

0 un réseau de professionnels constitué dans le cadre de travaux de recherche antérieur sur le
champ des personnes agées.

*  Enrégion Centre, une premiere liste d’usagers a été obtenue par le biais de deux Conseils généraux et de
cing Ssiad. Le critere d’accompagnement conjoint Saad et Ssiad des usagers, a été écarté puis, une
seconde liste d’usagers pris en charge par la Carsat a été constituée a partir de septembre 2013, pour y
intégrer des personnes agées plus autonomes (Gir 5 et 6).

*  Enrégion Franche-Comté, un Conseil général, un Ssiad, le Groupement d’intérét économique « Ingénierie
maintien a domicile des personnes agées » (GIE Impa)s, et deux structures d’aide a domicile issues de
deux départements différents ont été sollicités. Pour les mémes raisons qu’en région Centre, une
deuxiéme sollicitation du GIE Impa a été nécessaire pour intégrer des personnes agées classées en Gir 5
et 6, en excluant le critére de double prise en charge Saad/Ssiad.

Les services des financeurs, Conseils généraux et Carsat ont :

« sollicité directement I'accord des personnes agées et/ou de leur famille avant de nous transmettre leurs
coordonnées.

* ou adressé notre demande a des services d’aide et de soin a domicile qui ont ensuite effectué la
demande auprés des usagers et des aidants.

Quelle que soit la méthode adoptée de recrutement des usagers et des aidants dans chaque région, les critéres de
constitution du panel présentés dans le tableau 1 ont été présentés auprés des organismes sollicités.

c. Biais possibles de recrutement des personnes dgées et de leurs aidants

Le respect des criteres mentionnés ne permet pas d’exclure totalement la possibilité de biais de recrutement des
personnes agées. La recherche de I'accord préalable des usagers et/ou des aidants par les différents organismes a
pu affecter le recrutement des personnes agées, notamment quand la demande a été opérée directement par les
services intervenant au domicile des usagers.

® Association financée par la Carsat Bourgogne - Franche-Comté, la MSA Bourgogne et Franche-Comté, et le Régime social des indépendants
(RSI) Franche-Comté.
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Ces biais peuvent étre dus :

* aunfiltrage, volontaire ou non, du service a domicile, conduisant a faire participer préférentiellement
certains usagers ou au contraire, d’en exclure certains de I'enquéte. Concrétement, la recherche de
I'accord de principe a pu conduire certaines structures d’aide ou de soin a domicile, soit a privilégier
certains usagers qu’ils connaissent bien et avec lesquels ils entretiennent de bons rapports, soit a écarter
certains usagers, du fait de conflits en cours, de situations jugées trop complexes, ou atypiques.

» auxrefus d’usagers, que ceux-ci aient eu affaire ou non a une présentation appropriée de I'étude.

Si 'on ne peut exclure ces biais, il faut préciser que I'’enquéte fait bien place a un nombre significatif de situations
ou les personnes agées et leurs aidants expriment clairement leur insatisfaction vis-a-vis des services. Toutes les
structures n’ont pas effectué de « sélection» de leurs usagers pour adresser seulement des personnes qui seraient
satisfaites de leurs services. Par ailleurs, I'insatisfaction des personnes agées n’est pas nécessairement connue de
ces derniers (sans compter que certaines personnes agées ont affaire ou, ont eu affaire a plusieurs services
différents en raison justement, de leur insatisfaction.)

d. Déroulement des entretiens

La réalisation des entretiens a eu lieu entre ao(t et octobre 2013.

Les entretiens se sont tous déroulés en face a face au domicile des personnes agées et de leurs aidants. Ces
entretiens ont été introduits par une présentation de I'enquéteur et de I'étude réalisée. Il leur a été rappelé les
conditions d’enregistrement et d’anonymat des entretiens. Ces entretiens ont été menés de maniere semi-
directive en abordant les grands themes suivants :

» les conditions de vie (mode de vie, état de santé, pathologies, ...) ;

» le parcours de la demande d’aide (la décision de recours, les attentes initiales, premiére rencontre, ...) ;
+ [I'élaboration et la mise en ceuvre du projet personnalisé, la construction de 'accompagnement ;

» la description de I'aide apportée et de ses évolutions ;

» les attentes et perceptions quant a I'accompagnement ;

» les éléments participant a la qualité de la prise en charge, et aux bonnes relations avec les intervenants ;
* la coordination des interventions.

Les questions correspondant a ces grands themes et leurs objectifs en terme d’analyse, sont précisés en annexe 1
« Grilles d’entretiens ».

L'ordre d’apparition des thémes dans les deux grilles d’entretien a été pensé pour faciliter la narration des
personnes agées et de leurs aidants. Néanmoins, cet ordre a pu changer dans la réalité du déroulement des
entretiens individuels. En effet, les questions se succedent selon une chronologie qui semble la plus favorable.
Mais il se peut que les personnes interviewées, en situation réelle, aient préféré aborder en premier lieu un
théme plutdét qu’un autre, ou articuler les themes différemment, ou méme évoquer des problématiques non
soulevées d’emblée.

Les grilles d’entretien constituent des trames souples, adaptées aux variations de narration des personnes
interrogées. Il s’agit plus d’« aide-mémaoires » qui n’enferment pas les personnes interrogées dans la logique des
intervieweurs, et n'imposent pas toutes les problématiques ni leur ordre d’évocation. Ces outils permettent de
répondre aux objectifs de I'’étude, en abordant et détaillant des questionnements principaux (élaboration des
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projets personnalisés, et coordination des interventions), mais respectent le mode de verbalisation des personnes
et 'ouverture a des thématiques non proposées.

Parmi les themes proposés, ce sont les interviewés qui ont dans les faits, défini les articulations, développé les
questions qu’ils ont jugées les plus pertinentes ou qui ont soulevé les éléments importants selon leur point de
vue.

Concernant le déroulement des entretiens, il est nécessaire de préciser que certains entretiens menés
conjointement auprés de l'usager et de son aidant accordent au final une grande place a ce dernier et la
contribution des usagers est limitée. Malgré des sollicitations explicitement dirigées vers |'usager, la pleine
intégration de celui-ci dans I'entretien a parfois été difficile, et son expression insuffisante pour diverses raisons :

» certaines personnes agées se montraient trop diminuées, fatiguées, ou repliées sur elles-mémes pour
participer a une longue conversation et certains aidants parlaient ainsi souvent a leur place ;

* au-dela de la fatigabilité et des problémes d’attention, certains aidants s’appropriaient certaines
questions parce qu’ils se sentaient plus en mesure d’apporter des éléments d’information exacts quant
aux aides recues, et au fonctionnement des services. Les enquéteurs, dans ce cas, ont systématiquement
cherché une validation des propos de 'aidant par I'usager, de maniére verbale ou non verbale.

Parallelement a I’entretien proprement dit, une grille permettant d’effectuer des observations au domicile des
usagers a également été construite. Le contenu de cette grille est disponible en annexe 2. Cette grille nous a
semblé initialement un outil intéressant d’observation, permettant de compléter les entretiens. Cependant, la
démarche d’observation définie s’est avérée présenter des inconvénients et des limites importantes, tant pour la
réalisation de I'enquéte que pour |'analyse développée, ce qui a justifié un usage non systématique de la grille
apres son expérimentation. En effet, I'ajout d’'une phase d’observation au domicile des usagers a présenté deux
inconvénients majeurs pour le bon déroulement des entretiens :

+ cette phase représentait un temps supplémentaire demandé aux usagers, qui s’ajoutait a des
conversations déja ressenties comme tres longues pour une partie d’entre eux (Ce ressenti étant liée a la
fatigabilité de certaines personnes agées) ;

* la consultation de documents, et I'exploration du domicile étaient parfois percues par les personnes
agées comme intrusives. Cette démarche d’observation amenait de fait un changement de
positionnement de l'enquéteur. La vérification et la consultation des documents remis pouvaient
apparaitre aux usagers comme une forme de contréle, et une absence de confiance en leur parole. Cette
démarche, surtout réalisée au début ou au cours de I'entretien, venait partiellement compromettre la
relation établie avec les personnes.

De plus, I'analyse de certaines observations risquait de présenter des biais importants. Le temps de vérification de
la présence des documents remis par les services aux usagers, constituait une part importante des observations.
Et dans de nombreuses situations, les usagers n’étaient pas en possession de documents remis par les
professionnels et ne se souvenaient pas réellement quels documents leur avaient été ou non transmis. Certains
usagers avaient oublié I'étape de la mise en place des services ou ne savaient plus ce qu’ils avaient fait des
documents. Un usager a également admis les avoir jeté. L'identification a posteriori du type de document remis
ne présentant aucune fiabilité, I'analyse des seuls documents encore présents au domicile des personnes aurait
constitué un biais important, ne reflétant que partiellement leur distribution par les services.

e. Analyse des entretiens

Les ORS des quatre régions ont analysé I'ensemble des entretiens réalisés dans le cadre de cette étude. La
méthode utilisée pour le traitement des données recueillies par les entretiens des usagers et aidants, est I'analyse
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du contenu thématique. Cette méthode repose sur le repérage des contenus se référant a des themes, c’est-a-
dire a des unités de signification isolables et analysables de fagon transversale’.

Tous les entretiens ont été intégralement retranscrits. Plusieurs phases ont ensuite été nécessaires pour en
analyser le contenu :

. Immersion, familiarisation avec les données du corpus - lecture et relecture de I'ensemble des entretiens,
annotations - visant a réaliser un codage exploratoire a partir des premiers éléments de questionnement
et d’interprétation.

. Inventaire et identification systématiques des thémes émergeants du corpus analysé, labellisation
conceptuelle de ces themes pour construire une grille d’analyse. Les thémes qui constituent la grille
d’analyse correspondent aux parties et sous parties du rapport.

Enfin, une analyse transversale a été réalisée. Cette phase de mise en commun vise notamment a mettre en
évidence :

e les themes fréquemment cités au cours des entretiens ;

* les thémes saillants, revétant une importance particuliére pour les personnes ;

¢ les themes mentionnés spontanément et notamment ceux évoqués en début d’entretien ;
¢ les themes consensuels et ceux faisant débat.

2) Méthodologie de I’enquéte menée aupres des professionnels

La seconde étape de I'enquéte réalisée concerne essentiellement les professionnels intervenant au domicile des
personnes agées et quelques encadrants des services d’aide et de soin.

L'objectif principal de cette seconde phase d’enquéte était de recueillir les points de vue des professionnels sur
différentes problématiques rencontrées par les personnes agées et leurs aidants. Ceci afin de confronter leurs
points de vue respectifs sur un ensemble de sujets.

Cette phase d’enquéte a été élaborée seulement apres le recueil et I'analyse du discours des usagers, en
s’appuyant sur cette premiere analyses. Elle s’est principalement appuyée sur la réalisation de focus groups avec
des intervenants a domicile des structures d’aide et de soin a domicile (aides-soignants et aides a domicile). Cette
approche a été complétée par des entretiens individuels ou collectifs auprés d’encadrants de ces structures.

Nous avons réalisé vingt réunions avec des professionnels de terrain et leurs encadrants, de décembre 2013 a
février 2014 :

e douze focus groups composés de trois a six professionnels de terrain soit au total : vingt-six aides a
domicile, quatorze aides-soignants et quatre infirmiers.

¢ huit entretiens menés avec des encadrants de services d’aides et de soin, seul ou en groupe. Soit au
total : quatre directeurs, trois responsables administratifs, quatre responsables de secteur et trois
infirmiers coordinateurs.

7 Bardin L., L’analyse de contenu, Paris, Puf, 1998.
& ¢f. déroulement des focus groups p. 21
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Alsace
Bretagne

Centre

Franche-
Comté

Total

La répartition des focus groups et entretiens individuels avec les professionnels est conforme a la proposition du
projet d’enquéte. Cette répartition est présentée dans le tableau 2.

Tableau 2 : Répartition des focus groups

Focus groups professionnels de terrain Focus groups ou entretiens individuels encadrants
Aides- Aidesa  Aides-soignants et | Responsables Infirmiers . Responsables
IDE . . . . s . . . Direction L. .
soignants domicile aides a domicile de secteur coordinateurs administratifs
3 1
(3)° 3 (1)" 3
1 1 1 1 1 1+ ()"
1 2 1 (1)*
2 6 4 3 1 3 1

a. Recrutement des professionnels

La constitution des focus groups professionnels et les entretiens avec les encadrants ont été organisés avec I'aide
de différents partenaires selon les régions.

En région Centre, quatre associations ont été sollicitées dans trois départements de la région. Trois directeurs
d’association gérant des services d’aide et de soins a domicile ont été sollicités pour organiser les focus groups
d’intervenants a domicile. Une quatrieme association, d’aide a domicile exclusivement, a également participé
dans ce cadre.

En Alsace, un important organisme d’aide a domicile a permis I'organisation des trois groupes de professionnels
de terrain et la rencontre d’une responsable de secteur.

En Franche-Comté, deux organismes ont été sollicités, intervenant sur des secteurs géographiques différents, en
milieu rural et urbain. Le premier est un important organisme d’aide et de soin a domicile, couvrant de nombreux
bénéficiaires sur son territoire d’intervention. Le second est une entreprise privée de taille réduite, intervenant en
milieu rural.

En Bretagne, quatre Spasad de deux départements différents ont permis |’organisation des focus groups. Certains
Spasad intervenant en milieu urbain, d’autres en milieu rural.

De maniére générale I'organisation, des focus groups avec des intervenants a domicile s’est heurtée a plusieurs
difficultés et contraintes pour les organismes contactés. Les principales difficultés rencontrées sont les suivantes :

* Le temps hors intervention n’est pas rémunéré pour les aides a domicile. Le temps de réunion non
financé a méme conduit exceptionnellement un ORS a indemniser financiérement le temps consacré par
les aides a domicile d’un organisme.

* La réunion d’'un nombre suffisant d’intervenants, disponibles au méme moment, sur des horaires
habituels de travail, demandait parfois une longue planification pour ne pas affecter les interventions
aupres des usagers, particulierement dans les petites structures.

9 . e . . . . . N ..
Participant aux entretiens collectifs avec les aides-soignants et aides a domicile.
10 Py a " . .
Participant a un entretien avec la directrice du Spasad.
11 .. < .
Participant a I’'entretien avec les responsables de secteur.
12 . ..
Mené conjointement avec la responsable de secteur.
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»  certains organismes ont souhaité, pour des raisons internes, faire participer des intervenants de secteur
géographique différents, et éviter la participation successive de responsables et d’intervenants a
domicile d’'un méme secteur, liés par des relations hiérarchiques. Ces contraintes ont allongé les délais
d’organisation nécessaires pour les structures.

* Un des objectifs de notre contact dans les organismes gérant simultanément des Saad et Ssiad, était de
réaliser des entretiens collectifs faisant intervenir a la fois des aides a domicile et des aides-soignants.
Cependant une part importante des structures sollicitées ne s’est pas montrée en mesure d’organiser ce
type de rencontres, ou de le faire dans des délais acceptables (plusieurs mois étant parfois demandés).
Cette difficulté reflete en partie le cloisonnement existant entre les services de soin et ceux d’aide a la vie
quotidienne, méme si d’autres contraintes organisationnelles y ont contribué. A I'exception notable des
Spasad, seul un groupe de professionnels de terrain integre simultanément aide a domicile et aides-
soignants.

b. Biais possibles de recrutement des professionnels

Les organismes ont été a méme de sélectionner les intervenants a domicile ou les responsables (responsable de
secteur ou infirmier coordinateur) considérés comme les plus « valorisants » pour la structure, les mieux formés,
ou ceux ayant intégré au mieux les « bonnes pratiques », les régles internes de I'organisme...

c. Déroulement des focus groups d’intervenants a domicile

Nous avons choisi de nous appuyer sur des situations types, fictives, mais construites a partir des situations
rencontrées lors de la premiere phase d’enquéte aupres des usagers. Ce choix repose sur un principe éthique et
de prudence. En effet, les professionnels interviewés sont issus, pour partie, de structures ou services prenant en
charge les personnes agées rencontrées dans les entretiens initiaux. Il était important d’éviter I'identification de
certains usagers par les professionnels, celle-ci pouvant avoir des conséquences ultérieures non désirables sur
I’'accompagnement.

Douze situations fictives ont été créées a partir des entretiens usagers et aidants. Celles-ci mettent en évidence
les critiques et questionnements récurrents exprimés par les personnes agées et leur entourage a I'égard des
services qui les accompagnent. Cela permet d’aborder en miroir la plupart des thématiques traitées avec les
usagers (roulement des intervenants, adaptation des horaires, prise en compte des attentes de l'usager et de
I'entourage, différences de prestations d’un professionnel a I'autre, répartition des taches, existence d’un référent
etc.). Le descriptif de ces situations types est disponible en annexe 3.

Trois situations ont été distribuées ou lues a voix haute a chaque groupe de professionnel de terrain. Ces
présentations avaient pour but :
- d’obtenir leur réaction générale a cette situation ;
- d’identifier la correspondance de ces situations avec leur perception de la réalité des situations vécues
par les personnes agées ;
- enfin de les interroger sur leurs pratiques et outils, et sur les pistes de réponses de leur structure a ces
problématiques.

La richesse des échanges n’a parfois permis d’aborder que deux situations types. La durée totale des entretiens va

de 1h00 a 2h30, en fonction de la disponibilité des professionnels.

Pour éviter toute confusion entre les discours tenus par les usagers (et leurs aidants) de ceux des professionnels,
les résultats d’analyse de ces deux volets sont présentés de fagon distincte dans ce rapport. Les encadrés bleus
correspondent aux résultats d’analyse des focus-groups professionnels.
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Cette partie, relativement factuelle, restitue a partir du matériel recueilli aupres des personnes agées et/ou de
leurs aidants, les circonstances et contextes principaux ayant conduit a la mise en place d’un ou plusieurs
accompagnements de services permettant la vie au domicile.

Comme nous allons pouvoir le constater, et notamment pour les personnes les plus dépendantes, ces
observations qui couvrent la période allant jusqu’a la premiere rencontre avec les représentants des services a
domicile, éclairent de facon notable les situations de fragilité et de vulnérabilité dans lesquels sont placés les
usagers progressivement ou plus brutalement selon les situations.

Avant de débuter I'analyse, rappelons que la population interviewée est agée et souvent confrontée a des
problémes de mémorisation d’événements précis et factuels, hors du quotidien habituel et récent. Cette limite
concerne aussi certains aidants, particulierement lorsque ces derniers sont conjoint(e)s des personnes
accompagnées par les services. Nous avons été confrontés, notamment pour cette premiére période, a une
véritable difficulté pour préciser des éléments pour lesquels la mémoire des personnes interviewées pouvait faire
défaut.

Les éléments suivants peuvent, de fait, concourir a ces problémes de mémorisation :

* Les évenements concernés ont, pour une partie des usagers, une ancienneté qui ne permet pas une
mémorisation fiable et/ou précise.

* La multiplicité des acteurs susceptibles d’intervenir dans cette étape du parcours des usagers (Conseils
généraux, caisses de retraite, Saad, Ssiad, Spasad, cabinets d’infirmiéeres libérales, assistantes sociales
hospitalieres, ....), et la complexité et la diversité des modalités de déploiement des aides ou des soins a
domicile, rendent confuse, voir totalement opaque [lidentification précise des interlocuteurs
accompagnant les usagers concernés.

*  Pour les couples, I'aidant de l'usager peut étre également bénéficiaire d’une aide a domicile, induisant
parfois des confusions entre les évenements des deux prises en charge.

Cette difficulté a établir avec précisions les conditions et les modalités de la mise en place de l'aide est
documentée dans la littérature. Mais I'antériorité des événements n’est pas la seule explication a envisager. Un
rapport traitant de la « qualité de la mise en ceuvre de I’Apa a domicile » souligne ainsi que « I’analyse se heurte
ainsi réguliéerement au sentiment que le montage initial du plan d’aide a été moins vécu comme contractualisation
d’un plan négocié que comme sésame administratif pour I'ouverture d’un droit a une aide professionnelle. »2
apparait effectivement que méme ceux dont la mise en place de I'aide est plus récente ne témoignent pas d’un
grand souvenir du détail de cette mise en place.

B « Qualité de mise en ceuvre de I'Apa a domicile » ORS Mip / Inserm, rapport de recherche, Mai 2011, p.39
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I. La mise en place des aides

Ce chapitre présente les divers types de situation a I'origine du recours a un service a domicile (de type Saad,
Ssiad ou Spasad). D’autres aides ou actes professionnels, comme par exemple des soins infirmiers dispensés par le
secteur libéral, ont pu étre mis en ceuvre préalablement dans le parcours des personnes interviewées.

1) Les circonstances et contextes de recours

Plusieurs grands profils de situation structurent I'entrée dans la dépendance et/ou le recours aux services de prise
en charge et d’accompagnement. Les deux premiers grands profils étant principalement structurés par la
temporalité des événements qui organisent les histoires de vie des usagers.

Le premier profil de situation concerne les personnes les plus dépendantes. Pour ces usagers et/ou leurs aidants,
la mise en ceuvre d’'un accompagnement a domicile fait majoritairement suite a une dégradation plus ou moins
aigué et/ou rapide de I'état de santé (accident, maladie, ...). Quelle que soit la réalité temporelle de ces
évolutions, la rapidité du processus est ressentie comme telle. Les personnes concernées ne témoignant pas, dans
la plupart des cas, d’'un processus progressif de maturation et d’intégration des conséquences de ces évolutions
dans leur vie quotidienne.

Un aidant d’usager Gir 4 : « - Alors ¢a été assez important comme traumatisme. Elle a eu un
probléme de jambe froide ou alors qui ne circulait plus [...] c’est-a-dire qu’elle faisait des caillots a
répétition et c’est parce qu’elle avait une artére bouchée que son pied était froid. Quand ils se
sont apergus de ¢a ils ont essayé d’intervenir sur le probléme vasculaire mais comme elle avait
été opérée du dos, ils ne pouvaient pas lui donner les médicaments qu’il fallait pour le dos, donc
ils lui ont fait une artériographie qui lui a fait perdre son bras et ensuite le pied, la jambe s’est
envenimée et ils ont dii amputer la jambe aussi, donc il lui manque une jambe et un bras. »
L’enquéteur : « - Avant vous n’aviez jamais eu besoin de professionnels qui venaient au
domicile ? »

L’aidant : « - Ah oui autrement il n’y avait aucune raison, elle était complétement autonome, je
ne m’occupais méme pas de ses papiers, ni de rien du tout. La je m’en occupe, parce que bon elle
ne peut pas se déplacer, elle a plus de difficultés, mais avant elle était complétement
autonome. »

Un aidant d’usager Gir 2: « - Il est tombé d’une échelle et puis il a été opéré au mois de
septembre parce que ¢a lui avait fait un hématome au niveau du cerveau, qui s’est... ¢a c’est pas
trop trop bien passé, il a fallu réopérer huit jours apreés ; ¢a avait ressaigné. Il est resté deux mois
et demi dans le coma [...] un coma provoqué, hein, pour pas que le cerveau souffre, alors donc il
est resté comme ¢a. Et puis oui, ¢ca c’était opéré au mois de septembre ; au mois de mai il est
sorti de I’hépital, il a été directement en rééducation, voila. Et la il est resté quatre mois [...] oui, il
est resté et la il a été reparti pour trois semaines. C’est pas dréle tout ¢a, quand ¢a arrive du jour
au lendemain. »

Le second profil de situation concerne des usagers pour lesquels la mise en ceuvre de I'accompagnement résulte
d’une perte d’autonomie progressive, liée par exemple a I’évolution d’'une maladie dégénérative ou a
I'accroissement graduel du niveau de dépendance. Ce profil concerne tous les niveaux de dépendance, des
usagers les plus dépendants au moment de I'enquéte (Gir 1) aux plus autonomes (Gir 5 ou 6).
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L’enquéteur : « - Je voudrais savoir a I'origine comment s’est passé, comment s’est décidé le
recours en fait au service a domicile, comment ¢a s’est passé ? »

Un aidant d’usager Gir 1: « - C’est la difficulté parce que moi je, enfin on est confronté a une
situation qui se dégrade petit a petit. On est arrivé ici en 1999, il marchait avec une canne. En
2000 ou 2001, je ne sais plus, il était au fauteuil avec possibilité de se lever un peu, voila donc. En
fait moi j’assurais la toilette tout ¢a jusqu’a un moment ot c’est devenu un petit peu difficile et ¢a
doit étre dans I'environnement parce qu’il a été hospitalisé a plusieurs reprises et les gens
commengaient a demander et a évoquer le fait est-ce que vous avez I'aide, mais non c’est vrai
que c’était assez lourd. Donc la premiére demande a di étre faite en 2004. »

L’enquéteur : « - Mais au départ initialement qu’est-ce qui a déclenché en fait la demande
d’aide ? »

L’aidant : « - Oui et limite en danger pour lui parce qu’a I'’époque on utilisait, on s’est mis a
utiliser un verticalisateur parce que ses jambes saignaient. Il pouvait se lever mais on ne savait
pas combien de temps ¢a allait durer. Oui moi c’était dur de faire la toilette, c’était dur oui. »

- L’enquéteur : « - Dur dans quel sens ? »

L’aidant : « - C’était un peu épuisant et puis j’avais toujours peur qu’il tombe parce qu’on a eu
une période ou il a fait des chutes justement et en fait quand il faisait une chute il fallait trois
personnes pour le relever, donc il fallait faire appel a I'aide autour de nous [...] moi j’avais un
travail a temps partiel, je ne sais pas a I'époque 77 % peut étre, j’ai réduit a 50 %, 45 % et donc
pour compenser alors le handicap, comme c’est une maladie évolutive, au fur et a mesure on a
fait intervenir d’abord un service d’aide a domicile et puis pour m’arréter apreés et ensuite quand
il y a eu plus de besoins a la personne ¢a été le Ssiad qui vient, qui est venu d’abord deux fois,
trois fois le matin et puis maintenant pendant cing matins par semaine pour la toilette. »

Un aidant d’usager Gir 6 : « - Elle avait essayé pour elle et pour le papi. Parce qu'elle a de
l'arthrose, elle a du mal a nettoyer, a monter les mains pour faire les vitres. Ca, ¢a ne va plus. Il y
avait quand méme des choses qui n'allaient plus. Déja, du vivant du papi, on avait déja demandé
un peu d'aide. »

Le dernier grand profil de situation concerne les usagers les moins dépendants (Gir 5 et 6), pour lesquels la mise
en ceuvre de 'accompagnement est le plus souvent en lien avec un besoin ponctuel (mais qui peut s’installer sur
un plus long terme suite a sa mise en place), d’aide a I'entretien du domicile et/ou de certains actes de la vie
quotidienne (courses alimentaires par exemple). Deux situations principales prévalent quant aux motifs de cette
mise en place: le retour d’hospitalisation suite a une intervention chirurgicale légere ou la survenue d’une
pathologie de faible gravité sans impact prévisionnel pérenne sur les possibilités de récupération de la personne
(fracture d’un membre, fatigue passagere, ...).

Enfin, le recours a un accompagnement peut de fagon marginale, et parfois paralléelement a la perte d’autonomie
brutale ou plus progressive, résulter de différentes situations :

 L'arrét d’une aide habituellement assurée par un aidant, en lien avec un probléme de santé,
d’indisponibilité ou d’épuisement de ce dernier (cf. I'extrait de I’entretien ci-dessus).

* Le souhait des personnes agées ou des aidants de solliciter une aide a I'entretien du domicile dans le
cadre d’une démarche de prévention notamment relative aux risques de chute (faire les carreaux des
fenétres ; réaliser de I'entretien nécessitant de monter sur un escabeau ou une échelle, ...).

* Une insatisfaction relative a des aides ou des soins a domicile apportés dans un autre cadre (cabinet
infirmier libéral par exemple). Les usagers et/ou les aidants décrivent dans ces configurations des
situations ou le protocole de soins n’est, de leur point de vue, pas respecté, impactant directement leur
perception de la qualité des soins. Les temps mis a disposition pour la toilette ou I'aide au lever/coucher
sont par exemple ressentis comme insuffisants voire inexistants, amenant les aidants a réaliser eux-
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mémes tout ou partie de cette aide aux actes essentiels de la vie pour compenser les carences ressenties
dans la prise en charge. Ce point sera repris de fagon plus détaillée dans les chapitres suivant.

Un aidant d’usager Gir 3 : « - Elles (les infirmiéres libérales) faisaient ce qu’elles voulaient, elles
n’appliquaient absolument pas ce qu’on leur demandait de faire. Le protocole de soins n’était pas
fait. Il n’y avait rien de fait et en tout et pour tout je peux vous assurer qu’elles restent cing
minutes, donc le temps de déshabiller la personne. »

En tout état de cause et au-dela du c6té factuel et descriptif, ces observations initiales fondent un des éléments
transversaux de la grille de lecture a travers laquelle les chapitres ultérieurs sont analysés.

Comme nous I'avons observé, I'entrée dans |I'accompagnement coexiste le plus souvent, pour les personnes les
plus dépendantes notamment, avec une perte totale ou partielle des repéres qui structuraient auparavant leur vie
quotidienne. Il y a bien souvent un avant et un apres pour lesquels la période intermédiaire est plus ou moins
progressive, plus ou moins traumatisante, et qui contribue a des situations de fragilisation. Celles-ci participent en
quelque sorte au socle situationnel de vulnérabilité qui va impacter sur 'ensemble des themes ou axes d’analyse
abordés par la suite. Elles constituent en cela un des fils continus de I'analyse développée a I'occasion de cette
enquéte.

Au final, cette étape résulte le plus souvent de moments de rupture, plus ou moins progressifs, qui dessinent
notamment les deux grands premiers profils de situation évoqués précédemment, participant a la survenue d’un
déséquilibre. Celui-ci se traduit par |'apparition de nouveaux besoins susceptibles de contribuer a déstructurer
I’organisation sociale, privée et habituelle des personnes, voire de leurs proches. En ce sens, il s’agit bien dans la
plupart des cas, d’'une étape de fragilisation.

Dans ce contexte et face au manque de recul des personnes agées, il leur est difficile d’évaluer précisément, en
tout cas dans un premier temps, les réponses adéquates a apporter a leurs nouveaux besoins, tant en termes de
contenu que d’organisation. Nous aurons I'occasion de revenir sur ce point dans la suite de I'analyse.

2) De la difficulté pour les bénéficiaires a mettre en place les démarches

Bien que peu détaillé car souvent peu mémorisé, voire confus, pour les personnes interviewées, I'engagement
concret des contacts aupres des différents acteurs concernés (Conseils généraux, caisses de retraite, services a
domicile), n"ont été réalisés par |'usager lui-méme que de fagon a priori marginale. La tres faible initiation des
démarches par les personnes agées elles-mémes, observée dans notre enquéte, est cohérente sur ce point avec
les résultats d’autres études (une évaluant a environ 10% des cas ce recours direct par les bénéficiaires)“.

Les quelques situations identifiées ol |'usager a engagé lui-méme et de sa propre initiative des contacts avec les
acteurs concernent notamment les personnes ayant un degré de dépendance moindre (Gir 5 et 6), personnes
souvent confrontées a des besoins moins complexes sans rupture forte avec la situation antérieure (voire
notamment a ce propos le troisieme profil de situation décrit dans les paragraphes précédents : les usagers moins
dépendants).

Le plus souvent et quel que soit le niveau de dépendance, quand le besoin de recours a un service a domicile est
soulevé, la démarche est engagée par I'entourage ou encore par les professionnels de santé, du médico-social ou
du social (pour ces derniers, notamment au décours d’une hospitalisation). Selon les situations, le role des

14 MANTOVANI, J., GARNUNG, M., CAYLA, F., et al. Qualité de mise en ceuvre de I’APA a domicile : Positionnement de gestionnaires,
professionnels et bénéficiaires pour une approche croisée de la qualité. Rapport de recherche financé par la DRESS-MiRe-CNSA. Paris : ORSMIP,
INSERM, 2011 ;
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professionnels peut alors aller de I'information jusqu’a la réalisation compléte de la démarche pour la constitution
des dossiers, parfois sans méme que I'usager lui-méme ou ses proches n’en aient pleinement conscience.

Un usager Gir 5: « - Je suis restée en observation, je ne sais plus, deux ou trois jours. Et mon
beau-frere est venu me chercher en voiture, et quand je suis sortie de la voiture, ma sceur
m'attendait a la maison, avec une jeune femme. Elle m'a dit "voila, je te présente ton auxiliaire
de vie, qui va un peu t'aider le temps que ta jambe se remette". Je ne suis pas folle quand méme.
Je me rendais bien compte qu'avec le pldtre et les béquilles ¢a n'allait pas étre simple tous les
jours. Alors j'ai dis "ok". Et depuis je n'ai plus arrété. »

L’enquéteur « - Donc c'est votre sceur qui a tout mis en place ? »

L’usager : « - Oui [...] alors elle a passé des coups de fil, a I'assistante sociale aussi et quand je suis
rentrée, hop, tout était magouillé. Mais bon j'étais plutét soulagée. »

Premier entretien avec un usager Gir 4 :

L’enquéteur : « - Vous vous souvenez comment ¢a s’est décidé le recours ? »

L’usager : « - Je ne sais pas, moi, aprés I'opération de mon bras, j’ai été presque trois mois [dans
une structure hospitaliere de soins de suite et de réadaptation] alors c’est eux qui se sont
occupés de tout ¢a. »

L’enquéteur : « - Donc vous ne souvenez pas comment ¢a s’est passé la mise en place ? »
L’usager : « - Non. »

Second entretien avec I'aidant du méme usager:

L’enquéteur : « - Je lui ai demandé si vous I'aviez accompagnée pour la mise en place de tout
ca?»

L’aidant : « - Ah non pas du tout, je ne sais méme plus comment ¢a s’est fait moi, ¢a fait un petit
moment déja qu’elle a quelqu’un mais, ah je ne saurais pas vous dire.

L’enquéteur : « - Vous n’étes pas intervenue vous en fait ? »

L’aidant : « - Non, non je ne suis pas intervenue du tout [...] c’est trop loin et puis je ne me suis
pas occupée du tout de papiers ni quoi que ce soit donc franchement ¢a me, non je ne me
souviens plus la. »

L’enquéteur : « - D’accord et la je réfléchissais a ce que vous disiez, le fait que ¢a se soit organisé
probablement a l'issue d’une I’hospitalisation avec une assistante sociale, parce que du coup
vous n’avez pas été associée a la mise en place de tous ces trucs-la ? »

L’aidant : « - Non »

L’enquéteur : « - Et ¢a vous le regrettez ? »

L’aidant : « - Non, pas spécialement parce que je trouve qu’elle, a la limite elle s’est débrouillée,
elle a réussi a assumer ces démarches et tout, aprés c’est peut-étre avec 'aide effectivement de
I'assistante sociale. »

Le rapport « Qualité de la mise en ceuvre de I’Apa a domicile » précise que « [...] le plan est le plus souvent élaboré
au regard de besoins définis par les « autres » : les proches familiaux, les aidants professionnels, des soignants...
Dans ce contexte, la place et le role des équipes médico-sociales des services du Département apparaissent le plus
souvent incertains. »" Parmi les 41 personnes agées interviewées, on peut remarquer que si certains des usagers
et/ou aidants ont exprimé leur satisfaction quant au soutien des professionnels dans ces démarches, aucun n’a
fait état de difficultés pour obtenir des informations concernant les démarches a effectuer ou pour la prise de
contact avec le Conseil général, les caisses de retraites, les services a domicile. Les relais d’information,
d’orientation voire de mise en ceuvre des démarches semblent, pour les personnes interviewées, ne pas poser de
probleme particulier.

© « Qualité de mise en ceuvre de I'Apa a domicile » ORS Mip / Inserm, rapport de recherche, Mai 2011, p.44.
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La question reste cependant posée pour les personnes agées ne disposant pas de ces relais, isolées familialement
et/ou socialement et/ou géographiquement (configurations rencontrées dans le cadre des entretiens menés),
mais sans confrontation a un événement (par exemple de santé), les conduisant a la rencontre avec des
professionnels de I'accompagnement au domicile (configuration non rencontrée dans cette étude du fait des
modalités de recrutement des personnes interviewées). Pour ces personnes, dans le cadre notamment d’une
évolution progressive de la perte d’autonomie, il est possible de s’interroger sur leur capacité d’identification de
nouveaux besoins et de mise en place des démarches. Ceci demande en effet, une vigilance particuliére et des
ressources personnelles importantes permettant, au final, de trouver les lieux, les personnes pour mettre en
ceuvre les aides nécessaires. Ce point, s'il est pertinent de le prendre en compte a I'étape du premier recours, sera
largement repris dans les chapitres suivants, notamment dans le lien a faire entre difficulté a identifier et/ou a
exprimer des besoins, des souhaits et sentiment de fragilité et de vulnérabilité.

Enfin, tout en prenant en compte qu’en milieu rural notamment, I'offre en termes de services disponibles et
accessibles donne parfois peu de choix aux usagers et/ou aux aidants, on peut malgré tout noter que peu
d’interviewés sont en capacité, au-dela de la connaissance de I'offre de proximité, d’expliciter clairement les
motifs ayant prévalu au choix de(s) I'organisme(s) assurant les aides et/ou les soins a domicile. Quelques-uns
cependant, dés lors que I'offre d’accompagnement le permet localement, indiquent avoir choisi un Spasad pour la
multiplicité des services proposés (Saad et Ssiad) qui facilite, selon leurs propos, I'organisation des prises en
charge. lls mettent aussi parfois en perspective la possibilité d'une prise en charge ultérieure plus
institutionnalisée lorsque I'organisme en question propose ce type de service.

Un aidant d’un usager Gir 1 pour lequel localement, I'offre est structurée autour d’un Spasad
avec une Saad concurrente qui intervient sur le méme territoire : « - Et bien moi j'y ai vu un
avantage, a la limite dés le départ, puisque comme on avait a la fois des aides-soignantes et des
auxiliaires, moi j'aurais trés bien pu prendre des auxiliaires de vie [du Saad] [...] il y avait quand
méme quelque chose d’organisé au niveau du bourg, maintenant c’est [le Saad], mais moi j'ai
trouvé préférable de, je pensais que c’était mieux d’avoir affaire a la méme entité. »

Une aidante d’une usager Gir 4 qui vit éloignée de chez son pére et qui anticipe sur une

potentielle institutionnalisation : « - Donc je voulais que ce soit une maison qui soit capable de
I'accueillir aprés et comme elle connait les personnes de cette maison, puisqu’elles viennent ici. »
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Il. L’élaboration du projet : de I’écart entre perception/besoins des

usagers et pratiques/recommandations professionnelles

Le projet personnalisé (dont le terme initial était « Projet d’accueil et d’accompagnement »), rendu obligatoire par
la loi de 2002 du code de I'action sociale et des familles™, s’appuie, notamment pour les personnes agées prises
en charge au domicile :

* surle plan d’aide qui précise les différents soutiens qui facilitent le maintien a domicile (aide a domicile,
service de portage a domicile, dispositif de téléalarme, ...). Il est réalisé par les équipes médico-sociales
des Conseils généraux au regard des besoins des personnes en lien notamment avec les actes essentiels
de la vie quotidienne. L’évaluation détermine I'appartenance de I'usager a un Groupe Iso-Ressource (Gir),
lui-méme déterminant le montant de |'aide financiére appelée Allocation personnalisée d’autonomie
(Apa) regue par l'usager pour la mise en place de I'accompagnement. Pour les personnes les moins
dépendantes (Gir 5 et 6) qui ne bénéficient pas de I'’Apa, les caisses de retraites peuvent aussi intervenir
et soutenir financiéerement les usagers pour la mise en place d’'une aide a domicile; sur le plan
d’intervention (ou de soins), réalisé par les Ssiad ou les Spasad avec éventuellement la contribution
d’infirmiers libéraux et de médecins traitants.

Par ailleurs, des documents ou des outils « maisons », dépendants intrinsequement des projets et/ou des
pratiques internes a chaque service (donc tres diversifiés), peuvent aussi étre mis en place et ainsi appuyer le
projet personnalisé. lls peuvent témoigner notamment :

e del'analyse préalable de la situation ;

e de I'évaluation initiale des besoins des usagers et/ou de leurs aidants voire des représentants légaux
(habitudes de vie, souhaits, ...) ;

e des décisions quant aux modalités de mise en ceuvre de I'accompagnement ;

e des observations faites au quotidien par les intervenants ;

e ou encore des réévaluations faites au cours du temps.

Au-dela de la matérialisation documentaire, il faut aussi entendre le projet personnalisé, tel qu’il est promu par
I’Anesm, comme une démarche de « co-construction » avec l'usager et/ou ses aidants, une dynamique
s’inscrivant dans le temps permettant I'association et la prise en compte en continu des attentes de ces derniers
apres une période d’observation pluridisciplinaire. Avec en perspective, la formulation d’objectifs individualisés et
, . ) 17
évolutifs d’accompagnement™’.

Cette introduction étant faite, un retour a la réalité s'impose a partir des éléments recueillis aupres des usagers
et/ou de leurs aidants quant a leur perception/connaissance du projet personnalisé, et plus particulierement,
pour ce qui concerne le présent chapitre, le moment de son élaboration.

Au-dela des problémes de mémorisation déja évoqués, les entretiens menés mettent en évidence les difficultés
gu’ont les usagers et/ou d’aidants a distinguer et a clairement identifier les évaluations initiales des Conseils
généraux, des interventions des caisses de retraite ainsi que des premieres rencontres évaluatives avec les

*® Loi n°2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant de I'action sociale et médico-sociale. - art. 7, 7°

7 Ces éléments de cadrage s’appuient notamment sur les recommandation des bonnes pratiques professionnelles :
* Anesm. Les attentes de la personne et le projet personnalisé. Synthese. Janvier 2012.
e Anesm. La bientraitance : définition et reperes pour la mise en ceuvre. Synthése. Janvier 2012.
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représentants des services amenés a intervenir par la suite. Ceci ne préjuge en rien de |'existence ou non de
démarches volontaristes de la part de ces mémes professionnels quant a I'association des usagers et a la prise en
compte de leurs souhaits et besoins dans le cadre d’échanges mis en place au démarrage de I'accompagnement.

De fait, apres avoir analysé la perception qu’ont les interviewés des moments de rencontre initiaux, nous
tenterons de comprendre quels éléments sont susceptibles d’avoir un impact sur leurs difficultés a identifier les
interlocuteurs possibles.

1) L’évaluation initiale réalisée par les représentants des Conseils généraux et des
caisses de retraites dans le cadre de la mise en place du plan d’aide

Sur I'ensemble des entretiens réalisés, il n’est fait mention de facon clairement identifiée de I'évaluation initiale
par les représentants du Conseil général que de fagon relativement marginale, notamment par les bénéficiaires.
Quelques aidants déclarent parfois, lorsqu’ils identifient a la fois ce moment spécifique et les interlocuteurs
concernés, étre satisfaits de cette visite, soulignant le plus souvent une évaluation des besoins et une élaboration
du plan d’aide réalisée dans un cadre participatif.

Méme si cela reste la aussi marginal, deux points de désaccord ou d’insatisfaction peuvent en revanche étre
mentionnés, émanant notamment des aidants. Le premier concerne la détermination du niveau de dépendance
objectivé par le Gir (et par répercussion de I'aide financiere accordée), qui ne serait pas adaptée aux besoins de
I'usager et/ou de I'aidant. Le second concerne les délais de mise en ceuvre des prestations d’aide a domicile, trop
longs (en lien probable avec les délais de décision d’attribution de I'aide par les Conseils généraux), amenant
parfois les usagers et/ou aidants a s’organiser autrement pour compenser I'absence d’aide.

Une aidante d’usager Gir 3 : « - Non parce que j’avais recu le médecin conseil du Conseil général
"en le mettant en Gir 3", m’avait dit cette dame, avec mon mari on était tous les trois a table,
bon... je recois un mois apres une lettre me disant que mon mari était classé en Gir 4. Moi, la-
dessus, j’ai réagi, j’ai envoyé une lettre recommandée en disant que je n’étais pas d’accord, je ne
vois pas pourquoi on le mettait en Gir 4 étant donné que son état était plutét pas en
amélioration mais le contraire [...] vous savez j'ai eu beaucoup de mal a comprendre et jai
encore du mal maintenant a comprendre [...]. Ensuite la demande de I’Apa, ¢a s’est passé en
juillet. Je n’ai eu une femme de ménage définitivement qu’au mois de novembre. Apres aolit,
septembre, octobre, j’avais personne |[...] pourtant, je vous assure qu’ils sont venus tout de suite,
pratiquement trés vite alors c’est pour ¢a que je trouve dréle quand j’ai recu ce deuxiéme papier
je dis "mais c’est pas possible, qu’est-ce que c’est que ce truc-la ?", je ne comprenais pas. »

Un aidant d’usager Gir 3 : « - Ca a mis deux mois a se mettre en route, je crois [...] J'ai bricolé
[rires]... avec une voisine, avec mes enfants, avec... C’est vrai que pendant ces deux mois c’était
un peu juste mais il fallait que la commission se réunisse. »

Enfin, les personnes interviewées concernées (notamment les Gir 5 et 6) font parfois mention des
évaluations réalisées avec les représentants des caisses de retraites ou des structures mandatées. Elles soulignent
leur satisfaction au regard du déroulement de ces évaluations et de la possibilité qui leur était offerte d’exprimer
leurs besoins, leurs attentes ou a minima leur accord vis-a-vis des aides qui leur étaient proposées.

2) La premiére rencontre avec les services a domicile (Saad, Ssiad ou Spasad) dans le
cadre de la mise en ceuvre du plan d’aide et/ou de la mise en place du plan de soins

Au-dela des problémes de mémorisation fréquents déja évoqués a plusieurs reprises, méme s’il parait difficile
pour certaines personnes interviewées de faire la distinction entre les évaluations des Conseils généraux et les
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premiéres rencontres avec les services a domicile (analyse préalable de la situation, évaluation initiale des
besoins...), les éléments recueillis auprés d’autres usagers et/ou de leurs aidants montrent que ceux-ci ont malgré
tout été en mesure de relater a minima, et souvent de fagon peu précise, le déroulement des rencontres initiales
avec les services impliqués par la suite. La distinction claire entre les rencontres initiales faites avec les
représentants de Saad et de Ssiad dés lors que les deux types de structures sont impliqués dans
I’'accompagnement, parait toujours délicate.

Dans les faits, concernant les modalités de cette rencontre, il apparait que I'entretien s’est le plus souvent déroulé
au domicile de l'usager avec la présence d’un ou de plusieurs professionnels des services impliqués (notamment
par exemple dans le cadre d’intervention réalisées par des Spasad avec la présence de professionnels du Ssiad et
du Saad). Il s’agit le plus souvent, lorsqu’elles sont identifiées par l'usager et/ou I'aidant, de personnes qui
assument des fonctions d’encadrement. Il n’est en effet, pas fait mention de fagon spécifique de la présence de
professionnels de terrain lors de ces entretiens. De plus, la présence de professionnels de santé externes au
service (on pense de fagon prioritaire au médecin traitant), n’a été signalée que de facon tres marginale. Enfin, la
présence d’un ou de plusieurs aidants est souvent mentionnée pour les usagers les plus dépendants. Rappelons
qu'’il n’a pas été possible d’aller plus loin dans la description des différentes formes d’évaluation initiale en lien
avec les probléemes de mémorisation déja évoqués.

Globalement, les usagers et/ou les aidants qui ont pu s’exprimer a ce sujet sont satisfaits du déroulement de ces
premiéres rencontres avec les services impliqués par la suite.

En tout premier lieu, cette satisfaction s’appuie sur la perception d’'une écoute et d’une compréhension vis-a-vis
de I'expression et de la prise en compte des habitudes de vie pour I'organisation ultérieure des interventions
(rythme, horaires..). Lorsque les personnes interviewées en font mention, les souhaits exprimés lors de
I’évaluation initiale semblent d’ailleurs avoir bien été pris en compte, aucune personne interviewée ne faisant
part d’un hiatus entre souhaits initiaux et modalités d’intervention mises en place par la suite.

Un aidant d’un usager Gir 1: « - lls sont trés attentifs a ¢a, parce qu’en fait quand [le service a
domicile] est rentré chez nous, on nous a, en fait nous dit qu’on est la pour qu’on puisse
conserver justement nos habitudes de vie. »

Une usager Gir 6 : « - C’est la personne qui est venue [du Saad] qui nous a dit "voila comment on
travaille d’habitude [..] quand est-ce que ¢a vous arrange qu’on vienne, quel jour de la
semaine ?". »

Un autre élément qui fonde la satisfaction des usagers et/ou de leurs aidants lorsqu’elle est exprimée, est relatif a
la qualité des relations avec le(s) professionnel(s) du service a domicile présent(s) lors de cette rencontre.

L’enquéteur : « - Ca s’est passé comment, si vous vous en souvenez ? »
Une usager Gir 5 : « - Bien, trés bien. Oui trés gentille, tout. »

Un usager Gir 4 : « J’étais tres content parce qu’il y a des trés bons rapports humains. Et ¢a, c’est
important. »

Néanmoins, de facon marginale, I'entretien avec le(s) représentant(s) du service a domicile a été source
d’insatisfaction en lien avec une inadaptation du type d’aide vis-a-vis des besoins exprimés par I'aidant, ou bien,
en lien avec la perception d’une transmission insuffisante aux professionnels de terrain, suite a la réalisation de
I'entretien.
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Un aidant d’un usager Gir 3 : « Il me semblait que c'était au responsable de secteur de faire I'état
des lieux, de voir, de cocher et de transmettre l'information et éventuellement de venir avec
l'intervenante le jour J et de lui expliquer. Il y avait une forme de transition a réaliser sur une
personne dgée, et une personne dgée malade, et ¢a, je ne l'ai pas trouvé. Ca, c'est un point
négatif. Je trouve que la prise de contact ne s'est pas trés bien passée et la transition... pour ce
cas-la. »

Ce point sera repris plus largement dans la partie concernant la coordination avec les insatisfactions
déclarées au cours des entretiens.

3) Au final et concernant I’élaboration du projet personnalisé

Comme nous l'avons précisé en introduction a ce chapitre, le projet personnalisé, au-dela des différents
documents sur lesquels il doit d’une part s’appuyer et d’autre part se traduire, est une dynamique continue dans
le temps, de concertation et de prise en compte des usagers et de leurs souhaits et besoins dont les évaluations
initiales que nous venons d’évoquer ne constituent que la premiére pierre. Il ne saurait étre question de résumer
ces projets personnalisés a ces moments initiaux.

Cependant, il faut malgré tout souligner que sur I'ensemble des entretiens réalisés, la notion méme de projet
personnalisé n’a été spécifiquement identifiée que de fagon trés occasionnelle par les usagers et/ou les aidants.
En effet, et au-dela du terme, la notion méme d’objectifs individualisés et personnalisés n’a que tres rarement
émergé des récits recueillis.

L’enquéteur : « - D’accord. Est-ce que, quand vous vous étes rencontrés la premiére fois, donc
vous avez pu échanger sur I’'accompagnement qui allait vous étre proposé |...] enfin est-ce qu’elle
vous a parlé d’un projet personnalisé, de savoir ce que vous alliez avoir comme aide, est-ce que
¢a, il y a un document qui est écrit, les accompagnements dont vous bénéficiez ? »

Une aidante d’un usager Gir 2 : « - Je vais vous montrer le livre. »

L’enquéteur : « - Ah il y a un livre ? »

L’aidante : « - Le cahier... le cahier... que les dames remplissent quand elles viennent. C’est tout
ce que j'aurai. »

Ceci nous renvoie probablement et en partie au chapitre introductif a cette étude au cours duquel nous avions pu
souligner qu’en plus d’objectifs individualisés (et aussi de projet personnalisé), les usagers et en particulier les plus
dépendants, sont souvent confrontés au moment de l'installation de I'accompagnement a une perte de repere.
Elle implique des éléments de fragilisation et de vulnérabilité au sein desquels I'expression méme des besoins
peut étre rendue délicate. Il s’agit probablement plus d’'un moment au cours duquel la notion méme de
satisfaction et de concertation peut ne pas étre jugée prioritaire pour une partie des usagers, la priorité pour ces
derniers et/ou pour leurs aidants étant plus orientée vers la résolution rapide des difficultés auxquelles ils sont
confrontés.

L’enquéteur : « - Du coup, quand vous étes revenus ici, cela s’est mis en place tout de suite, vous
avez eu votre mot a dire ? »

Un usager Gir 4 : « - Non, je me souviens pas pourtant j’ai de la bonne mémoire. »

L’enquéteur : « - Vous auriez aimé qu’on vous consulte ou pas ? »

L’usager : « - Non, c’est trés bien comme ¢a, cela marche bien. »

Cet élément participe d’ailleurs probablement, en plus des problemes de mémorisation, aux difficultés
d’identification précise par les usagers et/ou par les aidants, des interlocuteurs et de leurs missions spécifiques. La
priorité, a ce moment initial de I'accompagnement, étant plus tournée vers les solutions concrétes aux problémes
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qu’ils rencontrent que vers la compréhension de |'organisation des missions spécifiques des interlocuteurs
rencontrés.

A cette priorité s’ajoute la difficulté a ce stade précoce de I'accompagnement d’envisager de fagon trés concrete,
les implications et impacts des changements relatifs a la santé, a 'autonomie et aux capacités des personnes sur

la vie quotidienne et son organisation.

Bien entendu, ceci vaut probablement plus pour les situations de tension forte en lien avec les dégradations
brutales d’état de santé. Pour autant, ces éléments ne minorent en rien la nécessité :

e pour les professionnels, de mettre en place cette démarche d’évaluation initiale des besoins ;

¢ de mettre en place en continu des procédures d’accompagnement et d’évaluation au fur et a mesure du
déroulement des aides, notamment une fois un nouvel équilibre retrouvé avec l'aide des services
intervenants.
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lll. Les documents présentés et/ou laissés au domicile, une utilité
notamment percue par les usagers comme étant au service des

professionnels

Ce chapitre concerne les documents remis par les Conseils généraux, les Caisses de retraite et les services a
domicile (Saad, Ssiad, Spasad) et laissés au domicile des personnes bénéficiant d’'un accompagnement. Du fait,
dans la plupart des situations prises en compte, de I'impossibilité pour les personnes interviewées de distinguer
les moments de remise (pour celles qui identifient la remise de documents), il n’a pu étre fait de différence entre
ceux remis au début ou au cours de la prise en charge.

Les documents potentiellement concernés sont relatifs :

e au plan d’aide (Conseil général) ou au plan d’action personnalisé (caisse de retraite) ;

e au plan de soins (Ssiad) ou au plan d’intervention (Saad, Ssiad ou Spasad) ;

e au projet personnalisé (services a domicile) ;

e au livret d’accueil du service (comprenant entre autres la charte des droits et libertés et le reglement du
fonctionnement du service) ;

* aucontrat avec les services a domicile.

Les outils spécifiques dédiés aux transmissions et/ou a la coordination (ou la part réservée a ces fonctions dans les
outils mentionnés ci-dessus), sont abordés en tant que tel dans la partie Ill du rapport, consacré au théme de la
coordination.

Les usagers et/ou les aidants rencontrés se partagent globalement en deux sous-groupes.

Le premier est constitué des personnes n’identifiant pas de documents remis, ou n’ayant plus le souvenir d’en
avoir regus. L'analyse des entretiens montre qu’il n’a pas été possible de repérer formellement des éléments
invariants quant au profil de ces personnes: niveau de dépendance et type de service notamment. Ceci en
excluant de cette analyse les usagers d’un niveau de dépendance moins élevé (Gir 5 et 6), qui bénéficient
d’interventions moins complexes et sont donc moins concernés par la plupart de ces documents.

Le second groupe est constitué des personnes ayant le souvenir et/ou identifiant des documents laissés au
domicile. Chez eux, il est frappant de constater qu’a I'exception de quelques rares entretiens, notamment pour
quelques aidants « éclairés » issus souvent du milieu professionnel sanitaire ou de I'aide a domicile, il est difficile,
voire impossible de faire la distinction entre la nature des différents documents. A fortiori, si ces documents
varient selon les situations d’usagers et selon les services impliqués, l'identification d’un document ou d’un
support intitulé « projet » par les aidants et/ou les usagers n’a que rarement été observée.

Parmi les situations ou il est fait mention de documents, les usagers et/ou les aidants ont parfois indiqué qu’ils
avaient pu lire certains des documents recus. Plus couramment, les usagers et/ou les aidants ont précisé qu’ils
n’avaient pas consulté les documents laissés au domicile, qu’ils n’y avaient pas prété attention, se disant
relativement ignorant de leurs contenus. De facon marginale, ces documents n’ont pas été retournés signés
(contrat entre I'usager et le dispositif) ou parfois méme ces documents ont tout simplement été jetés.

Un aidant d’un usager Gir 1 : « - Et bien, je ne saurais pas trop vous dire ce qu’il y a dedans, ¢a
m’est arrivé de le relire, il a da étre réactualisé aussi, enfin ce n’est pas le genre de chose que I'on
consulte tout le temps. »
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Un aidant d’un usager Gir 1 : « - C’est pas que ¢a ne m’intéresse pas mais je n’y ai jamais pensé
[a les lire] ! [rire]. »

L’enquéteur : « - Est-ce qu’ils vous ont remis des documents au début quand ¢a a commencé ? »
Un usager Gir 4 : « - Oui, j’en ai mais je ne sais pas ol ils sont. Ills doivent étre par la, je pense...
vous voulez les voir ? »

L’enquéteur : « - Eventuellement, si vous les trouvez, je ne veux pas vous embéter. »

L’usager : « - Oui, les papiers c’est pas mon fort ? Et puis j'aime bien lire alors il y a des livres
partout [...] si vous voulez venir attraper le dossier de [I'association]. »

L’enquéteur : « - Tout en dessous ? Celui-la : vous savez ce qu’il y a dans ce dossier ? [...]
D’accord. Alors j’allais vous demander |[...] c’est un document, un cahier de liaison dont parlait
I'aide-ménagere qui était présente toute a I’heure, est-ce qu’ils vous ont donné d’autres
documents le [service] ? »

L’usager : « - Non, je ne crois pas. »

L’enquéteur : « - D’accord et je ne sais pas, peut-étre aussi, vous savez il y a ce qu’on appelle une
charte des droits et des libertés des personnes dgées, ce genre de chose, ils vous ont donné ¢a ? »
Une usager Gir 6 : « - Oui, oui. »

L’enquéteur : « - lIs vous I'ont donné aussi, vous savez ol c’est rangé chez vous ? »

L’usager : « - Non je ne sais pas, quand il y a des papiers comme ¢a, je les donne a mon ami. »

Un usager Gir 6 : « - Oui ? Est-ce que vous les avez, les documents, vous les avez lus ? »
Un usager Gir 6 : « - Il y a longtemps que je les ai pas gardés, hein. »

L’enquéteur : « - Vous avez tout jeté ? »

L’usager : « - Tout. »

En tout état de cause, les documents sont souvent peu identifiés par les usagers dans leur fonction propre, mis a
part ceux qui concernent la transmission d’informations entre professionnels (sujet qui sera abordé dans la suite
de I'analyse), ceux qui ont une fonction plus utilitariste (contacts pour joindre les services par exemple) ou ceux
qui décrivent le cadre d’intervention, point de repére a la fois pour les usagers et pour les professionnels.

Un aidant d’un usager Gir 1: « Oui quand on a un entretien, bien sir on nous dit les aides-
soignantes font ci font ¢a, ne font pas ¢a parce que je pense qu’il faut bien expliquer les choses
[...] ¢a c’est des choses qui vont de soi en fait, mais qu’il faut mieux écrire. »

Un aidant d’un usager Gir 1: « Il y en a trop [rire], non c’est intéressant que les structures les
proposent [...] bon c’est bien d’avoir un minimum d’info, savoir comment, par exemple de
connaitre le [service a domicile], son fonctionnement, sa liste de soins a domicile, on a besoin de
ces renseignements au départ mais le reglement intérieur, je sais pas si c’est vraiment utile,
disons qu’il faut vraiment une information assez épurée qui permette a la famille vraiment de,
d’avoir I'essentiel [...] plus pratico-pratique. »

Enfin et pour conclure sur ce sujet, des mécontentements au sujet de carences concernant les documents laissés
au domicile (en termes de présence et/ou de contenu), nont été exprimés que de fagon trés mineure.

Il apparait que dans la plupart des situations, les documents ne semblent pas majoritairement considérés comme
une source d’'information essentielle que ce soit d’'une part pour I'information apportée au début de la mise en
place de I'accompagnement (bien qu’il faille nuancer ce propos en prenant en compte du fait que les entretiens
n’ont pas été réalisés au moment de ces mises en place), ou d’autre part en termes de références dans la prise en
charge effective, au quotidien, par la suite.
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Par contre, il faut probablement envisager ces documents, au-dela de l'usage qu’en font les professionnels
notamment en termes de coordination, comme des facilitateurs pour I'engagement de ces derniers dans une
relation plus attentive et donc tendanciellement « bientraitante » avec la personne prise en charge. On peut en
effet faire I’hypothése qu’ils peuvent contribuer symboliquement et méme plus concrétement a la définition d’un
profil de poste des professionnels a travers le périmetre de leurs missions, actions, obligations et comportements
a promouvoir au cours des rencontres qu’ils ont avec I'usager. En plus de leur fonction primaire, ces documents
peuvent aussi probablement avoir un impact indirect sur la qualité des accompagnements proposés.

Les entretiens collectifs menés auprés des professionnels issus des services rencontrés (représentants de
I’encadrement ainsi que des professionnels de terrain), témoignent, indépendamment des types de structures
(Spasad, Ssiad, Saad), d’une situation trés différenciée d’un service a I'autre en termes de prise en compte et de
déclinaison de ce que peut étre le « projet personnalisé ».

Au-dela d’attitudes professionnelles (individuelles ou d’équipe), de bienveillance au quotidien et d’écoute des
besoins, le spectre des différentes facons dont peut étre envisagé et mis en ceuvre concretement et
institutionnellement le « projet personnalisé », notamment au moment de la mise en place de
I’'accompagnement, est trés large, allant de fait d’'une inexistence en tant que tel a un processus construit,
systématisé et que les professionnels ont pu s’approprier.

On a pu en effet observer, notamment au travers des entretiens réalisés aupres des équipes d’encadrement, que
le projet personnalisé, s’il est considéré comme utile, est en fait une déclinaison des projets de service et par
conséquent, doit avoir été pensé et mis en place dans ce cadre.

Pour une part des services pris en compte dans le recueil, le projet personnalisé fait partie des perspectives des
futurs projets de service et sera a priori travaillé en tant que tel au moment de leur réactualisation. Pour ces
services, le projet personnalisé est de fait « inexistant » a I’"heure actuelle et ne se traduit ni par un protocole
et/ou un canevas standardisé d’actions a accomplir dans le cadre du recueil des besoins initial et de la définition
d’objectifs d’accompagnement, ni par des outils ou des documents écrits dédiés. Pour certains interlocuteurs,
I’'absence de démarches engagées dans le cadre des projets de service implique de fait une absence d’intégration
du concept méme par les soignants.

En miroir, d’autres services ont engagé les démarches relatives a la mise en place du projet personnalisé dans le
cadre de I'élaboration ou de la mise en ceuvre de leur projet de service. Le projet personnalisé a méme parfois pu
étre qualifié de véritable « process », bénéficiant d’'une diffusion des pratiques chez les professionnels et se
traduisant dans ce cas :

¢ globalement, par des démarches systématisées notamment et pour ce qui concerne cette premiére partie du
rapport, au moment de la mise en place des aides ;

e par des démarches qui concernent aussi bien la composition de I’équipe qui réalise I’évaluation initiale des
besoins et qui implique un représentant des différents structures concernées par la suite (composition
facilitée, il est vrai par la présence d’un Spasad dont le niveau d’intégration facilite ce type de démarche), que
les éléments recueillis et que leur traduction en objectifs initiaux ;

e par l'utilisation d’outils connus et utilisés par les équipes permettant une communication de ces éléments et
une diffusion de ces informations ;

e par | ‘organisation d’'un accompagnement tenant compte a la fois des besoins individuels de la personne et
des priorisations collectives a faire en termes organisationnels pour le service (horaires de passage
conditionnés par la complexité de I'accompagnement nécessaire au niveau des toilettes, par exemple).
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De fait et pour les services rencontrés, la graduation du niveau d’intégration du concept de projet personnalisé est
forte, allant d’'une absence a une présence importante d’aide, traduite par des pratiques et des outils congus dans
cette perspective.

Par ailleurs, les éléments recueillis au cours des entretiens collectifs montrent qu’au sein de cette graduation et
qu’au-dela des pratiques collectives, intervient, parfois fortement, une dimension liée aux pratiques individuelles
et de fait « personne dépendante ».

En effet et par exemple pour la part de 'accompagnement qui concerne les auxiliaires de vie, les contraintes liées
au temps disponible pour accomplir les taches prévues dans le cadre du plan d’aide sont telles qu’elles peuvent
entrer en contradiction avec les souhaits et besoins ressentis par les personnes agées et/ou leurs aidants. Le fait
de pouvoir proposer par exemple aux personnes des sorties a |'extérieur, de lire le courrier, de passer chercher les
médicaments en venant au domicile, moments ou actions souvent ressentis comme essentiels par les personnes
elles-mémes, ne peut étre fait qu’en plus des taches prévues, parfois a leur détriment.

De la méme fagon, I'implication des professionnels dans la personnalisation des accompagnements, notamment
dans sa dimension d’écoute des personnes agées et/ou de leurs aidants, de rencontres avec les familles, de
moments de coordination ou de passation d’informations entre collégues (allant parfois jusqu’au fait de prendre
I'initiative de laisser au domicile un cahier de transmission car, non prévu ni systématisé dans le cadre des
pratiques de service), peut étre pris, selon les professionnels rencontrés, sur du temps personnel, hors ou en plus
du temps d’intervention, et bien entendu trés « personne dépendant » et soumis aux aléas des disponibilités de
chacun.

Au final et concernant ce moment de mise en place des aides, une partie des professionnels rencontrés soulignent
que si les documents laissés au domicile au moment des rencontres qui « installent » 'accompagnement (livret
d’accueil, reglement et charte), apportent leur concours a la dimension « bientraitante » des prises en charge (du
fait par exemple de leur dimension d’officialisation et de formalisation des droits de la personne), ils sont
inadéquats avec les besoins voire les capacités d’appropriation des personnes accompagnées, notamment du fait
de leur importance, de leur volume et de I'impossibilité matérielle de les présenter exhaustivement. Les services
qui abordent la question de la satisfaction des usagers vis-a-vis de ces documents au cours des enquétes de
satisfaction constatent d’ailleurs que c’est la ou les taux de réponses « ne sait pas » sont les plus élevés, venant
conforter les éléments recueillis a ce sujet aupres des usagers eux-mémes.
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IV. Focus sur les Gir 5 et 6

Concernant les personnes les moins dépendantes (Gir 5 et 6), nous pouvons tout d’abord admettre que par
définition, les modalités des évaluations initiales et des accompagnements et prises en charge ultérieurs qui en
découlent, sont moins lourdes et moins complexes. Le plus souvent, les interventions sont en lien notamment
avec I'entretien du domicile.

Les ruptures de vie ayant généré le besoin de mise en place d’'un accompagnement sont aussi moins fortes et
moins aigues. Les processus de fragilisation et de « vulnérabilisation » ont vraisemblablement des impacts
beaucoup plus limités, donnant des marges de manceuvre plus importantes aux personnes concernées,
notamment en termes d’expression des besoins, voire de négociation avec les professionnels des services.

Ceci étant, les enjeux et les logiques a I'ceuvre, tout en étant moins marqués, sont probablement du méme ordre
que pour les personnes plus dépendantes (Gir 1 a 4). Les rythmes de vie et les habitudes quotidiennes constituent
une part importante des éléments a prendre en compte pour la personnalisation du projet de ces usagers et pour
I’établissement d’un calendrier et d’horaires des interventions des professionnels.

Pourtant, au regard des contraintes des services, notamment liées a la fois aux difficultés d’organisation des
plannings et a l'accroissement du niveau de dépendance des populations accompagnées, ces rythmes et
habitudes ne sont pas forcément priorisés en termes organisationnels vis-a-vis de situations plus lourdes et
complexes. Et ce, méme si les conséquences de cette non priorisation sont potentiellement négatives lorsque
I’organisation des interventions va avoir un impact - voire réduire - sur les possibilités de socialisation des usagers
(activités associatives extérieures au moment des tournées par exemple). Nous aurons |'occasion de reprendre
plus largement I'ensemble de ces éléments dans les chapitres qui suivent.
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V. La mise en ceuvre - les évolutions du projet personnalisé

Le projet personnalisé s’appuie théoriquement sur une démarche continue de concertation et de prise en compte
des besoins et des souhaits des usagers, démarche émaillée éventuellement de réévaluations plus formalisées,
régulieres ou réalisées a la demande des usagers eux-mémes, des aidants ou des acteurs professionnels impliqués
dans I'accompagnement.

Sont analysées dans ce dernier chapitre, les évolutions en termes de volume et/ou de nature des prestations
apportées aux usagers. Elles peuvent se traduire par une variation du volume horaire des prestations déja
assurées par les services a domicile, voire par un démarrage ou par |'arrét d’une prestation. Le niveau de
satisfaction des besoins éventuellement exprimé au cours des entretiens est aussi pris en compte.

Les évolutions mentionnées au cours des entretiens font le plus souvent suite a une réévaluation des plans d’aide
ou de soins a la demande d’une ou de plusieurs parties prenantes (usager et/ou aidant, service a domicile et/ou
médecin notamment). Elles sont mises en ceuvre, le plus souvent, selon les éléments recueillis et selon la
perception qu’en ont les usagers/aidants, en réaction a une évolution récente de la situation des bénéficiaires et a
priori, hors d’un processus programmé de réévaluations régulieres. Méme si certaines de ces réévaluations
peuvent malgré tout entrer dans le cadre d’un processus programmé, les informations recueillies ne permettent
pas de dégager d’éléments saillants relatifs a la régularité et aux modalités d’organisation de ces réévaluations.

Il a par ailleurs, la plupart du temps, été difficile de distinguer clairement a partir des entretiens usagers/aidants,
les acteurs a l'origine de ces réévaluations ainsi que leur niveau précis d’implication, hormis lorsque ce sont les
personnes interviewées elles-mémes qui en sont a I'origine.

On peut malgré tout remarquer qu’un certain nombre d’aidants déplorent n’avoir pas été avertis de |'organisation
d’une réévaluation avec l'usager et/ou de n’avoir pas eu la possibilité de rencontrer les professionnels hors
présence du bénéficiaire lui-méme. lls auraient souhaité pouvoir ajuster ou nuancer les déclarations de ce dernier
quant a ses besoins qui, de leur point de vue, ne leur semblaient pas cohérentes avec leur propre perception de la
situation.

Une aidante d’une usager Gir 4 : « - Pis d’abord ils étaient déja venus, mais maman elle ne dit pas
toujours, des fois elle a des contacts ici et des fois, je ne le sais pas, aprés on me dit "on est allé
voir votre maman pour lui demander si elle avait besoin de plus d’heures" et elle, elle a dit "non,
non, non, non ¢a va bien" mais je pense que j'aurais di étre avertie pour que je puisse étre Ia,
moi ou mon frere mais au moins quelqu’un puisqu’on donne toujours nos deux numéros de
téléphone. »

Sur un autre plan, I'extrait ci-dessus illustre d’ailleurs un discours assez fréquemment rencontré au cours des
entretiens réalisés directement avec les usagers (hors présence des aidants), ou ceux-ci sont le plus souvent dans
une position fataliste ou de satisfaction par rapport aux aides fournies.

L'aptitude a exprimer des souhaits complémentaires vis-a-vis des aides initiales semble souvent contrecarrée par
la perception d’étre déja en situation favorable et soutenue, ce qui ne leur semble pas aller de soi. Le fait de
bénéficier d’'un accompagnement est dans cette configuration peu souvent, vécu comme un droit mais plutot
comme une chance dont il ne faut pas abuser.
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1) De I'augmentation des prestations en réponse a I’évolution de I'état de santé

Comme déja évoqué et au regard des entretiens menés, les évaluations sont fréquemment mises en place suite a
une évolution de I'état de santé des personnes accompagnées et/ou de leurs aidants. Elles se traduisent le plus
souvent par une augmentation du volume des prestations qui concerne davantage les actes essentiels de la vie
quotidienne (toilette, aide au lever, au coucher, au repas, ...), que I'aide aux activités domestiques. Les prestations
concernées font partie du territoire d’intervention dont une partie peut étre commune aux Saad et aux Ssiad.

Par répercussion et par définition, les usagers les plus dépendants (Gir 1 a 4) sont davantage concernés par des
évolutions du volume de ce type de prestations que les usagers les moins dépendants (Gir 5 et 6) qui bénéficient
pour leur part d’accompagnements plus en lien avec I'entretien du domicile ou I’activité domestique. On a pu en
effet observer qu’a l'inverse et en tendance, lorsqu’une évolution est évoquée par les personnes les moins
dépendantes, la dynamique a I'ceuvre semble davantage tendre vers une diminution du volume des prestations.

Globalement sur ce point, les augmentations du volume des prestations mentionnées répondent le plus souvent a
I’évolution des besoins de I'usager mais aussi parfois de I'aidant. En ce qui concerne ce dernier il s’agit en
particulier de besoin de répit, de disponibilité sur certaines plages horaires, d’hospitalisation temporaire ou
encore d’incapacité qui s’installe a réaliser certains actes assumés auparavant.

Si certains emploient des expressions qui traduisent la perception d’un rapport de négociation (« j’ai obtenu »,
« j’ai réussi a avoir »), ils sont plus nombreux, notamment chez les aidants, a avoir pu exprimer leurs attentes ou
leurs besoins dans le cadre d’'une prise de décision qu’ils percoivent comme concertée. Certains soulignent
également le réle d’accompagnement des services face a |’évolution des besoins de I'usager (dans le sens d’une
acceptation de la situation), ou dans I'organisation des démarches a mettre en ceuvre.

Une usager Gir 6 : « - Alors j’ai réussi a avoir une heure de plus parce que je lui ai dit et c’est vrai,
je lui ai dit "des fois en course j’ai personne, ou autre" ; alors elle m’a accordé une heure. »

Une usager Gir 5: « - Comment j’allais et puis si j’avais bon ben assez d’heures, si je voulais
d’autres... voila, de trucs comme ¢a [...] Et ben ma foi j’ai dit "il m’en manque"... »

L’enquéteur : « - Comment ¢a se décide le fait de faire évoluer la prise en charge, c’est vous qui
demandez, comment ¢a se passe ? »

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - Souvent c’est un peu en concertation avec elles [...] moi je sens
vraiment tres bien épaulée [...], entourée je ne sais pas comment, accompagnée par le [service a
domicile] [...] vraiment j’ai confiance, ils savent nous dire, enfin moi je me sens bien entourée. »

Toutefois, on peut remarquer que certains aidants ont fait part de leur insatisfaction quant a I'impossibilité de
continuer a participer aux actes essentiels de la vie de leur conjoint, participation cohérente selon les éléments
recueillis avec leurs souhaits et leurs capacités. Au-dela du sentiment initial d'incompréhension d’une décision qui
leur échappe, d’un investissement social et affectif qui leur est 6té, si quelques aidants reconnaissent finalement
le bien fondé des décisions prises, d’autres estiment que cette décision n’est pas toujours justifiée.

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - J’ai pas compris ; mais voila, oui j’ai eu du mal a accepter ¢a
en fait je pensais qu’elles auraient pu, qu’on aurait pu continuer comme on le faisait, moi j’allais
les aider [...] apres coup moi ¢ca m’a fait souffler aussi ¢a, le fait qu’il y ait deux personnes qui
s’occupent [du bénéficiaire] [...] mais en méme temps quelque part je me suis sentie un petit peu
rejetée [...]. »

L’enquéteur : « - Peut-étre qu’on vous a pas suffisamment expliqué les choses ou... »
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L’aidante : « - Oh si sGrement mais je peux trés bien ne pas entendre ce qu’on va me dire [...] oui
je pense qu’il n’y a pas de souci de ce coté-la. Et c’est bien pour [I’'usager] aussi parce qu’en fait, il
faut que je sois pas toujours avec, a m’occuper de lui. »

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - Non, non. Je trouvais que c’était un peu trop pour lui... parce
que je faisais, je pouvais faire, je pouvais remettre les bas [...] parce que moi je dis, tous les jours
ils viennent pour lui, qu’est-ce qu’ils doivent penser les gens [du voisinage] [...] qu’on dépense
beaucoup d’argent alors qu’il n’y aurait peut-étre pas besoin de dépenser tout ¢a pour nous,
que... je ne sais pas, voila, ¢a me tracasse un peu... »

Un autre point d’insatisfaction, mentionné de fagon tres occasionnelle, concerne la réactivité de I'évolution de
I'aide en réponse a |’évolution des besoins (en lien notamment avec des difficultés de coordination inter-
institution/service/aidant ou encore avec une indisponibilité ponctuelle du service intervenant). Ces différents
points seront analysés dans le chapitre consacré a la coordination.

Enfin, dans quelques situations prises en compte dans le recueil, I'évolution de I'état de santé a impliqué
I'intervention d’un nouveau type de service complémentaire a celui déja en place (Saad, Ssiad ou Spasad). Une
partie des usagers et/ou aidants exprime dans ce cadre un bon niveau de satisfaction concernant le déroulement
de ces évolutions, notamment en lien avec la perception d’une prise en compte de leurs attentes par le service
déja impliqué.

2) De la diminution du volume de I'aide accordée pour les activités domestiques

Comme déja évoqué, dans certaines situations dont une grande partie concerne des personnes de faible niveau
de dépendance (Gir 5 ou 6), les bénéficiaires et/ou leurs aidants ont été confrontés a la volonté, selon les
éléments recueillis, d’'une diminution voire d’un arrét des aides aux activités domestiques. Le motif le plus
fréquemment mentionné concerne la volonté des Conseils généraux, des caisses de retraites ou des organismes
mandatés pour réaliser I'évaluation, de diminuer 'aide accordée pour des raisons financieres, sans que cette
évolution ne soit corrélée a celle des besoins de la personne accompagnée.

L’enquéteur : « - Et qu’est-ce qu’on vous a dit, pourquoi on vous les a retirées ? »
Une usager Gir 6 : « - Ah ben la sécurité sociale est en déficit, fallait faire du... fallait faire de la
diminution. Fallait que ¢a diminue partout. »

Un aidant d’un usager Gir 6 : « - "Restrictions" soi-disant. »

Un aidant d’un usager Gir 5 : « - lls ont téléphoné pour déja qu’il y avait plus trop de... finances et
qu’il fallait supprimer un peu. »

Pour pallier le manque occasionné dans certaines de ces situations, les usagers, leurs aidants ou d’autres
membres de la famille peuvent étre amenés a accomplir les activités concernées par la diminution du volume de
la prestation, avec parfois de fortes contraintes (difficulté a réaliser les gestes pour les usagers ou les aidants de la
méme génération, forte sollicitation d’un aidant, ...).

Lors de I’évaluation ayant prévalu a la décision de diminution, si certains usagers tentent de négocier dans la
perspective d’éviter une diminution trop conséquente de l'aide, ils se voient et se percoivent parfois et au
final, contraints d’accepter les décisions prises sans toujours se donner le droit d’exprimer leur désaccord.
Certains évoquent méme la crainte de perdre également les heures qui leurs sont encore accordées - indication
pour nous d’une maltraitance institutionnelle en germe - ou tout au moins d’une pression pergue par les usagers
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et/ou les aidants, signe d’'une dynamique inverse a celle recherchée dans le cadre de la concertation permanente
évoquée dans les objectifs du projet personnalisé.

L’enquéteur : « - Et vous avez dit quoi par rapport a ¢a ? »

Un aidant d’un usager Gir 6 : « - Qu’est-ce que vous voulez dire ? Allez donc lutter un pot de terre
contre un pot de fer, vous, qui se cassera le premier... »

L’usager : « - Dans nos petits moyens comme on est, qu’est-ce que vous voulez dire ? Qu’est-ce
que vous voulez dire ? On ne peut rien dire. »

L’enquéteur : « - Dire au moins que vous n’étes pas contente. »

L’aidant : « - Oh ben on n’a pas besoin d’y dire, ils le savent bien. lls le savent bien. [...] J'espére
que c’est pas pour me les enlever parce que si on me les enléve alors la je sais pas ce que je vais
devenir. Faut s’attendre a tout, hein. »

Par ailleurs et dans le méme ordre d’idée, méme si parfois cette diminution du volume horaire n’entraine pas
d’insatisfaction particuliere au regard de ce que les usagers estiment étre en capacité d’assumer, dans certaines
situations, les personnes interviewées ont pu énoncer le fait que la dynamique de la réévaluation correspondait a
« de I'abus de confiance aux personnes dgées », dans la mesure ou il leur a été demandé de signer une demande
de « fin d’intervention » qu’ils n‘ont pas comprise, eux-mémes n’étant pas a l'origine de cette demande
d’évolution et estimant avoir besoin de cet accompagnement. Cette perception pouvant étre corrélée aux
tentatives de négociation dont il était fait mention dans les paragraphes précédents.

Pour finir sur ce sujet des diminutions de I'aide aux taches domestiques, il faut signaler que cette volonté peut
étre également percue comme faisant partie d’'un contexte ambiant, sans pour autant que cela se concrétise dans
les situations individuelles et prises en compte dans le recueil par une diminution effective de I'aide.

Une usager Gir 5 : « - Mais la il devait m’en enlever. Mais c’est un contrat jusqu’en juillet. Mais
finalement ils m’en n’ont pas enlevé, ils m’ont dit "non je vais vous laisser comme ¢a". »
L’enquéteur : « - Mais ils voulaient vous en enlever ? »

L’usager : « - Oui, oui. La ils en enlévent encore aux gens. Oui, oui. C’est la rempla¢ante qui me I'a
dit, ils sont en train d’enlever des heures. »

Une usager Gir 6 : « Mais enfin elle, enfin la [caisse de retraite], elle est limitée, aussi. Elle m’a
dit, d’ailleurs, ils m’ont pas diminué le temps hein au contraire, elle m’a dit "On a tendance a
restreindre..." [...] elle m’a dit que cette année il y avait moins d’heures d’attribuées. »

3) De I'arrét, du refus ou de la mise en place de prestations complémentaires par les
usagers eux-mémes du fait de lI'inadéquation de l’existant avec leurs souhaits et
besoins.

Les éléments ci-apres sont succinctement mis en exergue au sein de ce chapitre du fait de leurs conséquences sur
I’évolution de la nature et/ou du volume des aides déployées. Ils seront repris et analysés de facon plus précise,
notamment en termes de processus, d’organisation et de qualité percue dans les chapitres suivants.

L'inadaptation des horaires d’intervention au rythme et aux habitudes de vie des usagers et/ou des aidants,
percues par exemple comme trop précoces ou contraignants vis-a-vis de leur vie sociale et/ou familiale ou de leur
cycle de sommeil, aménent quelques usagers/aidants a prendre la décision d’arréter, voire de refuser une
prestation a laquelle ils pourraient potentiellement prétendre.
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Sont notamment concernés des actes réalisés en fin de journée (aide au coucher, soins infirmiers, ...) pour des
bénéficiaires dont les niveaux de dépendance sont élevés (Gir 1 a 4) et qui vivent avec leur aidant familial. Ce
dernier prend de fait le relai et assume cette aide en lieu et place des professionnels.

L’enquéteur : « - Parce que vous auriez droit a plus mais vous ne prenez pas ? »

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Je ne me suis pas renseignée, peut-étre que j’aurai le droit le
soir mais pour l'instant, je n’y tenais pas trop, parce que mon mari fallait qu’il se couche, qu’il
soit déshabillé et prét vers 7h00 alors vous savez I’été, il a pas trop envie d’aller se coucher a
7h00 pour l'instant. »

Une aidante d’un usager Gir 2 : « - 18h00, voila, ils le mettent en pyjama, non. Il faut que je
recommence apres de toute fagon. Il va pas se coucher a 6h00 hein. Non non... ah ben si il y en a,
comme elles le disent, hein, ¢a existe, hein, de toute facon. Mais nous non. Lui non, mon mari il se
couche pas a 6h00, hein. Non, non, alors donc ¢a ne me servait a rien, fallait que je recommence,
a 8-9h00 du soir, ce qu’elles avaient fait a 6h00, de toute facon. Non, non, on se débrouille. Pour
I'instant c’est bien comme ¢a. »

Des stratégies de substitution peuvent aussi étre mises en place vis-a-vis du choix de certains usagers/aidants de
faire appel a d’autres professionnels et/ou d’autres services ayant la possibilité en termes organisationnels de
mieux prendre en compte ce qu’ils estiment étre leurs besoins.

Par ailleurs, dans quelques situations et lorsque les possibilités financieres des familles le permettent, la décision a
été prise de mettre en place une prestation complémentaire de fagcon notamment a majorer le temps
d’accompagnement au quotidien de I'usager. Dans ce cadre et en miroir, quelques aidants et/ou usagers ont fait
part de lI'impossibilité a assumer une charge financiére supplémentaire dans la perspective d’augmenter le
volume de I'aide dont ils disposent malgré une perception de I'insuffisance de I'accompagnement mis en place.

Une usager Gir 6 : « - Par le fait, [I'association Saad], elle nous envoie du monde tant qu’on en
veut. Si on demande des heures, elle nous envoie des heures. Mais alors, la question ce sera nous
qu’on paye depuis le début, on peut pas se permettre. »

L’enquéteur : « - Est-ce que vous avez déja pensé a plus d’aide, méme s’il y a ce probleme
pécuniaire ? »

L’usager : « - Oui, les enfants disent qu’il faudrait avoir bien plus d’aide. Nous, c’est ce qu’on a, si
on avait une grosse retraire on pourrait. »

Au final, il faut souligner qu’une partie des usagers et/ou aidants interviewés expriment leur satisfaction quant au
volume et a la nature des accompagnements proposés, sans que cela soit pour autant contradictoire avec
I’expression au cours de I'entretien de besoins non satisfaits tels ceux évoqués dans les paragraphes précédents.

Les besoins non satisfaits des personnes s’expriment plus spontanément concernant la répartition et
I’organisation des prestations qui leurs sont apportées que sur le volume ou la nature des aides regues.

En effet, les usagers et leurs aidants n’expriment pas nécessairement certains besoins et attentes qui pourraient
pourtant étre remplis par des prestations de service. Ayant conscience des limites de l'aide financiere, leur
satisfaction s’exprime surtout au regard des droits dont ils bénéficient, et non simplement en fonction d’un idéal,
et d’'une qualité de vie qui ferait abstraction des contraintes matérielles. Les usagers intériorisent ces contraintes,
et renoncent parfois a certaines activités, dont ils finissent, avec le temps, par ne plus ressentir le besoin ou

I'envie.
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La limitation du volume d’aide permise par I’Apa conduisant de fait a un recentrage de l'aide sur les aspects
indispensables de 'accompagnement, il est en pratique difficile de recueillir un discours clair et non biaisée sur la
satisfaction des personnes agées quant a la nature des aides qui leurs sont apportées. Si la plupart des personnes
agées interrogées sur leurs attentes expriment une satisfaction quant a I'aide apportée, celle-ci occulte a la fois
les besoins remplis par I’entourage, et les renoncements des personnes.

Néanmoins, certains manques ont parfois été exprimés lors des entretiens quant a la nature des prestations
proposées. Ces manques concernent peu les actes essentiels de la vie quotidienne, mais plutot :

- soit des activités spécialisées liées a I'entretien du logement, (chauffage, entretien des jardins, travaux)

- soit des activités contribuant plus généralement au bien-étre et a la qualité de vie des personnes agées :
il peut s’agir de sorties a I'extérieur du domicile, d’animations, ou de soins esthétiques (coiffure,
manucure)...

Si ces activités ne sont pas offertes par les services, cela s’explique par différentes raisons. Tout d’abord certaines

activités sortent totalement du champ de compétence des aides-soignants, ou des aides a domicile et s’adressent

a d’autres professionnels spécialisés : c’est le cas de la réparation d’une chaudiére, ou des travaux jardiniers.

Néanmoins, certains intervenants sortent couramment de leur champ de compétence pour effectuer des taches
. N P . 18

qui semblent a leur portée, comme par exemple la pose de bas de contention™ .

D’autres activités pourraient étre réalisées par des aides-soignants ou des aides a domicile mais sont en pratique
exclues :

- soit parce qu’elles sont physiquement trop lourdes pour les employées (lessivage des murs...)

- soit parce qu’elles comportent des risques d’accident, pour I’'employé ou la personne dgée (manucure...).

- soit parce que I'activité nécessite une formation spécifique supplémentaire que l'intervenant considéré
n’a pas regue.

- soit parce que le montant de I'aide disponible et les ressources financieres limitées de la personne agée.
conduisent a prioriser certaines prestations et par conséquent a exclure certaines activités pourtant souhaitées
par les personnes agées. Il en va ainsi souvent des sorties a I'extérieur du domicile.

Les entretiens réalisés avec les professionnels montrent bien que dans un cadre budgétaire contraint pour les
financeurs, lorsque les usagers ne sont pas en capacité d’assumer financierement des prestations
complémentaires qu’ils estiment (ainsi que les professionnels), nécessaires au regard de leurs besoins, des
stratégies organisationnelles de substitution peuvent étre mises en place par les services.

Des propositions peuvent ainsi étre faites aux usagers ou les durées d’intervention sont réduites au bénéfice
d’une augmentation de leur fréquence.

Ces propositions restent en tout état de cause et pour les professionnels interviewés insatisfaisantes, notamment
par 'impact qu’elles ont d’une part sur la multiplication des difficultés d’organisation générale des plannings
d’interventions qui peuvent devenir de véritable « casse-téte », d’autre part par I'impact qu’elles ont sur la
possibilité pour les professionnels de mettre en place une relation « bientraitante » avec la personne, le temps
consacré a l'intervention étant de plus en plus destiné a accomplir des taches fonctionnelles au détriment des
nécessités relationnelles ou liées a la qualité de vie des usagers.

De plus cette qualité de vie ne peut étre décrite de fagon unique, et universelle. La qualité de vie renvoie d’une
part a des normes et valeurs collectives de notre société, d’autre part a l'individualité particuliére qui la définit. La

8 Sur ce point cf. p99
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qualité de vie est 'objet d’une interprétation subjectivelg. Du point de vue des personnes agées, « le principe de
continuité de I'existence en conformité avec les valeurs et les modes d’organisation antérieurs, est I’élément
central de la qualité de vie ».

Il n’existe donc pas une seule liste de prestations indispensables, pour tous, de maniere simple et indiscutable. Si
le registre des besoins est en gérontologie, et dans le domaine des soins, d’'une maniere générale relativement
normé21, il nen est pas de méme des attentes des personnes, qui relevent de la sphére de l'intimité et de
I'identité. Il existe ainsi un vaste champ de prestations dont le caractére plus ou moins important est apprécié en
fonction de normes sociales ou d’appréciations individuelles. Voici quelques questionnements illustrant la
relativité de leur importance selon les personnes considérées ;

- quel est le seuil « minimal » de fréquence acceptable pour la réalisation des toilettes des personnes
agées ? Nous avons pu observer que cette définition est parfois I'objet de conflits entre les personnes
agées, les professionnels et éventuellement les aidants : les usagers ayant des normes d’hygiene et de
fréquence des toilettes plus basses et correspondant a celles d’une autre génération.

- Quel est le minimum de sorties et de visites nécessaire pour entretenir les relations sociales de maniéere
acceptable ? La liberté de communiquer, de se déplacer et de participer a la vie de la société apparait
indispensable a certaines personnes agées que nous avons rencontrées. Or le maintien de leurs relations
familiales et des réseaux amicaux, n’est possible parfois seulement que par un accompagnement
professionnel a des sorties. D’autres personnes, parce qu’elles ont perdu la plupart ou la totalité de leurs
attaches, parce qu’elles ont renoncé depuis longtemps a des activités extérieures, n’aspirent plus a des
sorties de leur domicile, ni méme parfois a recevoir de la visite. Le vieillissement s’accompagne de fait de
renoncements que I'observateur ne peut juger totalement impartialement et objectivement.

Les aspirations des personnes agées, qu’elles soient formalisées ou non dans un projet, ne sont pas toutes
équivalentes. Les personnes agées continuent a faire, ou ne souhaitent continuer a faire que ce qui a leurs yeux a
du sens. L'appréciation du caractéere indispensable des prestations ne peut se faire qu’au regard, d’'une part du
niveau de dépendance, et d’autre part du projet de vie personnel de la personne dgée. C’'est dans la cohérence
entre ce projet, ces aspirations, et la vie réelle de la personne que se situent le bien-étre et la qualité de vie.

¥ KOP, J.-L. La mesure du bien-&tre subjectif chez les personnes dgées. Revue Européenne de Psychologie appliquée, 1993, vol.
43, n° 4, pp. 271-277

%% Non recours et non adhésion : la disjonction des notions de « qualité de vie » et « qualité de I'aide a domicile ».
Recherche menée dans le cadre de I'appel a projets CNSA-DREES-MiRe Autour du théme « Qualité de I'aide au
domicile des personnes fragiles » Décembre 2008- mars 2011

! Henderson V. (1994), La nature des soins infirmiers (traduction de I'édition américaine The Principles

and Practice of Nursing de 1994), Paris, InterEditions.
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PARTIE 1l
LE PROJET PERSONNALISE : LA
PERCEPTION DES USAGERS
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La qualité des interventions dont bénéficient les personnes agées dépendantes et leurs proches a été un aspect
important qui occupait de fagon transversale tous les entretiens réalisés, tant individuels qu’en groupe.

Le mot de « qualité » n’a pas été utilisé par les enquéteurs dans un registre autre que celui désignant les qualités
d’une personne. Il n’a jamais été utilisé en premier lieu pour aborder les critéres de jugement d’une prestation.
Par ailleurs, le terme de « bientraitance » n’a été utilisé que dans un seul entretien, a l'initiative d’un aidant :

L’enquéteur : « [reformulant le propos de I'aidant] - En tout cas, ¢a il faut que ce soit fait, c'est-a-
dire la prise en compte des habitudes, que les gens se transmettent que chez Monsieur Untel il
faut, ils ont I'habitude de fonctionner comme ¢a, ¢a c'est important pour vous en fait. »

L’aidant d’un usager Gir 1 : « - Oui c'est la bientraitance ¢a, non ? »

Pour cette personne, la prise en compte des habitudes du bénéficiaire est ce qui constitue la base de la
bientraitance.

Les professionnels rencontrés ont une représentation concordante : au-dela des référentiels des métiers, ce qui
importe pour qu’une prestation soit de qualité, c’est la fagon dont I'intervenant parvient a entendre et prendre en
compte les demandes, les attentes de |'usager dans l'articulation entre l'intervention et le quotidien. Nous
soulignons et marquons I'écart entre « entendre les demandes » et « prendre en compte » : il s’agit d’une
distinction que font les intervenants. En effet, toutes les demandes ne peuvent étre satisfaites, mais il s’agit de
toujours manifester qu’elles ont été entendues et d’expliquer en quoi elles ne relevent pas d’'une réponse
possible.

Interrogés sur les éléments qui distinguent une « bonne intervention » d’'une « mauvaise intervention », les
usagers et les aidants ont des réactions spontanées et relativement tranchées. Chacun dispose d’une
représentation bien établie de ce qui doit étre fait et ce qui ne doit pas étre fait ou tout du moins, rend
I'intervention moins agréable, moins satisfaisante.

I. Les modalités d’interventions/d’organisation de la prise en charge

et de 'accompagnement

L'accompagnement et la prise en charge des personnes agées sont un point important de la compréhension des
modalités concretes du maintien a domicile tel qu’il est pratiqué aujourd’hui en France. Il peut sembler a priori
illusoire de dégager des tendances centrales derriere la grande variabilité des situations individuelles. Mais la
trame et les enjeux de l'intervention a domicile sont remarquablement communs et se prétent a une analyse sur
recueil de situations, comme il sera possible de le voir. Deux grands axes de la problématique institutionnelle du
maintien a domicile qui ressortent des entretiens sont les horaires d’intervention et la rotation des intervenants.
Ces axes ne sont pas seulement de nature organisationnelle dans la mesure ou ils procedent également de la
qualité en particulier relationnelle des intervenants, en sus des fonctionnements des structures qui répondent ou
non aux enjeux de bien-étre recherché dans le maintien a domicile. Une autre question qui ressort des entretiens
concernant la qualité percue des interventions et le lien entre usagers et intervenants est celui du respect de
I'intimité.
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1) L’intime, un registre a plusieurs dimensions

a. L'intime du lieu de vie

Le registre qui revient assez fréquemment articule la qualité de I'intervention et celui de I'intimité. Il s’agit d’'une
intimité qui pourrait étre synonyme de sphere privée, la question de I'intimité du corps nu sera abordée ensuite.

Cette intimité, ou le respect de cette intimité, tient a la facon dont il est possible — ou non — d’accorder une place
a quelgu’un dans le cadre du domicile, sachant que cette personne n’a pas été particulierement choisie (comme
les amis) et n’a pas de légitimité naturelle (comme la famille). Que faut-il pour que quelqu’un devienne intime ?

Il faut en premier lieu qu’il y ait encore une intimité. Dans les situations les plus lourdes, le nombre important
d’intervenants et d’allées et venues peut porter atteinte a un niveau tres fondamental a ce sentiment d’intimité.
Le premier enjeu devient l'intégration de ces visites dans le quotidien, ce qui sollicite une certaine plasticité des
usagers.

Un aidant d’usager Gir 2 : « - Non mais je ne saurais pas vous répondre, parce que c'est tout
naturel, elles font partie [...] de notre quotidien et puis voila. »

Si I'intime est le lieu, la relation qui permet d’accepter quelqu’un dans ce lieu, c’est la « confiance », terme
souvent mobilisé par les bénéficiaires ou leurs aidants. Car c’est la confiance qui supporte déja la possibilité
matérielle de I'accés au domicile : c’est parce qu’il y a confiance que les clefs de la maison peuvent étre remises :

Un aidant d’usager Gir 4 : « - Elles ont les clefs, elles ont tout, heureusement, autrement ce serait
impossible on ne pourrait pas bouger, mais elles ont tout, alors il y a la confiance aussi, il a fallu
donner des clefs a toutes ces personnes. »

Ce qui dit la personne dans I'extrait ci-dessus est assez saisissant : « Elles ont les clefs, elles ont tout ». Donner ses
clefs est une manifestation objective de la confiance accordée. Quelles sont les conditions de cette confiance ? Les
personnes ont des difficultés a s’expliquer sur ce point, parce qu’elles I'identifient comme du registre du ressenti
immédiat et intuitif, clairement infra-rationnel :

Un aidant d’un usager Gir 2 : « - Enfin je ne saurais pas I'expliquer, c'est curieux ce que vous dites,
enfin je ne sais pas, j'ai du mal a répondre a votre question en fait, mais je remarque quelque fois
on a assez souvent par exemple des stagiaires, ou la on a eu des remplagantes, ¢a va de soi pour
moi. »

L’enquéteur « - C'est quelque chose que vous sentez ? »

L’aidant « - Oui. »

Un usager Gir 6 : « - Le genre de la personne, la fagon dont elle rentre ou qu'elle se déshabille, ou
enfin de poser son sac, il y a des petites choses comme ¢a que... »

Pour d’autres, la confiance est liée a la certitude que ce qui releve de I'intime restera de I'intime, c’est-a-dire que
la personne recue dans l'intimité gardera pour elle ce qu’elle peut voir ou entendre. L'un des gages de cette
discrétion, c’est le récit que I'intervenant peut faire d’éléments de sa propre vie. Cela ressemble a un pacte tacite,
ou la confiance est scellée par la remise réciproque de morceaux de vie privée : le professionnel a qui I'on peut
faire confiance, c’est d’abord celui qui témoigne de la méme confiance, en dépit de I'asymétrie des positions.

Un aidant d’usager Gir 1 : « - Il arrive qu'elle te confie des choses et qu'elle, elle est en confiance,
elle est agréable, elle n'est pas intrusive. Je trouve qu'elle a la juste place, je ne sais pas, en
dehors de ses heures de travail elle n'est pas a se méler de, enfin c'est aussi quelqu'un sirement
qui est tres discret, elle va dans différents cabinets, elle ne raconte pas, voila on sait qu'elle [est]
discrete. »
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Le temps et la régularité des personnels apparaissent étre des aspects fondamentaux de la qualité de la
prestation, car au-dela du ressenti instinctif, il faut que I'occasion de ces échanges de morceaux d’intimité se soit
produite. La discussion informelle, I’échange au fil des jours, I'intégration dans le quotidien, tressent une relation
de qualité entre I'intervenant et I'usager ou I'aidant.

L’enquéteur : « - Comment elle s'est construite cette confiance ? »
Un aidant d’usager Gir 1 : « - En discutant sans doute. »

Cette notion de « confiance », trés présente dans notre corpus, a également été mise en valeur par d’autres

travaux : « Parmi ces critéres [d’un accompagnement de qualité], I’honnéteté et la gentillesse sont ceux qui sont

évoqués le plus frequemment, les personnes dgées soulignant I'importance d’entretenir une relation de confiance
. e s . 22

avec le professionnel auxiliaire de vie [...] »*".

Les intervenants de terrain ont globalement bien conscience de ce jeu d’échanges sur lequel se construit une
relation. lls savent aussi combien, tant du point de vue de l'usager que du leur, la relation peut ne pas s’établir :
« ¢a ne passe pas ». Dans cette situation, I’échange de personnel est pratiqué dans la mesure des moyens des
structures. Les intervenants redoutent de devoir intervenir chez quelqu’un avec qui « ¢a ne passe pas ». lls
insistent que le fait de s’en rendre compte et de I'accepter comme une donnée indépassable, leur permet de
gérer au mieux ces situations.

b. L'intimité corporelle

La question des toilettes et des soins du corps en général va encore plus loin dans le registre de I'intime ; au-dela
de I'intimité domestique, il y a I'intimité individuelle, celle du corps. Incontestablement, dans la fagon dont sont
gérés les soins du corps, il existe des approches, une sensibilité des intervenants qui permettent aux usagers de
vivre au mieux ces situations. Chacun construit un rapport a la nudité qui lui est propre, c’est donc a nouveau la
capacité de perception et d’adaptation des professionnels qui sont fondamentales.

La stabilité des personnels revient trés fortement ; exposer sa nudité a une personne est déja assez difficile pour
que I'effort a accomplir ne soit pas a réitérer trop fréquemment.

Un usager Gir 5 : « - Ah bah oui, ¢a oui ! Je préférerais avoir quelqu'un qui vienne quand méme...
qui vienne pour la toilette, que ce soit toujours la méme quoi, parce que... »

A part cette stabilité, c’est le respect de la nudité, de la pudeur, qui construit une relation de qualité. Qu’il s’agisse
de couvrir partiellement le bénéficiaire pour qu’il ne soit jamais completement nu ou de le laisser faire au
maximum ce qu’il souhaite, méme en étant présent pour I'accompagner sont des éléments de pratique qui se
retrouvent chez les personnes concernées.

L’enquéteur : « - Elles ne font pas a votre place si vous pouvez faire, c'est ¢a que vous voulez dire
Monsieur ? »

Un usager Gir 1: « - Oui, méme les parties intimes, elles me laissent faire la toilette des parties
intimes. »

Il existe pour chaque profession concernée un référentiel de pratiques en matiere de soins du corps. Les
intervenants viennent avec des gestes prescrits et intégrés dans le cadre de leur formation. Mais s’ils
reconnaissent I'importance de cette culture professionnelle, ils insistent beaucoup sur leur attention au ressenti

22
BLONDEL, F., DELZESCAUYX, S., FERMON, B. Mesure de la qualité et qualité de la mesure de I'aide au domicile : Construction des points de vue
sur la qualité de I'aide & domicile. Paris : Légos, 2012, p.198
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du bénéficiaire, principalement lorsqu’il n’est plus en capacité de s’exprimer. Le corps est alors scruté, a la
recherche de signes de satisfaction ou au contraire de mal-étre. Le bien-étre au moment des soins du corps est
clairement fixé comme un objectif a rechercher, méme si certaines situations rendent cela difficile.

Ces signes corporels de satisfaction que guettent les professionnels, les aidants en rendent peu compte de fagon
claire. Mais nous avons tout de méme dans notre corpus des témoignages de ces signes, qui sont aussi le
témoignage de la qualité de la prestation apportée, méme dans les soins les plus intimes :

Un aidant d’usager Gir 1 : « - Je ne rentre pas [dans la salle de bain] pendant la toilette, je veux
les laisser travailler, et [mon mari] qui a souri quand elles sont arrivées, elles ont fait la toilette, je
ne sais pas ce qui s'est passé. Aprés on se dit au revoir autour de son lit et la on voit trés bien qu’il
a son air "Laissez-moi tranquille maintenant ». Voila il est en train de vous dire, il ne va pas les
envoyer promener ou quelque chose, il n'a jamais fait ¢a, ce n'était pas quelqu'un qui aurait fait
ca mais, il sait dire "Bon voila ¢a y est". »

La composition que doivent réaliser les intervenants entre le respect des différentes intimités (du domicile, du
corps) et les cadres professionnels de leur pratique est au coeur de I'exigence de qualité telle qu’elle s’exprime de
facon plus ou moins directe dans les entretiens avec aidants et usagers, et telle qu’elle est revendiquée par les
professionnels de terrain. Le rapport « Non recours et non adhésion » résume parfaitement I'enjeu et la difficulté
que représente cette composition : « Cette configuration institutionnelle modifie sensiblement les formes de prise
en charge des personnes dgées et le travail des « professionnels du front », par rapport a I'admission en maison de
retraite. Ainsi, n’ayant pas de lieu en propre d’exercice de leur mission, les aides a domicile doivent intervenir
directement dans la sphere privée (domestique), voire intime (a travers les soins du corps par exemple) des
personnes agées (sphéres privée et intime dont les individus sont censés avoir la libre jouissance), tout en y «
apportant » un certain nombre d’attentes inhérentes aux « institutions médico-sociales » : normes d’hygiene,
alimentaires, de propreté, de sociabilité (lutte contre I'isolement)... La définition de la prise en charge des
bénéficiaires est alors traversée par une tension : elle ne peut se faire ni, strictement, selon une logique de
contrdle (compte tenu du lieu d’exercice du travail institutionnel : le domicile des personnes), ni seulement a
travers un simple alignement de I'agent institutionnel sur les exigences privées de I'usager (les normes promues
par l'institution et la profession s’y opposant), mais doit combiner ces deux logiques opposées. L’enjeu de la prise
en charge a domicile d’'une personne agée consiste alors pour les professionnels a construire avec I'usager une
relation sur le mode de la « bonne distance » : lors de la mise en place de ces interventions a domicile, il leur faut,
sur un mode paradoxal, a la fois instituer au domicile du bénéficiaire des regles institutionnelles (auxquelles
I'usager doit se conformer), et a la fois manifester le respect qu’il portent a la sphére privée et intime de la
personne agée. 2

2) Horaires de passage des professionnels

La question des horaires d’intervention sera largement traitée plus loin dans ce document, dans la partie
consacrée a I'organisation. Il nous semble cependant important d’en parler dés a présent, dans la mesure ou il
s’agit d’un déterminant important de la qualité de la prestation. D’autres travaux ont souligné qu’a travers la
question des horaires, cela peut étre la préservation du sentiment de maitrise de leur vie qui peut étre I'élément
moteur des bénéficiaires : « Le rapport que les personnes en situation de handicap nouent a la qualité du service
rendu reste profondément et sans doute irremédiablement marqué par la crainte récurrente qu’elles éprouvent, du
fait de leurs dépendances, d’étre assujetties a la volonté d’autrui. »**. Centrés sur une approche plus factuelle,
nous n’avons pas exploré cette dimension, ce qui n’enléve rien a la pertinence du propos.

% Non recours et non adhésion : la disjonction des notions de « qualité de vie » et « qualité de I'aide a domicile ».
Recherche menée dans le cadre de I'appel a projets CNSA-DREES-MiRe Autour du théeme « Qualité de I'aide au
domicile des personnes fragiles » Décembre 2008- mars 2011, p 50-51.

2 BLONDEL, F., DELZESCAUYX, S., FERMON, B. Mesure de la qualité et qualité de la mesure de I'aide au domicile : Construction des points de vue
sur la qualité de I'aide & domicile. Paris : Légos, 2012, p.191
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La question des horaires voit son importance modulée selon la nature de I'aide apportée. Une heure de ménage
impacte peu le déroulé de la journée, alors que les actes comme le lever ou le coucher ont une répercussion
potentiellement importante sur la vie quotidienne et le vécu de la dépendance. Commencons par nous pencher
sur ces interventions qui ont une valeur centrale dans la vie quotidienne.

Les heures du lever ou du coucher sont normées socialement et globalement partagées par les bénéficiaires et
leurs aidants familiaux. Un personnel en effectif limité doit composer avec des souhaits de lever ou de coucher qui
se retrouvent pour la majorité dans une tranche horaire relativement réduite et commune a tous. A cette
problématique s’ajoute I'enjeu des déplacements entre le domicile des bénéficiaires. Au final, les horaires,
principalement de lever, sont critiqués parce que :

e Trop tardifs dans la matinée ;

e Trop variables.

Dans les lignes qui suivent, nous utilisons le terme de « lever tardif » pour reprendre le sentiment exprimé par les
personnes rencontrées. Il ne s’agit pas d’'une appréciation objective des horaires de ces interventions.

a. Le lever tardif contraint fortement I'emploi du temps

Le lever tardif présente en premier lieu des effets de ressentis important; qu’il s’agisse pour une personne
incontinente de rester dans sa protection souillée ou de devoir rester au lit tout en étant éveillée, le lever tardif
peut provoquer un inconfort important. En outre, bien que cela ne soit pas explicitement formulé dans les
entretiens, ces situations viennent rappeler aux usagers leur dépendance a une intervention extérieure, et leur
soumission concréte aux choix et contraintes organisationnelles.

Mais le lever tardif renferme d’autre part la potentialité de conséquences plus pragmatiques, la premiere étant la
réduction du temps disponible pour les autres interventions ou les activités qui pourraient étre programmées
dans la matinée. Un lever tardif réduit le champ temporel des possibles et peut induire des problemes
organisationnels ou une concentration d’'un nombre important d’interventions sur une durée trop réduite. Mais
surtout, il présente une particularité lorsque le bénéficiaire vit avec une personne suffisamment autonome pour
intervenir en lieu et place du professionnel. Devant une arrivée trop tardive, la tentation est alors présente pour
le proche de se substituer au professionnel. Ce que nous voulons pointer, c’est les situations ponctuelles qui
ameénent les proches a intervenir en dehors de leur sphére d’intervention habituelle. Dans I'extrait d’entretien
suivant, I'aidant procede a I’habillage de son époux alors qu’usuellement ce sont les aides-soignantes qui réalisent
cette tache.

Une aidante d’usager Gir 3 : « [...] un dimanche matin, a 11h30 du matin, quand I’aide-soignante
est venue, j’ai dit : "écoutez, je regrette mais c’est pas la peine, je I'ai habillé mon mari, j’ai fait ce

qu’il fallait faire". »

b. La stabilité des horaires est un élément fondamental de bientraitance

L'inconstance de certains horaires d’intervention est évoquée dans de nombreux témoignages. D'une part en
raison de I'inconfort qu’il y a a ne jamais savoir quand une intervention va avoir lieu. La question des horaires est
au cceur de conflits et de négociations entre les personnes agées et les services d’aide et de soin a domicile.
L'objectif poursuivi par les bénéficiaires et leurs proches est la stabilité de I’heure d’intervention, pour
I'organisation de I'ensemble de la journée mais également pour le sentiment de sécurité que cette régularité
apporte. La stabilité des horaires comme celle des personnels — sur laquelle nous reviendrons plus loin —, est un
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facteur de confort incontestable pour tous les bénéficiaires et d’une grande importance pour les plus fragiles. Le
terme de confort est certes imprécis, mais il rend compte d’un faisceau complexe de ressentis : la quiétude
qu’apporte une routine, la relation positive a un emploi du temps qui structure les journées, voire méme le
caractere anxiolytique pour les usagers les plus fragiles. L'extrait suivant ne pointe rien de tres précis: « elle
n’aime pas trop » ne rend compte que d’un sentiment, mais dans une vie rythmée a des degrés divers par les
interventions, ce sentiment prend une place importante.

Un aidant d’usager Gir 4: «- Ce qu’elle n‘aime pas trop c’est quand ses plannings sont
bouleversés, qu’elle a des nouvelles personnes, bon ¢a c’est un petit peu dans sa téte je pense,
elle n‘aime pas étre bouleversée, donc si on doit venir tel jour a telle heure, si ils ont des
changements de planning, des fois ils peuvent appeler "on vient plus tard" ou des changements
d’organisation, ¢a elle n’aime pas trop. »

D’autre part, I'inconstance de certains horaires est évoquée dans les situations nécessitant I'articulation de
différents intervenants, ou I'absence d’horaire fixe pour un seul d’entre eux peut s’avérer problématique pour
toute la coordination (élément repris en détail dans la partie consacrée a la coordination).

Les cas les plus difficiles sont ceux dans lesquels I'absence de stabilité de I'horaire de lever par exemple empéche
le déplacement en accueil de jour, supprimant ou réduisant la possibilité du maintien de I'activité et de la vie
sociale. Certains usagers sont tenus de faire des arbitrages entre une prise en charge et une activité sociale a
I'extérieur de leur domicile. Les contraintes organisationnelles des services pésent parfois sur la vie sociale des
usagers, en les « maintenant » a domicile, et en contribuant a les isoler. Notre terrain ne propose pas de multiples
situations de ce type : elles restent peu documentées dans notre corpus.

L’enquéteur : « - Ce que m'expliquait votre maman c'est que du coup elle n'allait plus pouvoir
aller a I'animation ? »

Une aidante d’usager Gir 5 : « - Et bien oui c'est parce que si il faut qu'elle attend les infirmiéres
et bien non elle ne pourra plus bouger. »

L’enquéteur : « - Qu'est-ce que vous en pensez ? »

L’aidante : « - Et bien moi je trouve ¢a embétant parce que c'est vrai ces animations a partir du
moment [oU] elle y tient, elle est habituée a y aller, il y a une bonne petite équipe d'apreés ce que
je comprends. »

L'organisation d’un service repose sur des objectifs et on peut penser que la qualité de vie des bénéficiaires en est
le principal. Cette situation précise pourrait témoigner d’une difficulté a coordonner les interventions ou d’'une
absence de prise en compte de la parole et des activités paralléles du bénéficiaire.

Dans notre étude, une partie des personnes concernées acceptent les contraintes horaires des services avec une
forme de fatalisme, parce que ces personnes sont persuadées que la situation ne peut étre modifiée par les
services (que d’autres personnes agées ont des problémes plus importants, qu’ils se sentent moins légitimes dans
leur revendication alors qu’ils bénéficient d’aide qu’il n’ont pas a financer sur leurs moyens propres, ...).

D’autres essaient de négocier les horaires d’intervention /ou sont en conflit avec leurs services sur ce sujet. Nous
aurons l'occasion de revenir sur I'aptitude a manifester un mécontentement, une plainte des bénéficiaires ou de
leurs aidants. Toujours est-il qu’il appartient aux bénéficiaires et a leurs aidants de se manifester pour que la
situation puisse étre améliorée. Les conditions du service rendu sont variables en fonction de lI'aptitude des
individus a accorder ces conditions de service selon leurs besoins.

Indépendamment du vécu des personnes, il y a contradiction entre I'objectif général poursuivi dans les actions de
maintien a domicile et ce type de situations qui revient a contraindre une personne a un choix entre vie sociale et
prise en charge, sans que soit relevé de possibilités organisées pour les usagers ou leurs aidants d’exprimer leur
mécontentement.
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Quel que soit le probleme discuté, qu’il s’agisse d’horaires ou de jour d’intervention, les conséquences pour la
personne agée sont semblables.

Un usager Gir 6 : « - Oui alors ils m'avaient mis le jeudi, la, jeudi matin. Je leur ai dit bien des fois :
"Je veux mon jeudi matin tranquille". Je vais a la gym, aprés je mange chez une copine, apres je
vais jouer aux cartes. C'est mon jour de récréation le jeudi. Ben non, ils veulent pas. »

L'usager peut étre contraint a renoncer a une partie de sa vie sociale, pour des raisons liées aux contraintes
organisationnelles des services. A 'inverse, les bénéficiaires peuvent étre amenés a choisir de ne pas profiter d’un
service, car I'horaire prévu de sa réalisation n’est pas cohérent avec leur mode de vie. Dans I'extrait ci-dessous,
une toilette du soir trop précoce s’avere inutile, ce qui conduit I'aidant a ne pas avoir recours au service.

Un aidant d’usager Gir 2 : « -A 18h00, voila, ils le mettent en pyjama, non. Il faut que je
recommence apres de toute facon. Il va pas se coucher a 6h00 hein. Non non... ah ben siil y en a,
comme elles le disent, hein, ¢a existe, hein, de toute fagon. Mais nous non. Lui non, mon mari il se
couche pas a 6h00, hein. Non, non, alors donc ¢a ne me servait a rien, fallait que je recommence,
a 8-9h00 du soir, ce qu'elles avaient fait a 6h00, de toute fagcon. Non non on se débrouille. Pour
l'instant c'est bien comme ¢a. »

Les professionnels rencontrés ont dans I'ensemble bien conscience de ces difficultés et de ces limites de
I'intervention a domicile. Au niveau de I’encadrement, il y a la manifestation d’une volonté d’apporter au mieux,
satisfaction a tout le monde. Dans les faits, les plannings d’intervention sont construits de fagon a répondre aux
demandes des usagers qui se manifestent. Concretement, les usagers qui ont manifesté directement leurs
souhaits en matiere d’horaires d’intervention servent de socle de construction des plannings et les usagers ne
manifestant pas de préférences font fonction de variable d’ajustement. Sur le terrain, les intervenantes déclarent
gérer au mieux tant dans leurs déplacements que dans leurs relations avec les bénéficiaires, cet enjeu des
horaires d’intervention. Mais le planning le mieux préparé, la « tournée » la plus rodée reste toujours une
construction précaire, extrémement sensible, a différents aléas. Selon les professionnels, ce qui fait
principalement défaut, c’est la possibilité de construire des plannings d’intervention comportant de véritables
marges entre les différents domiciles.

c. Certains usagers ont les ressources pour s’adapter aux horaires imposés

En dehors des problématiques développées ci-dessus, le vécu et les ressources personnelles des bénéficiaires
permettent a certains des adaptations de leur environnement pour mieux vivre des levers tardifs ou des couchers
précoces. Il est saisissant de relever qu’un équipement simple de la vie courante, en l'occurrence une
télécommande, permet de modifier sensiblement le vécu d’un coucher précoce comme lillustre la mise en
perspective de ces deux situations :

Un aidant d’usager Gir 3 : « - C’est vrai que I’été 7h00 le coucher ¢a fait [tot]. Il aurait la télé bon
[...] parce que en fait c’est une vieille télé de récupération et donc il fallait qu’il appuie, il n’avait
pas la télécommande. »

Un usager Gir 3 : « - Aprés j'écoute la radio. Soit France-Inter, soit France Culture, soit France

Musique. Il y a toujours quelque chose d'intéressant. J'ai la petite télécommande pour la radio,
alors je peux changer depuis mon lit. »
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Par ailleurs, il importe de souligner que les horaires d’intervention sont a considérer dans un environnement qui
peut étre plus ou moins conciliable avec la dépendance. Lors de la mise en place d’'un plan d’aide,
I’environnement global de la personne n’est pas toujours parfaitement pris en compte.

Dans certaines des situations que nous avons pu observer, ce sont des proches qui sont a l'origine de ces
aménagements qui peuvent considérablement améliorer le vécu, et de la variabilité des horaires d’intervention :

Un usager Gir 2 : « - Ne plus avoir de jambes valides et devoir se débrouiller avec un seul bras
c'est pas la féte tous les jours. Mais j'ai vraiment de la chance. Je suis parfois lent, mais j'ai toute
ma téte. Et je suis bien la regardez. Dans mon fauteuil, tranquille. La j'ai de I'eau et des biscuits,
au cas ou. La j'ai mes livres du moment. Alors il ne faut pas que j'en laisse tomber un parce que
sinon c'est fini. Mais les jeunes ils m'ont dit "Papily on va t'acheter un livre électronique ce sera
mieux pour toi". »

3) Roulement des professionnels

Le roulement des professionnels est une source importante d’insatisfaction. Ce roulement est incontournable en
raison de la réglementation du travail, des arréts maladies, des formations et autres éléments que nous
développerons en partie IV relative a la coordination. La rotation des personnels est percue par de nombreux
usagers comme une rupture dans la continuité d’un quotidien rassurant. L'annonce par l'intervenant d’un départ
en congé est toujours source de nombreuses interrogations sur les qualités et compétences des remplagants, et
pour ceux qui bénéficient depuis longtemps de services, le rappel d’expériences de changements antérieurs vécus
difficilement. Il a été établi que le changement d’intervenant est I'un des motifs centraux de non-recours aux
services d’aide : « Les entretiens réalisés auprés des personnes dgées ont d’abord cherché a comprendre ce qui
peut expliquer, de leur point de vue, les écarts observés entre les heures préconisées de services d’aide a domicile
et les heures effectuées. [...] Ces écarts sont dus pour beaucoup a une discontinuité des interventions du fait de
fréquents changements d’intervenants. Cette raison apparait avec force, si bien que le « non-recours » aux services
d’aide a domicile mesuré ici en termes de non utilisation de I’ensemble des heures prévues dans les plans d’aide
parait essentiellement lié a I'organisation de I'offre de services. Les personnes dgées ne recourraient pas a
I'intégralité des heures non pas de leur fait, lorsqu’elles s’en rappellent suffisamment la cause, mais du fait du
prestataire : des heures préconisées non totalement effectuées parce qu’il y a eu changement d’intervenant sans
remplacement immédiat et/ou remplacement chaotique (heures partiellement effectuées du fait du planning du
remplagant). »*

a. Une facon extréme d’éviter le roulement : suspendre le recours

Pour les plus valides des bénéficiaires, ou pour ceux qui estiment pouvoir se passer d’aide pendant un temps du
fait de la présence de proches par exemple, cela peut méme aller jusqu’a refuser le maintien du service pendant
la durée des congés de I'intervenante habituelle, le motif avancé pouvant étre celui de la confiance. Il s’agit d’'une
forme d’arbitrage : pour ne pas prendre le risque d’étre insatisfait du service, certains usagers qui en ont la
possibilité préféerent s’en priver. Cela souligne la sensibilité de la question de la relation entre 'usager et
« ses intervenants ».

Un usager Gir 5: « - Si je me trouve a avoir @ m'en aller, le temps qu'elles sont pas la j'aime
mieux que personne vienne que quelqu'un que je connais pas [...] Parce que on a beau avoir des
confiances mais il y a des fois on peut pas avoir des confiances illimitées. Faut pas avoir des
confiances illimitées. »

% Non recours et non adhésion : la disjonction des notions de « qualité de vie » et « qualité de I'aide a domicile ».
Recherche menée dans le cadre de I'appel a projets CNSA-DREES-MiRe Autour du théme « Qualité de I'aide au
domicile des personnes fragiles » Décembre 2008- mars 2011, p. 95
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b. Une critique du roulement basée sur un constat de perte de qualité dans I'intervention

Plus généralement, c’est la qualité du service qui est mise en cause. L’affirmation selon laquelle les remplagantes
rendraient un service de moindre qualité est tres répandue. La remplacante serait moins qualifiée, ou ne serait
pas aussi travailleuse que I'intervenante habituelle.

Un aidant de Gir 5 : « - Ah le seul petit truc moi qui m'a géné un peu c'était pendant les périodes
de vacances, c'était que la bon c'est vrai que la c'est toujours pareil c'est pas de leur faute non
plus, c'est le personnel qui est le moins qualifié qui fait... qui est moins... c'est moins bien. »

Celle-ci est aussi souvent décrite comme plus jeune, et moins expérimentée ou « plus étrangere ».

Une usager Gir 5 : « - [L'intervenante habituelle] est une dame qui a 58 ans tout de méme. C'est
pas une jeune. Je ne voulais pas une jeune. »

Il faut bien évidemment nuancer ces jugements, qui peuvent n’étre que |'expression d’un manque de confiance.
En I'absence de toute forme de contréle ou d’évaluation, nous en sommes réduits a relever que c’est bien le motif
avancé par certain bénéficiaires pour déplorer ou refuser un remplacement pendant les vacances.

L’enquéteur : « - Oui, et quand elle est en vacances, alors, vous faites comment ? »
Un usager Gir 5 : « - Oh ben la je m'en passe. »

L’enquéteur : « - D'accord. Carrément. »

L’usager : « - Carrément. »

L’enquéteur « - Vous dites que vous ne voulez pas... »

L’usager : « - Ah non j'ai été échaudée. Non non non. »

L’enquéteur « - Mais c'est pas forcément 'autre dame qui reviendrait. »

L’usager : « - Ah si | Certainement que si. »

L’enquéteur « - Oui ? »

L’usager : « - Ah non non non non non. Non celle-la non. »

L’enquéteur « - D'accord. »

L’usager : « - Non non. Celle-la, le ménage ne lui convient pas du tout. »
L’enquéteur « - D'accord. Ah oui. Et du coup vous préférez vous abstenir. »
L’usager : « - Ah oui oui. Je préfere m'abstenir si c'est que huit jours. En principe c'est que huit
jours, alors ¢a suffit huit jours bon ben je préfere... »

Bien évidemment, ceux qui ne peuvent se passer de l'intervention sont parfois agréablement surpris par la
nouvelle rencontre que cela occasionne. Il n’y a pas de crainte systématisée du changement chez les bénéficiaires,
et bon nombre d’entre eux reconnaissent le caractére « normal » des congés et des remplacements quel que soit
I'impact que cela peut avoir sur leur vie. Au-dela de I'enjeu d’un service rendu a la hauteur de celui assuré par les
intervenants habituels, la dimension interhumaine et la constance d’un niveau globale d’intervention peuvent
également étre soulignées par les bénéficiaires ou leurs aidants.

Un aidant de Gir 1: « - Oui puis, oui c'est bien c'est des belles personnalités, pas toujours, ce
serait idiot de dire que c'est tout le temps super, ¢a peut arriver qu'il y ait des petits problémes,
non mais c'est surtout qu'on a aussi un travail vraiment de qualité. »

c. Le roulement comme révélateur de la situation de vulnérabilité de I'usager

Mais la période de congé est parfois I'occasion de revoir un intervenant avec lequel il y a pu avoir par le passé une
rupture ou un conflit. Et |13, c’est toute la vulnérabilité des personnes bénéficiaires qui s’exprime : elles se sentent
mal a 'aise dans ce téte a téte forcé, qu’elles anticipent avec beaucoup d’angoisse, craignant que l'intervenant ne
leur fasse payer d’une fagon ou d’une autre le passé.
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Un usager Gir 3 : « Une fois il y avait une infirmiére qui laissait les pansements sales a cé6té, elle
disait que la femme de ménage pouvait les ramasser. Alors elle, elle n'était pas trop contente. Et
moi je me suis dit qu'elle ne manquait pas d'air, mais a elle je n'ai rien dit. Et quand le docteur est
passé, je lui ai raconté. Hop, fini. »

L’enquéteur : « - Comment cela "fini", vous ne I'avez plus vue ? »

L’usager « - Si elle est encore venue, parce que l'autre était en vacances trois semaines. Mais elle
n'a plus fait ce genre de choses. Au début j'avais peur, je me suis dit si elle veut me faire mal ou
quoi. Mais il n'y a rien eu. Elle rigolait peut étre un peu moins, mais c'était tout. »

d. Une problématigue diversement vécue selon le type d’intervenant

Comme pour la question du choix des intervenants que nous traiterons plus bas, il faut relativiser la sensibilité au
roulement selon la nature de I'intervenant. D’'une fagon nette, les professionnels paramédicaux (notamment les
infirmiers) sont ceux dont le roulement est le moins signifié comme posant probléme, a I'exception des aides-
soignantes qui sont en charge de la toilette, et dont le roulement est peu apprécié. Il semble que ce sont
principalement les auxiliaires de vie qui jouent, de facon établie ou non, un réle de référent stable, alors que les
autres catégories d’intervenants sont moins impliquées dans la durée, ce qui n’est pas sans conséquence, parce
gu’ils ne sont pas familiers du domicile et de son organisation.

Un aidant d’usager Gir 5 : « - C'est des éléments importants en termes de repéres et puis méme
en termes de suivi et je pense que la difficulté, peut étre si il y a une difficulté a souligner, c'est
que, est-ce que c'est pour éviter I'attachement ou est-ce que c'est pour aussi éviter que ce soit,
parce que sur les différents secteurs que peuvent avoir les aides-soignantes, il doit y avoir des
personnes un petit peu plus invalides que d'autres ou le travail est plus lourd mais il y a quand
méme pas mal de changements. Si [I'auxiliaire de vie] est aussi investi, c'est qu’ils font attention
a ce que ce soit lui qui soit référent le midi autant faire que ce peu, sauf périodes de vacances ol
la bien sGr mais sinon ¢a donne une référence et ¢a donne une implication et un investissement,
c'est vrai qu'il lit pas mal de choses, c'est vrai qu'il le connait bien maintenant donc il sait
jusqu'ou aller, par exemple dans la sollicitation repas enfin bon vous voyez, il a une bonne vision
des choses, il a une bonne continuité. Pour les aides-soignantes et bien c'est vrai que des fois ¢a
tourne beaucoup. »

L’enquéteur « - Et ¢a c'est ennuyeux de votre point de vue ? »

L’aidant « - Oui, enfin aprés c'est une question de tragabilité, elles font des transmissions mais
c'est vrai que pour ma meére par exemple ¢a c'est un sujet un petit peu des fois d'angoisse, ol elle
s'autorise pas a laisser faire "Oh bien oui mais des fois elles ont besoin de moi" ou elle se met
dans l'obligation de..., parce qu'elles ne savent pas ol sont les affaires par exemple de toilette
enfin bon, des gens qui ont plus I'habitude ont repéré les choses, vous voyez mais en termes de
suivi, oui je pense que c'est un plus d'avoir des gens qui reviennent de maniére un peu réguliere. »

Il apparait en tout cas clairement que I'existence d’une stabilité des intervenants, sur le terrain est un facteur de
tranquillité pour les bénéficiaires comme pour leurs proches.

La question du roulement, notamment celui d{i aux congés, est percue de fagon trés nette par les intervenants a
domicile, ne serait-ce que parce qu’a leurs retours, il leur faut assurer une forme de débriefing avec I'usager. Nous
avons eu |'occasion d’observer, en marge des focus groups, des échanges, rapides et informels, sur telle ou telle
situation, en prévision de changements de personnels: les intervenants saisissent toutes les occasions pour
assurer une satisfaction des usagers méme en cas de roulement. Certains intervenants, principalement des
auxiliaires de vie, outrepassant leur cadre d’intervention, vont méme jusqu’a donner un ou deux appels
téléphoniques pendant leur congé au bénéfice d’usagers particulierement fragiles, afin de savoir si tout se passe
bien avec leur remplagante.

Sur le plan des structures, un temps institutionnel de transmission en bonne et due forme semble faire défaut.

Page | 56



4) Choix des intervenants

a. Une sélection basée sur I'’engagement dans le travail

Nous I'avons déja évoqué a travers la question du roulement des personnels, les bénéficiaires ou leur aidant
peuvent avoir des préférences en matiere de personne, pour des raisons plus ou moins claires. La référence a la
qualité du travail est un premier motif : il y aurait d’une part les travailleuses et d’autre part celles qui n’aiment
justement pas travailler, qui passent leur vie au téléphone, travaillent trop lentement, etc.

Un usager Gir 1 : « - Je préfere une efficace désagréable qu'une gentille fainéante, je crois. »

Un aidant d’usager Gir 1 : « - Moi je n'étais pas satisfaite du tout parce que je trouvais que les
personnes n'étaient pas forcément trés compétentes, alors peut-étre que je suis exigeante pour
la maison. »

Les attentes n’étant pas uniformes d’un domicile a I'autre, il est difficile de déterminer précisément a quel niveau
se joue la qualité des interventions, toujours déterminée de fagon « situationnelle »%°.Cela amene 2 la formulation
de ce qui ressemble fort a une tautologie, mais qui résume le caractére complexe de ce qui se joue dans
I'intervention a domicile : « Pour qu’une aide a domicile soit considérée comme de qualité, il faut qu’elle fasse ce
qui est attendu .

Comme nous aurons l'occasion de le voir plus loin, la capacité a faire part de son appréciation d’un intervenant
n’est pas également partagée. Certains bénéficiaires en restent au constat mais ne font remonter aucune plainte.
D’autres sont plus en mesure de signifier qu’ils ne veulent plus voir tel intervenant, soit par téléphone, soit en se
rendant au sieége du prestataire.

Un aidant d’usager Gir 5: « -Je me suis déplacé au service et j'ai fait part de mon
mécontentement. [...] J'ai fait part de mon mécontentement, aprés bon voila, quoi. Je leur ai fait
voir que je n'étais pas satisfait, quoi. »

b. Accompagner pour lever les craintes devant la nouveauté ou I'étrangeté

Beaucoup plus occasionnellement, le refus ou la crainte devant un intervenant d’origine étrangére peut amener a
un rejet de la personne. Il apparait cependant possible de trouver un dénouement positif tout simplement par la
levée de la peur : un moment d’accompagnement pour encadrer les présentations, |'organisation d’un temps de
rencontre, I’écoute de la crainte, peuvent contribuer a régler ce type de problemes.

Un aidant d’usager Gir 3 : « - Il y a eu une auxiliaire de vie qui est venue, ma mére I'a envoyée
bouler le premier jour, parce qu'elle avait un fort accent slave. J'ai di intervenir, parce qu'elle a
fait rentrer la fille, et elle lui a dit : "Non, je ne veux pas de vous, dehors !". »

L’enquéteur : « - Ce n'est pas simple a gérer, ¢a. »

L’aidant : « - Donc, j'y suis allée, la fille n'osait plus revenir. Je voulais y aller pour présenter un
peu, pour voir avec elle, et elle était déja partie. "Mon Dieu, moi je ne veux pas de celle-la, je I'ai
envoyée promener". Je lui dis : "Mais ¢a ne va pas la téte !" Et j'ai appelé tout de suite [la
structurel. J'ai dit : "Si elle accepte de revenir demain, je serai la". Alors, ma mére s'est pris un
savon, parce que je n'avais pas d'autre alternative, et puis quand la jeune femme est arrivée, je

%® Non recours et non adhésion : la disjonction des notions de « qualité de vie » et « qualité de I'aide a domicile ».
Recherche menée dans le cadre de I'appel a projets CNSA-DREES-MiRe Autour du théme « Qualité de I'aide au
domicile des personnes fragiles » Décembre 2008- mars 2011, p. 12

%’ Non recours et non adhésion : la disjonction des notions de « qualité de vie » et « qualité de I'aide a domicile ».
Recherche menée dans le cadre de I'appel a projets CNSA-DREES-MiRe Autour du théme « Qualité de I'aide au
domicile des personnes fragiles » Décembre 2008- mars 2011, p.27
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lui ai demandé d'aller faire un petit tour dans le jardin avec maman. La, ils ont sympathisé, et
depuis il n'y a plus eu de probleme. »

Il est intéressant de relever que cette question du choix et de la satisfaction est principalement construite autour
de la figure de l'auxiliaire de vie. Il est peu fait mention des aides-soignantes ou des infirmiéres. La dimension
technique des actes réalisés par ces professionnelles explique peut-étre que la question du choix ne se pose pas
de la méme fagon que pour celles qui interviennent pour I'aide a la personne, I'entretien du cadre de vie, etc. ou
les pratiques professionnelles peuvent étre jaugées par les bénéficiaires ou leurs aidants a I'aune de leurs propres
pratiques domestiques.

c. La question du sexe de 'intervenant

Pour finir, nous ne pouvons pas passer sous silence la question délicate du sexe de I'intervenant. Minoritaires aux
niveaux des aides-ménageres et des auxiliaires de vie, a peine plus présents chez les aides-soignantes et
émergents parmi les infirmiéres, les hommes font peu a peu leur apparition dans le secteur. Cette présence peut
heurter les bénéficiaires comme les laisser indifférents et ces points de vue peuvent étre mouvants selon la tache
a effectuer. La question de la toilette et plus largement d’une intervention intime est centrale dans I'arbitrage
entre le fait d’accepter ou non un homme comme intervenant.

Un aidant d’usager Gir 4 : « - Oui pour les crémes, la poitrine, tout ¢a, a l'aine, tout ¢a elles sont,
elles font ¢a bien. Quelque fois il y a un homme, la elle est [génée]. »

Un aidant d’usager Gir 3 : « - Mais pour les aides a la toilette, les hommes passent pas. »

Mais, selon certains aidants, il suffirait d’'un peu d’accompagnement et de « pédagogie » pour que les choses
passent mieux, en mettant par exemple en balance le fait que le médecin est également un homme. Il reste que
pour une majorité de bénéficiaires, il s’agit Ia d’'une question qui reste sensible. La question se pose de savoir dans
quelle mesure c’est faire violence aux bénéficiaires de leur imposer un intervenant masculin. Ce qui est
certainement violence, c’est d’'imposer un intervenant de sexe masculin sans que cela soit, d’'une fagcon ou d’une
autre, discuté avec les bénéficiaires.

Les professionnels rencontrés manifestent une connaissance aigué de ces problématiques. Tous reconnaissent
qu’il s’agit avant tout d’'une rencontre entre deux personnes et qu’a ce titre, cela nécessite d’en prendre le temps,
sachant que parfois la relation ne s’établira jamais. Dans ces rares situations, les intervenants organisent un
échange. lls connaissent également ceux de leurs bénéficiaires qui sont plus souples et plus ouverts d’esprit : ce
sont chez ces usagers que les débutants feront leurs premiéres armes, que les nouveaux interviendront et que les
rares hommes du secteur seront envoyés s’ils n‘ont pas d’autres missions. Au niveau institutionnel, nous
retrouvons cette connaissance des usagers « plus faciles » que d’autres.

5) Vacances de l'usager ou de I'aidant

a. Les vacances, moment de perturbation annoncée

Les vacances de l'usager ou de l'aidant sont, par définition, des moments de rupture dans un quotidien plus ou
moins réglé. Les vacances de I'usager sont des situations plus rares : nombre de personnes dépendantes n’ont
plus vraiment I'opportunité de quitter leur domicile pour un temps de loisir, loin de chez elles. Cependant, pour
les plus autonomes, la situation peut se présenter et présente I'intérét de mettre en lumiere qu’il n’existe pas
toujours de procédure clairement établie sur ce point. Le transfert de I'information peut passer de personne a
personne, de I'usager a l'intervenant, ce qui semble naturel comme fagon de procéder, mais ne reléeve justement
pas d’un protocole normalisé.
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Un usager Gir 5 : « - Si je m'en vais, je préviens I'aide-ménagére. »

L’enquéteur : « - Que l'aide-ménagére, vous n’appelez pas l'association ? »

L’usager : « - Non. Non non non non. »

L’enquéteur : « - Non ? Et vous lui dites quand est-ce que vous aurez de nouveau besoin d'elle ? »
L’usager : « - Oui, je suis absente tant de temps. »

L’enquéteur : « - D'accord, ¢a se fait tout simplement. »

L’usager : « - Oh ben Mon Dieu oui. »

L’enquéteur : « - Il y a jamais eu de loupé ? »

L’usager : « - Non non. Et puis on s'arrange trés bien. »

Il n’y a ici bien sr rien de préjudiciable. Simplement, ce verbatim met en lumiére une dimension recherchée : la
simplicité. La qualité de la relation qui s’établit entre I'intervenant et le bénéficiaire doit étre telle que I'aspect
contractuel ou procédural doit s’effacer derriere la simplicité de rapports humains: « on s’arrange ». Nous
retrouvons dans cette posture une composante qui revient de facon transversale dans les entretiens ; elle n’est
pas nécessairement exprimée clairement, mais elle transparait en toile de fond. Il s’agit du maintien d’'une
dimension informelle qui est plus ou moins consciemment cultivée par les différents acteurs.

b. L’enjeu du remplacement d’un aidant a forte fonction de coordination

Une autre situation tout de méme plus fréquente se trouve étre celle des vacances des aidants lorsque ceux-ci
sont plus jeunes ou plus autonomes que les usagers. La question ne présente un intérét que lorsque I'aidant joue
un réle significatif dans le maintien a domicile, soit parce qu’il intervient directement, soit parce qu’il joue un role
de coordination et de suivi. La encore, la confiance est un aspect déterminant.

Lorsqu’un aidant qui joue un réle central de coordination s’absente quelques jours, il est important qu’un des
intervenants au domicile ait la confiance de I'aidant et du bénéficiaire de fagon, en cas de nécessité, a pouvoir
intervenir a la place de I'aidant, bien que cette substitution ne prenne pas de forme légale ni méme formelle. Il
peut s’agir d’un référent désigné, ou tout simplement de I'intervenant le plus ancien.

Un aidant d’usager Gir 3 : « - Tous les deux mois, on fout le camp, ne serait-ce que quatre, cinq
jours, on dégage, parce que la pression est trop lourde et comme parait-il, j'ai pas le droit de
m'énerver, on essaie de naviguer comme ¢a mais je sais que, en gros... Je sais que quand je ne
suis pas la, la plus ancienne, I'auxiliaire de vie, elle surveille tout. Si quelque chose ne va pas, elle
le signale. Donc maintenant, je pars tranquille. Il ne faut pas qu'on soit obligés de partir en méme
temps, quoi. »

Lorsqu’aucun des intervenants n’a acquis symboliquement ce statut de support, I'absence de |'aidant prend une
autre dimension. Le médecin traitant peut dans certains cas, assurer une forme de veille, mais cela ne nous a pas
été fréquemment rapporté.

Pour les congés de I'aidant, il existe également la solution, tant que I'état du bénéficiaire le permet, du départ en
commun. Il ne saurait étre question d’élever cela au rang de modele a suivre, mais il semblait important de
relever que ce sont des arrangements qui existent concrétement : au final, tout le monde part en vacances en
méme temps. Aidant, bénéficiaire et intervenant prennent congé de facon coordonnée.

Un usager Gir 5 : « - C'est la méme jeune femme depuis le début. »

L’enquéteur : « - Ah bon ? La méme depuis le début ? Mais rassurez-moi, elle prend quand méme
des congés ? »

L’usager : « - Mais oui, mais les deux fois, on s'est débrouillées pour partir ensemble, je veux dire
en méme temps. [Rire] Ma sceur a une maison de vacances en Bretagne, une maison qui était
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dans la famille de son mari. Alors I'été, ils y vont et la les deux derniéres années ils m'ont

emmenée avec. »

La présence d’'une personne référente non-professionnelle est quelque chose de trés appréciée par les
professionnels de terrain, qui trouvent cette présence rassurante pour tout le monde. Les différentes structures
disposent également, de fagon plus ou moins formelle, d’'un systéme de référent interne : I'un des intervenants
est alors investi de la mémoire et de la connaissance approfondie de I'usager. L'absence de ces référents peut
s’avérer ponctuellement problématique, d’autant que c’est en période estivale que la probabilité de soucis est la

plus élevée.
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6) Focus sur les personnes en Gir 5 ou 6

Tous les aspects que nous avons déclinés au cours de cette partie consacrée aux modalités d’intervention valent
pour les personnes pas ou peu dépendantes (en Gir 5 ou 6). La différence tient a ce que les interventions sont
bien évidemment moins lourdes, mobilisent moins d’acteurs et se réalisent dans un volume horaire moindre. Pour
autant, I'absence de dépendance au sens médicotechnique du terme, ne doit pas étre percue comme un état de
pleine autonomie, et cela donne une perspective différente aux interventions réalisées auprés de personnes de
Gir5ou 6.

Il est par exemple possible de rencontrer des personnes trés dgées mais autonomes au sens de la grille Aggir
(Autonomie gérontologie groupes iso-ressources) qui ne sortent plus vraiment de chez elles et qui ont un univers
social trés réduit. Le temps de ménage, celui d’aide a la toilette, deviennent alors les rares moments de relations
humaines dont bénéficie la personne, en dehors de ses aidants familiaux. Une femme trés agée déplore que
I'heure hebdomadaire de ménage se situe le méme jour que I’'heure hebdomadaire d’aide au bain: il est
intéressant de noter qu’au-dela de la réalisation de la prestation, une satisfaction est simplement apportée du fait
de la présence d’un intervenant. Cet exemple illustre a quel point les problématiques peuvent étre similaires pour
les personnes de Gir 5 ou 6. La moindre dotation horaire globale ou une supposée moindre dépendance a
I'intervention de prestataires pour le maintien a domicile ne changent rien aux différentes problématiques qui se
présentent aux autres bénéficiaires, de Gir 1 a 4. Tout au plus pouvons-nous relever, en toute logique, que les
enjeux de la coordination ne se posent que de fagon marginale, du fait du moindre nombre d’intervenants. Mais
les autres enjeux de l'intervention a domicile se posent de la méme fagon que pour les personnes les plus
dépendantes, notamment dans le registre de la recherche de la qualité de I'intervention.
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Il. Les prestations

Au-dela des enjeux organisationnels précédemment évoqués, la question des personnes doit étre posée sans
tabous. Car si les usagers et leurs aidants percoivent de fagcon plus ou moins directe les enjeux institutionnels de
fonctionnement, ils ont avant tout une relation directe avec des personnes. La qualité professionnelle de ces
personnes, la capacité a formuler une plainte au sujet d’un intervenant qui n’apporte pas satisfaction, la facon
dont sont gérés les conflits, sont autant de points sur lesquels se construisent la satisfaction de I'usager et son
sentiment de bien-étre. Nous verrons également que [|’évaluation de la qualité n’est globalement pas
opérationnelle. Enfin nous aurons a souligner I'important enjeu qu’est I'intimité, objet complexe autour duquel -
ou en accord avec lequel - doit se construire la prestation.

1) Qualité percue d’un point de vue technique et relationnelle

S’agissant de la qualité percue des prestations, il nous faut commencer par préciser que nous nous en tenons a ce
que rapportent les usagers et les aidants, qui ne sont pas toujours tres clairs sur I'identification des personnels.
Par ailleurs, il nous faut rappeler que les personnes peuvent dans leur récit se focaliser sur des expériences
négatives ponctuelles mais marquantes pour elles. Ces préalables posés, nous pouvons entrer dans le vif de notre
sujet, en proposant une approche par profession, a partir des trois acteurs les plus fréquemment rencontrés : les
infirmieres, les aides-soignantes et les auxiliaires de vie.

a. Les infirmiéres renvoyées a la technicité de leurs interventions et le paiement a I’acte

Pour les infirmiéres, il existe un constat transversal de regret quant a leur approche de l'intervention par acte. Les
infirmieres viennent réaliser des actes précis, médicalement prescrits, et ont tendance, a en croire les propos
recueillis, a ne pas déborder de ces actes. Bien évidemment, nous avons des témoignages de la grande qualité de
certaines infirmieres dont I'intervention est jugée plus que positivement :

Un usager Gir 3 : « - Il y en a d'autres qui sont comme ¢a. Une des infirmiéres | Comme cette
femme est patiente et douce ! Je lui dis toujours "Quand vous me donnez la douche, j'ai
l'impression d'étre un bébé avec sa meére". »

Mais dans I’ensemble, elles sont présentées comme pressées, peu enclines a faire preuve de patience, y compris
face a des personnes qui ont besoin de temps pour agir et suivre les consignes. La question du temps apparait de
facon centrale et tres marquée s’agissant des infirmiéres.

Un aidant d’usager Gir 2 : « - Quand elles arrivaient par exemple, les infirmiéeres c’est "Mme L. on
se dépéche, on est pressé, donc voila alors vite vite asseyez-vous, allez vite vous allonger, faites
vite...". Maman, c’est pas Alzheimer, mais c’est assimilé, elle a besoin qu’on écoute un peu, enfin
il faut prendre son temps. »

La tarification a l'acte n’est probablement pas étrangére a cette impression tant elle contraint les temps
d’intervention des professionnels. En tous cas, les plaintes au sujet du peu d’attention des infirmiers sont
probablement les plus nombreuses, en dehors de la question des remplacements. L'image qui se dégage des
récits est celle de professionnels qui accomplissent en priorité les actes qui leur sont légalement réservés :
injections, mesure de la glycémie, préparation des piluliers, etc. et cultivent une certaine distance par rapport aux
bénéficiaires, a I'opposé des auxiliaires de vie.
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Un aidant d’usager Gir 5 : « Les infirmiers [...] le matin c'est des bilans sanguins [rire] d'accord et
puis certains soins, ¢a les embéte si c'est trop tét le matin parce qu'ils ont d'autres priorités. »

Et, au-dela de ces questions d’actes et de gestes techniques, revient toujours le leitmotiv du temps, dont le
manque, caractéristique des infirmiers a en croire les personnes rencontrées, est un obstacle a la bonne
réalisation de certaines activités, comme la toilette.

Un aidant d’usager Gir2 : « - Les [infirmiéres] ils ont pas le temps de le faire, ils ont trop de
boulot.

Son deuxieme aidant : « Eh bien il faut pas qu'elles le fassent, et qu'elles le disent.

Le premier aidant : Mais non voila, il n'y a qu'a dire "on fait les pansements [...]

Le deuxieme aidant : les piqures, les machins plus les prises de sang", voila elles ont assez de
¢a. »

L’enquéteur : « - Mais la toilette. »

Le premier aidant : « - Pas la toilette, il ne faut pas s'occuper de la toilette, la elles sont dépassées
quand elles font la toilette. [...]

Le deuxiéme aidant : « quand maman leur disait, "vous ne mettez pas ce savon-la", parce qu'on
I'a emmené voir un dermatologue sur Rennes, elles faisaient ce qu'elles voulaient, elles
n'appliquaient absolument pas ce qu'on leur demandait de faire. Le protocole de soins n'était pas
fait. Il n'y avait rien de fait et en tout et pour tout, je peux vous assurer qu'elles restent cing
minutes, dont le temps de déshabiller la personne. »

Il faut bien veiller a ne pas croire que c’est la une question de personne. L’'interrogation qui émerge a travers les
récits recueillis concerne I'organisation d’une profession et de son adéquation a la réalité et aux besoins d’une
population spécifique. Si pour la population générale, une tarification a I'acte peut étre adaptée a la réalité de la
pratique, cela s’avére peu pertinent dans le cadre de l'intervention gérontologique : la question du temps de
I'intervention est importante avec les patients agés, et la prise en compte de cette dimension temporelle
n’apparait pas compatible avec une tarification a I'acte. Dans ce cadre précis il semble souhaitable de pouvoir
travailler avec la possibilité de prendre le temps pour faire les choses, dans le souci de I'adaptation a la
vulnérabilité des personnes pour lesquelles la stabilité des intervenants est importante, notamment pour la
toilette. Comme cela est relaté dans le dernier extrait ci-dessus, la vitesse d’exécution nuisait clairement a la
qualité du soin.

Par ailleurs, il ne faut pas négliger les effets de culture professionnelle : « Chez le personnel soignant en effet, la

. . . . . 28 . . , ey 2
dimension prescrite du travail est dominante. »*". Cela renforce notre interrogation devant la nécessité de
développer formellement la reconnaissance administrative du soin infirmier gérontologique.

b. 'impératif de I'adaptabilité des aides-soignantes et des auxiliaires de vie

Pour les deux autres catégories d’intervenantes, les aides-soignantes et les auxiliaires de vie, les choses sont
beaucoup plus difficiles a observer, parce qu’au final il semble bien qu’un certain nombre de personnes fassent la
confusion entre les deux catégories et ne sachent finalement pas trés bien a qui elles ont affaire. Lorsqu’il est
question d’'une heure d’aide-soignante, il est possible qu’il s’agisse en fait d’une heure d’auxiliaire de vie. De la
méme fagon, il existe une confusion nette entre les auxiliaires de vie et les aide-ménagéres. Une aide-ménagere
qui aide a faire la toilette ou a préparer le repas est probablement en réalité une auxiliaire de vie. Autant pour les
infirmiers, les choses semblent relativement claires et circonscrites, autant pour les autres intervenants une
certaine confusion regne pour les bénéficiaires et une part des aidants.

% Non recours et non adhésion : la disjonction des notions de « qualité de vie » et « qualité de I'aide a domicile ».
Recherche menée dans le cadre de I'appel a projets CNSA-DREES-MiRe Autour du théme « Qualité de I'aide au
domicile des personnes fragiles » Décembre 2008- mars 2011, p.29
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L’enquéteur : « - Donc elle est aide-soignante et aide-ménagére, cette dame ? »
Un usager Gir 4 : « - Oui un peu des deux certainement. »

Pour ces intervenants non infirmiers, la qualité du service rendu est complexe a évaluer. D’une part, comme nous
I’avons déja souligné, parce que le travail de care se doit d’étre invisible et ne devient visible que lorsqu’il est mal
fait ou absent : il est relativement attendu que les bénéficiaires ne soient pas en mesure de juger par exemple de
la capacité d’adaptation d’une auxiliaire de vie, puisque justement elle s’est adaptée a leur cadre de vie a eux.
N’ayant aucun point de comparaison, les bénéficiaires ne peuvent prendre la mesure de cette qualité
professionnelle. D’autre part, pour un certain nombre de taches, les référentiels sont de nature privée : telle
auxiliaire de vie qui est jugée satisfaisante pour I'un, sera estimée trop lente ou pas assez soigneuse pour |'autre.
Cette plasticité fait partie des qualités relevées par ceux parmi les bénéficiaires ou les aidants qui prennent la
mesure de la difficulté qu’il y a a exercer dans des contextes différents ou avec des personnes dont les facultés
sont variables d’un jour a 'autre.

Un aidant d’un usager Gir 2 : « - Les aides-soignantes elles écoutent, quelque fois maman elle a
des étourdissements, elles y vont plus doucement. »

Un usager Gir 2: « - Déja une fois une stagiaire étudiante je ne sais plus en quoi m'avait
demandé "C'est quoi pour vous la qualité du service ?" C'est compliqué comme question, parce
que la réponse est a la fois évidente et pas du tout évidente. Pour moi, c'est avant tout le naturel.
Alors c'est vrai que c'est un peu fou comme histoire, parce que rien n'est naturel la. Je suis un vieil
homme invalide a qui il faut nettoyer les fesses et il y a des gens qui sont payés pour ¢a. Mais
quand méme, il y a des femmes, et j'ai méme eu une fois un homme pendant six mois, qui était
bien aussi, qui savent faire, je ne sais pas, comme si tout ¢a c'était I'évidence méme, n'est-ce
pas ? »

Cette qualité, qui est aussi bien une question de personne qu’un enjeu de fonctionnement de service, renvoie a la
problématique des horaires que nous avons traitée précédemment : pour étre vécu positivement, le service doit
s’insérer dans un quotidien fragile sans le brusquer. Cela vaut a un niveau organisationnel, mais également a
niveau trés pragmatique, dans le respect d’'un environnement : « [...] le jugement du bénéficiaire sur la tdche
réalisée intégre celui sur le contexte de réalisation. Si une séquence de ménage « bien faite » s’est déroulée dans
un bruit assourdissant de meubles que I'on déplace, de vaisselle que I’on entrechoque ou encore de déplacement
de l'usager de la cuisine au salon pendant qu’il déjeune, il y a fort a penser que le jugement sur le résultat de la
séquence de travail soit fortement marqué par les désagréments causés par cette absence d’égard de [l'aide
ménagere. »*°

c. L’absence du professionnel comme révélateur de ce qui fait sa qualité

Les congés ou les remplacements pour maladie sont également I'occasion de prendre conscience d’un certain
nombre de qualités recherchées, comme le sourire, la bonne humeur, la capacité a instaurer des rituels positifs.
Qu’il s’agisse de I'entretien du cadre de vie, de I'aide a la toilette, de cuisine ou d’autres choses, le rire est un
complément précieux fréquemment cité comme une qualité. Mais la encore, il faut bien avoir conscience que le
rire ne peut naitre que d’une complicité, d’une rencontre qu’il est difficile d’encadrer ou de normaliser. Tout au
plus est-il possible d’instaurer les conditions dans lesquelles cette rencontre peut se produire : la répétition de la
quotidienneté est incontestablement I'une de ces conditions.

29
BLONDEL, F., DELZESCAUYX, S., FERMON, B. Mesure de la qualité et qualité de la mesure de I'aide au domicile : Construction des points de vue
sur la qualité de I'aide & domicile. Paris : Légos, 2012, p.214
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Un usager Gir 2 : « - Oui, il y a encore une femme qui vient. Elle fait la fermeture comme on dit
tous les deux [rire]. C'est notre petit rituel vous voyez, elle frappe, elle entre et elle dit "Bonsoir,
c'est moi I" Alors je lui réponds "Vous venez pour me rendre un service ?" Alors elle répond "C'est
plus I'heure des services, je viens pour la fermeture, c'est I'heure de la fermeture". [rire] Je ne sais
méme plus comment c'est venu cette histoire. Mais on rigole bien, c'en est une qui est la depuis le
début et qui me connait bien maintenant et qui est toujours pleine de vie et de bonne humeur.
Alors on change un peu selon les saisons n'est-ce pas. Par exemple la, quand elle viendra tout a
I'heure je lui demanderai si elle vient pour balayer les feuilles mortes, parce que je sais que le
jardin se couvre petit a petit. Alors elle me dira "Non, c'est plus I'heure de balayer les feuilles
morte, c'est I'heure de la fermeture, je viens pour la fermeture". [rire] »

Comme il est possible de le lire dans I'extrait proposé ci-dessus, I'échange n’est pas forcément tres élaboré, mais il
suffit a entretenir quelque chose de précieux.
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2) L’expression des attentes et besoins

a. Une expression a mettre en rapport avec la vulnérabilité

Trés clairement, la capacité d’exprimer une attente, un besoin ou une revendication est inversement
proportionnelle au sentiment de vulnérabilité. Plus les individus, aidants ou usagers, sont conscients de leurs
droits et se sentent légitimes pour les exprimer, plus ils ont la capacité de le faire. Il ne s’agit pas d’étre informé
des possibilités ; les personnes qui se taisent ne le font pas par méconnaissance de leurs droits. Simplement, elles
ont le sentiment de devoir déja étre contentes d’avoir ce qu’elles ont et craignent qu’une plainte se traduise par
la perte pure et simple du service. Il faut également voir la le résultat d’une socialisation spécifique, certains
milieux sociaux étant peu tolérants a la plainte, qui doit rester intérieure. Les bénéficiaires sont dans ces cas,
conscients de ne pas étre satisfaits, en capacité de le notifier a I'enquéteur qui s’est positionné de maniere a
gagner une forme de confiance, mais jamais ils n’iraient le manifester aux intervenants ou aux services.

Un usager Gir 3 : « - Je dis rien mais je suis énervée a l'intérieur. »

Entre autres raisons, ces bénéficiaires ne veulent pas donner I'impression de compliquer la tache des intervenants
qui viennent a leur domicile. Il s’agit principalement de bénéficiaires isolés, seuls ou en couple, qui dépendent
fortement de I'intervention de professionnels au domicile. Il ne faut jamais négliger la vulnérabilité, et surtout la
conscience de leur vulnérabilité que peuvent avoir certains bénéficiaires et de la « crainte du conflit avec le
professionnel auxiliaire de vie et des mesures de rétorsion qu’il pourrait prendre s’il venait a prendre connaissance
du point de vue exprimé. »>°

L’enquéteur : « - Vous avez peur aprés que Mme. F. vous apprécie moins ? »

Un usager Gir 4 : « - Voila, oui, oui. »

L’enquéteur : « - Oui, vous avez peur de passer pour une empécheuse de tourner en rond, c'est
ca?»

L’usager : « - Oui, exactement. »

b. Des bénéficiaires conscients de leurs droits

A I'opposé, ceux qui sont sirs de leur fait n’hésitent pas a décrocher le téléphone et a faire part de leur
mécontentement ou de leur demande. Le recours a la direction, au responsable de service, est alors un mode
maitrisé de gestion des demandes, soit sous le registre de la menace, pour appuyer une demande aupres d’un
intervenant, soit de fagon effective.

Un aidant d’usager Gir 4 : « - Je I'ai pas fait, et l'autre fois quand j'étais si en colére, je lui ai dit
"écoutez, si c'est ¢a moi je vais me déplacer ou alors je vais demander a voir la direction" et je
pense que si ¢a avait continué, c'est ce que j'aurai fait. »

Un aidant d’usager Gir 3 : « - Elle a fini par me dire : "Oui, je suis ennuyée, car j'écris trés mal le
frangais". Je lui dis : "Ce n'est pas grave ¢a, vous mettez RAS ou « Médocs ok »". Parce que c'est
ce qu'elles mettent en général. Elle ne I'a jamais fait. Ce n'était [pas] par méchanceté de ma part,
je I'ai signalé [a la structure), j'ai dit : "Elle est super, sympa comme tout, efficace, mais elle ne
sait pas rédiger en frangais". lls m'ont répondu que c'était bien de leur dire, pour ne pas I'envoyer
dans un systéme ou il y a plusieurs intervenants. »

%% « Qualité de mise en ceuvre de I'Apa a domicile » ORS Mip / Inserm, rapport de recherche, Mai 2011, p.184
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c. Une aptitude a la plainte inégalement partagée

Au final, il semble difficile d’identifier des mesures de nature a faciliter I'expression de plaintes ou de remarques :
I’existence d’un échelon hiérarchique accessible est globalement percue. C'est véritablement dans la capacité a
recourir a cet échelon que se joue la différence entre les personnes : nous sommes dans un registre difficile a
formaliser, qui releve des compétences psychosociales acquises ou non au fil de la vie. Ce n’est pas un défaut
d’information, c’est une absence de capacité a recourir aux voies hiérarchiques qui entrave I'expression de
besoins ou de souhaits. Les éléments recueillis ne nous permettent pas de juger du réle que joue la vulnérabilité
liée a la dépendance dans cette absence de capacité. Sur la seule base des éléments qualitatifs recueillis, il n’est
en effet pas possible de distinguer une capacité réduite du fait de I'age, de la dépendance ou préexistante du fait
d’autres facteurs, notamment socio-économiques. Nous pouvons souligner que le fait de mettre en place un outil,
ne garanti pas son utilisation par les usagers. Il reste toujours fondamentalement un ressort intime, un moment
initial, ou la personne doit s’autoriser elle-méme de se plaindre, ou elle ne doit pas se sentir enfermée dans sa
vulnérabilité.

Un usager Gir 2 : « - C'est-a-dire qu'on n'ose pas se plaindre, déja, un, on n'ose pas demander, on
n'ose, parce que tout ¢a ce n'est pas nous qui avons demandé, c'est... bon ¢a c'est fait comme ¢a.
Si ¢ca marche, ¢a marche, je ne sais pas si ¢a va marcher. On n'ose pas, c'est ¢a. C'est-a-dire, elle
va venir cet aprés-midi, je n'oserai pas dire "il faut nettoyer un peu mieux la-bas" parce que cela
arrive qu'elle passe I'aspirateur mais pas la serpilliére, aussi, un coup de balais la, un coup de
serpilliére, ce n'est pas bien grand quand méme. »

Il ne semble pas possible ou trés difficile de mettre en place a I'dge de la dépendance des réflexes qui n’ont pas
été acquis au cours de la vie. La personne qui a passé sa vie a « tenir sa place », ce n’est pas en situation de
dépendance qu’elle va s’autoriser a avoir des demandes spécifiques. La vulnérabilité de I'usager et dans certains
cas, de l'aidant, sont les principaux freins a I'expression de souhaits ou de plaintes. L'une des aidantes dont nous
avons cité les propos, n’hésite jamais a décrocher son téléphone : mais cette femme est une ancienne cadre
supérieure, qui dans un milieu trés concurrentiel, gérait une équipe exclusivement composée d’hommes. Il s’agit
d’une figure particuliere, qui ne peut venir alimenter la réflexion. L'aisance a formuler et faire remonter des
plaintes ou des demandes semble difficile a améliorer chez des personnes dépourvues initialement de cette
aptitude, parce qu’il s’agit d’'une compétence socialement acquise. Ce point a été souligné dans d’autres
travaux’".

d. Un recours a la plainte modéré par la conscience sociale des usagers

Il ne faut pas négliger la conscience sociale des bénéficiaires, qui saisissent bien dans I'ensemble la situation des
personnes qui interviennent aupres d’eux, principalement quand il s’agit des auxiliaires de vie a domicile. Tant
qu’il ne s’agit que de désagréments dont ils estiment pouvoir s’arranger, les usagers veillent également a ne pas
nuire a ces intervenantes, dont ils connaissent bien souvent la vie privée.

Un aidant d’usager Gir 1 : « - C'est une femme qui a des enfants, j'ai pas du tout envie qu'elle se
retrouve sans travail pour ¢a et puis c'est tout. »

La seule alternative qui apparait du fait méme de notre travail d’enquéte tient dans le passage ponctuel d’un
acteur tiers, qui se présente au domicile pour savoir « comment cela se passe ». En effet, c’est bien aux
enquéteurs de la présente étude que certaines personnes se sont autorisées a parler de ce qui ne leur convient
pas ou pose probléme.

*' Non recours et non adhésion : la disjonction des notions de « qualité de vie » et « qualité de I'aide a domicile ».
Recherche menée dans le cadre de I'appel a projets CNSA-DREES-MiRe Autour du théme « Qualité de I'aide au
domicile des personnes fragiles » Décembre 2008- mars 2011, p 63
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e. D’autres conséquences redoutées des plaintes

Outre la compétence a se plaindre et le souci que peuvent avoir les usagers de la vie privée des intervenants, nous
pouvons dresser un inventaire des différentes craintes qui dissuadent les usagers de se plaindre.

La premiere conséquence possible réside dans la réaction des intervenants. Certains usagers craignent qu’en
réaction a une plainte, la qualité de I'intervention se dégrade, notamment dans sa dimension relationnelle. Cette
crainte est particulierement mise en avant par les usagers pour lesquels I'aspect relationnel prime sur I'exécution
des taches, comme dans |'extrait ci-dessous :

Un usager Gir 5: « - J'ai déja été chez une dame dgée, qui vivait seule, qui n'avait jamais été
mariée, et qui avait une maison assez grande dans les vignes, et tout était super propre,
vraiment. Elle me disait : "J'ai une femme de ménage qui vient tous les jours a la méme heure,
pour m'aider, et elle ne fait rien. Parce qu'elle ne sait pas travailler. Elle ne sait pas faire, c'est
une toute jeune, personne ne lui a appris." Et donc la dame était obligée de passer derriére elle
pour refaire. Alors j'étais surpris : "Pourquoi vous continuez ¢a ?" Et elle me disait : "Mais elle est
tellement sympathique ! Elle me rappelle ma petite sceur quand on était jeune, et je préfere
qu'on reste a prendre un café et discuter et qu'apreés je le fais toute seule, plutét que de me
plaindre, de changer, et d'en avoir une qui fait tout le temps la téte". »

Une autre conséquence redoutée est de voir la plainte aboutir a un changement d’intervenant, et
conséquemment a un changement d’horaire d’intervention. Nous avons déja eu 'occasion de voir a quel point
cette question des horaires pouvait étre importante. Lorsqu’une régularité est installée, la perspective de voir les
choses modifiées peut également étre un frein important a I'expression d’une plainte.

Il faut également garder a I'esprit que ces éventuelles plaintes s’inscrivent dans un contexte d”insuffisance de

I'offre en matiére de service d’aide et de soin a domicile, et que les ressources de la personne agée ne lui
. . . . . .. 32

permettent pas toujours de changer facilement de prestataire s’il n’est pas satisfait™.

2) La gestion des insatisfactions et des plaintes

a. Une gestion basée sur le changement d’intervenant

Lorsqu’un probleme se présente et qu’une plainte circule, ce qui n’a pas fréqguemment été rencontré lors des
entretiens, une solution réside dans le changement d’intervenant. Les bénéficiaires ou les aidants, lorsqu’ils ont la
capacité de manifester leur mécontentement, savent bien qu’il leur appartient en dernier recours de décider s'ils
laissent ou non une personne donnée accéder a leur domicile, qui reste un espace privé. Certaines personnes
agées manifestent leur souhait de changer d’intervenant en refusant tout simplement I'accés a une partie des
professionnels I'accés a leur domicile.

Pour les structures, tant que la plainte releve de la qualité de la prestation et non d’actes délictueux, la solution
réside simplement dans un changement de personnel, sous réserve des capacités de la structure.

Un aidant de Gir 5 : « - J'ai I'impression que pour gérer, ils ont des problémes donc ils reviennent
quand méme. Pas tout de suite mais ils reviennent quand méme. Et puis généralement ils y
remettent Mme. F., qui... la pauvre elle prend tous les coups, elle prend tous les... [rire]. »

32 BLONDEL, F., DELZESCAUX, S., FERMON, B. Mesure de la qualité et qualité de la mesure de I'aide au domicile : Construction des points de vue
sur la qualité de I'aide a domicile. Paris : Légos, 2012
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A partir du moment ot une intervenante est clairement identifiée comme indésirable dans un domicile donné,
quelle que soit la raison, les structures opérent un changement de personnel. Nous n’avons pas relevé de récit
d’une rupture définitive de la relation avec le prestataire pour des motifs de ce type. Cela ne signifie pas que ce
type de situation n’existe pas, mais elles n’ont pas été rencontrées lors de cette étude. Des personnes ayant
décidé de ne plus recourir a un prestataire ne pouvaient étre interviewées du fait des modalités de recrutement
retenues dans le cadre de ce travail.

Il apparait que les structures concernées accordent en premiére intention, crédit au souhait ou a la plainte de la
personne. L'aidant peut intervenir pour modérer ou appuyer cette plainte, mais sans son intervention, le
bénéficiaire qui se plaint trouvera globalement satisfaction, dans les limites des possibilités des structures, (limites
moins importantes manifestement dans les Ssiad que dans les autres structures). Au final, il semble que
d’éventuelles conflictualités sont rapidement étouffées par des mesures radicales de changement de personnel. Il
est trés peu question dans les récits de tractations ou de négociations, méme si cela peut arriver.

Les bénéficiaires, pour une part d’entre eux, ont clairement conscience de cet aspect de leur relation avec le
prestataire. Ils n’hésitent alors pas a demander qu’une autre personne leur soit adressée.

Un usager Gir 3 : « - Je lui dirais : "je ne suis pas satisfait de telle et telle personne, est-ce que
vous pouvez me renvoyer quelqu'un a la place ?" »

En cas de besoin, le médecin traitant ou un médecin de fagon générale peut étre sollicité pour une forme
d’arbitrage. Mais cela semble concerner majoritairement les problémes liés aux actes infirmiers, qui relevent
directement de la compétence médicale.

La question de la réponse aux plaintes est effectivement relativement identique et répandue dans les structures :
le changement de personne, dans la mesure des moyens humains disponibles est la premiére réaction a la
manifestation d’une plainte. Cette réaction semble étre plus systématique dans les Saad que dans les Ssiad ; les
enjeux et modalités d’intervention différent tellement qu’il existe peut-étre une sensibilité moindre a I'expression
de mécontentement lorsque ceux-ci ne sont pas en rapport avec le référentiel des métiers.

3) Les évaluations réguliéres et les enquétes de satisfaction

a. L’évaluation, une pratique variable

La mise en ceuvre d’enquéte de satisfaction semble tres variable selon les structures. Certaines en pratiquent
annuellement, d’autres a des fréquences plus faibles, voire jamais. Une chose est certaine, c’est que les usagers
voient ces enquétes avec beaucoup de distance.

Un aidant d’usager Gir 4 : « - Voila ce que je me pose comme question : pourquoi ? Pourquoi nous
faire remplir des enquétes de satisfaction, c'est pour le bureau, c'est pour la direction c'est ¢a
parce qu'autrement ¢a change rien. »

La finalité de ces enquétes n’est pas trés claire pour les usagers ou leurs aidants, ce qui peut se comprendre si
aucun changement observable ne suit les recueils. A quoi bon instruire un questionnaire qui n’aurait comme but
que de connaitre la satisfaction, mais sans réagir face a l'insatisfaction ? Par ailleurs, que ce soit par enquéte de
satisfaction ou autrement, la question de la plainte se pose toujours dans les mémes termes : il faut pouvoir
s’autoriser a répondre par la négative a des questions interrogeant la satisfaction.
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L’enquéteur : « - Une enquéte de satisfaction ? Ca c'est bien ? »

Un usager Gir 4 : « - Oui, il y a pour les aides-familiales et les aides-soignantes a peu preés tous les
ans ou deux ans. »

L’enquéteur : « - D'accord, et vous pouvez dire ce que vous avez envie ? »
L’usager : « - "Satisfait", "tres satisfait" ou "pas satisfait". »

L’enquéteur : « - Alors, ol est-ce que vous cochez "pas satisfait" ? »
L’usager : « - Mais ¢a dépend ce que c'est | »

L’enquéteur : « - La derniere fois par exemple vous avez coché quoi ? »
L’usager : « - J'ai quand méme mis "satisfait" dans I'ensemble partout. »
L’enquéteur : « - Vous n'aviez pas de "pas satisfait" ? »

L’usager : « - Non, je n'ai pas coché ¢a, elles sont sympas. »

b. Une pratique de I’évaluation manifestement peu opérationnelle

Notons qu’il serait intéressant de savoir ce que les structures retirent comme enseignements d’enquétes
construites sur la base de questionnaires dans un domaine aussi complexe que l'intervention gérontologique a
domicile. Pour exprimer ce qu’ils aiment ou n"aiment pas, les usagers ont déja une certaine difficulté dans le cadre
d’un entretien, alors il semble illusoire de travailler la satisfaction par questionnaires fermés, surtout quand nous
entendons les personnes agées nous expliquer qu’elles répondent « satisfait » parce que les intervenantes « sont
sympas ».

S’agissant d’évaluation, il faut relever que le mot n’apparait pratiquement que dans la bouche des enquéteurs,
jamais dans les propos des personnes interrogées. Quelques-uns comprennent d’ailleurs les entretiens comme
des entretiens d’évaluation des services ou des intervenants, mais sans utiliser ce mot spécifique, qui n’appartient
manifestement pas a leur culture.

Il faut enfin relever que, si peu de personnes ont en souvenir le fait d’avoir recu un questionnaire de satisfaction,
aucune ne témoigne spontanément avoir regu un compte rendu ou un retour sous une autre forme d’une
campagne d’évaluation.

Du co6té des professionnels, nul n’est réellement dupe de I'apport et de la qualité de I'information apportée par
les enquétes de satisfaction. Il est possible que cela permette ponctuellement d’identifier un probléme dans une
prise en charge, mais les structures ne sont pas a l'aise avec ce type d’outil. Les intervenants de terrain n’y
accordent qu’une faible attention, pour les raisons déja évoquées: il n'y a pas de contenus exploitables pour
alimenter une réflexion sur les pratiques, les usagers répondant aux enquétes se déclarant trés majoritairement
satisfaits.

L’évaluation de la qualité de services par I'ensemble des usagers se cantonne, pour les services que nous avons
rencontrés, aux enquétes de satisfaction. A la différence de ce qui se passe dans les établissements, il n’y a pas ici
de Conseil de Vie Sociale, ni de négociations possibles avec les résidants a propos du reglement intérieur ou du
fonctionnement de la structure®. Les modalités du service ne sont discutées qu’au cas par cas. Si I'évaluation de
la qualité des services a domicile ne devrait probablement pas étre réduite a une telle mesure de la satisfaction
des personnes, nous n’avons cependant pas été confrontées a d’autres outils de recueil d’avis des personnes
agées.

3 HENNION, A., VIDAL-NAQUET, P. Une ethnographie de la relation d’aide : de la ruse a la fiction, ou comment concilier protection et
autonomie. Paris : CSI, MINES-ParisTech, 2012. 348 p
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5) Focus sur les Gir 5 et 6

En termes de prestation, les personnes les moins dépendantes bénéficient plutét d’'un accompagnement ponctuel
a certains actes de la vie quotidienne ; il s’agit de quelques heures de ménages pour nettoyer les sols, le « petit
ménage » restant a la charge de la personne, d’une aide hebdomadaire a la prise de bain pour des personnes qui
auraient des difficultés a entrer ou sortir de la baignoire.

La qualité recherchée est, peut-étre encore plus que pour les autres bénéficiaires, liée a la bonne réalisation des
actes, surtout lorsque cela se situe dans le maintien du cadre de vie. Il faut que les sols soient propres, que la
poussiére soit bien faite, etc. La dimension relationnelle prendra du volume dans |'appréciation de |'aide
apportée, selon la situation de la personne. Nous avons entendu des personnes en Gir 5 ou 6 pour lesquelles
I'aide au ménage releve de la simple prestation de service et qui n‘ont pas d’attentes relationnelles. Ce
positionnement n’est pas systématique, mais nous I'avons tout de méme rencontré. Dans I'extrait suivant, il est
possible de relever que la bénéficiaire ne connait pas les prénoms des auxiliaires de vie qui viennent l'aider a
prendre son bain chaque semaine, et cela n’est pas lié a un probléme cognitif.

Un usager Gir 5: « - Oui, ¢a se passe bien. Elle m'a fait la baignoire, elle m'a fait le lavabo et
tout. »

L’enquéteur : « - Non seulement, elle vous donne le bain, mais en plus elle nettoie tout ? »
L’usager : « - Oui, elle nettoie, cette dame, oui. [...] C'est une alsacienne, assez grande, costaud,
elle m'est sympathique, I'autre ne m'est pas sympathique. »

Pour le reste, les personnes en Gir 5 ou 6 ne different pas des autres usagers, plus dépendants. Certaines sont en
capacité de manifester des plaintes ou des insatisfactions, d’autres ne le sont pas ou n’en voient pas l'intérét.
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PARTIE IV
LA COORDINATION
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I. Une multiplicité d’intervenants professionnels et non professionnels

Les personnes agées que nous avons rencontrées recoivent souvent a leur domicile une multiplicité
d’intervenants professionnels : aides a domicile, auxiliaires de vie, aides-soignants, infirmiers, médecins,...
auxquels s’ajoutent les visites de leur entourage. Cette multiplicité d’intervenants est la conséquence d’un niveau
de dépendance important de la personne agée, aussi celle de variations inhérentes au secteur de 'aide a domicile,
et enfin celle d’une organisation volontaire des services d’aide et de soins aux personnes agées:

1) Un niveau de dépendance important de la personne agée

Un niveau de dépendance important de la personne agée implique un accompagnement global, un volume d’aide
important, et une contribution importante de I'entourage. Cela entraine, de différentes manieres, la présence
d’une pluralité d’intervenants.

a. Un accompagnement global

Un niveau de dépendance important de la personne agée (Gir 1 a 4) nécessite un accompagnement global : des
soins infirmiers, une aide a la toilette, aux transferts, au ménage, au portage des repas, aux courses, une
éventuelle rééducation... Ces différentes compétences professionnelles impliquent nécessairement plusieurs
intervenants de métiers différents. Les problématiques de coordination entre Saad et Ssiad notamment, et les
difficultés particuliéres liées au cloisonnement des secteurs sanitaires et médico-sociaux, concernent quasiment
exclusivement les personnes classées en Gir 1 a 4. L’intervention de professionnels du secteur sanitaire est
d’autant plus fréquente que les niveaux de dépendance des personnes sont importants“. Une aide a la toilette, a
I’'habillage et a I'alimentation concerne la plupart des personnes jusqu’a Gir 4. Les Gir 5 et 6 que nous avons
interviewés, ne bénéficient pas de Ssiad.

b. Un volume d’aide important

A la diversité nécessaire des profils professionnels s’ajoute le fait qu’une personne agée plus dépendante sollicite,
pour une méme prestation, un volume horaire d’aide important; environ « 2 heures 10 par jour pour les
personnes agées trés dépendantes Gir 1 et 2 »>. Ce volume d’aide ne pourra généralement étre apporté que par
I’addition de plusieurs intervenants, ceux-ci ayant déja leur emploi du temps dédié en bonne partie a d’autres
usagers.

c. Une contribution importante de I’'entourage

La présence et l'attention de I'entourage restent généralement assez occasionnelles et limitées pour les
personnes les plus autonomes. Les proches peuvent participer a I'aide, mais leur contribution est moins
importante. lls sont souvent encore peu impliqués et en retrait de I'organisation des services, celle-ci pouvant étre
en partie gérée par les usagers. La description de la situation connue par la fille de cette personne agée est
caractéristique :

% Drees. Les aides et les aidants des personnes dgées. 2001
% Drees. L’implication de I'entourage et des professionnels auprés des personnes Ggées & domicile. 2011
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Une aidante d’une personne dgée Gir 4 : « - Il y a une aide-ménagere que je connais un petit peu
[...] sinon une autre dame que j’ai vu une fois chez elle mais c’est tout, je les connais tres peu moi.
Moi la semaine, je travaille donc c’est rare que je vais chez elle la semaine. Et puis il faut la laisser
gérer un petit peu son petit truc, ¢a lui permet encore d’étre dans la vie de tous les jours et voila,
de gérer sa petite affaire. »

En revanche, la contribution de I'’entourage devient plus importante des lors que la dépendance s’installe. La
présence, I'attention, et I'aide concrete des aidants familiaux s’averent méme indispensables pour assurer le
maintien a domicile des personnes les moins autonomes. Parmi celles-ci, certaines ne pourraient rester a leur
domicile sans la présence de leur conjoint(e). De méme, les situations de re-cohabitation entre parents et enfants
ne sont pas si rares, notamment lorsque les aidants n’habitent pas dans une immédiate proximité de leur parent.
Leur contribution est essentielle, non seulement par I'aide concréte qu’ils apportent, mais aussi par leur capacité
a gérer au mieux les interventions des professionnels et leur coordination. En effet, certaines personnes agées
dépendantes éprouvent des difficultés de compréhension et de communication. Elles ne sont donc pas en mesure
de formaliser parfaitement leurs attentes, et encore moins de s’occuper elles-mémes de l'articulation d’une
multitude de services.

2) Des variations inhérentes au secteur de I’aide a domicile

En effet, méme si le volume d’aide est restreint, et méme si I'organisme affecte un seul intervenant régulier a une
personne agée, l'arrivée ponctuelle de nouveaux professionnels est difficilement évitable. Les congés des
professionnels, auxquels s’ajoutent les éventuels arréts de travail et le turn-over important36, contraignent les
usagers a voir, a un moment ou a un autre de leur accompagnement, le remplacement des professionnels
auxquels ils sont habitués.

Afin de garantir une continuité de cet accompagnement, et une certaine régularité, la gestion des plannings des
différents intervenants s’avere d’une grande complexité. Elle mobilise d’ailleurs un temps important des
infirmiéres coordinatrices de Ssiad et des responsables de secteur de l'aide a domicile’’. Des modifications
constantes sont a effectuer, le plus souvent dans I'urgence. Les raisons de ces adaptations sont les mémes que
précédemment, auxquelles s’ajoutent les congés - des professionnels et des usagers -, des heures d’interventions
changeant selon les semaines®, de la modification par les usagers d’interventions programmées, d’éventuels
aléas d’intervenants d’autres structures, de I'entourage... De plus, la prise en charge d’'une personne a domicile
inclue notamment la gestion des urgences comme une chute par exemple, un malaise... ceci ayant des
répercutions organisationnelles. Ces remaniements d’interventions sont le plus souvent subis par les usagers.

3) La conséquence d’une organisation volontaire des services d’aide et de soins a
domicile

Certains responsables de service ne souhaitant pas concentrer I'aide apportée sur un seul intervenant, mettent en
place un accompagnement reposant sur une multiplicité d’intervenants. Ainsi la succession de plusieurs

%% On assiste en effet dans le secteur de I'aide et du soin a domicile & un fort turn-over, a un absentéisme, et a des arréts de travail fréquents
des professionnels. Les conditions de travail (en Saad comme en Ssiad) en sont en partie responsables. (Lada E. Les recompositions du travail
d'aide a domicile en France., Formation emploi 3/2011 (n° 115), p. 9-23). Ces faits sont assez largement documentés et unanimement
constatés par les professionnels des structures rencontrées.

%7 « C’est vraiment, les trois-quarts de mon temps je les passe a gérer du planning ! » Parfois nous avons pu observer une organisation, des
responsables de secteur, en bindme, une des deux personnes se consacrant entierement a la gestion des plannings.

3 | e nombre d’heures attribuées au titre de I’Apa est donné par mois, ce qui conduit a gérer la répartition différemment selon les semaines : si
I'intervention est hebdomadaire, par exemple, il peut y avoir, selon le jour de I'intervention, quatre ou cing jours d’intervention potentiels
dans le mois.
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professionnels au domicile résulte alors en partie d’'une volonté délibérée de la structure. Cette succession peut
s’effectuer sur la base d’un faible nombre de professionnels - deux ou trois aides a domicile par exemple - qui
interviennent régulierement. Mais parfois, les usagers sont confrontés a I'ensemble des professionnels du service.

Une aidante d’un usager Gir 2 : « - C’est jamais la méme... enfin c’est jamais la méme...
Maintenant on est arrivé un peu au bout, je pense qu’il en a une... une quinzaine quand méme. »

Ce roulement volontaire des intervenants vise a :

e préserver physiquement les professionnels. En effet, le quotidien d’un(e) aide-soignant(e) est rythmé par
des gestes d’aide a la mobilisation, a la toilette, au nursing... qui requiére des aptitudes physiques. Ceci
est qualifié par certaines études de « pénibilité physique »32 parfois a I'origine de troubles musculo-
squelettiques notamment.

e les préserver psychologiquement, et leur éviter un isolement dans des situations complexes. La fin de vie
peut notamment étre trés éprouvante moralement pour les professionnels, tout comme une situation
médicale invalidante, ou encore une démence sévere.

e éviter aux professionnels une baisse trop importante de leur activité quand l'usager interrompt le
recours au service (hospitalisation, hébergement temporaire, déceés, etc.).

o faciliter les remplacements. Par exemple, plusieurs services d’aide a domicile font intervenir dés le
départ, et de maniére réguliére, au moins deux professionnels aupres de I'usager. L’absence de I'un (pour
quelque motif que se soit) provoque une moindre perturbation du quotidien de l'usager. L’autre
professionnel connaissant déja en grande partie la situation, les conséquences d’une transmission
d’informations potentiellement lacunaire au moment du remplacement sont ainsi limitées.

e maintenir une certaine distance professionnelle, afin d’éviter un « attachement » trop important entre
intervenants et bénéficiaires.

Une infirmiére coordinatrice : « - Elles n’ont pas tout le temps les mémes tournées, faut le savoir.
Déja elles sont pas demandeuses d’avoir les mémes tournées, aprés y aurait I'affect qui jouerait,
et les gens s’ils s’habituent trop aux gens c’est difficile de dire non aprés, vous voyez ? »

** Voir entre autres, MESSAOUDI (D.), FARVAQUE (N.), LEFEBVRE(M.) Les conditions de travail des aides a
domicile : pénibilité ressentie et risque d’épuisement professionnel, DREES, dossier solidarité et santé n°30, 2012
CARLIER (H.) ; GERLIER(C.) ; GROSSET-JANIN (J-P.), PERRIN (J.), GARCON(E.). Etude sur les troubles
musculosquelletiques des aides a domicile, Annecy Santé au travail, 2008

BARDOT (F.), BARDOUILLET (M-C.), BERTUCAT (l.), et al. Le travail d’aide aux personnes agées. PARIS : Centre
interservices de Santé et de Médecine du travail en Entreprise, 1999, 95p.
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Il. La planification et la cohérence des horaires de passage des

intervenants

Lorsque les personnes agées bénéficient de I'aide de plusieurs professionnels (et éventuellement de I'aide de leur
entourage), les horaires d’interventions doivent étre adaptés afin de permettre un agencement approprié de
I'aide apportée. Il ne s’agit pas seulement d’'une question de satisfaction et de confort de la personne bénéficiaire,
mais parfois d’une réelle nécessité pour un accompagnement de qualité.

1) Contexte et contraintes de la planification

Un agencement adapté des aides professionnelles peut impliquer soit une succession des prestations, soit une
présence simultanée, soit au contraire des moments de réalisation bien distincts.

a. Une succession des prestations

Prenons I'exemple d’une personne diabétique : la prise de glycémie doit étre effectuée avant les repas, ce qui
implique une entente préalable, autrement dit une coordination entre les infirmieres et les aides a domicile. De
méme, une injection d’insuline doit étre rapidement suivie d’un repas. Pour une personne agée qui ne peut se
préparer a manger seule, cela se traduit, par la venue d’une aide a domicile a la suite de I'injection par l'infirmiere.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Elles essaient de convenir d’une tranche horaire pour pouvoir
passer juste avant que l'aide-ménagere soit la, ou quand elle est la qu’elle ait le temps de
préparer le repas avant de partir et que... faire manger la mamie. »

Un manquement a ces exigences, notamment lorsqu’elles impliquent un élément de santé, peut rapidement nuire
au bénéficiaire voire le mettre en danger.

Certains témoignages de professionnels mettent bien en évidence leur conscience des risques, et la volonté (plus
ou moins forte) de leur service d’articuler au mieux les prestations. Pour exemple, une aide a domicile nous a fait
remarquer qu’un usager, diabétique, n’avait pas pu diner apres le passage d’une infirmiére (infirmiére passant
pour l'injection d’insuline), car le service d’aide a domicile n’avait pas pu trouver un intervenant ce soir-la.

Afin d’assurer une succession de prestations, le partage des taches entre différentes structures est souvent
nécessaire, soit parce que le plan d’aide inclue un volume horaire important qui ne peut étre assuré par une seule
structure, soit parce qu’au vu des besoins exprimés, il est possible d'y répondre conjointement par des corps de
métiers différents. Ce Ssiad prend systématiquement contact avec la responsable de secteur de I'aide a domicile,
notamment pour organiser avec elle le planning de ce type de prise en charge :

Une infirmiére coordinatrice de Ssiad : « - Nous, les Ssiad, on a le droit d’intervenir deux fois par jour, une
fois le matin, une fois I'aprés-midi... on peut pas faire plus... or y a des prises en charge ot y a besoin de
faire plus de passages par exemple pour faire uniquement un change... donc du coup on fait intervenir de
I'aide a domicile. Nous on va passer le matin, I'aide a domicile a 14h, elle va faire un change elle va
recoucher la personne et nous on va repasser a 18h. »
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b. Une présence simultanée

Certaines interventions nécessitent un temps de présence commun des professionnels au domicile. Deux cas de
figures sont exposés, de maniere récurrente tant par les personnes agées et leurs aidants, que par les
professionnels de I'aide et du soin : I'aide a la toilette des bénéficiaires les plus dépendants et la premiére
intervention d’un professionnel.

En effet, certaines prestations concernant |'aide a la toilette impliquent le travail conjoint de deux personnes. Ce
travail, souvent qualifié en bindbme, intervient lorsque la personne agée présente des difficultés majeures pour se
mobiliser et pouvoir participer a la toilette.

Une aidante d’'un usager Gir 1: « - Le matin, elle fait la petite toilette en attendant que la
collégue arrive parce qu’il faut s’y mettre a deux parce qu’il ne s’aide pas, quand on dit méme
lever une jambe, il ne peut pas et puis pour le tourner, c’est pas facile. [...] Les dames, elles ont
dues étre deux parce qu’il ne peut pas les aider des fois, il y en a qui se sont méme fait mal dans
le dos ou bien les épaules alors pour ¢a, on a loué un léve-personne et elles sont a deux. »

Les configurations mobilisées sont trés variables. Deux aides-soignantes peuvent étre mobilisées mais la plupart
du temps, ces toilettes sont réalisées par une aide-soignante accompagnée d’une aide a domicile. Lorsque cette
intervention couplée n’est pas réalisable, ou pas encore mise en place, les toilettes sont réalisées soit par :

e un seul professionnel,

e l'implication conjointe d’un professionnel habituellement dévolue aux taches ménagéres par exemple,

* un membre de I'entourage, rarement formé pour ce type d’activité.

Une aidante d’un usager Gir 1: « A un moment donné, la toilette est devenue difficile pour
pouvoir étre assumée toute seule par I'aide-soignante, donc moi a un moment donné, j’ai
apporté de I'aide et puis il a fallu a un moment décider que la toilette se faisait a deux personnes
et donc les heures d’auxiliaires de vie qui venaient a d’autres moments ont été consacrées au
binéme. »

Quel que soit le risque d’accident associé a ces pratiques, la mobilisation de plusieurs personnes (qu’ils soient
professionnels ou non) nécessite un accord préalable tant sur les jours que sur les heures d’intervention, afin de
permettre la présence de I'ensemble des personnes impliquées. Au vue de nos entretiens, cette modalité
d’organisation apparait plutét efficace lorsque les personnes agées bénéficient d’'un Spasad. En I'absence de
structure polyvalente, la simultanéité de présence semble en revanche plus aléatoire, bien que celle-ci puisse étre
recherchée par au moins une des parties.

La présence simultanée de deux professionnels, ou d’un professionnel et d’'un membre de I'entourage, peut aussi
étre utile, lorsqu’un professionnel intervient pour la premiére fois, et notamment dans le cas particulier d’un
nouvel usager. Cet aspect apparait d’autant plus important si l'intervenant est peu a l'aise pour communiquer.
Certains services d’aides a domicile ou de soins s’organisent de maniéere a ce que l'intervenant bénéficie d’'un
temps partagé avec un collégue connaissant déja la situation, ou bien avec un membre de I'entourage. Toutefois,
notons que cette disposition n’est pas systématique, soit parce qu’elle n’est pas prise en considération par les
services, soit parce qu’ils ne peuvent y répondre (au vu des contraintes organisationnelles). Ceci est parfois a
I'origine de difficultés, comme I'expose cette aidante qui a du faire valoir cette idée auprés du service d’aide a
domicile sollicité :

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Je me suis battue quinze jours, trois semaines pour dire que ce
n'était pas possible qu'elle vienne le mercredi matin a 10h00 sans ma présence la premiére fois. Il

est indispensable que cette personne vienne @ un moment ol moi, je suis disponible, pour qu'on
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puisse faire le tour de la maison, I'état des lieux car maman ne va pas comprendre... elle va la

mettre dehors... »

c. Des moments de réalisation des prestations bien distincts

Dans d’autres cas, une bonne articulation des aides se traduit au contraire par le fait de ne pas concentrer les
prestations au méme moment, afin d’éviter que le travail d’un professionnel entrave celui d’un autre, notamment
lorsque I'aide apportée est centrée sur la personne elle-méme. On peut illustrer ces propos, par le fait que le
travail d’'un kinésithérapeute a domicile est difficilement conciliable avec I'intervention simultanée d’une aide-
soignante, ou bien encore par la présence d’une aide a domicile au moment de la toilette.

Un usager Gir 5 : « - Par exemple une piqlre ou n’importe, ou pour un pansement, elle venait pas
en méme temps que [I'aide-ménagere]. »

De la méme fagon, quand les personnes agées sont amenées a s’absenter de leur domicile pour une
consultation médicale, la venue d’un intervenant a domicile a I'horaire habituel est rendue généralement
impossible. Une partie des personnes agées interrogées a été contrainte de renoncer a certaines prestations,
parce que les horaires ne peuvent étre déplacés.

Un usager Gir 6 : « - L’autre fois j’ai dit je voudrais mon jeudi matin parce que la gym, c’est un
atelier mémoire. C’est quand méme utile. [...] Voila. Bon elle 'a admis, mais ¢a... la preuve, elle

va m’avoir recollé un jeudi. »

Parfois méme, certains usagers se sont vus facturer des interventions non effectuées.
Pour toutes ces raisons, ces derniers sont incités par les services a confier leurs clefs. Cependant, le probléeme
persiste pour ceux refusant cette solution.

La concentration des aides au méme moment peut également nuire a la qualité de chaque prestation. Une aide
a domicile raconte la difficulté de travailler au méme moment qu’une collégue d’un autre organisme.
Une aide a domicile : « - Alors on était toutes les deux en méme temps, on se piétinait, alors je
dis "la, il va falloir trouver une solution, hein." [...] Alors des fois elle faisait le truc alors je dis moi
je fais pas ¢a parce que ¢a a été fait je m’en vais par-la, alors... a chaque fois le travail était
décousu. »

Si la concentration des aides au méme moment empéche une bonne réalisation des prestations, elle est aussi a
éviter dans la mesure ou elle ne permet pas d’assurer une présence suffisamment réguliére et continue auprés
de la personne agée. C'est notamment le ressenti de cet aidant :

Un aidant d’un usager Gir 3 : « - C’est bien qu’il y ait les aides-soignantes, la femme de ménage,
mais a partir de 11h00 - 11h30 [...] I'aprés-midi elle n’a personne, il n’y a pas de passage. L’apres-
midi elle va dormir pendant deux heures et puis apres, elle fait la sieste, bon elle s’ennuie c’est
sdr, elle s’ennuie et il y a des jours, elle ne voit vraiment personne. »

Une meilleure répartition du temps de présence serait plus bénéfique, et permettrait aussi, dans ce cas précis,
de rassurer son aidant qui déclare, dans la situation actuelle avoir « tout le temps peur » pour elle.
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2) L’émergence de la problématique pour les usagers

Si I'articulation des interventions est susceptible d’affecter la qualité de I'accompagnement, les personnes agées
n’en ont pas toujours conscience.

En effet, tant que les horaires des différents intervenants ne se chevauchent pas, tant que des interventions
conjointes ou d’enchainement de prestations ne sont pas requises, et tant que les usagers et leurs aidants n’ont
pas d’autres contraintes organisationnelles, les usagers ne pergoivent et n’anticipent pas réellement les
problémes sous-jacents a une coordination.

La problématique de I'agencement des interventions émerge principalement a la conscience des usagers lorsque
des interventions viennent a se chevaucher, et lorsqu’ils ont besoin d’une intervention conjointe de

professionnels.

a. Un chevauchement des interventions

L'expérience d’'une personne agée que nous avons rencontrée, qui dans les suites d’une hospitalisation, est
retournée a son domicile, illustre bien cette prise de conscience. Elle ne pouvait pas s’en sortir dans un premier
temps, étant donné ses difficultés physiques. Elle n’a pas initialement identifié les contraintes que cela
engendrait, notamment vis-a-vis des horaires imposés par son organisme d’aide a domicile (ces horaires imposés
variant chaque mois).

Une usager Gir 6 : « - Au début, moi le kiné il venait ici, je sortais pas c’était parfait. Toutes leurs
heures étaient bonnes. Ca m’était égal. Méme qu’ils viennent faire le ménage I'aprés-midi, c’est
pas grave. »

Ce n’est qu’ultérieurement, quand elle a pu se rendre d’elle-méme chez des professionnels de santé, et reprendre
ses activités extérieures, qu’elle s’est apergue des difficultés que cet accompagnement pouvait engendrer. Elle a
été contrainte d’annuler certains rendez-vous, notamment médicaux, par faute de chevauchements avec une
intervention d’aide ou soin a domicile.

Une usager Gir 6 : « - C’est bien géré quand la personne qu’en a besoin ne demande rien. Quand
on accepte leurs services a eux. Si vous étes la chez vous a pas bouger, a pas sortir, et que vous

avez toute votre semaine [...]. »

b. Le besoin d’une intervention conjointe de professionnels

Une aidante d’un usager Gir 1: «- Au début c’était pas simple le fait qu’il y ait deux
professionnels, donc s’il y a une aide-soignante, il faut [...] qu’ils se calent pour arriver a peu pres
en méme temps, a peu pres, bon un quart d’heures, vingt minutes de décalage, c’est pas mal
quand méme en sachant qu’ils sont sur des secteurs un petit peu différents, je trouve qu’en
termes de planning, c’est pas mal. »

Méme dans ces cas de chevauchement ou de présence conjointe, les usagers n’appréhendent pas toujours les
situations vécues a travers le prisme de la coordination et de I'articulation entre professionnels. Du moins ne les
décrivent-ils pas comme telles. Quand plusieurs services interviennent, la critique des usagers porte plus souvent
et plus strictement sur l'incapacité d’un service a offrir la prestation a I'heure demandée, ou encore plus
régulierement, sur le non-respect des horaires prévus ou encore sur |I'imprévisibilité de cet horaire. Dans I'esprit
des usagers et de leurs aidants, il s’agit le plus souvent d’une réponse inadaptée d’un seul service, que d’une
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capacité de I'ensemble des intervenants a se mettre d’accord et a articuler leurs passages de maniéere
satisfaisante.

En effet, au cours des différents entretiens, peu d’usagers appréhendent la possibilité des différents
professionnels a trouver des arrangements entre eux. D’ailleurs, cette possibilité est loin de leur apparaitre
comme une évidence, et tout se passe comme si I'absence de coordination entre professionnels faisait partie
d’une certaine normalité, comme si la coordination n’était pas considérée comme un service que I'on puisse
exiger des structures.

3) Un caractére variable et non prévisible des moments d’intervention

Si l'insuffisance d’agencement des interventions est relativement peu critiquée (du fait de I'absence de difficultés
pour une partie des usagers), le caractére variable et non prévisible des interventions est quant a lui largement
mal vécu par la plupart des usagers. Ce sont deux critiques récurrentes des personnes agées interrogées, comme
de leur entourage. Elles concernent quasiment I'ensemble des services d’aide et de soins a domicile, soit dans leur
fonctionnement régulier, soit lors de circonstances particulieres (congés et arréts des intervenants habituels). On
peut distinguer plusieurs cas de figure :

. Quelques structures privilégient des horaires d’intervention fixes, déterminés avec leurs usagers, mais
ces horaires peuvent étre modifiés dans certaines circonstances exceptionnelles (congés des professionnels,
retards, maladie ; modification d’une intervention par un autre usager, urgences médicales, ...). Ces changements
sont surtout mal vécus parce qu’ils troublent les habitudes des personnes agées :

Une aidante d’une usager Gir 4 : « - Elle aime pas étre bouleversée, donc si on doit venir tel jour a
telle heure, si ils ont des changements de planning, des fois ils peuvent appeler : "on vient plus
tard" ou des changements d’organisation, ¢a elle n’aime pas trop on sent bien que ¢a I'agace |...]
ca lui perturbe son rythme, voila, il faut que ce soit plus carré. »

De plus, ces changements peuvent empécher une autre intervention. Et méme si ces modifications n’interférent
pas avec les autres services, les usagers ne sont pas systématiquement prévenus des changements d’horaires, et
des retards. Par conséquent, les personnes agées et leurs aidants attendent parfois chez eux inutilement, et ne
peuvent pas se réorganiser convenablement.

. Sans circonstances exceptionnelles, certaines structures fixent des jours et heures d’intervention qui
varient selon les semaines, les quinzaines, ou les mois.

Une usager Gir 6 : « - Le mois d’avant je recgois les heures, le planning pour le mois d’aprés. [...]
On me les impose. Vous découvrirez les jours ol on vous les met. »

Certains usagers s’accommodent assez bien de ce fonctionnement. Cette aidante explique que les horaires
variables ne dérangent pas particulierement sa belle-mére :

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Non elle a pas trop la notion de la durée. Du moment qu’a
midi qu’elle peut manger... »

D’autres usagers sont par contre déstabilisés par ces changements.
Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Voila mais avec ce planning, maman elle sait quel jour elles
viennent, a quelle heure et tout ¢a et ¢a c’est important, sauf que deés qu’il y a un deuxieme
planning qui arrive, ¢a la perturbe. »
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Quelle que soit la conséquence psychologique occasionnée par ces changements, ce fonctionnement induit des
problématiques organisationnelles pour les usagers. Il les contraint parfois a déplacer leurs rendez-vous
médicaux, et risque surtout de compromettre certaines de leurs activités extérieures régulieres :

Une usager Gir 6 : « - Ce qui me dérange, je vous dis, c’est que la j’ai plus de place nulle part. [...]
j’avais le kiné, quand méme, deux fois par semaine, donc ¢a pouvait tomber ce jour-la aussi, qui
venait [...] j’ai plus envie d’avoir du monde comme ¢a, qu’on ne sait pas quand ils viennent, c’est
des contraintes. »

. Pour finir, certains organismes ne s’engagent pas sur des horaires précis d’intervention pour différentes
raisons : les horaires sont jugés trop variables, et/ou cela évite de devoir informer les usagers d’éventuelles
modifications. Quoi qu’il en soit, ces structures indiquent simplement aux usagers une plage horaire
d’intervention possible, parfois trés étendue : par exemple, entre 8h00 et 12h00, dans la matinée (remarque qui
concerne essentiellement les Ssiad). Cela astreint alors les usagers a une présence continue a leur domicile, les
empéchant de s’organiser et de réaliser diverses activités. Quelquefois, cela astreint également leurs aidants, qui
jugent leur présence nécessaire.

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Elle est venue a huit heures, qu’est-ce que j’ai pas fait comme
travail ! J’ai beaucoup travaillé, je suis heureuse, parce que j’ai tout fait [...] ... Je m’organise et si
ils viennent a onze heures moins le quart, je suis a attendre et ¢a me stresse et ¢a m’énerve. »

Toutes ces variations de planning (quand elles ne sont pas communiquées et organisées avec les autres
intervenants) sont susceptibles de compromettre la bonne articulation des aides et donc la qualité de
I’'accompagnement des personnes. Déja difficile a organiser dans la régularité des interventions, la coordination
des services est alors rendue plus complexe, s’en trouvant quelquefois altérée.

4) ’articulation entre la présence professionnelle et I’entourage

a. Contexte

La famille et I'entourage demeurent, et de loin, le premier dispositif de soutien & domicile des personnes dgées™.
Dans 80 % des cas, I'aide réguliere aux personnes agées fait intervenir des proches“. La collectivité n’assurant
qgu’un accompagnement partiel de la dépendance, le réle de I'entourage demeure déterminant, notamment pour
les personnes agées les plus dépendantes. Lorsque le maintien a domicile ne peut étre garanti par la seule
implication des professionnels, I'aide apportée par I'entourage et sa présence plus continue, deviennent souvent
indispensables. De nombreux aidants familiaux estiment d’ailleurs que le maintien a domicile de leur proche
reléve en premier lieu de leur responsabilité. Certains s’astreignent a une forte présence aupres de leur parent et
voient parfois, dans la délégation aux professionnels, un abandon culpabilisant de celui-ci. La participation de
I’entourage peut également étre une fagon de limiter la présence des professionnels au domicile, jugée intrusive :

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - On a besoin aussi de se retrouver un petit peu, I'aide c’est une
bonne chose, mais ¢a peut devenir aussi pesant. »

Quelques situations relevées lors de notre enquéte, mettent en évidence une forte participation des aidants pour
des activités réalisées, ou potentiellement réalisées par des professionnels. Ceci peut étre illustré par cette

“° |’Enquéte Handicap-Santé auprés des aidants réalisée en 2008 par la Drees estime que 4,3 millions de personnes de 16 ans ou plus aident
régulierement dans les taches de la vie quotidienne, financierement ou par un soutien moral une personne de 60 ans ou plus vivant a domicile.
* Soullier N., Weber A., « L'implication de I'entourage et des professionnels auprés des personnes agées a domicile », Etudes et résultats
n°771, Drees, 2011
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situation, dans laquelle la mére, pourtant trés dépendante, ne dispose que de deux heures d’aide a domicile. Le
soutien apporté par sa fille (vivant I'appartement du dessus) est indispensable a son maintien a domicile :

Une aidante d’un couple Gir 5 et Gir 3 : « - Je vais la lever le matin, et puis on l'installe pour
déjeuner, et aprés on attend l'aide-soignant et ensuite je fais le repas le midi, et puis je gére les
médicaments, je fais les courses... je vérifie un petit peu les comptes... je fais le taxi pour
emmener, le coiffeur, pédicure, médecin, et tout quoi.... et puis étre la surtout [...] parce qu’avant
elle pouvait aller aux toilettes toute seule, mais depuis qu’elle est rentrée il y a un mois, elle ne
peut plus. »

Sans aller jusqu’a ces situations particulierement prenantes pour l'aidant, il est relativement courant qu’un
membre de I'entourage participe avec une aide-soignante, aux transferts ou a la toilette d’'un parent par exemple,
ou bien a diverses activités du quotidien.

Une usager Gir 5 : « - J'ai toujours été cherché mon courrier mais la c’est parce que j’ai peur.
Comme je perds I’équilibre, il n’y a rien pour traverser, alors c’est pour ¢a, hein. »

L’enquéteur : « - Ah parce qu’il vient tous les jours vous voir ? »

L’usager : « Oui, mais il ne passe pas, il travaille. La il m’a apporté le courrier et puis il est parti. »

Dans la mesure ou I'entourage contribue, compléte, voire se substitue a une aide professionnelle défaillante,
insuffisante ou absente, la coordination entre professionnels et aidants « naturels » s’avére tout aussi
indispensable a la qualité de I'accompagnement des personnes agées. La plus ou moins bonne coordination des
interventions avec les aidants renvoie aux mémes conséquences directes que l'articulation des aides entre
professionnelles. Pour reprendre un exemple précédemment développé, le repas faisant suite a une injection
d’insuline doit pouvoir étre préparé, qu’il le soit par une aide a domicile ou par un proche.

La problématique de la coordination des interventions professionnels-aidants est en partie comparable a celle des
de la coordination entre professionnels, mais il s’y ajoute une dimension supplémentaire, que nous allons

aborder.

b. La préservation de I’entourage dans sa capacité a aider

Si la forte sollicitation de I'entourage est d’abord le reflet d’une personne agée davantage dépendante, elle peut
se voir augmentée du fait des contraintes de présence imposées par les conditions d’intervention des services
d’aide et de soin a domicile.

La présence des aidants peut étre liée a la réalisation de taches conjointes, simultanées ou successives. Toutefois
les interventions des professionnels astreignent certains aidants a des temps de présence et de disponibilités,
allant au-dela des taches effectivement partagées. Leur présence témoigne d’une multitude de motifs : elle
permet de véhiculer des informations aux professionnels, de veiller au bon déroulement des interventions,
d’ouvrir la porte du domicile de I'usager... L’aide professionnelle, bien que théoriquement susceptible de libérer
les aidants naturels d’une partie de I'accompagnement de leur proche et de leur offrir du temps de « répit »*
peut dans certains cas représenter une forme de contrainte. L'utilité de leur présence est parfois discutable,
certains s'imposant des contraintes potentiellement évitables.

42 . . N . . . . . 3 . . . . .
C’est d’ailleurs parfois treés explicitement dans cette optique que les aides sont mises en place : ce médecin a permis l'intervention d’aides-

ménageres surtout pour rassurer cette femme et lui permettre de sortir et de s’autoriser des absences, et de reprendre en partie une vie
« normale ».
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Quelques-uns se contraignent a de longues durées de présence quand les horaires d’interventions, notamment
des aides-soignants, sont variables et non prévisibles d’un jour a l'autre. En réponse a cette problématique, les
structures demandent a ce que les clefs du domicile leur soient confiées, proposition parfois refusée :

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - lls m’ont dit, "vous avez qu’a donner la clef" et bien "je veux
pas" j’ai dit [...] donner la clef, c’est délicat aussi, j’ai pas envie, je suis chez moi, je veux étre libre
moi ! »

Ou encore cette aidante qui se leve t6t pour pouvoir se préparer avant |'arrivée des premiers professionnels :

Une aidante d’une usager Gir 2 : « - Oui je me léve, je veux avoir déjeuné, je veux étre... voila je
veux étre avec tout le monde de fagcon a ce que... j’étais pas encore préte et puis j'aime pas
arriver en robe de chambre et tout, c’était oh c’était I’horreur. »

Parfois la présence de I'aidant est le témoin d’une anxiété et/ou d’un manque de confiance dans les services a
domicile. Cette aidante, avant de sentir en confiance, explique qu’elle s’obligeait a étre présente a chaque
intervention :

Une aidante d’un usager Gir 2 : « - Oh ben maintenant ¢a va mieux. Avant je... je serais pas partie
de la maison. »

C'est également le point de vue de cet aidant, concernant sa mere qui, d’apreés lui, se préoccupe davantage de la
situation de son mari que d’elle-méme, limitant ses sorties :

Un aidant d’une usager Gir 1: « - Pour ma mére par exemple, ¢ca c’est un sujet un petit peu des
fois d’angoisse, ol elle s’autorise pas a laisser "oh bien oui mais des fois elles ont besoin de moi"
ou elle se met dans I'obligation de, parce qu’elles ne savent pas ol sont les affaires par exemple
de toilette, enfin bon... »

Quelle que soit la nécessité objective de la présence des aidants, les contraintes vécues liées a I'accueil (ou
assistance ou surveillance) des professionnels s’ajoutent a celles de l'aide déja apportée. Une sollicitation
excessive leur fait courir un risque d’épuisement et menace la pérennité du maintien a domicile des personnes
agées. En effet, les horaires d’interventions non discutés avec les aidants, affectent plus ou moins fortement leur
vie familiale, sociale et professionnelle :

Une aidante d’un usager Gir 1: « - ¢a m’oblige aussi a faire des choses a des heures ol vous
n’avez pas forcément envie, c’est normal tout ¢a, il faut soit planifier a I'avance et voila, mais ¢a
peut devenir pesant aussi dans mon cas. »

Quelquefois les contraintes sont jugées excessives par les aidants. Ceux-ci décident alors de supprimer certaines
interventions, afin de reprendre ou de maintenir des aspects essentiels de leur vie, et de retrouver un degré de
liberté organisationnel, quitte a devoir effectuer les taches par eux-mémes. Cette aidante réalise la prise de
glycémie du soir, auparavant effectuée par une infirmiére :

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - J’'étais pas toujours rentrée a temps entre le travail... [...] C’est

plus simple pour moi de lui faire sa glycémie plutét que d’étre de dire "a telle heure il faut étre la
pour l'infirmiere" [...]. »
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Parfois les prestations, a volume égal, pourraient mieux prendre en compte le besoin exprimé par les aidants.
C'est-a-dire la nécessité d’avoir des temps spécifiques pour eux, dans le but de préserver leur capacité a aider :

Une aidante d’un usager Gir 1: « - Une période, on avait justement regroupé les heures d’une
auxiliaire de vie sur une journée pour que je puisse aller a (nom d’une ville), parce que je voulais
faire un peu la citadine, ¢a a marché un peu [...]. »

Dans plusieurs situations relatées par les aidants, une répartition différente des heures de prestations leur
libérerait du temps pour des activités sociales ou leurs contraintes familiales :

Une aidante d’un couple Gir 3 et 5 : « - Une ou deux fois dans la semaine, j‘aimerais juste qu’on
vienne faire leur repas, pis que je sois pas... si je veux aller faire un resto avec les copines, que je
puisse partir tranquille. »

L'absence d’intégration des possibilités et des attentes des aidants dans la décision des heures d’interventions,
peut alourdir leur vécu. La solitude ressentie affecte par exemple leur moral, avec le risque d’épuisement que cela
peut engendrer, voire le burn-out. L'insatisfaction vis-a-vis des moments d’interventions pése sur la capacité des
aidants a jouer leur role durablement, et fragilise le maintien a domicile de la personne agée.

5) Les difficultés d’articulation des interventions

Les professionnels interrogés lors des focus groups permettent de mieux comprendre les difficultés d’articulation
des interventions, et les raisons de celles-ci. Le plus souvent, les horaires habituels de passage des professionnels
sont déterminés lors de I'élaboration ou de la réévaluation du plan d’aide (role de I'assistante sociale de I’hopital
ou du Conseil général par exemple) et/ou de soin (par I'infirmiére coordinatrice d’un Ssiad). Toutefois, en pratique
ce(s) plan(s) ne suffi(sen)t pas a coordonner les services de maniére satisfaisante.

En effet, méme si la bonne articulation des interventions est une condition inhérente a la qualité d’un
accompagnement, celle-ci n’est pas toujours simple a mettre en ceuvre. Les services sollicités ne sont pas toujours
en mesure de fournir les prestations du plan d’aide aux jours et horaires demandés du fait de contraintes
organisationnelles importantes, accentuées par des variations imprévues des interventions. Par conséquent, une
coordination locale est nécessaire entre les professionnels et I'entourage, afin de permettre une mise en place
adaptée des aides et des soins.

a. Des contraintes organisationnelles importantes

Certaines structures rencontrent de fortes contraintes organisationnelles, particulierement les Ssiad en situation
de sous-effectif. Ces derniers ne peuvent répondre a I'ensemble des demandes qui leur sont adressées. Ceci a
pour conséquences un refus de certaines demandes ou bien une réponse partielle. Les contraintes pésent
davantage le week-end, car le nombre de professionnels est réduit, ce qui rend la prise en compte des demandes
encore plus sélective, comme I'explique cette infirmiére coordinatrice :

Une infirmiére coordinatrice : « -1l m’arrive des fois ol je peux pas la prendre du lundi au
dimanche ¢a m’arrive assez souvent d’ailleurs... parce qu’en semaine j’ai plus d’aide-soignante, la
semaine elles sont huit, le week-end, elles sont que trois... donc je prends que les Gir 1, les Gir 2 et
les tétraplégiques, en gros c’est ¢a ! »

Pour ces structures, les marges de manceuvre sont réduites, avec la nécessité d’effectuer une priorisation a la
fois sur les interventions, mais aussi sur le déroulement des tournées, avant de pouvoir répondre aux attentes
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des usagers. Par exemple, 'aide a la toilette pour une personne incontinente pourra étre prioritaire, ayant une
répercussion sur |’organisation de la tournée des aides-soignantes :

Une infirmiere coordinatrice : « - Les patients, ils voudraient tous étre faits entre 8h00 et 10h0O0...
Donc c’est un peu compliqué, on gére comme on peut... Je fais en fonction des Gir de mes patients, de
leur autonomie, hein ! Je prends les cas les plus lourds qui baignent dans leur change toute la nuit.
C’est eux qui vont passer en premietr... »

Concernant les autres usagers, leurs demandes vis-a-vis des horaires, de la bonne articulation avec les
intervenants extérieurs ou I’entourage, sont parfois prises en compte, mais le plus souvent elles passent au
second plan lors de I’élaboration des plannings. Ces contraintes organisationnelles restent pour partie
méconnues des usagers et de leur entourage, comme |’expose cette infirmiére coordinatrice :

Une infirmiére coordinatrice : « - On priorise sur les patients, y en a qui le comprennent, y en a qui le
comprennent moins... »

Cette aidante ne tient pas, elle, rigueur des contraintes horaires imposées par les professionnels, bien qu’elle ne
connaisse pas en détail les arbitrages réalisées :

Une aidante d’une usager Gir 4 : « - Pour eux c’est une question de planning, ils ont peut-étre des
impératifs aussi, ¢a elle [sa mere] le comprend pas toujours je pense. »

b. Des variations imprévues des interventions

Comme expliqué précédemment, des modifications constantes sont a apporter aux plannings des intervenants
professionnels, de maniére plus ou moins anticipée. Quelques modifications sont prévisibles (congés des
professionnels, nombre d’heures variant selon les semaines). S’agissant des autres, elles sont le plus souvent
impromptues et liées a I'absentéisme, aux arréts de travail, aux éventuelles urgences (chutes, ...), a la modification
des interventions programmées par les usagers, aux aléas d’intervenants extérieurs, aux évolutions de
disponibilités de I'entourage des usagers... En effet, la contribution des aidants familiaux est soumise a variation :
ceux-ci doivent gérer leurs propres contraintes professionnelles et familiales, prennent parfois des vacances ou
encore s’épuisent et ne peuvent alors plus assurer leur réle de soutien.

Un aidant d’un usager Gir 3 : « - Donc la plus-value elle est importante, hein. Méme s’il habite pas loin
on n’est pas tous les jours, hein... on a notre vie, on a nos gosses, voila, quoi. C’est pas facile a gérer. »

Inversement, certains membres de I'entourage peuvent apporter ponctuellement une aide. Pour toutes ces
raisons, les besoins d’aide professionnelle (ressentis par les usagers) varient, aussi bien en terme de volume, de
contenu, que des moments choisis d’interventions.

Déja difficile a organiser dans la régularité, la coordination des passages est complexifiée, et souvent compromise
par les variations d’horaires des professionnels, voire de I'entourage. N’ayant cependant pas toujours conscience
des urgences auxquels les services doivent faire face, une partie des usagers accepte difficilement de subir des
modifications d’horaires imprévues et des retards.

Au-dela des contraintes organisationnelles, I'articulation des prestations n’est pas toujours réalisée de maniére
satisfaisante. En effet, les services ont parfois une connaissance lacunaire des interventions professionnelles ou
non, et ne les considerent pas toutes comme nécessaires et légitimes.

Page | 87



c. Une connaissance lacunaire des interventions

Les services ne sont pas toujours informés des nouvelles aides mises en place (aprées la prise en charge initiale),
d’un contrat en gré a gré, des interventions de professionnels libéraux... Les intervenants ne se connaissent pas
tous, et ne peuvent prendre en compte la présence des uns et des autres. Les focus groups réalisés avec des
professionnels de terrain montrent que ceux-ci découvrent parfois I'existence des autres intervenants:

e Lorsqu’ils les croisent au domicile de la personne, a I'occasion d’une intervention en horaires décalés par
exemple :

Une aide a domicile : « - J’arrivais le matin, et quand j’arrivais il y avait une autre dame qui arrivait, qui
allait faire les courses, d’une autre association, et il y en avait une autre qui venait pour lui faire le bain
des pieds et tout. [...] j’ai dit a I'association "Comment se fait-il, il y a trois associations ?" Ils m’ont dit :
"On n’est pas au courant". Moi j’ai dit "Ah ben si !" C’est nous qui voyons les choses aussi, hein, qui
redisons a I'association. »

e En échangeant au domicile, avec des professionnels déja connus :

Une aide a domicile : « - Les intervenantes nous disent aussi par exemple : "le kiné vient aujourd’hui a
telle heure" ; ou "le médecin vient a telle heure". »

De méme, la participation de I'entourage n’est pas systématiquement prise en compte par les professionnels.
D’une part, parce que les aidants n’étaient pas présents au moment de la mise en place des aides ou au moment
de la réévaluation, ou seulement une partie d’entre eux (dans les situations pour lesquelles plusieurs aidants
interviennent). D’autre part, leur disponibilité peut évoluer sans que les professionnels n’en soient directement
informés.

L'information repose essentiellement de linitiative des usagers ou de leurs aidants, et/ou sur un contact
volontaire entre professionnels. Généralement, les usagers et leurs aidants ne dissimulent pas volontairement la
présence d’autres intervenants, mais ne percoivent tout simplement pas la nécessité d’en informer les services. Et
méme s’ils la pergoivent, ils peuvent parfois compter sur I'éventualité d’une transmission spontanée entre
professionnels. Pour finir, ils peuvent eux-mémes ne pas étre avertis des différentes interventions. C'est
notamment le cas lorsque plusieurs aidants se soucient de I'accompagnement de leur parent et geérent
parallelement une partie des aides professionnelles. Pendant quelques temps, cet usager s’est retrouvé avec
plusieurs passages quotidiens pour la toilette, parce que ses enfants n’étaient pas correctement informés des
interventions existantes :

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - J'étais assez surprise, parce qu’en fait entre mon frére et moi on se
compléte, mais on n’a pas toujours non plus la bonne communication [...] J’ai découvert qu’il y avait
deux associations [...]. Parce qu’en fait, nous, on avait fait appel a une association pour les différents
services, ménage et tout... Mais quand (nom de I'usager) a été hospitalisé, c’est (nom du frére) qui avait
fait sa sortie d’hépital et qui avait vu une assistante sociale, qui du coup a déclenché la toilette le soir. »

Le contact volontaire entre professionnels est variable. |l est dépendant des structures, des personnes et de leur
perception de I'intérét d’'une coordination. Les secteurs sanitaires et médico-sociaux restent encore bien souvent
dans des schémas d’organisation indépendants, y compris au sein d’'une méme association. Généralement il existe
d’une part un plan de soin personnalisé, mis en place par une infirmiere coordinatrice, d’autre part un plan d’aide
personnalisé pour la vie quotidienne, mis en place par la responsable du Saad. Leur articulation ne semble pas
étre toujours systématique ni lors de leur mise en place, ni lors des modifications ultérieures (car celles-ci ne sont
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pas toujours communiquées, ou alors avec un certain délai). Cependant une forte intégration des services d’aide
et de soin, observée dans certains Spasad, améliore nettement I'articulation des interventions.

d. Un champ d’intervenants plus ou moins légitimes

La frontiere entre ce qui releve de I'accompagnement indispensable a la personne agée et ce qui peut étre jugé
comme une activité susceptible d’étre annulée ou décalée, comporte une réelle marge d’appréciation pour les
services d’aide et de soin a domicile. Si la nécessité de certaines articulations apparait évidente, parfois,
I'inadaptation des horaires aux attentes des usagers semble parfaitement connue des services mais persiste
néanmoins. Soit parce que la coordination n’est pas considérée comme suffisamment problématique, ou parce
que l'intervention, I'activité «extérieure » n’est pas jugée suffisamment « légitime » par le service. (Du moins pas
assez pour justifier que leur service s’y adapte).

Vu de maniére plus étroite, seules les activités de soins et les consultations médicales apparaissent a certains
acteurs comme indispensables et légitimes dans la « prise en charge» des personnes agées. Un certain nombre
d’usagers témoignent de |'absence de volonté de la part de leur(s) organisme(s) d’adapter les horaires, ne
considérant pas les autres activités comme importantes :

Une usager Gir 6 : « - J’ai dit je voudrais mon jeudi matin parce que la gym c’est un atelier mémoire.
C’est quand méme utile [...] ils s’en fichent... Elle va m’avoir recollé un jeudi. »

Vu de maniére plus large, la « prise en charge » des personnes agées consiste en un « accompagnement »,
constitué de I'ensemble de ses activités, de ses sorties, des visites de son entourage... Car celles-ci contribuent a
maintenir son autonomie, notamment si elles sont jugées par I'usager comme importante a son bien-étre :

Une usager Gir 6 : « - J’ai quand méme besoin, aussi, moi de sortir et de voir du monde. »

Pour autant, ces activités sont rarement considérées par les services comme justifiant un changement de leur
planning, et une éventuelle pénalisation d’autres usagers. Cette auxiliaire de vie nous confirme que la flexibilité
permise par son service est fonction de I'appréciation accordée pour certains actes :

Une auxiliaire de vie : « - On change tres rarement les horaires des personnes quand c’est des toilettes,
on les met toujours a peu pres aux mémes heures ; on changera s’il y a un rendez-vous de médecin.»

Cette hiérarchie (plus ou moins consciente) dans limportance des types prestations n’apparait pas
particulierement liée au type d’acteurs professionnels. Certaines aides a domicile et leurs responsables ne
remettent pas forcément plus en question cette hiérarchie, que les aides soignants ou infirmiéres coordinatrices
rencontrées. La plus ou moins forte reconnaissance des besoins de vie sociale des personnes semble liée aux
services particuliers, et aux personnes particulieres, plus qu’a la profession considérée.®

43 . . a . . . . . 7. .z e . . 3 . PR P
Une partie des aides a domicile a ainsi totalement intériorisé les représentations sociales leur conférant une moindre légitimité que les
soignants, nous aurons I'occasion d’y revenir, p. 121
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Ill. La perception par les usagers des changements d’intervenants

1) Contexte

Seule une minorité de personnes agées que nous avons rencontrées, ne semblent pas déstabilisées par les
changements d’intervenants. C'est le cas de cet usager qui regoit pourtant une multitude de professionnels, mais
de facon réguliere. S'il s’interroge sur les raisons d’une telle organisation, il déclare maintenant tous bien les
connaitre, et les estime « gentils et arrangeants ». Il affirme ne pas étre dérangé ni par les changements, ni par le
fait de ne pas étre prévenu. Sa femme est d’accord avec lui sur ce point, I'essentiel pour eux résidant ailleurs :

L’enquéteur : « - Parce que donc ce ne sont pas toujours les mémes qui viennent [...] Et ¢a du
coup, ¢a vous dérange ? »

L’aidante : « - Non »

L’usager (Gir non connu) : « - Non, ¢a ne nous dérange pas du tout. »

L’enquéteur : « - Ca ne change rien pour vous de ne pas savoir qui vient ? »

L’aidante : « Non. Du moment qu’il travaille bien. »

Le changement régulier des intervenants n’est pas toujours considéré comme un probleme. En effet, quelques
usagers ou aidants n’appréhendent pas le besoin d’une communication inter professionnelle :

Un aidant d’un usager Gir 2 : « - Et puis il y a rien de compliqué a faire une toilette et puis voila quoi. Il y
a pas de soins, il y a pas... »

Ces changements entre intervenants ne sont pas appréciés des personnes agées, pour différentes raisons :

e Tout d’abord, parce que la plupart des personnes agées rencontrées s’attachent a leur intervenant
habituel, avec qui elles nouent souvent une relation de confiance.

Un usager Gir 6 : « - C’est quelqu’un en qui j'ai une toute confiance. Elle a la clef, elle rentre
méme si je suis pas la, elle entre elle fait mon travail. J’ai une grande, grande confiance en elle.
Moi j'aime bien avoir la méme, toujours. Je sais pas, moi... on s’habitue, d’abord, a elle, et puis
ben je sais pas. Pour moi, c’est mieux. »

Cette auxiliaire de vie atteste du caractére fréquent de cet attachement, qui explique d’aprés elle certains refus
de remplacement.
Une auxiliaire de vie : « - lls ont peur qu’ils remodifient les aides, les auxiliaires de vie qui sont déja sur
les plannings, parce qu’apres ils ont une confiance qui s’installe entre eux et nous et ils ne veulent
surtout pas changer. Ah non. Ah non. Il y en a, ils ne veulent pas de remplagants. [...] Méme en
vacances, ils ne veulent personne. Ah non. Il y en a qui ne veulent pas. »

e Mais également parce que, dans leur représentation du moins, les remplacements peuvent laisser place a
des intervenants moins qualifiés ou moins dignes de confiance.

Un aidant d’un usager Gir 3 : « - Pendant les périodes de vacances, c’était que la bon, c’est vrai
que la c’est toujours pareil, c’est pas de leur faute non plus, c’est le personnel qui est le moins
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qualifié qui fait... qui est moins... c’est moins bien. [...] C’est le ménage qui est pas bien fait [...]
c’est superficiel. »

Une usager Gir 5 : « - Le temps qu’elles sont pas la, jaime mieux que personne vienne que
quelgqu’un que je connais pas. Surtout que je vous dis, si c’est un jour ot j’ai @ m’en aller, je veux
pas mettre n’importe qui dans ma maison. Qu’elle se permette pas de regarder ou dans une
armoire ou je sais pas moi, des choses comme ¢a. »

¢ Non seulement les changements d’intervenants déséquilibrent le quotidien et les habitudes des usagers,
mais ils impliquent souvent une part d’inconnu, et peuvent par conséquent constituer une source d’angoisse
dont a bien conscience une partie des intervenants a domicile.

Une auxiliaire de vie : « - Ca leur plait pas d’avoir toujours des remplacantes... alors "qui c’est que je vais

avoir ? A quelle heure elle va venir ?" Aprés eux ils sont inquiets toute la journée... »

C’est autant le caractére imprévisible du changement que le changement lui-méme qui fait parfois I'objet d’un
jugement négatif de la part des usagers, qui y voient en outre un défaut d’organisation de la structure.

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Les aides-soignantes elles ne savent méme pas, elles chez qui
elles vont aller des fois deux jours aprés. Souvent il y en a une qui vient, elle me dit : "Bon, bin je
viens demain". Jouvre la porte, c’en est une autre et c’est comme ¢a a longueur de
temps. [...] L’autre jour — c’était le petit... le jeune (nationalité) la et puis apres, je dis, deux heures
apreés il est venu (nom de l'intervenant)... Ben je lui dis "Il est déja passé". Je lui dis "comment
vous vous organisez ?". »

2) Une connaissance a transmettre aux nouveaux intervenants

Qu'ils s’agissent de remplacements dans le cadre des congés, d’arréts maladies, d’'un roulement habituel entre
plusieurs intervenants, ... toutes ces situations soulévent des questions identiques quant a la transmission
d’informations qui se révéelent utiles a la qualité de I'accompagnement des personnes. Au-dela de I'attachement
et de la relation de confiance, un intervenant régulier connait davantage I'environnement de la personne agée, les
taches a accomplir, ses spécificités, sa personnalité, ses habitudes, ses golts, ses attentes particuliéres... Si les
usagers et/ou leurs aidants n’apprécient pas les changements d’intervenants, c’est parce qu’ils ressentent une
pénibilité a devoir transmettre d’eux-mémes des informations et consignes aux nouveaux professionnels.

a. Expliquer 'emplacement des objets

Lorsque le professionnel habituel intervient depuis longtemps, voire des années, celui-ci est relativement, voire
totalement autonome.

Un usager Gir 5 : « - Maintenant, elle sait bien et méme mieux que nous ce qu’il faut faire [...] ¢ca
fait quand méme dix ans qu’elle vient [...] Elle sait ce qu’il faut faire, elle fait toute seule. »

Cela semble étre un motif primordial de satisfaction de la part des usagers, qui explicitent souvent leur

contentement par rapport a leur intervenante habituelle, par le fait que celle-ci « a I'habitude » et « sait ce qu’elle
a a faire ». Au contraire, un nouvel intervenant a nécessairement besoin d’un minimum d’informations.
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Une usager Gir 5 : « - Bah on aime pas au début. C'est-a-dire qu’au début, il faut que ¢a se mette en
route aussi. »

Mais cette information préalable, qui peut sembler anodine et ponctuelle, est régulierement réitérée notamment
lors des périodes de remplacements.

Une usager Gir 5 : « - Plutét que de donner la méme au remplacement, la c’est n’importe qui, [...]
Alors il faut recommencer pour le seau, pour tout ¢a, hein ! Maintenant il y a deux semaines, elle
aurait su aller chercher le seau et tout ¢a. »

Si certains usagers ne souhaitent pas que leurs intervenants habituels soient remplacés durant leur congés, c’est
parce qu’ils connaissent les conséquences et contraintes des remplacements.

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - J’ai jugé, cet été, j’ai dit que je ne voulais pas de remplagante,
parce que un jour c’est 'une, une semaine c’est I'autre, alors il faut réexpliquer a chaque fois ol

¢a se trouve. J'ai dit non, non, pour trois semaines je vais me débrouiller. »

De plus, I'intervention d’'une multitude de professionnels peut déséquilibrer, voire fragiliser la connaissance de
I’environnement domestique de 'usager.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Le probléeme que ¢a pose, c’est que on ne sait plus ol sont les
choses. »

b. La situation de santé de la personne agée

¢ Le contexte de I'accompagnement

Au-dela des transmissions d’informations simples et pratiques sur I'environnement, qui peuvent étre facilement
effectuées entre professionnels, certaines concernent les éléments de santé relatifs a |'usager. Ce type
d’informations ne s’inscrit pas nécessairement dans un méme contexte. En effet, certaines sont liées a I'arrivée
d’un nouvel intervenant, afin qu’il puisse adapter au mieux son intervention et lui éviter de réaliser des actes
inappropriés.

Un usager Gir 1: « - Elles se le disent... que j’ai eu ’'hémorragie et qu’il faut aller tout doucement,
elles le savent. »

D’autres informations s’inscrivent dans une transmission plus quotidienne, permettant d’assurer un suivi régulier
sur I’évolution de certaines pathologies et de I'état de santé.

Une transmission d’information est susceptible d’étre réalisée sur les problématiques de santé dés qu’un nouvel
intervenant participe a I'accompagnement. Certaines structures transmettent 'ensemble des éléments jugés
utiles de santé dont ils disposent, soit par le biais d’'un document, soit lors d’une premiére visite conjointe avec le
responsable du service ou un autre intervenant. Néanmoins, ce processus ne semble pas systématique :

Une aidante d’un usager Gir 1: « - On a quelques fois des auxiliaires de vie qui savent pas trop
pourquoi elles viennent ici et dans le cas de (nom de I'usager) il faut qu’elles soient informées
qu’il y a une gastrotomie, qu’il y a une colostomie parce que tout le monde ne peut pas assumer
ces soins-la. »
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Cependant certaines informations transmises sont parfois incomplétes, ou nécessitent une actualisation.
Lorsqu’un aide-soignant n’a pas pris en charge une personne durant plusieurs semaines ou mois, celui-ci a besoin
de connaitre les évolutions depuis son dernier passage, dans le but d’adapter au mieux le déroulement du soin. Ce
dernier est le plus souvent codifié de maniére plus ou moins précise, dans un plan de soin™.

La mise a jour du plan de soin a donc besoin d’étre effectuée régulierement, ce qui n’est pas toujours le cas. Par
ailleurs, méme si les nouveaux professionnels sont effectivement avertis, les usagers et leurs aidants ne sont pas
certains de la qualité des connaissances, ne sachant pas quels éléments leur ont été transmis. En particulier,
lorsque les remplacements sont effectués en urgence, pour combler un arrét maladie par exemple.

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - On peut étre confronté a une personne qui va nous dire qu’elle
n’était pas au courant. »

C’est pourquoi quelques-uns souhaitent s’assurer par eux-mémes de la transmission effective des informations. La
pénibilité ressentie, tant pour l'usager que pour les aidants, tient notamment a la difficulté et au malaise a
aborder ces sujets avec les professionnels. La nécessité de devoir réexpliquer la situation et I’historique de santé
de son mari, dés lors qu’une nouvelle personne se présente, est pesante pour cette aidante, qui n’aime pas «
devoir reparler de toutes ces choses ».

Mais si la connaissance de la situation de santé est nécessaire, elle ne suffit pas toujours a la réalisation d’'une
prestation de qualité. En effet, la prise en charge peut nécessiter certains actes techniques que I'ensemble des
intervenants ne maitrisent pas, ou seulement imparfaitement. Par exemple, la mise en place des protheses de cet
usager, n’est pas une technique bien connue des aides-soignantes de son Spasad.

Un aidant d’un usager Gir 4 : « - Ces personnes ne sont pas du tout formées a cette situation,
c’est-a-dire que la personne qui est arrivée, mettre un manchon, mettre une prothése, elle ne
savait pas du tout, elle n’avait jamais vu ¢a. »

Il 'y a sur cet acte, en I'occurrence, ni formation des aides-soignantes, ni aucune forme de transmission de
compétence de professionnel a professionnel. C’'est |'usager et ses aidants qui ont d{ assurer, avec leurs moyens,
la « formation » des aides-soignants :

Ce méme aidant : « - Il a fallu qu’on leur montre, parce que nous a I’hépital on a un peu appris,
elles nous ont montré comment faire, il a fallu que ce soit nous qui leur montrions, ¢a je trouve
que c’est pas tout a fait logique, que ce soit le patient qui soit obligé [...] quelque fois ¢a peut étre
quelqu’un qu’elle n’a jamais vu et la elle est obligée d’expliquer, qu’est-ce qu’il faut faire et tout,
et puis c’est quelqu’un d’assez timide, maman [...] alors le compagnon est obligé de montrer, bon
lui il a des problemes d’arthroses et tout ¢a il ne peut pas monter, il est obligé quand méme de
leur montrer comment faire. »

Au-dela de la question de principe, cette solution de compensation demeure insatisfaisante, puisque certaines
aides-soignantes non habituées a cet acte technique, le réalisent imparfaitement: « c’est mal positionné le
manchon, je ne peux pas marcher ». N'osant pas toujours demander aux intervenants de recommencer le
positionnement, cet usager reste alors souvent dans I'incapacité de ce déplacer toute la journée.

* Une infirmiére coordinatrice précise le contenu du plan de soin : il contient « des subtilités que si vous avez pas I’habitude de faire le soin
vous pouvez pas connaitre. Mettre un Mépilex® sur les fesses, si vous le mettez pas sur le plan de soin que la fille a pas I’habitude... Si elle est
allergique a la Biafine® ¢a sera marqué, si la dame a fait un AVC [(Accident vasculaire cérébral)] et qu’elle est trés douloureuse de son bras droit
il faut éviter de la tourner sur le bras droit, voila... Si personne vous I’a dit, vous allez pas pouvoir le deviner... Si elle a une aphasie qu’elle ne
parle plus... »
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e Lasurveillance de I'état de santé

Le partage des informations quotidiennes et conjoncturelles sur la situation de santé est également nécessaire. Il
permet d’assurer le suivi de I'état de santé de l'usager. La personne agée peut bien slr y participer et
communiquer ses ressentis en présence des intervenants, mais cette communication est souvent insuffisante,
devant étre complétée par des observations.

Cette surveillance de I'état de santé concerne potentiellement I'ensemble des intervenants. Certes, les soignants
sont davantage concernés, certaines pathologies ne pouvant étre suivies et discutées que par des personnes
formées, disposant d’un vocabulaire médical bien précis. Une partie des observations restent strictement
médicales, parfaitement codifiées et formalisées : prise de glycémie, suivi d’escarres... Ce vocabulaire médical
n’étant pas connu ou peu compris par I'ensemble des intervenants, leurs possibilités de participer au suivi s’en
trouvent alors restreintes. Les membres de |'entourage (comme les professionnels a domicile) reconnaissent
qu’« un avis médical, c’est compliqué a interpréter » et que le classeur des aides-soignantes — cahier de liaison,
traité dans la partie sur les outils et les moyens utilisés - est rarement accessible a tous.

Néanmoins, une part des observations peut étre réalisée par I'ensemble des intervenants, professionnels ou non,
comme I'état d’hydratation, I'appétit, les douleurs ressenties, la surveillance de I’élimination des selles...
D’ailleurs, les aidants reconnaissent souvent la capacité des aides a domicile a participer a ce suivi, notamment du
fait de la fréquence de leur passage et de leur connaissance de la personne :

Un aidant d’un usager Gir 1: « - Comme ils passent tous les jour, ils le voient, si son état
général... quand ¢a va moins bien ils le marquent, "avait du mal a se lever" ou "était pas
tellement en forme". Derniéerement ils m’ont marqué "Monsieur va mieux" voila... et puis eux ils
ont I’habitude, si vous voulez. IIs voient les gens tous les jours ils arrivent a... c’est pas des

professionnels de santé mais ils voient bien quand ¢a va ou quand ¢a va pas. »

La participation de I'ensemble des intervenants, notamment ceux étant davantage présents, est d’autant plus
importante que certaines observations nécessitent d’étre régulierement recoupées pour pouvoir faire sens. Or ce
recoupement est parfois impossible lorsque la personne agée présente des troubles de mémoire ou des difficultés
d’expression. Par exemple, un état dépressif peut s’observer par des signes diffus : une fatigue chronique, un
certain repli sur soi, une perte d’envie, un refus de l'aide, etc. observés seulement isolément, et non
communiqués, ces signes ne permettent pas de mettre en alerte suffisamment tot I'émergence de cette
problématique. Au contraire, I'espacement entre les passages d’un professionnel permet parfois de se rendre
compte d’une évolution lente qui serait passée inapercue si 'intervention avait été quotidienne45.

c. La connaissance de la personne et de ses spécificités

Si des faits sont objectivables et transmissibles entre intervenants sans trop de difficultés, certaines connaissances
sont aussi plus difficiles et plus lentes a acquérir ; I'emplacement des objets par exemple. Plus largement, elles
concernent la personnalité du bénéficiaire, ses habitudes, ses attitudes, ses godts, la maniére de parler a l'usager,
d’obtenir sa coopération, ses limites physiques et psychiques... Ces informations sont autant de savoirs et de
savoir-faire moins conscients, plus complexes a décrire, et plus difficiles a transmettre. Les nouveaux intervenants
ou les intervenants irréguliers, quelles que soient leurs qualités professionnelles et relationnelles, ne peuvent
avoir une fine connaissance de la personne et de ses spécificités.

Les usagers et leurs aidants voient dans la régularité des interventions, par la connaissance intime qu’elle autorise,
une vraie qualité de service. Par exemple, cette aidante explique la différence de qualité de I'intervention des

* Une aide-soignante explique avoir remarqué la perte de poids d’une personne 4gée du fait de cet espacement des passages, alors que cela
avait échappé a I'aide a domicile venant quotidiennement.
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aides-soignantes, surtout par la connaissance plus personnelle de son mari, et des attitudes qu’ils doivent
adopter, alors qu’elle reconnait par ailleurs que les intervenantes ont dans I'ensemble une « bonne technicité ».

Cette aidante d’un usager Gir 1: « - [Les nouvelles] ne connaissent pas bien mon mari, ses
maniéres de réagir [...] certaines ont I’habitude, elles savent le prendre, et il est tout de suite
détendu. »

Concernant la régularité d’un intervenant, cet autre aidant y voit également un intérét tres significatif :

Un aidant d’un usager Gir 1 : « - Il le connait bien maintenant il sait jusqu’ot aller, par exemple
dans la sollicitation repas enfin bon vous voyez, il a une bonne vision des choses, il a une bonne
continuité. »

La plupart des professionnels de terrain interrogés partagent cette idée qu’un temps est en effet nécessaire a
I’apprentissage de la personne et de ses spécificités.

Une auxiliaire de vie : « - Il faut s’adapter a sa vie, sa fagon de manger, sa fagon voila de... voila, ses
habitudes... ¢a c’est important pour le bien-étre des personnes qui sont a domicile. »

Cette régularité, au-dela des connaissances qu’elle permet d’acquérir, modifie profondément le rapport qui
s’établit entre I'usager et l'intervenant.

Ce méme aidant d’un usager Gir 1 : « - Ca donne une référence et ¢ca donne une implication et un
investissement. »

Toutes ces informations ne s’inscrivent pas dans un méme contexte; certaines étant liées a I'arrivée ou a
I'intervention d’un nouveau professionnel, et d’autres s’inscrivant dans une transmission plus réguliére.
L'ensemble de ces éléments est utile a 'accompagnement des personnes agées, et contribuent a la qualité de
celui-ci. La question sous-jacente est de s’assurer de la réelle transmission de ces informations et des moyens
utilisés, que se soit entre professionnels, ou entre I’entourage et les professionnels.
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IV. Attribuer, coordonner et répartir les tdches

Lorsque plusieurs professionnels et I’entourage se succédent au domicile d’'une personne agée, la répartition des
tiches a effectuer par les uns et les autres ne semble pas « aller de soi ». Certaines activités et aides a la personne
peuvent étre réalisées par plusieurs intervenants, professionnels ou non. Si chaque professionnel, service, dispose
normalement d’un cadre d’intervention établissant les taches a réaliser pour un usager, il demeure parfois trop
général. Les professionnels de I'aide a domicile doivent régulierement s’adapter en fonction des besoins et des
demandes des personnes agées d’une part, mais également en fonction des activités réalisés par les autres
professionnels et I'entourage d’autre part. L'organisation nécessaire a la répartition des taches ne semble pas
découler directement et naturellement du plan d’aide (ou plan de soin) mis en place au départ.

1) La répartition des taches par l'usager (ou par I’entourage)

La répartition des taches peut résulter des demandes exprimées au quotidien par la personne agée ou un membre
de son entourage. Certains usagers ont une vision précise de leurs attentes, n’hésitant pas les exprimer.

Un usager Gir 5 : « - Je les dirige évidemment, je les laisse pas faire, je les guide [...] ben par
exemple je dis "aujourd’hui je me rase pas". Je dis "aujourd’hui on ne me rase pas, on me rasera
demain”, voila, c’est tout ! Il y a jamais de récriminations de leur part, elles font ce qu’on leur
demande. »

Les problématiques relatives a cette répartition, apparaissent principalement lorsque ni les personnes agées, ni
leurs aidants, ne sont en mesure ou ne souhaitent effectuer cette coordination et attribution des taches. De plus,
certains usagers n’observent pas nécessairement et systématiquement les activités réalisées au sein de leur
domicile, n’étant pas toujours présents au moment des interventions. D’autres, compte tenu de troubles de la
mémoire, ne s’en souviennent plus ou confondent les jours d’intervention, ou encore ne sont pas en mesure de
communiquer correctement avec les professionnels.

Un aidant d’un usager Gir 3 : « - Et puis des fois le probleme avec mon peére, je sais que l'infirmier
il est passé mais je lui dis "alors il est passé l'infirmier ?" Il me dit "non"... je sais qu’une demi-
heure avant, il était passé. »

Une partie des usagers et des aidants ne souhaitent pas investir cette fonction pour différentes raisons. Parce
qu’ils ont I'impression de devoir donner des ordres, n’appréciant pas ce type de relation de commandement et/ou
parce qu’ils préferent laisser a I'appréciation de I'intervenant les taches a accomplir, et se reposer sur lui.

Un aidant d’un usager Gir 4: « - La premiére chose que je vais vous dire, moi je ne m’avance pas
sur... je naime pas dire... je n‘aime pas commander, je n‘aime pas demander, je n’aime pas,
voila ! Alors les aides-ménagéres ma foi, elles viennent, elles passent I'aspirateur, elles récurent,
elles font ce qu’elles ont a faire... »

Une aidante d’un usager Gir 4: « - Qu’est-ce qu’elle va faire ?... Elle va commencer: “alors
Madame ou Monsieur, qu’est-ce que je dois faire pour vous ?”... Bah non. Je n’ai rien a lui donner
d faire. L’autre (I'intervenante habituelle) elle va voir I'affaire qui manque, elle va dire “bon ben il
y a ¢a que vous n’avez pas fait ce matin que vous n’avez pas pu faire, alors je le fais”. Voyez, je
n’ai pas besoin de commander... »
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Quelques usagers ont la capacité d’exprimer leurs demandes mais celles-ci se réveélent parfois inappropriées.
Certaines actions réalisées récemment seront alors réitérées, en réponse a la demande explicite des usagers. Si a
premiere vue, il peut sembler légitime de répondre aux attentes exprimées, ceci n’est pas toujours dans I'intérét
de la personne agée. C'est ce qu’illustre la situation de cet usager, qui, si I'on en croit sa proche, demande
systématiquement a ses intervenants de lui réaliser ses courses. De plus, il semblerait que ces achats soient peu
utiles a son quotidien.

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Vous verriez, il a des sommes de boites de conserves et I'autre
jour, je dis "mais il ne faut pas en racheter, [...] écoute, j'espére que tu n’en rachétes pas, je suis
sdre que dans celles-la, t’en as plein qui sont périmées". »

D’autre part, cette demande empéche ses aides a domicile de réaliser d’autres taches qui lui seraient plus utiles :

Cette méme aidante : « - En fait il avait pas mal d’heures et donc elles disaient que avec ce
temps-1a, il pouvait, elles pouvaient le promener [...] mais ses aide-ménagéres, il les envoie trop
faire des courses, donc en fait elles sont pas trop la [...] Il fait des listes dingues et donc une fois
enfin il les envoie a [supérette] chercher un truc, une autre fois, enfin le méme jour, c’est au
centre Leclerc chercher un autre truc, parce qu’il a vu ¢a, et puis bien les deux heures, elles
passent en conneries ! »

Toutefois cette remarque n’est pas spécifique aux usagers. En effet certains aidants peuvent également exprimer
des attentes inappropriées, soit par méconnaissance des actions réalisées, soit par inadéquation avec les attentes
de I'usager ou celles d’autres membres de I'entourage.

2) La répartition des taches entre professionnels

Les exemples développés ci-dessus illustrent le fait que dans certaines situations, la répartition des taches ne peut
reposer sur les seuls usagers et aidants de maniere satisfaisante. Les professionnels doivent alors organiser la
répartition des taches entre eux. Dans un certain nombre de situations rencontrées lors de notre enquéte, nous
avons pu observer que cette organisation n’est pas systématique, ou imparfaite. Une partie des professionnels
intervient de facon paralléle sans jamais communiquer, ce qui ameéne des difficultés pour les usagers.

a. Une méconnaissance des activités réalisées par les autres intervenants

Au sein des structures d’aide a domicile, les professionnels disposent généralement d’un document indiquant les
taches a accomplir au domicile. Mais ce document n’a pas toujours un degré de précision satisfaisant, indiquant
uniguement I'ensemble des taches susceptibles d’étre effectuées pour l'usager telle que: « lever, transfert
toilette, réfection du lit, ménage, entretien du linge, repassage, rangement, courses, sorties accompagnées,
compagnie, animation ». Or chaque passage est rarement constitué de I'ensemble des prestations établies par le
plan d’aide. Particulierement, certaines activités ménageres sont plus occasionnelles que d’autres (nettoyage des
carreaux par exemple), et le temps restreint des passages ne permet pas de s’occuper de I'ensemble du logement,
voire d’aller au bout d’une activité (la lessive par exemple). Ce document ne renseigne pas quant aux taches
effectivement réalisées par les autres intervenants lors des passages précédents. En I'absence d’informations
complémentaires, le risque essentiel est de reproduire certaines activités, et d’'omettre de répondre a certains
besoins exprimés par les usagers. Pour exemple, cette aidante a constaté le manque d’efficience lié a 'absence de
communication entre les aides a domicile de son parent.

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - C’était jamais la méme personne, aussi bien elles allaient faire
trois fois a suivre la salle de bain et puis d’autres piéces n’étaient pas faites et puis le linge au lieu

Page | 97



de le retrouver a sécher, je le retrouvais deux fois lavé mais il n’était pas a sécher, enfin des
choses comme ¢a, [...] Enfin bref j’ai dit "bon c’est fini, j’arréte je fais mon travail moi-méme". »

Certains documents comme les cahiers et classeur de liaison constituent un moyen pratique de répartir les
activités au quotidien entre professionnels de terrain, comme I'a bien compris cette aidante.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Elles s’organisent sur la semaine. C’est la que le cahier
intervient. Tel jour, elles ont fait un peu de repassage, tel jour, elles ont fait un peu de lavage, tel
jour, elles ont passé la serpillére, tel jour... »

Cependant, l'usage de ces cahiers et classeurs de liaison rencontre de nombreuses limites comme nous le verrons
dans la partie sur les moyens de communication. L'intervention du responsable, tout comme [|'utilisation des
documents de liaison souffrent d’un méme défaut: ils restent le plus souvent limités a un seul service, ne
permettant pas la prise en compte ni de la contribution effective des intervenants extérieurs, ni de celle de
I’entourage.

b. L'intervention de plusieurs services

Pour diverses raisons, quelques usagers font appel a plusieurs services d’aide a domicile, ou éventuellement a des
contrats en gré-a-gré, pour remplir des missions strictement identiques. Les difficultés de répartition des activités
(ou I'absence de répartition) sont le plus souvent la conséquence d’une ignorance ou d’une méconnaissance des
autres interventions par les professionnels. Méconnaissance qui peut étre aussi bien subie ou volontaire. Subie
parce qu’ils ne sont pas informés du passage des autres professionnels, et ne connaissent pas jusqu’a leur
existence : soit les structures sont concurrentes et ne souhaitent pas collaborer, soit le travail partenarial
engendré par une telle coordination est jugé trop complexe et chronophage.

La difficulté de répartition des taches n’a pas lieu qu’entre professionnels de mémes qualifications, comme nous
allons le voir.

c. Des taches communes aux Saad et Ssiad

Les recoupements d’activités existent entre différentes professions, aussi bien entre infirmiers et aides-soignants,
qu’entre aides-soignants et aides a domicile par exemple. Le probleme régulierement rencontré par les personnes
agées, comme par les professionnels (de notre enquéte) est le recoupement observé d’activités entre les aides-
soignants des Ssiad et les auxiliaires de vie des Saad, en particulier I'aide a la toilette.

o a4 a . 146 e o
Comme le souligne le rapport du Conseil économique et social , la limite entre les actes relevant des aides-
soignants et ceux pouvant étre effectués par une aide a domicile est délicate a définir : « Les actes techniques
prescrits par un médecin et les soins infirmiers d’hygiene relévent de la compétence de personnels soignants.
Néanmoins, la répartition des compétences pour les actes d’hygiéne simples (aide a la toilette et aux fonctions
d’élimination) et I'aide aux actes essentiels de la vie quotidienne reste floue en pratique, malgré les efforts de

e .. 47 . . , , A~ . .
clarification™ ». Les professionnels interrogés lors de I'enquéte reconnaissent que, par manque de place en Ssiad,
les services d’aide a domicile sont amenés a prendre en charge des actes qui requiérent une compétence en

“ « Le développement des services  la personne », rapport du Conseil économique et social présenté par M.Yves Verollet, 2007

7 Décret n° 2002-194 du 11 février 2002 relatif aux actes professionnels et a 'exercice de la profession d’infirmier, arrété du ler avril 2002 sur
les démarches de soins infirmiers (qui prévoit les conditions de transfert de certains actes a une auxiliaire de vie sociale), circulaire de la
Direction générale adjointe des solidarités (DGAS) du 4 juin 1999 précisant les modalités de surveillance de la prise de médicaments.
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matiere de soins . Parfois appelé « glissement de tache », ceci est particulierement rencontré dans deux
situations :

0 Lorsque le passage du Ssiad au domicile des usagers est jugé trop tardif pour effectuer le lever et/ou la
toilette d’une personne incontinente, cela conduit le plus souvent a ce que ces taches soient réalisées par
une aide a domicile (voire par I'entourage). Méme si la répartition théorique des taches est connue des
différents intervenants, il est parfois difficile de s’y tenir.

Une aide a domicile : « Le Ssiad nous a dit : « c’est pas la peine de la nettoyer j’arrive derriére ! [...] on
est humain, on va pas laisser la personne comme ¢a... [...] donc c’est petite toilette et on remet une
protection et le Ssiad redéfait et refait une toilette. »

Une aidante d’un usager Gir 2 « Pour la toilette. Alors la, si elles passent a 11h00 c’est fait, hein, moi je
le fais, hein. [...] moi je peux pas attendre midi pour lui faire sa toilette, hein. »

0 Le week-end, les Ssiad disposent de moins de personnel, et n’interviennent plus auprés de nombreux
usagers. Les auxiliaires de vie viennent alors assez largement en substitution, n’intervenant d’ailleurs pour
certains usagers que le week-end pour combler I'absence du Ssiad :

Une aide a domicile : « - En général chez nous le week-end on fait que I'aide a la toilette... y en a pour
certaines ol on intervient que le dimanche ! On les a pas dans la semaine. »

La répartition des taches est donc peu évidente a admettre pour les aides a domicile :

Une aide a domicile : « - Y a des fois ou ils [les professionnels des Ssiad] disent que on a pas le droit de
faire ce genre de toilettes, par exemple une toilette au lit d’une personne qui ne bouge pas, c’est pas
notre réle, n’'empéche que il y a des jours ou ¢a les arrange bien qu’on vienne la faire... »

d. Un manqgue de lisibilité des compétences pour les usagers

Une source de difficultés tient a la définition des champs de compétences des intervenants, qui demeurent en
partie interprétées et adaptées pour répondre aux besoins des personnes agées.

Pour les usagers, il n’existe en effet pas de limites toujours claires aux compétences des intervenants. Ce flou
concerne davantage les aides a domicile qui ont un large panel d’activités et acceptent couramment de rendre
des services qui sortent normalement de leur strict champ de compétences. Les aides-soignants(es) sont
confronté(e)s dans une moindre mesure a ce type de difficultés, car leurs taches sont le plus souvent encadrées et
formalisées dans un plan de soin détaillé (La question du « service » considéré ou non comme « acceptable » leur
reste cependant posée).

Le probleme réside dans le fait que certains intervenants acceptent de réaliser quelques-unes des taches
demandées, tandis que d’autres les refusent. Les aides a domicile d’'une usager Gir 4 acceptaient habituellement
de lui mettre ses bas de contention et de les lui retirer. Celle-ci s’est donc organisée en s’appuyant sur ce
« service » rendu par ses aides a domicile. Toutefois ce service fut un jour refusé par une nouvelle intervenante,
car relevant d’un réle infirmier, selon elle. Ce refus a eu pour conséquence de la mettre dans une situation
imprévue, alors qu’elle devait se rendre au méme moment a une activité extérieure. Si son aidante familiale
admet que l'intervenante est dans son droit : « Elle est pas obligée effectivement, ¢a fait pas partie de son

8 Cette situation est assez largement documentée, voir par exemple sur ce point : MANTOVANI, J., GARNUNG, M., CAYLA, F., et al. Qualité de
mise en ceuvre de I’APA a domicile : Positionnement de gestionnaires, professionnels et bénéficiaires pour une approche croisée de la qualité.
Rapport de recherche financé par la DRESS-MiRe-CNSA. Paris : ORSMIP, INSERM, 2011
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travail », elle juge cependant son comportement de maniere négative : « Je trouve ¢a un peu ridicule [...] si il faut
qu’elle attend les infirmiéres et bien non elle ne pourra plus bouger aussi [...] il y a aussi le c6té un petit peu
humain je trouve ou on la laisse pas toute seule avec ses bas. »

Si ce type de demandes est régulierement fait par les usagers, c’est que les attributions relatives aux différents
professionnels souffrent pour eux d’un manque de lisibilité. En effet, une multitude de situations peuvent
entretenir les possibles confusions des usagers et de leurs aidants :

+ Certains usagers ont recours a plusieurs services, et la variabilité des horaires des uns et des autres
entraine potentiellement une perte des repéeres.

Un usager Gir 6 : « - On ne sait pas quand ils viennent [...] je ne sais plus qui vient, je ne sais plus
quand ils vont venir dans la semaine. »

- Dans un nombre non négligeable d’entretiens, les usagers et/ou leurs aidants n’avaient pas connaissance
(ou étaient incertains) des structures d’appartenance des différents professionnels. lls se référaient alors
aux documents dont ils disposaient pour nous renseigner.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Je dois avoir les papiers dans la voiture, je vais vous les
chercher... Non parce que moi je... On ne connait pas tous les services. »

+ Un méme service peut faire intervenir des professionnels aux qualifications diverses ; au sein des Spasad
naturellement, mais aussi dans les services d’aide a domicile dans lesquels les employés n’ont pas tous le
s A , e . . 49
dipléme d’auxiliaire de vie sociale™.

+ Les recoupements de compétences entre professions n’aident pas a clarifier les appartenances des
intervenants.

Une aidante d’une usager Gir 4: « - Je n’ai pas tout compris non plus parce que moi, j'ai
tendance a mélanger des fois aussi, j’ai I'impression que c’est une personne qui les accompagne
je pense qui les raméne et normalement elles sont pas habilitées a lui enlever ses bas, mais elles
le font. »

Une usager Gir 3 : « - Ca dépend quelle aide-soignante vient, il y en a une... non, c’est une
auxiliaire de vie, non c’est une aide-soignante. »

Un usager Gir 3 : « - La femme de ménage, elle vient le lundi. »

Son aidante : « - Et le jeudi... donc aujourd’hui. »

L’usager : « - Oui elle est venue et puis elle va revenir. C’est elle qui nettoie mon mari. »
L’enquéteur : « - Ah donc la méme personne fait la toilette et le ménage ? »

L’usager : « - Non. »

Son aidante : « - Bah si. »

* Mise en place du dipléme d’Etat d’auxiliaire de vie sociale : Décret n°2002-410 du 26 mars 2002
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3) Le partage des taches entre professionnels et I’entourage des personnes agées

Le partage cohérent des aides entre les professionnels et I’entourage dépend fortement des liens établis, et de la
prise en compte des contributions de I’entourage. D’une part, les compétences et contributions des aidants
familiaux ne sont pas toujours formellement intégrées aux plans d’aide et d’intervention. D’autre part, la
contribution de I’entourage est évolutive, non seulement en volume mais aussi sur la nature des taches réalisées.
En effet, une dégradation de I'état de santé de l'aidant peut le rendre incapable d’assurer certaines aides
auparavant apportées (aux transferts par exemple). Inversement, la capacité d’aide de I'entourage peut étre
étendue dans la mesure ou I'on assiste parfois a de réelles transmissions de compétences techniques de la part
des professionnels a destination des aidants familiaux. Ces connaissances concernent notamment l'aide a la
toilette, I'aide a I’alimentation, et les transferts.

Une aidante d’un usager Gir 1: « - Moi j’ai travaillé quelque temps avec les aides-soignantes.
Elles m’ont aussi beaucoup appris, parce que moi il y a d’autres moments dans la journée ou je
m’occupe de (nom de I'usager). A midi, je vais le recoucher, enfin vérifier que tout va bien, je vais
le relever aprés aussi [..] s m’ont appris des choses concernant justement les soins, le
changement de position, enfin toutes ces choses-la. »

Ces transferts de connaissances sont parfois a I'origine d’une délégation complete de soins (quelle que soit la
pertinence et le risque liés a ce type de délégation). C’est ainsi que cette aidante nous déclare :

Une aidante d’un usager Gir 2 : « - Mais bon il y a des dosages alors ¢a, ¢a me... C’est pour ¢a que
je préfére quelqu’un, sans quoi ¢a aussi je peux le faire. Sa glycémie je lui prends, des fois, en
dehors de ce qu’elles font, quand je vois qu’il est trop fatigué. Mais ce que j'aime pas, c’est
Iinsuline. Ca peut étre dangereux, ¢a. »
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V. Les acteurs de la coordination

1) Les structures dédiées a la coordination gérontologique

Il existe aujourd’hui un grand nombre de structures institutionnelles dédiées a la coordination gérontologique
(Centre local d’information et de coordination (Clic), Maison pour I'autonomie et l'intégration des malades
d’Alzheimer (Maia), réseaux gérontologiques, ...). Le cumul du nombre de ces structures, conséquence des
réformes successives sans clarification de leurs compétences, complexifie aujourd’hui la compréhension de leurs
missions et de leurs contextes d’intervention, tant pour les usagers que pour les professionnels. Le role des unes
et des autres n’apparait pas clairement a la plupart des professionnels que nous avons rencontrés, y compris aux
encadrants des structures.

Si tant est qu’elles soient présentes sur leur territoire, la quasi-totalité des usagers et de leur entourage
n’évoquent pas leur existence. Quant a ceux qui connaissent ces structures, ils considérent que leur action
n’affecte pas directement la coordination des aides dont ils bénéficient. Parce que ces structures exercent
principalement des missions d’information aupres des usagers (notamment le Clic), parce qu’elles travaillent sur
un niveau de coordination différent (entre professionnels, mais sans aborder la spécificité de chaque situation) ou
encore parce qu’elles se concentrent sur un nombre restreint de « cas complexes », qui n’ont pas participé a
I’enquéteso.

La coordination consiste avant tout pour les usagers et leurs aidants, en I'articulation des aides autour de leur
situation particuliere. La coordination concerne en premier lieu les professionnels, les services d’aide et de soins a

domicile auxquels ils font appel, et leur entourage. Leur perception différe en cela de celle des professionnels et
des structures spécifiques dédiées a la coordination.

2) L’existence et la connaissance du « référent »

a. L’existence d’un « référent » en charge de la coordination

Qu'il existe de maniere formelle un référent ou non, tous les usagers ne rencontrent pas les mémes besoins en
matiere de coordination. L'organisation de celle-ci est trés contrastée selon les usagers, y compris pour une méme
structure.

En effet, la coordination effective des interventions peut étre effectuée par I'usager lui-méme, par un ou plusieurs
aidants, par un ou plusieurs professionnels, ou par tout ou partie de ces acteurs.

v’ la coordination par I'usager directement

Certains usagers sont en mesure de gérer par eux-mémes |’articulation des services, d’identifier les interlocuteurs
pertinents et de leur communiquer les informations importantes. lls revendiquent méme parfois leur légitimité et
leur aptitude a I'organisation. Généralement, il s’agit :
- Soit de personnes agées relativement autonomes (le plus souvent Gir 5 et 6), bénéficiant d’'un nombre
limité de services et d’interlocuteurs. La complexité en est donc moindre.

%0 | es effectifs de ces usagers en situation complexe, et dont la coordination est prise en charge par ce type de structure de coordination, sont
en effet limités. Il est tout a fait probable que parmi dix situations de personnes en Gir 1 ou 2 étudiées, aucune ne renvoie a ce cas de figure
précis. Leur absence dans I'enquéte peut aussi s’expliquer par un refus des usagers et aidants, ou par une non-sollicitation du fait des
organismes partenaires, ceux-ci anticipant le refus des familles, ou ne voulant pas les mettre en difficulté.
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- Soit de personnes ayant des incapacités physiques majeures mais dont la capacité a pouvoir gérer est
encore préservée, comme cet usager :

Un usager Gir 2: « - Moi je suis la, j'ai la chance d'avoir encore toute ma téte. Alors je
coordonne. »

v' la coordination par 'entourage

Pour les usagers les plus dépendants, comme nous avons pu l'observer, I'entourage joue un role essentiel non
seulement dans |'aide apportée, mais aussi en matiére de coordination des interventions. Cette coordination et la
communication avec les professionnels sont organisées (essentiellement ou seulement) :

e soit parce que 'usager éprouve des difficultés générales de compréhension.

e soit parce que l'usager n’était pas a l'initiative des démarches administratives et de la mise en place des
aides dont il bénéficie.

e soit par 'aidant, lorsque celui-ci a une meilleure appréhension des différents services intervenants, que
l'usager lui-méme. Effectivement, certaines personnes agées méconnaissent les structures ou leur
fonctionnement, et viennent plus facilement a les confondre quand il en existe plusieurs.

Un usager (Gir inconnu, mais cumule de nombreuses pathologies) : « - C’est ma sceur et ma fille
qui se sont occupées [des démarches] parce que je ne pouvais rien faire [...]. »

Sa femme (Gir 6) : « - Elle (leur fille) a commencé a se renseigner par internet et puis je ne sais
pas quoi et puis ma foi... »

L’usager : « - C’est elle qui s’occupe de nous. Si on a besoin de quelque chose, on lui demande
directement a elle... »

De plus, la forte présence et I'implication des aidants au domicile de la personne leur conféerent une place
privilégiée, notamment d’acteur de la coordination des aides. Ils connaissent précisément les besoins de leur
proche, mais aussi I'ensemble des professionnels, y compris les libéraux, les employés en gré a gré, les salariés
d’autres structures... Au contraire, un Saad ou un Ssiad peut ne pas avoir été informé de la mise en place d’autres
prestations. lls sont aussi, par leur présence réguliére, plus a méme de communiquer directement avec les
différents intervenants. lls sont parfois le relais de messages entre professionnels qui ne se croisent pas, et qui ne
communiqueraient pas entre eux en I'absence de cet intermédiaire. lls font également le lien avec I'ensemble des
aides apportées par le reste de I'entourage. Pour toutes ces raisons, les aidants non professionnels investissent
une grande part de leur temps dans la coordination des aides, jusqu’a en assumer parfois la totalité.

Par exemple, cet aidant nous informe remplir le réle de coordinateur sans qu’il y ait eu pour autant une initiative
de la part de son parent (qui communique désormais trop peu), ni méme des professionnels.

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Ce n'est que moi. Ills ne se croisent pas. Ce sont nous, ses
enfants, qui faisons ce lien. »

S’ils investissent totalement ce réle, c’est d’abord du fait de I'incapacité de leur pere a pouvoir le faire par lui-
méme, mais également parce qu’ils en ont la possibilité matérielle :

Cette méme aidante : « - Nous n'avons pas de coordination dans la mesure aussi ol nous
habitons juste a cété. »
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Mais enfin et surtout par choix, dans la mesure ou elle déclare ne pas souhaiter partager ou déléguer cette
coordination :

Cette méme aidante : « - Franchement, aujourd'hui, non. Je ne suis pas en mesure de me
décharger de cette responsabilité car c'est trop lié a I'affect. »

v' la coordination par les professionnels

Lorsque ni l'usager, ni I'entourage ne peut ou ne veut s’occuper de la coordination des aides, celle-ci est parfois
menée par un ou plusieurs professionnels. Cette implication de la part des professionnels dans la coordination est
particulierement nécessaire :
+ en 'absence d’aidants,
- lorsque les aidant(s) éprouve(nt) des difficultés a gérer I'ensemble des services (soit parce qu’ils ont des
difficultés a comprendre I'organisation des services, soit parce qu’ils sont rarement présents au domicile
de leur proche, et/ou ne connaissent qu’une partie des professionnels...).

La présence réguliere de certains intervenants a domicile les placent parfois en situation de coordonner aussi
efficacement les aides, voir plus que ne le feraient des membres de I'entourage. Dans cette situation décrite par
une aidante, c’est l'infirmiére libérale qui est la plus a méme de remplir cette mission. Elle connait rapidement
tous les nouveaux faits et peut rencontrer et contacter I'ensemble des intervenants.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - La grand-mére elle était la, il fallait s’en occuper, et a midi je
pouvais pas parce que... donc il me fallait trouver une solution. Et c’est la que tout s’est
enclenché. [...] Mais surtout grdce a l'infirmiere libérale au départ parce que c’est elle qui pour
beaucoup de choses m’a bien, bien soutenue [...] tout le long elle m’a bien accompagnée pour
toutes les démarches [...] I'infirmiére m’a dit "pour que ce soit plus rapide on va contacter le
docteur comme ¢a ; moi je vais I'appeler pour que ¢a accéléere les choses" [...] c’est souvent elle
qui fait le lien pour dire "bon il y a ¢a, il y a telle nouveauté". Quand elle a eu le doigt de pied
blessé bon "n’y touchez plus c’est des soins infirmiers, ¢a reléeve plus ni des aides-soignantes ni

"

des...". »

v' La coordination par plusieurs types d’acteurs

La coordination des aides peut étre le fait de 'usager, d’un aidant, ou d’un professionnel. Mais le plus souvent, on
assiste a des configurations intermédiaires, mélant ces différents acteurs selon des degrés variés. Il n’est pas rare
de voir une configuration aidant/professionnel, pour permettre un partage des fonctions de coordination et de
communication ou du moins, tenter d‘agencer parallélement les aides autour de la personne.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Les lits médicalisés je savais pas du tout que... ce qui existait
et comment ¢a marchait. Alors méme pour les démarches, bon il faut demander au médecin pour
ca, il faut demander a... aux infirmiéres pour ¢a. C’est lui (le responsable du service) et I'infirmiere
qui m’ont aidée au fur et @ mesure. »

La coordination est rarement dévolue qu’a une seule catégorie d’acteur (usager, aidant ou professionnel). Par
exemple, il revient généralement aux aidants d’informer I'ensemble des professionnels en cas d’hospitalisation ou

d’interruption de 'accompagnement.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Chaque fois il y avait une coupure alors il faut prévenir tout le
monde. Il faut téléphoner partout. »
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Toutefois, méme dans cette situation, une information directe (c'est-a-dire de services a services) a parfois lieu, et
permet de décharger I'entourage d’une partie des démarches. Le plus souvent, ce relais est réalisé en interne.
Nous n’avons pas observé de différences notables entre Saad et Ssiad quant au degré d’investissement dans la
coordination, et dans I'association des usagers et aidants a cette coordination. Cette association dépend en
premier lieu de la situation précise de |'usager, et ensuite du fonctionnement de chaque structure particuliére.

Le fait qu’une multitude d’acteurs soient susceptibles d’effectuer cette communication (ou plus généralement la
transmission d’informations) conduit a des lacunes, conséquence d’une dilution de responsabilité. Ces aidants
reconnaissent avoir délégué a tort cette responsabilité, en comptant sur une transmission spontanée des
informations par les infirmieres au médecin. Celles-ci n’avaient pas le temps de bien réaliser les toilettes de leur
meére, mais ont laissé I'état de sa peau se dégrader gravement, sans qu’aucune d’elle ne prévienne quiconque :

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Les aides-soignantes, si il y a quelque choses qui ne va pas,
elles appellent le médecin, alors que les infirmiéres ne le faisaient pas [...] Mais nous on leur
faisait aussi confiance aux infirmieres, on leur disait, vous savez on est toujours embété d’appeler
d’autres personnes. »

b. La connaissance du« référent »

Pour la majorité des usagers rencontrés, la notion de « référent » ne semble pas trés évocatrice. Elle n’est pas
spontanément utilisée par les personnes agées et leurs aidants, qui recourent le plus souvent a la fonction
générale de la personne (« I'infirmiére coordinatrice », « la responsable »...) ou bien directement par le nom ou
prénom de la personne concernée (Madame ou Monsieur untel...).

Interrogées sur I'existence d’un « référent », les personnes agées et leurs aidants qui y répondent positivement
font allusion a plusieurs réalités différentes :

e |l existe d’une part un référent « professionnel », et d’autre part un référent « usager » (qui la plupart du
temps est I’aidant principal).

e Concernant le « référent professionnel », il en existe plusieurs types selon les missions que celui-ci est censé
remplir d’apres eux. Il peut s’agir :
d’un référent pour I'attribution des aides financiére (équipe médico-sociale du Conseil général pour
I’Apa, travailleurs sociaux des municipalités...)
d’un encadrant d’un service (le plus souvent responsable de secteur pour un Saad, ou infirmier
coordinateur pour un Ssiad), auquel ils doivent s’adresser pour certaines demandes : réévaluation de
I'aide, changement de planning, réclamation...
+ d’un intervenant a domicile (quel que soit son role ou son métier). Ce professionnel « référent »
intervenant régulierement au domicile de I'usager, est censé connaitre davantage la situation et donc
les spécificités de son accompagnement.

Un référent « professionnel » peut aussi bien étre une infirmiére coordonnatrice, un responsable de service d’aide
a domicile, un travailleur social, une infirmiere libérale, un aide-soignant du Ssiad... Nous observons donc que la
notion de référent renvoie a des missions plus larges que des activités de coordination, et ne les incluent d’ailleurs
pas nécessairement toutes. Cette notion de référent n’est pas I'approche idéale pour comprendre si les usagers
bénéficient d’une personne dédiée a la coordination de leurs aides, et s’ils I'identifient comme telle.
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c. Les limites du recours au référent

Force est de constater que pour nombre d’usagers, il n’existe pas de maniere explicite un seul professionnel
auquel s’adresser, que ce soit pour coordonner, communiquer les informations, ou réévaluer I'aide dont ils
bénéficient, comme l'illustre la situation de cette aidante, qui tente de revoir le volume d’aide pour ses parents :

Une aidante d’un couple Gir 3 et 5: «- Elle [I'intervenante a domicile] en a parlé a sa
responsable [...] pis elle m’a redit que Mme X lui a dit " si ils veulent une prise en charge compléte
c’est tant de I'heure" et elle m’a donné un numéro pour appeler une dame de I’Apa, au Conseil
général, j’ai appelé la semaine derniere, elle vient lundi, parce qu’effectivement je lui ai dit que
I'assistante sociale d’Ambroise Paré, elle a appelé quelqu’un, elle a bien..., et elle a dit
"effectivement"... Mais bon on nous explique finalement pas trop, vraiment ¢a fait pas énorme,
mais pas simple de comprendre, ils se renvoient la balle tout le temps et au final qui est-ce qui
décide ? On ne sait pas, on ne connait pas ce que c’est que leur réle, le Ssiad c’est pareil. »

D’une part, parce qu’il peut exister, au sein de chaque service auquel les personnes agées font appel, un référent,
aux missions variables. Cela complexifie alors la perception déja imprécise des usagers et de leurs aidants de ce
statut et donc de cette responsabilité. D’autre part, quand bien méme ils identifient un professionnel comme
« référent », les usagers préférent parfois passer par l'intermédiaire des intervenants a domicile, qui leur
semblent plus accessibles et mieux connus.

Une usager Gir 4 : « - Je ne la connais pas suffisamment, ¢a aurait été (nom du responsable) j'y
aurai dit, j’aurai appelé [...] ¢a fait pas longtemps qu’elle est rentrée, elle non plus, donc ils vont
dire que je suis peut-étre pour semer la zizanie, j’attends a voir un petit peu, je vais voir [...] Enfin
bon, on verra bien, les infirmiéres vont s’en occuper, elles vont faire ¢a comme il faut. »

Méme si certains usagers et aidants connaissent bien les responsables de service et leur réle en matiere de
coordination, cette connaissance ne suffit pas a créer le recours systématique des usagers a cette personne :

e Soit parce que la communication avec le responsable coordinateur peut étre jugée plus ou moins utile. En
effet, si une partie des usagers et de leurs aidants reconnaissent l'intérét de cette démarche, d’autres au
contraire ne contactent pas ou plus le responsable de service. Le plus souvent, ils estiment que leurs
demandes ne sont pas prises en compte (sur le choix des horaires ou les changements de professionnels par
exemple), ou bien que le relais d’informations n’est pas correctement effectué par cette personne, et qu’il est
aussi plus efficace de s’adresser directement aux intervenants a domicile.

L’enquéteur : « - Mais la prochaine fois vous allez lui dire ? » (au responsable)

Un usager Gir 4 : « - Oui, si je la vois parce que nous, on la voit pas souvent quand méme ».
L’enquéteur : « - Et pourquoi, vous ne prenez pas votre téléphone pour I'appeler ? »
L’usager : « - Non, elle ne va pas étre la. »

e Soit parce que la communication avec le responsable coordinateur peut étre jugée plus ou moins légitime. Un
aidant ne contacte pas tout de suite le responsable de service quand il y a un changement d’organisation, car il
estime normal que cela suscite des difficultés temporaires.

Un aidant d’un usager Gir 1 : « - ¢a dépend ce que vous mettez en souci mais non j’ai téléphoné
des fois par rapport aux médicaments, la derniére fois ils m’ont prévenu donc j’ai rappelé enfin
bon, non c’est pas des soucis parce que ¢a n’a pas perduré suffisamment longtemps parce que je
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laisse une petite marge, quand il y a une organisation nouvelle, jappelle pas aussitét quoi,
j’attends que les choses se calment un petit peu. »

e Soit parce qu’il est nécessaire qu’il y ait des opportunités, des occasions régulieres pour permettre et faciliter
la communication avec le responsable coordinateur. Par exemple, cet aidant, connaissant I'organisation des
Ssiad, sait que l'infirmiére coordinatrice peut efficacement transmettre des messages aux aides-soignantes de
son pere. Néanmoins, quand il s’est rendu compte que les aides-soignantes mixaient la nourriture de son pere,
il a d’abord désapprouvé cette démarche auprés de I'intervenante, sans contacter I'infirmiére coordinatrice.

Un aidant d’un usager Gir 1: «- Si c’est mouliné ou mixé ¢a devient complétement
insipide. [...] Javais dit que je téléphonerais a I'infirmiére coordinatrice pour qu’elle donne [des
consignes], parce que c’est pas évident pour les aides-soignantes [...]. »

Il explique cela par le fait qu’il n’estime pas la situation urgente (notion de légitimité développée ci-dessus),
mais également par le fait que l'initiative lui est entierement laissée actuellement :

Ce méme aidant : « - On pourrait se caler donc, j’ai pas sollicité pour I'instant, hein donc, mais ¢a
pourrait étre proposé |...] c’est plus a moi ou a mon frere si il le peut, de faire le point de temps en
temps. »

D’apres lui, I'absence de démarche de la structure envers eux, limite ou retarde la prise en compte de leurs
attentes, et laisse persister des situations non satisfaisantes. C’'est la raison pour laquelle il souhaiterait qu’une
communication soit organisée de maniere plus systématique.

Ce méme aidant : « - Il y a peut-étre au cours de I’évolution de la personne, il y aurait peut-étre
des points a faire [...] Je pense que c’est bien de se voir, faire un petit point, je ne sais pas, tous les
six mois ou une fois par an, selon I’évolution parce que des fois, il y a pas besoin. Mais au moins
qu’il y ait une proposition sans attendre la dégradation. »

Par commodité et pour les raisons que nous venons d’aborder, méme en connaissant I'existence d’un référent, les
personnes agées et leurs aidants s’adressent parfois directement aux intervenants a domicile.

Page | 107



VI. Organisation de la coordination au sein des services a domicile

1) Une responsabilité de la coordination partagée de fagon variable au sein des
organismes

Les entretiens menés auprés des services d’aides a domicile et de soins infirmiers révelent a la fois une diversité
d’organisation de la coordination entre les structures, mais aussi une certaine flexibilité au sein de chaque
structure.

Concernant les organismes, les activités de coordination sont plus ou moins clairement attribuées et prédéfinies.
L’existence d’un « référent » ne semble pas étre suffisante, car en pratique, les activités liées a la coordination
sont partagées entre les intervenants a domicile et I’encadrant.

Les missions des encadrants apparaissent donc variables d’une structure a 'autre, dépendant des organisations,
des contraintes, des disponibilités réelles des professionnels pour leurs missions, et du recours plus ou moins
fréquent a la délégation de certaines activités. Au-dela de la mise en place du plan d’aide et du projet
personnalisé réalisée le plus souvent par un encadrant (infirmier coordinateur ou responsable de Saad), la plus ou
moins grande disponibilité de celui-ci conditionne son implication effective, dans I'ensemble des activités de
coordination au quotidien.

Contrairement au « gestionnaire de cas » d’une Maia, dont le rble est d’adapter et de coordonner les aides
apportées autour d’une personne agée (environ une cinquantaine), les encadrants des services d’aide et de soin
rencontrés ont une charge bien plus étendue. Certaines responsables de secteur rencontrées, nous déclarent
devoir gérer jusqu’a 400 ou 450 usagers. Dans nombre de structures, les infirmiers coordinateurs et les
responsables de secteur consacrent la majeure partie de leur temps a la gestion des plannings et aux taches
administratives. C’'est la raison pour laquelle la transmission d’informations avec les intervenants du service et les
professionnels extérieurs, s’en trouve fortement ébranlée. Cette situation peut conduire a une délégation des
responsabilités vers les intervenants a domicile (implicite ou explicite), voire a I'abandon de celles-ci.

2) Une délégation parfois importante des fonctions de coordination

Une part non négligeable des activités de coordination peut étre déléguée aux intervenants, comme au sein de
cette association d’aide a domicile, ou certaines auxiliaires de vie déclarent s’occuper de nombreuses taches qui
relevent en théorie de leur responsable de secteur, celles-ci n’ayant tout simplement « pas le temps » de les
prendre en charge.

v La présentation du nouvel intervenant aux personnes agées, I'explication des missions qu’ils doivent
réaliser sont des taches souvent déléguées.

Une intervenante : « - Comme c’est moi qui connais la maison, ¢a fait longtemps que j’interviens, donc
elle m’avait dit "(nom de la nouvelle professionnelle) va remplacer votre colléegue, et vous I'appellerez
pour lui expliquer ce qu’il y a a faire". »

e La communication des plannings :

Une aide a domicile : « - Je suis obligée de téléphoner, dire qui c’est qui vient aujourd’hui, demain et
mercredi. Parce que je n’avais pas le planning. Donc en fin de compte on est obligées de vérifier, de
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gérer un peu aussi nous-mémes [...] On est un peu obligées, sinon les personnes elles savent pas qui
vient a quelle heure. Il faut bien qu’elles sachent. »

¢ La transmission des demandes au responsable :
Une aide a domicile : « - Aprés, au moment des fétes, souvent, il y a la famille, hein, qui vient et puis ils
vont chez leurs enfants. Ca apreés c’est a nous aussi de prévenir. Nous, on est le lien entre le bénéficiaire
et le responsable, hein, c’est tout le temps comme ¢a [...]. »

¢ La majeure partie des communications courantes est aussi effectuée directement par elles :
Cette méme aide a domicile : « - Il faut tout gérer, il faut gérer les rendez-vous, il faut les emmener...
[...] on est un peu livrées a nous-mémes, hein [...] »

Dans cette autre association, le responsable de secteur de ce Saad ne s’occupe méme que des papiers
administratifs et ne considere pas la coordination comme de sa responsabilité. Ce que déplore cet aidant :

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Moi, il me semblait que c'était au responsable de secteur de faire
I'état des lieux, de voir, de cocher et de transmettre l'information et éventuellement de venir avec
l'intervenante le jour J et de lui expliquer. Il y avait une forme de transition a réaliser sur une personne
dgée, et une personne dgée malade, et ¢a, je ne I'ai pas trouvé. Ca, c'est un point négatif. »

3) La désignation d’un intervenant a domicile « référent »

La participation des intervenants a domicile dans la coordination est plus ou moins formellement reconnue.
Parfois elle est méme encouragée et attribuée a un professionnel de terrain, désigné par le terme « référent ».

Nous avons pu constater que dans la plupart des Ssiad, il existe parmi les aides-soignant(e)s un « référent » ou
« référent de tournée ». Ce statut leur attribue certaines fonctions : cela peut étre une responsabilité vis-a-vis du
suivi de la personne, des observations (comme la mise a jour réguliére du plan de soin). Mais cette responsabilité
implicite peut aller au-dela des missions définies strictement par ce statut. Pour exemple, on attendra de cet
intervenant qu’il transmette le contexte d’accompagnement aux nouveaux intervenants. Cependant la plupart du
temps, I'usage de ce statut semble étre une responsabilité interne au service, les usagers et leurs aidants ignorant
souvent I'existence de celui-ci.

Une infirmiére coordinatrice: « - Non, I'entourage s’adresse a moi, la référente pour la prise en charge
c’est moi, des qu’il y a quoi que ce soit ils m’appellent, en fait la référente c’est moi, pour tous les
patients c’est I'infirmiere coordinatrice. »

Par ailleurs, I'existence d’un intervenant « référent » n’est pas systématique. Néanmoins, il subsiste souvent un
intervenant plus régulier que les autres aupres de l'usager. Celui-ci connait davantage la personne et son
entourage, bénéficie d’une certaine continuité dans I'accompagnement. Implicitement, cet intervenant pourra se
voir attribuer, ou s’attribuer lui-méme certaines fonctions. Il ne s’agit pas de prérogatives définies, mais d’un
investissement « personne-dépendante », en fonction d’une certaine conscience professionnelle, et de la
réceptivité aux attentes implicites ou explicites de I’encadrant, mais aussi de I'usager et de ses aidants.

Page | 109



4) 'existence d’un réle de coordination pour les intervenants a domicile

Méme dans les cas ou I'encadrant est relativement peu contraint par ses autres missions, il ne peut gérer de
maniere exhaustive les communications ayant trait aux bénéficiaires.

Dans cette structure par exemple, le responsable de secteur est relativement disponible (aux dires des
intervenants a domicile), cet aspect de la coordination est confié aux intervenants. Ceux-ci ayant notamment pour
consignes de transmettre les informations importantes, le responsable de secteur a la charge de les transmettre
ensuite aux autres intervenants, qu’ils soient internes au service ou non, ainsi qu’a I'entourage de la personne
agée. Méme si les intervenants a domicile doivent signifier a leur responsable toutes informations
« importantes », il ne s’agit cependant que d’une petite partie des communications effectives quotidiennes. Tout
dépend alors de la définition accordée au terme « information importante », justifiant de prévenir le responsable.
La frontiere entre les informations « dignes d’intérét » (devant étre transmises au responsable) et les autres, ne
semble pas évidente.

Les transmissions effectuées par le responsable ne remplacent pas, mais s’ajoutent a celles des intervenants a
domicile. En effet, ceux-ci échangent de maniere informelle au domicile des personnes agées (que ce soit avec les
professionnels ou I'entourage), disposent de cahiers de liaison, appellent parfois leurs collegues du service, etc.
Ces informations ne sont pas nécessairement communiquées a I’encadrant.

Une infirmiére coordinatrice : « - Ca dépend du probléme concerné [...] Si la fille la veille a décelé un
probléme et qu’elle juge utile de prévenir sa collegue pour le lendemain elle I'appelle, ¢a passe pas
nécessairement par moi. »

Ceci met en évidence de multiples modes de communication, qui peuvent en partie se superposer voire
s’additionner. Par exemple, certaines informations pourront étre transmises a la fois par le responsable de
secteur, par le cahier de liaison et par un contact téléphonique entre intervenants. L'usager ou l'aidant peut
également diffuser I'information auprés de plusieurs professionnels, parfois a I'origine de doublons. Par exemple,
une personne agée prévient a la fois les intervenants a domicile et leurs responsables des modifications de
planning souhaités.

La répartition des fonctions n’est donc pas toujours prédéfinie, elle se révele d’ailleurs variable au sein de chaque

structure pour différentes raisons :

e parce que le responsable « coordinateur » est plus ou moins disponible. Les contraintes varient selon la
période de I'année, mais aussi selon I'organisation des services qui évolue : pour un Ssiad, le fait d’avoir
renforcé I’'encadrement en doublant le poste a déchargé I'infirmier coordinateur des taches administratives, et
a permis a celui-ci de réinvestir pleinement les taches de coordination et de transmission des informations
qu’il n"avait pas le temps d’effectuer auparavant.

e parce qu’il délegue certaines missions aux intervenants (selon la confiance qu’il leur accorde),

e parce qu’il existe un investissement variable selon I'importance des problématiques rencontrées par les
usagers.

Méme s'il existe un professionnel « référent », la délégation et le partage des roles entre professionnels
obscurcissent la perception par les usagers, d’une personne ou structure en charge de la coordination.
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Vil. Les moyens de communication

1) La connaissance des moyens de communication par les usagers

Certains usagers percoivent les conséquences d’une plus ou moins bonne communication et coordination entre
intervenants sur la qualité de I'accompagnement. Mais s’ils en constatent généralement les effets, ils ne sont pas
pour autant en mesure d’observer tous les moyens concrets. La perception et le jugement par les usagers des
outils de communication et de coordination des professionnels sont partiels.

Les usagers n’évoquent pas précisément, ou tres exceptionnellement :

* Les éléments restitués oralement par les intervenants au sein des locaux du service (que ce soit au
responsable de secteur, a l'infirmier coordinateur ou aux autres intervenants) dans un cadre plus ou moins
formel tels que :

les réunions de service des Ssiad (hebdomadaire, ou bimensuelles),

les temps d’échanges permettant la préparation des tournées quotidiennes des Ssiad,
les réunions de coordination,

les temps individuels d’échanges, mensuels, entre aides a domicile et responsables,
les temps d’échanges informels entre intervenants (déjeunant parfois ensemble, etc.).

e Les démarches, contacts téléphoniques effectués par les encadrants (aux professionnels extérieurs ou a
I’entourage) suite a une information transmise par un intervenant a domicile.

e Lesinformations inscrites sur un tableau, ordinateur, ou classeur restant au sein des locaux du service.

e Les documents papiers ou informatiques donnés a chaque intervenant relatif au planning de ses collegues.

e Les échanges qui peuvent avoir lieu au domicile d’autres usagers...

S’ils réalisent que les informations circulent bien, les usagers n’ont pas connaissance du degré de précision des
échanges, ni de la maniére dont ceux-ci ont lieu. Les modalités concretes de coordination et communication entre
professionnels leur échappent en grande partie, car peu sont utilisées en leur présence. Leur perception des outils
et moyens de communication se limite principalement au champ de I'observable, en d’autres termes a la partie
visible depuis leur domicile. Il s’agit essentiellement des cahiers ou classeurs de liaison et des communications
orales au moment de l'intervention.

Nombre d’usagers présupposent également I'existence d’échanges entre les intervenants dans un autre cadre.
Toutefois ils en ont rarement la certitude, et ne connaissent ni la fréquence, ni les conditions de ces échanges
(réunions, autres rencontres dans les locaux de I'organisme). Ces derniers ne sont portés a leur connaissance
quasiment que par le biais des discours de professionnels. La plupart des usagers qui estiment que la
communication entre leurs professionnels est satisfaisante, utilisent des termes assez généraux et vagues pour
décrire les modalités de celle-ci :

Un usager Gir 3 : « - Je pense qu’ils parlent quand ils se voient mais bon, moi... »

2) La connaissance des moyens de communication par les aidants

L’existence de divers moyens et outils de communication hors du domicile semble davantage connue par certains
aidants, notamment quand ceux-ci sont fortement impliqués dans la coordination des aides autour de leur parent
ou conjoint, et utilisent indirectement ces moyens en sollicitant les professionnels :
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Un aidant d’un usager Gir 3 : « - Je lui ai dit avant de partir elles ont un grand tableau la-bas, tout
est marqué. »

Un aidant d’un usager Gir 6 : « - Alors ils renotent et ils viennent. lls notent chez eux la-haut, dans
leur ordinateur. »

Toutefois, cette connaissance reste le plus souvent, comme pour les usagers, imprécise :

Un aidant d’un usager Gir 3 : « - J’ai I'impression qu’elles se réunissent tous les aprés-midi, elles
ont un siége, un bureau a (nom de ville). »

Un aidant d’un usager Gir 1: « - Je pense qu’ils ont, je ne sais pas il n’y a pas une fiche ou
quelque chose avec un minimum d’informations quand méme. »

Une connaissance relativement exhaustive et précise des moyens de communication utilisés par les
professionnels apparait minoritaire. Seul un aidant semble parfaitement appréhender les procédures et outils des
services auxquels il fait appel. C'est en partie lié au fait que son métier d’infirmier le place dans une position
privilégiée.

Un aidant d’un usager Gir 1: « - Elles ont une réunion par semaine le jeudi olu elles font le
planning et le jeudi elles partent avec le trousseau de clefs de toutes leurs tournées de la semaine
[...] Le matin elles vont chercher leur clef donc elles lisent les transmissions. »

Généralement, les aidants sont plus attentifs a la qualité des communications deés lors qu’ils sont directement
concernés par les transmissions d’informations, et y ont recours.

Un aidant d’un usager Gir 1 : « - Je pense qu’elles échangent bien, donc je peux avoir en tant que
aidant, disons soit I'une soit I'autre et je sais que ¢a va étre transmis. Donc il y a une certaine
réactivité, je peux poser la question a I'une et I’'autre personne va me répondre. »

Toutefois, cela ne les conduit pas nécessairement a appréhender plus finement les outils utilisés que les usagers.
Tout comme ces derniers, ils peuvent rarement observer le déroulement des communications en dehors du
domicile de leur proche.

Un aidant d’un usager Gir 1 : « - Vu d’ici, moi je ne suis pas dans leurs locaux, oui moi je trouve
qu’il n’y a pas beaucoup de |...] concertation. »

Le nombre d’aidants détaillant les moyens et outils utilisés hors domicile est souvent faible, et leur connaissance
trop imprécise pour pouvoir dégager des visions relatives a la plupart des moyens de communication. En
revanche, les documents de liaison (appelés cahiers, carnets, ou classeurs de liaison), quand ils existent, sont des
outils relativement bien identifiés par les usagers et leurs aidants. Ces derniers les consultent et/ou les
remplissent plus ou moins régulierement, et la plupart sont en mesure d’émettre un avis quant a leur pertinence.

S’ils n"ont que peu d’avis et de connaissances sur les outils instaurés et les aspects organisationnels des services,

les usagers et leurs aidants discernent néanmoins les facteurs susceptibles de faciliter la coordination et la
communication entre professionnels.
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3) Les documents de liaison

a. Cahiers, carnets, et classeurs de liaison : de quoi parle-t-on ?

Tout d’abord, il est important de faire la distinction entre I’ensemble des documents de liaison, qui different dans
leur forme et dans leur usage.

e Certains documents sont réservés pour un usage interne au service, et restent par conséquent au sein
des locaux de celui-ci. Cependant, ils sont parfois transportés et remplis par les professionnels au
moment de chaque intervention (par exemple dans leur véhicule). Seuls quelques usagers en ont
connaissance :

Un aidant d’une usager Gir 3 : « - Quand elles partent, elles écrivent sur un cahier ou un carnet
dans leur voiture. »

¢ Enrevanche, d’autres documents ont vocation a rester au domicile de la personne agée, qui y a donc un
libre acces. C'est sur ce type de documents que les usagers et leurs aidants s’expriment généralement.

Ces documents de liaison (laissés au domicile des usagers) présentent des degrés de formalisation tres différents,
et des usages plus ou moins encadrés et précis. Ces différences correspondent, en grande partie, a une distinction
que l'on peut opérer entre les classeurs de liaison des Ssiad, et les cahiers de liaison des Saad. En effet, on
distingue le plus souvent:

e Le «classeur de liaison » des aides-soignantes des Ssiad, qui est caractérisé par un degré de formalisme
assez élevé. En effet, dans le but d’étre le plus exhaustif possible, ces transmissions se font sous la forme
de tableaux a remplir, qui récapitulent I'ensemble des actes devant étre réalisés et de leurs objectifs.
Cependant, son usage est généralement restreint au Ssiad, méme s’il peut parfois s’étendre aux autres
professionnels, notamment aupres des professionnels médicaux et paramédicaux.

e Le « cahier de liaison » des aides a domicile, qui n’a généralement pas un degré de formalisme aussi élevé.
Il s’apparente souvent a un simple « cahier de brouillon », celui-ci se destinant a un ensemble plus large
de personnes (qu’ils soient des professionnels médicaux ou non médicaux, ou membres de I'entourage).
Ce cahier dispose également d’une plus grande flexibilité d’usage.

Il existe naturellement des exceptions et des cas intermédiaires : certains cahiers (utilisés par les aides a domicile)
sont parfaitement définis et structurés; certains classeurs (utilisés par les aides-soignantes) laissent aussi une
place non négligeable aux observations libres. Mais la distinction reste globalement pertinente, et correspond aux
représentations de la plupart des usagers et des professionnels, de I'aide comme du soin a domicile. D’ailleurs,
I'existence simultanée de ces deux outils n’est pas rare, témoin des différences de culture professionnelle et de
I’'hermétisme encore prégnant entre les secteurs sanitaires et médico-sociaux. Les documents partagés avec
I’'ensemble des professionnels a la fois du soin et de I'aide a domicile, sont des expériences considérées par les
professionnels comme innovantes, elles restent encore anecdotiques et ne rencontrent pas nécessairement le
succes escompté.

b. La mise en place des outils de communication

L'instauration d’un classeur de liaison semble, pour les usagers rencontrés accompagnés par un Ssiad, étre
quasiment systématique. En effet, cet outil s’inscrit dans le fonctionnement habituel de ces organismes, selon les
professionnels des services de soin a domicile interrogés. D’une part, cette fréquence est cohérente avec leur
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organisation, consistant a opérer un roulement entre un grand nombre d’aides-soignants pour un usager et ceci
de fagon réguliere, méme en dehors de périodes de congés. D’autre part, les Ssiad accompagnent généralement
des personnes dgées dépendantes (Gir 1 a 4), personnes qui ont de ce fait couramment besoin d’une multitude
d’aides (professionnelles ou non) pour pouvoir continuer a vivre a leur domicile, ce qui implique des besoins de
coordination plus importants en moyenne.

En revanche, un grand nombre d’usagers accompagnés par des Saad sont relativement autonomes, et recoivent
un volume d’aide assez restreint. Ayant affaire a moins d’intervenants (et souvent un seul professionnel régulier),
ils nont pas de cahier de liaison. Ces personnes agées, classées en Gir 5 et 6, ne bénéficient pas non plus de
I'intervention du Ssiad dans |a totalité des cas que nous avons pu rencontrer (et n’ont pas de classeur de liaison).

En effet, les services d’aides a domicile n’ont pas tous recours au cahier de liaison, et ce pour I'ensemble de leurs
usagers. La mise en place d’un cahier de liaison par un Saad semble essentiellement liée a la prise de conscience
de son utilité dans I'accompagnement de la personne considérée. N'importe quel acteur est susceptible de
demander sa mise en place, cela pouvant étre aussi bien a l'initiative d’un encadrant, d’un intervenant a domicile,
d’un aidant, voire d’un usager.

Les entretiens avec les professionnels des Saad mettent en évidence qu’il n’existe généralement aucun criteres
prédéfinis a I'instauration d’un cahier. Il s’agit d’'une appréciation de son utilité au cas par cas, dépendant des
usagers et de leur situation particuliere. Néanmoins, la mise en place de cet outil par les services d’aide a domicile
correspond en grande partie au besoin général de coordination et de communication entre professionnels, qui est
d’autant plus important que les personnes agées sont dépendantes (Gir 1 a 4). Par conséquence, ces cahiers sont
mis en place essentiellement lorsque :

il existe plusieurs intervenants réguliers,
0 un probléme de répartition des taches entre les intervenants habituels émerge,
la personne agée n’est pas en mesure de transmettre par elle-méme l'information entre professionnels,
+ une communication informelle avec I'entourage ne suffit pas (par exemple lorsque I'aidant n’est pas
présent au moment des interventions), et/ou souhaite étre davantage informé de I'accompagnement
proposé,
une attention réguliere doit étre portée a certains aspects de santé de l'usager (alimentation,
hydratation, selles, etc.).

c. La perception de l'utilité de ces outils par les usagers et leurs aidants

La perception générale de I'utilité des cahiers et classeurs de liaison est en partie biaisée par le fait que ceux-ci ne
sont mis en place que pour une partie des usagers, pour lesquels I'utilité semble avérée, au moins dans son
principe. Les autres usagers et leurs aidants ne s’expriment pas sur cet outil.

v' Une utilité plus grande pour les aidants que pour les usagers

Les usagers sont relativement peu concernés par |'utilisation des documents de liaison dans la mesure ou les
écrits ne leur sont pas destinés. La plupart du temps, ils peuvent communiquer avec les professionnels via
d’autres moyens. Néanmoins, les personnes agées ont généralement conscience de l'usage qui en est fait; ils
observent les moments au cours desquels les intervenants écrivent (et consultent), observent le contenu des
échanges, remarquent éventuellement les diverses conséquences d’utilisation du cahier. Exceptionnellement des
personnes agées peuvent utiliser ce cahier afin de transmettre des consignes en leur absence. Mais I'autonomie -
généralement importante - de ces usagers, va souvent de pair avec I'absence de cahier de liaison.
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Le bénéfice percu du document de liaison est bien souvent plus important du point de vue des aidants, pour
lesquels il peut constituer un véritable outil de communication avec les professionnels. Une situation que nous
avons rencontrée refléte bien cette différence de position, 'usager n’ayant pas, contrairement a son aidant,
connaissance de documents de liaison qui reste a son domicile.

L’aidante d’une usager Gir 4 : « - Elles ont chacune un document, une feuille, elles en laissent un
double a maman. »

L’usager : « - Non, jamais »

L’aidante : « - Mais si il est dans le, il est avec tes médicaments, elle te le donne méme pas, elle le
laisse dans le plastique. »

Néanmoins, quand ils bénéficient de tels outils, leurs représentations sont trés diverses quant a leur utilité et
dépendent étroitement :
+ des besoins plus ou moins importants de communication liés a I'accompagnement de la personne agée,
- de la ou des fonction(s) véritablement remplie(s) par ce cahier (fonctions multiples, flexibilité d’usage), et
de I'explicitation qui leur en a été donné,
- de I'implication et de la participation effective des professionnels,
- de I'implication et de la participation effective des aidants.

Pour comprendre I'utilité percue des documents de liaison, il est nécessaire de mettre en perspective la flexibilité
de ces derniers et leur diversité d’usages.

d. Une diversité d’usages des cahiers et classeurs de liaison

Les cahiers et classeurs de liaison sont susceptibles de répondre a des fonctions tres diverses, les usagers et leurs
aidants percevant essentiellement leur utilité pour :

J Communiquer au sujet de I'état de santé de la personne agée ; le classeur formalisé des aides-soignantes
. . . 51 N ~ .. .
semble dans bien des situations™ plus a méme d’effectuer ce suivi organisé.

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - ¢ca permet de garder mémoire des soins qui sont prodigués et
de I’évolution de la maladie [...] C’est plus circonstancié au niveau du Ssiad. »

Le formalisme constitue également pour cette aidante un gage de qualité :

Une aidante d’une usager Gir 3: « - Il y a des ordonnances qu’on met dedans s’il y a des soins
particuliers a apporter, et chaque jour elles marquent les soins qu’elles ont fait, ce qu’elles ont
fait comme intervention, c’est trés détaillé. Des tableaux trés... »

Cette méme aidante reconnait que le simple « cahier de brouillon » qu’elle partage avec les aides a domicile
remplit pour elle une fonction d’information et de veille trés utile :

Cette méme aidante : « - Tous les jours elles mettent un petit mot "bien mangé", "elle a bien
mangé", "elle a pas assez mangé" [...]. Y a toujours un petit mot sur "attention il y a un mal"
parce qu’il y a de temps un temps un petit mal qui se déclare, aux orteils, aux genoux, au dos...
donc la on met des messages. »

51 . . . . . N o . . a .

Cependant, pour un usager en particulier, il semble que le Ssiad ne laisse a domicile qu’une fiche correspondant a une semaine
d’accompagnement, le reste de I'historique restant dans les locaux du service. Avec ce type de fonctionnement, le classeur de liaison ne
permet pas de constituer un historique de santé accessible a tous au domicile.
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Utilisé régulierement, ce cahier constitue un historique de I'état de santé de l'usager, une « mémoire »
extériorisée dans un support accessible a tous :

Une aidante d’un usager Gir 1 : « - Enfin moi, quand le médecin vient, peu- étre pas a chaque fois,
mais si on se dit depuis combien de temps il est comme ¢a, voila, c’est un repére. [...] Moi il me
sert quand j’ai quelque fois pour quel jour il avait de la fievre, ca me sert quand je suis en contact

avec le médecin. »

. Indiquer les taches respectivement réalisées par les différents professionnels, transmettre celles qui ont pu
étre effectuées, celles qui n’ont pu étre terminées lors de la précédente intervention.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Elles s’organisent sur la semaine. C’est la que le cahier
intervient. Tel jour, elles ont fait un peu de repassage, tel jour, elles ont fait un peu de lavage, tel
jour, elles ont passé la serpillére, tel jour... »

J Indiquer d’éventuelles courses a réaliser (par les aidants ou par les professionnels).

Un aidant d’un usager Gir 3 : « - Ah oui parce que disons moi, je suis pas tout le temps a regarder
s’il faut du produit a vaisselle, s’il faut du produit pour les vitres... »

J Attester du travail réalisé et des horaires effectifs de passage.

Une aidante d’une usager Gir 4 : « - Elle a un cahier, elle marque ce qu’elle fait, les heures, elle
fait signer ma maman, voila. »

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - I’y jetais un ceil comme ¢a mais... Oui c’était pour vérifier qu’il

y avait quelqu’un. »

. Prévenir les usagers et leurs aidants des périodes de congés des intervenants.

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Oui, tout le monde est prévenu. C'est-a-dire qu’elle met sur le
cahier "je serai en congés de telle date a telle date, ma remplagante sera untel”... »

J Communiquer des éléments relatifs aux habitudes et préférences des personnes dgées, etc.

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Tous les jours elles mettent un petit mot [...] "elle a mangé

"o S0 1

ca", "ca elle a aimé", "¢ca elle a pas aimé". »

J Exprimer une désapprobation au sujet de I'accompagnement adopté pour la personne agée, relever un
dysfonctionnement, faire connaitre son mécontentement vis-a-vis de la prestation, etc.

Cette méme aidante : « - Je remets un mot dans le cahier pour les aides-ménagéres quand je suis
pas d’accord... ou s’il y a quelque chose qui va pas. Et pour les aides-soignante,s c’est pareil je
mets un papier sur le classeur quand quelque chose va pas. »

Les documents de liaison présentent une multitude de fonctions potentielles. Cependant, pour chaque situation
relative a I'accompagnement a domicile d’'une personne agée, ces fonctions ne sont pas nécessairement toutes
satisfaites. L'appréciation de I'utilité de ces outils dépend étroitement des besoins percus par les usagers et leur
entourage, et de I'adéquation avec I'usage qui en est fait par les professionnels.
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e. Une utilisation variable dans le temps

S’ils ne sont mis en place qu’au moment oU leur nécessité apparait dans 'accompagnement, les cahiers ne
continuent a étre utilisés que si leur utilité perdure dans le temps. En effet, nous avons pu constater lors de
I'enquéte que la fréquence des observations et des écrits réalisés sur les cahiers de liaison était variable selon les
périodes, certains cahiers ayant servis par le passé mais sont devenus obsoléetes, etc. D’ailleurs, les personnes
agées et leurs aidants expliquent parfois comment ceux-ci ont pu répondre a un besoin ponctuel, et tomber
ensuite en désuétude quand celui-ci est devenu moins prégnant.

L‘utilité d’un cahier est souvent plus grande :
e au début de l'accompagnement, pour en parfaire l‘organisation. Il n’est pas rare qu’une fois
I’'accompagnement organisé et inscrit dans une « routine », les ajouts dans le cahier se fassent plus rares,
voire inexistants.

L’enquéteur, constatant que les dates des écrits dans le cahier sont anciennes : « - Maintenant ¢a
a l'air de rouler, alors on ne met plus rien. »

Une aidante d’un usager Gir 2, approuvant : « - Il y a rien de compliqué a faire une toilette et puis
voila quoi. Il'y a pas de soins, il y a pas... »

Les professionnels mentionnent également cette perte d’utilité du cahier une fois I'accompagnement inscrit dans
une routine satisfaisante :

Une aide a domicile : « - Nous, on intervient a trois dans une famille, nous on sait qu’on s’est
rencontrées toutes les trois, "toi tu fais ¢a le lundi, moi je fais ¢ca le mardi, toi le mercredi", aprés c’est un
rituel, donc apreés y a plus besoin de cahier de liaison... »

¢ lorsque I'accompagnement est modifié pour quelles que raisons que se soient. Cette aidante, aprés avoir
expliqué que le cahier de liaison n’avait plus d’utilité au quotidien pour ses parents, indique cependant que
I’'augmentation du volume d’aide qu’ils ont sollicitée pourrait modifier la répartition des taches entre les
intervenants actuels. Le cahier de liaison ferait alors défaut :

Une aidante d’un couple Gir 3 et Gir 5 : « - Mais si on remet plus d’heures, c’est important qu’on
ait un papier qui marque ce qui a été fait et ce qu’il y a a faire aussi. »

¢ lorsque de nouveaux professionnels sont amenés a intervenir au domicile de la personne agée, et qu’ils ne
connaissent ni 'emplacement des objets, ni I’'ensemble des taches a réaliser :

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Le plus gros probléme avec les aide-ménageres c’est que
quand elles changent trop souvent elles savent plus ol sont les choses [...] Alors bon, on a ce petit
cahier mais sur le coup j’avais pas mis, comme j’avais fréquemment les mémes [intervenantes]
quand méme, elles avaient pris leurs marques et j’avais pas marqué "il y a ¢a a faire, ¢a a faire"
alors on a refait un petit topo avec une des aides qui a I’habitude, pour organiser ¢a. [...] comme
il y a des jours ot elle a du mal a se déplacer, elle a un pot, une chaise pot dans la chambre, donc
nettoyer la chaise, nettoyer la chambre [...] c’est pas toujours évident... »

L'usage effectif et le partage du document de liaison conditionnent en partie sa pérennité. C'est en quelque sorte
un « cercle vicieux » : utilisé ponctuellement ou seulement par une partie des professionnels, il perd rapidement
de son intérét. Il apparait alors compréhensible que les intervenants ne consacrent plus une part de leur temps
d’intervention pour les consulter ou pour les compléter dans la mesure ou ils estiment que les autres intervenants
n’y ont plus recours.
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f. Une utilisation variable selon les acteurs

v'  Selon les aidants

La consultation et I’écriture dans le cahier ou classeur de liaison sont tres variables selon les aidants. Certains le
feuilletent systématiquement a chaque fois qu’ils rendent visite a leur proche, et transmettent régulierement des
informations par écrit & destination des professionnels. A I'inverse quelques aidants les consultent moins,
notamment dans deux situations que nous avons rencontrées.

e Lorsque leur forte présence au domicile de leur proche restreint I'utilité potentielle du cahier ou classeur.

Une aidante d’un usager Gir 4 : « - Ben non, nous on le consulte pas, enfin moi je ne le consulte pas, parce
que je sais a peu preés ce qu’elle fait. »

e Lorsque la vocation principale du document leur apparait restreinte a la communication entre
professionnels (que cette perception soit fondée ou non).

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Autrement le cahier des aides-soignantes, sans plus, je m’en occupe
sans plus, juste de savoir si tout va bien et puis c’est tout. »

Leur volonté d’utiliser plus volontiers cet outil dépend d’une multitude de facteurs. On peut toutefois relever que
certains membres de I'entourage ont été encouragés a écrire, notamment dans le cahier de liaison des aides a
domicile. Cette aidante nous restitue le discours que lui a tenu la responsable de secteur lors de sa premiere
visite :

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - "Bon vous faites un cahier, comme ¢a elles peuvent se passer les

consignes d’un jour sur 'autre et puis vous si vous avez des consignes vous pouvez les leur donner." »

A l'inverse, certains aidants n’ont pas eu de telles incitations et se représentent davantage le cahier ou classeur
comme un outil « réservé » aux professionnels, qu’ils peuvent dans une certaine mesure consulter, mais dans
lequel ils ne peuvent écrire. Le formalisme du cahier ou classeur peut a ce titre se révéler exclusif. C’'est la raison
pour laquelle il existe parfois un « cahier » supplémentaire, dédié aux échanges entre les professionnels et
I’entourage, lorsqu’un espace libre n’a pas été intégré au sein des documents de liaison déja existants.

Une aidante d’un usager Gir 3: « - Oui, il y a le petit livre pour les... le petit cahier pour les aide-

ménagéres mais ¢a, c’est entre elles. Et moi, quoi, c’est un petit cahier ordinaire, pas formel. [...)Et puis
par contre, il y a le cahier des aides-soignantes qui lui est trés formel puisque c’est un classeur spécial. »

v'  Selon le type d’acteurs professionnels

L'utilisation effective des documents de liaison est dépendante du type de professionnels intervenants a domicile.
Nous avons déja pu relever que leur usage est plus systématique pour les aides-soignants des Ssiad que pour les
intervenants des Saad. Au-dela de cette différence, il ressort que cette pratique de la part de professionnels
extérieurs au service (qui met en place le cahier) est plus rare. Les employés en contrat « gré a gré », mais
davantage les professionnels de santé libéraux (médecins, infirmiers, kinésithérapeutes...) semblent participer
dans une moindre mesure a ce type d’outils.
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v" Une utilisation variable selon le professionnel (personne-dépendant)

Les usagers et leurs aidants témoignent également de |'utilisation inégale de ces documents de liaison selon les
professionnels d’'un méme service considéré.

L’enquéteur : « - Et ensuite, donc, tous les jours elle décrit ce qu’elle a fait. »
Une aidante d’un usager Gir 2 : « - Elles le font pas toutes, mais bon certaines le font, oui. »

Chaque professionnel a sa propre perception de I'utilité d’une communication a travers le cahier ou classeur ;
parce que le jugement relatif a I'intérét intrinséque de I'information peut ne pas étre identique, mais également
parce que certains préferent des autres moyens de communication. La fréquence d’écriture varie d’un
professionnel a I'autre, y compris lors de situations semblables. Le niveau de précision des informations est aussi
trés contrasté, il est fonction du temps consacré en fin d’intervention, et selon la volonté et la capacité de
synthése de l'intervenant. Certains messages semblent lapidaires et présentent de ce fait une utilité limitée
(« ménage », « discuté », « soin relationnel »). A I'inverse, d’autres peuvent é&tre jugés trop longs et n’apporter
aucune information importante et facilement repérable.

4) Critiques des documents de liaison par les usagers

a. Des informations peu utiles

Les critiques quant a l'inutilité générale des informations sont probablement limitées dans la mesure ou lorsque
I’échange a travers le cahier ou classeur ne se révele pas indispensable, cet outil n’est soit pas mis en place, soit
n’est plus d’'usage malgré sa présence toujours effective au domicile de la personne agée. De plus, dans certaines
situations, le cahier ou classeur peut préserver, et ce malgré l'inutilité d’échanger avec I’entourage, une ou
plusieurs autres fonctions : celle d’attester de la présence effective de l'intervenant a une heure donnée, par
exemple.

b. Une perte de temps

Méme si peu d’usagers le mentionnent, quelques-uns considerent, au regard de I'apport des informations pour
eux, l'utilisation du document de liaison comme une perte de temps sur une intervention déja percue d’une durée
insuffisante.

Une aidante d’un usager Gir 3: « - Elle part a 11h30, a 11h15, elle commence a arréter pour
remplir le cahier. Il y a une demi-heure de perdue a chaque fois. »

c. Un non-respect de la confidentialité des informations médicales

Si les usagers et leurs aidants évoquent les défauts de communication entre Saad et Ssiad, ou entre les services
d’un Spasad, ils ne pointent pas pour autant le caractére non partagé du cahier des uns et des autres comme une
problématique. Interrogés sur ce point, certains usagers se disent méme plutét favorables au maintien d’une
séparation d’information sur des supports distincts. Tout d’abord parce qu’elle préserve la limite des
compétences de chaque professionnel :
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Un usager Gir 3 : « - Oui parce que chacun fait son travail et personne n’a besoin de se mélanger
les pinceaux ni de s’occuper du travail qui est fait des uns et des autres. »

Ensuite, parce qu’elle permet de respecter la vie privée et la confidentialité des informations de nature médicale.
Pour les usagers et leurs aidants, en effet, le partage d’un cahier de liaison comporte le risque de voir divulguées
ce type d’informations, aux aides a domicile, mais aussi au-dela.

Un aidant d’un usager Gir 3 : « - Je pense qu’au niveau de soins personnels pour la personne qui
doit étre écoutée, je pense, c’est comme un médecin, c’est discret, je pense qu’elles n’ont pas a se
dire les choses [...] c’est secret. »

Cette volonté de maintenir une frontiere entre les informations médicales avec les autres s’accompagne d’une
critique plus générale de certains usagers envers les aides a domicile, concernant leur manque de discrétion, qui
les rendraient susceptibles de dévoiler des aspects « privés » de la vie des usagers et de leur famille.

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Parce que les femmes de ménage, surtout j’en connais deux.
Les deux qui viennent chez maman, elles ne sont pas aussi discrétes que les aides-soignantes [...]
bien elles parlent beaucoup, par exemple je sais que la femme de ménage qui vient, si vous
voulez avoir tous les potins du coin, toutes les morts, les machins, les accidents enfin tout ce qui
se passe, vous les avez [...]. Je sais que quand elle vient, elle connait Untel, Untel, Untel, des fois
le souci c’est qu’elle raconte a maman et bien je suis allée chez Madame Untel et elle était ¢a,
elle était ci, elle faisait ci, donc elle raconte ¢ca a maman. »

En effet, pour certains usagers et leurs aidants, la discrétion des intervenants constitue un élément indispensable
a la qualité de 'accompagnement.

Une aidante d’un usager Gir 1: « - Elle n’est pas intrusive. Je trouve qu’elle a la juste place, je ne sais
pas, en dehors de ses heures de travail, elle n’est pas a se méler de... Enfin c’est aussi quelqu’un
stirement qui est trés discret, elle va dans différents cabinets, elle ne raconte pas, voila on sait qu’elle est
discrete. »

Cette qualité, cette discrétion souhaitée peut cependant entrer en opposition avec la communication
d’informations utiles entre intervenants. C'est ce qu’illustre cet exemple ol I'usager et I'aidant sont en désaccord
quand a la légitimité du partage de I'information :

Un usager Gir 5 : « - Quand il y a eu un incident, par exemple quand je suis tombée dans la nuit, je leur
dis le matin, alors elles le marquent [..] elles me le disent "alors aujourd’hui, vous n’étes pas
tombée ?". »

Son aidante intervient : « - Normalement, elles ont pas le droit »

L’usager : « - Ben si elles ont le droit. C’est important. »

5) Critiques des documents de liaison par les professionnels

a. Des critiqgues communes avec les usagers

La perception des professionnels quant aux limites de 'usage des documents de liaison, rejoint en grande partie
celle des usagers et leurs aidants. Certains relévent le faible intérét de cet outil du fait d’un usage limité de la part
de certains professionnels, notamment des libéraux qui investiraient peu ce type de dispositif (y compris
lorsqu’une section du document leur est dédiée).
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Tout comme les aidants, ils signalent que le classeur utilisé par les aides-soignants est caractérisé par un
formalisme important, et qu’il ne dispose pas d’espace dédié aux autres intervenants. Cela lui confére un
caractére exclusif, illustré par le témoignage de cette aide a domicile : « Elles ont leur truc, elles cochent ». Par la
présentation et I'organisation du classeur en lui-méme, les aides a domicile sont confortées dans I'idée selon
laquelle elles ne peuvent écrire dans celui-ci (celles qui le font ajoutent la plus souvent des papiers ou post-it).

De plus, ils constatent que certains de leurs collegues transmettent des renseignements qu’ils jugent peu utiles, et
y consacrent, volontairement ou non, un temps conséquent.

Une aide-soignante : « - J’en ai connu, ah si moi avant d’étre aide-soignante, j’étais auxiliaire de vie, et
c’est vrai que j’avais des collégues, c’était ¢a. C’était un cahier mais quand elles disaient par exemple,
moi je le disais en une phrase, elles c’était presque une demi-page. Parce qu’elle racontait, racontait,
racontait... »

b. Les limites de cet outil

Toutefois les professionnels reconnaissent I'existence d’autres difficultés et freins a 'usage des documents de
liaison, ou bien mettent davantage I'accent sur ces critiques en comparaison des usagers.

. Une acceptation aléatoire par les usagers

Les professionnels rencontrés nous signalent que méme si le « cahier » est proposé par le service, il n’est pas
nécessairement accepté par tous les usagers et les aidants, notamment du fait du risque de divulgation
d’éléments de la vie privée que nous venons d’exposer.

Une aide a domicile : « - Y en a qui veulent pas forcément [...] au départ, ¢a a été dur a accepter... parce
qu’il s’est dit : "Mais pourquoi vous mettez ¢a en place ?" [Il voyait cela] comme un truc qui allait
espionner partout, qui allait ... (rires) ! "Vous allez mettre de choses qui faut pas... I" oh certainement
des relations, des accrochages avec les enfants des choses comme ¢a quand ils se disputent entre eux,
mais nous, ¢a nous regarde pas. »

Le document de liaison est aussi parfois accepté mais sous une forme différente que celle souhaitée par le service.
Une responsable de secteur : « - On préconise le classeur, sauf que si... il y a des familles [...] ou c’était
I’'agenda ou le cahier et ce ne sera pas le classeur, et on a beau essayer d’expliquer a la famille que ¢a

serait mieux que ce soit un petit peu structuré pour tout le monde... »

. Une aisance variable des intervenants face a I’écrit

Dans la mesure ol certaines aides a domicile éprouvent des difficultés a communiquer par écrit, elles ne sont pas
en mesure de participer pleinement au suivi et a la transmission des informations, comme peuvent le faire
d’autres collegues.

Un responsable de service : « - On est quand méme sur du personnel qui n’a pas de qualification, donc
effectivement qui n’a pas beaucoup d’aisance a I’écrit, donc c’est vrai que ¢a peut étre aussi une
frustration pour certaines, enfin ¢a peut étre mal vécu pour certaines salariées. Ca peut les mettre en
difficultés, elles peuvent se sentir jugées en plus a la lecture de ses collégues, donc ¢a peut étre aussi
parfois un frein pour certaines salariées. »
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. Des résistances de la part de certains professionnels

Les documents de liaison peuvent quelquefois susciter des réticences car ils exposent le travail des professionnels
au regard de tous (qu’ils soient professionnels ou non), et donc a I'éventuelle appréciation ou critique du travail
accompli. Certains professionnels, conscients des insuffisances ou imperfections de leurs prestations, craignent
les critiques qui pourraient leur étre faites a travers cet outil, ce qui les rendrait visible de I'’ensemble des
intervenants :

Une aide a domicile : « - Les choses que je vois que y a des fois les toilettes sont assez vite faites et tout...
aupres de Monsieur, si Monsieur, comme vous dites, si il a pas envie de se nettoyer... Monsieur peut
rester trois quatre jours sans étre nettoyé. [...] C’est vrai qu’aller sur leur cahier ¢a leur dira rien. »

Sans méme le savoir, une aide a domicile s’est mise dans une position délicate en voulant informer ses collégues :

Une aide a domicile : « - Je me dis elle aurait mieux fait de pas le noter [...] I'autre fois, il y a la petite
chienne, qui malheureusement est morte, je sais pas comment enfin bref je sais pas ce qui s’est passé et
la elle a mis sur le cahier qu’elle avait été enterrer louloute. (rires) [...] moi a sa place j’aurais dit au
Monsieur "bon bah voila je vous emmeéne chez le vétérinaire". Moi je ne peux pas faire ¢a, je n’ai pas le
droit. C’est interdit en plus, et elle I'a mis sur le cahier. Bon moi j’ai rien dit, c’est pas moi (rires) par
contre, j’ai demandé au Monsieur, je dis "la petite chienne alors vous en avez fait quoi ?" "- Oh bah je

sais pas, elle 'a emmené chez le vétérinaire". »

Le plus souvent, c’est moins I'outil lui-méme qui suscite des réticences, que la possibilité qu’il offre de travailler
ensemble. Une responsable de secteur explique que des conflits émergent entre ses employées a partir du cahier,
parce que celui-ci sert a une répartition des taches sur lesquelles elles ne s’accordent pas.

Une responsable de secteur : « - Parce qu’elles ont I'impression, quand la collegue a marqué qu’il fallait
qu’elle étende le linge, "pourquoi c’est & moi de I’étendre ?" ou "c’est & moi de sortir la poubelle !". »

D’une autre maniére, le cahier ou classeur est parfois jugé inefficace, car son usage implique une confiance entre
les professionnels, parfois absentes. En effet, rien ne permet de garantir la véracité des informations transmises.

Une aide a domicile : « - On lit ce que la collégue a marqué. Aprés on travaille et aprés nous on note ce
que 'on a fait. Mais bon c’est pareil, aprés il y en a qui mettent "on a fait ¢ca, et ¢a", et puis c’est pas

fait. »

o La disponibilité d’autres outils

Au-dela des réserves précédemment citées, certains professionnels jugent les documents de liaison superflus car
venant compenser une défaillance de communication orale. Lorsque cette derniere est possible, elle est le plus
souvent privilégiée car jugée plus simple et plus efficace (parfois méme plus complete).

Une infirmiére coordinatrice (a propos des communications du classeur a destination des professionnels
extérieurs au service) : « - Des fois ¢a fonctionne pas bien donc on prend le téléphone... C'est plus simple,
pour l'instant oui c’est plus simple... »

De plus, les professionnels ne souhaitent pas toujours rendre les informations transmises accessibles aux familles :

Une infirmiere coordinatrice : « - Des fois quand vous avez des personnes en fin de vie... on avait une
patiente qui était bourrée d’escarres, les transmissions on évitait de tout... de tout noter, enfin on
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mettait pansement refait mais quand vraiment... on mettait pas "plaies profondes" enfin voila, c’était
plutét a I'oral. Parce que des fois, les familles elles ont du mal... c’est compliqué a gérer les fins de vie a
domicile... on évite de mettre des choses trop pointues qui pourraient les... ¢a peut les choquer des
fois... »

c. L’existence de plusieurs documents de liaison indépendants entre aide et soin

L'existence simultanée de plusieurs documents de liaison est une limite couramment pointée par les
professionnels interrogés, tant encadrants qu’intervenants a domicile. Cette pluralité est en partie liée aux
différences des champs de compétences des professionnels. Néanmoins, la séparation absolue des informations
écrites est dommageable a la qualité de I'accompagnement apporté aux personnes agées. La critique exprimée
rejoint souvent celle plus générale du cloisonnement des secteurs professionnels.

Un responsable de service : « - C’est lié aux formations initiales qui sont quand méme tres cloisonnées.
Le probleme c’est qu’on a cloisonné le social, et le médico-social et le sanitaire. [...] faudrait
décloisonner ¢a, faudrait... les missions entre la vie quotidienne et le Ssiad ne sont pas si nettes que ¢a,
c’est pas... 'humain c’est pas [...] il a pas une partie sanitaire, une sociale. »

4 Une réticence a I'accés du classeur de liaison aux non-soignants

Le cloisonnement des documents de liaison ne semble pas étre une nécessité. Il semble, d’aprés des responsables
administratifs d’association gérant a la fois des Ssiad et Saad, en grande partie lié aux réticences de certains
professionnels du soin.

Un responsable associatif, dans le péle de I'aide a domicile : « - Vous avez encore des infirmieres qui ne
souhaitent pas que I'aide a domicile prenne connaissance des informations qui sont notées. Donc pour le
moment, nous sommes sur deux classeurs. »

Un premier responsable de I'association, au sein du péle santé : « - Il y a certaines personnes qui se
réfugient derriére des textes. »

Un deuxiéme responsable, au sein du péle de 'aide a domicile : « - ... le secret médical, toutes ces
choses-la. En disant que le partage d’informations ne peut pas se faire parce qu’on ne fait pas partie de
la méme catégorie. »

Il semble que nous sommes plus souvent confrontés a une restriction de l'usage du classeur des soignants pour
les aides a domicile, que I'inverse. Mais cette restriction d’acces aux classeurs de liaison n’est pas de la seule

responsabilité des soignants.

v Une difficulté d’accés aux problématiques médicales

Les aides a domicile ne disposent pas de connaissances particulieres sur des problématiques médicales, ni ne
maitrisent le vocabulaire technique associé a celles-ci. Elles ne peuvent donc avoir le méme usage de tels outils de
communication que les aides-soignantes :

Une aide a domicile : « - Je pense que c’est vraiment plus pour communiquer entre elles comme elles

sont par équipes, mais ¢a va étre plus des termes, effectivement, qu’on ne connait pas forcément,
hein. »
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v Une méconnaissance des aides a domicile quant a leurs droits d’acces

Pour les aides a domicile, les pratiques acceptables en matiere de droits d’acces aux documents des soignants ne
sont pas clairement définies par leurs organismes. Certaines aides a domicile les consultent, et estiment leur
pratique légitime, dans la mesure ou celle-ci va bien dans I'intérét de la personne agée.

Une aide a domicile : « - C’est dommage quand y a deux cahiers parce que ¢a suit pas quoi en fin de
compte ! [...] Méme si [le cahier des aides-soignantes] c’est juste pour la toilette, nous on vient apres il
faut au moins qu’on sache a peu pres ce qu’il se passe... si tu savais pas qu’elle avait une diarrhée... tu
vois ? Moi je trouve que c’est mieux qu’il y ait un cahier de liaison pour tous les deux... »

D’autres aides a domicile se montrent moins assurées et préférent ne pas outrepasser ce qu’elles pensent étre les
limites de leurs prérogatives.

Une aide a domicile : « - J’ai jamais regardé dans le cahier, non, bah nonl...] Je sais pas si on a le droit ou

pas. »

Il est important de remarquer que quelles que soient leurs pratiques de consultation et d’écriture dans le classeur
des soignants, aucune aide a domicile rencontrée ne semble connaitre de regles claires en la matiére. Si tant est
gu’elles existent, elles restent floues pour les intervenants et fluctuent en fonction des appréciations personnelles
des uns et des autres, subissant aussi des adaptations pour les usagers « au cas par cas ».

Quant aux aides-soignants interrogés, ils apparaissent également partagés sur cette question, mettant parfois
I'accent sur la difficulté de partager des informations médicales ou relevant, eux aussi, I'intérét d’'une mise en

commun.

v Un manque de légitimité

Au-dela des réticences potentielles des soignants, certaines aides a domicile ne s’autorisent pas a accéder au
classeur de liaison, car elles ont intériorisé les représentations sociales leur conférant une moindre légitimité.
L’avis de cette encadrante de service d’aide a domicile va tout a fait dans ce sens :

Une responsable de service d’aide a domicile : « - C’est vrai que I'aide a domicile va pas s’autoriser,
aussi, je pense. On est, méme s’il y a pas de hiérarchie, n’empéche que on est il y a le soin qui est peut-
étre inconsciemment plus valorisé que le travail de I'aide a domicile. Donc peut-étre aussi que c’est plus
difficile, je pense, pour une aide a domicile de faire la démarche d’aller consulter un cahier de soins, elle
va peut-étre moins se I'autoriser que l'infirmiére ou une aide-soignante ».

Cette représentation s’exprime clairement dans les paroles de cette intervenante a domicile, qui lors d’un
entretien collectif avec des aides-soignantes déclare :

Une aide a domicile : « - Nous on est tout en bas, disons que nous, on est en bas. »

Page | 124



6) Les conditions générales favorisant la communication selon les usagers et leurs
aidants

A I'exception des documents de liaison que nous venons de traiter, les usagers et leurs aidants se prononcent peu
sur les moyens de communication utilisés par les services d’aide et de soin a domicile. Parce qu’ils ne les
connaissent mal, comme nous I'avons déja indiqué, mais aussi et surtout parce que les qualités intrinséques des
outils de communication peuvent leur apparaitre secondaire par rapport a d’autres aspects. C'est ce qui ressort
clairement du discours de cette aidante :

Une aidante d’un usager Gir 5 : « - Ca y’a encore des progres a faire, tout le monde est avec son
portable, ses ordinateurs, pis finalement, on se dit rien. »

Du point de vue des usagers, les éléments déterminants d’'une bonne communication et coordination se situent
moins dans les qualités des outils de communication que dans une connaissance mutuelle des professionnels et

une volonté de travailler ensemble.

a. L"appartenance a un méme service

La qualité de la communication n’est pas percue de la méme maniére selon que les professionnels appartiennent
ou non a un méme service d’aide ou de soin a domicile.

L'absence de communication entre professionnels de services différents ne fait pas l'objet d’un jugement
particulierement négatif des usagers, comme si la séparation des services justifiait, ou du moins rendait a leurs
yeux plus « normal » ce manque. Parce que les professionnels ne se connaissent pas et n‘ont pas de lien
institutionnel a priori, voire sont en concurrence, la responsabilité des professionnels en matiere de
communication s’en trouve diminuée du point de vue des usagers. La communication repose sur les bonnes
volontés des personnes a travailler ensemble. Une bonne communication est appréciée des usagers, mais ne peut
légitimement étre exigée par ceux-ci.

Au contraire, quand les professionnels sont issus d’'une méme structure, une communication satisfaisante est
attendue par les usagers et leurs aidants. Parce que ces derniers, implicitement, considérent qu’une appartenance
commune implique pour les professionnels a la fois une interconnaissance, des temps de réunion, de
coordination, mais aussi éventuellement des temps informels d’échanges qui sont rendus possibles par le partage
des locaux de service.

Une aidante d’un usager Gir 3 : « - Les filles, elles se connaissent parce que c’est la méme maison,
je pense que c’est plus facile de dire non et puis elles connaissent, elles peuvent parler, du méme
monsieur enfin de la méme personne [...] et voir ce qui peut arranger. »

Un aidant d’un usager Gir 4 : « - Et en plus c’est du personnel qui se connait, que ce soit les aides-
ménageéres, les infirmiéres et tout, tout ce petit monde se connait, ils sont habitués a passer dans
les diverses maisons, je trouve que c’est plus. »

L’usager : « - Oui c’est plus. »

L’aidant : « - Oui ¢a fait une meilleure ambiance. »

Les usagers et leurs aidants évoquent ici une autre dimension qui s’ajoute a l'interconnaissance : celle d’'une

bonne entente relationnelle entre intervenants, qui d’aprés eux contribue a la qualité de leurs échanges
informels.
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Un aidant d’un usager Gir 1: « - Pour moi il y a une bonne cohésion, il y a une bonne concertation, il y a
une bonne réactivité entre les soins et les auxiliaires de vie et je pense qu’elles échangent bien. »

Or ces échanges informels sont pergus par les usagers et leurs aidants comme tres utiles, car ils permettent de
communiquer des informations qui ne seraient pas nécessairement transmises par d’autres biais :

Un aidant d’un usager Gir 1: « - Le midi, elles doivent manger ensemble enfin chacun apporte sa
popote et puis il y en a qui n’y vont pas mais il y en a qui y vont, si bien que des fois, celle qui
vient I'aprés-midi I'aide, I'auxiliaire de vie elle dit "et bien je sais qui c’est qui vient pour le lundi
elle dit, je sais qui c’est qui vient pour la douche", moi je sais pas qui c’est qui va venir. »

Une aidante d’une usager Gir 3 : « - Si j'oublie quelqu’un il y a I'autre qui y pense, qui pense a
2venir "vous avez prévenu : j u bureau j i"o»
révenir "vous avez prévenu Untel ?" "non" "bon ben je passe au bureau je le ferai"

b. L'intégration des services d’aide et de soin des Spasad

Pour les mémes raisons, I'intégration des services d’aide et de soin au sein d’une méme association, ou d’un
Spasad, donne des attentes plus fortes de certains usagers en matiere de communication entre intervenants.
Pourtant, cette intégration ne garantit pas toujours une meilleure communication effective. L'expérience de cet
aidant, illustre bien ce type d’attentes, en I'occurrence non satisfaites du fait de la dissociation persistante des
services d’aide et de soin au sein du Spasad.

Un aidant d’un usager Gir 1: « -Je pensais que c’était mieux d’avoir affaire a la méme
entité, alors il y a eu des moments oli on a eu I'impression qu’ils ne discutaient pas bien le Ssiad
et le Saad [...] oui le planning, on ne les recoit pas en méme temps, si on signale une absence, il y
a un service qui comprend et pas I'autre par exemple [...]; autant les personnes du Ssiad qui
viennent, savent la pathologie et ont des connaissances médicales, les personnes qui viennent du
Saad, elles arrivent, elles disent "et bien je ne sais pas qu’est-ce que je dois faire ?"; elles n’ont
pas d’informations, ¢a, ¢a nous surprend beaucoup, donc il n’y a pas de réunions communes. »

Si une partie des usagers et leurs aidants voient un intérét de principe a ce type de structure polyvalente, ils n’ont
pas toujours d’éléments de comparaison. Les aspects purement organisationnels des services leur restent de plus
toujours assez étrangers. C'est pourquoi ils mettent surtout en avant I'intérét d’'une connaissance mutuelle des
professionnels pour favoriser la communication, le déroulement et les moyens concrets de cette communication
n’étant pas précisés la plupart du temps.

7) Les conditions générales favorisant la communication selon les professionnels

Les professionnels rejoignent en partie les usagers sur ces conditions générales favorisant la
communication. L'intégration des services d’aides et de soin présente ainsi pour la plupart des professionnels un
intérét significatif pour la qualité de la coordination, les encadrants insistant généralement davantage sur les
aspects organisationnels, les professionnels de terrain sur la connaissance mutuelle et les possibilités d’échanges
informels.
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a. L'intégration et la polyvalence des services

L'intégration des services Saad et Ssiad en Spasad apparait aux yeux des professionnels, comme un des moyens de
faciliter les coordinations nécessaires entre soin et aide a domicile. Il semble aux responsables, de maniere
générale, plus simple de coordonner les plannings et de communiquer des informations au sein d’un seul service.
Cette appartenance commune exclut aussi les situations de concurrence qui peuvent parfois entraver les
coopérations. Enfin, cette intégration se traduit surtout par I'existence de locaux communs, qui facilitent les
échanges.

La polyvalence des Spasad ne fait cependant pas tout. L’existence d’une telle entité ne constitue pas par elle-
méme une garantie ni de bonnes communications, ni d’interventions parfaitement articulées dans le temps. Le
niveau réel de coordination des services de soins et d’aide ne découle pas seulement et directement de leur
niveau d’intégration administratif. En effet, nombre de problématiques de coordination demeurent pour les
Spasad : services différents, contraintes organisationnelles fortes, absentéisme des salariés, gestion complexe des
plannings, etc. Dans ce contexte, si I'intégration des services en un Spasad facilite les relais entre aides-soignants
et aides a domicile, elle s’associe a un risque plus élevé de glissements de taches qui ne sont pas toujours
profitables a la qualité de la prise en charge des personnes agées.

L'appartenance des services Saad et Ssiad a un méme organisme est également susceptible de faciliter la
coordination, méme si elle ne suffit pas a la garantir. Le niveau d’intégration de ces services ne semble d’ailleurs
pas forcément éloigné de celui de certains Spasad. Quelques associations interrogées déclarent disposer de
services d’aide et de soin bien intégrés et coordonnés, avec des locaux communs, mais ne voient pas d’avantages
spécifiques a devenir administrativement des Spasad.

Si une appartenance commune a un organisme favorise généralement |'interconnaissance et les relations de
services, il existe des variations importantes de configuration au niveau local. Dans plusieurs associations, les
services d’aide et de soin concernés restent, au dire méme des professionnels, totalement indépendants et
hermétiques. Au-dela de la persistance de corporatismes entre soignants et aides a domicile, les services d’aide et
de soins n’ont parfois pas de moyens de communication et de coordination supplémentaires par rapport a des
organismes indépendants. Il peut n’exister ni locaux communs, ni logiciels communs pour la gestion des plannings
notamment, ni temps dédié a leurs relations et communications, ni grille d’analyse commune des besoins des
usagers, ni plan d’intervention commun, ni correspondance entre leurs secteurs d’interventions. Malgré les
incitations de la hiérarchie, la coordination repose alors quasiment uniquement sur le volontarisme et le
relationnel des personnes impliquées :

Une responsable administrative d’association (gérant Saad et Ssiad) « - C’est une question de personne,
je vais rien vous dire d’autre... la volonté de travailler ensemble on I’'a ou on I'a pas... [...] lIa on a une
difficulté de relation entre la responsable de secteur et I'infirmiére coordinatrice donc ¢a se ressent au
domicile [...] [dans d’autres secteurs] la responsable de secteur est invitée aux réunions de synthéese qui
ont lieu une fois par semaine sur des situations concernant le Ssiad et la vie quotidienne [...] I'infirmiere
coordinatrice va en évaluation avec la responsable de secteur pour dire "non on va pas faire comme ci",
alors qu’elle n’est méme pas en mission, elle est un soutien a la responsable de secteur. Ou la
responsable de secteur va dire "et bah tiens est-ce que tu peux prendre cette mission-la parce que c’est

plus de ton ressort ?" et l'infirmiére la prend. C’est lié & des personnes, c’est tout... »

Cette responsable reconnait que des coordinations plus abouties peuvent parfois exister avec d’autres organismes
indépendants de |’association, parce que la volonté de collaboration et les relations entre professionnels sont
bonnes, méme si la proximité géographique constitue en I'occurrence un facteur facilitant :
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Cette méme responsable administrative d’association : « - C’était I’hépital de (nom de la ville) qui gére le
Ssiad de (nom de la ville) mais ils étaient dans les mémes locaux que la vie quotidienne de (nom de
I'association). Et c’est vrai qu’ils avaient des échanges tres faciles. Et Ia, ils se sont éloignés donc... ¢a va
continuer, ¢a se passe trés trés bien. Mais déja si ¢a peut étre dans les mémes locaux, c’est plus facile en
termes d’informations, de communication. »

b. L'importance des temps de réunions et de rencontres informelles

Des temps de réunions insuffisant pour les services d’aide a domicile

Concernant la coordination au sein de chaque service, la situation entre les Saad et Ssiad est contrastée. Les
professionnels du soin indiquent que la régularité de leurs réunions de service (le plus souvent hebdomadaire, ou
bimensuelle) leur permet d’aborder la plupart des cas d’usagers problématiques. En revanche, les professionnels
de I'aide a domicile soulignent le manque de temps et de financement dédié a la coordination dans leur secteur,
comparativement aux Ssiad.

Une responsable de service d’aide a domicile : « - La convention collective prévoit effectivement une
heure [par mois] pour les échanges. On ne peut que déplorer, hein, que ce n’est pas suffisamment.
Parfois le secteur de I'aide a domicile est le pauvre, un petit peu du social, on peut voir dans les autres
secteurs d’activité les réunions de synthese sont beaucoup plus importantes que celles-ci et que nos
salariés au quotidien sont quand méme bien seuls, hein, dans leur pratique au quotidien. Il y a une
volonté, ¢a a toujours été aupres de notre financeur des sollicitations pour plus, avoir davantage de
réunions de synthése pour nos salariés, parce qu’effectivement, comme on est sur des temps
relativement courts quand méme si on reste disponibles aupres de nos salariés, ils restent toujours sur
des temps assez courts et parfois méme, les salariés viennent sur des temps personnels. Donc ¢a, c’est
pas non plus acceptable. »

Cette insuffisance de financement implique pour ces responsables un défaut de coordination dans le
fonctionnement habituel des services, les rares réunions possibles étant décidées seulement quand les
problématiques ont déja émergé.

Une responsable de service d’aide a domicile : « - On peut pas le déceler, on peut pas faire de prévention
en se coordonnant bien.[...] le cceur du probleme, c’est le financement encore une fois [...] Nous, on le
fait quand méme parce que c’est important pour nous, ces temps de coordination [...] Sauf que nous
quand on dépose un budget auprés de nos financeurs, ces temps-la, ¢ca a de l'incidence sur notre colt
horaire. [...] Donc plus vous avez un taux horaire important, c’est que derriére vous avez mis des choses
en place. Bah lui le bénéficiaire, il va dire [que c’est trop cher] c’est un peu la concurrence vers le bas
avec les autres... »

L'importance des échanges informels

En complément des temps de réunions dédiées et des documents de liaison, les intervenants de I'aide comme du
soin a domicile évoquent I'importance de leurs échanges informels pour une coordination de qualité. Ces temps
d’échanges informels ont lieu dans des contextes variés : au domicile d’un usager, dans les locaux du service,
apres une réunion... lls leur permettent d’aborder les situations des usagers au quotidien, en dehors d’existence
de temps de réunion dédiés, et en amont de I’émergence de problématiques particulieres.

Une aide a domicile : « - Le lundi et le jeudi on est souvent quatre, cinqg qui sommes la, avec la
responsable de secteur qui mange la aussi, on lui dit : "oh ben tiens, ce matin y avait ci y avait ¢a"... »
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Certains encadrants indiquent aussi que leur connaissance mutuelle permet désormais plus rapidement de
prévenir des problemes de coordination :

Une premieére responsable de secteur de I'organisme : « - Heureusement aujourd’hui on n’attend plus la
coordination quand il y a une situation. »

La deuxiéme responsable de secteur : « - On se connait bien. »

La premiére : « - On n’attend plus jamais. Quand il y a besoin de se rencontrer, méme a plusieurs, on
arrive a se rencontrer, ou au domicile ou a un endroit précis, voila, on a des lieux, quand méme, que ce
soit chez nous ou a I’'Udaf [(Union départementale des associations familiales)], ou voila, au bureau de
I'assistante sociale... donc on peut tout de suite essayer de régler le probleme alors qu’avant on
attendait, effectivement, la réunion de coordination. »
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VIIl. Les personnes dgées moins dépendantes : Gir 5 et 6

Les personnes agées les moins dépendantes (Gir 5 et 6) ne bénéficient ni de I'intervention du Ssiad, ni d’un
nombre important d’intervenants réguliers, ni d’une contribution importante de leur entourage. Elles ont
essentiellement recours aux services d’aide a domicile, afin de les suppléer dans certaines taches du quotidien
(tdches ménageres, courses, demande de transport pour se rendre a des rendez-vous, et parfois des soins
corporels se limitant le plus souvent a une aide a la toilette) et ont trés peu recours aux actes de soins. L’étude de
la Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques (Drees) en 2011 met en évidence que
seulement « 7 % des Gir 5 et 6 bénéficient de l'intervention de professionnel du secteur sanitaire ».>> Ceci
concorde avec d’autres analyses qui pointent le fait qu’avec « 'augmentation de la dépendance, la prise en charge
se médicalise »*. Le recours 3 un Ssiad est peu fréquent et le plus souvent, ponctuel pour ces usagers
(notamment aprés un retour d’hospitalisation). C'est pourquoi les problématiques de coordination entre Saad et
Ssiad les concernant, sont tres limitées.

Selon la définition de la classification Aggir, une personne Gir 6 est « autonome pour les actes essentiels de la vie
quotidienne », et une personne Gir 5 a « seulement besoin d’'une aide ponctuelle pour la toilette, la préparation
des repas et le ménage ».>* Cela peut se traduire par une moindre dépendance a la réalisation des actes de la vie
quotidienne (AVQ), avec une capacité encore en partie préservée a pouvoir faire soi-méme — cette définition est
cependant a nuancer en fonction des contextes de prise en charge, la grille Aggir ayant, comme tout outils
standardisés, ses propres limites -. « 85 % des personnes Gir 5 auraient recours a une aide contre 20 % des
personnes Gir 6 »>, cependant, leur demande ne concerne qu’un faible nombre d’activités de la vie quotidienne,
qui peut étre compensée par un faible volume d’aide (« environ 25 minutes par jour, contre 2 heures 10 par jour
pour les personnes agées trés dépendantes Gir 1 et 2 »56). Ce faible volume d’aide peut faire intervenir un seul
professionnel régulier et connu par la personne agée (depuis de nombreuses années, prés de 10 ans par
exemple). Selon I'étude de la Drees en 2011, le « nombre moyen d’aidants professionnels passe de 1,2 aidants
pour les personnes agées aidées les plus autonomes (Gir 5 et 6), [..] a 2,0 aidants pour celles en perte
d’autonomie sévere (Gir 1 et 2) » . Les problématiques de coordination intra-service apparaissent alors aussi plus
rares pour ces usagers. lls ont de fait moins souvent affaire aux outils tels que les cahiers de transmission, jugés
inutiles et rarement mis en place dans nombre de situations.

Malgré un volume d’aide peu conséquent, notons toutefois que certains usagers Gir 5 et 6 connaissent également
le turn-over des professionnels, le changement régulier des horaires, et des intervenants. lls ont affaire, bien que
de maniere moins accentuée, et de fagon plus ponctuelle, aux mémes problématiques de coordination intra-
service que les personnes plus dépendantes (des consignes qu’il faudra répéter, ...).

Les problématiques de coordination aidant-professionnel sont quasi-inexistantes, en ce qui concerne les
personnes les moins dépendantes. L'aide mixte, qui méle aide familiale et aide professionnelle, ne représente en
effet que 20 % des situations de ces usagers™. De plus, ceux-ci sont encore pour la plupart autonomes et capables
de gérer seul les éventuels aléas de la prestation. Par rapport aux personnes plus dépendantes, ces usagers
s’organisent directement avec le responsable du service, par exemple pour un changement d’horaire, une

>2 |/implication de 'entourage et des professionnels auprés des personnes agées a domicile, Drees, 2011

>3 Marie-Eve Joél « Les conditions de vie des personnes agées vivant & domicile d'aprés I'enquéte HID », Revue frangaise des affaires sociales
1/2003 (n° 1-2), p. 103-122.

** Référence définition du site : http://vosdroits.service-public.fr

> Joc. cit. 52

> Joc. cit. 52

* Joc. cit. 52

> Joc. cit. 52
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absence ou encore un mécontentement. Le recours a I'aide d’un proche est donc rare et ponctuelle et le plus
souvent limité a des démarches administratives.
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Le maintien a domicile des personnes agées dépendantes est resté longtemps une affaire privée, a la charge des
familles. En France, la politique de « maintien a domicile » trouve ses prémices il y a 50 ans. Afin de rompre avec
la politique d’institutionnalisation de la prise en charge des personnes agées, le « rapport Laroque » préconisait
en 1962 de créer les services sociaux et de généraliser I'intervention d’aide-ménagére au domicile des personnes.
Depuis, et particulierement a partir des années 90, les pouvoirs publics ont pris la mesure de I'enjeu de la
dépendance, notamment en termes de financement de I'aide a apporter. Si les budgets consacrés au maintien a
domicile sont insuffisants par rapport aux besoins, ils correspondent et se consacrent a la volonté de I'immense
majorité des personnes agées de rester vivre le plus longtemps possible a leur domicile. Cette aspiration émerge
fortement du discours des personnes agées que nous avons rencontrées dans le cadre de cette enquéte.

I. La construction et 'adaptation du projet

Le contexte de recours

Le recueil effectué dans cette étude, montre que le recours a un accompagnement par un ou plusieurs services a
domicile prend place dans des contextes différents. Certaines personnes font face a une perte d’autonomie
progressive qui les ameéene a envisager, au fur et a mesure, de nouvelles solutions pour organiser leur quotidien.
D’autres ont initié un recours pour répondre a un besoin ponctuel, ce recours ayant pu s’interrompre ou se
prolonger, se réduire ou au contraire augmenter sans que cette prolongation soit de I'ordre de la stricte nécessité.
Dans ces deux types de situation, les personnes dgées ont pu étre impliquées et/ou actrices des évolutions au fur
et a mesure de leur survenue. En revanche, une partie importante des usagers rencontrés dans cette enquéte a
vécu de véritables moments de rupture dans les parcours effectués: dégradation rapide de I'état de santé,
accident, arrét soudain de I'aide pouvant étre déja apportée par un proche,... Ces événements, potentiellement
traumatisants, s’accompagnent d’une forte désorganisation du quotidien, des rythmes de vie et des formes de
socialisation, avec la nécessité de trouver des réponses rapides, pour permettre le maintien a domicile.

Les délais de décision d’attribution de I'aide financiere par les Conseils généraux pouvant étre longs, (en dehors
d’attribution de I’Apa en urgence), il convient d’aider les personnes le nécessitant ainsi que leur entourage, dans
leur recherche de solutions temporaires en attendant I’attribution des aides. Des critéres d’attribution pourraient
étre réfléchis dans ce sens.

Ce contexte d’urgence et ces pertes de repére ne permettent pas, dans un premier temps, aux personnes agées
concernées d’avoir un recul suffisant pour évaluer leurs nouveaux besoins. Elles nont pas encore intégré
suffisamment les conséquences des évolutions qu’elles subissent quand il leur est demandé de décider des
réponses a y apporter. Sans méme tenir compte de I'existence de difficultés cognitives éventuelles, il n'y a
souvent pas une place suffisante pour le processus progressif de maturation nécessaire a l'identification des
besoins par les personnes agées elles-mémes.

Dans ce contexte particulier d’urgence, il semble nécessaire de mettre en place une véritable démarche
d’accompagnement des personnes sur un temps suffisant, pour contribuer a identifier et a favoriser I'expression
des difficultés et besoins.

Cette démarche devrait permettre de prendre en compte le temps de maturation nécessaire a une personne
et/ou a son entourage pour identifier 'ensemble des besoins. Si la priorité des usagers est souvent la réponse

9
Rapport de la Commission d'étude des problemes de la vieillesse, (dit « rapport Laroque », du nom de son président), Paris, La
Documentation Frangaise, 1962.
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immédiate aux problemes du quotidien, cette solution ne doit pas faire I'économie d’une réflexion relative au

projet de vie et aux conditions nécessaires a sa mise en place. La réorganisation de leur vie passe en effet par un

processus d’acceptation de I'aide, de son principe ainsi que des intervenants qui y contribuent. Ce temps de
réorganisation pourra mettre a jour des besoins ou des attentes initialement non identifiés.

Par ailleurs, la nécessité de ce temps de maturation devrait se traduire par une ou plusieurs réévaluations

consécutives a la mise en place de I'aide (probablement dans un délai de quelques semaines).

Si cette démarche est essentielle pour les personnes agées vivant des moments de rupture tres perturbants, elle

est également importante pour les usagers entrant progressivement dans la dépendance. La mise en place d’une

intervention a domicile modifie en effet I'organisation de la vie des personnes, et cette évolution nécessite en
elle-méme un temps de décantation avant de parvenir a une nouvelle situation d’équilibre. C'est parfois
seulement apres cette phase que de nouvelles attentes ou besoins peuvent émerger.

Au final et sur ce point, I'accompagnement et le temps nécessaire a I'’émergence des besoins et des attentes des

personnes agées ou de leur entourage devrait étre identifié et accompagné d’une aide permettant :

e de hiérarchiser les besoins et attentes ;

e de traduire ces besoins et attentes en des prestations susceptibles d’y répondre. Les possibilités et les limites
des missions des professionnels doivent notamment étre expliquées de maniére concrete aux personnes
agées, en partant d’actes simples. Cette compréhension initiale des missions des professionnels devrait
pouvoir étre développée en s’appuyant sur des écrits synthétiques et ergonomiques concernant ces mémes
actes simples, écrits, laissés aux usagers. Cette explicitation devrait aussi pouvoir étre complétée et affinée
lors du processus ré-évaluatif consécutif a la mise en place des aides.

Au-dela des problemes liés a sa temporalité, cette enquéte a pu mettre en évidence que I'évaluation initiale des
besoins n’est pas toujours réalisée de maniére satisfaisante et consensuelle. Certains aidants estiment ne pas étre
suffisamment associés a I'évaluation et a I'élaboration du plan d’aide. Les constats de professionnels intervenants
au préalable sont également rarement pris en compte.

Il nous semble utile, lors du processus d’évaluation initiale d’identifier et d’intégrer I'ensemble des partenaires a
I’évaluation, professionnels et non professionnels intervenant déja auprés de la personne, pour évaluer au mieux
la situation et les besoins effectifs que certaines personnes agées sont susceptibles de taire (incontinence, etc.),
de sous-estimer, ou d’oublier. Cette démarche d’association des partenaires a toute sa pertinence, notamment
pour les personnes ayant un niveau de dépendance élevé.

Néanmoins, une vigilance doit s’exercer sur le fait de bien distinguer les attentes de la personne agée de celles de
ses proches qui peuvent étre différentes, voire contradictoires. Méme si les proches pensent agir dans l'intérét de
la personne, ils peuvent empécher son expression et ne pas percevoir parfaitement sa situation.

La réalisation des démarches administratives par les aidants ou par les professionnels semble plutot appréciée des
personnes agées, qui se disent souvent satisfaites de ne pas avoir a gérer ces aspects qu’elles pergoivent comme
trop compliqués.

Cependant, une conséquence possible de cette délégation ou de cette initiative spontanée des autres acteurs, est
I'instauration d’une position de passivité de la personne agée elle-méme face aux événements qu’elle subit :
dégradation de I'état de santé, survenue ou accroissement de la dépendance, mise en place d’aides
professionnelles qu’elle n’a pas toujours décidé, intervention des professionnels susceptible d’étre vécue comme
une intrusion dans l'intimité, voire avec laquelle la personne peut méme étre en désaccord.

Si ces démarches sont essentiellement pris en charge par leur entourage ou des professionnels, il ne faut pas
perdre de vue que certaines personnes agées sont isolées, géographiquement et socialement. Ayant du mal a
recourir d’elles-mémes a une aide professionnelle, refusant parfois I'idée méme de se faire « assister ». La
question du recours de ces personnes se pose fortement.
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Des systemes de vigilance particuliers pourraient étre envisagés pour repérer ces personnes, et éviter qu’un
recours ne soit sollicité seulement lorsque que la situation est trop dégradée et ne permet plus le maintien a
domicile.

Une autre difficulté relevée lors de ces entretiens, est la multiplicité des acteurs susceptibles d’intervenir au
démarrage du projet, au début du parcours des usagers (Conseils généraux, caisses de retraite, Saad, Ssiad,
Spasad, cabinets d’infirmiéres libérales, assistantes sociales hospitaliéres, ...), et la complexité/diversité des
modalités de déploiement des aides ou des soins a domicile. Cette multiplicité d’acteurs rend confuse, voir
totalement opaque l'identification précise des interlocuteurs accompagnant les usagers concernés.

Choix et rencontre initiale du service d’aide ou de soin a domicile

Peu de personnes dgées sont en capacité d’expliciter les motifs ayant prévalus au choix de(s) I'organisme(s)
assurant les aides et/ou les soins a domicile. Cela peut s’expliquer en partie par un désintérét des personnes, mais
aussi par une offre exclusive sur certains secteurs géographiques, notamment en milieu rural. Nous ne pouvons
aussi exclure la possibilité d’une absence de choix du fait d’'une présentation lacunaire ou non didactique de
I’offre de proximité aux personnes agées.

Il serait souhaitable qu’il soit toujours procédé a une présentation exhaustive des services existant sur le territoire
de résidence des personnes agées, en explicitant pleinement la nature des aides potentiellement apportées, les
éventuelles implications financieres du recours a ces services, etc. Mais en |'état actuel, il n’est pas possible
d’identifier les acteurs en capacité de le faire.

Les personnes agées se montrent dans I'ensemble satisfaites des rencontres initiales avec les encadrants des
services d’aides et de soin a domicile sollicités. Cette satisfaction s’appuie sur la perception d’une véritable prise
en compte de leurs attentes, avec un sentiment d’écoute et de compréhension. La relation nouée a cette occasion
est jugée satisfaisante, mais il est nécessaire de nuancer cette perception : certains mentionnent en effet que les
encadrants sont par la suite insuffisamment disponibles, ou évoquent le fait que l'initiative des contacts est
laissée a leur charge.

Les aidants, lorsque leur présence est mentionnée, partagent le sentiment global de satisfaction par rapport a
I’écoute obtenue. Cependant, certains membres de I'entourage expriment leur incompréhension et leur
frustration sur le fait de n’avoir pas été sollicités lors de cette premiere visite.

Documents donnés aux usagers

Il est couramment difficile, voire impossible aux usagers interviewés et a leurs aidants, de faire la distinction entre
la nature des différents documents laissés a leur domicile (livret d’accueil, réglement intérieur, projet de service,
chartes, ...). Il est vrai qu’a I'exception parfois des documents de liaison ou des documents indiquant les
coordonnées des structures, les personnes agées se désintéressent généralement de ces documents dont ils n’ont
souvent aucun usage. En tout état de cause et quel que soit le niveau d’intérét pour ces documents laissés au
domicile, ils se révelent trop longs et trop complexes pour les usagers.

Si certains membres de I'entourage peuvent plus aisément se saisir de ces éléments d’information, les services
doivent préter une attention particuliere a mettre en place une véritable explication aux usagers et a leurs
aidants, dans un vocabulaire simple et non technique, du contenu de ces documents. La conception d’un
document synthétique, reprenant les éléments essentiels de ces différents documents, pourrait étre envisagée.

Il est également utile de ne pas faire abstraction d’éléments pouvant restreindre I'acces général a ces documents
(taille de la police adaptée, dialectes régionaux, langues étrangeres, ...).
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Mise en place du projet personnalisé

A I'exception de services ayant fait de cette notion un axe fort de leur projet interne, la notion méme de « projet
personnalisé » semble encore peu utilisée par les services et peu évocatrice pour les personnes agées ou leurs
aidants.

Parfois inexistante, parfois peu structurée, parfois formalisée, le degré de mise en ceuvre de cette démarche varie
beaucoup d’un service d’aide ou de soin a domicile a I'autre.

Pour une partie des organismes, le projet personnalisé n’est pas encore intégré dans les projets de service et se
traduit par une absence de protocole, de canevas standardisé d’actions a accomplir et de réflexion collective
relatifs au recueil des besoins initiaux, a la définition des accompagnements et a I'association des personnes et de
leur entourage a la concertation nécessaire. Les professionnels manquent alors d’outils et de documents écrits
dédiés et cette démarche ne s’inscrit pas souvent dans une perspective de continuité. Elle reste d’ailleurs dans
cette configuration trés « personne dépendante », n’étant pas intégrée au sein d’un projet et d’'une démarche
collective de service.

A contrario, d’autres organismes ont bien intégré la mise en place du projet personnalisé au sein de leur projet de
service et mettent en ceuvre des démarches systématisées. Celles-ci prennent en compte a la fois les besoins
individuels et les priorisations collectives, précisent la composition de I'équipe intervenante aupres de I'usager et
s’appuient sur des outils dédiés que les professionnels ont intégré a leurs pratiques. Bien entendu et y compris
dans cette configuration, on ne peut occulter les différences de pratiques professionnelles individuelles.

Si certains services semblent mettre en place de fagon systématique la démarche relative au projet personnalisé,
celle-ci se limite parfois a une personnalisation de I'aide au moment de sa mise en place, sans mise en ceuvre de la
démarche dans sa continuité.

Enfin, la personnalisation de I'aide est souvent limitée par les financements accordées aux personnes agées, les
volumes d’aide permettant d’effectuer des taches essentielles, mais sans répondre toujours aux attentes pourtant
exprimées et recueillies (sorties a I’extérieur, courses ou autres actions ressenties par les personnes comme
essentielles).

Les réévaluations

Au dire méme des professionnels que nous avons rencontrés, les réévaluations des plans d’aide, d’interventions
et des projets personnalisés, ont souvent lieu en réponse a des moments de crise, lorsque des problémes ont déja
émergé, alors que les situations sont déja dégradées depuis quelques temps. La systématisation est rarement
organisée, et quand celle-ci I'est, la fréquence de réévaluation n’est pas toujours suffisante, notamment quand
elle correspond seulement au renouvellement du financement (par exemple tous les deux ans).

Il conviendrait :
e d’instaurer et de systématiser une régularité dans les réévaluations des plans d’aide, d’intervention, et des
projets personnalisés afin :
- d’anticiper et de ne pas attendre la dégradation des situations pour adapter I'accompagnement.
- de ne pas organiser cette réévaluation seulement quand des demandes sont exprimées spontanément
par les usagers, aidants ou intervenants, ou lors du renouvellement du financement.
e de prévoir une réévaluation dans un délai relativement court suite a la mise en place d’un nouveau rythme
d’interventions ou de nouvelles prestations. Ce point concerne d’ailleurs aussi I'évaluation initiale.
e de prévoir également et initialement la programmation de réévaluations intermédiaires pour des situations
d’usagers plus évolutives.
e de faciliter par divers moyens I'émergence du besoin de réévaluation :
- certains services laissent la possibilité de répondre de fagon nominative aux enquétes de satisfaction, ce
qui permet d’identifier d’éventuels besoins d’adaptation des aides.
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- de prendre des contacts téléphoniques réguliers aupres des usagers (pour prévenir des remplacements et
absences par exemple) et qui peuvent étre I'occasion de commencer a aborder la question de
I’'adaptation de I'aide apportée.

- d’aborder régulierement cette question au sein du service, en discutant avec les intervenants a domicile
de la situation de chaque usager.

- de confier a un intervenant a domicile « référent » la responsabilité d’une attention particuliere a porter
a I'’émergence de nouveaux besoins. Un nombre limité de personnes serait attribué pour chaque référent
professionnel.

- d’étre vigilant quant aux usagers identifiés comme susceptibles de moins exprimer leurs besoins.

Les entretiens usagers/aidants et professionnels ont en parallele la difficulté de la mise en place d’un
accompagnement approprié. Méme si I'expression des besoins des usagers peut engendrer une réévaluation du
projet, pour autant, I'adéquation entre ces besoins et la mise en place effective d’'un accompagnement approprié
n’est pas toujours réalisable. Ceci concerne notamment des usagers limités dans leurs ressources financieres qui
ne peuvent, de fait, faire évoluer leur projet en augmentant les prestations dont ils bénéficient. Dans ce cadre,
certains services adaptent parfois leurs prestations, par exemple, en diminuant les temps de présence des
professionnels au domicile tout en augmentant leur fréquence. Ces adaptations, si elles peuvent répondre a
certains besoins des personnes accompagnées, restent malgré tout insatisfaisantes, notamment du fait de la
priorisation, dans ces temps encore plus limités, des interventions essentielles a la vie quotidienne mais qui
excluent la part relationnelle pourtant elle aussi, essentielle a la qualité de vie.

Par ailleurs, tout comme pour la construction initiale du projet, des aidants ont pu mettre en évidence qu’ils
n’étaient pas toujours informés en amont du rendez-vous de la réévaluation du projet, moment de rencontre
entre le représentant de l'institution et I'usager. Cette absence lors du rendez-vous est susceptible d’engendrer
des incompréhensions.

La premiére est tout simplement une frustration de I'aidant de ne pas pouvoir émettre son avis, de ne pas pouvoir
exprimer sa perception de la situation et donc de se percevoir comme exclu des décisions qui organisent la vie de
la personne accompagnée. La seconde est en lien avec le fait que seul 'usager a pu apporter son point de vue
guant a sa situation. Or selon certains aidants, les usagers peuvent ne pas toujours étre en capacité d’exprimer
leurs réels besoins ou peuvent aussi minimiser leurs difficultés. De fait, les aides accordées ne correspondent
finalement pas aux besoins pressentis et identifiés par I'aidant. Enfin, et méme quand l'aidant est présent,
I’évolution du projet n’est pas toujours bien comprise. Certains aidants, notamment quand il s’agit du conjoint ou
de la conjointe, se sentent dépossédés de la relation qu’ils ont avec leur proche. Ces aidants ne comprennent pas
toujours pourquoi un tiers réalise une mission qu’ils ont toujours assumée jusqu’alors.

La présence de I'aidant apparait, lors de la réévaluation, nécessaire pour évaluer au mieux la situation de I'usager.
Une information en amont de |'organisation de ce rendez-vous doit étre systématique. Il faut toutefois étre
attentif a ce que la parole de I'usager reste au coeur de cette évaluation, notamment par la prise en compte de ses
souhaits hors des moments de présence de | ‘aidant. Enfin, pour certains aidants, il est également impératif de les
faire s’exprimer sur les conséquences d’une décision prise relative au projet, de fagon a s’assurer de la
compréhension et du bien-fondé de ce choix.
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Il. Perception de la qualité des aides

La satisfaction percue par les usagers, de la qualité des accompagnements ou de la prise en charge dont ils
bénéficient varie de facon trés notable selon les personnes. Elle concerne de multiples sujets (perception de la
qualité relationnelle des professionnels; qualité percue du ménage ; satisfaction par rapport aux horaires
d’intervention, etc.), qui sont autant de points d’ancrage de I'expression des personnes dgées en lien avec leur
quotidien. Les usagers/aidants se sont exprimés le plus souvent de fagon spontanée, mettant en évidence de
fagon plus ou moins dichotomique ce qui est bien (bonne relation / bonne réalisation) de ce qui ne convient pas.
Les entretiens menés mettent en exergue ce qui, selon les usagers, peuvent étre des « criteres » de qualité des
prestations dont ils bénéficient. Au-dela des aspects relatifs a la qualité technique des intervenants (geste ou
actes de soins par exemple), la perception de la qualité est étroitement liée a la relation que les personnes
accompagnées entretiennent avec eux. On peut a ce titre distinguer deux axes saillants. En premier lieu, tout ce
qui reléve de l'intimité de la personne (vie privée/approche corporelle). En second lieu, tout ce qui reléve de
I'intervention en tant que telle : calendrier et programmation de la prestation; professionnel (la personne)
réalisant I'aide.

L'intervention de professionnels au domicile de I'usager, notamment lorsqu’il y a multiplicité d’intervenants, a un
fort impact sur l'intimité de I'usager, voire de son aidant lorsqu’il est présent au domicile. Un des premiers
« criteres » de satisfaction de I'aide apportée est le « respect » de leur intimité. Les usagers ou aidants peuvent
avoir un sentiment de perte de leur sphére privée quand le passage d’intervenants au quotidien est tres fréquent
; finalement ils peuvent avoir la perception du fait que leur domicile devient celui de tous. Pour que ce lieu soit
partagé sans que cela soit ressenti de facon intrusive, les usagers évoquent I'importance de la « confiance » qui
peut se traduire par la certitude de la discrétion et de la probité du professionnel. Cette confiance s’acquiére le
plus souvent dans le temps sans que les usagers ou leurs aidants soient en capacité d’expliciter de maniére
précise la fagon dont la confiance s’installe. Au-dela du respect du lieu de vie, la question de I'intimité se pose
également et davantage encore, quand elle est relative au corps. De nombreux usagers qui bénéficient de
toilettes quotidiennes abordent spontanément la difficulté de la mise a nu devant les intervenants. Méme si ce
moment de la toilette est attendu et apprécié, pour autant, il faut souvent du temps pour apprendre a étre
dévétu sans se sentir observé. Tout comme pour le professionnel qui doit adapter ses gestes en fonction des
besoins de la personne agée.

Le second « critére » de qualité des prestations est en lien avec I'organisation de I'intervention. Il peut s’agir du

moment de la prestation (jour et heure d’intervention) et/ou du roulement des professionnels intervenants.

Les heures et les jours d’intervention sont d’une grande importance pour les usagers et leurs aidants. La

satisfaction relative au jour et a I’heure de I'intervention est percue lorsque la prestation est réalisée au moment

ol l'usager/aidant la définit comme adéquate a ses besoins et qu’elle ne contrevient pas a d’éventuelles autres

activités, notamment sociales. Par ailleurs, cette satisfaction s’exprime aussi lorsque I'accompagnement est

maintenu dans un calendrier stable, qu’il y a absence d’aléas dans les plages horaires. En fonction de la nature de

la prestation, les horaires d’intervention n’ont bien évidemment pas les mémes conséquences : un horaire de

réalisation de ménage n’a pas le méme impact qu’une intervention pour l'aide au coucher d’un usager. Pour

autant, le calendrier de I'intervention est vécu comme un véritable gage de qualité de la prestation, les horaires et

jours de passage ayant des conséquences directes ou indirectes sur notamment sur :

¢ des contraintes d’emploi du temps (impossibilité pour I'usager de réaliser certaines activités ou d’honorer des
rendez-vous, ...) ;

¢ le confort de l'usager ne pouvant se lever ou se coucher seul (tenue souillée, maintien au lit pendant une
période d’éveil, ...) ;

e la sérénité de l'usager (rupture de la continuité d’un quotidien rassurant quand il y a une variabilité des
horaires non annoncée en amont, ...).
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Bien que conscients d’une obligation de changement d’intervenants au domicile (congés annuels, arréts maladie,
...), les usagers considerent le roulement des professionnels comme non satisfaisants. Dans certaines situations,
les usagers peuvent méme aller jusqu’a interrompre momentanément une aide, le temps que le professionnel
habituel revienne. Parmi les éléments mis en avant par les usagers et/ou les aidants, figure une perte de qualité
dans lintervention (un remplagant moins qualifié, moins expérimenté, trop jeune, ...). Cette moindre qualité
percue par I'usager est sans doute a mettre en lien avec la notion de « confiance » et du respect de l'intimité
exprimés précédemment qui peuvent étre corroborés avec une perception différente de ce roulement en fonction
du type d’intervenants. Les changements de personne sont les plus mal vécus quand il s’agit des aides-soignantes
(intimité corporelle) et des auxiliaires de vie (intimité dans le lieu de vie).

Au-dela du roulement des professionnels intervenants au domicile, les mémes inquiétudes ou discours
d’insatisfaction sont émis par les usagers/aidants lorsqu’il s’agit d’un nouvel intervenant. L'arrivée de celui-ci
pouvant méme étre rejetée, notamment lorsque I'usager et I'intervenant sont de sexe différent ou encore lorsque
I'intervenant est d’origine étrangere. Toutefois, I'largument majeur de I'insatisfaction reste le manque de qualité
percue, relatif au travail accompli.

Dans la perspective d’améliorer la qualité percue par les usagers des interventions dont ils bénéficient, une

attention particuliére pourrait étre portée par les services sur les points suivants :

¢ Demander a I'entrée dans le service si le sexe du soignant est important pour la personne agée des lors qu’il y
a une toilette ou des soins qui touchent a l'intime.

e Accompagner et présenter les nouveaux intervenants.

e Lorsqu’il y a des passages organisés sur des horaires décalés (11HOO ou midi par exemple), mettre en place un
passage supplémentaire le matin pour une « mise en confort » (mise sur le bassin, change, ...).

Ill. La coordination des interventions

Les personnes agées rencontrées regoivent souvent a leur domicile une multiplicité d’intervenants professionnels
et non professionnels. Cette situation s’avére par définition plus fréquente pour les personnes dont le niveau de
dépendance est élevé (Gir 1 a 4), qui nécessitent a la fois des soins et des aides a la vie quotidienne. D’autres
raisons, liées aux conditions de travail du secteur professionnel et a I'organisation particuliere des services,
contribuent a augmenter le nombre d’intervenants ainsi que leur succession au domicile des usagers : turn-over,
absentéisme, changements réguliers de tournée des aides-soignants des Ssiad, etc.

Cette situation générale d’une multiplicité des intervenants, associée a un roulement important, implique des
besoins élevés en termes de coordination et de communication entre les différents acteurs : articulation des
prestations, transmission d’informations utiles a la qualité de I'accompagnement, prise en compte des
évenements intercurrents au cours du temps.

Un premier besoin est relatif a I'articulation des prestations dans le temps. Que cette articulation concerne la
succession ordonnée des intervenants, la présence conjointe des professionnels ou au contraire des moments de
passage distincts, les aides professionnelles doivent étre organisées pour ne pas affecter la qualité de
I'accompagnement des personnes agées. Cette organisation, notamment dans le cas de I'implication de services
différents, est trop rarement mise en place. Elle est aussi facilement mise a mal par les nombreux changements de
planning auxquels doivent faire face les services d’aide et de soin a domicile. Enfin, les services ne cherchent pas
systématiquement a articuler leurs passages avec I'entourage des personnes &gées. La vie familiale et/ou
professionnelle et sociale des aidants peut étre par répercussion fortement affectée, alors qu’une meilleure prise

Page | 141




en compte de leur contraintes permettrait, a volume égal, d’alléger leur vécu du soutien qu’ils fournissent et de
préserver plus longtemps leur capacité d’accompagnement.

Si les structures rencontrent des contraintes organisationnelles importantes et auxquelles il est difficile de
remédier (sous-effectif, priorisation des usagers dans les ordres des tournées, variations imprévues des
interventions du fait des employés ou des usagers, situations non programmeées auxquelles il faut faire face), il est
néanmoins possible d’améliorer I'articulation des passages des intervenants :

e en recherchant systématiquement une organisation en collaboration avec I'ensemble des professionnels. Si
cette articulation représente une source de complication supplémentaire dans I'organisation des plannings,
certains services d’aide et de soin travaillent néanmoins étroitement et systématiquement celle-ci, en
questionnant les complémentarités des passages d’intervenants,

e enreconnaissant la légitimité de I'’ensemble de 'accompagnement recgu par les usagers, cet accompagnement
pouvant s’étendre a I'’ensemble des activités contribuant a entretenir la vie sociale et le bien-étre de |'usager,

e en associant I’entourage a la définition des horaires de passage, pour préserver celui-ci dans sa capacité a
soutenir son proche. Dans la mesure ou I'entourage contribue, compléete, voire se substitue a une aide
professionnelle défaillante, insuffisante ou absente, la coordination entre professionnels et aidants
« naturels » s’avere tout aussi indispensable a la qualité de I'accompagnement des personnes agées.

Un second besoin lié au roulement des intervenants concerne a la nécessité de transmission d’informations entre
eux.

Les changements d’intervenants, s’ils ne sont pas toujours problématiques, ne sont généralement pas appréciés
des personnes agées. Au-dela de I'attachement aux intervenants habituels et de la confiance construite avec eux,
les personnes agées et leurs aidants apprécient peu les changements d’intervenant du fait de I'obligation de
transmission d’informations et de consignes aux nouveaux professionnels. Obligation ressentie comme une vrai
pénibilité, notamment lorsque celle-ci est répétée a de multiples reprises. Les personnes agées ou leurs aidants se
trouvent dans 'obligation d’expliquer 'emplacement des objets, de resituer la situation de santé de la personne
voire d’expliquer comment accomplir certains gestes techniques spécifiques et de faire avec le déficit de
connaissance générale de I'intervenant quant a la personnalité, de 'usager, ses habitudes et ses particularités.

Les professionnels se montrent plus partagés quant aux conséquences des changements d’intervenants,
reconnaissant d’'une part I'intérét d’une connaissance et d’un suivi régulier des personnes agées ainsi que la
qualité des relations approfondies qu’il implique et qu’ils apprécient; d’autre part, celui d’une distance
professionnelle a entretenir pour éviter les dérives possibles quant aux services demandés par les usagers.

Puisque les roulements des intervenants sont difficilement évitables, il s’avére nécessaire d’organiser au mieux
ceux-ci pour ne pas trop affecter la qualité de I'accompagnement des personnes, et le vécu de ce dernier.

De maniere générale, I'arrivée d’un nouvel intervenant au domicile d’'une personne agée peut étre préparée et
accompagnée. Certains services programment cette premiére intervention de maniére conjointe avec un
professionnel connaissant déja bien la personne agée et sa situation. La présentation par un professionnel ayant
déja acquis la confiance de I'usager permet de rassurer la personne agée par rapport a I'irruption d’'une nouvelle
personne dans son intimité et son logement. L’'intervention conjointe permet également d’alerter le nouvel
intervenant sur des points de vigilance particuliers concernant la santé de I'usager, d’apprendre, de revoir ou de
perfectionner certains actes techniques (transferts, mise en place d’une prothése, etc.), et d’adapter plus
rapidement la gestuelle aux habitudes développées entre la personne et l'intervenant habituel. Cette
transmission de savoirs et savoir-faire en situation permet de dépasser les limites intrinseques des transmissions
écrites.

Par ailleurs, I'organisation de ces temps d’intervention conjoints peut également étre envisagée avec des
professionnels de services différents, par exemple entre aides-soignantes et aides a domicile.

Quand cette intervention conjointe ne peut étre envisagée, il est utile de prévoir a défaut des temps de
transmission qui précedent la nouvelle intervention (réunion la veille ou échange téléphonique, ...). Ces temps de
transmission semblent s’inscrire plus facilement et plus couramment dans le fonctionnement des Ssiad, par
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exemple sur les temps de passage obligatoires au service (matin et soir). En revanche, les aides a domicile n’ont

généralement pas ce passage dans des locaux de service, ce qui implique de mettre en place une organisation

spécifique permettant ce type de transmission.

Des modes d’organisation mis en place au sein de certains services permettent d’anticiper et de mieux répondre

aux absences des intervenants et autres aléas. Il est possible de minorer les conséquences négatives des

changements ou des roulements, notamment ceux liés aux congés des intervenants, en instaurant de maniere
réguliere I'intervention d’au moins deux professionnels. Cette organisation permet d’assurer dans la plupart des
cas un relais d’information suffisant.

Ce type d’organisation pourrait étre élargi de facon a faire intervenir auprés d’un ensemble d’usagers défini, deux

ou trois professionnels identifiés :

e Leur interconnaissance facilitera les échanges. Leurs moments de rencontre seront I'occasion d’échanger sur
I’ensemble des usagers en commun auxquels ils ont affaire.

e Le partage des taches en serait facilité. Indirectement, cette mutualisation pourrait aussi contribuer a une
meilleure harmonisation des pratiques (limitant les incompréhensions possibles des usagers face a des
pratiques diversifiées).

Bien entendu, ces pistes de réflexion sont dépendantes de la reconnaissance et de la valorisation du travail de

coordination effectué par les intervenants a domicile, notamment pour les auxiliaires de vie, incluant le temps de

communications avec les professionnels extérieurs au service.

Au-dela de la constitution de péles d’usagers pour des groupes de professionnels identifiés, la désignation d’un

référent « terrain » (différent du référent administratif), ayant en responsabilité le fait de préter une attention

plus particuliere a un nombre limité de personnes accompagnées, peut aussi constituer une piste de réflexion,
tant vis-a-vis des éléments relatifs a la coordination que vis-a-vis de ceux relatifs a la prise en compte en continu
des besoins évolutifs des personnes sous sa responsabilité.

Au final, I'organisation du roulement pourrait étre envisagée, lorsque c’est possible, de maniere a ce que les

congés habituels des intervenants aient lieu a des moments différents.

Un troisieme besoin en lien avec la présence d’une multiplicité d’intervenants est la répartition des actions
effectuées au domicile de la personne agée. Chaque professionnel et chaque service disposent généralement d’un
cadre d’intervention établissant les taches a réaliser pour un usager. Ce cadre demeure cependant parfois trop
général pour éviter que certaines actions ne soient réitérées inutilement, quand d’autres, parfois plus
importantes, restent négligées. Ces difficultés de répartition entre professionnels ont plusieurs origines. Elles sont
tout d’abord liées a la méconnaissance des autres interventions existantes.

Si cette connaissance est habituellement transmise par les usagers, cela ne devrait pas exclure l'initiative de tout
nouveau professionnel ou service de se faire connaitre des services déja en activité auprés de l'usager, et
d’aborder le détail des actes concretement effectués.

Par ailleurs, les difficultés de répartition tiennent aussi au manque de clarté et de lisibilité du périmetre des
compétences des différents professionnels, et ce pour les usagers mais aussi parfois pour les professionnels eux-
mémes. Ceci peut conduit a des recoupements de taches entre aides-soignants des Ssiad et aides a domicile, ou
encore peut amener certains intervenants de méme profession a accepter des taches que d’autres refusent.

Il apparait utile, dans le cadre d’'un accompagnement spécifique et des lors que plusieurs professionnels ou
services sont impliqués, d’éclaircir et d’arréter au mieux les limites des champs de compétences et des actes a
réaliser par chaque professionnel :
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e aupres des professionnels directement, pour que ceux-ci connaissent précisément les actes qu’ils peuvent
étre amenés a réaliser. |l existe a ce propos des documents écrits explicitant les limites de champ de
compétence entre aides a domicile et aides-soignants sur lesquels les services pourraient s’appuyer60 ;

e aupres des autres intervenants extérieurs, afin de faciliter le partage des taches. La clarification des
compétences peut d’ailleurs permettre une délégation plus facile de certaines taches grace a la confiance
établie par cette clarification ;

J aupres des usagers et de leur entourage en effectuant auprés d’eux une « traduction » simplifiée et concrete
des actes qui peuvent étre demandés aux intervenants. La possibilité de transmettre aux usagers un
document écrit de référence, négocié avec eux, spécifique a chaque situation, détaillant les missions que les

professionnels peuvent et ne peuvent pas réaliser pourrait aussi étre envisagée.

L'organisation nécessaire a une bonne répartition des taches peut bien slr étre soutenue par l'usager ou par son
I'entourage. Cependant, quand ceux-ci ne s'impliquent pas dans cette démarche ou expriment des attentes
inappropriées voire contradictoires, il revient aux professionnels d’effectuer au mieux cette répartition des
activités.

Au-dela d’une clarification des champs de compétence, différents moyens peuvent étre utilisés pour limiter les
problemes de répartition des actions aupres des usagers. Dés lors que le volume d’aide et son fractionnement
induit un partage important des taches, certains responsables de secteur réunissent les aides a domicile
intervenant successivement au domicile d’'un usager et décident de I'attribution des activités aux uns et aux
autres. Actuellement, ce type de réunion semble avoir lieu souvent quand la répartition des taches s’est déja
révélée comme problématique. De fait, son organisation pourrait étre systématisée.

Certains documents de liaison constituent également un moyen pratique et fréquemment employé pour répartir
les activités au quotidien entre professionnels de terrain, en indiquant les taches réalisées lors de chaque passage.
Cependant, I'usage de ces cahiers et classeurs de liaison rencontre de nombreuses limites, notamment celle de ne
pas prendre en compte la contribution effective des intervenants extérieurs, ni celle de I’entourage. Ceci peut étre

amélioré par les pistes de réflexion proposées ci-apres.

Tous les usagers ne rencontrent pas les mémes besoins en matiere de coordination. Son organisation est trés
contrastée selon les situations, y compris au sein d’'une méme structure. La coordination des interventions peut
étre soutenue par l'usager lui-méme, par son entourage, par des professionnels, ou encore par une diversité de
combinaisons donnant une place variable a plusieurs de ces acteurs.

Il semble que pour la majorité des usagers rencontrés, la notion de « référent professionnel » ne semble pas trés
évocatrice. Pour les autres, elle fait allusion a plusieurs réalités différentes : il peut autant s’agir d’'un référent
pour Iattribution des aides financiéres, que d’un encadrant de service, ou encore d’un intervenant a domicile. A
I’exception parfois des responsables administratifs des services, il n’existe pas de maniere explicite pour les
personnes agées et/ou les aidants rencontrés, un seul et méme professionnel auquel s’adresser, que ce soit pour
coordonner, communiquer les informations, ou réévaluer |'aide dont ils bénéficient. Quelle que soit leur
perception des missions des uns et des autres, les personnes agées s’adressent plus facilement et spontanément
aux personnes avec lesquelles elles sont en confiance et surtout en relation directe, c'est-a-dire les intervenants a
domicile. Ce point renvoie d’ailleurs a la possibilité d’identifier un référent « terrain » dont il a déja été fait
mention.

Les situations observées montrent qu’au-dela d’une clarification des missions de coordination pour certains
usagers, il est nécessaire de faciliter la communication avec le responsable coordinateur, en créant des
opportunités, des occasions réguliéres d’expression pour les usagers aupres de celui-ci. L’absence de démarche en

% Un exemple de ces documents est le « guide de I'auxiliaire de vie sociale, compétences et limites de la profession » disponible a I'adresse
suivant : http://www.cfdt-santesociaux57.fr/documents/guide avs.pdf
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ce sens engagée de facon volontariste par la structure, limite ou retarde la prise en compte de leurs attentes, et
laisse persister des situations non satisfaisantes.

Les missions des encadrants en matiere de coordination apparaissent variables d’une structure a l'autre,
dépendant des projets spécifiques a chaque service, des modes d’organisations et des contraintes locales, des
disponibilités réelles des professionnels pour leurs missions, et du recours plus ou moins fréquent a la délégation
de certaines activités aux intervenants a domicile. Cette délégation de la coordination est plus ou moins
volontaire, car dans nombre de structures, les encadrants coordinateurs consacrent un temps trés important a
d’autres missions. Cette délégation aux intervenants a domicile est aussi plus ou moins formalisée et encadrée : il
existe dans certains organismes un statut de « référent » ou de « référent de tournée » (connu ou non des
usagers), quand d’autres organismes ne reconnaissent ni n’encadrent cette possible délégation de responsabilité,
la confinant au cadre informel d’un investissement professionnel-dépendant. La aussi, ce point renvoie a la
possibilité d’identifier formellement un référent « terrain ».

Quel que soit le degré de délégation des activités concourant a la coordination des aides autour de |'usager, il
convient de définir et d’encadrer précisément les responsabilités des intervenants et encadrants, afin de
reconnaitre et valoriser cette mission de coordination, et d’éviter la dilution des responsabilités ou encore la
dépendance des actions engagées selon les professionnels impliqués.

Du point de vue des usagers, les éléments déterminants d’'une bonne communication et coordination se situent
moins dans les qualités des outils de communication, que dans une connaissance mutuelle des professionnels
entre eux et que dans la volonté de travailler ensemble et en concertation. L’appartenance a un méme service, ou
I'intégration des services d’aide et de soin dans un Spasad, leur apparaissent comme des facteurs favorisants et
suscitent chez eux des attentes plus fortes en matiere de communication entre intervenants.

Du point de vue des professionnels également, l'intégration et la polyvalence des services favorisent la
communication et 'articulation des interventions, mais ne suffisent pas a les garantir. Sans étre une condition
suffisante aux échanges, la proximité géographique se révele étre un facteur facilitant pour la communication
entre intervenants ainsi qu’entre encadrants des différents services impliqués dans un méme accompagnement.
Cependant, en I'absence d’outils communs, la bonne coordination entre services d’aide et de soin repose encore
beaucoup sur le volontarisme et la qualité des relations entre les personnes impliquées.

Certains professionnels ont indiqué I’existence de réunions organisées par territoire, ol se voit convié I'ensemble

des acteurs gérontologiques. D’apres eux, ces rencontres sont |'occasion :

e sinon d’aborder le cas d’usagers dont I'accompagnement est problématique, du moins de mieux comprendre
le travail des uns et des autres ;

¢ de connaitre les réelles possibilités de délégation aux autres intervenants et services ;

¢ de mieux connaitre |'organisation des autres services et de la prendre en compte.

La connaissance mutuelle construite lors de ces rencontres permet aussi de prévenir plus rapidement des

problemes de coordination, en amont de I'émergence de situations dégradées. De fait et selon I'organisation et

les possibilités locales, ce type de rencontre pourrait étre promu.

Quand les professionnels détaillent leurs moyens concrets de communication mis en ceuvre, ils insistent sur les
documents de liaison et sur 'importance de temps de réunions et de rencontres entre professionnels impliqués.
La difficulté la plus régulierement mise en avant concerne l'insuffisance des temps de réunions pour les services
d’aide a domicile ainsi que les manques de rencontres notamment liés a I'absence de passage systématique dans
les locaux du service (voire a I’absence de lieu identifié et destiné a cet usage).
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Il serait souhaitable de consacrer, autant que possible au sein des services d’aide a domicile, des temps reconnus
pour les échanges autour de cas d’usagers. L'organisation de tels moments se heurte actuellement a une absence
de financement pour ces temps de réunion et de coordination, qui conduit les services qui les mettent en ceuvre a
perdre en compétitivité par rapport aux services n’y ayant pas recours, ou a faire reposer cette initiative sur le
seul volontarisme et la conscience professionnelle des aides a domicile.

Si certains usagers et/ou leurs aidants percoivent bien les conséquences sur la qualité de I'accompaghement
d’une plus ou moins bonne communication et coordination entre intervenants, les modalités concretes de
coordination et communication entre professionnels leur échappent en grande partie, car peu sont utilisées en
leur présence. A I'exception des communications orales au moment de I'intervention, seuls les documents de
liaison semblent actuellement des outils relativement bien identifiés par les usagers et leurs aidants.
L'instauration de ces documents de liaison est courante, bien que non systématisée selon les services, voire au
sein des services, selon les professionnels. Leur mise en place peut étre liée a la prise de conscience de leur utilité
dans l'accompagnement de la personne considérée, et peut étre parfois a l'initiative d’un encadrant, d’un
intervenant a domicile, ou encore d’un usager ou de son aidant.

Par ailleurs, I'intérét percu du document de liaison est souvent plus important du point de vue des aidants que
des personnes agées elles-mémes, notamment lorsque ceux-ci ne résident pas au domicile de la personne
accompagnée. Il peut, dans ce cadre, constituer pour eux un véritable outil de communication avec les
professionnels. Au-dela, la perception de son intérét dépend étroitement des besoins de communication pergus
pour I'accompagnement de la personne, mais aussi des fonctions effectivement remplies par le document de
liaison, qui peuvent étre diverses : communiquer sur I'état de santé, indiquer les taches réalisées, attester du
travail effectué et des horaires de passage, prévenir des congés, indiquer des courses a réaliser, relever des
dysfonctionnements et exprimer des attentes, etc. Enfin, son utilité percue dépend de I'implication et de la
participation effective des professionnels et des aidants a son utilisation, qui se révéle trés variable dans le temps
et selon les acteurs.

Les éléments critiques qui émanent des usagers s’étant exprimé a ce sujet portent essentiellement sur I'utilité des
informations transmises, sur les risques de divulgation d’informations de nature privée ou médicale, mais aussi
sur la perte de temps occasionné vis-a-vis d’interventions déja percues comme trop courtes. Les professionnels les
rejoignent en partie sur ces constats, et soulignent d’autres limites a ce type d’outil : une acceptation aléatoire
des usagers, I'aisance variable des intervenants face a I'écrit, des résistances de certains professionnels mais aussi
parfois I'existence simultanée de plusieurs documents de liaison indépendants, notamment entre I'aide et le soin
a domicile.

Afin d’améliorer I'acceptation, I'utilisation et la pertinence des documents de liaison, il apparait utile :

e d’informer les usagers et les aidants sur les modalités de partage d’informations entre professionnels, et de
rechercher leur accord a ce sujet ;

e de limiter le nombre de documents de liaisons différents, I'idéal étant I’existence, au domicile de |'usager,
d’un seul document comportant des rubriques/onglets dédiés a chacun des acteurs potentiellement
impliqués ainsi que des espaces partagés de communication ouvert aux professionnels comme aux usagers
/ou a leur entourage. Bien entendu, ce mode d’organisation est favorisé par I'existence de Spasad ou sont
intégrés les différents types de service ;

e de proposer ce support unique de partage d’informations aux autres acteurs. Il est également souhaitable
que les responsables de service encouragent son utilisation par les professionnels de leur propre service, mais
aussi par les autres professionnels ou encore par I’entourage.

Cette mise en place d’un document de liaison commun doit s’accompagner d’une explicitation et d’une

formalisation concernant a la fois le(s) fonction(s) du document et la nature des informations partagées. Par

exemple, un classeur de liaison entre professionnels de I'aide et du soin est tout a fait envisageable, mais doit
veiller a respecter la confidentialité des informations médicales (maintenues dans une enveloppe cachetée par
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exemple). La réflexion devrait aussi porter sur les modalités de participation et consultation des informations par

I’'entourage des personnes agées.

Afin d’améliorer I'utilisation et les bénéfices du document de liaison partagé, celui-ci doit prévoir :

e un systéme permettant aux intervenants de savoir si de nouvelles informations ont été ajoutées, pour éviter
aux intervenants un parcours fastidieux et parfois inutile du classeur ;

e un espace dédié aux éléments concernant les habitudes de vie, les listes de course (type et aliments appréciés
de la personne, ...) ;

e un espace répertoriant les coordonnées de I'ensemble des intervenants autour de la personne accompagnée
(Saad, Ssiad, médecin traitant, membres de la famille, ...).

Enfin et concernant la coordination, les personnes agées les moins dépendantes sollicitées lors de cette étude (Gir
5 et 6) ne sont ni concernées par l'intervention d’un Ssiad, ni par l'intervention d’'un nombre important
d’intervenants réguliers et leur maintien a domicile ne demande pas a leur entourage une contribution
importante. De fait, si ces personnes rencontrent parfois des problématiques de coordination similaires aux
autres usagers, celles-ci se posent de maniére moins aiglie et plus ponctuelle.
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Liste des sigles et abréviations

Aggir : Autonomie, gérontologie, groupes iso-ressources

Anesm : Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux
Apa : Allocation personnalisée d’autonomie

ARS : Agence régionale de santé

AVC : Accident vasculaire cérébral

Acte de la vie quotidienne (AVQ)

Carsat : Caisse d’assurance retraite et de la santé au travail

Clic : Centre local d’information et de coordination

DGAS : Direction générale adjointe des solidarités

Drees : Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques
Ehpad : Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes

Fam : Foyer d’accueil médicalisé

Fnors : Fédération nationale des observatoires régionaux de santé

GIE Impa : Groupement d’intérét économique «Ingénierie maintien a domicile des personnes agées »
Gir : Groupe iso-ressource

HID : Handicap-incapacités-dépendance (enquéte)

IDE : Infirmier diplomé d’Etat

Insee : Institut national de la statistique et des études économiques

Maia : Maison pour I'autonomie et I'intégration des malades d’Alzheimer

Mas : Maison d’accueil spécialisées

MSA : Mutualité sociale agricole

ORS : Observatoire régional de la santé

RSI : Régime social des indépendants

Saad : Service d’aide et d’accompagnement a domicile

Ssiad : Service de soins infirmiers a domicile

Spasad : Service polyvalent d’aide et de soins a domicile

Udaf : Union départementale des associations familiales
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Réalisation de I’'étude
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établissements et services sociaux et médico-sociaux (Anesm), par la Fédération nationale des

observatoires régionaux de santé :

*  ORS Alsace - Frédéric Imbert, Hervé Polesi ;

*  ORS Bretagne - Philippe Clappier, Marion Gaudel ;

e ORS Centre - Pierre Chalmeton, Céline Leclerc, Sophie Robin ;
e ORS Franche-Comté - Nicolas Droin, Cynthia Morgny.
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Annexe 1 - Grilles d’entretiens

Grille d’entretien usagers

Présentation de I’étude : A la demande d’un organisme national qui s’occupe des personnes agées, nous menons actuellement une étude sur 'aide, 'accompagnement et

le soutien a domicile. Cette étude a pour objectif d’améliorer I'aide a domicile destinée aux personnes agées. Je souhaiterais donc recueillir votre avis, vos impressions sur

cette question. Notre échange ne permettra pas de vous identifier, ni vous ni les professionnels qui interviennent a votre domicile. Je suis moi-méme soumis au secret

professionnel. Est-ce que vous acceptez que notre échange soit enregistré ? |l sera détruit apres sa retranscription anonymisée.

Thémes

Questions

Objectifs

« Conditions de vie »

Pouvez-vous me décrire la situation que vous
vivez aujourd’hui ?

(question introductive permettant de situer
I’environnement de la personne agée et de la
mettre en confiance)

® Avoir un apercu du mode de vie global de
I"'usager pour pouvoir contextualiser
I'entretien

Mode de vie : seul, en couple, veuf...
Rythme de vie (lever, coucher...)
Entourage familial

Relations de sociabilité

Sentiment d’isolement

Etat général de I’habitation

Identifier I’état de santé global ressenti
et/ou handicap ; les difficultés

Niveau et type de handicaps- limitations appréciés
par l'usager

Autonomie - dépendance ressentie

Apprécier le bien,-étre physique et moral ressenti
par l'usager

Parcours de la
demande d’aide a
domicile

Comment s’est décidé le recours a un service a
domicile ?

(cette question constitue le début de I'entretien
a proprement parler)

* Identifier I'origine de la mise en place du
soutien a domicile (événement clé*)

* Identifier les attentes initiales par rapport
au service

Motifs de la demande de soutien : social, financier,
médical, accessibilité (locomotion, géographie)
Recherche d’informations : qui, quoi, ou, comment ?
Role de I’'entourage dans la demande d’aide
Attentes précises de la personne dgée (quels actes,
quelle personne (compétences, préférence sur I'aide
par un homme ou une femme, éventuellement),
quel moment et plus largement son point de vue sur
le « comment »)

Elaboration et mise en

ceuvre du projet
personnalisé
Construction de

Comment s’est passée la premiére prise de
contact ?

* Analyser la premiere rencontre dans le sens

d’un événement critique

Analyse selon le schéma des événements
critiques**Les personnes présentes, leurs réles
Place de I'usager dans les discussions
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I'accompagnement

Comment et avec qui ont été discutées (définies)
les modalités de soutien ?

Ce mode d’intervention a-t-il été modifié au
cours du temps ? Pourquoi et comment ?

* Identifier les attentes de I'usager par
rapport a I'aide apportée et |'écart éventuel
avec les pratiques qu’il décrit

* ldentifier la place de l'usager dans la

construction du soutien

Discussion autour des modalités de soutien
Evaluation/réévaluation de la situation (projet
personnalisé, plan d’aide)

Définition des objectifs du projet personnalisé
Besoins satisfaits / non satisfaits

Participation, réle de l'usager

Identification ou non d’un référent professionnel

est-ce que des documents écrits ont été remis a
l'usager ?

* Identifier si les documents, livret d’accueil,
charte, projet ou reglement de ou des
services ont remis et expliqué a l'usager

Quand ? Par qui ? Avec qui ? Comment ?

Description de I'aide

apportée

Attentes et perceptions
de l'usager

Analyse sous le schéma des événements critiques**

Pouvez-vous me décrire le ou les services dont
vous bénéficiez actuellement a votre domicile ?

* |dentifier le/les services, les intervenants
et leurs roles

Type de service et « ancienneté » de |'aide
Personnel référent

Type(s) d’aide(s) recue(s)

Roéles des différents intervenants

Matériel et/ou installations spécifiques

Avez-vous connaissance d'une démarche
formalisée de I'aide regue (plan d’aide) ?
Pouvez-vous me citer des documents écrits
utilisés par les professionnels ?

Que pensez-vous de ces différents documents ?

* Apprécier le niveau de connaissance des
outils utilisés et leur compréhension par
I'usager

Association a la rédaction de documents le
concernant,

lecture ou demande d’avis sur des documents écrits
par des services intervenants le concernant

Les professionnels vous expliquent-ils ce qu'’ils
font ?

* Appréhender la compréhension/adhésion |-
par l'usager des actes des professionnels |-

Informations regues par I'usager
Niveau de compréhension

Le recours a ce service s’est-il modifié au cours
du temps et de quelle maniere ?

* Identifier les événements ayant conduit
au changement

* Identifier la perception de I'usager vis-a-
vis de ce changement

Modifications dans les modalités de soutien : horaires,

personnels, temps de présence...

Les acteurs du changement et leurs réles
Réévaluation de la situation, des besoins (avec qui,
quand, comment)...
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Dans votre expérience, est ce que les relations
que vous avez avec les professionnels vous
plaisent et en quoi ?

* ldentifier ce qu’est une « bonne relation »
du point de vue de l'usager : criteres,
éléments participant a définir une bonne
relation et a I'inverse ceux qui vont a
I’encontre

Relation : fréquence et intensité des échanges,
conditions, temps passé avec l'usager

Expression des besoins : prise en compte et
compréhension de la réponse

Traitement des désaccords et conflits

Prise en compte des réclamations

Expression du consentement de |'usager
Autonomie de 'usager

Sentiment de respect (intimité, vie privée)
Informations regues par I'usager /compréhension

Coordination
I'intervention

de

Analyse sous le schéma des événements critiques**

décrire la fagon dont
eux les différents

Pouvez-vous me
communiquent entre
services ?

Qu’en pensez-vous ?

* Identifier les pratiques de coordination des
professionnels

* Apprécier la perception de I'usager quant a
ces pratiques

Pratiques collaboratives, niveau d’échanges entre
les différents intervenants

Existence / utilisation d’outil particulier (type cahier
de liaison)

Besoins /recours au référent professionnel

Pouvez-vous me décrire la relation qu’entretient
votre entourage avec les professionnels ?
Qu’en pensez-vous ?

* Identifier les pratiques de communication
entre les professionnels et I’'entourage de
I"'usager (place donnée aux proches)

* Apprécier la perception de I'usager quant a
ces pratiques

Echanges entre les professionnels et I'entourage
Difficultés de communication
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Grille d’entretien aidants

Consigne de départ : A la demande d’un organisme national qui s’occupe des personnes agées, nous menons actuellement une étude sur I'aide, I'accompagnement et le

soutien a domicile. Cette étude a pour objectif d’améliorer I'aide a domicile destinée aux personnes agées. Je souhaiterais donc recueillir votre avis, vos impressions sur

cette question au regard de la situation de votre proche (personne agée : conjoint, parent...). Notre échange ne permettra pas de vous identifier, ni vous, ni votre proche, ni

les professionnels qui interviennent au domicile de votre proche. Je suis moi-méme soumis au secret professionnel. Est-ce que vous acceptez que notre échange soit

enregistré ? Il sera détruit apres sa retranscription anonymisée.

Thémes

Questions

Objectifs

Description du parcours de
I'aidant aupres de I'usager

Pouvez-vous me décrire la situation que vous vivez
aujourd’hui ?

avoir un apergu de la situation de I'aidant et de I'usager pour pouvoir guider
I'entretien

identification de la pathologie ou du handicap, des difficultés globales auxquelles
est confronté I'aidant, les satisfactions

identification du statut de I'aidant (place dans la famille, représentant Iégal ou
non, mesure de protection...),...

des premiers événements peuvent apparaitre ici et pourront étre retravaillés
dans la suite de I'entretien

Comment s’est décidé le recours a un service a
domicile ?

Analyser I'’événement-clef ayant conduit au recours au service*
identifier les attentes initiales par rapport au service (répit par exemple)
identifier les services utilisés au cours des 3/6 premiers mois ( ?)

Le recours a ce service (nommé le service) s’est-il
modifié depuis et de quelle maniére ?

Pouvoir bien identifier la situation actuelle : acteurs, les événements ayant
contribué au changement, la perception générale du changement

Repérer si une évaluation réguliére a-t-elle été mise en ceuvre pour
accompagner ces modifications

Pouvez-vous me décrire votre relation avec
I'usager ? cette relation a-t-elle changé depuis la
mise en place d’un service a domicile ? de quelle
maniere ?

Pouvoir identifier les points inadéquats ou satisfaisants/soutenants pour 'aidant
par rapport a I'usager (qui vont sous-tendre le reste de |’entretien)

Pouvoir identifier une plus-value ou une insatisfaction par rapport au service afin
de I'approfondir dans le reste de I'entretien

Construction de

I’'accompagnement

Comment s’est passée
contact ?

la premiere prise de

Pouvoir identifier les intervenants rencontrés par I'aidant, la présence de
I'usager, le cadre de I'entretien (au domicile, au CG, au service etc.)
Analyser la premiere prise de contact dans le sens d’un événement critique

Avez-vous discuté des modalités de soutien ? Ce
mode d’intervention a-t-il été modifié au cours du
temps ?

Pouvoir identifier les attentes de I'aidant par rapport a I'aide apportée et les
écarts entre ce qui a été proposé et 'aide effective
Identifier la participation de I'usager et de I'aidant a la construction du soutien

Avez-vous connaissance d’'un ou plusieurs
documents présentant I'aide et le projet d’aide que
recoit la personne agée (plan d’aide, projet

Pouvoir apprécier la connaissance du plan d’aide par I'aidant a la fois dans sa
forme (plan d’aide, projet personnalisé) et dans son contenu
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personnalisé)

Pouvez-vous me citer d’autres documents écrits
qui vous auraient été transmis par les services
accompagnant de votre proche ?

Que pensez-vous de ces outils ?

Pouvoir identifier la connaissance d’outil spécifique et leur utilisation : cahier de
coordination, projet personnalisé, questionnaire de satisfaction, livret d’accueil
(chartes des droits et des libertés, reglement de fonctionnement) etc.

Attentes de I'aidant par rapport a
la relation entre le professionnel
et I'usager

Qu’est ce qui selon vous caractérise une bonne
relation entre le professionnel et I'usager ?

Le questionnement sous tendu : prise en compte des éléments de la réponse
immédiate et approfondissement des notions
Demander a l'interviewé de se positionner et d’expliquer sa position par rapport
aux éléments suivants (est ce que ces éléments participent a définir une bonne
relation et de quelle maniere ?) :

- Relation : fréquence des échanges, conditions, temps passé avec |'usager

- Expression des besoins : prise en compte et compréhension de la

réponse

- Prise en compte des réclamations

- Expression du consentement de I'usager

- Autonomie de l'usager

- respect

Qu’est ce qui selon vous caractérise une bonne
relation entre le professionnel et I'aidant ?

Le questionnement sous tendu : prise en compte des éléments de la réponse
immédiate et approfondissement des notions
Demander a l'interviewé de se positionner et d’expliquer sa position par rapport
aux éléments suivants (est ce que ces éléments participent a définir une bonne
relation et de quelle maniere ?) :

- Relation : fréquence des échanges, conditions, temps passé avec I'aidant

- Expression des besoins : prise en compte et compréhension de la

réponse

- Prise en compte des réclamations

- Expression du consentement de I'aidant

- Modalités de concertation (profane/professionnel)

- Respect

Coordination de I'intervention

des différents
suffisamment

Que pensez-vous de [|'action
services ? Cette action est-elle
coordonnée ?

Analyser des exemples sous le schéma événement critique

Pouvez-vous me décrire la relation que vous
entretenez avec les professionnels ?

Analyser des exemples sous le schéma événement critique
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Exploration des événements critiques

* Analyse de I’événement ayant conduit au recours au service

Suite a une interrogation générale « Comment s’est décidé le recours a un service a domicile ? »,
Analyser I’événement cité par I'aidant en caractérisant I'événement :

- Circonstances générales dans lequel survient I'événement
- Caractéristiques de I’événement : oU, quand, combien de temps ?
- Caractéristiques des intervenants : qui a participé a la décision ? pourquoi cette personne était-elle la ? quelle était sa fonction/sa mission ? pourquoi est-elle
intervenue ?
Quelles ont été les conséquences de cet événement ? (impact sur la personne, sur I'aidant, sur les relations usagers/aidants/professionnels)

Qu’est ce que vous avez particulierement apprécié/qui vous a particulierement déplu ? Y a-t-il autre chose que vous ayez apprécié/qui vous a déplu ? Répéter jusqu’a

épuisement des exemples.

**Suite a une interrogation générale de type « que pensez-vous de... ? »

« Pouvez-vous me donner un exemple précis et que vous avez apprécié/qui vous a déplu ? »
Faire caractériser cet événement :

- Circonstances générales dans lequel survient I'événement
- Caractéristiques des intervenants : qui ? pourquoi cette personne était-elle la ? quelle était sa fonction/sa mission ? pourquoi est-elle intervenue ?
- Caractéristiques de I'événement : ou, quand, combien de temps ?
Qu’est ce que vous avez particulierement apprécié/qui vous a particulierement déplu ? Y a-t-il autre chose que vous ayez apprécié/qui vous a déplu ? Répéter jusqu’a

épuisement des exemples.
Quelles ont été les conséquences de cet événement ? (impact sur la personne, sur I'aidant, sur les relations usagers/aidants/professionnels)

Dans le cas d’événements négatifs : qu’aurait-il fallu faire pour que la situation vous convienne ?
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Grille d’observation au domicile des personnes dgées

(non concerné ; renseignés ou non ; idem doc précédant...)

DOCUMENTS - OUTILS

+/+

(en termes de présence ou non avec relais au niveau de I’entretien sur manques — besoins — que faudrait-il y trouver ...

Documents généraux au domicile des personnes

PRESENCE connaissance

compréhension

oui

non oui

non

oui

non

COMMENTAIRE

<9 Plan d’aide (GC)

2 Plan de soins (d’intervention)

2 Projet personnalisé (service)

2 évaluation des risques (chutes, escarres,
déglutition, troubles alimentaires, troubles du
comportement et de ’humeur-.....)

9 Livret d’accueil du service

9 Charte droits et libertés (cf annexe livret accueil)
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Reglement fonctionnement du service (cf annexe
livret accueil)

Documents

spécifiques a

la prise en charge au domic

ile des personnes

Cahier de liaison-coordination entre les
professionnels internes au service

Cahier de liaison- coordination entre tous les
professionnels internes/externes (libéraux ;
hospitalisation...)

Cahier de liaison - coordination aidants /
bénévoles

Document relatif a la tracabilité des prestations
des professionnels du service (signature lors de
passage par exemple)

Semainier /pilulier

Protocoles : pansements ; escarres ; autres....

Document permettant le suivi de la prise en
charge de la douleur (relevés EVA...)
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Eléments d’observation contextuels relatifs au domicile et 3 son aménagement

2 Document relatif aux nécessités d’aménagement du

domicile

2 Remarques générales concernant I'accessibilité des

lieux (lit ; sdb ; cuisine)

2 +remarques générales
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Annexe 3 - Déroulé entretiens collectifs soignants

Déroulé de séance - entretiens collectifs soignants

e Les séances sont enregistrées + anonymisation
e L’animation est structurée autour de la présentation de vignettes courtes qui présentent des situations
précises soit positives (idéal-type de ce qu’il faut faire) soit négatives (situations non satisfaisantes a priori).

Consigne de départ : A la demande d’un organisme national qui s’occupe des personnes dgées, nous menons
actuellement une étude sur 'aide, I'accompagnement et le soutien a domicile. Cette étude a pour objectif
d’améliorer I'aide a domicile destinée aux personnes agées. Je souhaiterais donc recueillir votre avis sur
guelques situations fictives que je vais vous proposer avec une interrogation en trois temps :

1. Evaluation de la situation présentée (voir questions ci-dessous) ;

2. Idées de solution pour résoudre le probléme ou pour promouvoir le c6té exemplaire ;

3. Montée en généralité : fréquence de ces situations, réponses individuelles, réponses organisationnelles.

Notre objectif n’est pas de porter un jugement sur la qualité professionnelle des personnes, mais bien de
recueillir un point de vue professionnel. Personne n’est la pour « piéger » les participants @ Pas de bonnes
ou de mauvaises réponses ni de jugement de valeur

Pour chaque vignette, le déroulé est le méme. La séance commence avec trois vignettes rédigées au préalable.
Apres ces trois premiéres vignettes, la proposition est faite aux participants de proposer une vignette issue
de leur pratique. A défaut de proposition, I'animation se poursuit avec des vignettes rédigées au préalable. La
proposition est réitérée avant chaque nouvelle vignette.

L'animateur présente une vignette en la lisant a voix haute. Elle peut étre soit affichée, soit distribuée aux
participants.

< La premiére question est :

* « Selon nous, cette situation n’est pas satisfaisante, qu’en pensez-vous ? » QU

e« Selon nous, cette situation est un exemple de ce qu’il faut faire, qu’en pensez-vous ? ».

2 La seconde question est : (interroger sur les possibilités effectives d’action)

e« Quelles sont les possibilités dont vous disposez pour résoudre ce probléme ou éviter cette situation ? »
ou

¢« Quelles sont les moyens dont vous disposez pour reproduire ou diffuser cette situation ? ».

2 Le troisieme question est : (monté en généralité) :

« Ce type de situation est-il fréquent ? Que faudrait-il faire ? »

La parole circule librement. L'animateur modere, reformule, relance. Eventuellement, il peut également noter
des idées importantes sur un tableau: le mieux est de laisser au groupe la possibilité de commander
I'inscription au tableau.



Situation 1

Mme J, agée de 96 ans, vit seule au domicile. Elle est veuve depuis huit ans. Elle a deux filles qu’elle voit peu du
fait de I'éloignement géographique (I'une résidant a I’étranger). Jusque la encore relativement autonome (Gir
5), elle bénéficiait du service d’aides a domicile. Celui-ci a été mis en place a la suite d’une hospitalisation de
son mari, il y a environ dix ans. A 'époque on leur a accordé deux heures pour les aider dans les tiches
guotidiennes, car conduisant et étant encore autonome, elle pouvait faire les courses, préparer les repas, se
déplacer aux rendez-vous médicaux... A la suite du décés de son mari, les aides ont été réévaluées par la
responsable du service d’aides a domicile et maintenues.

Mais il y a deux mois, Mme J a été hospitalisée dans les suites d’une chute survenue a son domicile responsable
de multiples fractures, et a ensuite bénéficiée d’'une rééducation. Fatiguée, elle est revenue a son domicile
depuis quinze jours. L'aide a domicile déja présente auparavant, I'accompagne dans |'accomplissement des
taches au quotidien, a raison de deux heures par semaine. Une infirmiere a été mise en place, elle passe tous
les matins pour refaire les pansements sauf le week-end. Mais depuis son retour et ne pouvant conduire, une
voisine lui fait les courses une fois par semaine et lui prépare parfois les repas. En ce qui concerne la toilette,
elle a de plus en plus de mal a se mobiliser du fait de la douleur.

Situation 2

Mr H. agé de 87 ans, veuf depuis deux ans, vit depuis quelques temps chez son fils, du fait d’un maintien au
domicile rendu dangereux. Depuis quelques temps, il oubliait d’éteindre les plaques de cuisson, laissait la porte
ouverte... Une voisine I'a récemment retrouvé prés de chez elle completement perdu, ne sachant ou il habitait.
Il a donc été hospitalisé quelques jours dans le service de gériatrie. Le personnel soignant a informé la famille
que le retour a domicile était rendu difficile dans ces conditions. Son fils, souhaitant qu’il reste le plus
longtemps a domicile, a donc décidé de le prendre chez lui.

En accord avec Mr H. et son fils, I'assistance sociale de I'hGpital a mis en place des aides a domicile. Tous les
jours, l'infirmiere passe le matin pour surveiller la prise des médicaments, et ensuite vient I'aide-soignante
pour l'aide a la toilette, la douche, I’habillage. Une aide a domicile vient quatre heures par semaine, réparties
de la maniére suivante : une heure tous les apres-midi, vers 15h sauf le mercredi car son fils ne travaille pas.
Mr H. bénéficie également d’une téléalarme et du portage des repas.

Les aides-soignantes disposent d’un classeur ol sont noté les objectifs, taches accomplies... Les aides a domicile
ont un cahier dans lequel, elles notent ce qu’il a été fait durant I'heure. De plus, un cahier de liaison a été mis
en place afin que chacun y note ses remarques, éléments importants de I'état de santé de Mr H., etc.

Situation 3

Mr et Mme K. agés respectivement de 92 ans et 88 ans vivent en ville dans un appartement situé au deuxieme
étage sans ascenseur. Mr se déplace difficilement a I'aide de son déambulateur, mais reste relativement
autonome du fait de I'aménagement adapté de leur appartement. Jusqu’a encore récemment, Mme K. était
autonome. Elle s’occupait des courses, des repas, du ménage. Mais il y a quatre mois, elle s’est cassée le col du
fémur et a été opérée. S'inquiétant pour son mari resté seul a domicile, elle a demandé a voir I'assistance
sociale de I'hopital afin qu’elle les aide. Ainsi des aides a domicile ont été mis place en urgence afin d’aider
Monsieur dans les taches quotidiennes.

Il lui a été proposé deux heures trente par semaine, a raison d’'une heure le mardi et une heure trente le jeudi.
Son aide a domicile lui fait les courses pour la semaine et le reste est consacré aux taches ménagéres. Mme K.
est revenu au domicile depuis deux mois, elle commence a souffrir de I'isolement car elle a perdu beaucoup
d’autonomie et ne peut plus prendre les escaliers pour sortir a I'extérieur. L'une des seules personnes qu’ils
voient, c’est leur aide a domicile, mais celle-ci contrainte par le temps, ne peut prendre le temps de discuter
avec eux. Ainsi ils aimeraient bien avoir un peu plus d’heures pour pouvoir prendre du temps a discuter, mais
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ils n’osent demander. lls se disent chanceux d’avoir eu 2h30 pour les aider, car ils ont entendu dire que du fait
des difficultés financiéres, les plans d’aides étaient pour certains revus a la baisse.

De plus Mme K. ne semble pas satisfaite car n’étant pas 13, lors de la mise en place des aides, elle n’a pu
exprimée ce qu’elle avait besoin. Elle trouve que le ménage n’est pas fait comme elle le voudrait. Elle aimerait
bien avoir un peu plus d’heures pour pouvoir prendre du temps a discuter.

Situation 4

Mr T. 4gé de 93 ans vit seul depuis vingt ans. Il vit dans une maison de plain-pied. Il est entouré de ses enfants
et de ses voisins qui lui rendent visite régulierement. Depuis quelques mois, il souffre d’'un rhumatisme
inflammatoire qui lui provoque de vives douleurs. Il a beaucoup maigri car il a de moins en moins d’appétit du
fait de la douleur. Il passe ses journées dans son fauteuil, ne souhaite plus se lever pour se préparer le repas,
pour manger, ni méme pour se laver.

Ainsi ses enfants ont mis en place des aides a domicile afin de I'aider, de le stimuler dans le but qu’il reprenne
du poids, qu’il retrouve le go(t et I’envie de faire les choses. Le plan d’aide comporte un passage aide-soignant
quotidien pour l'aider a la toilette et une aide a domicile qui vient tous les midis pour I'aider a préparer le
repas, le stimuler a manger, et faires les taches ménageres. Le soir une infirmiére passe pour la surveillance de
la prise des médicaments et du repas.

Mais depuis quelques temps, Mr T. souffrant de plus en plus, refuse catégoriquement de se lever, préférant
rester dans son lit, il ne se leve plus pour se rendre aux toilettes, souillant ainsi ses draps quotidiennement.
Parfois il refuse méme la toilette (et se dit brusqué, bousculé si on I'y contraint) (il veut qu’on le laisse
tranquille. Il n’a jamais vraiment voulu qu’on I'aide, « c’était une idée de ses enfants », dit-il). Il a méme fermé
la porte de sa maison, la derniéere fois.

Situation 5

Mme W. dgée de 96 ans vit avec son mari dans une maison avec étages. lls sont bien entourés par leur famille.
Mme W. bénéficie depuis un an du Ssiad et du Saad, a la suite de douleurs dorsales paralysantes.

Ainsi tous les matins, une aide-soignante vient 'aider a faire sa toilette et s’habiller. Elle bénéficie également
d’une aide a domicile qui vient trois heures par semaine, initialement elle venait le mercredi matin, en méme
temps que la douche. Mme W. s’est organisée avec le service d’aide a domicile pour qu’elle vienne |'apres-
midi.

Pour la toilette, elle a demandé a plusieurs reprises d’avoir la méme personne, parce qu’elle n’apprécie pas que
les personnes, qui I'aident a la toilette, changent constamment. Cela la géne dans son intimité. Elle trouve cela
encore plus génant quand c’est un homme. Malgré sa demande, elle continue a avoir des personnes
différentes réguliéerement. De plus étant donné que les horaires ne sont pas fixes, il n’y a aucune possibilité
d’organisation. Cela perturbe sa journée, d’autant qu’elle est rarement prévenue de |'heure a laquelle ils vont
passer.

Situation 6

Mr et Mme D. agés respectivement de 85 ans et 86 ans vivent a domicile, dans une maison de plain-pied. Mr D.
actuellement de plus en plus fatigué du fait de I’évolution de sa pathologie cardio-respiratoire, bénéficie du
Ssiad et Saad pour 'aider.

L'aide avait été mise en place dans les suites d’une hospitalisation il y a cing ans. Elle est réévaluée
systématiquement tous les ans. Ainsi tous les jours I'infirmiere passe le matin et le soir pour la surveillance de
la prise des médicaments et la réfection des pansements. Une aide-soignante passe dans la matinée pour
I'aider a faire sa toilette. Une aide a domicile passe une heure le lundi et une heure le jeudi pour faire les
courses et les taches ménageéres. Les enfants sont présents, notamment leur niéce qui passe tous les jours les
voir.
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Mr D. souhaiterait qu’il y ait un passage aide-soignant également le soir, car parfois il se souille durant la
journée étant donné qu’il reste de plus en plus au lit. Il a donc demandé a sa niéce de s’en charger, ne
souhaitant pas s’embéter des formalités. On leur a répondu que ce n’était pas possible avant quelques
semaines. L'infirmiere a proposé qu’on installe un lit médicalisé et sa niece I'aide a faire la toilette le soir, mais
c’est de plus en plus difficile.

Situation 7

Mr B. agé de 97 ans, malvoyant, habite seul dans un appartement situé au rez-de-chaussée. Son appartement a
été aménagé pour qu'’il puisse y circuler sans risques. Mr B. est bien entouré, il a d’ailleurs de la visite
guasiment tous les jours. Ses enfants lui font les courses et l'aident dans a la gestion administrative et
financiere. Depuis le début de ses troubles, depuis quinze ans, une infirmiere passe tous les matins pour I'aider
a prendre ses médicaments et lui administre ses collyres. Son aide a domicile, qu’il connait depuis quinze ans,
vient deux heures le lundi et le jeudi afin de I'aider pour les tdches ménageéres. Parfois lorsqu’il reste un peu de
temps, elle en profite pour lui proposer de sortir un peu, pour pouvoir marcher, ce qu’il apprécie énormément.
Son aide a domicile, I'a prévenu qu’elle partait trois semaines en vacances, et qu’elle serait donc remplacée.
Ainsi depuis deux semaines, des remplagantes viennent chez lui effectuer les tadches ménageéres. |l n’a jamais eu
la méme depuis quinze jours. D’ailleurs, la derniere fois elle n’est pas venue, il I'avait alors attendu toute la
journée n’étant pas prévenu. De plus, une des aides a domicile ne sachant ce qu’elle devait faire, est restée un
long moment a attendre, assise. Mr B. I'a ensuite informée des taches a accomplir. Son fils lui a notamment fait
remarquer que son linge n’était pas plié et que la salle de bain n’avait pas été faite.

Situation 8

Mme S. agée de 91 ans, vit seule a son domicile. Elle est veuve depuis un an. Elle a trois enfants qui habitent a
proximité de chez elle, qu’elles voient régulierement. Depuis six ans, elle bénéficie d’un service d’aide a
domicile et du portage des repas depuis un an.

Mme S. initialement Gir 5 est de moins en moins autonome depuis une chute. Sa fille a demandé une
réévaluation du plan d’aide il y a quelques mois. On lui a augmenté d’une heure son aide, passant de deux a
trois heures par semaine. Ni Mme S. ni sa fille ne connaissent le fonctionnement du service d’aide a domicile,
et le montant auquel ils auraient droit. Mais elles estiment toutes les deux que la situation dans laquelle se
trouve actuellement Mme S. en requerrait davantage.

Ainsi, étant donné qu’elle connait bien son aide a domicile, I'ayant depuis six ans, elle lui demande de faire de
plus en plus de taches qu’elle ne peut faire maintenant : (I'aider a faire sa toilette) faires les courses, aller a la
poste, rentrer le bois (tondre la pelouse)... et de travailler plus vite. Son aide a domicile lui a dit qu’elle ne
pouvait tout faire, étant donné le peu d’heures accordées, et le fait que certaines n’étaient pas dans ces
prérogatives. Mais Mme S. ne I'entend pas ainsi, d’ailleurs elle est en discorde avec elle depuis.

Situation 9

Mr et Mme C. sont agés respectivement de 78 et 75 ans. lls vivent en zone rurale, dans une maison de plain-
pied qu’ils ont fait construire il y a dix ans. Une maladie neurologique auto-immune chronique du systéme
nerveux central a été diagnostiquée il y a trente ans a Mme C., et I'évolution de cette maladie a conduit a une
perte totale de mobilité.

Classée en Gir 2, Mme C. bénéficie de nombreux intervenants (infirmier, kinésithérapeute, auxiliaire de vie,
aide-ménagere), qui se relaient toute la journée, pour certains depuis plusieurs années.

Une nouvelle auxiliaire de vie est intervenue chez eux pour la premiere fois lundi dernier, remplagant un départ
en retraite. A son arrivée a 9h30, elle s’est présentée et est passée dans la chambre pour faire le lit. Elle a fait le
lit de Mme C., lit médicalisé dont elle bénéficie depuis sa perte totale de mobilité, mais a refusé de faire le lit de
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Mr C., pour lequel un plan d’aide n’a pas été rédigé et qui ne bénéficie d’aucune reconnaissance de
dépendance.

Situation 10

Mr X, Gir 2, a 81 ans. Il vit avec sa femme au troisieme étage d’'un immeuble. Ils n’ont pas d’enfants. Monsieur
X est tétraplégique depuis dix ans suite a une chute accidentelle. Une aide-ménagére passe deux fois par
semaine pour I'entretien du domicile, le mardi et le jeudi. Il bénéficie également d’un passage quotidien d’aide-
soignante pour l'aide a la toilette et la pose du Pénilex pour incontinence urinaire. Mais cette prestation ne
peut étre assurée le week-end par le Ssiad, faute de personnel. C'est donc sa femme qui s’en occupe le week-
end.

Situation 11

Mme T, Gir 4, vit seule dans une maison isolée. Elle a cing enfants, mais seule sa fille vit a proximité et passe
régulierement. Elle bénéficie du passage d’une aide a domicile trois fois par semaine, pour la préparation des
repas et les taches ménageres. Depuis quelques temps, la fille de Mme T. constate un amaigrissement
important de sa mere. Elle demande donc a I'aide a domicile de surveiller la prise des repas et notamment les
guantités ingérées. Mais Mme T. n’ayant pas d’appétit, refuse de manger davantage. Ainsi les repas deviennent
des moments désagréables, source de conflits.

Situation 12

Mr S., agé de 94 ans, vit seul depuis dix ans avec son chien. Son logement est un appartement moderne, de
plain-pied, dans un appartement du centre-ville. Mr S. bénéficie depuis cing ans du service d’'une aide a
domicile, qui intervient tous les jours pour une aide a la toilette. Cependant, Mr S. a de plus en plus de
difficultés a se déplacer, et ne peut plus sortir son chien. Il demande donc a son aide a domicile de promener le
chien et de ramasser ses déjections. Il ne reste alors plus assez de temps sur l'intervention pour effectuer la
toilette de Mr S.
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