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Abréviations utilisées

ADMR : Aide a Domicile en Milieu Rural
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CNSA : Caisse Nationale de Solidarité pour I’ Autonomie

CTA : Coordination Territoriale d’ Appui

DREES : Direction de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques
EGS : Evaluation Gériatrique Standardisée

EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes

ETP : Education Thérapeutique du Patient

GDS : Geriatric Depression Scale (= échelle de dépression gériatrique)

GIR : Groupe Iso Ressource

IADL : Instrumental Activities of Daily Living (= activités instrumentales de la vie courante)
IDE : Infirmiere Diplomée d’Etat

IMC : Indice de Masse Corporelle

INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
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MAIA : Méthode d’Action pour I’Intégration des services d’aide et de soins dans le champ de
I’ Autonomie (anciennement Maison pour 1’ Autonomie et 1’Intégration des malades
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MMSE : Mini-Mental State Examination (= évaluation des fonctions cognitives)
MNA : Mini Nutritional Assessment (= évaluation de I’état nutritionnel)
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Introduction

Avec le vieillissement de la population, le maintien a domicile des personnes agées fragiles ou
dépendantes est devenu un enjeu important de santé publique.

Pour permettre a ces personnes a risque de perte d’autonomie de continuer a vivre a leur
domicile, les pouvoirs publics ont développé des les années 1960 des aides sociales et mis en
place des services de soins et d’accompagnement. Les années suivantes virent la
multiplication et la diversification de ces services et les personnes y faisant appel se sont donc
retrouvés entourées d’intervenants aux profils et objectifs variés.

C’est dans ce contexte que se mirent en place des réseaux de santé assurant la coordination
des différents acteurs dans le but d’améliorer la prise en charge globale de la personne agée et
de faciliter son maintien & domicile. Le Réseau de Santé du Sud Meusien fait partie de ces
réseaux.

Parallélement a cette prise en charge professionnelle, une part importante de 1’aide apportée
aux personnes agées est fournie par leur entourage, notamment conjoints et enfants. Ce sont
les aidants naturels.

Le role qu’ils jouent est primordial sur les possibilités de maintien a domicile mais est source
de difficultés pour ces personnes qui n’ont pas toujours eu une formation adaptée et qui
agissent bénévolement.

L’objectif de notre travail est d’évaluer le ressenti des aidants naturels de personnes agées
prises en charge par le Réseau de Santé du Sud Meusien afin de mettre en lumiére les résultats

de I’action du réseau ainsi que ses limites et possibilités d’évolution.

Il compléte 1’étude réalisée par Marc-Antoine Grumillier sur le ressenti des personnes prises
en charge par le réseau. (1)
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Présentation du sujet

I. Le Réseau de Santé du Sud Meusien

A. Création et Fonctionnement Général

Le Réseau de Santé du Sud Meusien est né en 2012 de la fusion :

- du réseau Age et Santé, créé en 2005 et orienté sur la prise en charge interdisciplinaire
des personnes agées fragilisées, dépendantes ou en perte d’autonomie. Sa création
avait pour but de pallier aux situations de « maintien a domicile difficile ». Son action
comportait notamment une évaluation des besoins afin de mettre en place une réponse
coordonnée interdisciplinaire, ainsi qu’un accompagnement des aidants.

- Et du réseau REDIVHOM (Réseau Diabete Ville Hopital du sud Meusien) créé en
2003 et orienté sur 1’éducation du patient diabétique et la formation continue des
professionnels sur les thématiques du diabéte, ainsi que la mise en place d’un dossier
médical partagé.

Sous I’impulsion de I’ARS Lorraine, les réseaux thématiques ont €té regroupés a partir de
2011 pour créer des « réseaux territoriaux » ou « de proximité » pour donner naissance au
Réseau de Santé du Sud Meusien. (2)

Il est ainsi devenu le seul réseau de santé sur le territoire du Pays Barrois et du Pays du Haut
Val de Meuse.

Ce réseau est une association loi 1901 dont le siege est au Centre Hospitalier de Bar le Duc.
Son financement est assuré par I’ARS Lorraine sur Fonds d’Intervention Régional.

I1 dispose de moyens et de personnels mis a disposition par le Centre Hospitalier de Bar le
Duc.

Les axes d’intervention du Réseau de Sant¢ du Sud Meusien ont ét¢ déterminés lors de sa
création par ’ARS Lorraine dans le cadre du Plan Régional de Santé et rassemblent :

- Le maintien a domicile des personnes agées et handicapées

- L’éducation thérapeutique des patients, particulierement en maticre d’obésité et de
diabete.

- La coordination de I’addictologie.

- Le développement des soins palliatifs a domicile. (3)
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Le Réseau de Santé du Sud Meusien fait actuellement partie des Réseaux Gérontologiques
du Sud Lorraine, avec le réseau Reseaulu (Pays du Lunévillois), le réseau Gérard Cuny
(Grand Nancy) et le réseau des pays du Vermois, du Sel et du Grand Couronné.

B. Action du réseau pour le maintien a domicile

Le Réseau de Santé du Sud Meusien s’adresse aux personnes agées fragiles résidant dans le
sud du département de la Meuse (territoire du Pays Barrois et du Pays du Haut Val de Meuse).

La fragilité est un syndrome clinique défini par une diminution des capacités physiologiques
de réserve altérant les mécanismes d’adaptation au stress. Cette diminution est modulée par
les comorbidités et des facteurs physiques, psychiques et socio-économiques. (4)

Dans ce cadre, les objectifs du réseau sont 1’évaluation et la continuité de la prise en charge
médico-sociale et sanitaire de la personne, ainsi que 1’organisation de 1’accés aux aides et aux
soins. (5)

La procédure d’inclusion dans le réseau fait suite a une alerte par un professionnel de santé ou
une personne de I’entourage de la personne dgée concernée, avec I’accord du médecin traitant.
Ce dernier doit remplir un document d’adhésion comportant un certificat médical destiné au
médecin coordonnateur du Réseau de Santé du Sud Meusien.

Une note d’information comportant une demande d’adhésion au réseau est remise au patient,
qui peut également désigner une personne de confiance.

Apres inclusion, une évaluation gériatrique standardisée (EGS) est réalisée par I’IDE
coordinatrice, parfois assistée d’autre professionnels de I’équipe mobile du réseau si cela est
souhaitable.

Cette équipe mobile est constituée de I'IDE coordinatrice, d’une assistante sociale, d’un
ergothérapeute et d’un psychologue.

Cette évaluation comporte :

- Une prise de renseignements administratifs et sociaux, notamment concernant
I’entourage de la personne.

- Une prise de renseignements médicaux sur les antécédents, suivis médicaux
spécialisés et traitements médicamenteux en cours.

- Une évaluation de la fragilit¢ au moyen d’une grille SEGA modifiée, reprenant le
volet A de cette grille élaborée pour évaluer le profil gériatrique des patients dgés aux
urgences. (6)

- Une évaluation du degré de dépendance au moyen d’une grille AGGIR et de I’échelle
IADL, examinant la réalisation d’activités de la vie quotidienne.
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- Une évaluation des fonctions cognitives par la réalisation d’'un MMSE (version
consensuelle du GRECO (7)), test de I’horloge et des 5 mots de Dubois (8)

- Une évaluation de la marche et de I’équilibre, et donc du risque de chutes, par la
réalisation des tests « Timed Up & Go » (consistant a observer et chronométrer le
patient se levant d’une chaise puis marchant 3 métres avant de faire demi-tour et de se
rasseoir) (9) et le test d’appui unipodal.

- Une évaluation de I’état nutritionnel par le questionnaire MNA® (10) et mesure de
I’IMC, ainsi qu’une évaluation de la consommation d’alcool par une grille de
repérage.

- Un dépistage de la dépression par réaliser d’un questionnaire « mini-GDS » reprenant
4 items du questionnaire GDS. (11)

- Une évaluation du fardeau de 1’aidant auprés de celui-ci par réalisation d’un
questionnaire « mini-Zarit » (cf. annexe 5) reprenant 5 items de 1’échelle de Zarit. (12)

- Une évaluation de la douleur, au moyen notamment d’une échelle visuelle analogique
pour le jour et une autre pour la nuit, mais aussi par évaluation de la prise de
traitement antalgique et du retentissement fonctionnel de la douleur.

- Une évaluation du mode de vie, et notamment de 1’ergonomie du lieu de vie.

A TDissue de cette évaluation, une concertation a lieu, lors de la réunion de synthese
hebdomadaire de 1’équipe mobile du réseau, afin de mettre en place des évaluations
complémentaires, si nécessaire et un Plan Personnalisé de Santé.

Une réunion de coordination est ensuite organisée au cours de laquelle I’'IDE coordinatrice et
le médecin coordinateur du réseau proposent un Plan d’Intervention Personnalisé au médecin
traitant du patient et aux éventuels professionnels de santé intervenant a son domicile, et
décident avec eux du plan d’aide a mettre en place.

Le réseau établit par ailleurs un dossier médical partagé informatisé circulant librement entre
les professionnels de santé impliqués.

A la suite de cela, le Réseau de Santé du Sud Meusien assure un suivi tous les 6 mois puis
tous les ans, ou a tout moment sur demande du médecin traitant ou des aidants, ainsi qu’apres
une hospitalisation ou le déces d’un proche.

Au cours de ce suivi, la situation est réévaluée par I’'IDE coordinatrice, en lien avec le
médecin traitant, pour envisager un réajustement des aides si cela s’aveére nécessaire. (3)

La prise en charge des personnes par le réseau s’arréte lors de I’entrée en EHPAD.
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II. Les aidants naturels

A. Etat des lieux

Le terme d’aidant est apparu en France dans les années 1980 mais a surtout connu un essor a
partir de la décennie 2000 ou il est devenu un nouveau groupe social a part entiére.

Malgré le développement du secteur privé de 1’aide a domicile, il est estimé que 80% de ’aide
apportée aux personnes agées au quotidien est fournie par des aidants naturels, aussi appelés
« proches aidants » ou « aidants familiaux ». (13)

L’enquéte Handicap-Santé¢ auprés des aidants (HSA) réalisée en 2008 par la DREES
conjointement a I’enquéte HSM (Handicap-Sant¢ en ménages ordinaires) de 'INSEE a
permis de dénombrer et caractériser les aidants naturels. (14)

D’apres cette étude, 4,3 millions de personnes aident réguliérement, en raison d’un probléme
de santé ou d’un handicap, au moins une personne agée de 60 ans ou plus de leur entourage
vivant a domicile, que ce soit financiérement, dans les taches de la vie quotidienne ou par un
soutien moral.
La moyenne d’age de ces aidants est de 58 ans et pres de la moitié (46%) sont a la retraite ou
en préretraite.

Les aidants naturels sont le plus souvent les conjoints ou enfants de la personne qu’ils aident,
mais il peut également s’agir d’autres membres de la famille (petits enfants, fréres, sceurs...)
ou de I’entourage (amis, voisins). (15)

Dans 93% des cas, les aidants naturels n’aident qu’une personne agée.

Les résultats de cette ¢tude montrent €également qu’un peu plus des 2/3 des personnes aidées
par leur entourage recoivent 1’aide d’un seul aidant naturel.

Dans les autre cas, on distingue le plus souvent un aidant principal et des aidants secondaires.
L’aidant principal est alors celui vivant au plus proche de la personne aidée, répondant donc a
ses besoins au quotidien.

Par souci de lisibilité, nous emploierons le terme d’ « aidant » uniquement pour désigner les
aidants naturels dans la suite de ce travail.
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B. L’aide aux aidants

1) Généralités

L’aide apportée par les aidants peut parfois avoir des conséquences péjoratives sur celui-ci,
notamment sur sa vie sociale et professionnelle ou sur le plan psychologique.

Ces conséquences sont communément appelées « fardeau » de 1’aidant et ont étudiées a de
nombreuses reprises, avec notamment la création d’une échelle de mesure dans les années
1980, appelée « échelle de Zarit » du nom de son auteur, dans le cas des personnes démentes.

(12)

Au cours de ’enquéte HSA, la charge ressentie par les aidants n’a pas été mesurée a partir de
cette échelle mais par un indice construit sur la base d’un questionnaire.

Cette étude a montré que 2 aidants sur 10 ressentaient une charge importante, source
d’épuisement et de dépression. (15)

Cette charge augmente avec la fragilité¢ de la personne aidée, et donc I’importance de ’aide a
apporter, ainsi qu’avec 1’isolement de I’aidant.

Devant ce constat, une aide aux aidants a été développée, principalement dans les milieux
associatifs dans les premiers temps, avec la création, dans les nombreuses associations pour
les personnes atteintes de maladie chroniques ou en en perte d’autonomie, de services
complémentaires pour les aidants. (13)

Les pouvoirs publics ont également mis en place des programmes d’aide aux aidants,
notamment pour ceux de personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer.

Dans le cadre du plan Alzheimer 2008-2012, I’aide aux aidants avait ét¢ mise en avant dans
les mesures n°l « Développement et diversification des structures de répit», n°2
« Consolidation des droits et de la formation des aidants » et n°3 « Amélioration du suivi
sanitaire des aidants naturels ». (16)

La mesure n°3 a abouti a la création d’une recommandation de la HAS sur le suivi médical
des aidants naturels. (17)

L’application des mesures n°1 et 2 a cependant été évaluée (dans le rapport d’évaluation du
plan en juin 2013) (18) comme « en demi-teinte » concernant la formation des aidants et a
abouti a la création de places d’accueil de jour deux fois moindre qu’initialement prévu.

Elles restent donc d’actualité, inscrites dans les mesures n°5 « Développer 1’éducation
thérapeutique et les programmes d’accompagnement » et n°50 « Structurer et mettre en ceuvre
une politique active en direction des proches-aidants » de 1’actuel plan Maladies Neuro-
Dégénératives 2014-2019. (19)
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2) Formes existantes d’aide aux aidants (20) (21)

11 existe actuellement différentes sortes d’aides aux aidants actuellement :

Les solutions de répit: Elles consistent en un « remplacement » temporaire de la

présence de I’aidant aupres de la personne aidée. Il existe dans I’APA un module dédié
au «droit au répit » finangant 1’accés a ces solutions. Celles-ci se présentent sous
plusieurs formes : (22)

Accueil de jour, en EHPAD ou foyers-logements dans la majorité des cas (86%
en France en 2010) ou parfois dans des centres autonomes. (23) Ce type
d’accueil consiste a proposer durant une demie-journée, une a plusieurs fois
par semaine, des activités ou des soins, en alliant temps collectifs et
individuels. Il existe des accueils de jour spécifiques aux personnes atteintes de
maladie d’Alzheimer ou apparenté, proposant des activités de stimulation
cognitive.

Par ailleurs, ce type d’accueil organise parfois des activités a destination des
aidants familiaux.

Hébergement temporaire, durant plusieurs jours ou semaines, dans la grande
majorité en EHPAD ou foyers-logements (97 % en France en 2010) (23), pour
une durée maximale de 3 mois. Il peut étre mis en place de fagon ponctuelle ou
réguliére (par exemple une semaine tous les mois).

Familles d’accueil temporaires, qui assurent 1’hébergement, la restauration,
I’accompagnement et la mise a disposition des soins nécessaires, de facon
temporaire et dans des conditions réglementées et controlées.

Accueil temporaire au domicile, notamment la garde itinérante de nuit, relayant
I’aidant en dehors des horaires de services de soins a domicile avec des
passages réguliers pour des soins ou une simple surveillance.

Les formations des aidants familiaux : dans le cadre du plan Alzheimer 2008-2012, la
CNSA (Caisse Nationale de Solidarité pour 1I’Autonomie) attribue un financement a
des actions de formation pour les aidants familiaux organisées par des opérateurs
locaux (CLIC, CCAS, réseaux associatifs) suivant un cahier des charges. (24) Cette
formation est gratuite pour les aidants mais limitée a une participation par personne et
a deux participants maximum par personne aidée. Elle est organisée par groupes et

doit permettre le recueil de données pour permettre son évaluation de fagon bi-
annuelle.
Son contenu, réparti sur 14 heures, concerne :

la maladie et ses symptomes (6 heures),
son retentissement sur la vie quotidienne et 1’autonomie (6 heures),
les ressources et limites de 1’aidant familial (2 heures).
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Le soutien psychologique : par des groupes de paroles ou des consultations
psychologiques individuelles, organisé par le milieu associatif, les CLIC ou les CCAS.

L’information : I’information des aidants, concernant les actions de soutien les
concernant ou les possibilités d’aides pour la personne dont ils s’occupent, passe
principalement par les CLIC (Centre Local d’Information et de Coordination), mais
¢galement par les CCAS, les caisses de retraite ou les mutuelles ou le milieu
associatif.

On peut signaler par ailleurs la création d’un « guide de 1’aidant familial » par le
Ministére des Solidarités et de la Cohésion sociale, rassemblant les informations sur
leurs droits, leurs interlocuteurs et les différentes modalités d’aides, ainsi que des
conseils pratiques. (21) A noter que depuis sa 3° édition datant de 2011, ce guide est
devenu payant. La derniére version a ce jour est la 4° édition publiée en février 2014.

Sur le plan financier : lorsque la personne agée bénéficie de I’APA, celle-ci peut
permettre de rémunérer un aidant naturel, a I’exception du conjoint, par le biais d’une
embauche ou de Cheéques emploi service universel, sur la base de 35 heures par
semaine et pour un maximum de 85% du SMIC horaire.

Sur le plan professionnel : il existe deux types de congés familiaux dans le cas des
aidants naturels de personnes agées :

- le congé de solidarit¢ familial, sans solde, durant au maximum 3 mois
renouvelable une fois, sur présentation d’un certificat médical confirmant la
gravit¢ de I’état de sant¢ de la personne proche, dans le cadre de
I’accompagnement d’un proche en fin de vie.

- Le congé de soutien familial, non rémunéré mais garantissant le maintien de
I’emploi et durant 3 mois, renouvelable dans la limite d’un an sur I’ensemble
de la carriére professionnelle, sur présentation d’un justificatif de la perte
d’autonomie de la personne. Il permet une affiliation a titre gratuit a
I’assurance vieillesse du régime général et I’emploi par la personne aidée si
celle-ci pergoit I’APA.
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3) Cas du Sud Meusien

L’aide aux aidants ne fait pas partie des roles propres du réseau de santé du Sud Meusien.

L’action du réseau a ce niveau est donc indirecte, avec une orientation vers les autres actions
en place :

e Principalement par 1’association Interm’Aides 55, missionnée par I’ARS Lorraine,
avec :

- l’organisation une fois par mois a Bar-le Duc de cafés Alzheimer, espaces
d’information et de partage, avec participation d’intervenants et débats sur un
théme donné

- latenue de groupes de paroles et d’entretiens individuels psychologiques,

- D’apport de solutions de répit avec prise en charge des personnes aidées en
accueil de jour.

e Par I’association France Alzheimer 55 qui organise des formations pour les aidants.
Ces formations concernent cependant plus directement les personnes habitant dans le
nord du département.

e Egalement par le CLIC, permettant d’obtenir des informations sur les aides
financieres, les structures d’hébergement, les mesures de protection...
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Matériel et méthode

La recherche qualitative donne un aper¢u du comportement et des perceptions des gens et
permet d’étudier leurs opinions sur un sujet particulier. (25) Le but de ce travail étant
d’évaluer le ressenti des aidants, ce type de recherche était le plus approprié puisque les
facteurs observés sont subjectifs, donc difficiles a mesurer.

Les techniques les plus utilisées en recherche qualitative sont les entretiens individuels et les
entretiens de groupes, ou « focus groups ».

L. Principes des entretiens individuels semi-dirigés (ou semi-directifs)

A. Définition et généralités

Dans un travail de recherche qualitative, lorsque les données sont recueillies auprés d’une
personne seule (et non dans le cadre de focus groups), plusieurs modalités sont possibles :

- D’entretien non directif, ou compréhensif, laisse la personne enquétée libre de
s’exprimer dans le champ de 1’é¢tude mais ne permet d’aborder qu’un ou deux sujets
par entretien. Cette méthode est principalement utilisée pour initier une recherche et
« défricher » une question.

- Dentretien directif (ou structuré) s’appuie sur un guide d’entretien suivi de fagon
stricte et appelle en général des réponses courtes.

- Dentretien semi-directif, également appelé semi-structuré, se base sur un guide
d’entretien structuré mais la personne interrogée est libre d’aborder spontanément
d’autres sujets se rapportant aux axes étudiés. Cette méthode consiste donc a le laisser
s’exprimer le plus librement possible en abordant toutes les questions prévues au
préalable. C’est la méthode la plus utilisée en pratique. (26)

B. Avantages et inconvénients

L’utilisation des entretiens semi-dirigés présente différents avantages :

- Les sujets susceptibles d’étre abordés sont plus variés et peuvent concerner des
informations délicates et personnelles, qui ne seraient pas forcément exprimées lors de
focus groups.

- Elle nécessite peu de besoin en ressources et en personnel.

- Les informations obtenues sont riches et peuvent étre facilement structurées.
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Cette méthode connait cependant quelques limites :

- Les données recueillies ne sont pas forcément représentatives de 1’ensemble de la
population concernée.

- Les réponses données peuvent €tre involontairement orientées par 1’enquéteur ou
peuvent étre mal interprétées lors de I’exploitation des données.

- Ces entretiens sont plus chronophages, dans la préparation, la réalisation et la
retranscription que ceux réalisés par focus groups. (27)

C. Etapes d’une étude par entretiens semi-dirigés

Une étude par entretiens semi-dirigés débute par des étapes communes a tout type de
recherche : (28)

- Réaliser une revue de la littérature afin de faire le point sur le sujet étudié,
- Définir la question de recherche de fagon la plus précise et claire possible,
- Choisir la méthode d’étude la plus pertinente.

Une fois la méthode par entretiens semi-dirigés choisie, différentes étapes sont nécessaires :

- Echantillonner la population étudiée, le plus largement possible avec pour but de
favoriser la diversité des points de vue recueillis.

- Elaborer un guide d’entretien regroupant des questions, classées par thémes (en
général 5 ou 6), que I’on va poser sous forme de questions ouvertes incluant des
questions de relance, pour permettre d’approfondir ou recentrer vers le sujet la
personne interrogée. (29)

- Prendre contact avec les personnes a interroger afin de prévoir les entretiens dans des
conditions favorables a 1I’enquéteur ainsi qu’a I’enquété.

- Recueillir les données par une série d’entretiens. Ceux-ci s’effectuent en s’appuyant
sur le guide d’entretien sans nécessairement suivre I’ordre des questions préparées et
devra étre enregistré afin de ne pas perdre de données.

- Retranscrire les entretiens enregistrés dans un verbatim.

- Analyser les données en codant les données retranscrites en identifiant les themes et
catégories sous-tendues et en recherchant des associations afin de construire une
théorie explicative. (28)

Les différentes étapes de notre travail (hormis le travail préparatoire de revue de la littérature
et de définition de la question) sont détaillées dans les parties suivantes.
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II. Mise en ceuvre des entretiens semi-dirigés dans notre étude

A. Choix de la méthode

Initialement, notre choix s’était porté sur un modéle d’entretiens par « focus groups », car
cette méthode permet d’évaluer les besoins et attentes des participants en confrontant les
différents points de vue et personnalités des participants, donnant ainsi plus de poids aux
critiques formulées et favorisant 1’émergence de connaissances, d’opinions et expériences,
parfois inattendues. (30)

Cependant, nous avons €té confrontés a des difficultés importantes pour réunir des groupes en
nombre suffisant, du fait principalement d’un manque de disponibilité des personnes
sollicitées, et plus particulicrement des conjoints aidants, souvent du fait méme de la tache
d’aidant limitant la disponibilité de ces personnes.

La méthode retenue a donc été celle d’entretiens individuels semi-dirigés, qui permettait
d’inclure ces personnes et de pouvoir recueillir leurs points du vue.

B. Echantillonnage de la population étudiée

Dans la recherche qualitative, la représentativité d’un échantillon d’entretiens est différente de
celle d’enquétes par sondage ou appliquée dans la recherche quantitative, ou le but est de
reproduire dans des proportions identiques les caractéristiques de la population totale. Cela
n’a de sens que dans de grandes populations.

Dans le cas d’entretiens semi-dirigés, on assure une représentativit¢ de 1’échantillon en
s’efforcant de réunir des personnes présentant toutes les caractéristiques pouvant engendrer
des représentations étudiées sans tenir compte de leur nombre relatif dans la population
d’origine, selon le « principe de diversification » de 1’échantillon. (31)

La population étudiée étant composée des aidants des personnes prises en charge par le
Réseau de Santé du Sud Meusien, nous avons sollicité ce dernier afin de nous communiquer
une liste de personnes aidantes qui comprenait adresse et coordonnées téléphoniques ainsi que
le nom de la personne aidée et le lien avec celle-ci. Nous avons également obtenu une liste
d’aidants de personnes prises en charge conjointement par le réseau et les médecins de la
maison médicale de Revigny sur Ornain par le Dr Olivier Bouchy.

La qualité d’aidant de personnes prises en charge par le réseau était le seul critére d’inclusion
dans I’étude. Les personnes exclues de 1’étude ont uniquement été celles refusant de participer
a un entretien.

Pour assurer une diversification de notre échantillon, nous avons tenu compte du sexe de
I’aidant, ainsi que du lieu d’habitation de celui-ci et de son lien (familial ou autre) avec la
personne aidée.
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L’¢échantillonnage s’est poursuivi jusqu’a saturation théorique, ¢’est-a-dire jusqu’a ce que les
entretiens menés ne permettent pas de dégager d’information supplémentaire susceptible
d’enrichir I’étude. (32)

Le seuil de saturation a été¢ obtenu aprés douze entretiens, ce nombre ayant ét¢ déterminé au
cours du processus mais n’ayant pas pu étre déterming a priori.

C. Elaboration du guide d’entretien

L’¢laboration d’un guide d’entretien avant le début du recueil des données permet de prévoir
les axes qui seront abordés au cours de celui-ci.

Apres présentation de 1’étude, les premiers éléments a aborder sont des éléments de mise en
contexte concernant la personne interrogée, afin de déterminer les caractéristiques de
I’échantillon et donc la diversité de celui-ci.

Les informations estimées pertinentes ont été :

- le sexe de la personne interrogée,

- son age,

- son lien familial ou amical avec la personne aidée,

- sa profession, permettant de donner un reflet du milieu socioculturel dans lequel elle
évolue,

- le nombre de personnes a sa charge, influant sur sa disponibilité auprés de la personne
aidée,

- la distance entre son lieu de vie et celui de la personne aidée, jouant également un réle
sur sa disponibilité,

- le type de pathologie dont est atteinte la personne aidée, ou I’autre motif ayant amené
a la prise en charge par le réseau,

- sa participation ou non a un café Alzheimer, le cas échéant, influant sur les
connaissances acquises par ce biais et les représentations qu’elles engendrent.

L’identité était €galement relevée en début d’entretien, uniquement pour faciliter le travail de
retranscription puisque les données étaient anonymisées a ce moment.

Les questions suivantes sont en rapport avec les différents axes de travail que nous souhaitons
développer au cours des entretiens. Dans le guide d’entretien, nous avons préparé cinq
questions principales introduisant ces problématiques et, pour chacune, plusieurs questions de
relance en rapport avec la question principale et permettant d’approfondir les réponses
obtenues.
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1) « Quelles étaient vos attentes vis-a-vis du réseau de santé ? »

Cette premiere question et les questions de relances associées ont pour but d’évaluer la
situation de la personne aidante avant le recours au réseau de santé, explorant d’une part
les difficultés et besoin rencontrées au préalable et les différentes solutions envisagées en
dehors de 1’acces au réseau et d’autre part les représentations concernant ce dernier avant sa
mise en place. Elle permettait également de faire le point sur les modalités d’entrée dans le
réseau.

2) « En quoi le recours au réseau de santé vous a-t-il aidé ? »

Cette question et les questions associé¢es visent a évaluer les représentations positives
associées au réseau et les bénéfices ressentis par I’aidant du fait de son action.

3) « Quels sont les éléments qui manquent a 1’action du réseau ? »

Cette question et les questions associées visent a évaluer les lacunes ressenties par I’aidant
dans I’action du réseau et les représentations négatives qui lui sont associées.

4) « Quels axes de travail souhaiteriez-vous voir approfondis par le

réseau ? »
L’ L4 e 9 . 7
axe exploré ici concerne les attentes actuelles de I’aidant concernant le réseau, en

insistant plus spécifiquement sur des éventuels besoins concernant un accueil de jour ou une
aide psychologique, qui sont des éléments pouvant étre proposés.

5) « Le réseau est actuellement en phase de mutation pour inclure des

formations destinées aux aidants. Qu’en pensez-vous ? »

Cette dernicre partie vise a explorer ’'un des axes actuellement en travail au sein du Réseau de
Santé du Sud Meusien et d’évaluer les besoins éventuels en formation de I’aidant en lui
permettant d’aborder les thémes susceptibles de I’intéresser. Elle pouvait cependant étre
évoquée « spontanément » par la personne interrogée dans le cadre de la question précédente.

Le guide d’entretien ainsi élaboré est joint en annexe 1.
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D. Prise de contact avec les aidants

La prise de contact avec les personnes de 1’échantillon s’est faite par appel téléphonique, a
partir de la liste fournie par le réseau et de celle du Dr Bouchy.

Ces appels ont toujours débuté par une présentation personnelle puis demande de
confirmation de I’identit¢ de I’interlocuteur, et de son lien avec la personne aidée, afin
d’établir une relation de confiance et de le rassurer sur la prise de contact en rapport avec le
réseau.

Dans un second temps, nous avons présenté les buts de 1’étude et les modalités pratiques de
I’entretien, en insistant sur le caractére anonymisé¢ de celui-ci, avant d’interroger
I’interlocuteur sur son intérét ou non a participer au travail.

En cas d’acceptation, cet appel permettait également de s’accorder sur les modalités pratiques

de I’entretien, a savoir lieu, date et heure, ou en cas d’impossibilité d’organiser celui-ci
immédiatement, 1’éventualité d’un rappel ultérieur.

E. Recueil des données — entretiens

Apres rendez-vous organisé lors du premier contact téléphonique, les entretiens se sont
déroulés dans un lieu choisi par la personne interrogée, en général son domicile mais parfois
son lieu de travail ou le domicile de la personne aidée.

L’entretien débute par une nouvelle présentation personnelle puis de 1’étude, rappelant son but
et les modalités de I’entretien, avec un temps pour d’éventuelles questions.

Il est ensuite enregistré avec un dictaphone, apres rappel du caractere secondairement
anonymis¢ des données.

Les questions de mise en contexte puis les questions principales des axes de travail sont
posées telles que prévues dans le guide d’entretien, avec utilisation des questions de relance
en fonction des ¢léments déja apportés par la personne interrogée.

La durée de I’entretien varie en fonction de la richesse des réponses données, entre 10 et 45
minutes avec parfois reprise d’un enregistrement apres la fin de I’entretien lorsque la personne
reprenait la parole en rapport avec le sujet.

35



F. Retranscription des entretiens

Les entretiens enregistrés ont été retranscrits dans un verbatim par traitement de texte. Les
données de mise en contexte ont été traitées a part car pouvant interférer avec I’anonymisation
du contenu. Dans quelques cas, des éléments entrant dans le champ de 1’étude étaient évoqués
lors des questions de mise en contexte et ont alors ét¢ intégrés au verbatim.

Le reste de I’entretien portant sur les axes de travail était retranscrit intégralement et
littéralement, en ajoutant des éléments de communication non verbale ou de mise en situation,
tels que les pauses et hésitations, rires...

G. Analyse des données

Apres relecture attentive, les entretiens ont été annotés pour mettre en évidence les éléments
de discours de la personne interrogée et définir les idées sous-tendues. Ces idées sont ensuite
encodées et regroupées par théme au sein d’un tableau.

Tout au long de ce processus, nous avons communiqué les différents éléments d’encodage a
notre directeur pour confronter nos analyses respectives, afin d’éviter une interprétation trop
subjective ou parcellaire des différents éléments, et ainsi valider les résultats par une
triangulation de 1’analyse des données. (33)
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Résultats

I. Caractéristiques de I’échantillon étudié

Nous avons relevé les caractéristiques des personnes interrogées selon les modalités du guide
d’entretien avant de les rassembler dans deux tableaux, en précisant la durée de
I’enregistrement. Nous avons ensuite ¢étudié la répartition de cet échantillon selon les
différentes catégories étudiées.

A noter que I’entretien E a été réalisé aupres d’un couple d’aidants. Leurs caractéristiques ont
donc été rapprochées et analysées comme faisant partie d’un seul.

A. Sexe

L’échantillon étudi¢ comportait 6 hommes, 5 femmes et un couple homme-femme.

B. Age
Nous avons étudié la répartition des ages dans I’échantillon par tranches de dizaine d’age

ainsi que leur dispersion par quartiles.

Ces chiffres sont approximatifs car 1’'une des personnes interrogées n’a pas souhaité révéler
son age exact.

La moyenne d’age est d’environ 65 ans.

Tinnn.

40-50 50-60 60-70 70-80 80-90 90-100

Répartition par tranches d'age
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C. Catégories socio-professionnelles

Pour déterminer la catégorie socio-professionnelle des personnes interrogées a partir de leur
profession, nous nous sommes basés sur la classification PCS (professions et catégories
sociales) 2003 de I’'INSEE. (34)

Anciennes
Professions professions
intermédiaires intermédiaires
17% 25% Retraités
Ouvriers 66,5%
4%
Anciens
agriculteurs
Employés exploitants
12,5% 4%
Anciens
employés Anciens
25% artisans,
commerg¢ants
12,5%
Professions et catégories sociales

Les personnes retraitées représentent les 2/3 de 1’échantillon et ont été¢ subdivisés selon leur
ancienne catégorie professionnelle. .

D. Nombre d’autres personnes a charge

Seuls 3 des personnes interrogées ont répondu avoir la charge d’autres personnes au quotidien
(le couple interrogé et 2 autres personnes).

Il s’agit d’enfants d’age scolaire dans 2 cas et d’un fils adulte handicapé dans le 3°™ cas.

Nous n’avons pas eu la réponse a cet €lément pour une des personnes de 1’échantillon.
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E. Lien de ’aidant interrogé avec la personne aidée

Les différents aidants interrogés ont été¢ regroupés en fonction des liens, familiaux ou non,

I’unissant a la personne aidée.

voisin
ami
8%

conjoint
34%

cousin
curateur
8%

enfant
50%

Lien de I'aidant avec la personne aidée

Les aidants de 1’échantillon ont dans la majorité des cas des liens familiaux avec la personne
aidée, avec une appartenance a la cellule familiale (conjoint et enfant) dans 10 cas sur 12, soit

environ 84% de 1’échantillon.

Une seule personne interrogée ne faisait pas partie de la famille de la personne aidée.

F. Lieu d’habitation de la personne aidée

Le lieu d’habitation de la personne aidée dans le sens de sa présence dans une ville ou dans
un village a été analysé car cet élément pouvant influer sur I’importance de I’entourage social

de la personne.

Dans 9 cas sur 12, soit 75%, 1’habitation se situe dans un village, contre 3 en ville.
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G. Distance entre le lieu d’habitation aidée et celui de 1’aidant

J4

interrogé

Nous avons distingué ici les personnes vivant dans le méme domicile et celles vivant dans des
parties différentes et indépendantes d’'un méme batiment (appartements d’immeubles ou dans
une maison secondairement séparée en appartements indépendants).

> 50 km
8%

>2-<50km
17% Méme
domicile
33%

Méme
batiment

<
<2km 17%

25%

Distance entre les lieux de domicile de l'aidant et
de la personne aidée

Dans tous les cas, les aidants vivant dans le méme domicile étaient les conjoints des
personnes aidées.

Enfin, les personnes interrogées les plus ¢€loignés du domicile de la personne aidante, a
respectivement 30 et plus de 50 km, se sont définies au cours de I’entretien comme des
aidants « secondaires ». Dans ces deux cas, 1’aidant principal est le conjoint de la personne
aidée.

H. Fréquence de présence de 1’aidant aupres de la personne aidée

La totalit¢ des personnes interrogées ont un contact au moins une fois par semaine avec la
personne aidée.

Dans 8 cas sur 12, soit 75%, ce contact est quotidien ou pluriquotidien, voire permanent pour
les 33% vivant au méme domicile que la personne aidée.
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I. Motif de la prise en charge par le Réseau de Santé du Sud Meusien

Les problemes de santé des personnes agées en état de dépendance sont souvent multiples.
Pour cette raison, nous n’avons retenu ici que la pathologie causale du probléme de santé
ayant conduit a I’inclusion dans le réseau.

Par exemple, dans 2 cas, I’inclusion a fait suite a une chute causée par des troubles de la
marche d’origine parkinsonienne. Pour ces personnes, nous avons estimé que la maladie de
Parkinson était a I’origine de la prise en charge par le réseau.

Dans 2 autres cas, en revanche, 1’entrée dans le réseau a suivi une chute suite a des troubles de
I’équilibre non rattachés a une pathologie particuliére. La chute a alors été retenue comme le
motif d’inclusion.

Dans un cas, I’inclusion au sein du réseau a été consécutive a une mise sous curatelle suite a
des difficultés financiéres et a un isolement social aprés un incendie du domicile de la
personne aidée. Ce motif est référencé en tant que « probléme social ».

Probléeme
social
8%

Chute(s) 11*;2/(3
17% 0
Parkinson

17%
Diabeéte
8%

Motif d'inclusion dans le réseau

On peut voir que les maladies neurodégénératives (démences de type Alzheimer ou autre et
maladie de Parkinson) représentent 50% des motifs d’inclusion.

Si on ajoute les accidents vasculaires cérébraux, on retrouve alors 8 cas sur 12, soit environ
67% d’inclusion pour des pathologies neurologiques chez les personnes aidées par les aidants
de I’échantillon.
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J. Participation a un café Alzheimer

Dans les aidants interrogés, un seul a participé dans le passé€ a des « cafés Alzheimer », et ce
uniquement dans le cadre de son role de correspondant de presse dans le domaine du

handicap.

K. Résumé des caractéristiques principales des aidants

Les caractéristiques principales des aidants interrogés ont été rassemblées dans le tableau ci-
apres. Les tableaux complets comportant I’ensemble des caractéristiques sont en annexe 2.

. gy . Motif de
. Lien aidé- | Distance entre
Sexe | Age Profession . . . recours au
aidant les domiciles réseau
> 50 km
A H 47 enseignant fils (Aidant AVC
secondaire)
fonctionnaire, . méme maladie
B H 92 retraité cpoux domicile d'Alzheimer
C F 80 agent hosp}taller, épouse metne Chutes
retraitée domicile
D o 24 retr;‘ie,l ancien époux dmefnfe1 rlr)lalli(.he de
ployé omicile arkinson
B H 54 employé fils n;ftﬁoe’rle maladie
X partag d'Alzheimer
F 53 femme de ménage | belle-fille (étage)
F 0 65 carreleur- \'/e,ndeur, fils environ Chutes
retraité 500 m
G F 73 ammat'rlce en csan’tre VOlSl.Ile/ . 1 étage Diabéte
de soins, retraitée amie (immeuble)
o 0 67 responsable apres- cousin/ méme village Mise sous
vente auto, retraité curateur curatelle
enseignant, retraité - 30 km Démence tvpe
I H 59 correspondant de fils (Aidant Alzheimgrp
presse secondaire)
I | F | # infirmiére fille 2 km d';ljiiiiiier
K F 71 commergante puis épouse meme AVC
agricultrice, retraitée domicile
L | F | =45 secrétaire fille 18 km ‘;ﬁiﬁo‘f
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II. Caractéristiques des entretiens

Les entretiens réalisés dans le cadre de 1’étude ayant été enregistrés a 1’aide d’un dictaphone,
nous avons rassemblé les durées de ceux-ci, n’incluant pas la partie de présentation de 1’étude.

En moyenne, les entretiens ont duré environ 18 minutes - 49 secondes.

Cependant, leur durée a été trés variable puisque 3 ont duré plus de 25 minutes, avec le plus
long enregistré durant prés de 41 minutes, alors que 1’un d’entre eux n’a duré qu’environ 7
minutes.

III. Analyse des données recueillies par entretien

Les citations issues des entretiens sont précédées dun code constitué de la lettre
correspondant a I’entretien (de A a L) suivie du numéro de la ligne ou les lignes.

Par exemple, E 3 correspond a la 3° ligne de I’entretien E.

Le verbatim des entretiens est en annexe 3.

A. Entrée dans le réseau

1) Situation avant I’inclusion dans le réseau

> Les situations des personnes aidées avant inclusion dans le Réseau de Santé du Sud
Meusien étaient variées :

- La situation avant inclusion était satisfaisante pour ’aidant :
o A 19-21: Y avait peu de difficultés a vrai dire, voire pas du tout, puisque les
consultations aupres du médecin référent se faisaient dans de trés bonnes
conditions. L’intervention des infirmieres se faisait aussi de maniere...

- Mais elle posait des problémes non résolus a ce moment :
o E 22 : MP : aviez-vous des solutions pour les contourner ? Mme E. : Ben
non, pas trop de solutions, non.

- La tache de I’aidant était souvent lourde, voire épuisante :
o D 23-24: c¢’est moi qui faisais beaucoup la toilette, a ce moment-la.
o E 2-3: c’était sa fille qui s’occupait, et puis, bon, c’est quand méme du
travail
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o 198-99 : il y avait énormément de lessive et ceetera a faire a cause des
changes et puis, c’était difficile quoi

o K 70-72 : J’en avais marre, j’en avais marre. Je ne pouvais plus. 1l fallait
que je fasse la toilette de mon mari, et tout. Je ne peux pas me baisser pour
moi-méme, je ne peux pas

Le contexte social autour de la personne aidée n’était également pas toujours
identique :

- On retrouve un isolement important sur le plan relationnel ou géographique :

o E 51-53 : mais je veux dire, elle ne voit pas grand monde... A part nous, mais
bon on ne passe pas trop de temps avec elle parce que nous on travaille,
quoi.

o 142-44 : il ne quitte jamais la maison ou le pourtour de la maison, parce
qu’il y a une terrasse qui fait tout le tour de la maison, il arrive a faire tout le
tour

- Ce qui conduit a un sentiment de désceuvrement chez la personne aidée :
e E 62-64 : Elle s’ennuie tout le temps, quoi. Tout le temps, en train de me
demander « Il n’y a pas quelque chose a faire ? Des légumes a éplucher ? » .
Elle est tout le temps en train de me demander quelque chose

- Les aidants ont cependant trouvé des solutions a cet isolement dans quelques cas :

o [85-87 : On s’est arrangés pour qu’il y ait toujours des gens qui passent a
différents moments, parce qu’ils sont dans une ferme isolée. 1l y a toujours
des gens qui passent. 1l n’y a jamais vraiment plus de deux heures sans qu’il
n’y ait quelqu’un qui passe a la maison

On retrouve également des différences dans les recours déja employés :

- Des aides a domicile étaient déja en place :
o D 22-23: Ca devait étre ¢a aussi, chez nous a Longwy. Elle avait des aides-
soignantes, des infirmiéres qui venaient.
o J 11-13 : on a fait appel a d’autres intervenants, hein. Donc, il y a les
infirmieres a domicile pour les médicaments, une aide-ménagere...

- Dans d’autres cas, il n’y avait aucune aide a domicile au préalable par manque
d’information :
e E 12 : Nous, ce qu’on voulait, c’était quand méme de [’aide, quoi, de toutes

facons.
o F6:MP:Iln’yavait pas d’autres aides en place auparavant ? M. F. : Non.
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o K 143-144 : jamais avant je n’ai demandé quelque chose, je ne savais pas
qu’on avait le droit.

Synthése : Situation avant inclusion dans le réseau

» Des situations variées dans leur difficulté

» Isolement fréquent de la personne aidée

> Parfois présence d’aides a domicile préalable a I’entrée dans le réseau.

» Ou absence d’aides par manque d’informations

2) Les différents intervenants hors réseau

» En plus des aides a domicile précédemment citées, les personnes aidées font appel a des
personnes dont ce n’est pas la profession :

- Mais qui sont salariés :
o J 14-15: C’est une personne qui n’est méme pas professionnelle et... Une
connaissance en fait.
o K 182-183 : la petite dame qui vient m’aider, parce que je ne dis pas une
femme de ménage, et puis d’abord ce n’est pas une femme de ménage, hein,
elle n’est pas...

- Ou font simplement partie du voisinage :
o C 67-68 : J'ai beau avoir une voisine au-dessus de moi qui est d’une
gentillesse pas croyable

» Elles recourent également a des soins par une infirmiére :
e J 95-99 : J'en ai rencontré une, une infirmiere qui, parce que bon, j’ai fait
appel a plein d’organismes, qui travaille pour Adhap services. Je ne sais pas
quel parcours elle a eu mais elle s’occupe de mettre en place les aides a
domicile, c’est une boite privée hein. C’est la seule que j’ai rencontré qui
connaissait bien la maladie, qui connaissait les symptomes, qui comprenait
ma mere
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» Le role du médecin traitant a ét¢ évoqué a de nombreuses reprises :

- Pour ses apports, tels que le soutien psychologique ou I’importance des conseils
donnés :
e B 41-43 : Psychologiquement, non. Vous savez, le docteur est trés bien sous
ce rapport-la. Quand j’ai... Il m’a recommandé bien des fois de m’adresser a
lui ou de ne pas hésiter, disons. Je n’ai affaire pratiquement qu’a lui.
o H8: C’est lui qui m’a conseillé d’ailleurs de demander la mise en tutelle

- Mais aussi pour ses lacunes, dans la prise en charge ou dans les compétences
spécialisées :
o ] 88-89 : J'ai eu de gros soucis avec le médecin parce que je n’ai pas eu
[’aide que j attendais et, enfin, je trouve que la prise en charge qu’elle avait
avec ma mere n’était pas du tout adaptée
o L 6-7: Un généraliste reste un généraliste. Apres, il faut un neurologue, il
faut... Ben un neurologue. A cette heure-ci...

» Le recours a des hospitalisations entraine des situations variées

- Avec des prises en charge satisfaisantes :
e D 33-35: Et a Saint Dizier, c’était mieux, elle faisait plus de rééducation. (se
tourne vers son épouse) Hein, ils s ’occupaient mieux de toi ! Tous les jours,
tous les jours, oui, elle avait le kiné.

- Ou aggravant la situation :
o C 38-40 : quand il est rentré, il est rentré dans un triste état, ¢a je peux le
dire. Je crois qu’il faudrait quand méme que [’hopital revoit un petit peu tout
son personnel, parce qu’il est rentré avec des escarres

» Un suivi gériatrique dans les troubles cognitifs a ét¢ mis en place chez certaines des
personnes :

- Pour la réalisation de bilans cognitifs suite a I’apparition de troubles des fonctions
supérieures :
o [ 14-15 : a ce moment-la, le pole de gériatrie a fait un bilan. Et la sur le
bilan, le bilan n’a pas été « Alzheimer », le bilan a été « déemence sénile,
perte de reperes, pertes diverses dans [ ’orientation »

- Et pouvant conduire a un suivi régulier :
o 118-19: il est suivi maintenant depuis quatre ans par le pole de gériatrie, ou
on fait des bilans réguliers.
o ] 27-28 : elle a rendez-vous deux fois par an au centre de soins avec un
médecin gériatre
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- Des séances de stimulation cognitive ont parfois été mises en place :
o J 28-29 : elle a eu des séances avec le neuropsychologue, elle a droit a dix
seances par an, ¢a, elle en a bénéficié mais c ’était sur le centre de soins

- Ce suivi a plusieurs fois eu un impact sur I’évolution de la situation a domicile :

o 132-34: on a demandé une évaluation du conseil général, avec les conseils,
evidemment du pole de gériatrie, qui a dit qu’on pouvait mettre en place,
notamment, le SSIAD.

o J 44-46 : en fait le médecin gériatre nous a dit a la derniere consultation « 1l
faut commencer a envisager le placement »

Synthése : Intervenants hors réseau
» Parfois, recours a des aidants non professionnels ou des infirmiéres libérales.

» Role du médecin traitant, vu comme un soutien et un conseiller, mais manquant
parfois de compétences sur I’aide a apporter, aux yeux de I’aidant.

> Des hospitalisations parfois bénéfiques, parfois délétéres.

> Dans certains cas, suivi en paralléle par le gériatre, jouant un role important sur la
situation de la personne aidée dans le domaine des troubles cognitifs

3) Circonstances d’entrée dans le réseau

a) Raisons influencant la mise en place

» Certaines personnes ont été incluses dans le réseau suite 2 un probléme aigu de santé :

- Par I’intermédiaire de I’aidant :

o A 9-12:a l’occasion du dernier accident de santé de maman, de son AVC de
septembre dernier, c’est vrai que je me suis rapproché du réseau « Age et
santé », Mme M, je crois, pour connaitre un petit peu les conditions d’une
prise en charge post-hospitalisation
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- Suite a la prise en charge hospitalicre :
o L 1-3: MmelL. : elle ne se sentait pas bien, hein, donc elle a été emmenée a
[’hopital et puis, voila... MP : C’est donc [’hopital qui a mis en place le
réseau ? Mme L. : Hmm (acquiesce)

» Les chutes sont également fréquemment a I’origine de la mise en place du réseau :

- Par leurs conséquences traumatiques :
e B 5-6 : En 2007, elle a cassé un premier col du féemur et puis 3 mois plus
tard, elle a cassé le second
o D 26-28 : Mme D. : (au loin) Je suis tombée. M. D. : Ah bah, oui, t’as tombé.
Une fois, j’ai voulu la prendre, la mettre a table, elle a tombé par terre, elle a
eu le col du fémur cassé

- Par leur caractere répété, suite a I’intervention du médecin traitant :
o F 11-13 : quand c¢a s’est répété, le réseau « Age et Santé » est passé sur la
demande du médecin généraliste, et petit a petit tout s est mis en place

» L’entrée dans le réseau s’est aussi faite suite a ’apparition de troubles cognitifs

- Diagnostiqué peu de temps auparavant :
o 16-7 : ¢a a surtout été la prise de conscience que papa (pause) avait ces
troubles cognitifs qui faisaient penser a Alzheimer

- Ou anciens, suite a une réévaluation par le gériatre :
o E 5-6: MP : Par quel biais les avez-vous contactés ? Mme E. : Alors la, je ne
m’en souviens plus. Ben, je crois que c’est en passant quand elle a été faire
quand méme des visites pour voir ou en était son niveau de maladie

» L’aggravation progressive de I’état de dépendance de la personne aidée a joué un role
important :

o E 78-81 : ma belle-mere, avant était active parce qu’elle s’est occupée des
gamins. C’est elle qui nous faisait a manger. Maintenant, bon, maintenant...
M. E. : C’est le contraire

o F 20-21 : suite aux dernieres chutes de septembre, c’était beaucoup plus
conséquent. La dépendance est plus importante

o 119-20: Au début, il était limite GIR 4 — GIR 5, il est passé GIR 4, GIR 3 et
aujourd’hui il est GIR 2

e J1:MP: Quels problemes ont encouragé l’acces au réseau de santé ? Mme
J. : Sa dépendance qui devenait de plus en plus lourde
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>

o K 81-82 : maintenant, mon mari, il n’y a rien a faire, hein. De toutes fagons,
il ne peut plus tenir debout, il ne peut pas marcher.

o L 32-33 : Elle n’arrive plus a... Pour s’habiller et tout ¢a, pour lever les
bras, bon ben elle a du mal, hein.

- La dépendance pour les soins d’hygiéne a conduit I’aidant & demander de 1’aide :
o E 1-2: MP : Est-ce vous qui y avait fait appel ? Mme E. : Oui, parce qu’on
s est rendus compte qu’elle ne se lavait plus, qu’elle ne se changeait plus
o 145-46 : il y a deux ans, l'incontinence a commencé a arriver petit a petit, et
aujourd’hui il est complétement incontinent.

b) Acteurs de la mise en place du réseau

L’aidant principal a souvent été le moteur de I’inclusion au réseau :

- Par ses demandes d’aides concrétes:
o A 17-18 : c’était une démarche volontaire de notre part par rapport aux
bénéfices que nous pouvions en attendre
o 126 : Les attentes étaient justement plus matérielles pour que maman puisse
tenir le coup.
o J4: leréseau, on a fait appel a eux pour I’agencement ergonomique (...) et
puis pour des ateliers mémoire, pour mettre en place des ateliers mémoire

- Par sa volonté de maintenir la personne aidée dans une atmosphere bénéfique :
o J 7-8 : pour nous c’était important qu’elle ait des relations sociales et des
stimulations intellectuelles

L’aidant secondaire a fait appel au réseau, avec I’aide du médecin traitant, devant
des difficultés importantes pour I’aidant principal :

o K 8-9: Eh bien, mon fils a vu le docteur et lui en a parlé, et ils ont fait le
nécessaire. On a... J'ai recu des gens du réseau de santé et qui nous ont
dirigé, ils sont venus avec le SSIAD, ils sont venus...

L’influence du médecin traitant a souvent été déterminante :

- Mais pas toujours claire pour ’aidant :
e B 1-2: Le docteur nous a inscrit au... a un certain ... réseau
o D5 : MP : Justement, a propos du réseau Age et santé, qu’en attendiez-vous
au début ? M. D. : Moi, rien du tout. C’est le docteur qui m’a...
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e H 10-11 : Moi, j’ai rien demandé au réseau et je pense que c’est le docteur
qui a fait la demande de lui-méme

» Le réseau s’est mis en place de facon « autonome » :

- Dans les suites de la prise en charge du mari de la personne concernée :

o G 42-44 : Elle pensait méme au départ que ¢a allait s’arréter avec le déces
de son mari, mais en définitive, les infirmieres, les aides-soignantes ont
toujours gardeé contact avec elle, et c’est vrai qu’elle s’est incluse dans ce
réseau a la suite du déces de son mari

- Avec sollicitation de I’aidant dans un second temps :
o G 30-32: c’est Mme M qui m’a dit un jour, parce que j ai travaillé avec elle,
qui m’a dit un jour « tu seras contactée par un monsieur » elle me dit « j’ai
donné ton nom parce que j’ai vu que tu t’occupais de Mme X ».

Synthése : Circonstances de mise en place du réseau.

» Suite a des problémes aigus, souvent des chutes

» Ou suite a une dégradation des fonctions cognitives ou de I’état de dépendance
> Sollicitation directe par I’aidant, avec des attentes précises, dans certains cas.

> Role fréquent du corps médical, et notamment du médecin traitant, parfois sans
participation de ’aidant.

» Dans un cas de figure, inclusion par le réseau lui-méme.

B. Représentations liées au réseau

1) Compréhension des roles et structures du réseau

a) Connaissances sur le réseau avant inclusion

» Certains aidants avaient déja eu des contacts avec le réseau auparavant :
o (G 6-7 : son mari a été suivi pendant plusieurs années par le réseau
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H 11-12 : ma meére qui est décéde il y a déja quelques années a été prise en
charge par le réseau.

» Les autres n’avaient que peu d’informations pour la plupart :

B 1-2 : Eh bien, je ne savais pas ce que c’était, honnétement. Le docteur nous
a inscrit au... a un certain ... réseau, mais ¢a ne veut pas dire grand-chose
pour nous.

E 11-12 : Je ne savais pas trop comment ¢a se passait donc... Nous, ce qu’on
voulait, c’était quand méme de [’aide, quoi, de toutes fagcons

G 51-53 : Je ne connaissais méme pas. Avant elle, j’en avais entendu un petit

peu parler mais la ou j’ai vraiment connu ce qu’était ce réseau, c’est par
elle.

b) Connaissance des roles du réseau

» Les possibilités d’action du réseau sont méconnues de 1’aidant :

B 29 : Ben, je ne sais pas dans quelle mesure le réseau pourrait organiser
quelque chose

G 49-51 : Pour moi, je ne vois pas mais je ne connais pas la suite du réseau,
si vous voulez. Je sais que tous les mois, elle est a une réunion, on en parle
d’ailleurs. Toutes les semaines, elle fait de la gymnastique. Mais c¢a, je ne
sais pas la suite

- En particulier, le recours possible a une aide psychologique :

B 80-82 : Bon, ¢a serait peut-étre utile pour pouvoir vider son sac... Mais ¢a
« encomble » (sic), bon que ce soit pour moi ou que ce soit pour d’autres, ¢a
« encomble » encore des frais supplémentaires que la, vraiment, quand on ne
peut pas...
J 59-60 : une aide psychologique nous ferait énormément de bien. Et ¢a, il
n’y a pas.

» Ces possibilités sont parfois aussi mal comprises :

- Par méconnaissance des possibilités d’aides sur le plan financier :

D 25 : MP : Y a-t-il des choses qui pourraient étre faites en plus ? M. D. :
Ben... Oui, si c’était pas payant, mais voila !

- Par ignorance de la nature du réseau :

L 4 : MP : Quelles étaient vos attentes par rapport au réseau de santé ? Mme
L. : Ben, au moins qu’il y ait un suivi d 'un médecin
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¢) Connaissances sur la place des différents intervenants

» Les aidants ont unc bonne compréhension de la place du réseau et des autres
structures en lien avec celui-ci :
e F 30-31 : Avec l’association d’aides a domicile, plus qu’avec le réseau avec
lequel on a contact maintenant plus ou moins régulier
e 169-70: 1l y a les interlocuteurs que sont le conseil général, parce qu’il faut
bien un financeur, parce qu’'on passe par I’APA. Mais il connait aussi le
reseau d’aide Alzheimer, il connait le SSIAD.

» Mais les réles de chacun ne sont pas clairs :

o 1271-274 : Parce que le probléme, on ne sait jamais qui est qui. Le SSIAD,
c'est qui par rapport a ¢a ? L'ADMR c'est qui par rapport a ¢a ? La dame
que j'embauche en emploi a domicile pour me faire le ménage et la lessive,
que me finance le conseil genéral sur I'’APA, c'est qui par rapport a eux ? Le
conseil général, c'est qui ? C'est quoi I'APA ?

- Soit par manque d’identification des différents intervenants :
e B 3-4: Je vois une dame, une... ce doit étre une assistante sociale qui doit
venir une fois ou deux dans [’année, quelques fois

o H 1 :1lyavait des dames qui étaient venues me voir il y a de cela...

- Soit par méconnaissance du rdle joué par le réseau dans certaines actions :

o D 1-2: Par le réseau ? J'ai pas de prise en... (hésite) Ah elle a été 2 jours,
je ne sais pas si ¢ était le réseau qui a pris en charge, je ne crois pas de toute
maniere, a Ancerville

o D 4 : Alors, je ne sais pas si c’est le réseau Age et santé qui l’a pris en
charge, je ne crois pas.

o J29-31: Alors, je ne sais pas si c’est... Enfin, si ¢a peut...Enfin non, je ne
crois pas que ¢a fasse partie du réseau. C’est plus en intra-hospitalier

- Avec confusion quelques fois entre le réseau de santé et le service de gériatrie, situés
dans les mémes locaux :
o [ [3-16 : MP : En quoi le réseau de santé vous a-t-il aidé ? Mme L. : Ben, ils
ont mis en place un traitement. Mais a cette heure-ci, il n’y a personne qui
suit... MP : Vous parlez de I’hopital ? Mme L. : Le réseau de santé ! Ben, a
chaque fois, on [’envoie au réseau de santé, la-haut, a la cote Sainte
Catherine.

» Souhait de plus d’informations sur ’implication de certains professionnels dans le
réseau :
o A 56-57 : Je ne sais pas si des spécialistes, par exemple comme des
cardiologues, font partie de ce réseau ou pas.
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Synthése : Compréhension des roles et structures du réseau

>

>

>

Contacts précédents avec le réseau pour certains aidants

Peu d’informations sur le réseau avant inclusion pour la plupart
Possibilités d’action du réseau méconnues ou mal comprises.
Bonne compréhension de la place du réseau et des autres structures

Manque de clarté sur les réles joués par les différents intervenants, par manque
d’identification ou méconnaissance du role joué par le réseau dans certaines actions.

Souhait d’informations plus importantes sur DPimplication de certains
professionnels.

>

2) Image des rapports avec le réseau

a) Image de la communication avec le réseau

Certains aidants expriment une satisfaction sur les relations avec le réseau :

- Avec des rapports agréables :
o F 26: Avec le réseau, ¢a se passe tres tres tres bien. Tous, tous, tous... Tres
agréable, tout comme il faut
e H 87 : Non, j’en ai de bons souvenirs
o K 126-128 : Elle est tres tres gentille cette dame. Si, si, c’est elle qui est
venue me voir... De Bar-le-Duc... Madame... MP : Mme M ? Mme K. : Mi,
oui. Elle est tres gentille, cette dame

- Et des prises de contact régulieres :
e B 3-4: Je vois une dame, une... ce doit étre une assistante sociale qui doit
venir une fois ou deux dans [’année, quelques fois
o F 30-31 : le réseau avec lequel on a contact maintenant plus ou moins
régulier, tous les semestres, donc c’est bien
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» Mais dans certains cas, ces rapports ne satisfont pas pleinement 1’aidant :

- Les contacts sont jugés trop superficiels :

B 27-28 : J'ai, je vous dis, une assistante sociale qui vient une fois de temps
en temps pour voir comment ¢a va mais... ¢a se limite a... a peu de temps...

- Ou pas assez fréquents :

H 33-34 : Enfin, par le réseau, ces personnes je ne les voyais jamais,
rarement

H 92-96 : Tous les ans, on recoit a la date de son anniversaire un courrier
avec une petite carte, toute l’équipe avec le prénom des personnes, Nathalie
ou je ne sais pas quoi souhaitent un bon anniversaire. De la, j’en déduis que
c’est toujours dans les fiches, mais enfin ¢a serait qu’ils passent nous voir un
petit peu, par exemple

L 19-20 : Moi, Mme M, je ne la vois pas... Je la connais mais je ne la vois
pas, a cette heure-ci...

- Cependant, ce manque de fréquence peut parfois étre li¢ a des refus de la part de la
personne aidée :

J 16-17 : en fait, le réseau, on n’a pas eu trop affaire a eux parce qu’en fait
ma mere a toujours refuse.

b) Besoin de recours au réseau

» Le réseau est vu comme un recours en cas de probléme :

- A la fois par I’aidant et le corps médical :

B 19-20 : Le docteur m’a bien fait savoir qu’en cas de besoin, il fallait
éventuellement s’ adresser a lui ou s’ adresser au réseau

- Avec une demande forte de la part de certains aidants :

1234 : il faut absolument pouvoir compter sur le réseau
J 20-21 : nous, on était demandeurs. Nous, en tant qu’aidants, on était tres
demandeurs

» Mais ce recours n’est parfois pas jugé nécessaire pour ’aidant :

D 17 : 4 part le coup de Sermaize... Je ne me suis pas servi du réseau

G 30 : MP : dans votre role d’aidant, en quoi le réseau vous a-t-il aidé ?
Mme G. : Pas du tout. Moi, je ne me suis pas fait connaitre

H 3-4 : Elles m’avaient demandé les besoins qu’il y avait, ben je dis «
écoutez, pour le moment ce monsieur n’a pas besoin d’assistance particuliere
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- Tout en restant une possibilité en cas de probléme futur :

e H 26-27 : c’est certain que dans les temps a venir, il va avoir besoin d’une
assistance, je dirais, ne serait-ce que pour faire le ménage.

Synthése : Image des rapports avec le réseau

> Des contacts tant6t vus comme agréables ou réguliers
» Tantét trop superficiels ou pas assez réguliers

> Image de recours en cas de probléme

» Mais un recours pas toujours jugé utile

3) Image de laction globale du réseau

a) Efficacité des actions

> La plupart des aidants jugent le réseau efficace a leur niveau:
o H 34-35: [e systeme est dans [’ensemble assez efficace, pour moi

- Leurs attentes a son égard sont satisfaites :

o E 26 : MP : par rapport a ce que vous attendiez, trouvez-vous que ¢a soit
satisfaisant ? Mme E. : Oui, c’est satisfaisant

o 1121 : Oui, ¢a a pu permettre de régler ces problemes-la

- Le réseau est vu comme une aide précieuse pour les aidants :
o A 28-29 : chose que nous ne pourrions pas... Que nous ne saurions peut-étre
pas faire de la méme fagon, hors réseau.
e H 33 :o0naeubeaucoup d’assistance par le réseau.
o 166 : bon, l'aide aux aidants, la, est trés importante

o J 32 : Mais, le réseau, oui, en fait...Bon, ils ont été la aussi pour nous aider
nous, aidants
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- Le professionnalisme de I’action du réseau est complimenté :

o [ 115-118 : Et, avec le réseau, c’est vraiment ¢a qui est bien, c’est qu’eux
c’est leur ceeur de métier, ils rencontrent des gens tous les jours et surtout, je
veux dire, ils notent tout ce qu’ils font. Ce n’est pas de [’amateurisme, hein.
Ce n’est pas de la dame de bonne compagnie. On est vraiment dans la
professionnalisation

- Quelques aidants apprécient la rapidité des actions mises en place :

o C 1-2 : Le réseau, donc, on a commencé aussitot que j'ai su qu’ils me le
rendaient

» Le réseau est jugé comme bénéfique pour la personne aidée :

- Directement en apportant une réassurance :
o G 46-47 : dans ce que je sais, je trouve que c’est bien. Parce que les gens, je
le vois par elle, se sentent vraiment sécurisés

- Et une présence aupres de la personne aidée :

o (G 28-29 : Disons qu’elle n’est pas laissée... elle ne se sent pas seule.

- Mais aussi indirectement par son impact sur 1’état de santé global :
o A 44 : ce qui contribue aussi au maintien général de l'état de santé de
maman

- Ainsi que par son role dans le maintien a domicile :

o 1239 : Je crois que c’est ce qui fera qu ’on peut rester a domicile

» Mais des points négatifs ont également été notés :

- Quelques difficultés dans la coordination des intervenants malgré une efficacité globale
satisfaisante :

e H 90-91 : ... Ce n’était pas toujours facile la coordination au systeme mais
enfin bon... On ne peut pas mettre le systeme en cause a cause de ¢a.

- Des aides aux aidants jugées insuffisantes :
o K 37:Onn’est pas assez aidé, nous.

56



b) Freins aux actions menées par le réseau :

» Pour les aidants, la portée de D’action est parfois limitée par des contraintes
extérieures :

- Un manque de moyens alloués :
o H 84-85 : C’était bien dans le principe, apres il n’y a pas les moyens
convenus donc ¢a ne sert d rien.

- Des contraintes administratives :

o [ 145-146 : Le réseau, lui, il a fait son boulot. La seule chose, c’est que,
derriere, administrativement c’est compliqué.

» Mais également par la personne aidée :

- En refusant les actions proposées :
e D O9-10: Pis, quand elle a été pour y aller : « Non, j’y vais pas, j’y vais pas ».
J'ai pas insisté, donc voila, on a tout abandonné
o [77-78 : il avait dit oui a Mme M, mais bon on [’avait quand méme travaillé
au corps, et au moment de signer, il n’a pas voulu signer.

o ] 24-25: on n’est pas allés jusqu’au bout parce que ma mere ne voulait pas
qu’on fasse des travaux dans la maison, donc c’est tombé a l’eau.

- Ou par sa fragilité :
e D 2-3: Elley allait le lundi mais elle y a été 3 fois, je crois. Pis c’était trop
fatiguant.

Synthése : Image de ’action globale du réseau :

» Une action jugée efficace le plus souvent, par ’aide apportée aux aidants et par son
professionnalisme.

» Un impact positif sur la personne aidée par sa présence rassurante, ses effets sur
I’état de santé et les possibilités de maintien a domicile.

» Mais une coordination parfois déficiente
> Limitée par des contraintes extérieures, administratives et financiéres

» Mais aussi par la fragilité ou I’acceptation des aides de la personne aidée
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C. Situation des aidants

1) Conséquences de ’aide apportée sur les aidants

a) Inquiétude pour la personne aidée

Les aidants interrogés ont exprimé des inquiétudes sur les répercussions de leur action
sur la personne aidée :

- Par une crainte de mal faire :
o F 42-43 : Et c’est la ou, des fois, je me dis, est-ce que je fais bien ?

- Par I’appréhension de situations les empéchant d’assumer ce role d’aidant :
o B 45-46 : J'ai été une paire de jours comme ¢a, je ne pouvais pas... Je
pensais a des tas de choses que je ne pouvais pas faire, et puis ¢a s ’est calmé

- Par la peur d’abandonner la personne aidée en cas d’absence :
e B 33-35: Quand elles sont avec elle dans la salle de bains, elle leur demande
50 fois si je suis loin, si je suis... Alors, j aurais peur qu’en la laissant seule
dans une maison, elle déprime gravement.
e C 112-113: je ne pourrais pas y aller pour le laisser tout seul.
o K 139-140 : Je ne me ficherai pas en [’air ici parce que je ne veux pas que
mon mari ait des soucis

IIs ont également évoqué leurs préoccupations concernant la situation de la personne
aidée :

- Sur le risque d’accidents :

o E 54-56 : nous on ferme la porte a clé parce que bon... Maintenant, avec tout
ce qui se passe partout, de toutes facons, on a toujours peur qu’il arrive
quelques chose et qu’elle, elle ouvre a quelqu’un qui ne faut pas, la journée,
quand on n’est pas la.

o F 17-18: elle ne peut pas se lever et j’ai peur que ce soit au lever qu’elle soit
tombé la premiere fois, et pour la coucher aussi

- Lors des absences de la personne aidée :
o K 163 : MP : quand il y avait I’accueil de jour, ¢a vous a permis de souffler ?
Mme K. : Oui et non, parce que je pensais tellement « Pourvu qu’il mange
bien » vous voyez
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- Ou fréquemment sur 1’état de santé de la personne aidée :

o (C 57-59 :laj’ai passé 2 semaines tres dures, parce que j’étais une semaine
dans [’attente de savoir comment [’opération allait se passer. S’ils allaient
[’endormir, comment ils allaient faire pour l'opérer. Et apres, ¢a a été la
semaine de [’opération qui a été dure...

o [ 204-206 : le plus difficile, c’est [’incontinence. Par rapport aux petits
enfants, et puis par rapport aux SOucis que ¢a peut créer, parce que moi je
n’aurais cru que c’était a ce point-la, que maman est complétement
traumatisée par rapport a ¢a. Elle ne parle que de ¢a

o K 217-219 : Quelle vie qu’il a ! Lui, il ne s’en rend pas compte. Il est
heureux, il est allongé, il se trouve bien. « C’est une bonne chose », vous
allez me dire mais est-ce que c’est quelque chose ? Est-ce que c’est une vie ?
Ce n’est pas la peine d’arriver a 86 ans puis de ne pas vivre

b) Impact psychologique du réle d’aidant

» Les aidants ont des ressentis négatifs sur la situation vécue :

- Une impression de fatalité entrainant une résignation :

e B 48-50 : Vous savez, on se dit qu’un jour ou [’autre ¢a finirait... Quand ?
Vous savez, on ne se pose plus de questions. On se dit demain, au jour le
Jour, et puis...

e C 110 : Mais bon, il va avoir 79 ans, je crois que ¢a va étre tres tres dur

o K 59-61 : Mais ce n’est de la faute de personne, c’est comme ¢a, c’est la vie.
Mais nous, on n’a vraiment pas eu de chance, hein, je vous le dis, moi. Pas
eu de chance du tout. Pas du tout, pas du tout.

- La situation de I’aidant est vécue comme une injustice :
e E 68-69 : Bon, c’est le fils, mais ils sont 5 mais, par le fait, c’est toujours le
méme
o K 134-135 : Moi, j'ai été opérée pour mes pieds pour la quatrieme fois a
Nancy, on n’a rien fait pour moi. On n’a rien fait pour moi.

» La présence de la personne aidée est vue de facon diverse :

- Comme un fardeau :
e E 67-68 : c’est quand méme pesant, parce que bon... C’est vrai qu’elle est
quand méme chez nous.

- Mais aussi comme un soutien :
o C 85:je pense que je vais arriver a remonter la pente parce qu’il est la
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» On retrouve chez certains un état d’épuisement psychologique relatif aux difficultés
rencontrées :

o (C73-74:c’est ¢a qu’il y a en ce moment, c’est que j’ai la pression qui tombe
et toute la fatigue ressort

e J 56-57 : je reconnais que j’ai... J'ai eu, et j'ai encore, des moments tres
difficiles, surtout en ce moment

o K 43-44 : eh bien, qu’est-ce que vous voulez que je vous dise de plus, mon
pauvre monsieur ? Moi, je ne peux plus. Je ne peux plus. Je ne peux plus

- Ayant parfois des conséquences sur la santé physique et mentale de I’aidant :
o (C59-61:la, j’ai du mal a remonter. J'ai été obligée d’aller voir le docteur,
il m’a donné des comprimés pour dormir, parce que je n'’y arrivais plus
o K 73-74 : La solution, c’est de me foutre en [’air. Je vous jure, mon fils m’a
suivi, une fois, j’avais pris la... Enfin, bref.

- Et sur ses relations avec les autres :
o C 74-76 : jeudi dernier, j’avais un coup de fil a donner et... ¢a, ¢a n’a pas
passé, et j’ai sorti des mots que j aurais peut-étre di dire... C’était parti...

¢) Conséquences sur la vie sociale

> Les aidants interrogés ont fréquemment exprimé un sentiment d’isolement par rapport au
« monde extérieur » :

o B 59-61 : Mais j’ai I'impression d’étre un peu en dehors du temps. Je vais le
matin voir la boulangere et puis c’est terminé. Le vendredi, la femme de
ménage sera la pendant que j’irai faire les courses et puis cest terminé

o 1191 : Pour elle, c’est quand méme, elle ne se sent aucune liberté

o K 165-166 : Je ne vois personne, a part mon fils

-Li¢ a une impression d’incompréhension ou d’abandon par les personnes
extérieures :

o (C77-79 : c’est des trucs comme ¢a que des gens ne comprennent pas. Vous
aurez beau leur expliquer, beau leur dire... Non, pour eux c’est rien. Mais
celui qui vit avec des gens comme ¢a, ¢a c’est autre chose.

o K 120-121 : on nous dit « gardez les gens », et moi, on s’occupe que moi,
quand je ne peux pas me lever, comment je fais ?

- Avec abandon des activités habituelles :
o C 115-117 : je partais au loto, et il était content de me voir partir. Que la,
que depuis qu’il est couché, je ne fais plus de loto, je ne fais plus rien.
o K 157 :Jen’ai plus de vie. Je ne sors pas. J'ai honte de sortir
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» D’autres sont entourés par des proches, avec un soutien mutuel :
o J 58-59 : il y a ma sceur qui m’aide beaucoup donc on se soutient
mutuellement, on s’ aide

d) Conséquences financiéres

» Le poids financier des soins et des aides est parfois important pour les aidants :
o C 10-12 : Il y a certains trucs qu’il faut que je paie malgré qu’il est a la
SNCF. Bon, ils me remboursent un peu les couches quand j’envoie les
factures mais il y a des fois ... c’est un peu dur, je vous le dis franchement
o D 13-14: parce qu’a Fains c’était... C’était cher, hein ! Ca revenait cher.

- Rendant certaines actions difficiles :
o K 77-79 : on ne peut pas prendre quelqu’un. Ce n’est pas avec 700 € que j’ai
par mois, et mon mari 900 et quelques, hein. Faut quand méme pas exagérer.
On se prive assez, hein !

Synthése : Conséquences de ’aide apportée sur les aidants :

» Inquiétude concernant I’aide apportée, avec peur de nuire ou de ne pas apporter
une aide suffisante.

Inquiétude sur le risque d’accident ou sur la santé de la personne aidée
Role d’aidant vécu comme une fatalité ou comme une injustice

Et entrainant un épuisement psychologique

YV V VY V

Isolement de I’aidant par rapport aux autres personnes, avec parfois sentiment
d’incompréhension ou d’abandon

Y

Importance du soutien des proches

> Poids financier de I’aide apportée

61




2) Obstacles au role de I’aidant

a) Difficultés rencontrées par ’aidant

» Lors des entretiens, les aidants ont évoqué des difficultés physiques liées a D’aide
apportée en elle-méme :

- Dues a 'importance de la charge de travail qu’elle représente

e (C 65 : on ne voit PAS le mal de garder quelqu’un qui est comme lui est pour
le moment

e E 13 : Moi, je ne peux pas tout assumer, quoi.

o 198-99 : il y avait énormément de lessive et ceetera a faire a cause des
changes et puis, c’était difficile quoi

o K 1-2: tout ¢a fait beaucoup de choses, et puis ¢a fait beaucoup, beaucoup a
gerer.

- Avec des risques d’accident pour lui-méme :

o C 17-19 : J'avais toujours peur et quand méme, malgré tout, j'ai jamais rien
dit, c’est que... Il me prenne un malaise ou que je m’endorme et que je
déboule les escaliers jusqu’en bas.

o K 26-27 : avant-hier j’ai voulu le faire et puis je me suis accroupie et je suis
tombée, j’'ai la téte qui est partie dans la douche.

> La gestion du temps est également un probléme récurrent :

- L’importance de I’investissement horaire :

o B 11-13: par contre, toute la journée, c’est moi qui m’en occupe. Le matin je
la leve, le soir je la couche, dans la journée si elle a besoin d’aller aux wcs et
tout... C’est toujours moi qui le fais.

o D 54-55: )’y vais le samedi, en vitesse. Au pain et tout ¢a. Alors, les % du
temps j'y vais quand |’aide-soignante est la. Qu’ils lui font sa toilette

o [50-51 : elle lui prépare quand méme a manger tous les jours, elle [’aide a le
changer quand il y a besoin de le changer

- Ainsi que la nécessité d une surveillance constante :

o C90-91 :j’ai dormi, il a appelé quand méme, il m’a appelé dans la nuit, je
me suis levé, je lui ai donné deux cachets de doliprane et je |’ai plus entendu
apres, ¢a a été fini

o [ 188-189 : c’est vrai que si elle tourne le dos, il réagit comme un enfant, tout
ce qui traine, il le mange.
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- Qui peuvent poser des problémes d’organisation :
e D 51-53: je ne peux pas m’absenter ! Les courses, je les fais le samedi parce
que le magasin est ouvert pendant midi. Alors, on mange, et puis vers 13h je
la couche. Et il faut que je sois rentre pour 15h parce qu’elle a des cachets a
15h
o K 15-16 : mon mari quand il fait des irrigations c’est une heure et demie, et
donc ¢a nous fait déjeuner a quelle heure ?

» Les difficultés peuvent étre liées a la nécessité de prendre des décisions pour la
personne aidée :
o (C 68-69 : a un moment, il fallait que je prenne une décision, et cette décision-
la, elle était dure...
o F 41-42 : J'ai des décisions a prendre, je ne sais pas si elles sont toujours
bien prises ou si je peux la laisser, elle, étre indépendante complétement...

> Les rapports avec la personne aidée peuvent également étre rendus difficiles :

- Par un manque de coopération :
o D 43-44 : Le plus pénible pour moi, c’est... Elle ne mange pas. Alors, « tu
cries, tu cries, tu cries ». Ben oui, je crie, pour qu’elle mange.

o [121-122: C’est vrai que papa n’était pas toujours coopératif

- Ou, souvent, par I’existence de troubles cognitifs :

o [ 64-65 : maman n’arrivait plus a gérer ce temps-la parce qu’en fin de
compte, elle lui disait « rentre a la maison » et que lui il disait « il faut qu’on
quitte la maison »

J 72-74 : elle trouvait une autre personne, et elle ne reconnaissait pas ma
mere, et puis ¢a se passait toujours tres mal, c’était des cris et au bout de
quelques jours, elle partait en pleurs

- Rendant la personne aidée imprévisible :

o E 98-99 : la nuit, elle peut se relever, elle peut faire n’importe quoi. Elle
peut... Je veux dire, nous, elle nous étonne tout le temps. C’est imprévisible

> Les démarches administratives sont une source de difficultés :
- Par leur complexité :

o (C 32-33: Avec les responsables des Colombes, on s est tapé une moyenne de
13 dossiers quand méme.
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o H 44-46 : pour une mise en tutelle, c’est la premiere fois que je fais ¢a, je ne
pensais pas que c’était aussi compliqué. Enfin c’est... Franchement, c’est un
peu décourager les gens de vouloir s ’occuper de quelques chose, quoi

o 13 : administrativement c’est tres difficile a comprendre tout ce qui se passe,
quoi

- Par la lenteur des services :
o C 33-34 : Et les dossiers ont été finis vers la fin du mois d’avril. Depuis le
mois de décembre que nous...
o [ 151-154 : Ensuite, ¢a passe a une commission, une fois qu’on est venu
evaluer. Cette commission statue. Cette commission va faire une proposition.
Alors, il y a un recours, et comme il y a un recours, il faut attendre le temps
du recours. Donc, le probleme c’est action - réaction, ¢a met quatre mois

» Certains aidants, cependant, ne percoivent pas de difficultés particuliéres dans leur
action, ou ne les expriment pas par sentiment de devoir :
o G 61 :Jenerencontre pas de problemes avec elle.
o H 5: actuellement, je dirais, il n’a pas besoin de choses particulieres
e 1 109-112 : quand on interroge [’aidant, l’aidant a toujours tendance a
minimiser. Il dit « ah non, mais ¢a, ¢a va, encore », et que quand il dit « ¢a
va encore », ¢a veut dire que ¢a ne va plus, quoi. Maman, c’est ce qu’elle
disait. Elle disait « ah ben ¢a je peux encore le faire » alors que c’était tres

difficile.

b) Limites de I’aide apportée par les aidants

» L’aidant peut rencontrer des limites sur le plan pratique par manque de compétences
spécifiques :

e B 9-10 : de temps en temps je veux bien le faire un peu mais c’est tres
difficile... On n’a pas la technique...

o D 45-47 : Ca, franchement, on ne peut pas... La, la dame d’aujourd’hui,
justement, moi je ne suis pas toubib, hein ! Ni infirmier, ni rien, il faut bien
que je me débrouille...

o J 46-47 : nous, aidants, on arrive au bout de nos capacités

» Par manque de disponibilité :
o E 52-53: on ne passe pas trop de temps avec elle parce que nous on travaille
quoi
o F 4-5 : une aide permanente, que je ne pouvais pas, moi, assumer
complétement.
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o ] 2-3: étant donné qu’on travaille et qu’on n’est pas disponibles 24h sur 24,
il est apparu des difficultés lices a sa dépendance

- Ce manque de disponibilité est notamment sensible chez les aidants interrogés se
définissant comme « aidant secondaire », leur faisant jouer un role différent :
e A 70-71 : ma situation est un peu particuliere comme je suis en poste de
fagon un peu éloignée
o 1 1-2: Je n'y suis pas en permanence en tant qu’aidant. Je suis surtout
«facilitanty. Aidant facilitant

Les limites de 1’aidant, spécifiquement chez 1’aidant-conjoint, peuvent étre liées a son
état physique ou psychologique :

- L’¢état de santé de 1’aidant est altéré :
o B 44-45 : Il y a une paire d’années, j’ai eu un incident technique. C'est-a-
dire, c’était un genre d’AVC, je ne sais pas...
o 136-37 : il faut mettre les bas de contention et ¢a c’est... Maman ne pouvait,
n’était plus en capacité de lui mettre les bas
o K 2-3: et moi je suis reconnue handicapée depuis 1991.

- Avec I’apparition de troubles cognitifs chez 1’aidant :
e B 61-63 : Vous savez, on perd une grande partie de nos facultés. Ma
mémoire, elle est... elle est en grande disparition aussi.

- L°état de fatigue physique ou psychologique peut également limiter I’aide apporté par
I’aidant :
o D42 : Quand je suis fatigué, on ne peut rien faire, on ne peut rien dire.
o [ 5-6 : surtout la fatigabilitée de maman. On s’est rendus compte qu’elle ne
pouvait pas faire face
o K 203-205: je vous dis, c’est moi qui fais tout de A jusqu’a Z mais il y a des
fois je... Je plane. Je plane et puis... Et puis je pleure

- L’impact psychologique de certains soins peut aussi limiter sa participation dans la

prise en charge
o K 170-171 : Moi, je les laisse parce que ¢a me fait tellement mal de voir ...
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Synthése : Obstacles au role de I’aidant

>

YV V VYV V¥V

Difficultés physiques de la tiche d’aidant, avec une charge de travail importante
pouvant étre la cause d’accidents pour celui-ci.

Caractére chronophage de I’aide apportée et nécessité d’une présence constante,
pouvant poser des problémes d’organisation de I’emploi du temps.

Difficultés de certaines décisions, parfois pesantes psychologiquement.

Complexité des rapports avec la personne aidée, notamment en cas de troubles
cognitifs chez cette derniére.

Difficultés administratives, par la complexité et la lenteur des démarches.
Une difficulté variable selon les cas, mais parfois minimisée par I’aidant.
Manque de compétences pratiques pouvant limiter I’aide apportée.

Manque de disponibilité dans certains cas, notamment chez les aidants secondaires,
faisant jouer un role particulier a ces derniers.

Limites physiques posées par I’état de santé ou de fatigue de I’aidant-conjoint

3) Besoins et attentes actuels des aidants

Le maintien a domicile de la personne aidée est une des attentes les plus exprimées lors
des entretiens :

- Avec un souhait de maintien le plus longtemps possible :
o A 16 : Est-ce que vous aviez envisagé d’autres solutions par rapport au
maintien a domicile avant [’accées au réseau ? M. A. : Non. Non, non, non
o C 6-7 : moi, il est pas question. Tout le temps que je pourrais m’en occuper,
je m’en occuperais. J'ai tout fait pour qu’il soit a la maison
o G 7-8: elle ne voulait pas le placer, elle voulait le garder a coté d’elle
o H 31 : elle est restée la jusqu’a temps qu’on ne puisse plus

- Souhaité en premier lieu par la personne aidée :

o [ 27-28 : Bon, qu’il veuille rester a la maison, c’était son choix et il n’en
déemordait pas, il est buté, hein, la-dessus

66




- Le placement avait cependant été envisagé avant le recours au réseau :
e 1 30-31 : on avait envisagé d’autres solutions. Pas tout de suite, hein, les
autres solutions, ¢a fait un an qu’on y pense.

- Il est craint par 1’aidant :
e B 39-40 : mais si je [’envoie dans une maison, je me demande quel sera le
réesultat. Ca me parait tres difficile.
o C 124-125 : Surtout qu’elles ne les mettent pas en maison de retraite si elles
peuvent les garder. Ca c’est primordial pour eux

- Suite a de mauvaises expériences de placement, provisoire ou non, en maison de
retraite :
o C 121-123: Il est parti pendant 3 semaines dans une maison de retraite. Moi,
il est parti, le docteur quand il I’a vu, il m’a dit « il a des fesses, c’est une
peau de bébé ». 1l est revenu avec des escarres

o H31-32: Apres elle a été placée et elle est décédée deux mois apres.

- Parfois, ce maintien est devenu difficile, avec une institutionnalisation prévue :

e ]34 :ily a bientot un placement qui va étre mis en place.
» Les aidants interrogés ont eu une forte demande d’aide directe a leur égard :

- Avec un besoin de répit dans la tiche d’aidant fréquemment exprimé :
e B 30-32 : Par exemple, que je puisse m’absenter quelques jours en mettant
ma femme dans les mains du réseau. Ca, ¢a pourrait peut-étre...
o C 47-48 : Mais par exemple, avoir quelqu’un pour pouvoir me le garder,
pour que je puisse au moins m’évader une journée complete
o (G 58-59 : Ils ont besoin de souffler un peu aussi, parce qu’on pense souvent
aux patients, mais on ne pense pas souvent a ceux qui sont autour.

o [ 188 : créer une rupture a maman, qu’elle ne se sente pas toujours coincée

- Ainsi qu’une demande d’aide a I’organisation quotidienne des tiches :
o [ 286-287 : Ne plus s’interdire ! C’est comment arriver a gérer son temps
pour ne pas s’interdire des moments a soi.

- Cela passe par un besoin de conseils sur Pattitude a adopter avec la personne
aidée :
o [ 45-47 : Est-ce que je suis trop apres elle, ou est-ce que c’est bien que je...
Est-ce que je la stimule ou est-ce que je lui fais plus de mal que de bien ?
J aurais aimé savoir quoi...
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- On retrouve un besoin d’aide aux démarches administratives :
o H42-43 : qu’il y aurait besoin de personnes qui, dans ces cas-la, je dis qu’ils
prennent en charge, mais au moins, qui conseillent efficacement
o 1269-270 : Tel probleme, c’est tel interlocuteur. Tel autre probleme, c’est tel
autre interlocuteur. Qu’on comprenne ce... Ce magma administratif.

» Les attentes des aidants concernent ¢galement la mise en place d’actions aupreés de la
personne aidée :

- Avec un souhait d’évaluation préalable des besoins par le réseau :
o H 18-19 : Par contre qu’il y ait quelqu 'un qui vienne pour voir, pour truc...
o K 123 : De voir vraiment la personne... Ce qui manque quoi.

- La mise en place d’activités de stimulation des fonctions motrices et/ou cognitives
¢tait souhaitée :

o (C 106-108 : le sujet que j'aimerais bien, c’est qu’il puisse avoir une... par
exemple, qu’il puisse avoir, par exemple pas une grande conversation, mais
une petite conversation avec quelqu 'un

o K 203 : La mémoire, ¢a, c’est une chose qu’il faut travailler.

e ] 6-7 : on a fait appel a eux pour ¢a, et puis pour des ateliers mémoire, pour
mettre en place des ateliers mémoire

- Mais ’aidant a besoin de rester impliqué dans la réalisation de certains soins :
o K 87-88 : Il y a beaucoup de choses que je tiens encore a faire tant que je
peux, telles que les urines et tout ¢a. Tant que je pourrais lui vider ses urines,
je le fais

» Enfin, les attentes exprimées par les aidants concernaient parfois la participation
d’intervenants au réseau :
o A 60-61 : je ne verrais que comme un avantage supplémentaire le fait
d’avoir davantage d’intervenants a l’intérieur de ce dispositif

- Notamment la participation de médecins spécialistes
o A 56-58 : Je ne sais pas si des spécialistes, par exemple comme des
cardiologues, font partie de ce réseau ou pas. Mais si ¢a n'était pas le cas, ¢a
me paraitrait quelque chose d'intéressant
o [ 23-24 : Moi, j'aimerais bien qu’il y ait un médecin qui la suive, a cette
heure-ci. Il n’y a personne qui la suit !
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Synthése : Besoins et attentes des aidants

» Souhait d’un maintien a domicile de la personne aidée, avec crainte d’une
institutionnalisation, parfois nécessaire apreés un certain temps

> Besoin d’aide pour les aidants, surtout en vue d’obtenir un répit par rapport a la
tache d’aidant, mais aussi pour s’organiser, réaliser des démarches ou dans les
rapports a la personne aidée

> Attente de mise en place d’actions pour la personne aidée, notamment d’activités de
stimulation, en fonction des besoins évalués et en laissant ’aidant acteur de la prise
en charge.

» Souhait d’un élargissement des intervenants et d’une intervention de médecins
spécialistes.

D. Retours des aidants sur les différents roles du réseau

1) Retours sur les actions des intervenants mises en place par le réseau

a) Aides et soins a domicile :

» L’action des intervenants de soins et aides 2 domicile est généralement vue comme
bénéfique pour la personne aidée :

- Car elle répond a ses besoins :

e E 9-10 : MP : Quelles étaient vos attentes du réseau de santé ? Mme E. :
Ben, ce que j’espérais... Disons que c’est bien, parce que la, ils viennent 3
fois par semaine s’occuper d’elle, de la laver et de lui faire aussi son
ménage, quoi

o F 14 : MP : En quoi le recours au réseau vous a t’il aidé ? M. F. : Surtout
pour la toilette, ['aide-ménagere

o H 37-39 : Je dirais, que du point de vue technique, et trucs comme ¢a, avec
les moyens évidemment, ¢a a toujours fonctionné assez correctement

- Et améliore son cadre de vie :

o F 22 : Oui, et puis la maison est plus agréable
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» Elle apporte également des bénéfices pour I’aidant :

- En lui permettant d’échapper aux contraintes et en le rassurant par la présence
d’une autre personne aupres de la personne aidée :

C 53-54 : Il n’y a que le jeudi apres-midi que je peux me sauver, quand
["auxiliaire... ’aide familiale est la.

1292-293 : C’est pour ¢a qu’on avait mis en place toutes les prises en charge
de papa, pour que quand quelqu’'un prend en charge, ¢a lui permet de faire
autre chose

J 10 : MP : Et le fait d’avoir une personne qui s ’en occupe dans la journée ?
Mme J. : Voila, oui.

- En diminuant sa charge de travail :

B 7-10 : les aides-soignantes qui viennent tous les jours faire la toilette et
I’habillage... (long silence)Et ¢a c’est trés important parce que de temps en
temps je veux bien le faire un peu mais c’est tres difficile...

C 22-24 : Ce qu’il a pu m’apporter... bon... Que j'ai quand méme un peu
d’aide par le SSIAD, le réseau du SSIAD qui se trouve ici, les Colombes,
donc, c’est le service des auxiliaires de vie et des femmes de ménage

K 83 : Ca m’aide parce qu’elles font la toilette

- En aidant indirectement a gérer des troubles du comportement de la personne

aidée :

1 62-64 : cette rupture, avec la personne qui vient le soir pour s ’occuper de
lui, lui fait complétement changer de son obsession, et a ce moment-la il est
beaucoup plus a méme pour la nuit, alors que maman n’arrivait plus a gérer
ce temps-la

- En acquérant des techniques enseignées par I’intervenant :

D 48-50 : Alors elle dit « Vous voulez que je le fasse ? ». Ben je dis « Je veux
bien », et elle I’a fait devant moi. Alors, maintenant je sais comment faire. Et
elle I’a bien nettoyé son ceil.

» Des points de mécontentement ont été exprimés par certains aidants :

- Sur la facon de travailler de certains intervenants :

E 33-36 : normalement, elle est censée lui donner la douche, lui changer de
vétements... Il n’y avait pas de vétements a laver, et puis la douche, j’ai
entendu juste un coup d’eau, parce que quand on est la, on entend |’eau
couler, et il n’y avait rien du tout. Et on s est aper¢us de ¢a

H 88-90 : les problemes qu’il y avait étaient des problemes, je dirais, liés au
personnel mais pas au systeme. Par exemple, avec les personnes qui venaient
des services ADMR ou autre, mais enfin bon...
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o K 83-85: les jeunes c’est vraiment une honte. 1l faudrait peut-étre les former
un peu mieux, parce que j'estime qu’il y a beaucoup de choses qui ne sont
pas faites que normalement, elles devraient faire.

- Sur certains comportements :
o K 181-182 : Il y en a, il faut voir comment elles parlent. Il y en a une, il faut
voir comment elle parle a mon mari.

- Sur un manque de respect pour la pudeur de la personne aidée :
o K 94-97 : Les anciennes mettent une serviette. Vous voyez, hein. Mais méme,
on a eu un aide-soignant qui est venu, ben méme en tant que masculin (...)
Voila, il y a de la pudeur. Mais dans les jeunes, il y en a qui ont du mal

- Sur DPirrégularit¢ des horaires d’intervention entrainant des problemes
d’organisation pour I’aidant :

o K 14-18 : nous n’avons pas d’heures, point de vue réseau santé, pour les
personnes qui interviennent. Ces temps-ci, on intervenait a 11h20, hein, alors
mon mari quand il fait des irrigations c’est une heure et demie, et donc ¢a
nous fait déjeuner a quelle heure ? Les médicaments, tout, tout, tout, parce
que lui, le midi, encore, il n’a pas trop de médicaments, mais moi j’en ai.
Alors, c’est vraiment un probleme

b) Soins de pédicure :

» La possibilité d’un recours a un pédicure-podologue par le réseau est appréciée :
o A 40-42 : par exemple, on peut bénéficier par le biais du réseau, d'un soin de
pédicure, par exemple. Avec un rythme régulier.
e H 76-77 : un truc que j’avais trouvé tres bien, il y avait une pédicure qui
passait systématiquement, je crois que c était deux fois par an.

- Mais P’arrét de ces soins par manque de moyens alloués décoit :
o H 81-87 : Plus rien. J appelle, elle me dit « ah ben non, la dame elle a arrété
de faire et ce n’est pas remplacé parce que ce n’est pas rentable... ». C’est
dommage. Enfin, c’est un exemple. C’était bien dans le principe, apreés il n’y
a pas les moyens convenus donc ¢a ne sert a rien.
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¢) Ateliers de stimulation :

» Les activités de stimulation des fonctions de la personne aidée sont appréciées:

- Que ce soient les ateliers de stimulation cognitive :
e [171-172 : nous on avait bien aimé parce qu’avec le réseau, on avait eu de
la stimulation cognitive, par une dame qui venait a domicile une fois par
semaine.

- Malgré une déception liée au nombre limitée de séances réalisables :

o [ 172-177 : le probleme de cette stimulation cognitive, c’est qu’elle est
accordée, je crois me souvenir, pour douze séances. Et une fois qu’on a fait
la stimulation cognitive, on ne peut pas redemander avant six mois. Et je
trouvais que... C’est le systeme qui n’est pas bien. Si la stimulation cognitive
est interessante, il ne faut surtout pas l’arréter, hein.

- Ou les activités de stimulation physique :
o G 4-5: elle va faire de la gymnastique, et ¢a j’ai trouvé ¢a super, parce que
c’est une personne qui peut a peine bouger

d) Aménagement du domicile :

> Les aides a ’aménagement du domicile sont intéressantes pour les aidants :

- En réduisant les risques d’accidents liés a la condition physique de la personne aidée :
e J4-5: on a fait appel a eux pour I’agencement ergonomique, parce que, bon,
elle est valide mais elle commence a avoir des troubles de I’équilibre et des
difficultés a la marche

- Avec ’apport de solutions concretes par 1’action ou les conseils de 1’ergothérapeute :

o B 21-22 : j’ai re¢u pas mal, au départ, des conseils pour organiser la
maison, par exemple.

o 1254-255: C’est, comme le fait [’ergothérapeute, dans la salle de bains, la
rendre fonctionnelle. L ergothérapeute fait un trés beau travail a ce niveau-
la.

o ]22-24:ily a eu une étude ergonomique pour I’aménagement de la salle de
bains et des toilettes qui a été faite, qui a été tres bien faite
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Synthése : Retours sur les actions des intervenants mises en place par le réseau

> Bénéfice pour la personne aidée avec la satisfaction des besoins et I’amélioration du cadre
de vie par les aides et soins a domicile.

> Bénéfice pour les aidants par la présence d’une autre personne aupreés de I’aidé, par
I’allégement de la charge de travail et I’enseignement de techniques.

» Mécontentements sur la facon de travailler, le manque de respect de la personne aidée ou
les horaires anarchiques de certains intervenants.

» Satisfaction des aidants sur la mise en place d’ateliers de stimulation et de soins de
pédicure.

» Mais mis en place pour une durée trop courte.

» Satisfaction sur ’action et les conseils donnés par I’ergothérapeute pour ’aménagement
du domicile, permettant de minimiser certains risques pour la personne aidée.

2) Retours sur les actions du réseau auprés des différents intervenants

a) Aide a la mise en place des soins

» L’évaluation des besoins par le réseau avant la mise en place des aides est vue
favorablement par les aidants :

- Par leur caractere répété :
o J 18-19 : ils sont intervenus plusieurs fois a domicile pour faire des
évaluations, pour nous proposer des choses

- Par ’apport d’un avis extérieur permettant de déceler des besoins non ressentis par
I’aidant :

e H 99-101 : Pour le moment, pour moi, il n’y a pas de besoin. Bon, je ne suis
pas dans sa peau non plus. Par contre, que quelqu’un passe voir chez lui,
peut-étre qu’il parlera a une autre personne qu’il n’osera pas dire a moi.
C’est possible aussi.

> Ces évaluations ne sont pas assez poussées pour certains aidants :

o K 123-124 : De voir vraiment la personne... Ce qui manque quoi. Bon, c’est
difficile de voir que la nuit... Ou alors il faudrait quelqu’un la, toute la nuit
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> Les soins mises en place suite a ces évaluations ont satisfait les aidants :

- Par leur mise en place rapide :

o (C 35-37: quand il est rentré, la premiére semaine, tout s’est mis en route tres
vite, parce que la responsable du SSIAD a fait appel au département avec
celle des Colombes. Elle, elle a organisé tout ce qu’il fallait pour le soigner
et tout ce qu’il s’ en suit

o K 9-10: J’ai recu des gens du réseau de santé et qui nous ont dirigé, ils sont
venus avec le SSIAD, ils sont venus... Voila. Et puis, vous savez comment ¢a
se passe apres, c’est [’enchainement de tout

e L 21:MP: Elle était venue au début ? Mme L. : Ben oui, pour voir, oui, ce
qu’il fallait vraiment. MP : Et y a-t-il des choses qui ont été mises en place
par le réseau, ensuite ? Mme L. : Ben, ’ADMR

- Par I’implication de 1’aidant dans les décisions :
o H 3 : Elles m’avaient demandé les besoins qu’il y avait
e 1100-103 : parce qu’on a aussi travaillé en coordination. On [’a travaillée
ensemble, cette mise en place. On a pu faire des propositions, les
propositions ont été entendues, enfin au moins déja écoutées, entendues, et
on a réfléchi a la mise en application

- Par la simplicité de ’acces a certains de ces soins :
o A 40-43 : on peut bénéficier par le biais du réseau, d'un soin de pédicure,
par exemple. Avec un rythme régulier. Il suffit de prendre contact avec la
pédicure-podologue pour que son intervention se fasse a la date convenue

» Cette aide a la mise en place des soins permet d'apporter un soulagement psychologique
avant méme leur mise en place effective :
o [241-242 : le fait qu’elle sache que cette tache-la, elle en serait libérée, eh
bien ¢a allait déja mieux.

» Certaines actions ne peuvent pas étre mises en place malgré tout :
o K 108-110 : Jusqu’alors, personne n’est intervenu pour ¢a, parce que les
aides-soignantes ne le font pas, c’est les infirmieres, parait-il. Alors, le jour
ou il arrivera ¢a, les infirmieres a Revigny ne veulent pas entendre parler de

ca
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b) Coordination des différents intervenants

» La coordination est facilitée par la création d’un dossier unique commun :
o A 6-8 : qui puissent avoir acces a un dossier unique du patient, et donc, avec
les bénéfices qu’on peut en attendre en termes de gain de temps, en termes de
qualité de transmission des informations

» Les aidants apprécient la possibilité d’avoir un seul interlocuteur pour I’ensemble
des intervenants, permettant de les rassembler autour de la personne aidée :

o A 13-15: Ce qui m’a paru intéressant a cette occasion la c’est d’avoir une
interlocutrice unique qui soit a méme de déclencher des démarches, en
partenariat avec [’assistante sociale, en direction du Conseil général, en
direction de l’infirmiere libérale, en direction du médecin traitant, etc...

o G 47-48 : dans ce que je sais, je trouve que c’est bien. Parce que les gens, je
le vois par elle, se sentent vraiment securisés, ont les médecins, les
infirmieres, les aides-soignantes, a leur disposition, et ¢a c’est important.

o [67-76 : Le réseau de santé, ce qui est intéressant, c’est que, lui, il connait
tout, tout le systeme de fonctionnement. Il y a les interlocuteurs que sont le
conseil général, parce qu’il faut bien un financeur, parce qu’on passe par
I’APA. Mais il connait aussi le réseau d’aide Alzheimer, il connait le SSIAD,
hein. Il coordonne [’ensemble, et a ce moment-la, c’est quand méme un
interlocuteur précieux, parce qu’il arrive a coordonner l’ensemble et a créer
une synergie.

Synthése : Retour sur les actions du réseau auprés des différents
intervenants

» Evaluations des besoins répétées et utiles pour détecter des problémes méconnus,
mais pas toujours assez poussées.

» Satisfaction de ’aidant sur la rapidité et la simplicité de mise en place des aides et
son implication dans le processus, apportant un soulagement psychologique.

» Mais impossibilité de mettre en place certaines actions souhaitées
> Intérét du dossier commun dans la coordination des différents acteurs

» Intérét du role d’interlocuteur unique du réseau faisant le lien entre les différentes
structures dans ’intérét de la personne aidée.
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3) Retours sur les actions du réseau auprés des aidants

a) Role d’interlocuteur-ressource pour I’aidant

» Les aidants voient le réseau comme une source d’informations et de conseils :

o A 10-12 : je me suis rapproché du réseau « Age et santé », Mme M, je crois,
pour connaitre un petit peu les conditions d’une prise en charge post-
hospitalisation

o ] 35-36 : Je connais les interlocuteurs, je sais ou les trouver et je... J'en
profite quand méme pour aller les voir et je pose les questions

- Avec un impact positif sur les possibilités de maintien a domicile :
o 1237-239 : Je crois que c’est ce qui fera qu’on peut rester a domicile, c’est si
on sait que le jour ou on a besoin d’aide, ou de renseignements et ccetera, on
ait un interlocuteur privilégie.

- Avec possibilité de retours d’expérience de I’aidant :
o G 13-14 : En définitive, quand il y a des réunions du réseau, elle peut
apporter son expérience de famille d’Alzheimer

- Les conseils donnés ne sont pas toujours suffisants pour ’aidant:
e B4 : Elle nous donne des conseils mais ¢a ne m’aide pas beaucoup...
o H 41-43 : je veux dire, peut-étre qu’il y aurait besoin de personnes qui, dans
ces cas-la, je dis pas qu’ils prennent en charge, mais au moins, qui
conseillent efficacement.

» Ce role d’interlocuteur permet un recours en cas de probléme :

- Avec une meilleure réactivité face aux problémes rencontrés :

o A 25-27 : pouvoir avoir un contact, sachant que par la suite ce contact est a
méme de ... prendre les initiatives nécessaires pour répondre a nos attentes, a
la fois dans les meilleurs délais et dans les meilleures conditions

o G 28: elle sait que s’il y a un probleme quelconque, elle sait ou téléphoner

o [ 163-165 : On a un probleme, on téléphone et on sait qu’ils feront leur
possible et que tous les services seront mis en branle pour qu’une solution
soit trouvée rapidement

- Apportant une réassurance a I’aidant :
o A 46-50 : Je sais qu'en composant un numéro de téléphone, je peux avoir ou
des éléments de réponse immédiatement ou en tout cas une recherche
d'éléements de réponse qui me sont communiqués ensuite. Bon, ¢a c'est
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vraiment... c'est a la fois positif quand le besoin s'en fait sentir, en l'absence
de besoin particulier, ¢a reste quelque chose de rassurant.

- Les solutions apportées sont parfois insuffisantes conduisant a une lassitude de
’aidant :
o K 125 : MP : Avez-vous pris contact au sujet de ces problemes ? Mme K. :
Non, je ne dis plus rien. J'en ai marre.

b) Aide a la gestion des troubles cognitifs :

Y

» Les conseils donnés par le réseau permettent d’aider a gérer les problémes
relationnels liés aux troubles cognitifs :

o 1127-128 : maman avait du mal a réagir, en disant « écoute, je viens de te le
dire » et le réseau a bien expliqué que, eh bien, c’est normal. C’est normal
qu’a ce moment-la il ne se souvienne pas

o 1122-125 : donc il a fallu faire un travail... Une approche bien particuliere :
ne pas le brusquer, ne pas le forcer, ce qui fait que, aussi, a maman ou a
nous, ¢a nous a permis de ne pas faire de blocage en disant « écoute papa, il
faut que tu te secoues un peu ». C’est « bon, ben tu n’as pas envie, on fera
une autre fois ».

- Avec un appui en cas de refus par la personne aidée des actions souhaitées par
I’aidant:
o [73-75: avec la personne, on avait aussi, enfin Mme M en [’occurrence, on
était arrivé a peu pres a le décider en lui disant « ¢a serait bien d’aller une
journée en maison de retraite »

¢) Aide psychologique pour I’aidant

» Le besoin d’une aide psychologique est variable selon les aidants :
o E 65-67 : MP : est-ce que vous ressentez le besoin d’un recours a une aide
psychologique ? Mme E. : Ben... M. E. : Psychologique, si | Mme E. : Non,
une aide psychologique, peut-étre pas...

- Elle peut étre vue comme utile et souhaitable, surtout en début de parcours :
o C 80 : ¢a serait peut-étre utile pour pouvoir vider son sac...
o 1209-210 : s’il y avait eu besoin d’une aide psychologique, je pense que ¢a
aurait été plus en amont, quand la maladie a commencé a se développer
o J 59-60 : Mais, oui, je pense qu’une aide psychologique nous ferait
énormément de bien.
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- Elle peut étre vue comme inutile ou insuffisante :

o F 36 : MP : ressentez-vous le besoin d’'un recours a une aide psychologique
pour [’aide de votre maman ? M. F. : Pas du tout.

o K 47-49 : j’ai eu deux personnes qui sont venues de temps en temps pour
venir discuter mais... MP : Donc vous avez quand méme eu un soutien
psychologique? Par le réseau ? Mme K. : Oh. Trois fois. Non, il faut des
aménagements autrement

d) Aide sur le plan financier

» Les aides financiéres mises en place grace a I’action du réseau bénéficient a I’aidant et a
la personne aidée :

- En soulageant 1’aidant d’une partie du poids financier des aides :
o C 27-28 : Pour moi, ¢a a été un soulagement d’un coté, parce que question
financiere... financierement, je ne me voyais pas du tout tout payer

- Ce qui permet le maintien a domicile de la personne aidée :
o (C 28-29 : si le réseau n’avait pas été mis, si le département ne m’aidait pas.
Quoi que soit, je n’aurais jamais pu le prendre la

» Ces aides sont jugées insuffisantes par ’aidant :
o C 8-9:je m’attendais a avoir un peu plus... avoir un peu d’aides financieres
parce que d’un coté il y a certains trucs qui sont lourds a porter

o K 129 : je trouve que le conseil général ne m’aide pas beaucoup.

- A cause d’un manque de poids du réseau sur le financeur :

o [167-169 : elle n’a pas trop de pouvoir, quoi, sur la machine administrative.
Sur le payeur.

- A cause d’un manque d’écoute du conseil général pour les demandes de 1’aidant

o K 149-154 : Qu’est-ce que vous voulez que je dise ? Je leur ai dit ! Je leur ai
déja dit « Moi, il faudrait m’aider un peu plus ». Je ne demande pas... Quand
j’ai dit a la dame qui est venue me voir du conseil général, plusieurs fois, je
lui ai dit « Je ne peux pas comprendre que ma sceur en Normandie qui est
toute seule, qui a droit a six heures par se-mai-ne, et moi je demanderais un
petit plus par mois » et elle m’a dit « on n’est pas en Normandie, ici, on est
dans la Meuse ». Ben oui...
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e) Aide aux démarches administratives

» L’aide du réseau pour la réalisation de démarches est appréciée des aidants :

- Par des conseils directs du réseau :

A 12-14 : Ce qui m’a paru intéressant a cette occasion la c’est d’avoir une
interlocutrice unique qui soit a méme de déclencher des démarches, en
partenariat avec [ assistante sociale, en direction du Conseil général

J 40-42 : J’ai fait aussi appel a eux, a l’assistante sociale du réseau aussi.
Enfin, moi j’ai fait appel a eux quand j’'ai commencé les démarches de
placement. Donc, la aussi, elle a été présente, elle m’a aiguillé.

- Par ’implication des intervenants a domicile lors des évaluations financiéres :

1 104-105 : quand on a fait [’évaluation avec le conseil général, le SSIAD
était présent, et le SSIAD a pu donner, aussi, des points d ’appui

» Cette aide est jugée insuffisante dans certains cas :

- Lors des démarches de placement en maison de retraite :

J 44-50 : La ou j’aurais voulu plus d’aide, c’était pour le placement (...) la,
c’est a nous a nous débrouiller, a trouver les endroits, a faire les... Bon, les
déemarches, c’est normal mais trouver les structures appropriées, la, on n’a
pas eu d’aide. La, c’était a nous a nous renseigner, a aller visiter. C’est vrai
que, la j’aurais voulu plus... Etre plus aiguillée.

- Lors de la mise sous tutelle, avec des répercussions négatives pour 1’aidant :

H 55-56 : Par exemple, j’ai pris un avocat pour la mise en tutelle parce
qu 'une personne m’avait dit qu’il valait mieux prendre un avocat. Bon, ¢a a
cotuité 500 €, pour ne rien faire. Ca, si j’avais été conseillé, je n’aurais pas

pris...

f) Role de vigilance :

» L’action du réseau permet une anticipation des problémes par I’aidant :

B 24-25 : des conseils surtout de... auxquels on n’y pense pas tant qu’on
n’est pas confrontés a ce qui arrive
I 113-114 : le jour ou on n’en peut plus, c’est trop tard. Il vaut mieux

anticiper
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Synthése : Retours sur les actions du réseau aupres des aidants

» Role d’interlocuteur vu comme une source d’informations et de conseils, utiles pour
le maintien a domicile mais parfois insuffisants.

> Role d’interlocuteur permettant une meilleure réactivité en cas de probléme et
rassurant I’aidant mais solutions parfois insuffisantes.

» Aide a la gestion des problémes relationnels liés aux troubles cognitifs de la
personne aidée, notamment en cas de refus des actions.

» Aide psychologique utile et souhaitable pour certains, inutile et insuffisante pour
d’autres.

» Soulagement de DI’aidant et facilitation du maintien a domicile par les aides
financieres mises en place avec I’aide du réseau

» Aides financiéres insuffisantes par manque de poids du réseau et d’écoute du conseil
général.

» Aide aux démarches administratives par action directe ou indirecte du réseau
appréciée des aidants.

» Insuffisance de I’aide du réseau dans les démarches de placement ou de mise sous
tutelle.

» Role d’aide a I’anticipation des problémes par I’aidant
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E. Perspectives d’avenir pour le réseau

1) Accueil de jour

» L’accueil de jour est vu comme bénéfique pour la personne aidée :

- En tant que solution a I’isolement et a I’ennui :

o E45-45: Le truc qu’il y a, moi, c’est que je me dis que peut-étre que oui, on
pourrait faire les... Vous savez, venir la chercher et puis |’emmener a faire
faire des occupations. MP : Un accueil de jour ? Mme E. : Un accueil de
Jjour ou de maniere, elle rencontre d’autres personnes

o L[ 37:MP : Pensez-vous qu’un accueil de jour pourrait étre intéressant pour
elle ? Mme L : Ca lui éviterait d’étre tout le temps toute seule, quoi.

- En améliorant son humeur :
o G 9-11: il allait a I’extérieur pour jouer, pour gotiter, pour... Pour animer !
Et quand il revenait, c’est vrai que je le voyais quand il revenait, il était tres
bien

» Cet accueil a également des bénéfices pour I’aidant :

- En lui permettant un recours en cas d’aggravation de la dépendance :

o A 62-67 : si la situation médicale était appelée a évoluer et que on ne puisse
plus tout a fait étre dans le contexte du maintien a domicile avec toutes les
aides dont on bénéficie actuellement : auxiliaire de vie, aides-soignantes,
etc... mais qui ne se traduisent que par des passages ponctuels dans la
Jjournée , et [’hospitalisation qui suppose un détachement du domicile etc...
pour une durée plus ou moins longue, effectivement [’accueil de jour me
paraitrait étre une solution intermédiaire qui pourrait avoir son intérét.

- En lui accordant un répit :
o C 47-48 : Mais par exemple, avoir quelqu’un pour pouvoir me le garder,
pour que je puisse au moins m’évader une journée complete
o [ 187-188 : nous quand on envisageait ’accueil de jour, c’était surtout pour
créer une rupture a maman, qu ’elle ne se sente pas toujours coincée

- Ce répit peut étre relatif :
o K 163 : MP : quand il y avait I’accueil de jour, ¢a vous a permis de souffler ?
Mme K. : Oui et non, parce que je pensais tellement « Pourvu qu’il mange
bien »
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» Le recours a I’accueil est également limité :

- Par des conditions d’accueil peu engageantes :

I 80-84 : si on n’a pas insisté non plus, c’est que moi j’étais allé visiter
comment ¢a se passerait son accueil a la maison de retraite, donc c’était
automatiquement dans une unité sécurisée, il ne serait pas beaucoup sorti, ou
pratiquement pas sorti, le personnel est quand méme limité, ce qui fait qu’on
ne peut pas étre non plus trop a sa disposition

- Par le caractere solitaire de la personne aidée :

F 35 : MP : Est-ce que la création d’un accueil de jour vous semblerait
intéressante pour votre mere ? M. F. : Concernant ma maman, je ne pense
pas, parce qu’elle est assez solitaire.

- Par le refus de la personne aidée :

D 37 : MP : Vous m’aviez parlé de l’essai d’accueil de jour a Ancerville. Est-
ce que la création d’un accueil de jour plus proche vous...M. D. : C’est pas
moi qui... C’est elle. Ca lui dit rien, hein ? Franchement...

1 197-200 : on les a toutes les autorisations en accueil de jour et en accueil
temporaire, le conseil général nous les a accordés. Donc, maintenant, si on
les veut... On I’a méme obtenue, étant donné qu’on a fait tout le dossier, mais
bon papa si il refuse...

J 62-65 : il y a une unité Alzheimer, ou ils proposent [’hopital de jour. Donc,
ma mere, je l’avais inscrite, j'avais fait les démarches, bon il y a plus d’un
an. Elle y est allé 3-4 fois et puis apres, elle refusait, elle ne voulait plus y
aller, elle était tres opposante et donc j’ai dii arréter.

- Par des difficultés d’organisation pour le transport de la personne aidée :

C 49-50 : Oui mais on ne peut pas le trimballer comme ¢a... On ne peut pas
parce qu’il faut venir expres une ambulance.

Synthése : Accueil de jour

>

Bénéfices pour la personne aidée par I’apport d’une occupation et d’un entourage

social.

Bénéfices pour P’aidant avec le répit accordé et la possibilité d’y recourir en cas
d’aggravation de la dépendance.

Limite de son utilisation par les conditions de transport et d’accueil mais aussi par
le refus de la personne aidée.
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2) Formations aux aidants

» Les aidants ont exprimé un enthousiasme pour des séances de formation :
o J 81 :Jepense que c’est indispensable pour les aidants
o K 165:S8ij’y ai le droit, oui. Je pense que ¢a serait bien. Ah oui alors !

- Pour améliorer I’aide apportée en accompagnant les aidants :

e (C 97-98 : Ca serait vraiment un systeme qui serait bien pour pouvoir aider
les gens plus facilement a s’occuper de quelqu’un qui est handicapé chez
eux.

o F 37-38: Oui, oui. Parce que quand on fait, ou quand je fais, je ne sais pas si
Jje fais toujours bien

o (G 57-58 : Je trouve que c’est tres bien, déja, parce que c’est vrai que pour
les aidants, quelques fois ils sont laissés un peu tout seuls

- Pour anticiper certains problémes :
o E 93-95: C’est simplement de la prévoyance. (...) Donc, voila, ouais. Ouais,
ca m’intéresse.
o 1245 : MP : Et pour vous, finalement, connaitre certains probléemes permet...
M. 1. : D’anticiper.

- Pour changer le regard porté sur les situations vécues :
o [262-263 : M. I : les formations, je trouve qu’elles sont tres intéressantes, a
ce niveau-la. MP : Pour voir les choses sous un autre angle... M. I. : Voila.

- En apportant des connaissances source d’espoir de solutions pour 1’aidant :
o [ 242-244 : il faut une fenétre d’espoir, parce qu’on se dit « je ne sais pas
vers qui me tourner ». Si, la formation sur l’aide aux aidants est intéressante.

> Ces séances de formation connaissent certaines limites :

- Les aidants y trouvent un intérét surtout au début de leur parcours :

o (C 95-97 : si ¢ca tombe sur des personnes déja beaucoup plus jeunes que moi,
parce que ¢a peut arriver a n’importe quel dge ce qu’il a la, moi je dis faire
des formations pour ces gens, pour ceux qui sont plus jeunes, je dis bien, je
dis ¢a serait un bon systeme.

o 1209-211 : je pense que ¢a aurait été plus en amont, quand la maladie a
commence a se developper, bien lui expliquer que [’incontinence en faisait
partie.
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- 11 faut éviter des explications trop complexes :

o [228-229 : il y avait une partie théorique, hein, mais apres, ce qu’il y a, c’est
qu’elle sait des mots compliqués les rendre trés simples. Et la, par exemple,
elle a voulu parler des zones du cerveau dans la cognition, c’était décale,
quoi...

- Les sujets intéressants a aborder ne sont pas toujours faciles a cerner pour les aidants :
e H 71-73 : Ca fait beaucoup de choses parce que je vais faire un atelier sur un
truc, en réalité, je n’aurai pas besoin de celui-la et puis je vais me dire le
lendemain, j aurais eu besoin de celui-la.

- Le probléme du manque de disponibilité des aidants a également été évoqué :

o A 69-70 : Alors, apres se pose évidemment la question de la disponibilité par
rapport aux créneaux des formations.

o D 51:MP: le réseau veut mettre en place des ateliers, des formations pour
les aidants M. D. : Ben oui, mais je ne peux pas m’absenter !

e H 66-68 : si c’est un apres-midi ou un truc comme ¢a, je veux dire... Je vais
avoir 'impression, si vous aimez mieux, de perdre mon temps, ce qui n’est
pas forcément vrai mais bon...

» L’intérét des aidants pour ces formations connait aussi des limites :

- Par doute sur leur efficacité :
o H 74-75 : C’est-a-dire que sur le principe, je suis d’accord. Sur [’efficacité

- Par peur de changer les habitudes prises :
e B 51-52: Eh bien, écoutez, ¢a fait 6 ans, bientot 7 ans que je fais ¢a. Je n’irai
pas me présenter dans un réseau pour prendre des lecons parce que j’ai
certaines habitudes

- Parce qu’ils ne ressentent le besoin que de conseils ponctuels :
o D56:MP: Etsiilya avait la possibilité, ¢a vous intéresserait ? M. D. : Oh
pas plus que ¢a, parce qu’a part quand méme le truc de l’ceil ...

- Pour éviter certains sujets :

o L 43-44 : Oh, non, la fin de vie, tout ¢a... Non, et puis je n’aurai pas le
temps, je travaille en journée... Je n’aurai pas le temps...
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» Certains thémes a aborder lors de séances de formation ont été soulevés par les aidants :

- L’enseignement de techniques simples de stimulation :

o A 75-77 : des exercices que nous pourrions, a notre niveau, Sans
compétences, sans formation longue particuliere, mettre en place au profit de
maman, que ce soit des activités, effectivement, liées a la mémoire, ou des
activités liées a la stimulation des fonctions motrices. Oui, des choses simples
qui ne nécessitent pas de compétences de kinésithérapeute ou de,
d’orthophoniste ou de choses comme ¢a, mais que nous pourrions mettre en
ceuvre

o C 104-105 : Oui, ah ¢a oui ! Oui, parce que si je peux l’aider a retrouver la
mémoire

- Une approche psychologique des relations avec la personne aidée :
o F40: MP :Y a-t-il des themes en particulier que vous aimeriez voir abordés
? M. F. : Ben c’est le contact direct avec ma maman.

- Des explications sur le plan médical concernant la pathologie de la personne aidée :

o E 96-97 : déja, c’est de connaitre bien la maladie que ma mere a, et puis de
savoir les symptomes. Savoir comment elle va réagir la nuit, et puis...

o ] 70-72 : oui, c’est trés tres utile. Donc, nous, on est cing enfants, on n’est
que deux sur place et j’ai une sceur qui habite a Chambéry qui... Eh bien,
quand elle venait, ¢a se passait toujours mal avec ma mere parce qu’elle ne
connait pas la maladie

- Sur les chutes :
o 1246-248 : Ah, oui oui. Tout simplement, parce que, par exemple, lorsqu’on
fait la prévention des chutes. La prévention des chutes, ¢a veut dire que, eh
bien ¢a nous permet d’imaginer un petit peu autrement le logement

- Des explications sur les démarches administratives :
o H 53-54 : si on avait une personne qui vienne un peu, je ne dis pas vous
dépatouiller de tout, mais donner un peu les grandes lignes du truc

- Sur les possibilités d’aides :
o 1232-234: il faut faire une approche au niveau des aidants, ne serait-ce que
pour leur montrer qu’ils ont un role primordial, mais que pour assumer leur
role, ils ne pourront pas le faire tout seul.

85



» Les aidants ont parfois recours a des formations hors réseau :

- Dans le cadre professionnel :

o (G 64-65: MP : par rapport a ces formations ? Mme G. : Je suis dedans en ce
moment, parce que je suis représentante des usagers au niveau de [’hopital,
donc j’ai fait une formation a Nancy pour ¢a

e J 67-69 : Enfin, moi je connais bien la maladie et je crois... Non, je ne pense
pas et puis, bon, quand j’ai travaillé en unité Alzheimer, j’ai eu aussi des
formations donc ¢a, je pense que c’est bon.

- Dans le cadre associatif :
o 1223-224: ¢a se fait au niveau du « Alzheimer café », Alzheimer 55 le fait...
o ] 75-78 : je lui avais conseillé de faire appel a France Alzheimer, donc il y
avait une unité a Chambéry et elle a eu une formation de, je ne sais plus,
c’était deux semaines ? Bon, peut-étre pas des journées completes mais elle a
eu une formation quand méme et, bon, ¢a [’a bien aidée quand méme.

- Ou par des professionnels dans 1’entourage :
o 1219-221 : on lui a quand méme bien, enfin ma fille lui a bien expliqué, elle
est psychologue du développement et a une copine qui est spécialisée
Alzheimer donc quand elle a eu besoin de...

Synthése : Formations des aidants

>

Intérét des aidants pour des formations, dans le but d’améliorer I’aide apportée et
d’anticiper des problémes en apportant un point de vue extérieur.

Limites des formations liées a des besoins au début du parcours d’aidant, a des
explications trop complexes et au manque de disponibilité de I’aidant

Manque d’intérét par crainte d’inefficacité des formations ou de remise en question
d’habitudes bien ancrées, ainsi qu’une appréhension a aborder certains sujets.

Thémes a aborder variés, concernant les possibilités d’aides, I’administratif, des
notions médicales ou psychologiques ou ’apprentissage de techniques simples
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3) Propositions des aidants sur 1’évolution du réseau

» Création de fiches explicatives synthétiques sur le fonctionnement des services :
o 1[267-269 : faire un organigramme clair mais accessible, pas une usine a gaz
comme on a [’habitude de faire. Vraiment quelque chose de trés simple pour
que les gens ait leur tableau de bord a la maison.

» Création d’un accueil temporaire, pour offrir un répit a I’aidant :
e B 30-32 : Par exemple, que je puisse m’absenter quelques jours en mettant
ma femme dans les mains du réseau. Ca, ¢a pourrait peut-étre...

> Elargissement des intervenants avec inclusion, par exemple, des médecins spécialistes :
o A 51-54 : Ce qu'on pourrait peut-étre attendre c'est un élargissement des
intervenants au sein de ce réseau. Je citais le cas de spécialistes, de médecins
spécialistes par exemple, qui ne seraient pas encore partie prenante, et qui
pourraient venir compléter l'offre de soins

» Organisation de réunions :

- D’échanges entre aidants et intervenants :
o F 32-34 : Si eux, par exemple, faisaient des réunions annuelles ou
semestrielles, y aller et éventuellement voir. La question, je ne l’ai pas la.
Mais peut-étre qu’en discutant, ¢a pourrait venir.

- D’échanges entre aidants, notamment pour échanger des pratiques :
o A 72-73 : des séances d’échange au profit des aidants, oui, pourquoi pas
e C 111 : Oui, pouvoir parler, pouvoir, je pense, dire ce qu’on a, ce qu’on
ressent et tout...
o F 48-49 : L’atelier, peut-étre que certains vont dire « eh bien moi, je fais
comme ¢a, ¢a se passe bien » ou « ¢a, ¢a serait mieux de ne pas faire ».

» Organisation de séances de formation pour les professionnels :

o ] 86-88 : de la formation, pour les aidants, c’est trés bien, mais pour les
médecins aussi. Je vois le médecin généraliste, mon médecin, qui est aussi le
médecin de ma mere, qui est jeune médecin, qui est trés compétente hein,
mais qui ne connait pas la maladie

o K 177-179 : Mais je pense que, bon, s’il y avait des gens capables, c’est ce
que je dis, des formations... Parce que ce n’est pas le tout, je vous dis, dans
les jeunes aides-soignantes la, elles ont combien d’études ?
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Synthése : Perspectives d’avenir pour le réseau

» Création de fiches explicatives sur le fonctionnement du service adressées aux
aidants

» Création d’un accueil temporaire
» Elargissement des intervenants du réseau, notamment aux médecins spécialistes

» Réunion d’échanges entre aidants et intervenants mais aussi d’échange de pratiques
entre aidants.

» Organisation de formation pour les professionnels
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Discussion

L.  Sur la méthode

A. Sur le choix du sujet et de la méthode

Ce travail a été réalisé a la suite de celui de Marc-Antoine Grumillier (1) afin de compléter
I’étude du ressenti des personnes prises en charge par le Réseau de Santé du Sud Meusien
avec celui des aidants de ces derniers. Le choix de la méthode et les limites du sujet ont
cependant évolué au début de notre travail.

En effet, nous envisagions initialement une évaluation du ressenti de 1’ensemble des aidants
entourant les personnes agées incluses dans le réseau, qu’ils soient des aidants naturels ou
professionnels.

La méthode des focus groups, mentionnée dans la partie « Matériel et méthode », avait été
initialement envisagée car elle semblait mieux convenir aux différentes populations étudiées.
Nous avions donc prévu la constitution de plusieurs groupes d’aidants naturels et d’un groupe
d’aidants professionnels mais, comme cela a déja été évoqué, la constitution des groupes
d’aidants naturels s’est avérée difficile devant un faible nombre de réponses favorables. Cela
a ¢t¢ le cas principalement chez les conjoints aidants qui ont fréquemment refusé la
participation a un groupe du fait de I’impossibilité de se rendre a une réunion par manque de
temps ou de possibilité de se déplacer, souvent du fait de I’aide apportée.

L’absence de participation de cette catégorie d’aidants aurait nui a la diversité de
I’échantillon, d’autant que les conjoints représentent une part importante des aidants naturels
dans le réseau de santé.

Devant ces difficultés, nous avions alors envisagé d’utiliser la méthode des entretiens semi-
dirigés pour le sous-groupe des aidants naturels et la méthode des focus groups pour les
aidants professionnels, pour lesquels cette méthode semblait plus simple a mettre en place.
Nous avons alors constaté que 1’analyse des données serait rendue difficile a la fois par la
diversité¢ des méthodes employées et par la différence entre les points de vue des deux sous-
groupes puisque les problématiques posées chez les aidants naturels et les aidants
professionnels ne sont pas les mémes.

\

Face a ce constat, nous avons donc recentré les limites du sujet sur les aidants naturels,
laissant la problématique des aidants professionnels pour un éventuel travail ultérieur.

89



Le changement dans la méthode employée a toutefois présenté quelques avantages.

En effet, la méthode des entretiens semi-dirigés a permis d’établir une relation de confiance
entre I'interviewer et la personne interrogée grace notamment au caractére anonyme de
I’analyse, au cadre rassurant choisi par 1’aidant et au caractere individuel de I’entretien.

Les aidants ont pu exprimer des points de vue qu’ils n’auraient probablement pas osé aborder
au sein de focus groups, notamment sur leur vécu personnel, avec une charge émotionnelle
importante dans certains cas.

La méthode employée parait donc rétrospectivement la plus adaptée a ce type de population,
les difficultés qu’ils rencontrent étant souvent liées a cette charge émotionnelle. Celle-ci
enrichit les points de vue exprimés, ce qui compense 1’absence de dynamique de groupe.

B. Sur les limites de la méthode

1) Les biais liés a I’échantillonnage

Le but de I’échantillonnage dans la recherche qualitative repose sur le « principe de
diversification » de 1’échantillon, supposant la prise en compte des situations les plus
différentes possibles au sein de la population étudiée (31), et non sur la représentativité de la
population étudiée.

Lors de I’échantillonnage dans notre étude, nous ne disposions pas de toutes les informations
pouvant entrer en ligne de compte dans la diversité des personnes interrogées, notamment
I’age, la profession ou les raisons de 1’inclusion dans le réseau.

Au cours de notre analyse, nous avons constaté que la proportion de personnes agées de plus
de 60 ans était importante dans I’échantillon étudié, ce qui s’explique par la nature des liens
de I’aidant avec la personne aidée puisque nombre d’entre eux étaient des conjoints ou des
enfants. Du fait du vieillissement de la population, les enfants-aidants sont en effet déja assez
ages et ont la charge de leurs ascendants.

Cette répartition dans 1’age des personnes interrogées explique par ailleurs la part importante
de retraités dans 1’échantillon étudié, mais ceci n’a pas réellement d’impact sur la diversité de
I’échantillon puisque le parcours, et donc le poids de la catégorie professionnelle antérieure, a
été pris en compte dans notre analyse. Lorsque la personne interrogée avait exercé plusieurs
professions successivement, celles-ci ont toutes €té prises en compte.

Une autre difficulté dans 1’analyse des caractéristiques de I’échantillon a été la nature du
motif d’inclusion dans le réseau. Les personnes incluses dans le réseau étant fréquemment
poly pathologiques, nous avons entrepris de dégager la pathologie ayant le plus de poids dans
la décision d’inclusion, comme cela a été¢ évoqué précédemment.
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Ainsi, si le diabéte et ses conséquences (notamment les plaies de jambe) ont été la cause
principale d’un recours au réseau pour une personne, d’autres personnes aidées en souffrent
sans que cela n’ait été la raison principale de I’inclusion. Dans ces cas, il n’a pas été retenu
comme motif d’inclusion, y compris lorsqu’il pouvait jouer un réle indirect (par exemple dans
la survenue d’un AVC).

La diversité des situations n’est donc pas représentée totalement dans 1’analyse de cette
caractéristique puisque les causes d’inclusion sont parfois multiples.

Par ailleurs, une faille dans le recueil des caractéristiques des personnes interrogées a pu étre
la non-définition «a priori » de sa place auprés de la personne aidée en tant qu’aidant
principal ou secondaire. Cela a pu étre déterminé par la description du role joué par 1’aidant et
par le fait que certains se sont définis spontanément comme aidants secondaires mais il aurait
vraisemblablement été préférable d’inclure ce paramétre dans les questions de mise en
contexte. Néanmoins, il n’est pas certain que les aidants aient su se positionner dans 1'une ou
’autre situation si la question avait été posée.

Enfin, la détermination du seuil de saturation théorique a été difficile, puisque celui-ci a été
déterminé au cours de la réalisation des entretiens en fonction de la richesse et de la diversité
des thémes abordés. Cependant, ces themes ne se sont parfois détachés qu’aprés analyse des
entretiens, apres la fin de ceux-ci, et la détermination de ce seuil a donc été dépendante du
ressenti de I’interviewer au terme de ceux-ci.

La saturation a cependant été obtenue car les derniers entretiens réalisés n’ont pas apporté de
nouvelles idées.

2) Les biais d’investigation

« Les biais d’investigation interviennent dans le recueil des données lorsque le chercheur
interroge les participants d’une maniere qui peut influencer leur discours. » (35)

Le manque d’expérience de I’interviewer a pu conduire a des questions de relance parfois trop
directives.

De méme, cela a pu conduire a un manque de développement de certains sujets par les aidants
du fait de reprise de parole ou changement de sujet trop précoces.
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3) Les biais internes

« Ils sont dus au caractere personnel du chercheur et des participants » (35)
La conduite des entretiens a pu étre parasitée par plusieurs facteurs :

- La charge émotionnelle de certains entretiens a enrichi les points de vue exprimés par
les aidants sur certains sujets considérés comme importants pour eux mais a
vraisemblablement diminué 1’importance d’autres sujets qui pesaient moins au
moment de I’entretien.

- La méconnaissance du réseau par les aidants a également impacté les réponses
données, comme nous le détaillerons un peu plus tard.

- Ces deux éléments expliquent I’importance prise, lors de certains entretiens, par la
plainte des aidants interrogés concernant le travail ou le comportement d’intervenants
a domicile. Ces doléances n’étaient pas nécessairement en lien direct avec 1’objet de
notre étude mais constituaient une préoccupation importante pour ces personnes et se
sont d’autant plus facilement exprimées que le role propre de chacun était difficile a
cerner.

4) Les biais d’analyse

« En analyse qualitative, le chercheur est en mode de quéte de sens. Et ce sens n’est pas
directement donné, il émerge a travers I’examen des codes et des blocs de données codés, a
travers un travail de mise en liens des différents éléments pour dévoiler les significations qui
sont parfois implicites aux données. » (36)

La principale difficulté rencontrée lors de I’analyse des données a donc été de bien dégager
les thémes auxquels les idées exprimeées se rattachaient.

En effet, il est apparu lors de 1’analyse que si nous regroupions les définitions ressorties de la
lecture du texte dans des codes et thémes trop larges, on perdait en richesse et en finesse dans
I’analyse. En revanche, si nous segmentions ces thémes de fagon trop précise, elles perdaient
en poids et en clarté.

Cela a été rendu d’autant plus délicat que certaines idées pouvaient entrer dans différents
themes.

L’autre difficulté a été le risque d’interprétation des propos exprimés

Ce risque a été limité autant que possible par la triangulation de I’analyse entre 1’étudiant et
le directeur, mais aussi par 1’utilisation d’un verbatim « brut », sans modification de la parole
des aidants.
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II.  Sur les résultats

A. Sur le Réseau de Santé du Sud Meusien

1) Compréhension du réseau par les aidants

Lors des entretiens, il est vite apparu que certains aidants avaient une compréhension trés
vague du role et du fonctionnement du réseau de santé.

Si certains avaient une bonne compréhension de la place de chaque intervenant, d’autres
identifiaient difficilement le réseau, les structures d’aide a domicile, le SSIAD et parfois le
service de gériatre, avec une fréquente confusion entre ces différentes structures.

Cela avait également été retrouvé, dans le cas du Réseau de Santé du Sud Meusien lors de
travaux menés aupres des personnes prises en charge (1) mais également auprés des
professionnels de santé (2).

Cette difficulté d’identification rend la compréhension de I’offre de soins et du role de chacun
de ses acteurs d’autant plus difficile pour les aidants.

Elle a également eu une influence sur 1’étude elle-méme, les réponses données par les aidants
concernant parfois plus volontiers les acteurs des aides a domicile que le réseau lui-méme.

Ce manque de clarté concerne également les possibilités d’action du réseau. Cela représente
un frein important a son action, les aidants exprimant moins facilement une demande s’ils
n’attendent pas de solution concréte.

La communication et le réle d’information du réseau sont donc primordiaux, d’autant plus
qu’il est vu, a la fois par les aidants et les personnes prises en charge (1) comme une source de
connaissances.

La mise a disposition de documents d’informations clairs et accessibles destinés aux aidants,
concernant les possibilités offertes par le réseau et par les différentes autres structures, en lien
ou non avec le réseau, fait partie des propositions faites par les aidants. Elle constitue
probablement un outil intéressant pour améliorer 1’efficacité de 1’action du réseau.

2) Evaluation des besoins par le Réseau de Santé

L’¢évaluation des besoins des personnes agées prises en charge en charge par le réseau a été
jugée satisfaisante par la plupart des aidants interrogés.

Celle-ci comporte une évaluation gériatrique standardisée (EGS) basée sur des échelles et
tests éprouvés. Ce type d’évaluation a un intérét démontré sur la diminution de la morbi-
mortalit¢ chez les personnes agées fragiles ainsi que sur la prévention des situations
conduisant a une hospitalisation. (37) (38)
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Le souhait de certains aidants de voir ces évaluations renouvelés de fagon plus fréquente est
facilement expliqué par le caractére évolutif de 1’état de santé et de dépendance de la personne
aidée, et donc des besoins d’aide.

Il semble donc utile d’informer plus efficacement ces aidants sur la possibilité d’une
réévaluation par le réseau en cas de besoin.

En parallele de cette EGS, 1’évaluation initiale par le réseau prend en compte le fardeau de
I’aidant, c’est-a-dire 1’impact psychologique de 1’aide apportée, avec la réalisation d’un
« mini-Zarit ». (cf. annexe 5)

L’utilisation de ce type d’échelle a pour principal avantage de refléter la souffrance de
I’aidant en évoquant des éléments qui ne sont parfois pas abordés spontanément. (39)

Il est apparu lors de notre travail que certains des aidants interrogés ressentaient un
épuisement psychologique important, notamment au cours de I’entretien K durant lequel des
¢léments évocateurs d’un « burn-out » li¢ a 1’aide apportée ont été exprimés a plusieurs
reprises.

Ainsi ont été retrouvés au cours des entretiens les éléments de 1’échelle « mini-Zarit » utilisée
par le réseau : !

- retentissement de 1’aide sur la vie quotidienne,

- retentissement sur les relations extérieures,

- retentissement sur la santé,

- sentiment de ne plus reconnaitre la personne aidée (J 56 : Enfin, ma mere, ce n’est plus

ma mere, c’est quelqu’un d’autre),

- inquiétude pour la personne aidée,

- besoin d’aide supplémentaire pour 1’aidant,

- importance de la charge de travail de 1’aidant.

Cependant, d’autres éléments appartenant a 1’échelle de Zarit « compléte », comportant 22
questions (12), ont été exprimés par les aidants interrogés, tels que :

- la colere en présence de la personne aidée (D 43-44 : Le plus pénible pour moi, c’est...
Elle ne mange pas. Alors, « tu cries, tu cries, tu cries ». Ben oui, je crie, pour qu’elle
mange),

- le poids financier des aides,

- le besoin de répit,

- la crainte de mal faire...

Dans le cas, cité auparavant, de la personne interrogée lors de 1’entretien K, cette souffrance
n’avait pas conduit a un recours au réseau par l'aidant. (K 125 : MP : Avez-vous pris contact
au sujet de ces problemes ? Mme K. : Non, je ne dis plus rien. J'en ai marre.).

' Les éléments non détaillés dans les résultats ont été illustrés par des citations issues des
verbatims.
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Ces observations incitent donc a envisager plusieurs propositions :
- une réévaluation plus réguliére de la souffrance de 1’aidant, pouvant passer par
des entretiens réguliers avec évaluation du fardeau,
- Dutilisation d’une échelle plus détaillée dans certains cas, notamment en cas de
doute ou de problémes exprimés n’entrainant pas dans les éléments de ’échelle

utilisée par le réseau,

- Dlimplication des professionnels au contact des aidants, en particulier le
médecin traitant (dans le cas des conjoints ou lorsque 1’aidant accompagne la
personne prise en charge en consultation), avec sensibilisation au fardeau de
I’aidant et mise a disposition ou initiation a 'utilisation d’outils d’évaluation tels
que 1’échelle de Zarit, ou a minima celle de « mini-Zarit » telle qu’utilisée dans le
réseau.

Ces dispositions pourraient permettre de détecter plus facilement les situations de souffrance
de ’aidant et de proposer des solutions adaptées, en particulier le recours a des structures de
répit ou a une aide psychologique (qui ont par ailleurs fait partie des besoins les plus exprimés
lors des entretiens).

3) Coordination des intervenants, complexité administrative et mise en
place des dispositifs MAIA

Une des actions le plus souvent évoquées de fagon positive par les aidants interrogés a été la
coordination par le réseau entre les différents professionnels impliqués, autour de la personne
aidée.

En revanche, la complexité de I’offre de soins et d’aides, ainsi que de I’aspect administratif de
ces ¢léments a fait partie des aspects négatifs les plus souvent cités.

Ces ¢éléments trouvent un écho dans la création récente des dispositifs MAIA.

Suite a des expérimentations conduites en 2009 dans le cadre du 3° plan Alzheimer (2008-
2012) (16), P’acronyme MAIA désigne initialement les Maisons pour 1’Autonomie et
I’Intégration des malades Alzheimer, avant de se généraliser a I’ensemble des personnes agées
de 60 ans et plus en perte d’autonomie (et de leurs aidants), prenant alors pour signification
Méthode d’Action pour I’Intégration des services d’aide et de soins dans le champ de
I’ Autonomie.

Ces dispositifs ont été généralisées a partir de 2011 et sont au nombre d’environ 300 a ce jour.
Leur mise en ceuvre a ¢été confiée a la CNSA (Caisse Nationale de Solidarité pour
I’Autonomie) qui finance des structures locales missionnées par les ARS (Agences
Régionales de Sant¢). (40)

La MAIA du Sud Meusien a été mise en place fin 2014.
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Les objectifs de cette méthode consistent a :

- améliorer la lisibilité du systeme d’aide et de soins,

- simplifier et optimiser le parcours des personnes agées,

- soutenir a domicile les publics concernés aussi longtemps que possible dans les
meilleures conditions.

- corriger les dysfonctionnements générés par la diversité des acteurs et de leur
gouvernance. (40)

Pour cela, la MAIA se base sur une démarche d’intégration des services d’aide et de soins afin
d’apporter une réponse harmonisée, décloisonnée, compléte et adaptée aux besoins de la
personne quelle que soit la structure a laquelle elle s’adresse.

Cette démarche est construite par :

- Dorganisation d’une concertation décisionnelle sur deux plans : stratégique, entre les
décideurs et financeurs des politiques gérontologiques, et tactique, entre les opérateurs
des services d’aide et de soins.

- la création d’un guichet intégré, découlant notamment du processus de concertation
cité précédemment et de la création d’outils communs (formulaire d’analyse
multidimensionnelle, systémes d’informations partageables). Cette intégration
concerne et vise a harmoniser et adapter aux besoins la réponse donnée a tout endroit
du territoire. Ces guichets intégrés ne correspondent donc pas a un lieu unique
regroupant les différents services mais bien a un processus commun aux différentes
structures du territoire (réseaux et établissements de santé, CCAS, CLIC, SSIAD,
équipes APA...) permettant une continuité dans la prestation des services et une
amélioration de la réponse donnée. (41)

- la mise en ceuvre d’une gestion de cas avec suivi intensif au long cours de personnes
agées en situation complexe. Ces situations sont repérées par le guichet intégré par le
cumul de recours touchant a I’état de santé, I’accompagnement et la sécurité de la
personne concernée, ainsi que ses relations familiale. Le suivi est confi¢é a un
gestionnaire de cas, interlocuteur direct de la personne, de son médecin traitant et des
différents intervenants a domicile. Ce gestionnaire, faisant partie du dispositif MAIA,
va évaluer la situation pour mettre en place un plan de service individualis¢ (PSI),
identifier les éventuels dysfonctionnements autour de cette personne et devenir le
référent de la personne en situation complexe.
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La mise en place des dispositifs MAIA vient donc renforcer et compléter I’action du Réseau
de Santé du Sud Meusien sur plusieurs points :

- la création des guichets intégrés pourrait permettre d’améliorer I’acces a I’information
sur les aides et de simplifier les démarches administratives pour les personnes

concernées et leurs aidants, ce qui fait partie des attentes importantes exprimées lors
de notre travail par les aidants, mais €galement lors de celui auprés des personnes

aidées (1),

- la mise en place de concertations décisionnelles pourrait compléter I’action du réseau,
dont I’approche est centrée par la personne aidée, par son action au niveau

populationnel,
- la gestion des cas complexes fait de son c6té écho a celle du réseau par un processus

assez similaire centré sur une évaluation des besoins, en permettant de toucher des

personnes plus isolées ou pour lesquelles un recours au réseau n’aurait pas été

envisagée.

Figure 1 :
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illustration du fonctionnement de la MAIA (source : site de la CNSA (40) )
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Les dispositifs MAIA restent a ce jour peu connues du grand public et des professionnels de
santé et la portée de leur action est encore incertaine du fait de leur mise en place récente.

Il pourrait étre intéressant d’évaluer, dans quelques années, 1’effet de la mise en place des
dispositifs MAIA sur le ressenti des personnes prises en charge par le réseau et de leurs
aidants.

4) Evaluation des besoins, coordination, partage des informations et
expérimentation PAERPA

Le programme PAERPA (Personnes Agées En Risque de Perte d’Autonomie) est
expérimenté, sur la base d’un cahier des charges national, par cinq ARS depuis septembre
2013 et quatre autres depuis janvier 2014, en vue d’une évaluation puis d’une généralisation a
I’échelle nationale. (42)

L’ARS Lorraine a ainsi été retenue, lors de la 1°° vague, pour un projet mené sur la
Communauté Urbaine du Grand Nancy.

Ce projet implique notamment le Réseau Gérard Cuny, qui fait partie, avec le Réseau de Santé
du Sud Meusien, des Réseaux Gérontologiques du Sud Lorraine.

Le programme pilote PAERPA (ou Parcours Santé des ainés) a pour objectif ’amélioration de
la prise en charge des personnes agées en évitant les ruptures ou difficultés dans leur prise en
charge.
Pour cela, elle tend a améliorer la coordination entre les acteurs impliqués aupreés des
personnes agées afin de :

- repérer les situations de risque de perte d’autonomie,

- limiter le recours a I’hospitalisation,

- mieux préparer le retour a domicile apres une hospitalisation.

Pour ce faire, le programme PAERPA prend appui sur les structures existantes telles que
réseau, CLIC, MAIA... en renfor¢ant la coordination d’ensemble autour de la personne agée
en risque de perte d’autonomie.

Les modalités d’actions du PAERPA sont multiples :

e Le Plan Personnalisé de Santé (PPS) : (43)

Suivant un modele élaboré par la HAS début 2014, le PPS est un plan d’action concernant les
personnes agées en situation de fragilité et/ou atteintes d’une ou plusieurs maladie(s)
chronique(s), et nécessitant un travail formalisé€ entre plusieurs acteurs de proximité.

Il ne concerne, en revanche, pas les malades relevant d’un gestionnaire de cas dans le cadre
du dispositif MAIA.
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Afin d’aider a I’identification des situations pouvant relever d’un PPS, un questionnaire de
repérage a été établi recherchant des éléments révélateurs d’une fragilité :

- hospitalisation récente en urgence,

- polypathologie et/ou polymédication et/ou insuffisance d’organe sévére,

- antécédent de restriction du déplacement avec chute grave,

- troubles cognitifs, thymiques ou comportementaux mettant en difficulté

I’entourage ou le suivi de la personne,
- problémes socio-économiques,
- problémes d’acces aux soins.

Il est a noter que ces €¢léments se sont retrouvés au cours de notre travail comme motifs
d’inclusion dans le Réseau de Santé du Sud Meusien.

On peut également remarqué que ces €¢léments sont retrouvés dans la grille SEGA (44),
utilisée pour évaluer la fragilité, notamment lors de I’EGS réalisée a I’entrée dans le réseau.

Apres repérage de la fragilité, par le médecin traitant ou une autre personne de I’entourage ou
intervenant aupres de la personne agée, la décision de mettre en place un PPS nécessite
I’accord du médecin traitant et de la personne concernée (ou de son aidant si celle-ci ne peut
I’exprimer). (45)
Le PPS est envisagé lorsque la situation nécessite de multiples interventions réalisées par
plusieurs acteurs.

Une étape d’évaluation par le médecin traitant et I’équipe de proximité est nécessaire avant
¢laboration du PPS. (« Il n’y a pas de PPS sans évaluation »). (43)

Celle-ci doit étre plus ou moins approfondie selon la situation et prendre en compte les
pathologies et traitements de la personne, une exploration approfondie des dimensions ou des
problémes peuvent exister et une évaluation de la situation sociale. Elle nécessite en général
une visite a domicile de la personne.

Une « coordination d’appui » (CTA) avec un réseau ou une équipe mobile gériatrique externe
peut étre mise en place pour cette évaluation en cas de besoin.

Elle doit étre suivie d’une évaluation gériatrique spécialisée en cas de difficultés multiples.
Les problémes identifiés sont classés par priorité a I’aide d’une check-list. (cf. annexe 6)

Apres cette évaluation, I’établissement d’un plan d’action est nécessaire pour mettre en ceuvre
les interventions répondant aux problémes relevés. C’est le PPS a proprement parler, qui doit
suivre 1’évaluation. (« Il n’y a pas d’évaluation sans PPS ») (43)

Il réunit, pour sa réalisation, le médecin traitant et différents acteurs de proximité (au moins 2)
intervenant autour de la personne concernée : en général une IDE, libéral ou appartenant a un
SSIAD, et parfois un pharmacien d’officine, un kinésithérapeute...

Une réunion de concertation de ces différents acteurs, téléphonique ou présentielle, est
organisée afin de planifier des interventions de fagon coordonnée pour répondre aux
problémes relevés lors de 1’évaluation. Elle aboutit sur la rédaction du PPS, fixant des
objectifs a atteindre en tenant compte des priorités et préférences de la personne.
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Un référent du PPS (Iégitimement, mais non obligatoirement, le médecin traitant) est désigné
parmi les acteurs impliqués, chargé du suivi du plan, de la mise en ceuvre de la coordination
des acteurs et de la réception des alertes en cas de problémes.

11 doit pouvoir étre joint facilement par la personne concernée.

Le PPS ainsi établi doit étre remis a la personne, ou a sa personne de confiance, et pouvoir
étre consultable par les soignants tout au long du parcours.

Une réévaluation de ce plan est réalisée a une échéance variable selon les situations (au
minimum une fois par an) vérifiant la réalisation, ou non, des objectifs établis et aboutissant a
I’établissement d’un nouveau PPS si cela est nécessaire. (« Il n’y a pas de PPS sans suivi »)
Une réévaluation est également a envisager, en dehors des échéances prévues, en cas de
survenue de problémes susceptibles de modifier la situation de la personne concernée,
impliquant la mise en place de procédures d’alerte.

Le schéma d’organisation du PPS est donc assez symétrique a celui du Réseau de Santé du
Sud Meusien, par sa séquence « repérage — évaluation — établissement d’un plan d’actions —
suivi et réévaluation ».

Le PPS dans le cadre du programme PAERPA différe cependant de celui établi par le réseau,
en particulier par une implication et une coordination plus directes des intervenants autour de
la personne concernée.

Il est également plus centré sur les problématiques médico-sociales que sur les aides a
I’autonomie et ne concerne donc pas nécessairement les mémes personnes.

Il est a noter qu’un renforcement de la coordination entre les différents intervenants faisait
partie des souhaits exprimeés par les aidants au cours des entretiens que nous avons mengs.

e La Coordination Territoriale d’Appui (CTA) : (46)

Elle est adossée aux structures préexistantes, lorsque celles-ci sont en place, telles que les
réseaux, les MAIA et les CLIC.

Il s’agit d’une plateforme d’information et d’accompagnement des professionnels, mais aussi
des personnes agées et de leurs aidants, offrant un guichet unique d’orientation vers les
ressources sanitaires, médico-sociales et sociales du territoire.

Elle peut également apporter un appui a 1’élaboration des PPS ou des déclencher des
dispositifs supplémentaires (hébergement temporaire, répit de nuit, intervention d’un
ergothérapeute, mise a disposition d’un pilulier électronique...)

Son but est donc de rapprocher et mettre en cohérence les différentes approches afin de
mobiliser les ressources au bon endroit et au bon moment.

Dans le cadre de I’expérimentation sur le territoire du Grand Nancy, la CTA est portée par le
Réseau Gérard Cuny et le CLIC de Nancy Couronne et met a disposition un numéro
téléphonique unique d’accueil depuis le 1 octobre 2014.
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Son fonctionnement fait écho au role d’ « interlocuteur privilégié » assuré par le réseau qui
fait partie des motifs de satisfaction les plus souvent exprimés par les aidants interrogés lors
de notre travail, mais également par les personnes prises en charge par le réseau. (1)

e Les transitions Ville-Hopital-EHPAD :

Le recours a une hospitalisation en urgence est un point de rupture dans le parcours de santé
des personnes agées, notamment dans la continuité des soins.

Elle est par ailleurs un facteur de risque reconnu d’aggravation de la dépendance chez les
personnes agées. (47) (48)

De plus, elle est suivie dans un grand nombre de cas de réhospitalisations non programmeées
(14% des cas a 30 jours chez les patients de plus de 75 ans selon une étude de cohorte) dont
une grande partie est jugée €vitable, c¢’est-a-dire pouvant étre contrdlée par d’autres moyens
en soins primaires ou des recommandations dans le courrier de sortie de 1’hospitalisation
précédente. (49)

L’amélioration de la transition entre 1’hopital et le domicile permet notamment de réduire le
risque de réhospitalisation précoce des personnes agées.

Elle passe principalement par la transmission systématique d’outils de liaison élaborés par les
professionnels.

Cette amélioration de la transition ville-hopital-EHPAD s’effectue a plusieurs niveaux : (21)

- avant méme I’entrée en hospitalisation, avec la création d’un dossier de liaison
d’urgence (par le médecin coordinateur de ’EHPAD) ou volet de synthése médicale
(par le médecin traitant) permettant un acces aux données de santé de la personne
concernée par les médecins hospitaliers, mais aussi avec la transmission du PPS au
service hospitalier le cas échéant, du dossier pharmaceutique (dispositif déja mis en
place et renseigné par le pharmacien d’officine)... (42)

- durant une hospitalisation par un repérage du risque de réhospitalisation et de la
fragilité de la personne prise en charge, conduisant a renforcer les outils de transition
et ¢laborer des préconisations pour un PPS, si celui-ci n’est pas encore en place. (49)

- au moment de la sortie, par la création d’une fiche de sortie d’hospitalisation rédigée
par le médecin de I’établissement et transmise au médecin traitant et aux
professionnels prenant en charge la personne a domicile (IDE, pharmacien...). (50)

- apres la sortie d’hospitalisation, avec, dans la mesure du possible, la mise a disposition
du médecin traitant du compte-rendu d’hospitalisation le jour méme de la sortie, ou au
minimum sa transmission rapide. (49)

- Dans les cas les plus complexes, en assurant la continuité¢ du suivi pendant et apres
I’hospitalisation par un méme professionnel, par des visites du médecin traitant ou de
I’IDE de ville durant I’hospitalisation ou I’intervention d’un « navigateur » assurant la
transition (IDE spécialisée, équipe mobile de gériatrie...) (49)
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On peut citer également le dispositif Vill’Hop du CHU de Nancy, qui permet aux médecins de
ville, via un numéro dédié, de contacter un médecin sénior des différents services pour un avis
médical. Celui-ci ne permet pas a proprement parler une transition mais permet de faciliter le
conseil médical et donc d’éviter certaines hospitalisations en améliorant la coopération des
médecins entre ville et hopital.

Au cours de notre travail, nous avons pu constater le poids important des hospitalisations chez
certaines personnes aidées, que ce soit par son réle de « signal d’alarme » avant inclusion
dans le réseau ou par son impact sur la situation a domicile.

L’amélioration de la transition ville-hopital, afin d’accentuer le repérage de la fragilité et la
transmission des alertes a ce sujet mais aussi dans le but de diminuer le recours a
I’hospitalisation des personnes agées fragiles, répond donc a un véritable besoin exprimé
durant les entretiens que nous avons mengés.

e L’amélioration des systémes d’informations autour de la personne agée :

La transmission d’informations relative a la personne agée a été simplifiée par un décret en
Conseil d’Etat du 2 décembre 2013 (51). Ce décret instaure un dispositif dérogatoire
autorisant les professionnels a échanger des informations médicales, sociales et
administratives relatives a la personne, lorsqu’elles sont nécessaires et pertinentes pour
améliorer la prise en charge et avec le consentement de celle-ci.

Dans le cadre du programme PAERPA, la transmission des informations est essentielle, en
particulier pour la transition Ville-Hopital. Elle passe notamment par le développement d’une
messagerie sécurisée.

Plusieurs dispositifs mis en place actuellement en Lorraine répondent a ces besoins :

- La Fiche Urgence Lorraine, a disposition des professionnels des urgences et de la
permanence des soins 24h/24 via une connexion sécurisée. Elle leur permet un acces
aux diverses informations concernant la personne agée prise en charge, y compris si
celle-ci n’est pas en état de s’exprimer (syndrome confusionnel...) et d’adapter la prise
en charge. Les données sont actuellement informées par les réseaux et ceux —ci
peuvent &tre alertés en retour par les professionnels via ce dispositif. (50)

- Le service LIGO, mis en place a partir mars 2015 dans le cadre de 1’expérimentation
PAERPA pour la CTA puis le réseau Gérard Cuny, qui est un systeme d’information
collaboratif pluri-thématique pour la coordination des acteurs de soins. Il comprend
plusieurs services, notamment pour I’élaboration et le suivi du PPS et la transition
Ville-Hopital ainsi qu’une messagerie sécurisée entre les acteurs de la prise en charge.
Il est issu d’une collaboration entre, notamment, I’ARS Lorraine et le GCS Télésanté
Lorraine.

L’amélioration de 1’échange des informations entre les différents professionnels et
I’implication des médecins hospitaliers fait partie des attentes exprimées par certains aidants
interrogés dans le cadre de notre travail.
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A noter qu’une adaptation du service LIGO est en cours de réflexion au sein des maisons et
poles de santé du Sud Meusien afin d’adapter ce dispositif a la pratique de ville. Elle conduira
a une expérimentation, avec 1’aide de I’ARS Lorraine, du GCS Télésanté Lorraine et de la
MAIA du Sud meusien, sur les territoires d’Haroué¢ (Meurthe et Moselle), Revigny-sur-
Ornain, Lisle-en-Rigault, Seuil d’Argonne et Ancerville (Meuse).

Ce projet mettra en place un dossier partagé, accessible aux professionnels de santé de
premier recours (médecins, pharmaciens, IDE..) ainsi qu’aux aides a domicile et auxiliaires de
vie sur smartphone ou tablette. Le but en est d’améliorer le maintien a domicile, de faciliter le
dépistage de la fragilit¢ et de créer une interface ville/hdpital avec transmission
d’informations a I’entrée et a la sortie.

e Les formations labellisées : (42)

Dans le cadre du programme PAERPA, des formations destinées a I’ensemble des
professionnels impliqués dans la prise en charge des personnes agées sont prévues. Elles
visent a favoriser la compréhension du modé¢le organisationnel du programme et 1’utilisation
des différents outils, ainsi qu’a améliorer les pratiques professionnelles et la dynamique entre
acteurs de la prise en charge.

Ces formations destinées aux professionnels répondent a une attente exprimée par les aidants,
mais leur portée semble actuellement limitée a la coopération dans le cadre du programme
PAERPA.

e La mise en ceuvre d’une éducation thérapeutique du patient (ETP) : (52)

Lors de I’¢élaboration du PPS, les besoins en ETP de la personne agée sont évalués.
Celle-ci est mise en ceuvre, dans le cadre de I’expérimentation PAERPA autour de 3 thémes :
la prévention des chutes, la polymédication et la dépression.

Le PAERPA ne prévoit pas de séances de formation a destination des aidants. Ce type de
formation fait pourtant partie des attentes fréquemment exprimées par les aidants lors des
entretiens men¢s.

A noter que des séances d’ETP a destination des aidants sont menées au sein de I’'UCC (unité
cognitivo-comportementale) du CHU de Nancy, en dehors du cadre de I’expérimentation
PAERPA.

e L’annuaire des ressources : (42)

Le programme PAERPA prévoit également la mise a disposition des professionnels et
¢tablissements de santé, mais également des personnes agées et de leurs aidants, d’un
annuaire, ou répertoire, des ressources contenant les caractéristiques et coordonnées des
différents acteurs et structures pouvant étre impliqués dans la prise en charge.

Cet outil peut également apporter une réponse au besoin d’aide dans les démarches
administratives exprimé par les aidants au cours de notre étude.
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On peut donc voir que le programme PAERPA inclut des outils diversifiés tendant vers un
méme objectif d’harmonisation du parcours des personnes concernées.

Un parcours mieux coordonné

: Doom - Jullet 2014

Conmption

Figure : illustration du programme PAERPA (source : site du Ministere des Affaires sociales,
de la Sant¢ et des Droits des femmes) (42)

Ces outils semblent a méme d’apporter des solutions a de nombreux besoins et attentes des
aidants interrogés lors de notre travail. Il pourrait étre intéressant de mesurer leur impact dans
I’avenir, aprés sa mise en place dans le territoire du Sud Meusien.
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5) Limites actuelles de certaines actions menées par le Réseau de Santé
du Sud Meusien

Lors des entretiens menés aupres des aidants, la durée limitée des interventions de stimulation
cognitive a été critiquée par certains d’entre eux.

Les techniques de stimulation cognitive apportent un bénéfice dans la prise des patients dont
les démences sont 1égéres a modérées, sur le plan de la qualit¢ de vie et des fonctions
cognitives (53) et sont une alternative ou un complément intéressant au traitement
médicamenteux, dont 1’efficacité est au mieux modérée et transitoire. (54) En revanche, ces
techniques ne sont plus applicables lorsque la démence devient sévere.

L’application de cette stimulation pour un nombre annuel de séances déterminés expose donc
a une perte de leur bénéfice a 1’arrét voire, du fait de I’évolution naturelle de la démence vers
une détérioration des fonctions cognitives, a une impossibilité pour la personne aidée d’en
bénéficier a nouveau par la suite.

D’autres offres pour ce type de stimulation existent dans le secteur Sud-Meusien, notamment
au sein du SSIAD d’Ancerville. Celui-ci organise des séances de stimulation a domicile. Le
nombre en est cependant ¢galement limité annuellement.

Les limites fixées a la participation aux ateliers de stimulation cognitive sont donc a réévaluer
au regard du bénéfice attendu et/ou obtenu.

Une alternative (ou un complément) a I’extension de ces ateliers pourrait étre I’enseignement
aux aidants de techniques de stimulation simples et applicables par lui.

Un autre reproche adressé au réseau par I’'un des aidants interrogés a été le manque d’aide
apportée apres la décision prise d’institutionnaliser la personne aidée, notamment sur le plan
des démarches et du choix de ’EHPAD.

L’image et les retours exprimés par les aidants sur ces établissements sont souvent négatifs, et
contribuent a rendre la période de I’institutionnalisation et les premieres semaines qui suivent
difficiles sur le plan psychologique pour les aidants.

Aussi, méme si 1’action du Réseau de Santé du Sud Meusien s’arréte a 1’institutionnalisation
de la personne aidée, un accompagnement et un soutien de I’aidant lors de ces démarches, et
parfois quelques temps apres, semble souhaitable pour assurer une continuité de la prise en
charge la plus sereine possible pour ’aidant et la personne aidée.

Cela pourrait, par exemple, passer par la participation a des groupes de parole.

105



6) Places et réles du médecin traitant et des autres acteurs de proximité

Le réle du médecin traitant a été¢ souvent décrit comme déterminant pour ’entrée dans le
Réseau de Santé du Sud Meusien, aussi bien par les aidants interrogés lors de notre travail que
par les personnes prises en charge. (1)

Son action est également primordiale par sa proximité avec la personne prise en charge et sa
connaissance de la situation.

Avec la mise en ceuvre des programmes PAERPA et du PPS, sa place est appelée a étre
encore plus centrale dans 1’organisation de la prise en charge de la personne agée.

Cependant, la situation actuelle des médecins généralistes libéraux est difficile, notamment du
fait du vieillissement de la population qui augmente leur charge de travail du fait d’un besoin
plus important de soins médicaux pour les populations agées. Cela complique encore la
gestion de nouvelles responsabilités et de nouveaux roles dans la prise en charge de leurs
patients.

Lors de I’évaluation du ressenti des professionnels de santé libéraux vis-a-vis de la
réorganisation des réseaux de santé (2), les différents intervenants ont généralement fait part
de leur souhait d’implication dans la prise en charge de leurs patients.

Afin de permettre a la fois d’impliquer les acteurs locaux de la prise en charge, en particulier
le médecin traitant, et de faciliter la communication avec le réseau, la délégation de certaines
taches pourrait étre envisagée, a 1’image de ce qui est appliqué dans les poles de santé
pluriprofessionnels comme celle de Revigny-sur-Ornain.

La création par ce dernier d’antennes locales ou la désignation de personnes référentes, telles
que I’IDE du SSIAD (1), peuvent ainsi étre des solutions. Elles permettraient a la fois
d’alléger la charge de travail du médecin traitant et de faciliter les procédures d’alerte
concernant la prise en charge dans les deux sens (intervenants-réseau ou réseau-intervenants).

L’une des propositions faites a plusieurs reprises par les aidants concernait I’organisation de
formations a destination des professionnels, aussi bien médecins et infirmiers qu’auxiliaires
de vie...

Cette proposition fait également partie du plan Maladies Neuro-Dégénératives 2014-2019
(19) dans son enjeu 4 « adapter la formation des professionnels pour améliorer la qualité de la
réponse apportée aux personnes malades ».

La participation du Réseau de Santé du Sud Meusien a ces formations pourrait faire sens, en
continuité de son role dans I’ET"P, puisqu’il bénéficie a la fois d’une expérience dans les
domaines de 1’éducation et du sujet a traiter mais aussi de contacts chez les différents acteurs
intervenant dans la prise en charge de la personne dépendante.

Cela renforcerait par ailleurs la qualité de I’aide apportée mais aussi la coordination des
différentes structures.
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B. Sur les aidants

1) Situation actuelle des aidants

Lors de nos entretiens, nous avons pu constater, comme mentionné plus tot, que certains
aidants, et en particulier les aidants-conjoints, exprimaient une souffrance et un épuisement
psychologiques liés a I’aide apportée. Les troubles des fonctions supérieures et de la
continence semblent plus particulierement préoccuper les aidants et impacter leur relation
avec la personne aidée, contribuant a cet épuisement.

Cela rejoint le constat établi par un travail effectué en 2014 aupres d’aidants conjoints de
personnes prises en charge par le réseau Gérard Cuny. (55)

Cette étude descriptive retrouvait un fardeau évalué modéré a sévere chez environ 58% des
aidants inclus, soit un score supérieur a 3,5 selon 1’échelle mini-Zarit (utilisée a la fois dans le
réseau Gérard Cuny et le Réseau de Santé¢ du Sud Meusien) (cf. annexe 5).

On peut également noter que les attentes exprimées au cours de ce travail rejoignent celles des
aidants interrogés au cours de notre travail, en particulier un besoin d’aides supplémentaires,
d’information, de répit et d’aides financicres plus conséquentes.

Cet épuisement avait également été constaté lors d’un travail de doctorat en psychologie mené
aupres d’aidants conjoints de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer en Meurthe-et
Moselle. (56)

Cette fréquence de la souffrance psychologique se retrouve également dans des travaux menés
aupres d’aidants familiaux de personnes agées dans d’autres régions (57) (58).

Ces différentes études mettent également en évidence une réticence des aidants familiaux a
faire appel a des aides extérieures ainsi que le réle clé du médecin traitant dans 1’aide a leur
apporter. (55) (56) (57) (29)

Les observations faites lors de nos entretiens sont donc étayées par ces travaux.

Nous avons pu voir que les situations vécues par les aidants interrogés sont trés diverses, mais
conduisent fréquemment a un épuisement et a des difficultés psychologiques, peu souvent
exprimées spontanément pour différentes raisons.

Cela incite, comme nous I’évoquions plus tot, a faire rechercher une souffrance
psychologique par le médecin traitant.
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Plusieurs mesures mises en place ces dernieres années vont dans ce sens.

e Une recommandation de février 2010 de la HAS sur le suivi médical des aidants
naturels de malades Alzheimer préconise une consultation annuelle spécifiquement qui
leur serait spécifiquement dédiée et qui, en plus de problémes somatiques, vise a
rechercher une souffrance au moins, par exemple, d’échelles comme le mini-Zarit ou
la GDS. (17)

e Les difficultés de ’aidant font aussi partie de la check-list d’aide a 1’¢laboration du
PPS (43) (cf. annexe 6), incitant donc les professionnels impliqués a évaluer et prendre
en compte cette problématique dans 1’aide a apporter.

Ces mesures restent a développer, la consultation dédiée aux aidants étant encore peu utilisée
(59) et le role du médecin généraliste auprés d’eux, méme si il est mis en avant dans la
littérature, reste peu étudié. (60)

La portée de I’action du médecin généraliste aupres des aidants reste cependant limitée par
ses compétences et sa disponibilité et il ne peut pas apporter 1I’ensemble de la solution a lui
seul. Il est donc nécessaire d’inclure cette prise en charge de 1’aidant, tout comme celle des
personnes aidées, dans une démarche collaborative pluridisciplinaire. (60)

2) Besoin d’implication des aidants

L’une des attentes exprimées fréquemment lors des entretiens que nous avons menés était un
besoin d’implication plus importante des aidants dans la prise en charge des personnes aidées.

De par leur proximité et leur lien avec la personne aidée, les aidants naturels constituent un
maillon essentiel de la prise en charge des personnes agées fragiles, a méme de déceler les
problémes et d’apporter une aide immédiate le cas échéant.

Si cette aide apportée peut conduire a un épuisement, comme nous I’avons vu précédemment,
elle peut apporter des bénéfices, notamment sur I’estime de soi et le renforcement de la
relation avec la personne aidée. (61)

Pour renforcer ces affects positifs, il parait important de valoriser le role indispensable joué
par les aidants naturels dans la prise en charge, afin qu’il ne se sente pas exclu de celle-ci.
Cela passe notamment par la désignation en tant que personne de confiance, au moment de
I’entrée dans le Réseau de Sant¢ du Sud Meusien ou lors de 1’¢laboration d’un PPS par
exemple.

Cette implication reste cependant limitée a 1’heure actuelle et il semble souhaitable de la
rendre plus concréte en les faisant participer, s’ils le désirent, aux décisions et a I’élaboration
des plans de soins, par exemple dans le cadre des PPS.

Cela pourrait améliorer la coopération entre intervenants professionnels et aidants naturels et
limiter leur réticence, tout en favorisant I’expression des difficultés rencontrées.
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L’¢largissement des offres de formations destinées aux aidants est également un moyen de
renforcer leur implication.

Ces formations apportent des connaissances et compétences qui améliorent I’aide apportée et
I’identification des problémes par les aidants, valorisant ainsi leur action.

Elles permettent également aux aidants de comprendre leur role aupres de la personne aidée et
ainsi de trouver leur place parmi les acteurs de la prise en charge.

Enfin, la compréhension du mode de fonctionnement des différentes structures permet
I’implication de 1’aidant en en faisant un moteur actif de la prise en charge.

3) Limites et attentes concernant 1’aide aux aidants

Les offres actuelles en matiére d’aide psychologique et de formations destinées aux aidants,
ainsi que les solutions de répit, ne sont pas vus de la méme manicre par tous les aidants
interrogés.

e L’idée d’une aide psychologique a été rencontrée par certains aidants avec
enthousiasme, alors que d’autres la rejetait, parfois assez brutalement. Cette deuxieme
réaction est probablement liée a une crainte de ne pas étre a la hauteur des attentes
liées a 1’aide apportée. Avoir recours a une aide psychologique peut correspondre,
dans I’esprit de certains aidants, a un aveu de faiblesse et de vulnérabilité.

La perspective de groupes de parole est souvent plus acceptable pour ces personnes
car elle parait moins stigmatisante et permet, outre le soutien mutuel, 1’échange
d’expériences.

e La perspective de séances de formations destinées aux aidants a, chez la majorité des
aidants, était accueillie favorablement. L’importance d’une mise en ceuvre précoce
dans le parcours de 1’aidant a été soulignée et de nombreux themes ont été¢ évoqués.

Certains de ces thémes font partie de ceux prévus dans le cahier des charges des
séances du plan Alzheimer 2008-2012: explications sur la maladie et son
retentissement et ressources de I’aidant familial. Il apparait cependant que ce
deuxiéme theme des ressources, correspondant a des explications sur le
fonctionnement des structures d’aides, ne représentent qu’a peine 2 heures selon ce
cahier des charges. Il s’agit pourtant d’un théme complexe, dont nous avons discuté

précédemment I’importance et le manque de connaissances pour les aidants.

Les aidants sont également demandeurs d’enseignements plus concrets avec
I’apprentissage de techniques utilisables directement au domicile. Cela peut étre mis
en ceuvre par des séances animées par des professionnels mais également par des
¢changes de pratique au sein de groupes de parole, a condition qu’ils soient animés par
une personne compétente.
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Actuellement, des séances de formation hebdomadaires a destination des aidants de
personnes hospitalisées et souffrant de maladie d’ Alzheimer ont lieu au sein de I’'UCC
(unité¢ cognitivo-comportementale) du CHU de Nancy (au centre Spillmann de
I’Hopital Saint Julien).
Elles ont été mises en place en 2012 et labellisées par I’ARS en 2014. Ce sont les
seules formations labellisées sur la région nancéienne a I’heure actuelle.
Ces séances sont précédées d’un diagnostic éducatif, visant a cibler les thémes ayant
intérét pour I’aidant, et se terminent par une évaluation réalisée par 1’aidant par voie
postale et comprenant notamment une échelle de Zarit.
Les thémes abordés comprennent :
- Des explications sur la maladie d’Alzheimer (causes, prévention, diagnostic et
traitements),
- Des conseils pratiques sur les soins quotidiens,
- Des explications sur les troubles psycho-comportementaux et leurs
retentissements,
- Des explications sur les différents troubles cognitifs et leurs retentissements,
ainsi que des conseils pour aides a la gestion de ces troubles.
Elles sont complétées par des séances trimestrielles portant sur les aides et démarches
et les lieux d’informations, les activités et socialisations adaptées ou les limites de
I’aidant.
La participation a ces séances est cependant faible a I’heure actuelle.

L’offre de formation aux aidants reste a développer, et son acces doit étre facilité.

En ce qui concerne les solutions de répit, et en particulier I’accueil de jour, le frein le
plus fréquemment retrouvé au cours des entretiens que nous avons menés a été le refus
de la personne aidée elle-méme.

Ce refus peut étre mis en parallele de conditions d’accueils décrites par certains
aidants comme peu agréables, car se déroulant souvent dans des EHPAD, parfois dans
des unités fermées et accueillant des patients présentant un déficit cognitif sévere.

Un aménagement de ces structures pourrait améliorer I’acceptation de ces solutions de
répit, en particulier pour les personnes présentant un déficit cognitif modéré

Un autre frein retrouvé a été la peur de I’aidant d’abandonner la personne aidée lors de
la mise en place de ces actions.

L’organisation d’activités en paralléle de I’accueil de jour et au sein de la méme
structure pourrait permettre d’atténuer ce sentiment.

Pour toutes ces aides, I’'un des facteurs limitant les plus importants, qui a également été
retrouvé lors de la mise en ceuvre de notre travail, est la difficulté pour les aidants de se
déplacer loin de leur domicile et leur manque de disponibilité du fait de la nécessité d’assurer
une présence aupres de la personne aidée. Les actions menées actuellement a leur intention ne

rencontrent parfois pas leur public car elles ne sont pas accessibles en pratique aux aidants qui
peuvent en avoir besoin.
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Cette inadéquation entre 1’offre d’aide et les possibilités d’acceés doit amener a une remise en
question du mode d’organisation actuelle. Elle devrait notamment conduire a la mise en
ceuvre d’actions de proximité, afin de les rendre accessibles et envisageables pour les aidants.
D’autres propositions, comme 1’organisation de transports vers les accueils de jour, la
possibilité de recours a un accueil au domicile durant la tenue de séances de formation ou
I’organisation de ces séances en paralléle d’un accueil de jour, peuvent étre envisagés.

III. Mon ressenti

La réalisation de ce travail m’a tout d’abord sensibilisé aux difficultés du role d’aidant de
personnes agées fragiles, sur les plans psychologique et social notamment.

Ces difficultés sont peu abordées au cours des études médicales et ne sont pas souvent
évoquées par les aidants au cours des consultations en cabinet, particulie¢rement dans le cadre
de consultations menées par un interne ou un remplacant. Ce travail m’a donc permis
d’approfondir ce sujet et enrichir ainsi ma pratique future.

Par ailleurs, la découverte du fonctionnement du Réseau de Santé du Sud Meusien et des
organismes et dispositifs d’aides aux personnes dgées m’a fait comprendre le rdle et I’'impact
de ces structures, notamment sur la coordination des différents intervenants.

Ces modalités de fonctionnement vont certainement gagner en importance dans la prise en
charge des patients, en particulier avec la mise en place de nouveaux dispositifs tels que les
MAIA ou le programme PAERPA.

Ce travail m’a donc fait mieux connaitre ce type de structures et m’a donné I’envie de
travailler avec elles dans I’intérét de mes futurs patients.

Enfin, la conduite des entretiens semi-dirigés a développer mon approche de la relation avec
la personne interrogée, notamment par 1’importance de I’écoute active dans la recherche
d’informations et I’expression du ressenti.

Cette approche a été positive pour ma pratique médicale dans la communication avec les
patients.
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Conclusion

Notre étude nous a permis d’évaluer le ressenti des aidants naturels de personnes agées prises
en charge par le Réseau de Santé du Sud Meusien.

Les aidants ont, durant ces entretiens, rapport¢ un manque de renseignements au sujet des
actions possibles et du role joué par le réseau, ce qui représente un frein important aux
possibilités de celui-ci. Il reste cependant un interlocuteur privilégié pour eux en cas de
problémes ou de recherche d’informations. Une meilleure communication vers les aidants
peut lui permettre de renforcer son action en améliorant ces connaissances.

La situation des aidants s’est améliorée a leurs yeux grace aux actions mises en place par le
réseau. Elle reste néanmoins souvent difficile, notamment sur le plan psychologique. L’aide
aux aidants constitue donc un axe de travail a approfondir actuellement.

Une action possible est la facilitation de 1’acces et I’amélioration des solutions de répit telles
que ’accueil de jour. Cette aide peut également se traduire par un élargissement de I’offre de
formations destinées aux aidants et par le renforcement de 1’aide psychologique a leur égard.
La tenue de groupes de parole constitue un élément de solution a ces deux problématiques.
Devant les difficultés liées a ’aide qu’ils apportent, ces modalités d’aide aux aidants doivent
cependant s’inclure dans une approche de proximité.

La coordination par le réseau des différents acteurs de la prise en charge est appréciée par les
aidants. Pour eux, cependant, I’identification du role de ces intervenants et les démarches
aupres de ceux-ci restent compliquées.

La mise en place actuelle des MAIA et des projets PAERPA devrait permettre d’apporter des
réponses a ces difficultés et de renforcer cette coordination.

Cette coordination passe aussi par la création des podles et maisons de santé
pluriprofessionnels, qui couvre actuellement la quasi-totalité du territoire sud-meusien.

Il serait intéressant d’évaluer I’impact de cette réorganisation avec un temps de recul.

Enfin, ’action menée par les différents professionnels aupres de la personne qu’ils aident
reste parfois insatisfaisante pour les aidants et ils ont exprimé leur souhait de voir la formation
de ces intervenants s’étoffer. Cette formation des aidants professionnels peut étre une piste
d’évolution pour le Réseau de Santé du Sud Meusien, en collaboration avec les structures de
proximité et les maisons et pdles de santé pluriprofessionnels et en complément de celles
prévues dans le cadre des PAERPA, plus axées sur la coopération interprofessionnelle.
L’¢évaluation du ressenti des aidants professionnels sur I’aide apportée aux personnes prises en
charge par le réseau et sur la mise en place de telles formations pourrait ainsi étre le sujet d’un
travail ultérieur.
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Annexe 1 : Guide d’entretien semi-dirigé

Présentation générale de 1’étude

Questions de mise en contexte

e nom, prénom,

e Aage,

e profession

e nombre de personnes a charge

e lien avec la personne agée

e distance entre le lieu de vie et la personne aidée

e quel type de pathologie dont souffre la personne aidée a amené a la prise en charge
réseau?

e avez-vous déja participé a un café Alzheimer ? (si adapté)

Questions de I’entretien (avec sous-questions de relance)

1ére question : Quelles étaient vos attentes vis-a-vis du réseau de santé ?

Quels problémes ont encouragés le recours au réseau?

Aviez-vous envisagé d'autres solutions avant le recours au réseau ?

Quelles difficultés rencontriez-vous principalement avant le recours au réseau ?
Certains de ces problémes étaient-ils insolubles ? Quels étaient vos moyens pour les
contourner ?

2°question : En quoi le recours au réseau de santé vous a-t-il aidé ?

Les attentes que vous aviez ont-elles €té satisfaites par le réseau ?
Son action a-t-elle mis en lumiére d'autres problémes ? Ces problémes ont-ils été réglés ?
Quels sont les points positifs que vous relevez ?

3° question : Quels sont les éléments qui manquent a 'action du réseau ?

Quelles attentes n'ont pas €té satisfaites ?
L'action du réseau a-t-elle engendrée d'autres problémes ? Ces problémes ont-ils été réglés ?

4° question : Quels axes de travail souhaiteriez-vous voir approfondis par le réseau ?

Comment pensez-vous que certains problémes pourraient étre corrigés ?
Seriez-vous intéressés par la création d'un accueil de jour ?
Ressentez-vous le besoin d'un recours a une aide psychologique ?

5° question : Le réseau est actuellement en phase de mutation pour inclure des formations
destinées aux aidants. Qu'en pensez-vous ?

Seriez-vous personnellement intéressés par des ateliers ciblés sur des problémes comme les
chutes, la fin de vie, la mémoire ? Pourquoi ?
Y a-t-il d’autres thémes que vous souhaiteriez vous voir abordés ?
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Annexe 2 : Tableaux de caractéristiques de I’échantillon étudié

Autres Lien avec la .
. . Durée de
Entretien | Sexe Age Profession personnes | personne , .

R . I'entretien
a charge aidée

A H 47 enseignant hon fils 14'43"
renseigné

B H 92 fonctionnaire, retraité 0 époux 15'45"

C F 80 agent hospitalier, 0 épouse 353"

retraitee
D H 84 retraite (profession 0 époux 18'08"
précédente? employé¢)
1 54 emploz:c(ecrll;regrlse de fils
E yeag 2 enfants 14'22"
F 53 femme de ménage belle-fille
F H 65 carreleur- vendeur, 0 fils 11'36"
retraite
G F 73 anlmat.r lee en c§r}tre de 0 voisine/amie 14'01"
soins, retraitee
o 0 67 responsable apr§sr—vente 0 cousin/ 13145"
auto, retraité curateur
enseignant, retraité 1 fils
I H 59 correspondant de presse adglte ) fils 40'50"
(domaine du handicap) | handicapé
J F 43 infirmicre 3 enfants fille 14'12"
K F 71 commercante puis 0 épouse 28'32"
agricultrice, retraitée
~ 45
L F (non secrétaire 0 fille 06'59"
renseigné)
Tableau 1 : caractéristiques concernant 1’aidant et I’entretien.
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Lieu

Fréquence de

e ue Dist , \ Participati
. d'habitation 1stanee avee présence de Problémes artieipation
Entretien le domicile de | , . \ . a un café
de la personne - I’aidant auprés de rencontrés .
. I'aidant g Alzheimer?
aidée la personne aidée
AVC — Diabete —
A village > 50 km 1 fois par semaine troubles du non concerné
rythme
B village meme En permanence maladie non
g domicile P d'Alzheimer
méme Chutes - non
C ville " En permanence tassement .
domicile . concernée
vertébral
maladie de
. méme Parkinson - .
D ville " En permanence . non concerné
domicile troubles visuels -
chutes
maison :
E village partagée 2 fois par jour maladie non
. d'Alzheimer
(étage)
. . ) Chutes - troubles
. environ 1 fois par jour .
F village . de la marche - | non concerné
500 m environ ‘i
obésité
. 1 foi j s .
. 1 étage 015 par Jour (au diabéte - plaie de non
G ville . moins contact . .
(immeuble) 14 . pied concernée
téléphonique)
isolement social
H village méme village non renseigné - problémes non concerné
financiers
oui en tant
. 1 a2 foi "
I village 30 km a = 1015 pat troubles cognitifs que
semaine correspondant
de presse
Au moins 1 fois
. ar jour maladie
Il 2k pat .
I vitlage m (conjointement d'Alzheimer hon
avec une soeur)
AVC -
. méme intervention non
K village " En permanence o .
domicile rachidienne — concernée
néoplasie colique
. incipal 1 ladi
L village 18 km principalement les ma ad1e de non
week-ends Parkinson concernée

Tableau 2 : caractéristiques concernant la personne aidée
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Annexe 3 : Verbatim des entretiens semi-dirigés

Entretien A :

MP : Quelles étaient vos attentes au moment de la mise en place du réseau ?

M. A.: Alors, quand le réseau nous a été présenté... (silence) Le réseau nous a été présenté
comme un élément fédérateur des différents intervenants autour du patient, a savoir médecin
généraliste, infirmiére libérale, euh... services hospitaliers et éventuellement, médecin
spécialiste. Je ne sais pas, je ne crois pas ? Que les médecins spécialistes aient ét¢ mentionnés,
en tous cas au départ. Mais voila, I’idée ¢’était pour nous de pouvoir avoir des praticiens, des
soignants, qui puissent avoir acces a un dossier unique du patient, et donc, avec les bénéfices
qu’on peut en attendre en termes de gain de temps, en termes de qualité de transmission des
informations.

MP : Est-ce qu’il v a eu un ou des problémes en particulier qui ont conduit a ’accés au
réseau ?

M. A.: Quand euh... Par exemple, a I’occasion du dernier accident de sant¢ de maman, de
son AVC de septembre dernier, ¢’est vrai que je me suis rapproché du réseau « Age et santé »,
Mme M, je crois, pour connaitre un petit peu les conditions d’une prise en charge post-
hospitalisation. Donc euh... Ce qui m’a paru intéressant a cette occasion la c’est d’avoir une
interlocutrice unique qui soit a méme de déclencher des démarches, en partenariat avec
I’assistante sociale, en direction du Conseil général, en direction de I’infirmicre libérale, en
direction du médecin traitant, etc...

MP : Est-ce que vous aviez envisagé d’autres solutions par rapport au maintien a domicile

avant 1’accés au réseau ?

M. A.: Non. Non, non, non. A ce moment-la, non non, les problemes de santé étaient
moindres. Et... Bon, c’était une démarche volontaire de notre part par rapport aux bénéfices
que nous pouvions en attendre. Qui se sont confirmés par la suite.

MP : Et de quels ordres étaient les problémes que vous rencontriez avant le recours au

réseau ?

M. A.: Y avait...Y avait peu de difficultés a vrai dire, voire pas du tout, puisque les
consultations auprés du meédecin référent se faisaient dans de trés bonnes conditions.
L’intervention des infirmieres se faisait aussi de maniere euh...

MP : Mais de facon plus globale, au niveau de la vie quotidienne ? Il n’y avait pas de
difficultés particulieres ?

M. A. : Non il y avait... Non non a ce moment-1a, au moment de I’inscription au réseau, il n’y
avait pas de difficultés particulieres.
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MP : Sur quels points ressentez-vous que le réseau de santé vous a aidé ?

Bah au niveau de la. Comme je disais tout a l'heure, au niveau de la coordination des
intervenants, principalement. Ce qui me parait rassurant c'est de pouvoir avoir un contact,
sachant que par la suite ce contact est a méme de ... prendre les initiatives nécessaires pour
répondre a nos attentes, a la fois dans les meilleurs délais et dans les meilleures conditions,
chose que nous ne pourrions pas... Que nous ne saurions peut-&tre pas faire de la méme fagon,
hors réseau.

MP : Et du fait de l'action du réseau, v a-t-il des problémes qui ont été révélés ?

M. A. : J'ai pas souvenir de... Non, le suivi médical se fait pas forcément exclusivement a
l'intérieur du réseau, hein. Mais... Non, j'ai pas souvenir de... d'¢léments sur lequel le réseau
serait intervenu de maniére heu... Ben décisive si, puisque pour le retour a domicile suite a
I'AVC par exemple de septembre dernier, il y a eu des initiatives prises par Mme M et par
l'assistante sociale du réseau, en lien avec l'assistante sociale du service hospitalier. Mais...
Des problemes révélés, non, je n'en ai pas souvenir.

MP : Donc pour vous, quels seraient les points positifs de l'acces au réseau ? Principalement,
ce que vous disiez, la coordination ?

M. A. : (sans hésitation) La coordination, oui, entre les différents intervenants. Avec la
constitution d'un dossier, qui est conservé a domicile, qui nous permet, lorsqu'un probléme
inattendu survient, de pouvoir remettre d'emblée, au médecin intervenant a ce moment-1a,
I'ensemble des éléments liés a I'historique des pathologies passées, aupres de la patiente.

MP : Et donc, ce que vous me disiez, c'est que suite a 1'évaluation du réseau, il y a eu d'autres
aides déclenchées ?

M. A. : Oui, par exemple, on peut bénéficier par le biais du réseau, d'un soin de pédicure, par
exemple. Avec un rythme régulier. Il suffit de prendre contact avec la pédicure-podologue
pour que son intervention se fasse a la date convenue, et ensuite, le réseau intervient pour la
prise en charge de ces soins, ce qui nous évite, sur le plan financier, les avances de frais et ce
qui... ce qui contribue aussi au maintien général de I'état de santé de maman.

MP : Selon vous, quels seraient les éléments qui mangueraient a l'action du réseau
actuellement ?

M. A. : Euh... J'ai pas vraiment réfléchi de mon c6té. Je vous avouerai que ce que j'y trouve
de tres positif, c'est... comme je le disais tout a I'heure, le référent unique. Je sais qu'en
composant un numéro de téléphone, je peux avoir ou des éléments de réponse immédiatement
ou en tout cas une recherche d'é¢léments de réponse qui me sont communiqués ensuite. Bon,
ca c'est vraiment... c'est a la fois positif quand le besoin s'en fait sentir, et en I'absence de
besoin particulier, ¢a reste quelque chose de rassurant.

A améliorer, ou élément manquant, a vrai dire je n'en vois pas... Je n'en vois pas. Ce qu'on
pourrait peut-étre attendre c'est un élargissement des intervenants au sein de ce réseau. Je
citais le cas de spécialistes, de médecins spécialistes par exemple, qui ne seraient pas encore
partie prenante, et qui pourraient venir compléter I'offre de soins.
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MP : Y a-t-il des attentes qui n'ont pas pour l'instant été satisfaites par le réseau ?

M. A. : Non. Non non.

MP : Vous avez déja un peu commencé a y répondre mais quels sont les axes de travail que
vous souhaiteriez voir approfondis ?

M. A. : Oui, voila, c'est ca, c'est un ¢élargissement peut étre des partenaires. Je ne sais pas si
des spécialistes, par exemple comme des cardiologues, font partie de ce réseau ou pas. Mais si
ca n'était pas le cas, ¢a me paraitrait quelque chose d'intéressant, étant entendu qu'en ce qui
concerne maman, les pathologies sont liées : le diabéte, les problémes cardiaques, etc... Tout
ca est imbriqué et donc je ne verrais que comme un avantage supplémentaire le fait d’avoir
davantage d’intervenants a I’intérieur de ce dispositif.

MP : Est-ce que dans 1’optique du réseau. vous seriez intéressé par la création d’un accueil de
jour ? C’est généralement quelque chose qui est plus adapté par les pathologies de type

maladie d’Alzheimer.

M. A. : Ben c'est-a-dire que si la situation médicale était appelée a évoluer et que on ne puisse
plus tout a fait étre dans le contexte du maintien a domicile avec toutes les aides dont on
bénéficie actuellement : auxiliaire de vie, aides-soignantes, etc... mais qui ne se traduisent
que par des passages ponctuels dans la journée, et I’hospitalisation qui suppose un
détachement du domicile etc... pour une durée plus ou moins longue, effectivement 1’accueil
de jour me paraitrait &tre une solution intermédiaire qui pourrait avoir son intérét.

MP : Est-ce que vous, ou votre pere qui est 1’autre aidant principal, ressentez le besoin d’un
recours a une aide psychologique ?

M. A. : Non, pas spécialement.

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations destinées

aux aidants ? Qu’en pensez-vous ? Est-ce que vous seriez intéressé sur certains sujets en
particulier ?

M. A.: Alors, apres se pose évidemment la question de la disponibilité par rapport aux
créneaux des formations. Bon, ma situation est un peu particuliére comme je suis en poste de
facon un peu ¢éloignée et que papa, bon, a encore une mobilité et conduit encore mais pour des
déplacements relativement courts. Bon, indépendamment de ¢a, des séances d’échange au
profit des aidants, oui, pourquoi pas, ou des rencontres thématiques, oui pourquoi pas.

MP : Et des ateliers ciblés sur les chutes, la fin de vie, la mémoire... Ca serait susceptible de

vous intéresser ?

M. A. : Oui, ¢a pourrait effectivement m’intéresser, nous intéresser, notamment par rapport a
des exercices que nous pourrions, a notre niveau, sans compétences, sans formation longue
particuliére, mettre en place au profit de maman, que ce soit des activités, effectivement,
liées a la mémoire, ou des activités liées a la stimulation des fonctions motrices... Oui, des
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choses simples qui ne nécessitent pas de compétences de kinésithérapeute ou de,
d’orthophoniste ou de choses comme ¢a, mais que nous pourrions mettre en ceuvre, oui ¢a
pourrait étre intéressant.

MP : Est-ce qu’il y a des thémes en particulier que vous souhaiteriez voir abordés ? Vous me
disiez la mémoire ?

M. A. : Voila, pour ce qui nous concerne ¢a pourrait étre la stimulation des fonctions motrices
de la personne. Ca pourrait étre effectivement des activités liées a I’entretien d’activités
cérébrales, de la mémoire un petit peu. Ca pourrait étre, voila, des choses liées a 1’expression,
au langage, a la stimulation du langage, oui, méme si on essaie d’avoir des échanges...

Autour de ces questions-1a, pour ce qui nous concerne. Dans notre exemple précis.
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Entretien B :

MP : Qu’attendiez-vous du réseau de santé lorsque la prise en charge s’est mise en place ?

M. B. : Eh bien, je ne savais pas ce que c’était, honnétement. Le docteur nous a inscrit au... a
un certain... réseau, mais ¢a ne veut pas dire grand-chose pour nous.

Je vois une dame, une... ce doit étre une assistante sociale qui doit venir une fois ou deux
dans I’année, quelques fois. Elle nous donne des conseils mais ¢a ne m’aide pas beaucoup...

MP : Quels étaient les problémes qui avaient encouragés 1’accés au réseau ? Que s’est-il

passé pour que votre médecin vous le propose ?

M. B. : Eh bien parce que... En 2007, elle a cassé un premier col du fémur et puis 3 mois plus
tard, elle a cassé le second. Alors, a partir de ce jour-13, le docteur a décidé qu’il fallait un lit
spécial etc... Elle a un lit médicalisé, on a les dames toilettes... les aides-soignantes qui
viennent tous les jours faire la toilette et I’habillage...

(long silence)

Et ca c’est trés important parce que de temps en temps je veux bien le faire un peu mais c’est
tres difficile... On n’a pas la technique...

Mais par contre, toute la journée, c’est moi qui m’en occupe. Le matin je la leve, le soir je la
couche, dans la journée si elle a besoin d’aller aux wcs et tout... C’est toujours moi qui le
fais.

MP : Et quels étaient les problémes principaux que vous aviez avant la mise en place du

réseau ?

M. B. : Eh bien, jusqu’au moment ou elle a eu ses accidents, on n’avait pas de problémes.
C’est sir, on a été comme tout le monde, on avait... on a eu des problémes, on est all¢ a la
maladie, elle a eu plusieurs fois des opérations de... comment ¢a s’appelle ? les jambes...

Le probléme, figurez-vous, la mémoire, elle fait comme le reste, elle s’en va...
(...) (il parle de ses problemes de mémoire)

MP : Depuis la mise en place du réseau, en quoi trouvez-vous que ¢a vous a aidé ?

M. B. : C'est-a-dire que ¢a me permet éventuellement de savoir qu’il y a quelqu’un qui peut
intervenir en cas de besoin. Le docteur m’a bien fait savoir qu’en cas de besoin, il fallait
éventuellement s’adresser a lui ou s’adresser au réseau.
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MP : Vous n’aviez pas forcément d’attentes, mais est-ce que vous trouvez que ¢a a permis

d’aider a certaines chose, ou de mettre certains problémes en évidence ?

M. B.: C’est-a-dire que j’ai recu pas mal, au départ, des conseils pour organiser la maison,
par exemple. Le docteur un jour m’a dit « Monsieur, la salle de bains il faut la
changer. » Supprimer la baignoire, et... faire la douche.

Il y a quelques... des conseils surtout de... auxquelles on n’y pense pas tant qu’on n’est pas
confrontés a ce qui arrive.

MP : Quels sont les points positifs que vous relevez par rapport au réseau ?

M. B.: C’est surtout les conseils, puisque le réseau n’intervient pratiquement pas. J’ai les
conseils... J’ai, je vous dis, une assistante sociale qui vient une fois de temps en temps pour
voir comment ¢a va mais... ¢a se limite a... a peu de temps...

MP : Est-ce que vous trouvez qu’il v a des choses qui manguent a 1’action du réseau ? Des

choses qui pourraient étre faites en plus ?

M. B. : Ben, je ne sais pas dans quelle mesure le réseau pourrait organiser quelque chose. La
seule chose éventuellement, ce serait que... Je n’ai pas demandé... Par exemple, que je puisse
m’absenter quelques jours en mettant ma femme dans les mains du réseau. Ca, ¢a pourrait
peut-tre... Mais je me demande dans quelle mesure elle accepterait, parce que si il y a avait
une aide-soignante 14, elle vous dirait... Quand elles sont avec elle dans la salle de bains, elle
leur demande 50 fois si je suis loin, si je suis... Alors, j’aurais peur qu’en la laissant seule
dans une maison, elle déprime gravement.

MP : Y a-t-il d’autres axes que vous souhaiteriez voir approfondis par le réseau ?

M. B. : C’est un petit peu cet accueil temporaire auquel je penserais mais je vous dis, je ne
sais pas si éventuellement je pourrais 1’utiliser parce que... Vous savez, c’est tres difficile. Par
moments, je me dis que ce serait treés bien que je puisse... disons disposer d’un jour ou deux,
ou quelques jours, mais si je I’envoie dans une maison, je me demande quel sera le résultat.
Ca me parait tres difficile.

MP : Est-ce que vous ressentez vous-méme le besoin d’un recours a une aide psychologique ?

M. B.: Psychologiquement, non. Vous savez, le docteur est trés bien sous ce rapport-la.
Quand j’ai... Il m’a recommandé bien des fois de m’adresser a lui ou de ne pas hésiter,
disons. Je n’ai affaire pratiquement qu’a lui.

Il y a une paire d’années, j’ai eu un incident technique. C'est-a-dire, ¢’était un genre d’AVC,
je ne sais pas... J’ai été une paire de jours comme ¢a, je ne pouvais pas... Je pensais a des tas
de choses que je ne pouvais pas faire, et puis ¢a s’est calmé. Le docteur m’a fait passer une
radio, le cardiologue etc... Et puis depuis, ¢’est fini. Seulement, je prends un traitement.
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Et il faut absolument que je suive le traitement. Vous savez, on se dit qu'un jour ou I’autre ca
finirait... Quand ? Vous savez, on ne se pose plus de questions. On se dit demain, au jour le
jour, et puis...

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations destinées

aux aidants. Qu’en pensez-vous ? Est-ce que ca vous intéresserait ?

M. B. : Eh bien, écoutez, ¢a fait 6 ans, bientdt 7 ans que je fais ¢a. Je n’irai pas me présenter
dans un réseau pour prendre des legons parce que j’ai certaines habitudes. Par contre, je pense
que pour des personnes qui se trouvent confrontés a une nouvelle maladie, ¢a peut étre utile,
parce que au début, vous savez, on se pose des questions.

MP : Et des ateliers ciblés sur certains problémes, comme la mémoire, ou la fin de vie, ou les

chute ?

M. B. : Non. Vous savez, a 90 ans, j’ai vu beaucoup de... de fins de vie. Alors, je me dis... je
ne pose pas trop de questions.

(...) M. B. reprend la parole apres la fin de [’enregistrement.

Il y a quelques temps, elle est tombée par terre. J’ai da téléphoner aux pompiers pour... Je
n’arrivais pas a la relever. La voisine, elle ne pouvait pas m’aider. Les pompiers sont venus,
ils ont relevé et puis c’était fini. Vous savez... Mais j’ai I'impression d’étre un peu en
dehors du temps. Je vais le matin voir la boulangére et puis c’est terminé. Le vendredi, la
femme de ménage sera la pendant que j’irai faire les courses et puis c’est terminé. (...) Vous
savez, on perd une grande partie de nos facultés. Ma mémoire, elle est... elle est en grande
disparition aussi. Et il y a des choses... plus particuliecrement des noms. Il faut que je
réfléchisse quelques fois trés longtemps avant de mettre un nom sur quelque chose.
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Entretien C :

Mme C. me raconte les différentes hospitalisations de son mari pour chutes avec tassement
vertébral et infection ostéo-articulaire (nosocomiale ?)

MP : A quel moment a été mis en place le suivi par le réseau ?

Mme C. : Le réseau, donc, on a commencé aussitot que j’ai su qu’ils me le (son mari)
rendaient. Aussitdt, avec les assistantes sociales et les médecins qu’il y avait la-bas, on a fait
tout le nécessaire pour avoir le lit médicalisé, le Ieéve-malade, le fauteuil.

MP : Et qu’est-ce que vous attendiez de la prise en charge par le réseau ?

Mme C. : Moi, j’attendais, d’un c6té... Bon, quand j’ai su qu’il fallait que je le reprenne, et
puis de toute facon je 1’aurais pas laissé aller n’importe ou parce que, eux, leur désir ¢’était
de vouloir le mettre en maison de retraite. Et j’ai dit, moi, il est pas question. Tout le temps
que je pourrais m’en occuper, je m’en occuperais. J’ai tout fait pour qu’il soit a la maison.

Bon je m’attendais a avoir un peu plus... avoir un peu d’aides financiéres parce que d’un coté
il y a certains trucs qui sont lourds a porter, parce qu’il faut quand méme.... Bon, je paie
quand méme toutes les couches... Il y a certains trucs qu’il faut que je paie malgré qu’il est a
la SNCF. Bon, ils me remboursent un peu les couches quand j’envoie les factures mais il y a
des fois... c’est un peu dur, je vous le dis franchement.

(....) (coupure suite a un appel téléphonique)

Et dong, il a fallu que je recherche un logement, parce que 1a ou on se trouvait, c’était plus
vivable, parce que tout se trouvait dans la salle a manger : le lit, le 1éve-malade, le fauteuil...
Et donc il fallait que je trouve quelque chose, et j’avais un étage, quand méme, a monter. Lui,
il se trouvait dans la salle & manger, mais moi il fallait que je monte et que je descende, et les
nuits, bon étaient... J’avais toujours peur et quand méme, malgré tout, j’ai jamais rien dit,
c’est que... Il me prenne un malaise ou que je m’endorme et que je déboule les escaliers
jusqu’en bas. Et 1a, donc, c’est 1a que je me suis adressé a la mairie et 1a, la maire m’a dit
« écoute, j’en aurai un de libre mais je te le dirai quand il sera libre. »

MP : Vous m’avez dit que le réseau a été mis en place dés qu’il est rentré a la maison.
Auparavant, v avait-il des problémes, hormis les chutes ?

Mme C. : Hormis les chutes, il n’y avait pas de problemes, tout allait bien.

MP : Et depuis que le réseau a été mis en place, quelles sont les choses que cela vous a
apportées ?

Mme C. : Ce qu’il a pu m’apporter... bon... Que j’ai quand méme un peu d’aide par le
SSIAD, le réseau du SSIAD qui se trouve ici, les Colombes, donc, c’est le service des
auxiliaires de vie et des femmes de ménage. Donc, le SSIAD vient le matin et le SSIAD vient
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le soir, avec une infirmi€re qui vient naturellement tous les jours pour le piquer pour son
diabéte. Et puis, les Colombes, elles, c’est pour m’aider a faire un peu de ménage.

MP : Et est-ce que les attentes que vous aviez par rapport au réseau ont été€ satisfaites par ce
qui a été mis en place ?

Mme C. : Pour moi, ¢a a été un soulagement d’un c6té, parce que question financiere...
financiérement, je ne me voyais pas du tout tout payer, si le réseau n’avait pas été mis, si le
département ne m’aidait pas. Quoi que soit, je n’aurais jamais pu le prendre 1a...

MP : Et les démarches n’étaient pas forcément évidentes...

Mme C. : Oh la 1a (soupir) Oh 1a 1a... (elle détourne le regard) Pour étre siire que tout soit
bien mis en route, ce qui s’appelle vraiment mis en route, question financier et question un
peu tout, on s’est quand méme... Avec les responsables des Colombes, on s’est tapé une
moyenne de 13 dossiers quand méme. Et les dossiers ont été finis vers la fin du mois d’avril.
Depuis le mois de décembre que nous...

Mais c’est vrai que quand il est rentré, la premicre semaine, tout s’est mis en route trés vite,
parce que la responsable du SSIAD a fait appel au département avec celle des Colombes. Elle,
elle a organisé tout ce qu’il fallait pour le soigner et tout ce qu’il s’en suit. Mais par contre,
quand il est rentré, il est rentré dans un triste état, ¢a je peux le dire. Je crois qu’il faudrait
quand méme que I’hopital revoit un petit peu tout son personnel, parce qu’il est rentré avec
des escarres... Mon dieu...

MP : Est-ce que depuis que le réseau a été mis en place, cela a révélé d’autres problémes ?

Mme C. : Non, je n’en ai pas vu du tout, et je n’en vois toujours pas pour le moment.

MP : Est-ce que vous trouvez gu’il manque des éléments a 1’action du réseau ?

Mme C. : Par contre, ce que j’aimerais bien... Bon, je ne dis pas tous les jours,
naturellement... Bon, j’ai une aide qui vient tous les 15 jours, elle m’a encore rouspété il n’y a
pas longtemps... Ce serait d’avoir par exemple quelqu’un au moins... bon, elle vient, comme
demain, il y a une aide familiale des Colombes qui vient demain, elle vient 2 fois par mois,
c’est-a-dire tous les 15 jours, parce que je trouvais jusqu’a présent que ca allait tres bien,
méme que ¢a va encore... Mais par exemple, avoir quelqu’un pour pouvoir me le garder, pour
que je puisse au moins m’évader une journée compléte.

MP : Justement, je voulais vous demander si vous seriez intéressée par la création d’un

accueil de jour...

Mme C. : Oui mais on ne peut pas le trimballer comme ¢a... On ne peut pas parce qu’il faut
venir expres une ambulance. Comme il est couché 1a, au mois de janvier, il a fait 2 voyages
voir un urologue... et c’est ambulance allongée, parce qu’il ne peut pas se mettre assis ou
quoi que ce soit.
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(...) (Elle me raconte les différents trajets en ambulance de son mari pour une intervention
chirurgicale récente)

Il n’y a que le jeudi aprés-midi que je peux me sauver, quand 1’auxiliaire... 1’aide familiale est
la. La, je m’évade pendant une paire d’heures et... Ca fait du bien... Ca nous change. C’est
vrai que dans des cas comme ¢a, ¢a nous change un peu du train-train comme on dit.

MP : Est-ce que vous ressentez le besoin d’un recours a une aide psychologique ?

Mme C. : (commence a pleurer) En ce moment... (sa voix se brise puis long silence)

Non, 14 j’ai passé 2 semaines trés dures, parce que j’étais une semaine dans ’attente de savoir
comment I’opération allait se passer. S’ils allaient I’endormir, comment ils allaient faire pour
I’opérer. Et apres, ca a ét¢ la semaine de ’opération qui a été dure... Et 14, j’ai du mal a
remonter. J’ai été obligée d’aller voir le docteur, il m’a donné des comprimés pour dormir,
parce que je n’y arrivais plus.

Mais sinon, avant que ¢a, ¢a ne lui reprenne, bon c’était dur, oui, mais... J’arrivais a supporter
tout. Mais 1a, jusqu’a ce qu’il rentre, ¢a a été la cata. Parce que 1a on a beau dire... On a beau
dire : « T’es tranquille, ton mari reste au lit. Tu peux faire ci, tu peux faire ¢a » mais comme
je dis, on ne voit PAS le mal de garder quelqu’un qui est comme lui est pour le moment. Et
ca, personne ne ’avait dit. Et ¢a c’est dur, parce que les gens vous salissent plus qu’ils ne
vous encouragent... J’ai beau avoir une voisine au-dessus de moi qui est d’une gentillesse pas
croyable, et il n’y a pas... Parce que j’ai été a un moment, il fallait que je prenne une décision,
et cette décision-la, elle était dure... Et ¢a, quand ¢a... Quand on vous pose une question
comme ¢a, et que vous ne savez pas quoi répondre, et qu’il faut penser a la réponse... C’est
dur. Plus que dur.

Bon, 1a ¢a va, parce que ¢a s’est bien passé et tout, c’est déja le plus important.

MP : C’est sir que ca fait beaucoup de pression, et que quand la pression se reliche...

Mme C. : C’est dur... Et je crois que c’est ¢a qu’il y a en ce moment, c’est que j’ai la
pression qui tombe et toute la fatigue ressort. Et 13, c’est dur... Le reste, jeudi dernier, j’avais
un coup de fil a donner et... ¢a, ¢a n’a pas passé, et j’ai sorti des mots que j’aurais peut-étre
da dire... C’était parti...

Justement, c’est des trucs comme ¢a que des gens ne comprennent pas. Vous aurez beau leur
expliquer, beau leur dire... Non, pour eux c’est rien. Mais celui qui vit avec des gens comme
¢a, ¢a c’est autre chose.

MP : Est-ce que vous penseriez, justement, que ce serait intéressant de travailler la-dessus par
rapport au réseau ? Pouvoir parler, vous exprimer quand il v a des choses difficiles. Vous

pensez que ca serait utile ?

Mme C. : Bon, ca serait peut-€tre utile pour pouvoir vider son sac... Mais ¢a « encomble »
(sic), bon que ce soit pour moi ou que ce soit pour d’autres, ¢ca « encomble » encore des frais
supplémentaires que 13, vraiment, quand on ne peut pas... Moi, je vois quand j’ai payé toutes
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les couches, parce que quand méme il se vide... On lui met les couches un peu comme un
bébé, exactement pareil, quand tout est réglé en fin de mois, c’est plus pareil.

Mais bon, je pense que je vais arriver a remonter la pente parce qu’il est la. Il parle déja
beaucoup mieux, il parle bien maintenant, que avant il n’arrivait pas a sortir un mot, et ¢a, ca
a été dur mais bon...Mais 1a, les nuits, je dors quand méme... Hier soir, j’avais pas pris mon
cachet pour dormir parce que j’ai quelqu’un qui est venu, on a bu 1’apéro, j’ai bu un petit
apéritif avec eux et je me suis dit « je prends pas de cachet parce que ¢a fait pas bon
ménage »... Mais j’ai dormi, il a appelé quand méme, il m’a appelé dans la nuit, je me suis
levé, je lui ai donné deux cachets de doliprane et je 1’ai plus entendu apres, ¢a a été fini. Donc,
j’ai dormi la, et maintenant si je prends mes cachets, je dors et je ne pense pas qu’il appelle,
parce que je pense quand méme que je 1’entendrais. Mais sinon, le principal ¢’est de dormir.

MP : En ce moment, le réseau évolue pour inclure des formations pour les aidants. Qu’en
pensez-vous ?

Mme C. : Eh bien, celui... Bon, si ¢ca tombe sur des personnes déja beaucoup plus jeunes que
moi, parce que ¢a peut arriver a n’importe quel age ce qu’il a la, moi je dis faire des
formations pour ces gens, pour ceux qui sont plus jeunes, je dis bien, je dis ¢a serait un bon
systtme. Ca serait vraiment un systéme qui serait bien pour pouvoir aider les gens plus
facilement a s’occuper de quelqu’un qui est handicapé chez eux.

MP : Et vous, personnellement, seriez-vous intéressée par des ateliers sur, par exemple. les

chutes ou les problémes de mémoire ou de fin de vie ?

Mme C. : Moi, personnellement, c6té mémoire, pas la peine d’en parler parce que je me
rappelle de tout. Lui, par contre, je vois, il y a certaines aides-soignantes, quand elles viennent
il sait les reconnaitre tout de suite, et il y en a... non, il ne les reconnait pas, ni rien du tout.

Ce que j’aimerais bien, c’est que... D’un c6té, je voudrais bien qu’il arrive a écrire
maintenant, parce que lui faire signer un papier ou n’importe quoi c’est pas possible.

MP : Et vous personnellement, si il y a des ateliers avec un professionnel pour vous expliquer
des marches a suivre ou vous faire participer par rapport a ces problémes de mémoire, ou
autre, ca vous intéresserait de participer ? Vous aider a prendre en charge ces problémes chez
votre mari ?

Mme C. : Oui, ah ¢a oui ! Oui, parce que si je peux 1’aider a retrouver la mémoire ou méme
sur d’autres sujets, oui

MP : Des sujets en particulier ?

Mme C. : Oui, moi il y a le sujet que j’aimerais bien, c’est qu’il puisse avoir une... par
exemple, qu’il puisse avoir, par exemple pas une grande conversation, mais une petite
conversation avec quelqu’un. Que la il n’a rien. Et puis, des fois, je lui dis quelque chose, et...
Eh bien il faut qu’il faut réfléchisse et puis il répond a coté. Ca, j’aimerais bien qu’il arrive
a... Mais bon, il va avoir 79 ans, je crois que ¢a va étre tres tres dur.
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MP : Si des groupes de parole de personnes qui s’occupent de personnes a domicile se

constituaient, est-ce que vous seriez intéressée ? A la fois, pour s’échanger des conseils,

pouvoir parler...

Mme C. : Oui, pouvoir parler, pouvoir, je pense, dire ce qu’on a, ce qu’on ressent et tout...
Mais bon, ¢a ne serait pas pour aller sur Bar-le-Duc ou n’importe quoi, parce que la je ne
pourrais pas y aller pour le laisser tout seul.

Avant, moi je sortais déja les samedis soirs de temps en temps, pas tout le temps, ou les
dimanches aprés-midis, je partais au loto. Il n’était pas handicapé, rien du tout, et je partais au
loto, et il était content de me voir partir. Que 13, que depuis qu’il est couché, je ne fais plus de
loto, je ne fais plus rien.

(elle reprend la parole apres la fin de | ’enregistrement)

Je voulais dire, pour les personnes qui se retrouvent dans le méme cas que moi, il ne faut
surtout pas qu’elles... Qu’elles perdent espoir, parce qu’il y a toujours un peu d’espoir quand
méme, mais il faut qu’elles se battent pour tenir le coup. Et surtout, d’éviter de les mettre en
maison de retraite ou les laisser... Il est parti pendant 3 semaines dans une maison de retraite.
Moi, il est parti, le docteur quand il I’a vu, il m’a dit « il a des fesses, c’est une peau de
bébé ». Il est revenu avec des escarres, alors ¢a c’est... Et puis au prix ou sont les maisons de
retraite, c’est malheureux a dire mais... Surtout qu’elles ne les mettent pas en maison de
retraite si elles peuvent les garder. Ca c’est primordial pour eux.
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Entretien D : (avec la présence de son épouse dans la piéce, un peu plus loin)

MP : Quels soucis de santé ont amenés a la prise en charge par le réseau de santé ?

M. D. : Par le réseau ? J’ai pas de prise en... (hésite) Ah elle a été 2 jours, je ne sais pas si
c’était le réseau qui a pris en charge, je ne crois pas de toute maniére, a Ancerville. Elle y
allait le lundi mais elle y a été 3 fois, je crois. Pis c¢’était trop fatiguant.

(il parle d’ateliers sur Ancerville)
Alors, je ne sais pas si c¢’est le réseau Age et santé qui I’a pris en charge, je ne crois pas.

MP : Justement, a propos du réseau Age et santé, gu’en attendiez-vous au début ?

M. D. : Moi, rien du tout. C’est le docteur qui m’a...
Jairecu ca... (il se leve pour aller chercher un papier)

Parce que, oui, a un moment, il y a eu le docteur qui trouvait qu’elle était fatiguée. Alors, il dit
« Faudrait vous soulager ». Il I’a envoyée une semaine a... quelque part qui la prenne en
charge pendant une semaine. Alors, il y avait Fains ou Sermaize. Pis, quand elle a été pour y
aller : « Non, j’y vais pas, j’y vais pas ». J’ai pas insisté, donc voila, on a tout abandonné.

MP : Et qu’est-ce que vous souhaitiez voir fait par le réseau lorsqu’il a été mis en place ?

M. D. : Moi, c¢’était les soins de toilette, ¢’est tout. Le reste...

MP : Et avant la mise en place du réseau, quels étaient les gros problémes que vous
rencontriez ?

M. D. : Eh bien, elle a été aveugle pendant plus d’un an. Alors, moi, j’avais été¢ a Neuville a
ce moment-la, prés de me petite fille. Et puis, quand ¢a a été un peu mieux, parce qu’a Fains
c’était... C’était cher, hein ! Ca revenait cher. Quand ¢a a été un peu mieux, j’ai voulu la
sortir, mais la ou j’habitais, c’était impossible, c’était des escaliers. Alors, j’arrive a trouver ce
petit logement-la qui est de plain-pied. Et on est venus ici.

MP : Et depuis la mise en place du réseau, en quoi cela vous a-t-il aidé ?

M. D. : A part le coup de Sermaize... Je ne me suis pas servi du réseau.

MP : Et concernant les aides qu’elle a actuellement. ont-elles été mises en place par le réseau,
ou auparavant ?

M. D. : Oh non, c’est le SSIAD qui est venu de lui-méme. Et les Colombes c’est moi qui les
ai contactés. C’est pas moi, c’est la belle fille.
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MP : Mais le SSIAD a été mis en place...

M. D. : Automatiquement, quand elle est sortie de Fains. Ou par le docteur, je ne sais pas au
juste.

De toutes manicres, elle avait déja... Ca devait étre ¢a aussi, chez nous a Longwy. Elle avait
des aides-soignantes, des infirmicres qui venaient. Mais pas tous les jours, la. Parce que c’est
moi qui faisais beaucoup la toilette, a ce moment-la.

MP : Que trouvez-vous qu’il manque a 1’action du réseau ? Y a-t-il des choses qui pourraient
étre faites en plus ?

M. D. : Ben... Oui, si ¢’était pas payant, mais voila ! (rit)

MP : Et depuis cela, v a-t-il d’autres problémes qui se sont révélés ?

Mme D. : (au loin) Je suis tombée.

M. D. : Ah bah, oui, t’as tombé. Une fois, j’ai voulu la prendre, la mettre a table, elle a tombé
par terre, elle a eu le col du fémur cassé. Enfin, d’aprés ce qu’on dit, il était cassé, avant
qu’elle ne tombe... J’en sais rien moi.

Alors, 13, elle a été, je ne sais pas, un mois, ils ne 1’ont pas pris en rééducation a Bar le Duc,
ils I’ont envoyée un mois a Commercy. Mais a Commercy, comme moi j’y allais tous les
jours, ca faisait une sacrée trotte, alors moi j’ai... Ma petite fille a trouvé une place a Saint
Dizier ou elle a été un mois. Et a Saint Dizier, ¢’était mieux, elle faisait plus de rééducation.

(se tourne vers son épouse) Hein, ils s’occupaient mieux de toi !

Tous les jours, tous les jours, oui, elle avait le kiné. Et puis alors, ma foi, quand ¢a a été
mieux, elle est rentrée et puis ¢a a recommencé, quoi.

MP : Vous m’aviez parlé de I’essai d’accueil de jour a Ancerville. Est-ce que la création d’un
accueil de jour plus proche vous...

M. D. : C’est pas moi qui... C’est elle. Ca lui dit rien, hein ? Franchement...

Parce que 1a, a Ancerville, le directeur m’a méme retéléphoné, 15 jours, 3 semaines, méme 1
mois apres le désistement qu’on a dit, qu’il était toujours prét pour nous accueillir. Mais, ¢a
lui dit rien, ¢a lui dit rien... Surtout, que 1a, elle a une aide-soignante qui vient et qui travaille
la-haut.

MP : Est-ce que vous, personnellement, ressentez le besoin d’une aide psychologique

M. D. : Pour moi ? Quand je suis fatigué, on ne peut rien faire, on ne peut rien dire. Personne,
hein ? C’est.... Le plus pénible pour moi, c’est... Elle ne mange pas. Alors, «tu cries, tu
cries, tu cries ». Ben ouli, je crie, pour qu’elle mange.

(M. et Mme D. parlent du poids de Mme puis M. cherche son dernier poids, puis se léve pour
aller la peser, avant de me montrer le cahier de suivi infirmier).

136



45
46
47
48
49
50

51
52
53

54
55

56
57

Non, elles sont sympas les aides-soignantes, hein ? Ca, franchement, on ne peut pas... La, la
dame d’aujourd’hui, justement, moi je ne suis pas toubib, hein ! Ni infirmier, ni rien, il faut
bien que je me débrouille... Alors, il faut lui laver I’ceil. Ils expliquent, qu’il faut appuyer sur
la... Et puis arroser 1’ceil, mais ¢a en fout partout. Alors elle dit « Vous voulez que je le
fasse ? ». Ben je dis «Je veux bien », et elle I’a fait devant moi. Alors, maintenant je sais
comment faire. Et elle I’a bien nettoy¢ son ceil.

MP : Justement, le réseau veut mettre en place des ateliers, des formations pour les aidants

M. D. : Ben oui, mais je ne peux pas m’absenter ! Les courses, je les fais le samedi parce que
le magasin est ouvert pendant midi. Alors, on mange, et puis vers 13h je la couche. Et il faut
que je sois rentré pour 15h parce qu’elle a des cachets a 15h.

(1l me détaille son traitement) Alors, j’y vais le samedi, en vitesse. Au pain et tout ¢a. Alors,
les % du temps j’y vais quand 1’aide-soignante est 1a. Qu’ils lui font sa toilette.

MP : C’est donc plus le manque de temps qui vous génerait. Et si il v a avait la possibilité, ca
vous intéresserait ?

M. D. : Oh pas plus que ¢a, parce qu’a part quand méme le truc de 1’ceil. Bon, quand elle est
constipée, un Microlax, je lui mets et puis.... Pas mal de choses.
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Entretien E : M. et Mme E. me répondent dans une piéce ou se trouvent leurs enfants.

MP : Dans quelle contexte s’est mis en place la prise en charge par le réseau de santé ? Est-ce
vous qui v avait fait appel ?

Mme E. : Oui, parce qu’on s’est rendus compte qu’elle ne se lavait plus, qu’elle ne se
changeait plus. Donc, au début, c’était sa fille qui s’occupait, et puis, bon, ¢’est quand méme
du travail donc on a fait appel a... Au machin de santé, a la cote quoi. Et ¢’est eux qui nous
ont proposé¢ d’avoir des aides a domicile quoi.

MP : Par quel biais les avez-vous contactés ?

Mme E. : Alors 13, je ne m’en souviens plus. Ben, je crois que c’est en passant quand elle a
été faire quand méme des visites pour voir ou en était son niveau de maladie, parce qu’ils
I’avaient déja estimée a un certain niveau. Et aprés, on s’est rendus compte que ca se
dégradait, donc ils I’ont réévaluée quoi.

MP : Quelles étaient vos attentes du réseau de santé ?

Mme E. : Ben, ce que j’espérais... Disons que c’est bien, parce que 13, ils viennent 3 fois par
semaine s’occuper d’elle, de la laver et de lui faire aussi son ménage, quoi.

MP : Et qu’attendiez-vous avant que ca débute ?

Mme E. : Je ne savais pas trop comment ¢a se passait donc...

Nous, ce qu’on voulait, ¢’était quand méme de 1’aide, quoi, de toutes fagons. Moi, je ne peux
pas tout assumer, quoi.

MP : Quelles étaient vos difficultés principales avant le réseau ? Vous me disiez qu’elle ne
faisait plus sa toilette.

Mme E. : Oui, et puis on voit... Elle ne sait plus trop les dates, elle perd un peu, quand
méme...

M. E. : Elle perd la téte ! C’est clair.

Mme E. : Oui, elle perd la téte, la. Parce que 1’autre jour, elle me montrait un article sur le
journal. Elle me dit « Vous avez vu » et quand j’ai lu ’article j’ai dit « Oui mais c’est pas... »,
c’était de 2007, quoi. (rires) C’était un truc qu’elle avait découpé, alors je lui dis « C’était il y
a longtemps ¢a ». Ben elle me dit « Non il n’y a pas longtemps » mais je lui dis « Si, on est en
2014 ». Non, elle...C’est vrai qu’elle n’a plus la notion du temps, quoi.

MP : Dans les problémes que vous aviez, aviez-vous des solutions pour les contourner ?

Mme E. : Ben non, pas trop de solutions, non.
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MP : Et en quoi est-ce que le recours au réseau vous a aidés ?

Mme E. : Déja pour elle personnellement, puisque qu’ils lui font sa toilette quand méme, ils
la changent. Bon, elle a une dame aussi qui vient faire son ménage donc... D¢ja, pour elle
aussi ¢’est bien quoi, je veux dire.

MP : Et globalement, par rapport a ce que vous attendiez, trouvez-vous que ca soit
satisfaisant ?

Mme E. : Oui, c’est satisfaisant.

MP : Est-ce que depuis que le réseau est mis en place, il existe d’autres problémes, d’autres
choses que vous n’aviez pas remarquées auparavant ?

M. E. : Tu peux dire...

Fille de Mme E. : (assise un peu plus loin) Quoi ? Le probléme avec la... ? En fait, il y a
une dame qui vient le lundi, elle fait trés bien son travail, et une autre dame qui vient le
mercredi et le vendredi, et en fait, moi je me suis apergue parce que je suis la le matin...

Et je me suis apercu que, bon, normalement elle doit faire % d’heure. Et elle arrive, il est...
Bon, elle doit arriver a 9h et elle repart a 9h45. Et moi, je me suis apergue qu’elle arrivait a
Ohl15 et qu’elle repartait a... allez, une demie heure aprés quoi, méme pas... Et normalement,
elle est censée lui donner la douche, lui changer de vétements... Il n’y avait pas de vétements
a laver, et puis la douche, j’ai entendu juste un coup d’eau, parce que quand on est 1a, on
entend 1’eau couler, et il n’y avait rien du tout. Et on s’est apergus de ¢a, donc nous on a
quand méme...

Mme E. : Oui, moi, j’ai réussi a voir la dame qui vient le lundi, puisque c’est quand méme
déja une dame d’un certain age. Celle qui vient le mercredi et le vendredi, c’est une jeune.

Donc, moi, j’ai fait la remarque a la dame, elle me dit « Vous pouvez appeler le service ».
Bon, j’ai dit, moi je ne veux pas non plus tout de suite... Je lui ai dit « Faites-lui la remarque
et puis vraiment ¢a continue, on demande a avoir quelqu’un d’autre ». Et apparemment,
maintenant j’ai ’impression que ¢a se passe mieux quoi...

Depuis la remarque, les habits sont changés, la douche est faite. ..

MP : Revenons au réseau, qui avait fait I’évaluation qui avait été faite, comme vous me
disiez. Voyez-vous des choses qui manguent a leur action ?

Mme E. : Le truc qu’il y a, moi, c’est que je me dis que peut-€tre que oui, on pourrait faire
les... Vous savez, venir la chercher et puis ’emmener a faire faire des occupations.

MP : Un accueil de jour ?

Mme E. : Un accueil de jour ou de maniere, elle rencontre d’autres personnes et puis peut-
étre qu’elle peut...
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M. E. : Ca serait bien.

Mme E. : Parce que c’est vrai que 14, elle est... Nous, bon, moi je vais la voir le midi parce
que c’est moi qui fais son repas le midi, et le soir ¢’est moi qui vais la coucher mais je veux
dire, elle ne voit pas grand monde... A part nous, mais bon on ne passe pas trop de temps
avec elle parce que nous on travaille quoi.

Et puis voila, nous on ferme la porte a clé parce que bon... Maintenant, avec tout ce qui se
passe partout, de toutes fagons, on a toujours peur qu’il arrive quelques chose et qu’elle, elle
ouvre a quelqu’un qui ne faut pas, la journée, quand on n’est pas 1a. Nous, on a tous nos clés
et il a son frére qui habite 100 meétres en dessous qui, lui, a une clé aussi, pour quand il veut
venir quoi.

Mais bon, je dis ¢a serait peut-&tre bien qu’elle aille en truc de jour, ou elle puisse s’occuper
avec quelqu’un d’autre.

M. E. : Ca serait bien. Ca, ¢a serait bien, franchement.

Fille de Mme E. : Elle s’ennuie tout le temps, quoi. Tout le temps, en train de me demander
« Il n’y a pas quelque chose a faire ? Des légumes a éplucher ? » . Elle est tout le temps en
train de me demander quelque chose.

MP : Et vous, particuliérement, est-ce que vous ressentez le besoin d’un recours a une aide
psychologique ?

Mme E. : Ben...
M. E. : Psychologique, si !

Mme E. : Non, une aide psychologique, peut-&tre pas... Mais je trouve que c¢’est quand méme
pesant, parce que bon... C’est vrai qu’elle est quand méme chez nous. Bon, c’est le fils, mais
ils sont 5 mais, par le fait, c’est toujours le méme. C’est vrai qu’elle habite 13, elle a toujours
habité 1a, c’est-a-dire qu’avant, ils louaient la maison, nous on... Ils louaient le devant, nous
on a loué le derriére, et la maison était a vendre donc on a acheté la maison, on a eu la maison
moins chére mais il fallait garder les beaux-parents, parce que c’était des amis de mes beaux-
parents, voila.

M. E. : C’est-a-dire par rapport au contrat, ¢’était la...

Mme E. : Voila, c¢’était une condition. On a eu la maison moins chére mais il fallait qu’on
garde les beaux-parents.

M. E. : Parce que c’était des amis.

Mme E. : Mon beau-pére est décédé, enfin lui ¢a fait déja 20 ans, mais c’est vrai que, bon, ma
belle-mere, avant était active parce qu’elle s’est occupée des gamins. C’est elle qui nous
faisait a manger. Maintenant, bon, maintenant...

M. E. : C’est le contraire.
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Mme E. : Maintenant c’est le contraire parce que c’est vrai qu’en dernier, on avait peur...
Elle mettait une gamelle sur le feu et puis elle s’endormait. Bon, plusieurs fois on a failli avoir
le feu. Ou un robinet ouvert et elle oubliait de le fermer.

Donc, c’est pour ¢a qu’on a tout... Un petit peu tout supprimé, quoi. Et je trouve que c’est
vrai que c’est pesant parce que méme, des fois, si nous on veut partir...

M. E. : On ne peut pas.
Mme E. : On est un peu coincés quoi.

MP : Le réseau est en train de mettre en place des formations sur différents thémes. Qu’en
pensez-vous ?

M. E. : Formations quoi ? Formations pour la personne qui est malade ou...

MP : Non, pour les aidants.

M. E. : Moi, je veux bien.

MP : Est-ce que sous la forme d’ateliers ciblés, par exemple, sur les chutes ou la mémoire, ca
vous intéresserait ?

M. E. : Oui

MP : Et que pensez-vous que ca vous apportera ?

M. E. : Ben la prévoyance. J’ai un boulot qui fait que... En fait, moi mon boulot, il y a une 14
001, vous connaissez, non ? C’est simplement de la prévoyance. Et tous les matins, on fait un
briefing et tous les matins, on nous bourre la téte de prévoyance quoi.

Donc, voila, ouais. Ouais, ¢ca m’intéresse.

MP : Sur des thémes en particulier ?

M. E. : Ben, déja, c’est de connaitre bien la maladie que ma mere a, et puis de savoir les
symptomes. Savoir comment elle va réagir la nuit, et puis...

Et puis voila quoi. Je veux dire, la nuit, elle peut se relever, elle peut faire n’importe quoi. Elle
peut... Je veux dire, nous, elle nous étonne tout le temps. C’est imprévisible.
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Entretien F :

MP : Pour quelles raisons le réseau de santé a t’il é&t€ mis en place pour votre mere ?

M. F. : Elle a fait de nombreuses chutes, décalées, et puis répétées au mois de septembre 1’an
dernier

MP : L’acceés au réseau s’est donc fait suite a une chute ?

M. F. : Oui, il y a une premiére chute qui date de 2 ans, avec une hospitalisation, et suite a ¢a
ils ont trouvé qu’il lui fallait une aide permanente, que je ne pouvais pas, moi, assumer
complétement.

MP : Il n’y avait pas d’autres aides en place auparavant ?

M. F. : Non.

MP : Avant le recours au réseau, aviez-vous envisagé d’autres solutions que les aides a
domicile ?

M. F. : Non, dans la mesure ou, avant, elle était indépendante, donc la question ne se posait
pas. C’est suite a cette chute, et qui s’est renouvelée, puis renouvelée, que les aides sociales
de I’hopital et « Age et Santé » ont ouvert son dossier

MP : Y avait-il des problémes particuliers avant cette chute ?

M. F. : Jamais. Avant la premicre, il n’y en avait pas. (rires)

MP : Et c’est suite a cette premiére chute que les aides se sont mises en place ?

M. F.: Non, c’est apres. La premicre, ¢a c’est bien passé€, la seconde aussi, puis quand ¢a
s’est répéte, le réseau « Age et Santé » est passé sur la demande du médecin généraliste, et
petit a petit tout s’est mis en place.

MP : En quoi le recours au réseau vous a t’il aidé ?

M. F. : Surtout pour la toilette, 1’aide-ménagere. Bon, avant, elle se douchait comme elle
pouvait, elle faisait plutdt une toilette qu'une douche, alors que 1a c’est régulier. Deux fois par
semaine, elle a une douche compléte, elle a une toilette journaliere, et 1a actuellement, elle a
une aide au lever, parce qu’elle ne peut pas se lever et j’ai peur que ce soit au lever qu’elle
soit tombé la premicre fois, et pour la coucher aussi.

MP : Est-ce que la mise en place du réseau a pu mettre en lumiére d’autres problémes ?

M. F.: Non. Non, non. Bon, ¢a a été « évoluant » dans la mesure ou, avant, il y avait
quelques heures par semaine, et suite aux dernic€res chutes de septembre, ¢’était beaucoup plus
conséquent. La dépendance est plus importante.
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MP : Quels autres points positifs avez-vous relevés ? Vous me parliez de la toilette...

M. F.: Oui, et puis la maison est plus agréable. Elle a aussi des visites, entre guillemets,
réguliéres matin et soir, une fois par semaine le ménage, chose qui me soulage un petit peu. Si
j’ai & partir une semaine, j’ai moins de scrupules. Je sais qu’il y a quelqu’un.

MP : Auparavant, vous ou quelqu’un de votre entourage faisait des choses chez votre mere ?

M. F. : Bah, un peu de ménage, un peu les carreaux, un peu... Toutes ces choses courantes.

MP : Trouvez-vous qu’il manque des éléments a ’action du réseau ?

M. F. : Avec le réseau, ¢a se passe tres tres trés bien. Tous, tous, tous... Trés agréable, tout
comme il faut. Peut-étre au niveau de 1’association. Je ne sais pas, il serait peut-&tre bien,
deux fois par an, faire une réunion avec eux. Et puis débattre de ce qui va, ce qui pourrait étre
amélioré.

MP : Vous souhaiteriez finalement étre plus impliqué dans 1’action du réseau, pouvoir avoir

un retour...

M. F. : Avec I’association d’aides a domicile, plus qu’avec le réseau avec lequel on a contact
maintenant plus ou moins régulier, tous les semestres, donc c’est bien.

MP : Y a-t-il des axes de travail que vous souhaiteriez voir approfondis par le réseau ?

M. F. : Non. Si eux, par exemple, faisaient des réunions annuelles ou semestrielles, y aller et
éventuellement voir. La question, je ne 1’ai pas 1a. Mais peut-étre qu’en discutant, ¢a pourrait
venir.

MP : Est-ce que la création d’un accueil de jour vous semblerait intéressante pour votre
meére ?

M. F. : Concernant ma maman, je ne pense pas, parce qu’elle est assez solitaire.

MP : Personnellement, ressentez-vous le besoin d’un recours a une aide psychologique pour
[’aide de votre maman ?

M. F. : Pas du tout.

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations aux
aidants. Qu’en pensez-vous ? Seriez-vous intéressé ?

M. F. : Oui, oui. Parce que quand on fait, ou quand je fais, je ne sais pas si je fais toujours
bien. Quant au rapport, au contact, aux décisions entre guillemets avec ma mere.

MP : Est-ce que, personnellement, vous seriez intéressé par des ateliers sur des problémes
comme par exemple, tout simplement les chutes, ou la mémoire, la fin de vie ?

M. F. : Oui, si ce n’est pas trop contraignant.
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MP : Y a-t-il des thémes en particulier que vous aimeriez voir abordés ?

M. F. : Ben c’est le contact direct avec ma maman. Il y a des fois ou je m’immisce un peu
trop dans sa vie privée. J’ai des décisions a prendre, je ne sais pas si elles sont toujours bien
prises ou si je peux la laisser, elle, étre indépendante complétement... Et c’est 1a ou, des fois,
je me dis, est-ce que je fais bien ?

Des fois, je trouve qu’elle n’a pas rangé, parce qu’elle a beaucoup de mal a se mouvoir, elle a
un déambulateur. Je trouve qu’elle n’a pas rangé ¢a, alors je lui dis « tu devrais ». Est-ce que
je suis trop apres elle, ou est-ce que c’est bien que je... Est-ce que je la stimule ou est-ce que
je lui fais plus de mal que de bien ? J’aurais aim¢ savoir quoi...

L’atelier, peut-étre que certains vont dire « eh bien moi, je fais comme ¢a, ¢a se passe bien »
ou « ¢a, ¢a serait mieux de ne pas faire ». Si vous avez des psys dans le réseau ou des choses
comme ¢a... C’est dans ce but-1a, le reste...
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Entretien G :

MP : A la suite de quoi le réseau de santé a-t-il é&t€ mis en place autour de votre voisine ?

Mme G. : Eh bien a son mari. Dé&ja, avec son mari, ont ét¢ mises en place des aides, ont été
mises en place des infirmiéres... Qu’est-ce qui a été mis en place encore ? Tout ce dont
I’association a mis en place.

Elle va méme... Non pas aujourd’hui, mais demain ou apres-demain, elle va faire de la
gymnastique, et ¢a j’ai trouvé ¢a super, parce que ¢’est une personne qui peut a peine bouger.

MP : C’est donc suite au départ de son mari ?

Mme G.: Voila, c’est... Disons que son mari a été suivi pendant plusieurs années par le
réseau, puisqu’il était Alzheimer et elle ne voulait pas le placer, elle voulait le garder a coté
d’elle. Donc, par le réseau, il est allé & des manifes... Enfin, toutes les semaines, elle était
libre deux heures ou trois heures parce qu’il allait a 1’extérieur pour jouer, pour gotter, pour...
Pour animer ! Et quand il revenait, c’est vrai que je le voyais quand il revenait, il était tres
bien.

Donc, déja ca, et puis suite au décés de son mari, le réseau a continué a prendre contact avec
elle, a lui téléphoner... Et donc, elle sait... En définitive, quand il y a des réunions du réseau,
elle peut apporter son expérience de famille d’ Alzheimer.

MP : Donc elle a en quelque sorte un double role...

Mme G. : Exactement.

MP : Et quelles étaient les difficultés principales avant la mise en place du réseau ?

Mme G.: Alors ¢a, je ne peux pas vous le dire parce que je ne les connaissais pas. Ils
venaient d’arriver et ils habitaient dans les alentours de Bar le Duc et ils venaient de se
rapprocher justement, de revenir a Bar le Duc a cause de la santé qui commengait a étre
déficiente, de son mari. Alors, je ne sais pas.

MP : Donc au début, le réseau ne prenait en charge que son mari ?

Mme G. : Son mari, oui oui. Et elle, en tant que diabétique, quelques fois... Ben si, pour
vérifier ses taux de diabéte. Mais c’était surtout son mari.

MP : Et quels problémes avaient-elles avant que le réseau ne s’occupe principalement d’elle ?

Mme G. : Je ne pourrais pas vous dire, je ne la connaissais pas avant.

MP : Que lui a apporté son inclusion au réseau ?

Mme G. : Ca lui a apporté une certaine confiance, et puis surtout une tranquillité, parce que
dans ce réseau...
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Moi j’entends ce qu’elle me dit puisque je n’en fais pas partie, disons que je n’ai pas eu
I’occasion d’en faire partie, et elle est sécurisée si vous voulez. Elle a les infirmiéres, en ce
moment elle a les infirmiéres qui viennent tous les deux jours pour faire ses pansements.

Bon, elle sait que s’il y a un probléme quelconque, elle sait ou téléphoner. Disons qu’elle
n’est pas laissée... elle ne se sent pas seule.

MP : Et vous, dans votre role d’aidant, en quoi le réseau vous a-t-il aidé ?

Mme G. : Pas du tout. Moi, je ne me suis pas fait connaitre, c’est Mme M qui m’a dit un jour,
parce que j’ai travaillé avec elle, qui m’a dit un jour « tu seras contactée par un monsieur »
elle me dit « j’ai donné ton nom parce que j’ai vu que tu t’occupais de Mme X ».

Alors, moi en tant que réseau, je... (Soupire)

MP : Personnellement, ¢ca ne vous a pas apporté erand-chose ?

Mme G. : Pour moi, non.

MP : En quoi consistait 1’aide que vous apportez a votre voisine auparavant, et v a-t-il eu des
changements ?

Mme G. : C’est un contact, et puis c’est vraiment pour elle qui était toute seule, parce qu’elle
s’est retrouvée quand méme toute seule, ¢’est un support. Et puis, elle a une confiance, c’est-
a-dire que s’il y a un probléme quelconque, elle sait qu’elle peut m’appeler de jour ou de nuit.
Elle est sécurisée la-dessus.

C’est pour ¢a qu’elle m’a donné ses clés, parce qu’il y a un moment, ca allait tellement mal
qu’elle pensait qu’elle allait partir, donc... C’est une sécurité.

MP : La présence du réseau n’a-t-elle pas révélé de problémes particuliers ?

Mme G. : Oh non, elle en est trés contente.

MP : Mais le réseau n’a pas mis des problémes qui existaient déja en lumiére ?

Mme G. : Non. Non non. Elle pensait méme au départ que ¢a allait s’arréter avec le déces de
son mari, mais en définitive, les infirmieres, les aides-soignantes ont toujours gardé contact
avec elle, et c’est vrai qu’elle s’est incluse dans ce réseau a la suite du déces de son mari. Elle
s’est sentie moins isolée.

MP : A votre avis, v a-t-il des éléments qui manquent a 1’action du réseau ?

Mme G. : Ecoutez, moi, dans ce que je sais, je trouve que c’est bien. Parce que les gens, je le
vois par elle, se sentent vraiment sécurisés, ont les médecins, les infirmieres, les aides-
soignantes, a leur disposition, et ¢ca ¢’est important.

Pour moi, je ne vois pas mais je ne connais pas la suite du réseau, si vous voulez. Je sais que
tous les mois, elle est a une réunion, on en parle d’ailleurs. Toutes les semaines, elle fait de la
gymnastique. Mais ¢a, je ne sais pas la suite. Je ne connaissais méme pas.
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Avant elle, j’en avais entendu un petit peu parler mais la ou j’ai vraiment connu ce qu’était ce
réseau, c’est par elle.

MP : Vous, a votre niveau, ressentez-vous le besoin d’une aide psychologique dans votre role
d’aidant ?

Mme G. : Moi, je ne suis pas préte pour tout ¢a. (rires) M’inclure dans le réseau.

MP : Non, je parlais d’une aide psychologique dans votre role d’aidant...

Mme G. : S’il y avait possibilité, ca ne me génerait pas, parce que c’est vrai que je suis assez
a I’écoute de pas mal de gens. (rires) Et c’est vrai que... pourquoi pas !

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations aux
aidants. Qu’en pensez-vous et v a-t-il des thémes que vous souhaiteriez voir abordés ?

Mme G.: Je trouve que c’est trés bien, déja, parce que c’est vrai que pour les aidants,
quelques fois ils sont laissés un peu tout seuls et... Ils ont besoin de souffler un peu aussi,
parce qu’on pense souvent aux patients, mais on ne pense pas souvent a ceux qui sont autour.

Alors, moi, je n’ai pas ce probléme la parce que c’est une personne qui est vraiment... Malgré
tout ce qu’elle a, qui est gaie, qui est intelligente. Je ne rencontre pas de problémes avec elle.
Mais pour les gens qui ont... dont les familles sont atteintes avec la maladie d’Alzheimer,
I’ayant eu dans les services, je sais que la famille peut souffrir.

MP : Et par rapport a ces formations ?

Mme G. : Je suis dedans en ce moment, parce que je suis représentante des usagers au niveau
de I’hopital, donc j’ai fait une formation a Nancy pour ¢a et on est actuellement avec la
CRUC (commission des relations avec les usagers), ben justement dans les chutes etc... On
en parle régulierement.
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Entretien H :

En parlant des raisons de la mise sous curatelle de son cousin suite a des problemes
économiques et a l'incendie de sa maison, qui est la personne aidée prise en charge par le
réseau, il m’explique les circonstances de la mise en place du suivi par le réseau

M. H. : Il y avait des dames qui étaient venues me voir il y a de cela... ¢’était tout au début de
I’incendie donc ca devait étre en deux mille... Elles sont peut-étre venues début 2012.

Elles m’avaient demand¢ les besoins qu’il y avait, ben je dis « écoutez, pour le moment ce
monsieur n’a pas besoin d’assistance particuliere, donc s’il y a quelque chose, je vous
préviendrai. » Donc, actuellement, je dirais, il n’a pas besoin de choses particulieres.

MP : Et le réseau de santé a ét€ mis en place suite a I’incendie ?

M. H. : Ben non, ¢’était suite & mon avis, a 1’age, et c’est le docteur qui a fait ¢a. Et puis, bon
moi, je suis entré en contact avec le docteur qui connaissait parfaitement la situation familiale
et tout. C’est lui qui m’a conseillé d’ailleurs de demander la mise en tutelle et puis... et catera
quoi. Et c’est lui je...

Moi, j’ai rien demandé au réseau et je pense que c’est le docteur qui a fait la demande de lui-
méme. Par contre, ma mere qui est décédé il y a déja quelques années a été prise en charge par
le réseau. J’ai plus d’expérience, si vous aimez mieux, du réseau vis-a-vis de ma mere que de
ce monsieur ou il n’y a rien du tout. J’ai juste eu un contact. Je recois tous les ans de leur part
un papier lui souhaitant un bon anniversaire et c’est tout.

1l me reparle des problemes familiaux et sociaux ayant conduit a la mise sous curatelle.

MP : Aviez-vous des attentes particulieéres vis-a-vis du réseau ? Puisque vous avez une

expérience également avec votre mere, cela peut étre intéressant d’en parler aussi.

M. H.: Au point de vue de mon cousin, je n’ai aucun ¢élément puisque je n’ai pas eu de
contact. Ils sont venus me contacter, c’est vrai, il y a deux dames qui sont venues.

« Ecoutez, il n’y a pas besoin. Il se débrouille tout seul, il fait tout tout seul, moi je suis la. ».
Pour moi, il n’y en a pas besoin, mais bon, c¢’est mon avis a moi. Par contre, qu’il y ait
quelqu’un qui vienne pour voir, pour truc...

Bon, actuellement, c’est tout récent, puisqu’il vient de rentrer dans sa maison qui vient d’étre
reconstruite. Maintenant, il commence a ne plus voir trop clair. Ce matin, on I’a emmené, il a
des problémes pulmonaires. Bon, il est certain que sa santé va se dégrader. En plus, il a eu une
vie jusqu’a maintenant assez... Comment dirais-je, pas rude, mais si, bizarre parce que
comme lui était exploité, il était truc...

Maintenant, il a bien remonté la pente... Bon, ¢’est dommage que maintenant, il arrive a 1’age
qu’il ne pourra plus faire face a tout, donc c’est certain que dans les temps a venir, il va avoir
besoin d’une assistance, je dirais, ne serait-ce que pour faire le ménage, pour des choses

148



28
29

30
31
32

33
34
35

36
37
38
39
40
41
42
43

44
45
46

47
48
49

50
51
52

53
54
55
56

57
58

comme ¢a. Ca va monter en puissance, c’est évident. Mais, pour le moment, il fait tout tout
seul et moi j’essaie de retarder, si vous aimez mieux, au maximum.

MP : Et pour votre meére, vous étiez également 1’aidant ?

M. H. : Alors, elle habite 1a, puisque c’est la maison familiale, elle habitait en dessous et nous
on ¢tait 1a, donc elle est restée 1a jusqu’a temps qu’on ne puisse plus. Apres elle a été placée
et elle est décédée deux mois apres.

Mais 1la, par contre, on a eu beaucoup d’assistance par le réseau. Enfin, par le réseau, ces
personnes je ne les voyais jamais, rarement, mais enfin le systéme est dans I’ensemble assez
efficace, pour moi.

MP : A votre avis manque-t-il des éléments a I’action du réseau ?

M. H. : Moi, le seul truc que... Pas que je reproche... Que je dirais, qui m’aurait beaucoup
aidé, c’est tout ce qui est au point de vue procédures, je dirais, administratives, quoi. Je dirais,
que du point de vue technique, et trucs comme ¢a, avec les moyens évidemment, ¢a a toujours
fonctionné assez correctement. Par contre, quand on a besoin de renseignements ou de trucs
la, c’est toujours, (parle plus vite avec paroles peu compréhensibles) les gens se font un
peu... Alors, ils ont peut-étre un peu peur de dire aussi pour se faire taper. Ah oui, je
comprends bien, mais je veux dire, peut-&tre qu’il y aurait besoin de personnes qui, dans ces
cas-1a, je dis pas qu’ils prennent en charge, mais au moins, qui conseillent efficacement.

Je vois, par exemple, pour une mise en tutelle, c’est la premiere fois que je fais ca, je ne
pensais pas que c’était aussi compliqué. Enfin c’est... Franchement, c’est un peu décourager
les gens de vouloir s’occuper de quelques chose, quoi.

MP : Hormis cela, voyez-vous d’autres axes de travail qui pourraient étre approfondis par le

réseau?

M. H. : Je dirais comme ¢a heu... (soupire) Non. Je vous dis, par rapport a mon cousin, je
n’ai pas de recul, je n’ai pas d’éléments... Si, j’aurais eu besoin au début d’étre aiguillé, mais
¢a, a extréme limite, c’est méme peut-Etre pas le réseau.

Parce que j’en avais parlé, si, aux dames qui étaient venues en disant que je ne savais pas
comment ¢a se passait, comment on allait s’organiser, comment ¢a se passait, disons, vis-a-vis
de la justice, et vis-a-vis tout ca.

C’est stir que 1a, si on avait une personne qui vienne un peu, je ne dis pas vous dépatouiller de
tout, mais donner un peu les grandes lignes du truc. Par exemple, j’ai pris un avocat pour la
mise en tutelle parce qu’une personne m’avait dit qu’il valait mieux prendre un avocat. Bon,
¢a a couté 500 €, pour ne rien faire. Ca, si j’avais €t conseillé, je n’aurais pas pris...

C’est 500 € de gaspillés, pour moi. Et la personne n’a rien fait. Il y a des genres de trucs
comme ¢a, la il y a peut-étre a... (rires)
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MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations pour les
aidants. Qu’en pensez-vous ? Trouvez-vous cela intéressant ?

M. H. : Intéressant oui mais je ne sais pas si ¢a va étre tres... Pas trés efficace si, ¢ca peut étre
efficace mais je ne sais pas si les gens vont mordre a ’hamecon, pour un point de vue temps
uniquement.

Bon moi, je vois, moi, je m’occupe de mon cousin avec les moyens que j’ai, mais maintenant
vous me dites « Il faut aller a une réunion a Bar le Duc, il faut aller ci, il faut aller 1a », je vais
vous dire non.

Bon, si c’est une fois, d’accord, une soirée ou un truc comme ¢a, mais autrement non. Par
exemple, si c’est un aprés-midi ou un truc comme ¢a, je veux dire... Je vais avoir
I’impression, si vous aimez mieux, de perdre mon temps, ce qui n’est pas forcément vrai mais
bon...

MP : Et si par exemple, vous étes convié a un atelier sur un probléme particulier, par exemple
les chutes, la fin de vie ou la mémoire ? Y a-t-il des thémes qui vous intéresseraient
particuliérement ?

M. H. : Oui bien siir. Je n’ai pas réfléchi mais enfin bon... Oui, c’est siir que des fois... Ce
que j’ai dit ¢’est qu’il faudrait... Bon, c’est bien, vous me dites, faut bien partager des trucs
mais bon... Ca fait beaucoup de choses parce que je vais faire un atelier sur un truc, en réalité,
je n’aurai pas besoin de celui-la et puis je vais me dire le lendemain, j’aurais eu besoin de
celui-la. Vous comprenez ce que je veux dire...

Alors, bon, ¢a me fait un peu peur c¢a. Sur le principe, je parle. C’est-a-dire que sur le
principe, je suis d’accord. Sur Pefficacité...

Je vois, par exemple, du temps de ma mere, un truc que j’avais trouvé tres bien, il y avait une
pédicure qui passait systématiquement, je crois que ¢’était deux fois par an. Il y avait eu un
dossier d’amené, épais comme ca, tres bien fait. Premiere fois, elle est passée, truc prévu, pas
de probléme, impeccable. La deuxiéme fois, elle est passée, impeccable. La troisieme fois,
elle n’est pas passée. Je dis « tiens, c’est bizarre », j’attends un peu, aprés tout on n’est pas
pressés, on n’est pas a huit jours pres. Plus rien. J’appelle, elle me dit « ah ben non, la dame
elle a arrété de faire et ce n’est pas remplacé parce que ce n’est pas rentable... ». C’est
dommage.

Enfin, c’est un exemple. C’était bien dans le principe, aprés il n’y a pas les moyens convenus
donc ¢a ne sert a rien.

MP : Et lorsque vous vous occupiez de votre meére, v a-t-il des choses que vous auriez aimé
voir mettre en place par le réseau ?

M. H.: Par le réseau, non. Je vous dis, a part cet exemple de pédicure, le reste dans
I’ensemble, ca... Non, j’en ai de bons souvenirs. Je n’ai pas...

150



90
91
92
93

94
95
96

97
98
99
100

101
102
103

104
105

Bon, les problémes qu’il y avait étaient des problémes, je dirais, liés au personnel mais pas au
systéme. Par exemple, avec les personnes qui venaient des services ADMR ou autre, mais
enfin bon... Ce n’était pas toujours facile la coordination au systéme mais enfin bon... On ne
peut pas mettre le systéme en cause a cause de ¢a.

Apres la fin de l’entretien, M. H. me reparle des courriers regus du réseau pour son cousin.

Tous les ans, on recoit a la date de son anniversaire un courrier avec une petite carte, toute
I’équipe avec le prénom des personnes, Nathalie ou je ne sais pas quoi souhaitent un bon
anniversaire.

De 1a, j’en déduis que c’est toujours dans les fiches, mais enfin ¢a serait qu’ils passent nous
voir un petit peu, par exemple. Enfin, c’est pareil, je leur avais dit « Il est chez moi, 1a »,
maintenant ce qui n’est plus le cas, il est dans sa maison, « si il y a quelque chose, il est bien
évident que je contacterai... ». Alors maintenant...

MP : Siil n’y a pas eu besoin, tant mieux !

M. H. : Pour le moment, pour moi, il n’y a pas de besoin. Bon, je ne suis pas dans sa peau
non plus. Par contre, que quelqu’un passe voir chez lui, peut-étre qu’il parlera a une autre
personne qu’il n’osera pas dire a moi. C’est possible aussi.

Bon, je ne pense pas parce que maintenant je pense qu’il est bien... Il a bien compris et tout...
Mais bon, on ne sait jamais.
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Entretien I :

Au cours de la présentation, M. I. me parle de son réle d’aidant « secondaire » de son pere.

M. L : Je n’y suis pas en permanence en tant qu’aidant. Je suis surtout « facilitant ». Aidant
facilitant, parce que, bon, les papiers, ¢a fait toujours peur 8 maman qui, donc, est a la maison
avec papa, mais administrativement c’est tres difficile a comprendre tout ce qui se passe, quoi.

MP : C’est donc votre mére ’aidante « principale » ?

M. L. : C’est I’aidante principale.

MP : Quels problémes ont amené a mettre en place le suivi par le réseau ?

M. L. : Ca a été surtout la fatigabilité de maman. On s’est rendus compte qu’elle ne pouvait
pas faire face, mais ca a surtout été la prise de conscience que papa (pause) avait ces troubles
cognitifs qui faisaient penser a Alzheimer.

Parce qu’il a fait une chute, et quand on est allés aux urgences en hospitalisation, le médecin
qui I’a observé, qui a regardé un tout petit peu comment il pouvait I’aider, s’est rendu compte
qu’il ne comprenait pas bien les consignes, et que quand le kiné I’a pris en charge pour la
rééducation, ben il avait oubli¢ qu’il lui disait, par exemple, « avancez votre pied droit » ou
« montez votre jambe légeérement » quand il fallait monter un escalier, et ¢a a fait penser,
donc, a des pertes cognitives.

Et 1a, a ce moment-1a, le pole de gériatrie a fait un bilan. Et 1a sur le bilan, le bilan n’a pas été
« Alzheimer », le bilan a ét¢ « démence sénile, perte de reperes, pertes diverses dans
I’orientation » et dans les moments de la journée aussi, parce qu’il y avait des moments ou ¢a
allait.

Et puis, donc, il est suivi maintenant depuis quatre ans par le pdle de gériatrie, ou on fait des
bilans réguliers. Au début, il était limite GIR 4 — GIR 5, il est pass¢ GIR 4, GIR 3 et
aujourd’hui il est GIR 2.

Donc, le dernier bilan qui s’est fait en aolit a montré qu’au niveau cognitif, ¢a s’était encore
légerement dégradé. Avec également, pour nous, un état d’alerte, c’est une perte de poids,
parce que quand ¢a a commencé, il faisait quand méme 125 kgs, aujourd’hui il en fait 90.
Mais c’est de la fonte musculaire et pas de la fonte de graisse, ce qui fait que maintenant il
faut qu’on fasse encore beaucoup plus attention au risque de chute.

MP : Et quelles étaient vos attentes au moment de son entrée dans le réseau ?

M. L. : Les attentes €taient justement plus matérielles pour que maman puisse tenir le coup.
Bon, qu’il veuille rester a la maison, c¢’était son choix et il n’en démordait pas, il est buté,
hein, la-dessus. On en reparlera peut-étre tout a I’heure parce qu’on a essayé¢ de faire de
I’accueil de jour mais ¢a, il n’en a...
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MP : Aviez-vous envisagé d’autres solutions ?

M. L. : Ah oui oui, on avait envisagé d’autres solutions. Pas tout de suite, hein, les autres
solutions, ¢a fait un an qu’on y pense.

Mais maman me disait « je n’y arrive plus », donc, a partir de ce moment-la, on a demandé
une évaluation du conseil général, avec les conseils, évidemment du pdle de gériatrie, qui a dit
qu’on pouvait mettre en place, notamment, le SSIAD. Le SSIAD qui, depuis maintenant trois
ans, vient tous les matins. Tous les matins, il va faire les soins a la toilette, I’habillage, etc...
Parce que comme il a une tendance a la phlébite, il faut mettre les bas de contention et ¢a
c’est... Maman ne pouvait, n’était plus en capacité de lui mettre les bas.

Alors, apres, il a fallu réaménager un tout petit peu la maison pour un lit médicalisé, qui se
trouve dans le salon, de fagon a ce que ¢a soit plus facile. Mais bon, la maison est de plain-
pied.

Dong, il arrive encore a se déplacer, je dirais a faire 20 métres — 25 métres mais toujours a
plat, et puis a se déplacer avec le déambulateur. Mais il ne quitte jamais la maison ou le
pourtour de la maison, parce qu’il y a une terrasse qui fait tout le tour de la maison, il arrive a
faire tout le tour. Ils vivent a la campagne, donc...

MP : Quelles difficultés rencontriez-vous principalement avant le recours au réseau ?

M. L. : C’était surtout des difficultés matérielles, parce qu’il y a deux ans, 1’incontinence a
commence a arriver petit a petit, et aujourd’hui il est complétement incontinent. De temps en
temps, il dit bien « faut que j’aille pisser (rires) mais quand il arrive, dé¢ja il a un mal de chien,
comme il a des couches, a descendre 1I’ensemble, et puis c’est fait...

Et petit a petit, on s’est rendu compte que les besoins €taient de plus en plus fort, maman y
arrive de moins en moins parce qu’elle lui prépare quand méme a manger tous les jours, elle
I’aide a le changer quand il y a besoin de le changer, et 1a ¢a devenait...

MP : Surtout des problémes de change. alors ?

M. L. : Apres, c’est devenu surtout les problémes de change. Et, depuis maintenant (réfléchit)
environ un mois, on a un autre intervenant qui vient, c’est de 1’aide a domicile par I’ADMR,
qui vient faire un change en début d’aprés-midi et puis voir si tout va bien, et venir le
repréparer pour la nuit, donc le change, elle I’aide a manger et ensuite elle le couche.

Et 1a, maman, depuis, bon ¢a ne fait qu’un mois, elle se sent un peu plus revivre.

Si je peux ajouter, c’est parce que, si vous voulez, vers 16h30, on a remarqué depuis
maintenant trois-quatre mois, 1a il est complétement désorienté, et il est persuadé qu’il n’est
pas chez lui et il dit « il faut me ramener chez moi » alors ¢a devient dur, hein, et on a beau
étre avec lui, lui réexpliquer, lui montrer que ses reperes sont 1a, il est d’accord, hein, il dit
« oui, oui, oui », et puis on a fini et il dit « bon, quand est-ce que tu me rameénes chez moi ».
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Et 1a, cette rupture, avec la personne qui vient le soir pour s’occuper de lui, lui fait
complétement changer de son obsession, et a ce moment-la il est beaucoup plus & méme pour
la nuit, alors que maman n’arrivait plus a gérer ce temps-la parce qu’en fin de compte, elle lui
disait « rentre a la maison » et que lui il disait « il faut qu’on quitte la maison » et que, 1a, ¢a
amene une bonne rupture et, bon, I’aide aux aidants, 13, est trés importante.

MP : Et, justement, qu’est-ce que le recours au réseau de santé, en lui-méme a pu changer?

M. L. : Le réseau de santé, ce qui est intéressant, c’est que, lui, il connait tout, tout le systéme
de fonctionnement.

Il y a les interlocuteurs que sont le conseil général, parce qu’il faut bien un financeur, parce
qu’on passe par I’APA. Mais il connait aussi le réseau d’aide Alzheimer, il connait le SSIAD,
hein. Il coordonne I’ensemble, et a ce moment-la, c’est quand méme un interlocuteur
précieux, parce qu’il arrive a coordonner 1’ensemble et a créer une synergie.

La, on expose nos problématiques, la personne vient... Alors, avec la personne, on avait aussi,
enfin Mme M en ’occurrence, on était arrivé a peu pres a le décider en lui disant « ¢a serait
bien d’aller une journée en maison de retraite » pour faire justement une rupture et un
changement.

Alors, il avait dit oui @ Mme M, mais bon on I’avait quand méme travaillé au corps, et au
moment de signer, il n’a pas voulu signer. Ensuite, il a dit ok et le jour ou le taxi aurait da
venir pour essayer la premiere fois, i1l n’a jamais voulu monter dans le taxi.

Donc on n’a pas insisté parce que, déja, ¢ca nous faisait mal au cceur, mais si on n’a pas insisté
non plus, c¢’est que moi j’¢étais allé visiter comment ¢a se passerait son accueil a la maison de
retraite, donc c’était automatiquement dans une unité sécurisée, il ne serait pas beaucoup sorti,
ou pratiquement pas sorti, le personnel est quand méme limité, ce qui fait qu’on ne peut pas
étre non plus trop a sa disposition, alors qu’a la maison il voit du monde toute la journée.

On s’est arrangés pour qu’il y ait toujours des gens qui passent a différents moments, parce
qu’ils sont dans une ferme isolée. Il y a toujours des gens qui passent. Il n’y a jamais vraiment
plus de deux heures sans qu’il n’y ait quelqu’un qui passe a la maison. C’est en ¢a qu’on a
imaginé que c’était possible.

MP : Donc ca, ¢’était les moyens que vous aviez auparavant ?

ML.I. : Mais qu’on a mis en place aussi, parce qu’on a ouvert la maison a des personnes
extérieures, parce que c’est une ancienne ferme. Des gens viennent avec des animaux, des
gens stockent des choses a I'intérieur des hangars qui sont attenants, ce qui fait qu’il y a
toujours quelqu’un qui passe, matin et soir, par rapport a ces animaux. Il y a aussi... J’ai un
frére et une belle-sceur qui habitent dans le méme village, donc qui passent au moins une fois
par jour, pour amener le pain, amener le journal, ¢a permet de discuter.

Il y a maintenant le SSIAD qui est le matin, la dame qui vient pour le change et pour 1’aider a
la toilette et au coucher qui vient vers 14h et qui revient vers 18h30.
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Et puis, si, il y a aussi une aide a domicile pour le ménage qui avait été¢ accordée aussi parce
qu’il y avait énormément de lessive et catera a faire a cause des changes et puis, c’était
difficile quoi.

MP : Est-ce que vos attentes ont été satisfaites par [’action du réseau ? Trouvez-vous que ce
que vous attendiez a été fait ?

M. L. : Oui, ¢a a été fait. Ca a été fait, pourquoi, parce qu’on a aussi travaillé en coordination.
On P’a travaillée ensemble, cette mise en place. On a pu faire des propositions, les
propositions ont été entendues, enfin au moins déja écoutées, entendues, et on a réfléchi a la
mise en application.

Mais c’est surtout que, quand on a fait 1’évaluation avec le conseil général, le SSIAD était
présent, et le SSIAD a pu donner, aussi, des points d’appui parce que, je ne sais pas si vous
savez comment fonctionne le logiciel GIR...

MP : Globalement...

M. L. : Bon, moi je le connais mieux parce que c’est exactement le méme pour le domaine du
handicap et que je 1’ai décortiqué complétement. Le probleme, il est toujours dans la réponse,
et quand on interroge 1’aidant, I’aidant a toujours tendance a minimiser. Il dit « ah non, mais
ca, ¢a va, encore », et que quand il dit « ¢a va encore », ¢ca veut dire que ¢a ne va plus, quoi.

Maman, c’est ce qu’elle disait. Elle disait « ah ben ¢a je peux encore le faire » alors que
c’¢était tres difficile. Ce qu’il faut bien expliquer a 1’aidant, c’est toujours qu’il ne faut pas
minimiser la charge, parce que le jour ou on n’en peut plus, c’est trop tard. Il vaut mieux
anticiper.

Et, avec le réseau, c’est vraiment ¢a qui est bien, c’est qu’eux c’est leur cceur de métier, ils
rencontrent des gens tous les jours et surtout, je veux dire, ils notent tout ce qu’ils font. Ce
n’est pas de 1’amateurisme, hein. Ce n’est pas de la dame de bonne compagnie. On est
vraiment dans la professionnalisation, et 1a on a vraiment a faire a des professionnels qui ont
I’ceil, qui savent repérer, qui savent tout de suite détecter quand quelques chose ne va pas,
parce qu’ils ont un suivi, tous les jours.

MP : Justement, est-ce que 1’action du réseau a pu mettre en lumiére des problémes qui
n’avaient pas été décelés auparavant et de les régler ?

M. L : Oui. Oui, ca a pu permettre de régler ces problemes-la. C’est vrai que papa n’était pas
toujours coopératif, donc il a fallu faire un travail... Une approche bien particulicre : ne pas le
brusquer, ne pas le forcer, ce qui fait que, aussi, a maman ou a nous, ¢a nous a permis de ne
pas faire de blocage en disant « écoute papa, il faut que tu te secoues un peu ». C’est « bon,
ben tu n’as pas envie, on fera une autre fois ».

Mais c’est surtout aussi dans la fagon d’approcher les moments ou il est désorienté, parce que
maman avait du mal a réagir, en disant « écoute, je viens de te le dire » et le réseau a bien
expliqué que, eh bien, c’est normal. C’est normal qu’a ce moment-1a il ne se souvienne pas.
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Parce qu’en ce moment, par exemple, il mange, il va se recoucher un tout petit peu, il se
reléve une heure apres et il dit « quand est-ce qu’on mange ? ». Et, 1a, & ce moment-1a, au lieu
que maman lui dise « on vient de manger ! », elle lui dit « eh bien non, ce n’est pas tout a fait
I’heure ».

MP : C’était des problémes qui existaient mais qui, finalement, n’étaient pas apercus...

M. I.: C’est ¢a. C’est que, maintenant, elle disait « ben qu’est-ce je lui dis ? ». « Eh bien,
dites-lui ». Elle disait « qu’est-ce qu’il lui prend ? ». Ca a permis de mieux appréhender ces
difficultés en ayant une autre approche, en disant « bon ben c’est tout », quand il s’est mis a
déconner, 13, tous les milieux d’aprés-midi. Elle dit « mais qu’est-ce que je fais 13, il demande
qu’on retourne chez sa meére » et je lui ai dit, enfin, on a négocié ensemble, en disant « tu sais
bien que ta maman est décédée en 1975, tu sais elle habitait dans le village mais depuis il s’est
passé ci, il s’est passé ¢a, quoi... ».

Moi, il me reconnait systématiquement, je le vois. Mais, par rapport & mon frére qu’il voit
tous les jours, moi je ne le vois que deux fois par semaine. Je fais exprés de ne pas y aller tous
les jours, je pourrais y aller tous les jours, pour voir un petit peu si il y a un maintien. Par
contre, nos enfants... Ca arrive que, des fois... Alors, il reconnait I’ainé, parce qu’il est allé
beaucoup en vacances chez eux.

MP : Quels seraient les éléments qui manquent a [’action du réseau a votre avis ?

M. L.: Le réseau, lui, il a fait son boulot. La seule chose, c’est que, derricre,
administrativement c’est compliqué. Entre le moment ou on fait appel, je pense au conseil
général parce que c’est 1a que c’est le plus compliqué, ou on va faire appel, il faut une
réévaluation. Si vous avez une évaluation récente, ¢’est trés difficile d’avoir une réévaluation
rapide, parce qu’ils se disent « on est déja venus il y a deux mois » et qu’en général c’est 6
mois -1 an.

Ensuite, ¢ca passe a une commission, une fois qu’on est venu évaluer. Cette commission
statue. Cette commission va faire une proposition. Alors, il y a un recours, et comme il y a un
recours, il faut attendre le temps du recours.

Donc, le probléme c’est action - réaction, ca met quatre mois. Et 13, le réseau, il a bien
coordonné 1’ensemble, mais on sait qu’administrativement, entre le moment ou on a besoin de
quelque chose et le moment ou on va I’avoir effectivement, c’est quatre mois. Alors, oui, ¢a
arrive, mais si on avait quelque chose a reprocher, c’est la réactivité des services. Eux ont bien
tout coordonné, mais...

Alors, évidemment que s’il y avait un probléme énorme, on pourrait le mettre en place. S’il y
a besoin d’une hospitalisation, évidemment 1’hospitalisation se fera. Si, par exemple, 1’aidant
n’est plus en capacité, tout de suite on va trouver une place dans un EHPAD, bon, qui ne sera
pas celui qu’on veut, mais en urgence il y aura toujours une solution.
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Ce qu’on sait, c¢’est qu’on peut compter sur eux. On a un probléme, on téléphone et on sait
qu’ils feront leur possible et que tous les services seront mis en branle pour qu’une solution
soit trouvée rapidement.

MP : En gros, ce qu’il manquerait a I’action du réseau, ce serait...

M. L. : En fait, c’est pas le réseau...

MP : Indirectement...

M. L. : Oui, parce qu’elle n’a pas trop de pouvoir, quoi, sur la machine administrative. Sur le
payeur.

MP : Donc, pour vous, ce gu’il manqguerait, ce serait une facilitation, un levier supplémentaire
sur I’administratif ?

M. L : De la réactivité. Bon, d’un autre co6té, le conseil général est le payeur parce qu’on
passe par I’APA...

MP : Y a-t-il des axes de travail que vous souhaiteriez voir approfondis par le réseau ? On
parlait tout a ’heure de I’accueil de jour, par exemple.

M. L. : Sur I’axe de travail, nous on avait bien aim¢é parce qu’avec le réseau, on avait eu de la
stimulation cognitive, par une dame qui venait a domicile une fois par semaine. Mais le
probléme de cette stimulation cognitive, c¢’est qu’elle est accordée, je crois me souvenir, pour
douze séances. Et une fois qu’on a fait la stimulation cognitive, on ne peut pas redemander
avant six mois.

Et je trouvais que... C’est le systeme qui n’est pas bien. Si la stimulation cognitive est
intéressante, il ne faut surtout pas 1’arréter, hein. Et apres, aujourd’hui, ce qu’il s’est passé
c’est que la il était encore en capacité, en stimulation cognitive, de répondre aux stimulations
de la personne : il jouait aux dames, il était encore capable d’avoir des stratégies, il était
capable de compléter des phrases, il était capable de faire des repérages, et 1a, maintenant,
c’est trop tard... Sion la redemande, la stimulation cognitive ne servira plus a grand-chose.

Donc, c’est ¢a, éviter les ruptures. S’il y avait quelque chose, c’est quand on a mis en place
une aide, notamment celle-13, la stimulation cognitive, ¢’est dommage qu’il y ait une rupture.
Je comprends bien qu’il faut pouvoir satisfaire tout le monde, qu’on n’embauche pas comme
c¢a du jour au lendemain... Mais, je dirais, s’il y a un point qui m’est resté en travers de la
gorge c’est celui-la.

MP : Et v a-t-il d’autres éléments que vous trouveriez intéressant d’approfondir ? On parlait
tout a ’heure de ’accueil de jour, est-ce que vous seriez intéressé par la création d’un accueil
de jour spécifique.

M. L. : En accueil de jour, nous quand on envisageait I’accueil de jour, c’était surtout pour
créer une rupture a maman, qu’elle ne se sente pas toujours coincée. Parce que c’est vrai que
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si elle tourne le dos, il réagit comme un enfant, tout ce qui traine, il le mange. Il va dans le
frigo quand elle a le dos tourné, alors qu’il n’arrive pratiquement pas a marcher...

Pour elle, c¢’est quand méme, elle ne se sent aucune liberté. Donc, c’est quand les gens
viennent que par exemple elle va a la boite aux lettres, parce que la boite aux lettres est a 250
metres, parce qu’elle sait qu’il y a quelqu’un pour le surveiller. Donc quand la dame vient le
changer, ou quand la femme de ménage vient. C’est...

L’accueil de jour, on pensait que c¢’était bien mais il faut aussi que lui soit... Il faut qu’il
adhere. On ne va pas faire du forcing. On aurait fait du forcing si maman n’était vraiment...
ca n’allait pas. Et 1a on aurait fait aussi de 1’accueil temporaire. Alors, on les a toutes les
autorisations en accueil de jour et en accueil temporaire, le conseil général nous les a
accordés. Donc, maintenant, si on les veut... On 1’a méme obtenue, étant donné qu’on a fait
tout le dossier, mais bon papa si il refuse...

MP : Ressentez-vous le besoin, pour vous-méme ou votre maman, d’un recours a une aide

psychologique ?

M. L. : Personnellement non, parce qu’on arrive a peu pres a gérer le fait qu’il n’est plus le
méme, il ne sera plus jamais le méme. Disons, que 13, on I’a intégré. On a intégré que 1a on ira
toujours vers une dégradation...

Alors, le plus difficile, ¢’est I’incontinence. Par rapport aux petits enfants, et puis par rapport
aux soucis que ¢a peut créer, parce que moi je n’aurais cru que c’était a ce point-la, que
maman est complétement traumatisée par rapport a ca. Elle ne parle que de ¢a, et quand nos
enfants viennent a la maison, au bout d’un moment ils disent « écoute mémere, ok, bon, il
chie dans son ben mais on peut parler d’autre chose... ».

MP : Et. justement, pensez-vous que par rapport a cela, elle pourrait en avoir besoin ?

M. 1. : Elle ? Apres, s’il y avait eu besoin d’une aide psychologique, je pense que ca aurait été
plus en amont, quand la maladie a commencé a se développer, bien lui expliquer que
I’incontinence en faisait partie.

Alors, il ne se sauve pas, par contre, il n’est pas fugueur, tout simplement parce qu’il n’arrive
pas a se mouvoir. (gloussements)

Et puis, il a un autre probléme, c’est qu’il est trés malentendant. Alors c’est pour ¢a, qu’au
début, on n’a pas trés bien compris s’il ne comprenait pas ou s’il n’entendait pas ce qu’on
disait, ce qui fait que pendant un an, on a été un peu, je dirais pas dans le déni mais on se
demandait « est-ce qu’il n’a pas compris parce qu’il n’a pas entendu ou est-ce qu’il n’a pas
compris, heu... ».

Et puis, bon, on lui a quand méme bien, enfin ma fille lui a bien expliqué, elle est
psychologue du développement et a une copine qui est spécialisée Alzheimer donc quand elle
a eu besoin de...
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MP : Donc il v a quand méme eu indirectement un recours...

M. L. : Indirectement, oui.

MP : Et pensez-vous que c’est quelques chose qui manque a ’action du réseau ?

M. L. : Oui, oui. C’est indispensable. Alors, ¢a se fait au niveau du « Alzheimer café »,
Alzheimer 55 le fait...

MP : Vous aviez participé en tant qu’aidant?

M. L. : Non, non, non. Uniquement en tant que journaliste le jour-la.

(...) M. I parle ensuite de différentes actions et réunions d’associations auquel il a assisté en
tant que correspondant de presse, notamment d’une réunion qui lui avait semblé intéressante.

Et I’intervenante insistait sur le fait que, justement, si on connait, on saura mieux faire face. Et
la, ’intervention était. ..

Elle expliquait un tout petit peu les différents stades. Alors, il y avait une partie théorique,
hein, mais apres, ce qu’il y a, c’est qu’elle sait des mots compliqués les rendre tres simples.

Et 14, par exemple, elle a voulu parler des zones du cerveau dans la cognition, c’était décalé,
quoi...

On reprend ensuite [’entretien.

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations destinées
aux aidants. Qu’en pensez-vous ? Seriez-vous intéressé ?

M. L. : Oui. De toute fagon, il faut faire une approche au niveau des aidants, ne serait-ce que
pour leur montrer qu’ils ont un réle primordial, mais que pour assumer leur rdle, ils ne
pourront pas le faire tout seul. Et il faut absolument pouvoir compter sur le réseau, compter
sur des professionnels au moment ou ¢a ne va pas et avoir des interlocuteurs vers qui se
retourner.

Je crois que c’est ce qui fera qu’on peut rester a domicile, c’est si on sait que le jour ou on a
besoin d’aide, ou de renseignements et cetera, on ait un interlocuteur privilégié qui n’amenera
peut-Etre pas les solutions tout de suite mais donnera un espoir de solution.

Quand maman disait « Je n’en peux plus », ca a mis quatre mois pour que la personne vienne
changer aprés-midi et soir mais le fait qu’elle sache que cette tache-1a, elle en serait libérée,
eh bien ¢a allait déja mieux. Il faut quand méme une fenétre de tir, il faut une fenétre d’espoir,
parce qu’on se dit « je ne sais pas vers qui me tourner ». Si, la formation sur 1’aide aux aidants
est intéressante.

1l reparle des réunions auxquelles il a assisté jusqu’a maintenant sur ces sujets.
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MP : Et pour vous, finalement, connaitre certains problémes permet...

M. 1. : D’anticiper.

MP : Et des ateliers ciblés, sur des problémes comme les chutes, la fin de vie, la mémoire,
vous intéresseraient-ils ?

M. L : Ah, oui. Ah, oui oui. Tout simplement, parce que, par exemple, lorsqu’on fait la
prévention des chutes. La prévention des chutes, ¢a veut dire que, eh bien ¢a nous permet
d’imaginer un petit peu autrement le logement, parce que c’est quand méme la qu’on vit tous
les jours.

Et puis, je n’arréte pas de dire 2 maman « arréte de foutre des tapis par terre ». Elle me dit « il
faut bien que je nettoie, et quand je suis devant I’évier... » et je lui dis « c’est aussi facile de
passer la serpilliére aprés, méme si tu as mis de I’eau par terre que de mettre un tapis pour
qu’on puisse glisser dessus, hein ».

C’est, comme le fait I’ergothérapeute, dans la salle de bains, la rendre fonctionnelle.
L’ergothérapeute fait un trés beau travail a ce niveau-la. Par exemple, justement, dans les
formations, on a eu une ergothérapeute qui est venue a la maison, on lui a expliqué ce qui se
passait et pourquoi c’était difficile pour maman de 1’aider a se relever de son lit médicalisé, et
elle a essayé de réfléchir et... comment... Par celui qui a amené le lit médicalisé, on a amené
une poignée qu’on a positionnée exactement au bon endroit pour que, lui, on lui a appris a
bien mettre 1’inclinaison possible pour qu’il puisse mettre son bras et faire une rotation pour
qu’elle n’ait plus a tirer.

Vous voyez, les formations, je trouve qu’elles sont tres intéressantes, a ce niveau-la.

MP : Pour voir les choses sous un autre angle...

M. L : Voila.

MP : Y a-t-il des thémes en particulier pour que vous souhaiteriez voir abordés ?

M. L.: C’est, par exemple, faire une fiche simplifiée des différents fonctionnements des
services. C’est « allez, je suis le réseau d’aide, voila la téte de pont, maintenant, on est en
relation avec ¢a, ¢a, et ¢a. »

Vous voyez, faire un organigramme clair mais accessible, pas une usine & gaz comme on a
I’habitude de faire. Vraiment quelque chose de trés simple pour que les gens ait leur tableau
de bord a la maison. Tel probléme, c’est tel interlocuteur. Tel autre probléme, c’est tel autre
interlocuteur. Qu’on comprenne ce... Ce magma administratif.

Parce que le probléme, on ne sait jamais qui est qui. Le SSIAD, c’est qui par rapport a ¢a ?
L’ADMR c’est qui par rapport a ca ? La dame que j’embauche en emploi a domicile pour me
faire le ménage et la lessive, que me finance le conseil général sur I’APA, c’est qui par
rapport a eux ? Le conseil général, c’est qui ? C’est quoi ’APA ?
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Arriver a faire des petites fiches synthétiques, parce qu’eux ils le font, Interm’aides. (une
association qui organise des cafés Alzheimer).

M. I se leve pour chercher des brochures.

Interm’aides, ils en ont des... Le probléme, c’est... Ils en ont des tas et des tas. Je le vois bien
quand je vais a leurs cafés, la table est pleine de dépliants. Et comment tu t’y retrouves la-
dedans ? C’est trop... Il vaudrait mieux étre plus synthétique et simple. Synthétique et simple.
Si on devait travailler sur quelque chose comme ¢a, quoi.

MP : Et v-a-t-il des besoins de formation pour votre maman, qui est [’aidante disons
« principale » ?

M. L. : (apres une longue pause) Peut-Etre a mieux gérer le temps. C’est... Bien voir quand
elle peut se donner du temps a elle, parce que 1a, tout ne tourne qu’autour de papa. On lui
dit... Par exemple, elle a abandonné le jardin, parce qu’elle dit «mais je ne peux pas y aller
parce qu’avec ton pére... ». Alors je lui ai mis, vous savez, ce qu’on met maintenant dans les
maisons de retraite, des jardins suspendus, et je lui ai mis juste devant la maison, comme ¢a
elle le voit.

C’est... Ne plus s’interdire ! C’est comment arriver a gérer son temps pour ne pas s’interdire
des moments a soi. Ca pourrait étre...

Alors, évidemment, il y a ’accueil de jour qui est une solution. Mais... Oui c’est ¢a, c’est
« bon ben, racontez-nous un petit peu ce que vous faites dans la journée, comment vous le
faites etc... Ah bien, la, par exemple, vous pourriez vous accorder une demi-heure. » Ou « 1a,
par exemple, trois quarts d’heure ».

C’est pour ¢a qu’on avait mis en place toutes les prises en charge de papa, pour que quand
quelqu’un prend en charge, ¢a lui permet de faire autre chose.
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Entretien J :

MP : Quels problémes ont encouragé [’acces au réseau de santé ?

Mme J. : Sa dépendance qui devenait de plus en plus lourde pour... Donc, on est deux a
s’occuper d’elle, il y a ma sceur et moi. Mais étant donné qu’on travaille et qu’on n’est pas
disponibles 24h sur 24, il est apparu des difficultés liées a sa dépendance.

Donc le réseau, on a fait appel a eux pour 1I’agencement ergonomique, parce que, bon, elle est
valide mais elle commence a avoir des troubles de 1’équilibre et des difficultés a la marche,
donc on a fait appel a eux pour ¢a, et puis pour des ateliers mémoire, pour mettre en place des
ateliers mémoire, étant donné qu’elle vit seule et qu’elle ne sort plus, pour nous c’était
important qu’elle ait des relations sociales et des stimulations intellectuelles.

MP : Donc ¢’étaient vos attentes ?

Mme J. : Au début c’était ¢ca. C’¢était la stimulation, oui.

MP : Et le fait d’avoir une personne qui s’en occupe dans la journée ?

Mme J. : Voila, oui.

MP : Aviez-vous envisagé d’autres solutions avant le recours au réseau ?

Mme J. : On s’est posé beaucoup de questions ! (rires) Oui, bon on a fait appel a d’autres
intervenants, hein. Donc, il y a les infirmieres a domicile pour les médicaments, une aide-
meénagere... Ca, c’est venu apres.

MP : Par le biais du réseau ?

Mme J. : Non, ¢a c’est fait... C’est une personne qui n’est méme pas professionnelle et...
Une connaissance en fait.

Mais en fait, le réseau, on n’a pas eu trop affaire a eux parce qu’en fait ma meére a toujours
refusé. Elle a refusé tout ce qu’on a voulu mettre en place, elle a toujours tout refusé. Donc,
ils sont intervenus plusieurs fois a domicile pour faire des évaluations, pour nous proposer des
choses. Le probléme, c’est que ma mere est trés opposante et elle a toujours tout refusé.

MP : Au final, le réseau a plus montré une opposition de la part de votre mere ?

Mme J. : Oui. Parce que nous, on était demandeurs. Nous, en tant qu’aidants, on était tres
demandeurs, mais...

MP : Le recours au réseau vous va-t-il quand méme aidé pour quelque chose ?

Mme J. : Ben, c’est vrai que c’est assez... C’est tombé a 1’eau. Donc, il y a eu une étude
ergonomique pour I’aménagement de la salle de bains et des toilettes qui a été faite, qui a été
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trés bien faite mais on n’est pas allés jusqu’au bout parce que ma mére ne voulait pas qu’on
fasse des travaux dans la maison, donc c’est tombé a 1’eau.

Et puis, ce qu’on nous a proposé en... (hésite) ...en stimulation, ¢a a été refusé aussi.

Oui, donc... Bon, on a toujours contact parce qu’elle a rendez-vous deux fois par an au centre
de soins avec un médecin gériatre et elle a eu des séances avec le neuropsychologue, elle a
droit a dix séances par an, ¢a, elle en a bénéficié mais c’était sur le centre de soins. Alors, je
ne sais pas si c’est... Enfin, si ¢a peut...Enfin non, je ne crois pas que ¢a fasse partie du
réseau. C’est plus en intra-hospitalier.

Mais, le réseau, oui, en fait...Bon, ils ont été 1a aussi pour nous aider nous, aidants. Enfin,
nous aider... Répondre a nos questions. Enfin, moi, j’ai des rapports quand méme avec eux
quand j’ai... Parce que 13, il y a bientot un placement qui va étre mis en place. J’ai beaucoup
d’interrogations, j’ai beaucoup d’inquiétudes, donc je... Je connais les interlocuteurs, je sais
ou les trouver et je... J’en profite quand méme pour aller les voir et je pose les questions.

MP : Trouvez-vous qu’il manque des éléments dans 1’action du réseau ? Dans le cas de votre

mere, ¢’est un peu compliqué, on ne peut pas la forcer...

Mme J. : Ben oui, parce qu’elle refuse tout donc... Peut-étre qu’ils auraient méme proposé
d’autres choses et que... Qu’on n’a pas bénéficié parce qu’elle ne voulait pas, quoi...

Ce qu’il pourrait y avoir de plus...

MP : Des axes de travail que vous auriez voulu voir approfondis ?

Mme J. : J’ai fait aussi appel a eux, a I’assistante sociale du réseau aussi. Enfin, moi j’ai fait
appel a eux quand j’ai commencé les démarches de placement. Donc, 1a aussi, elle a été
présente, elle m’a aiguillé.

Mais tout ¢a, c’est vrai que c’est nous, ce n’est pas ma mere quoi...

MP : On recueille le ressenti des aidants, donc c’est aussi par rapport a ce qu’eux font par
rapport a vous.

Mme J.: La ou j’aurais voulu plus d’aide, c’était pour le placement, parce qu’en fait le
médecin gériatre nous a dit a la dernieére consultation « Il faut commencer a envisager le
placement » et puis, bon, nous, aidants, on arrive au bout de nos capacités et on sait bien qu’il
faut y venir.

Et, 1a, c’est a nous a nous débrouiller, a trouver les endroits, a faire les... Bon, les démarches,
c’est normal mais trouver les structures appropriées, 1a, on n’a pas eu d’aide. La, c’était a
nous a nous renseigner, a aller visiter.

C’est vrai que, 13 j’aurais voulu plus. .. Etre plus aiguillée.
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MP : Ressentez-vous ou avez-vous ressenti le besoin d’un recours a une aide psychologique ?

Mme J. : Oui, ¢a aurait été trés utile. Bon, j’ai la chance d’étre professionnelle de santé, j’ai
travaillé en unité Alzheimer aussi donc je connais bien la pathologie, donc j’ai cet avantage-la
par rapport, sirement a d’autres aidants.

Mais malgré tout, je suis la fille de ma mére et ¢’est une maladie qui est trés difficile pour un
aidant. Enfin, ma meére, ce n’est plus ma meére, c’est quelqu’un d’autre et je reconnais que
j’ai... Jai eu, et j’ai encore, des moments trés difficiles, surtout en ce moment ot on envisage
le placement et... Bon, c’est vrai qu’on est deux, il y a ma sceur qui m’aide beaucoup donc on
se soutient mutuellement, on s’aide, mais... Mais, oui, je pense qu’une aide psychologique
nous ferait énormément de bien. Et ¢a, il n’y a pas.

MP : Auriez-vous été intéressée par la création d’un accueil de jour ?

Mme J. : Eh bien, il existe déja. Sur Bar le Duc, il y a une unité Alzheimer a Fains, bon c’est
I’hopital psychiatrique mais il y a une unité Alzheimer, ou ils proposent 1’hdpital de jour.
Donc, ma meére, je 1’avais inscrite, j’avais fait les démarches, bon il y a plus d’un an. Elle y est
allé 3-4 fois et puis apres, elle refusait, elle ne voulait plus y aller, elle était trés opposante et
donc j’ai du arréter.

Mais, sinon, ¢a existe et elle était accueillie donc... Ca, c’est déja en place.

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations destinées
aux aidants. Qu’en pensez-vous ? Seriez-vous intéressée ?

Mme J. : Moi, personnellement, non, plus maintenant parce que maintenant... Enfin, moi je
connais bien la maladie et je crois... Non, je ne pense pas et puis, bon, quand j’ai travaillé en
unité Alzheimer, j’ai eu aussi des formations donc ¢a, je pense que c’est bon.

Par contre, oui, c’est tres treés utile. Donc, nous, on est cinq enfants, on n’est que deux sur
place et j’ai une sceur qui habite a Chambéry qui... Eh bien, quand elle venait, ¢a se passait
toujours mal avec ma mere parce qu’elle ne connait pas la maladie et elle trouvait une autre
personne, et elle ne reconnaissait pas ma mere, et puis ¢a se passait toujours tres mal, c’était
des cris et au bout de quelques jours, elle partait en pleurs etc... Ca se passait mal.

Dongc, elle, ce qu’elle a fait, elle a... Enfin, je lui avais conseillé de faire appel a France
Alzheimer, donc il y avait une unité¢ a Chambéry et elle a eu une formation de, je ne sais plus,
c’était deux semaines ? Bon, peut-étre pas des journées complétes mais elle a eu une
formation quand méme et, bon, ¢a 1’a bien aidée quand méme. Apres, elle savait un peu
mieux s’y prendre avec ma mere.

Enfin, je pense que ¢a existe, France Alzheimer a déja mis ¢a en place. Bon, a Bar le Duc, je
ne sais pas trop. Mais c’est slir que c’est... Je pense que c’est indispensable pour les aidants.
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MP : Y a-t-il des thémes particuliers que vous trouvez importants ?

Mme J. : En fait, dans la maladie, il y a des moments critiques. Le premier, c’est la voiture,
quand on enléve la voiture au patient. Et 1, je crois que c’est le plus gros... C’est le plus
moment le plus difficile, enfin un des moments les plus difficiles dans la maladie, et 1a on se
sent vraiment démuni et...

Pour parler de la formation, pour les aidants, c’est trés bien, mais pour les médecins aussi. Je
vois le médecin généraliste, mon médecin, qui est aussi le médecin de ma meére, qui est jeune
médecin, qui est trés compétente hein, mais qui ne connait pas la maladie et... J’ai eu de gros
soucis avec le médecin parce que je n’ai pas eu I’aide que j’attendais et, enfin, je trouve que la
prise en charge qu’elle avait avec ma mere n’était pas du tout adaptée, donc je pense qu’il y a
besoin de former autant aidants que médecins.

Et, bon, je I’ai rencontré avec mon médecin généraliste mais je I’ai rencontré avec d’autres
professionnels de santé, que ce soit pour un examen radio... Enfin, méme... (silence)

Bon, je ne vais pas critiquer ici! (rires) J’ai rencontré trés peu de professionnels qui
connaissaient la maladie. J’en ai rencontré une, une infirmiére qui, parce que bon, j’ai fait
appel a plein d’organismes, qui travaille pour ADHAP services. Je ne sais pas quel parcours
elle a eu mais elle s’occupe de mettre en place les aides a domicile, ¢’est une boite privée
hein. C’est la seule que j’ai rencontré qui connaissait bien la maladie, qui connaissait les
symptomes, qui comprenait ma mere. C’est la seule. De tous les professionnels de santé, je
n’ai rencontré personne qui connaisse vraiment la maladie, qui... Comment dire...

(longue pause) Parce que c’est vrai que c’est une maladie qui est vraiment trés particulicre.
Tous les malades Alzheimer ne se voient pas vieillir, retournent dans le temps. La, ma mere
qui a 74 ans, pour elle, elle a 50 ans. Ses enfants sont en bas age, elle est mariée, alors qu’elle
veuve depuis 10 ans. Elle fait ses courses, elle fait... Enfin, voila, elle nie, elle...

Elle n’a pas conscience de ses incapacités et donc toutes les personnes qui ont affaire a elle lui
font la morale en disant « Vous n’étes plus capable de vous laver, il faut accepter 1’aide pour
la toilette parce que vous ne le faites plus » alors que ce n’est pas ce qu’il faut dire a un
malade Alzheimer, parce que pour elle, elle fait sa toilette, elle a encore toutes ces capacités la
et la personne qui lui dit ca, elle la prend pour une folle et du coup, ¢a augmente son
agressivité. Enfin, c¢’est un exemple mais il y a plein de choses comme ¢a ou les gens qui sont
en face d’elle n’ont pas les bons réflexes et le bon discours. Le discours n’est pas adapté a sa
pathologie et ¢a majore son anxiété et son agressivité. Et ca, il y a trés peu de gens qui y
arrivent, qui savent comment faire.

Dongc, oui, je pense que la formation est... Mais c’est pas de la mauvaise volonté, hein, c’est
parce que les gens ne savent pas, n’ont pas appris et... Ce qui est normal, hein.
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Entretien K :

Apres m’avoir parlé des problemes de santé de son mari, Mme K me fait part de ses
difficultés a gerer la situation au quotidien.

Mme K. : Voila, alors tout ca fait beaucoup de choses, et puis ¢a fait beaucoup, beaucoup a
gérer. Je gere la maison toute seule, que ce soit de A a Z. Et voila, et moi je suis reconnue
handicapée depuis 1991.

On parle ensuite de son historique professionnelle

Mme K. : Moi, personnellement, je suis au bout du rouleau. Mon fils est venu déjeuner ce
midi, je lui ai dit « Je suis préte a tout lacher ». Préte a tout lacher. Je ne peux plus, je ne peux
plus.

MP : Quels problémes ont amené a la prise en charge par le réseau de santé ?

Mme K. : Ben, je pétais les plombs. Je pétais les plombs, je voulais me tuer. Voila.

MP : Et comment cela s’est-il déroulé?

Mme K. : Eh bien, mon fils a vu le docteur et lui en a parlé, et ils ont fait le nécessaire. On
a... J’ai recu des gens du réseau de santé et qui nous ont dirigé, ils sont venus avec le SSIAD,
ils sont venus... Voila. Et puis, vous savez comment ¢a se passe apres, c’est I’enchainement
de tout, donc on a une personne qui vient pour 1’aide a la toilette tous les jours mais alors...

Le drame, c’est que mon mari, avec son cancer des intestins a un anus, on va pas dire
artificiel, puisque c’est sa peau qui sert d’anus, quand méme, et qu’il fait des irrigations tous
les 3 jours, et nous n’avons pas d’heures, point de vue réseau santé, pour les personnes qui
interviennent. Ces temps-ci, on intervenait a 11h20, hein, alors mon mari quand il fait des
irrigations c’est une heure et demie, et donc ¢a nous fait déjeuner a quelle heure ? Les
médicaments, tout, tout, tout, parce que lui, le midi, encore, il n’a pas trop de médicaments,
mais moi j’en ai. Alors, c’est vraiment un probléme. Voila.

Sinon, je n’ai pas a me plaindre, hein, ils sont...

MP : Quelles étaient vos attentes a la mise en place du réseau de santé ?

Mme K. : Qu’ils m’aident. Qu’ils m’aident. Qu’on m’aide mais on ne rince pas, vous savez,
les gants de toilette, la douche, elle reste dégueulasse et tout, excusez I’expression mais c’est
vrai. Et puis, moi, j’avais organisé avec une dame qui vient pour m’aider, je lui avais
demandé de changer ses horaires pour pouvoir nettoyer la douche, la salle de bains quoi, une
fois la toilette faite. Et puis, quand on arrive a 11h, je vous dis a plus de 11 heures pour faire
la toilette, il n’est pas possible, parce que moi la dame, elle vient de 10h15 a 11h15. Alors, j’ai
vu des fois, avant-hier j’ai voulu le faire et puis je me suis accroupie et je suis tombée, j’ai la
téte qui est partie dans la douche.
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Alors, bon, ¢a reste comme ¢a mais moi, je ne peux pas. Je ne peux plus supporter tout ¢a, je
préfeére partir. Alors, j’ai dit a midi, j’ai dit @ mon fils, parce que malheureusement il était tout
trempé, comme il est... Il travaille dans les bois, il est technicien forestier, et
malheureusement qu’il pleuve, qu’il vente, il est obligé de bosser. Et puis, il s’est changé 2
fois ce matin. La troisieme fois, il est arrivé ici, il m’a dit « Maman, est-ce que je peux
venir ? » étant donné que son amie travaille et ne rentre pas déjeuner. Et donc, il m’a dit
« Est-ce que je peux venir ? », ben je lui dis « Ben viens ! », je ne vais pas refuser mon fils, on
a fait... J’ai fait comme j’ai pu. Et je lui ai dit : « Tu sais, je suis a deux doigts de tout plaquer,
de foutre le camp. »

Je ne peux plus, je ne peux plus, je ne peux plus. On n’est pas assez aidé, nous. Et
moralement, physiquement, moralement, non. Non.

MP : Justement, avez-vous des suggestions ? Des choses pour lesquelles vous pourriez étre
plus aidée ?

Mme K. : Moi, j’ai une dame, je vous dis la dame qui vient de 10h15 a 11h15, elle vient déja
pour me faire la toilette des pieds parce que je ne peux plus me baisser. Voila.

Elle me parle de ses antécédents médicaux.

Mais 14, je ne peux plus, je ne peux plus. Hier, j’ai repassé, tenez, vous voyez, j’ai des tas de
linge 13, faut les ranger, faut pouvoir les porter. Alors, je vais prendre ¢a, je vais aller d’une
piece a I’autre. Voila. Bon, eh bien, qu’est-ce que vous voulez que je vous dise de plus, mon
pauvre monsieur ? Moi, je ne peux plus. Je ne peux plus. Je ne peux plus.

Quand j’étais jeune, je me suis occupée de mon papa, j’avais 14 ans. Il est mort dans mes
bras, et puis tout ¢a... J’ai eu une vie pourrie.

MP : C’est donc sur le plan psychologique que c’est le plus difficile ?

Mme K. : Ah ben oui ! Ben, j’ai eu deux personnes qui sont venues de temps en temps pour
venir discuter mais...

MP : Donc vous avez quand méme eu un soutien psychologique? Par le réseau ?

Mme K. : Oh. Trois fois. Non, il faut des aménagements autrement. Bon, on avait pris mon
mari a ’hdpital, ils avaient pris une... De toutes fagons, ce n’est pas de leur faute parce qu’ils
m’ont dit « Si vous voulez, vous nous recontactez et on le reprendra au moins une fois par
semaine ».

MP : En accuelil de jour ?

Mme K. : Voila. Ils le prenaient une fois par semaine. Bon ben disons, il partait je ne sais
plus a quelle heure. Le taxi venait le chercher, il le ramenait pour 16h30.

Mais, lui, déja, ca le faisait sortir, parce qu’il ne veut plus sortir maintenant, de moins en
moins. Il ne veut plus aller marcher, il ne veut plus... Il ne peut plus, d’ailleurs. Il ne peut

167



57
58

59
60
61
62
63
64
65
66

67
68
69

70
71
72

73
74

75
76
77
78
79
80

81
82

83
84
85
86

87
88

plus. Moi, je suis obligée, 1a, d’€tre toujours derriere et de... Enfin, bref, comme quelqu’un
qui...

Mais ce n’est de la faute de personne, c’est comme c¢a, c’est la vie. Mais nous, on n’a
vraiment pas eu de chance, hein, je vous le dis, moi. Pas eu de chance du tout. Pas du tout, pas
du tout. Moi, je suis normande, alors vous voyez, je n’ai pas de famille, je n’ai rien ici. Mon
mari n’avait qu'une sceur. Bon, déja, ils ne se fréquentaient pas, mais elle est décédée, il n’y a
pas de famille. On n’a pas de famille, on n’a rien. A part mon fils, mais mon fils, c’est pareil,
il a sa vie, il s’occupe de tout, il est adjoint & la commune. Il a un boulot et il aime son boulot,
il s’occupe bien de ses clients et, 13, il est navré, il est malheureux parce que vu le temps qu’il
fait... (elle me parle des problemes de travail de son fils).

Alors, ce midi, j’ai récupéré encore quelqu’un qui avait des problémes. Alors vous savez,
moi... Alors, je lui ai dit « Cet apres-midi, tiens, il y a les papiers 1a a faire, je les ferai, et
puis... ». Voila.

MP : Et quels étaient les problémes qui avaient fait mettre en place le réseau ?

Mme K. : Je ne pouvais plus, je ne pouvais plus. J’en avais marre, j’en avais marre. Je ne
pouvais plus. 11 fallait que je fasse la toilette de mon mari, et tout. Je ne peux pas me baisser
pour moi-méme, je ne peux pas.

MP : Aviez-vous pensé a d’autres solutions avant de contacter le réseau ?

Mme K. : La solution, c’est de me foutre en 1’air. Je vous jure, mon fils m’a suivi, une fois,
J’avais pris la... Enfin, bref.

MP : Et quelles étaient les difficultés avant 1’acces au réseau ?

Mme K.: La fatigue. Je n’y arrivais plus, je n’y arrivais plus, je n’y arrivais plus. Je
n’arrivais plus. C’était... Je faisais un peu de jardinage avant, méme avec mon mari, mais
vous avez qu’a regarder comment ¢’est aujourd’hui, ce n’est pas possible. Et puis, on ne peut
pas prendre quelqu’un. Ce n’est pas avec 700 € que j’ai par mois, et mon mari 900 et
quelques, hein. Faut quand méme pas exagérer. On se prive assez, hein ! On ne sort pas, on
n’avait jamais sorti, on ne sort pas, on ne bouge pas, onn’a... Onn’a...

Et puis, maintenant, mon mari, il n’y a rien a faire, hein. De toutes fagons, il ne peut plus tenir
debout, il ne peut pas marcher. Il est 13, et puis... hein...

MP : L’intervention du réseau vous a-t-elle aidée ?

Mme K. : Ca m’aide parce qu’elles font la toilette. Les plus anciennes, parce que les jeunes
c’est vraiment une honte. Il faudrait peut-étre les former un peu mieux, parce que j’estime
qu’il y a beaucoup de choses qui ne sont pas faites que normalement, elles devraient faire.
Quand elles sont en clinique ou a I’hdpital, les aides-soignantes font ci, font ¢a, hein, alors...

Il y a beaucoup de choses que je tiens encore a faire tant que je peux, telles que les urines et
tout ¢ca. Tant que je pourrais lui vider ses urines, je le fais. Le jour ou je ne pourrais plus, ma
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foi, vous le ferez mais tant que je peux le faire, j’estime que c’est a moi de le faire. Je ne sais
pas, ¢’est mon truc a moi. C’est-a-dire que... Hein ?

Ce que je voudrais, un peu plus de... Comment... De pudeur pour les jeunes vers les patients,
quoi, les malades. Que les anciennes, il y a la pudeur, il y a la cervelle... (se corrige aussitot)
La serviette sur le zizi, j’appelle ¢a le zizi, moi, qu’est-ce que vous voulez, ou le mégot, je dis
encore, vous voyez. (rires) Je suis directe et, comment dirais-je, un peu plus de pudeur. Les
anciennes mettent une serviette. Vous voyez, hein. Mais méme, on a eu un aide-soignant qui
est venu, ben méme en tant que masculin, ben il... Il... Voila, il y a de la pudeur. Mais dans
les jeunes, il y en a qui ont du mal.

MP : La mise en place du réseau vous a quand méme aidée, ou apporté quelque chose ?

Mme K. : Ca m’a aidé, oui, mais il faudrait que... Mais ce qu’il y a... Ils ne peuvent pas le
tenir. D’ailleurs, quand le réseau, ils disent bien, c’est noté sur le machin, qu’ils ne peuvent
pas nous donner d’heure. Que ¢a dépend des cas.

J’avoue que je comprends trés bien qu’il faut faire déja des personnes qui ont pass¢ la nuit
dans... Avec les couches, avec des excréments. Moi, mon mari, pour I’instant, je peux encore.
Ca, la-dessus, je le fais encore, mais ¢a va durer combien de temps ? Parce que je vous le dis,
je craque. La, ce matin, il a fait son irrigation, ben il faut que j’aille pour lui préparer tout, il
faut que je lui prépare son bock d’irrigation... (soupire) Qu’est-ce que vous voulez, c’est...
C’est... Préparer le manchon, préparer la poche, préparer tout, hein... C’est... C’est... C’est
comme ¢a, quoi ;

Jusqu’alors, personne n’est intervenu pour ¢a, parce que les aides-soignantes ne le font pas,
c’est les infirmiéres, parait-il. Alors, le jour ou il arrivera ¢a, les infirmicres a Revigny ne
veulent pas entendre parler de ca. Une irrigation, il faut compter, moi je le sais parce que ca
fait depuis 1987, le chirurgien m’avait fait venir comme il me connaissait puisqu’il m’avait
opére plusieurs fois malheureusement, il m’avait dit « écoute, tu viens, je te ferai voir » parce
que je voulais sortir mon mari de la clinique quand il a eu son cancer. Il m’a dit « écoute, tu
viens, I'infirmiére te fera voir comment on fait les irrigations, comment il faut procéder et 1a,
si tu y arrives, tu pourras sortir ton mari (parce qu’il me tutoyait) pour I’anniversaire de
mariage ». Et puis, depuis, je me suis toujours occupée avec lui pour les irrigations.

Bon, eh bien, des fois, il y a le manchon qui fiche le camp, c’est ¢ca qui me fout en I’air, et
puis vous avez, malheureusement, je vais vous dire franchement, il y a la merde partout. Qui
est-ce qui nettoie ? J’ai personne la. S’il arrive la nuit qu’il ait un probléme...

Alors, on nous dit « gardez les gens », et moi, on s’occupe que moi, quand je ne peux pas me
lever, comment je fais ? Que je me roule dans mon lit, que je tombe par terre et que je me...
(étouffe un sanglot) Que je me reléve au radiateur.

MP : Donc ce qui manguerait serait un accompagnement ?

Mme K. : Les accompagnements. De voir vraiment la personne... Ce qui manque quoi.
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Bon, c’est difficile de voir que la nuit... Ou alors il faudrait quelqu’un 14, toute la nuit.

MP : En avez-vous parlé ? Avez-vous pris contact au sujet de ces problémes ?

Mme K. : Non, je ne dis plus rien. J’en ai marre. Je reverrai madame... Je ne sais plus son
nom, enfin ¢a me reviendra... Elle est trés trés gentille cette dame. Si, si, c’est elle qui est
venue me voir... De Bar-le-Duc... Madame...

MP : Mme M ?

Mme K. : Mme M, oui. Elle est trés gentille, cette dame. J’ai eu affaire a elle, vraiment...
Mais je trouve que le conseil général ne m’aide pas beaucoup. J’ai droit a six heures de
ménage par mois. On est tous les deux handicapés dans la maison.

Alors, 13, c’est quand méme... Je ne paie pas... Je ne sais plus combien je paie par... Je ne
sais plus, c’est 4€ et... Dans les 4€. Mais... Ils avaient augmenté quand mon mari a eu...
Quand il a été opéré du dos au mois de juillet dernier.

Mon mari a été opéré du dos, on a fait ! Moi, j’ai été opérée pour mes pieds pour la quatrieéme
fois a Nancy, on n’a rien fait pour moi. On n’a rien fait pour moi. J’ai demandé a avoir au
moins quelque chose de plus, purée, mince... Non. Rien. On m’a dit « Vous avez déja six
heures, c’est déja pas mal ».

Ben si c’est comme ¢a, eh bien il arrivera quelque chose, hein. Il arrivera quelque chose, soit
que j’abandonne tout, que je foute le camp ou je me fiche en I’air. Je ne me ficherai pas en
I’air ici parce que je ne veux pas que mon mari ait des soucis mais. ..

MP : Ca n’est pas une solution...

Mme K. : Pour moi si! Pour moi si, je serai délivrée... Délivrée. Parce que, moi, ¢a fait
depuis 1991 que je traine. Depuis 1991. (sanglote) 1l a fallu qu’il arrive des pépins a mon mari
pour qu’on ait le droit a une aide parce que jamais avant je n’ai demandé quelque chose, je ne
savais pas qu’on avait le droit.

MP : Et ces aides ont ét€ mises en place par le biais du réseau ?

Mme K. : Non, non, non. Ca c’est parce que...

MP : C’est votre médecin ?

Mme K. : Oui, c’est quand mon fils a vu le docteur et lui a dit « Maman, ¢a ne va plus ». Et
puis, bon ben ils ont fait venir par le conseil général. Ouais. Par le conseil général et puis
’association qui fait pour I’entretien. Voila.

MP : Avez-vous des idées sur des maniéres de résoudre certains de ces problémes ?

Mme K. : Qu’est-ce que vous voulez que je dise ? Je leur ai dit ! Je leur ai déja dit « Moi, il
faudrait m’aider un peu plus ». Je ne demande pas...
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Quand j’ai dit a la dame qui est venue me voir du conseil général, plusieurs fois, je lui ai dit
« Je ne peux pas comprendre que ma sceur en Normandie qui est toute seule, qui a droit a six
heures par se-mai-ne, et moi je demanderais un petit plus par mois » et elle m’a dit « on n’est
pas en Normandie, ici, on est dans la Meuse ». Ben oui.... Autant que je reparte la-bas si c’est
comme ¢a. Non, je n’y repartirai pas, je préfere... Je partirai nulle part parce que...

Voila, mon pauvre monsieur, je vous dis des choses qui sont...

MP : Difficiles pour vous ...

Mme K. : Tres, trés difficiles, trés. Je n’ai plus de vie. Je ne sors pas. J’ai honte de sortir
parce que je suis a bout. A bout.

J’ai vu le podologue, tiens, il y a huit jours aujourd’hui. Il m’a dit « Mme, faites attention a
vous. Pensez a vous. » Mais méme tout ceux... Les filles qui viennent, méme la petite dame
qui vient m’aider, elle me dit « Mme, pensez a vous ». Ben oui. « Asseyez-vous, reposez-
vous »

MP : Mais justement, quand il v avait ’accuelil de jour, ca vous a permis de souffler ?

Mme K. : Oui et non, parce que je pensais tellement « Pourvu qu’il mange bien » vous voyez
(rires). Voila le probléme chez moi, c’est que je pense toujours aux autres avant moi.

MP : Actuellement, le réseau est en train de mettre en place des formations destinées aux
aidants. Qu’en pensez-vous ? Seriez-vous intéressée ?

Mme K. : Sij’y ai le droit, oui. Je pense que ca serait bien. Ah oui alors ! Je ne vois personne,
a part mon fils tous... Je I’avais vu samedi, bon 1a le pauvre, il... Je I’ai vu, pourquoi, parce
qu’il m’a dit « Ecoute, je n’ai rien fait a manger. Est-ce que je peux venir partager votre
repas ? ». Je lui dis « Ben écoute, tu sais, on se débrouille, comme toujours ». Je lui ai mis une
pomme de terre de plus et puis...

Mais sinon, je ne vois personne, a part les aides-soignantes qui viennent et que je... Moi, je
les laisse parce que ca me fait tellement mal de voir... Vous savez, au début ca a été dur.
C’est dur, hein, mais je ne pouvais plus faire la toilette de mon mari, je ne pouvais plus. Je ne
pouvais plus, je ne pouvais plus. Et puis, j’ai été opérée de cette main la, ¢ca va celle-1a mais
celle-1a je n’ai pas été opérée et puis bon... Méme le podologue me dit « Madame, ne vous
faites pas opérer comme ¢a », je lui dis « Oui, mais je souffre tellement ». Eh oui, c’est
comme ¢a.

Mais je pense que, bon, s’il y avait des gens capables, c’est ce que je dis, des formations...
Parce que ce n’est pas le tout, je vous dis, dans les jeunes aides-soignantes la, elles ont
combien d’études ?

MP : Deux ou trois ans, je crois.

Mme K. : Oh, aprés quoi ? Moi, je croyais un an ou deux.
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Il y en a, il faut voir comment elles parlent. Il y en a une, il faut voir comment elle parle a
mon mari. Méme la petite dame qui vient m’aider, parce que je ne dis pas une femme de
ménage, et puis d’abord ce n’est pas une femme de ménage, hein, elle n’est pas... Mais elle
est trés gentille, et on s’entend bien, ¢’est une bonne chose. Mais il faut voir, des fois elle me
dit « Pourquoi elle parle comme ¢a a votre mari ? ». C’est pire que si elle avait un chien et
qu’elle le dompte. Ca vous fait pas mal au cceur, ¢a ?

Le docteur serait 1a, je lui dirais et il me dirait « Il faut la reprendre ». Il me dirait « Mais
madame, je vous connais, vous étes assez... ». Je lui répondrais « Non, plus maintenant, je ne
peux plus ». Je ne peux plus, sinon je la vire. Sinon, je la vire parce que je trouve outrant
d’entendre, ils sont a la salle de bains 14, ils ont tout pour étre heureuses, on a méme fait faire
une douche a I’italienne.

(elle me parle de son ancienne douche-baignoire)

Elles n’ont pas de probléme point de vue travail. C’est moi qui prépare tous les vétements. Je
prépare les serviettes, je prépare tout ! Hier, vous ne savez pas que j’ai retrouvé une serviette
pleine d’excréments... Etant donné que quand elles enlévent la mini-poche, parce que mon
mari comme il fait des irrigations, il met une poche pour les gazs pour ne pas que ¢a sente
comme la on est a table, vous voyez c’est sa place, si il a un gaz, pour ne pas que ¢a sente...
Bon, moi ¢a a toujours été ma vie d’étre... J’étais maniaque et je trouve que 1’hygiene, c’est
une chose... Ca compte beaucoup dans la vie, non ? Je pense que c’est une chose qui compte
énormément.

Moi, si ils mettent des... Ca dépend comment ¢a fonctionne ce truc ?

MP : Les formations seraient sous forme d’ateliers ciblés sur un probléme.

Mme K. : Il me semble que j’ai entendu vaguement ¢a aux infos.

MP : Par exemple, sur les chutes, ou la mémoire...

Mme K. : La mémoire, chez nous, ¢a fout le camp tous les deux.

MP : Y a-t-il des thémes que vous souhaiteriez voir abordés ?

Mme K. : La mémoire, ¢a, c’est une chose qu’il faut travailler. Et puis, j’ai beau, j’ai beau, je
vous dis, c’est moi qui fais tout de A jusqu’a Z mais il y a des fois je... Je plane. Je plane et
puis... Et puis je pleure parce que je me dis c’est pas possible d’en arriver la. Pas possible.

Et pourquoi ? Parce que c’est toujours... Regardez mon mari (sanglote) : il se léve le matin,
9h30, il déjeune, il attend que I’aide-soignante vienne. Je vous dis, aujourd’hui elle est venue,
10h30 ¢a va encore, je vous dirai pourquoi. Tous les jours derniers, ¢’était du 11h20, des trucs
comme ¢a. Dong, ils viennent faire la toilette a 11h20. Mon mari, il est 1a au bout de la table,
il lit le journal et encore heureux, je lui laisse toujours 1’abonnement, et ’abonnement au
journal, ce n’est pas donné.
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Enfin bref, il est 1a qui lit son journal. Des fois, je le vois, il est comme ¢a, il en a marre. Ce
matin, il me dit « Oh ben, je n’ai pas chaud, je vais me coucher. » Il repart au lit aprés s’étre
levé a 9h30, hein. On va... Donc, la personne va venir faire la toilette, on va déjeuner, alors
vu I’heure qu’elle vient, on va déjeuner a quoi, 12h30-13h, il va déjeuner, hop, il repart au lit.
11 se 1éve, hier, il était 18h20, pour aller au lit & 20h30. Quelle vie que j’ai ! Quelle vie j’ai !
Quelle vie qu’il a! Lui, il ne s’en rend pas compte. Il est heureux, il est allongg, il se trouve
bien. « C’est une bonne chose », vous allez me dire mais est-ce que c’est quelque chose ? Est-
ce que c’est une vie ? Ce n’est pas la peine d’arriver a 86 ans puis de ne pas vivre.

Moi, je veux le faire vivre. Je vois, jeudi dernier, je suis allée a Ligny en Barrois pour aller
voir le podologue, parce que mon docteur m’a dit qu’il y en avait un bon a Ligny, donc j’ai
rendez-vous depuis le mois de juillet...

(elle me parle un peu plus de son rendez-vous chez le podologue)
Eh bien, il était resté dans la voiture, il dormait dans la voiture. Voila.

Et puis, bon, on est repassé, parce qu’on a un cousin qui malheureusement, sa femme vient
d’étre, ¢a fera 15 jours demain, elle vient d’étre mise dans une maison parce qu’elle a
Alzheimer, alors lui, c’est pareil, il est complétement déboussolé. 1l fallait qu’il fasse quelque
chose, que sa fille fasse quelque chose, que lui ne pouvait plus. En plus, il a des problémes de
prostate. On est arrivés, il ne se souvenait méme plus qu’on passait.

Il a des fuites urinaires, il ne veut pas mettre de couches. Et il avait fait pipi... Pourtant, c’est
un ancien policier... Ben, nous, ¢a nous fait mal au cceur. Mon mari, il ne voit pas trop mais
étant donné que...

Alors, on n’est pas passés les voir... Le voir, parce qu’elle je ne veux pas aller la voir. J’étais
allée la voir il y a quinze jours avant qu’elle ne rentre en maison. Parce que j’ai dit « Moi,
aller la voir en maison ? Ah non ». On était tellement bien ensemble.

Et puis, vous voyez, ¢a dégringole.
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Entretien L :

MP : Quels problémes ont amené a la prise en charge par le réseau de santé ?

Mme L. : Ben, elle ne se sentait pas bien, hein, donc elle a ét¢é emmenée a 1’hopital et puis,
voila...

MP : C’est donc I’hdpital qui a mis en place le réseau ?

Mme L. : Hmm (acquiesce)

MP : Quelles étaient vos attentes par rapport au réseau de santé ?

Mme L. : Ben, au moins qu’il y ait un suivi d’un médecin, parce qu’a cette heure-ci elle n’a
pas de suivi alors on ne connait pas I’évolution de la maladie, rien du tout.

MP : Elle n’a pas de médecin traitant ?

Mme L.: Ben si, mais bon... Un généraliste reste un généraliste. Apres, il faut un
neurologue, il faut... Ben un neurologue. A cette heure-ci...Voila !

MP : D’autres solutions avaient-elles été envisagées avant la mise en place du réseau de santé
(')

Mme L. : Ben, elle a toute sa téte, ¢a va hein ! Je veux dire... Elle a ’ADMR, quand méme,
qui vient faire la toilette le matin.

MP : Quelles étaient les difficultés avant le réseau ? Pourquoi a-t-il été mis en place ?

Mme L. : Ben, elle n’était pas bien, elle a atterri aux urgences...

MP : Et 4 la maison, v avait-il des problémes ?

Mme L. : Elle avait besoin de quelqu’un, hein...

MP : Avant, elle s’occupait de tout toute seule ?

Mme L. : Ah oui, oui, oui.

MP : En quoi le réseau de santé vous a-t-il aidé ?

Mme L. : Ben, ils ont mis en place un traitement. Mais a cette heure-ci, il n’y a personne qui
suit...

MP : Vous parlez de I’hopital ?

Mme L. : Le réseau de santé ! Ben, a chaque fois, on I’envoie au réseau de santé, la-haut, a la
cote Sainte Catherine.
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MP : La, vous voulez parler de I’hopital. Le réseau de santé en lui-méme, ce sont les
personnes qui coordonnent les aides a domicile...

Mme L. : L’ADMR ?

MP : Non, pas ’ADMR

Mme L. : Ben, c’est tout ce qu’elle a !

MP : Le réseau, c’est par exemple Mme M...

Mme L. : Moi, Mme M, je ne la vois pas... Je la connais mais je ne la vois pas, a cette heure-
ci...

MP : Elle était venue au début ?

Mme L. : Ben oui, pour voir, oui, ce qu’il fallait vraiment.

MP : Et y a-t-il des choses qui ont été mises en place par le réseau, ensuite ?

Mme L. : Ben, ’ADMR.

MP : Est-ce que les attentes que vous aviez par rapport aux problémes de votre maman ont
été satisfaites ?

Mme L. : Moi, j’aimerais bien qu’il y ait un médecin qui la suive, a cette heure-ci. Il n’y a
personne qui la suit! On avait dit qu’il y avait un docteur, je ne sais plus comment il
s’appelait... Il avait dit qu’il la convoquerait pour voir I’évolution de la maladie et tout ¢a, il
n’y arien eu de fait, hein !

MP : C’est arrivé quand ?

Mme L. : Je ne m’en rappelle plus. C’était en début d’année, ou fin de I’année derniere...

Parce que le généraliste reste généraliste, apres il faut un neurologue, il faut quelqu’un qui
s’occupe de la maladie.

MP : Et sur le plan de son autonomie au domicile ?

Mme L.: Oh, elle n’a pas un grand appartement, elle se débrouille... Elle arrive a se
débrouiller.

MP : Y avait -il des problémes a ce niveau ?

Mme L. : Elle n’arrive plus a... Pour s’habiller et tout ¢a, pour lever les bras, bon ben elle a
du mal, hein. Elle a 77 ans, hein !

MP : Des solutions ont été mises en place pour ca ?

Mme L. : L’ADMR 3 la toilette le matin.
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MP : Et a part le suivi par un médecin, v a-t-il d’autres choses qui pourraient étre mises en

place pour elle ?

Mme L. : Ben non. Non, non, ¢a, ¢a y ferait beaucoup, parce qu’elle tremble beaucoup, de
plus en plus, mais il n’y a personne pour la suivre.

MP : Pensez-vous qu’un accueil de jour pourrait étre intéressant pour elle ?

Mme L. : Ca lui éviterait d’étre tout le temps toute seule, quoi.

MP : Elle est toute seule a la maison ?

Mme L. : Oui, hmm. (acquiesce)

MP : Et étes-vous présente réguliérement ?

Mme L. : Ben, elle est souvent la le week-end avec nous.

MP : Ressentez-vous le besoin d’une aide psychologique en rapport avec les problémes de

votre mere ?
Mme L. : Je ne sais pas si elle, elle a besoin de ¢a. Je ne sais pas...

MP : Et pour vous en tant qu’aidant ?

Mme L. : Moi, avoir quelqu’un ? Non, mais elle, oui, je pense. Elle, oui je pense. Moi, non, je
n’ai pas besoin de ¢a ! (rires)

MP : Actuellement, le réseau met en place des formations pour les aidants, par exemple sur
les chutes, ou la fin de vie. Seriez-vous intéressée ?

Mme L. : Moi, non. Non, non. (rires) Merci ! Oh, non, la fin de vie, tout ca...

Non, et puis je n’aurai pas le temps, je travaille en journée... Je n’aurai pas le temps...
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Annexe 4 : Tableaux d’encodage
Entrée dans le réseau

Théme Code Définition Verbatim
A 19-21 : Y avait peu de difficultés a vrai dire, voire pas du tout, puisque les
consultations aupres du médecin référent se faisaient dans de trés bonnes
conditions. L’intervention des infirmicres se faisait aussi de maniére euh...
Situation préalable A 22.-2i ‘au moment de I’inscription au réseau, il n’y avait pas de difficultés
satisfaisante particulicres.
B 14 : jusqu’au moment ou elle a eu ses accidents, on n’avait pas de problémes
F 7-8 : avant, elle était indépendante, donc la question ne se posait pas.
Des problemes non | E 22 : MP : aviez-vous des solutions pour les contourner ? Mme E. : Ben non, pas
o résolus trop de solutions, non.
Situation .
avant le Des besoins plus ou
réseal moins grands D 23-24 : ¢’est moi qui faisais beaucoup la toilette, a ce moment-1a.

Une tache plus lourde
pour l'aidant

E 2-3 : ¢’¢était sa fille qui s’occupait, et puis, bon, c’est quand méme du travail

198-99 : il y avait énormément de lessive et catera a faire a cause des changes et
puis, ¢’était difficile quoi

Un épuisement de
l'aidant

K 70-72 : J’en avais marre, j’en avais marre. Je ne pouvais plus. Il fallait que je
fasse la toilette de mon mari, et tout. Je ne peux pas me baisser pour moi-méme,
je ne peux pas
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Nécessité d'un
déménagement

Des aides qui imposent
un changement de
domicile

C 13-14 : il a fallu que je recherche un logement, parce que la ou on se trouvait,
c’était plus vivable, parce que tout se trouvait dans la salle a manger : le lit, le
léve-malade, le fauteuil

D 14-16 : j’ai voulu la sortir, mais la ou j’habitais, c¢’était impossible, c’était des
escaliers. Alors, j’arrive a trouver ce petit logement-la qui est de plain-pied. Et on
est venus ici.

G 17-19 : ils venaient de se rapprocher justement, de revenir a Bar le Duc a cause
de la santé qui commengait a étre déficiente, de son mari

Contexte social

Isolement social

E 51-53 : mais je veux dire, elle ne voit pas grand monde... A part nous, mais bon
on ne passe pas trop de temps avec elle parce que nous on travaille quoi

Isolement géographique

[42-44 : il ne quitte jamais la maison ou le pourtour de la maison, parce qu’il y a
une terrasse qui fait tout le tour de la maison, il arrive a faire tout le tour

Sentiment de
désoeuvrement

E 62-64 : Elle s’ennuie tout le temps, quoi. Tout le temps, en train de me
demander « Il n’y a pas quelque chose a faire ? Des 1égumes a éplucher ? » . Elle
est tout le temps en train de me demander quelque chose

Des solutions contre
l'isolement

184 : a la maison il voit du monde toute la journée

185-87 : On s’est arrangés pour qu’il y ait toujours des gens qui passent a
différents moments, parce qu’ils sont dans une ferme isolée. Il y a toujours des
gens qui passent. Il n’y a jamais vraiment plus de deux heures sans qu’il n’y ait
quelqu’un qui passe a la maison

1 89-90 : on a ouvert la maison a des personnes extérieures, parce que c’est une
ancienne ferme.

[92-94 : J’ai un frere et une belle-sceur qui habitent dans le méme village, donc
qui passent au moins une fois par jour, pour amener le pain, amener le journal, ¢ca
permet de discuter
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Parfois des aides en
place

Des aides déja en place
avant le recours au
réseau

D 22-23 : Ca devait étre ¢a aussi, chez nous a Longwy. Elle avait des aides-
soignantes, des infirmicres qui venaient

J 11-13 : on a fait appel a d’autres intervenants, hein. Donc, il y a les infirmicres a
domicile pour les médicaments, une aide-ménagere. ..

Pas d'aides avant le
recours au réseau

E 12 : Nous, ce qu’on voulait, ¢’était quand méme de 1’aide, quoi, de toutes
facons.

F 6 : MP : Il n’y avait pas d’autres aides en place auparavant ? M. F. : Non.

Un manque
d'information sur les
aides

K 143-144 : jamais avant je n’ai demandé quelque chose, je ne savais pas qu’on
avait le droit.
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Intervenants
hors réseau

J 14-15 : C’est une personne qui n’est méme pas professionnelle et... Une
connaissance en fait.

Aides non
professionnelles K 182-183 : la petite dame qui vient m’aider, parce que je ne dis pas une femme de
) ménage, et puis d’abord ce n’est pas une femme de ménage, hein, elle n’est pas...
Des aides
diverses C 67-68 : J’ai beau avoir une voisine au-dessus de moi qui est d’une gentillesse pas
croyable
Aide du voisinage , . - .
G 36-37 : elle a une confiance, c’est-a-dire que s’il y a un probléme quelconque, elle
sait qu’elle peut m’appeler de jour ou de nuit.
J95-99 : J’en ai rencontré une, une infirmicre qui, parce que bon, j’ai fait appel a
Réle de Une expertise sur la plein d’orgapismes,,qui travaille pour ADHAP servi.ces. J ene ga'is pa§ quel parcours
- -y . elle a eu mais elle s’occupe de mettre en place les aides a domicile, c’est une boite
I'infirmiére pathologie ., : , o .. . . s
privée hein. C’est la seule que j’ai rencontré qui connaissait bien la maladie, qui
connaissait les symptomes, qui comprenait ma mere
. B 41-43 : Psychologiquement, non. Vous savez, le docteur est tres bien sous ce
Un recours et une aide N e , s . \ o
. rapport-la. Quand j’ai... Il m’a recommandé bien des fois de m’adresser a lui ou de
psychologique L . , s ) ! sy 1
ne pas hésiter, disons. Je n’ai affaire pratiquement qu’a lui.
Un réle de conseil H 8 : C’est lui qui m’a conseillé d’ailleurs de demander la mise en tutelle
Role du . , . . Ly ., , .
meédecin Une prise en charge pas |J 88-89 : J’ai eu de gros soucis avec le médecin parce que je n’ai pas eu I’aide que
traitant toujours adaptée a la  |j’attendais et, enfin, je trouve que la prise en charge qu’elle avait avec ma mére

personne aidée

n’était pas du tout adaptée

Insuffisance du médecin
généraliste du point de
vue de l'aidant

L 6-7 : Un généraliste reste un généraliste. Apres, il faut un neurologue, il faut... Ben
un neurologue. A cette heure-ci...
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Satisfaction sur la prise en
charge hospitalicre

D 33-35: Et a Saint Dizier, ¢’était mieux, elle faisait plus de rééducation. (se tourne
vers son épouse) Hein, ils s’occupaient mieux de toi ! Tous les jours, tous les jours,

Role de oui, elle avait le kiné.
I'hopital Mécontentement sur la | C 38-40 : quand il est rentré, il est rentré dans un triste état, ¢a je peux le dire. Je
prise en charge crois qu’il faudrait quand méme que I’hdpital revoit un petit peu tout son personnel,
hospitaliére parce qu’il est rentré avec des escarres
I 14-15 : a ce moment-1a, le pole de gériatrie a fait un bilan. Et 1a sur le bilan, le bilan
Bilan cognitif n’a pas été « Alzheimer », le bilan a ét¢ « démence sénile, perte de repéres, pertes
diverses dans I’orientation »
I 18-19 : il est suivi maintenant depuis quatre ans par le pole de gériatrie, ou on fait
e , .. _ |des bilans réguliers.
Suivi gériatrique régulier
Réle du J 27-28 : elle a rendez-vous deux fois par an au centre de soins avec un médecin
gériatre gériatre

Séances de stimulation
cognitive

J 28-29 : elle a eu des séances avec le neuropsychologue, elle a droit a dix séances
par an, ca, elle en a bénéficié mais c’était sur le centre de soins

Un role de conseil

132-34 : on a demandé une évaluation du conseil général, avec les conseils,
¢videmment du pdle de gériatrie, qui a dit qu’on pouvait mettre en place, notamment,
le SSIAD.

J 44-46 : en fait le médecin gériatre nous a dit a la derniére consultation « Il faut
commencer a envisager le placement »
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Circonstances
de mise en
place

En réaction

Par l'aidant

A 9-10 : a I’occasion du dernier accident de santé de maman, de son AVC de septembre
dernier, ¢’est vrai que je me suis rapproché du réseau « Age et santé »,

aun
probléme . . ' . .
de santé Par Ihobital L 1-3: Mme L. : elle ne se sentait pas bien, hein, donc elle a ét¢ emmenée a 1’hdpital et puis,
p voila... MP : C’est donc I’hdpital qui a mis en place le réseau ? Mme L. : Hmm (acquiesce)
B 5-6 : En 2007, elle a cassé un premier col du fémur et puis 3 mois plus tard, elle a cassé le
Des chutes qui second
portent a
conséquence D 26-28 : Mme D. : (au loin) Je suis tombée. M. D. : Ah bah, oui, t’as tombé. Une fois, j’ai
. voulu la prendre, la mettre a table, elle a tombé¢ par terre, elle a eu le col du fémur cassé
Probléme
des chutes
F 3-4 : il y a une premiére chute qui date de 2 ans, avec une hospitalisation, et suite a ¢a ils ont
Suite & des chutes | trouve qu il lui fallait une aide permanente
répétées e o , ,
F 11-13 : quand ¢a s’est répété, le réseau « Age et Santé » est passé sur la demande du
médecin généraliste, et petit a petit tout s’est mis en place
Troubles coenitifs E 14-17 : Mme E : Elle ne sait plus trop les dates, elle perd un peu, quand méme... M. E. :
g Elle perd la téte ! C’est clair. Mme E. : Oui, elle perd la téte, 1a.

Suite & N o | | o
I'apparition Une apparition |16-7 : ¢a a surtout été la prise de conscience que papa (pause) avait ces troubles cognitifs qui
de troubles récente faisaient penser a Alzheimer

cognitifs

Mise en place
réseau suite a une
évaluation
gériatrique

E 5-6 : MP : Par quel biais les avez-vous contactés ? Mme E. : Alors 1a, je ne m’en souviens
plus. Ben, je crois que c’est en passant quand elle a été faire quand méme des visites pour voir
ou en était son niveau de maladie
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Suite a une
aggravation
de la
dépendance

Aggravation de la

F 20-21 : suite aux derniéres chutes de septembre, ¢’était beaucoup plus conséquent. La
dépendance est plus importante

E 78-81 : ma belle-mere, avant était active parce qu’elle s’est occupée des gamins. C’est elle
qui nous faisait a manger. Maintenant, bon, maintenant... M. E. : C’est le contraire

119-20 : Au début, il était limite GIR 4 — GIR 5, il est passé GIR 4, GIR 3 et aujourd’hui il est
GIR 2

I 49 : Et petit a petit, on s’est rendu compte que les besoins étaient de plus en plus fort

dépendance

globale J 1 : MP : Quels problémes ont encouragé 1’accés au réseau de santé ? Mme J. : Sa dépendance
qui devenait de plus en plus lourde
K 81-82 : maintenant, mon mari, il n’y a rien a faire, hein. De toutes facons, il ne peut plus
tenir debout, il ne peut pas marcher.
L 32-33 : Elle n’arrive plus a... Pour s’habiller et tout ¢a, pour lever les bras, bon ben elle a du
mal, hein. Elle a 77 ans, hein !
E 1-2 : MP : Est-ce vous qui y avait fait appel ? Mme E. : Oui, parce qu’on s’est rendus
compte qu’elle ne se lavait plus, qu’elle ne se changeait plus

Hygi¢ne

[45-46 : il y a deux ans, I’incontinence a commenceé a arriver petit a petit, et aujourd’hui il est
complétement incontinent.

Par 'aidant

Besoin d'aides
concreétes

A 17-18 : c’était une démarche volontaire de notre part par rapport aux bénéfices que nous
pouvions en attendre

J 4 : le réseau, on a fait appel a eux pour ’agencement ergonomique (...) et puis pour des
ateliers mémoire, pour mettre en place des ateliers mémoire

126 : Les attentes étaient justement plus matérielles pour que maman puisse tenir le coup.

Importance de la
poursuite du lien
social

J 7-8 : pour nous c’était important qu’elle ait des relations sociales et des stimulations
intellectuelles

183




K 7-9 :Je pétais les plombs, je voulais me tuer. Voila. MP : Et comment cela s’est-il déroulé?

. Devant des . . . . , .
Par l'aidant . . Mme K. : Eh bien, mon fils a vu le docteur et lui en a parlé, et ils ont fait le nécessaire. On
. difficultés pour ) s . . . NP
secondaire | ., . L a... J’ai recu des gens du réseau de santé et qui nous ont dirigé, ils sont venus avec le SSIAD,
l'aidant principal |.
ils sont venus...
B 1-2 : Le docteur nous a inscrit au... a un certain ... réseau
D 5 : MP : Justement, a propos du réseau Age et santé, qu’en attendiez-vous au début ? M. D. :
Mise en . . | Moi, rien du tout. C’est le docteur qui m’a...
Des raisons parfois — - - - - - -
place par le obscures H 10-11 : Moi, j’ai rien demand¢ au réseau et je pense que c’est le docteur qui a fait la
médecin demande de lui-méme
H 6 : MP : Et le réseau de santé a été mis en place suite a I’incendie ? M. H. : Ben non, c’était
suite a mon avis, a 1’age, et c’est le docteur qui a fait ¢a
G 12-13 : suite au déces de son mari, le réseau a continué a prendre contact avec elle, a lui
o . téléphoner...
Suite a la prise en P
Par le charge dumari  [G 4244 : Elle pensait méme au départ que ca allait s"arréter avec le décés de son mari, mais
réseau lui- en définitive, les infirmiéres, les aides-soignantes ont toujours gardé contact avec elle, et c’est
méme vrai qu’elle s’est incluse dans ce réseau a la suite du déces de son mari

Inclusion de
l'aidant par le
réseau

G 30-32 : ¢’est Mme Massini qui m’a dit un jour, parce que j’ai travaillé avec elle, qui m’a dit
un jour « tu seras contactée par un monsieur » elle me dit « j’ai donné ton nom parce que j’ai
vu que tu t’occupais de Mme X ».

184




Perceptions du réseau

Theéme

Code

Définition

Verbatim

Compréhension de
l'action du réseau

Connaissance du
réseau avant
I'inclusion

Contacts de l'aidant avec le
réseau avant inclusion de la
personne aidée

H 11-12 : ma mére qui est décédé il y a déja quelques années a été prise en
charge par le réseau.

Réseau déja en place pour le
défunt mari de la personne
aidée

G 1-2 : Déja, avec son mari, ont été mises en place des aides, ont été mises en
place des infirmiéres

G 6-7 : son mari a été suivi pendant plusieurs années par le réseau

Méconnaissance du réseau
avant l'inclusion

B 1-2 : Eh bien, je ne savais pas ce que c’était, honnétemen t. Le docteur nous a
inscrit au... a un certain ... réseau, mais ¢a ne veut pas dire grand-chose pour
nous.

E 11-12 : MP : Et qu’attendiez-vous avant que ¢a débute ? Mme E. : Je ne savais
pas trop comment ¢a se passait donc... Nous, ce qu’on voulait, ¢’était quand
méme de 1’aide, quoi, de toutes fagons

G 51-53 : Je ne connaissais méme pas. Avant elle, j’en avais entendu un petit
peu parler mais 1a ou j’ai vraiment connu ce qu’était ce réseau, ¢’est par elle

Connaissance des
roles du réseau

Méconnaissance actions
possibles du réseau

B 29 : Ben, je ne sais pas dans quelle mesure le réseau pourrait organiser
quelque chose

G 49-51 Pour moi, je ne vois pas mais je ne connais pas la suite du réseau, si
vous voulez. Je sais que tous les mois, elle est a une réunion, on en parle
d’ailleurs. Toutes les semaines, elle fait de la gymnastique. Mais ¢a, je ne sais
pas la suite

Manque d'informations sur la
possibilité¢ d'un recours a une
aide psychologique par le
réseau

B 80-82 : Bon, ¢a serait peut-étre utile pour pouvoir vider son sac... Mais ca «
encomble », bon que ce soit pour d’autres, ¢a « encomble » encore des frais
supplémentaires que 1a, vraiment, quand on ne peut pas...

J 59-60 : qu’une aide psychologique nous ferait énormément de bien. Et ¢a, il
n’y a pas.
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Méconnaissances des aides
financiéres

D 25 : MP : Que trouvez-vous qu’il manque a I’action du réseau ? Y a-t-il des
choses qui pourraient &tre faites en plus ? M. D. : Ben... Oui, si c¢’était pas
payant, mais voila !

Manque de connaissances sur
le role du réseau

L 4 : MP : Quelles étaient vos attentes par rapport au réseau de santé ? Mme L. :
Ben, au moins qu’il y ait un suivi d’un médecin

Connaissance sur le
role des différents
intervenants

Bonne compréhension du role
des différents intervenants

F 30-31 : Avec ’association d’aides a domicile, plus qu’avec le réseau avec
lequel on a contact maintenant plus ou moins régulier

169-70 : Il y a les interlocuteurs que sont le conseil général, parce qu’il faut bien
un financeur, parce qu’on passe par I’APA. Mais il connait aussi le réseau d’aide
Alzheimer, il connait le SSIAD

Flou sur le role propre des
différents intervenants

1271-274 : Parce que le probléme, on ne sait jamais qui est qui. Le SSIAD, c'est
qui par rapport a ca ? L"ADMR c'est qui par rapport a ¢ca ? La dame que
j'embauche en emploi a domicile pour me faire le ménage et la lessive, que me
finance le conseil général sur I'APA, c'est qui par rapport a eux ? Le conseil
général, c'est qui ? C'est quoi I'APA ?

Flou sur l'identité des
intervenants

B 3-4 : Je vois une dame, une... ce doit étre une assistante sociale qui doit venir
une fois ou deux dans I’année, quelques fois

H 1 : 11y avait des dames qui étaient venues me voir il y a de cela...
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Flou sur le role du réseau dans
certaines actions

D 1-2 :Par le réseau ? J’ai pas de prise en... (hésite) Ah elle a été 2 jours, je ne
sais pas si c’était le réseau qui a pris en charge, je ne crois pas de toute maniére,
a Ancerville

D 20-21 : MP : Mais le SSIAD a été mis en place... M. D. : Automatiquement,
quand elle est sortie de Fains. Ou par le docteur, je ne sais pas au juste.

D 4 : Alors, je ne sais pas si c’est le réseau Age et santé qui 1’a pris en charge, je
ne crois pas .

J29-31 : Alors, je ne sais pas si c’est... Enfin, si ¢a peut...Enfin non, je ne crois
pas que ¢a fasse partie du réseau. C’est plus en intra-hospitalier

Confusion entre le réseau de
santé et le service de gériatrie

L 13-16 : MP : En quoi le réseau de santé vous a-t-il aidé ? Mme L. : Ben, ils ont
mis en place un traitement. Mais a cette heure-ci, il n’y a personne qui suit...
MP : Vous parlez de I’hdpital ? Mme L. : Le réseau de santé ! Ben, a chaque
fois, on I’envoie au réseau de santé, la-haut, a la co6te Sainte Catherine.

Flou sur les rapports de
certains intervenants avec
réseau

A 4-5 : Je ne sais pas, je ne crois pas ? Que les médecins spécialistes aient été
mentionnés, en tous cas au départ.

A 56-57 : Je ne sais pas si des spécialistes, par exemple comme des
cardiologues, font partie de ce réseau ou pas
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Image des
rapports avec
le réseau

Contacts
avec le
réseau

Un contact agréable

F 26 : Avec le réseau, ca se passe tres trés trés bien. Tous, tous, tous... Trés agréable, tout comme
il faut

H 87 : Non, j’en ai de bons souvenirs

K 126-128 : Elle est tres treés gentille cette dame. Si, si, c’est elle qui est venue me voir... De Bar-
le-Duc... Madame... MP : Mme Massini ? Mme K. : Massini, oui. Elle est tres gentille, cette
dame

Des contacts réguliers

B 3-4 : Je vois une dame, une... ce doit étre une assistante sociale qui doit venir une fois ou deux
dans I’année, quelques fois

F 30-31 : le réseau avec lequel on a contact maintenant plus ou moins régulier, tous les semestres,
donc c’est bien

Manque de temps accordé

B 27-28 : J’ai, je vous dis, une assistante sociale qui vient une fois de temps en temps pour voir
comment ¢a va mais... ¢a se limite a... a peu de temps...

Des contacts peu fréquents

H 13-14 : J’ai juste eu un contact. Je recois tous les ans de leur part un papier lui souhaitant un
bon anniversaire et c’est tout.

H 33-34 : Enfin, par le réseau, ces personnes je ne les voyais jamais, rarement

H 92-96 : Tous les ans, on regoit a la date de son anniversaire un courrier avec une petite carte,
toute I’équipe avec le prénom des personnes, Nathalie ou je ne sais pas quoi souhaitent un bon
anniversaire. De 13, j’en déduis que c’est toujours dans les fiches, mais enfin ¢a serait qu’ils
passent nous voir un petit peu, par exemple

L 19-20 : Moi, Mme Massini, je ne la vois pas... Je la connais mais je ne la vois pas, a cette
heure-ci...
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Des contacts limités par le
refus de soins de la
personne aidée

J 16-17 : en fait, le réseau, on n’a pas eu trop affaire a eux parce qu’en fait ma mere a toujours
refusé.

Impression de ne pas étre
impliqué dans le réseau

G 25-26 : Moi j’entends ce qu’elle me dit puisque je n’en fais pas partie, disons que je n’ai pas eu
I’occasion d’en faire partie

Réseau
comme
recours

Un recours supplémentaire
en cas de probléme

B 19-20 : Le docteur m’a bien fait savoir qu’en cas de besoin , il fallait éventuellement s’adresser
a lui ou s’adresser au réseau

Des aidants demandeurs

J20-21 : nous, on était demandeurs. Nous, en tant qu’aidants, on était trés demandeurs

Une ressource
indispensable

1234 : il faut absolument pouvoir compter sur le réseau

Pas de besoin de recours
au réseau

D 17 : A part le coup de Sermaize... Je ne me suis pas servi du réseau

G 30 : MP : dans votre role d’aidant, en quoi le réseau vous a-t-il aidé ? Mme G. : Pas du tout

H 17-18 : il n’y a pas besoin. Il se débrouille tout seul, il fait tout tout seul, moi je suis la. ». Pour
moi, il n’y en a pas besoin, mais bon, c’est mon avis a moi

H 3-4 : Elles m’avaient demandé¢ les besoins qu’il y avait, ben je dis « écoutez, pour le moment ce
monsieur n’a pas besoin d’assistance particuliére

Un recours pour des aides
dans le futur

H 26-27 : c’est certain que dans les temps a venir, il va avoir besoin d’une assistance, je dirais, ne
serait-ce que pour faire le ménage
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Image de
l'action
globale du
réseau

Efficacité de
'action du
réseau

Un systeme efficace

H 34-35 : le systéme est dans 1’ensemble assez efficace, pour moi

Satisfaction des attentes

E 26 : MP : par rapport a ce que vous attendiez, trouvez-vous que ¢a soit satisfaisant ? Mme E. :
Oui, ¢’est satisfaisant

1121 : Oui, ¢a a pu permettre de régler ces problémes-la

Une aide précieuse

A 28-29 : chose que nous ne pourrions pas... Que nous ne saurions peut-étre pas faire de la
méme fagon, hors réseau.

J 32 : Mais, le réseau, oui, en fait...Bon, ils ont été 1a aussi pour nous aider nous, aidants

H 33 : on a eu beaucoup d’assistance par le réseau.

166 : bon, I’aide aux aidants, 1a, est trés importante

1163 : Ce qu’on sait, c’est qu’on peut compter sur eux.

Professionalisme

1115-118 : Et, avec le réseau, c’est vraiment ¢a qui est bien, ¢’est qu’eux c¢’est leur cceur de
meétier, ils rencontrent des gens tous les jours et surtout, je veux dire, ils notent tout ce qu’ils
font. Ce n’est pas de I’amateurisme, hein. Ce n’est pas de la dame de bonne compagnie. On est
vraiment dans la professionnalisation

Une mise en place rapide
des aides

C 1-2 : Le réseau, donc, on a commencé aussitot que j’ai su qu’ils me le rendaient

C 35 : quand il est rentré, la premiére semaine, tout s’est mis en route tres vite,

Satisfaction de la personne
aidée

G 41 : Oh non, elle en est trés contente.

Une présence rassurante
pour 1'aidé

G 23-24 : Ca lui a apporté une certaine confiance, et puis surtout une tranquillité, parce que
dans ce réseau...

G 26 : elle est sécurisée si vous voulez

G 46-47 : dans ce que je sais, je trouve que c’est bien. Parce que les gens, je le vois par elle, se
sentent vraiment sécurisés

Une solution a l'isolement
de la personne aidée

G 28-29 : Disons qu’elle n’est pas laissge... elle ne se sent pas seule.

G 44-45 : Elle s’est sentie moins isolée.
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Amélioration de 1'état de
santé global de la
personne aidée

A 44 : ce qui contribue aussi au maintien général de I'état de santé de maman

Le réseau facilite le
maintien au domicile

1239 : Je crois que c’est ce qui fera qu’on peut rester a domicile

Un systeme efficace...
malgré quelques accrocs

H 90-91 : ... Ce n’était pas toujours facile la coordination au systéme mais enfin bon... On ne
peut pas mettre le systéme en cause a cause de ¢a.

Manque d'aide aux aidants

K 37 : On n’est pas assez aidé, nous.

Freins aux
actions mises
en place

Des moyens qui ne suivent
pas toujours les ambitions

H 84-85 : C’était bien dans le principe, aprés il n’y a pas les moyens convenus donc ¢a ne sert a
rien.

Des actions limitées par les
contraintes administratives

1145-146 : Le réseau, lui, il a fait son boulot. La seule chose, c’est que, derriére,
administrativement c’est compliqué

1154-156 : 1a, le réseau, il a bien coordonné 1’ensemble, mais on sait qu’administrativement,
entre le moment ou on a besoin de quelque chose et le moment ou on va ’avoir effectivement,
¢’est quatre mois.

Refus de la personne aidée

D 9-10 : Pis, quand elle a été pour y aller : « Non, j’y vais pas, j’y vais pas ». J’ai pas insisté,
donc voila, on a tout abandonné

177-78 : il avait dit oui @ Mme Massini, mais bon on I’avait quand méme travaillé au corps, et
au moment de signer, il n’a pas voulu signer.

J 16-17 : en fait, le réseau, on n’a pas eu trop affaire a eux parce qu’en fait ma mere a toujours
refusé. Elle a refusé tout ce qu’on a voulu mettre en place, elle a toujours tout refusé.

J 19 : Le probléme, c’est que ma meére est trés opposante et elle a toujours tout refusé

J 24-25 : on n’est pas allés jusqu’au bout parce que ma mére ne voulait pas qu’on fasse des
travaux dans la maison , donc c’est tombé a I’eau.

Arrét d'ateliers du fait
d'une fatigue de la
personne aidée

D 3 :elley a été 3 fois, je crois. Pis c’était trop fatiguant.
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Situation des aidants

Theme

Code

Définition

Verbatim

Conséquences de
l'aide sur l'aidant

Inquiétude pour la
personne aidée

Peur de mal faire

F 42-43 : Et c’est 1a ou, des fois, je me dis, est-ce que je fais bien ?

Peur de ne pas pouvoir
assumer le role d'aidant

B 45-46 : Je pensais a des tas de choses que je ne pouvais pas faire, et puis ¢a s’est
calmé

Peur d'abandonner la personne
aidée

B 33-35 : Quand elles sont avec elle dans la salle de bains, elle leur demande 50
fois si je suis loin, si je suis... Alors, j’aurais peur qu’en la laissant seule dans une
maison, elle déprime gravement.

C 112-113 : je ne pourrais pas y aller pour le laisser tout seul.

K 139-140 : Je ne me ficherai pas en I’air ici parce que je ne veux pas que mon
mari ait des soucis

Peur d'un accident pour la
personne aidée

E 54-56 : nous on ferme la porte a clé parce que bon... Maintenant, avec tout ce
qui se passe partout, de toutes fagons, on a toujours peur qu’il arrive quelques
chose et qu’elle, elle ouvre a quelqu’un qui ne faut pas, la journée, quand on n’est
pas la.

E 82-83 : c’est vrai qu’en dernier, on avait peur... Elle mettait une gamelle sur le
feu et puis elle s’endormait.

F 17-18 : j’ai peur que ce soit au lever qu’elle soit tombé¢ la premiére fois, et pour
la coucher aussi

Inquiétude lors des absences
de la personne aidée

K 163 : je pensais tellement « Pourvu qu’il mange bien » vous voyez
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Poids psychologique des
problémes de santé de la
personne aidée

C 57-59 : 1aj’ai passé 2 semaines trés dures, parce que j’étais une semaine dans
I’attente de savoir comment 1’opération allait se passer. S’ils allaient I’endormir,
comment ils allaient faire pour I’opérer. Et aprés, ¢a a été la semaine de
1’opération qui a été dure...

C 86-87 : avant il n’arrivait pas a sortir un mot, et ¢a, ¢a a été dur mais bon...

1204-206 : le plus difficile, c¢’est ’incontinence. Par rapport aux petits enfants, et
puis par rapport aux soucis que ¢a peut créer, parce que moi je n’aurais cru que
¢’était a ce point-1a, que maman est complétement traumatisée par rapport a ¢a.
Elle ne parle que de ¢a

J 53-56 : donc je connais bien la pathologie, donc j’ai cet avantage-la par rapport,
stirement & d’autres aidants. Mais malgré tout, je suis la fille de ma meére et c’est
une maladie qui est trés difficile pour un aidant.

K 205 : je me dis ¢’est pas possible d’en arriver la. Pas possible

K 217-219 : Quelle vie qu’il a ! Lui, il ne s’en rend pas compte. Il est heureux, il
est allongé, il se trouve bien. « C’est une bonne chose », vous allez me dire mais
est-ce que c’est quelque chose ? Est-ce que c’est une vie ? Ce n’est pas la peine
d’arriver a 86 ans puis de ne pas vivre

Impact
psychologique

Sentiment de
fatalité/résignation

B 48-50 : Vous savez, on se dit qu’un jour ou ’autre ¢a finirait... Quand ? Vous
savez, on ne se pose plus de questions. On se dit demain, au jour le jour, et puis...

B 55-56 : Vous savez, a 90 ans, j’ai vu beaucoup de... de fins de vie. Alors, je me
dis... je ne pose pas trop de questions.

C 110 : Mais bon, il va avoir 79 ans, je crois que ¢a va étre tres trés dur

K 59-61 : Mais ce n’est de la faute de personne, ¢’est comme ¢a, ¢’est la vie. Mais
nous, on n’a vraiment pas eu de chance, hein, je vous le dis, moi. Pas eu de chance
du tout. Pas du tout, pas du tout.

Sentiment d'injustice

E 68-69 : Bon, c’est le fils, mais ils sont 5 mais, par le fait, ¢’est toujours le méme

K 134-135 : Moi, j’ai été opérée pour mes pieds pour la quatriéme fois a Nancy, on
n’a rien fait pour moi. On n’a rien fait pour moi.

K 151-154 : Je ne peux pas comprendre que ma sceur en Normandie qui est toute
seule, qui a droit a six heures par se-mai-ne, et moi je demanderais un petit plus par
mois
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La présence de la personne
aidée vécu comme un fardeau

E 67-68 : c’est quand méme pesant, parce que bon... C’est vrai qu’elle est quand
méme chez nous.

E 71-73 : 1a maison était a vendre donc on a acheté la maison, on a eu la maison
moins chére mais il fallait garder les beaux-parents, parce que c’était des amis de
mes beaux-parents, voila.

E 85-88 : je trouve que c’est vrai que c’est pesant parce que méme, des fois, si
nous on veut partir... M. E. : On ne peut pas. Mme E. : On est un peu coincés quoi

La présence de la personne
aidée rassure l'aidant

C 85 : je pense que je vais arriver a remonter la pente parce qu’il est la

Epuisement psychologique

C 73-74 : c’est ca qu’il y a en ce moment, c’est que j’ai la pression qui tombe et
toute la fatigue ressort

J 56-57 : je reconnais que j’ai... J’ai eu, et j’ai encore, des moments tres difficiles,
surtout en ce moment

K 157-158 : J’ai honte de sortir parce que je suis a bout. A bout

K 43-44 : eh bien, qu’est-ce que vous voulez que je vous dise de plus, mon pauvre
monsieur ? Moi, je ne peux plus. Je ne peux plus. Je ne peux plus

K 7 : Ben, je pétais les plombs. Je pétais les plombs, je voulais me tuer.

K 70-71 : Je ne pouvais plus, je ne pouvais plus. J’en avais marre, j’en avais marre.
Je ne pouvais plus.

K 75-76 : La fatigue. Je n’y arrivais plus, je n’y arrivais plus, je n’y arrivais plus.
Je n’arrivais plus .

Conséquences de 1'épuisement

C 59-61 : 14, j’ai du mal a remonter. J’ai été obligée d’aller voir le docteur, il m’a
donné des comprimés pour dormir, parce que je n’y arrivais plus

K 138-139 : si c’est comme ¢a, eh bien il arrivera quelque chose, hein. 1l arrivera
quelque chose, soit que j’abandonne tout, que je foute le camp ou je me fiche en
1"air.

K 73-74 : La solution, ¢’est de me foutre en 1’air. Je vous jure, mon fils m’a suivi,
une fois, j’avais pris la... Enfin, bref.

Nervosité

C 74-76 : jeudi dernier, j’avais un coup de fil a donner et... ¢a, ¢a n’a pas passé, et
j’ai sorti des mots que j’aurais peut-étre dii dire... C’était parti...
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Impact social

Isolement/solitude

B 59-61 : Mais j’ai I’impression d’étre un peu en dehors du temps. Je vais le matin
voir la boulangere et puis c’est terminé. Le vendredi, la femme de ménage sera la
pendant que j’irai faire les courses et puis ¢’est terminé

C 116-117 : 1a, que depuis qu’il est couché, je ne fais plus de loto, je ne fais plus
rien.

G 57-58 : c’est vrai que pour les aidants, quelques fois ils sont laissés un peu tout
seuls

1191 : Pour elle, ¢’est quand méme, elle ne se sent aucune liberté

K 157 : Je n’ai plus de vie. Je ne sors pas. J’ai honte de sortir

K 165-166 : Je ne vois personne, a part mon fils

K 170 : sinon, je ne vois personne, a part les aides-soignantes qui viennent

K 79-80 : On ne sort pas, on n’avait jamais sorti, on ne sort pas, on ne bouge pas

Sentiment d'incompréhension
et d'abandon

C 64-67 : comme je dis, on ne voit PAS le mal de garder quelqu’un qui est comme
lui est pour le moment. Et ¢a, personne ne 1’avait dit. Et ¢a c’est dur, parce que les
gens vous salissent plus qu’ils ne vous encouragent...

C 77-79 : ¢’est des trucs comme ¢a que des gens ne comprennent pas. Vous aurez
beau leur expliquer, beau leur dire... Non, pour eux c¢’est rien. Mais celui qui vit
avec des gens comme ¢a, ¢a c’est autre chose.

K 120-121 : on nous dit « gardez les gens », et moi, on s’occupe que moi, quand je
ne peux pas me lever, comment je fais ?

Importance du soutien des
proches

J 58-59 : il y a ma sceur qui m’aide beaucoup donc on se soutient mutuellement, on
s’aide

Difficultés
financiéres

Cott des soins

D 13-14 : parce qu’a Fains c’était... C’était cher, hein ! Ca revenait cher.

Des aides cotteuses

C 10-12 : 1l y a certains trucs qu’il faut que je paie malgré qu’il est a la SNCF.
Bon, ils me remboursent un peu les couches quand j’envoie les factures mais il y a
des fois ... c’est un peu dur, je vous le dis franchement

C 84 : quand tout est réglé en fin de mois, c’est plus pareil

K 77-79 : on ne peut pas prendre quelqu’un. Ce n’est pas avec 700 € que j’ai par
mois, et mon mari 900 et quelques, hein. Faut quand méme pas exagérer. On se
prive assez, hein !
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Difficultés
rencontrées

Difficultés physiques
de la tache d'aidant

Charge de travail

C 65 : on ne voit PAS le mal de garder quelqu’un qui est comme lui est pour le
moment

E 13 : Moi, je ne peux pas tout assumer, quoi.

E 2-3 : ¢’était sa fille qui s’occupait, et puis, bon, ¢’est quand méme du travail

198-99 : il y avait énormément de lessive et catera a faire & cause des changes et
puis, c’était difficile quoi

K 1-2 : tout ¢a fait beaucoup de choses, et puis ¢a fait beaucoup, beaucoup a gérer.

K 2 : Je gére la maison toute seule, que ce soitde AaZ

Risques physiques pour
l'aidant

C 17-19 : J’avais toujours peur et quand méme, malgré tout, j’ai jamais rien dit, c’est
que... Il me prenne un malaise ou que je m’endorme et que je déboule les escaliers
jusqu’en bas.

K 26-27 : avant-hier j’ai voulu le faire et puis je me suis accroupie et je suis tombée,
j’ai la téte qui est partie dans la douche.

Investissement
temporel

Une tache a plein temps

B 11-13 : par contre, toute la journée, ¢’est moi qui m’en occupe. Le matin je la léve,
le soir je la couche, dans la journée si elle a besoin d’aller aux wcs et tout... C’est
toujours moi qui le fais.

D 54-55 : j’y vais le samedi, en vitesse. Au pain et tout ¢ca. Alors, les % du temps j’y
vais quand I’aide-soignante est 1a. Qu’ils lui font sa toilette

1281 : 1a, tout ne tourne qu’autour de papa

150-51 : elle lui prépare quand méme a manger tous les jours, elle I’aide a le changer
quand il y a besoin de le changer

Surveillance constante

C90-91 : j’ai dormi, il a appelé quand méme, il m’a appelé dans la nuit, je me suis
levé, je lui ai donné deux cachets de doliprane et je 1’ai plus entendu apres, ¢a a été
fini

1188-189 : c’est vrai que si elle tourne le dos, il réagit comme un enfant, tout ce qui
traine, il le mange.
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Difficultés d'organistation

D 51-53 : je ne peux pas m’absenter ! Les courses, je les fais le samedi parce que le
magasin est ouvert pendant midi. Alors, on mange, et puis vers 13h je la couche. Et il
faut que je sois rentré pour 15h parce qu’elle a des cachets & 15h

K 15-16 : mon mari quand il fait des irrigations c’est une heure et demie, et donc ¢a
nous fait déjeuner a quelle heure ?

Décisions

Des décisions difficiles

C 68-69 : a un moment, il fallait que je prenne une décision, et cette décision-la, elle
était dure...

C 69-71 : Quand on vous pose une question comme ¢a, et que vous ne savez pas quoi
répondre, et qu’il faut penser a la réponse... C’est dur. Plus que dur

F 41-42 : J’ai des décisions a prendre, je ne sais pas si elles sont toujours bien prises
ou si je peux la laisser, elle, étre indépendante complétement. ..

Difficultés dans la
relation a la personne
aidée

Mangque de coopération

D 43-44 : Le plus pénible pour moi, c’est... Elle ne mange pas. Alors, « tu cries, tu
cries, tu cries ». Ben oui, je crie, pour qu’elle mange.

1121-122 : C’est vrai que papa n’était pas toujours coopératif

Troubles cognitifs

1126-127 : les moments ou il est désorienté, parce que maman avait du mal a réagir,
en disant « écoute, je viens de te le dire »

I 64-65 : maman n’arrivait plus a gérer ce temps-1a parce qu’en fin de compte, elle lui
disait « rentre a la maison » et que lui il disait « il faut qu’on quitte la maison »

J 105-108 : donc toutes les personnes qui ont affaire a elle lui font la morale en disant
« Vous n’étes plus capable de vous laver, il faut accepter 1’aide pour la toilette parce
que vous ne le faites plus » alors que ce n’est pas ce qu’il faut dire a un malade
Alzheimer

J110-112 : il y a plein de choses comme ¢a ou les gens qui sont en face d’elle n’ont
pas les bons réflexes et le bon discours. Le discours n’est pas adapté a sa pathologie
et ¢ca majore son anxiété et son agressivité

J 56 : ma mére, ce n’est plus ma mére, c’est quelqu’un d’autre

J 72-74 : elle trouvait une autre personne, et elle ne reconnaissait pas ma mere , et
puis ¢a se passait toujours trés mal, ¢’était des cris et au bout de quelques jours, elle
partait en pleurs
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Imprévisibilité de la
personne aidée

E 98-99 : la nuit, elle peut se relever, elle peut faire n’importe quoi. Elle peut... Je
veux dire, nous, elle nous étonne tout le temps. C’est imprévisible

Difficultés
administratives

Lourdeur de 'adminsistratif

C 32-33 : Avec les responsables des Colombes, on s’est tapé une moyenne de 13
dossiers quand méme.

1270 : Ce magma administratif

Des démarches compliquées

H 44-46 : pour une mise en tutelle, c’est la premiére fois que je fais ¢a, je ne pensais
pas que ¢’était aussi compliqué. Enfin ¢’est... Franchement, c’est un peu décourager
les gens de vouloir s’occuper de quelques chose, quoi

1146 : derriére, administrativement c’est compliqué

13 : administrativement c¢’est tres difficile a comprendre tout ce qui se passe, quoi

Des démarches effrayantes

12 : les papiers, ¢a fait toujours peur & maman

Longs délais de réponse

C 33-34 : Et les dossiers ont été finis vers la fin du mois d’avril. Depuis le mois de
décembre que nous...

1148-150 : Si vous avez une évaluation récente, c’est trés difficile d’avoir une
réévaluation rapide, parce qu’ils se disent « on est déja venus il y a deux mois » et
qu’en général c’est 6 mois -1 an.

1 151-154 : Ensuite, ¢a passe a une commission, une fois qu’on est venu évaluer.
Cette commission statue. Cette commission va faire une proposition. Alors, il y a un
recours, et comme il y a un recours, il faut attendre le temps du recours.

Donc, le probléme c’est action - réaction, ¢a met quatre mois

1157 : si on avait quelque chose a reprocher, c’est la réactivité des services

Perception des
difficultés

Pas de problémes ressentis

G 61 : Je ne rencontre pas de problémes avec elle.

H 5 : actuellement, je dirais, il n’a pas besoin de choses particuliéres

Minimisation des difficultés
par l'aidant

1109-110 : quand on interroge 1’aidant, I’aidant a toujours tendance & minimiser. I
dit « ah non, mais ¢a, ¢a va, encore », et que quand il dit « ¢a va encore », ¢a veut
dire que ¢a ne va plus, quoi.

1112-113 : Ce qu’il faut bien expliquer a ’aidant, ¢’est toujours qu’il ne faut pas
minimiser la charge, parce que le jour ou on n’en peut plus, c’est trop tard.
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Limites de
'aidant

Limites techniques

Absence de compétences
professionnelles

B 9-10 : de temps en temps je veux bien le faire un peu mais ¢’est trés difficile... On
n’a pas la technique...

D 45-47 : Ca, franchement, on ne peut pas... La, la dame d’aujourd’hui, justement,
moi je ne suis pas toubib, hein ! Ni infirmier, ni rien, il faut bien que je me
débrouille. ..

J 46-47 : nous, aidants, on arrive au bout de nos capacités

Manque de disponibilité

E 52-53 : on ne passe pas trop de temps avec elle parce que nous on travaille quoi

F 4-5 : une aide permanente , que je ne pouvais pas, moi, assumer complétement.

J 2-3 : étant donné qu’on travaille et qu’on n’est pas disponibles 24h sur 24, il est
apparu des difficultés liées a sa dépendance

Cas particulier des
aidants secondaires

Eloignement géographique

A 70-71 : ma situation est un peu particuliére comme je suis en poste de fagon un peu
¢loignée

Un réle de facilitant pour
l'aidant principal

[ 1-2 : Je n’y suis pas en permanence en tant qu’aidant. Je suis surtout « facilitant ».
Aidant facilitant

Limites physiques-
psychologiques

Etat de santé de l'aidant

B 44-45 : 1l y a une paire d’années, j’ai eu un incident technique. C'est-a-dire, c’était
un genre d’AVC, je ne sais pas...

I 32 : maman me disait « je n’y arrive plus »

136-37 : il faut mettre les bas de contention et ¢a c’est... Maman ne pouvait, n’était
plus en capacité de lui mettre les bas

149-50 : maman y arrive de moins en moins

K 2-3 : et moi je suis reconnue handicapée depuis 1991.

K 120-122 : et moi, on s’occupe que moi, quand je ne peux pas me lever, comment je
fais ? Que je me roule dans mon lit, que je tombe par terre et que je me... (étouffe un
sanglot) Que je me reléve au radiateur.

K 71-72 : 1l fallait que je fasse la toilette de mon mari, et tout. Je ne peux pas me
baisser pour moi-méme, je ne peux pas

Problémes de mémoire

B 17 : Le probléme, figurez-vous, la mémoire, elle fait comme le reste, elle s’en va...

B 61-63 : Vous savez, on perd une grande partie de nos facultés. Ma mémoire, elle
est... elle est en grande disparition aussi.
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Epuisement physique et
psychologique

D 42 : Quand je suis fatigué, on ne peut rien faire, on ne peut rien dire.

15-6 : surtout la fatigabilité de maman. On s’est rendus compte qu’elle ne pouvait pas
faire face

K 35-38 : je lui ai dit : « Tu sais, je suis a deux doigts de tout plaquer, de foutre le
camp. » Je ne peux plus, je ne peux plus, je ne peux plus. On n’est pas assez aidé,
nous. Et moralement, physiquement, moralement, non. Non.

K 172-173 : je ne pouvais plus faire la toilette de mon mari, je ne pouvais plus. Je ne
pouvais plus, je ne pouvais plus

K 203-205 : je vous dis, c’est moi qui fais tout de A jusqu’a Z mais il y a des fois
je... Je plane. Je plane et puis... Et puis je pleure

K 5-6 : « Je suis préte a tout lacher ». Préte a tout lacher. Je ne peux plus, je ne peux
plus.

Difficultés d'assister aux
soins

K 170-171 : ... Moi, je les laisse parce que ¢a me fait tellement mal de voir...
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Attentes et
besoins de
'aidant

Maintien au domicile

Maintien au domicile tant que
possible

A 16 : Est-ce que vous aviez envisagé d’autres solutions par rapport au maintien a
domicile avant I’accés au réseau ? M. A. : Non. Non, non, non

C 6-7 : moi, il est pas question. Tout le temps que je pourrais m’en occuper, je
m’en occuperais. J’ai tout fait pour qu’il soit a la maison

G 7-8 : elle ne voulait pas le placer, elle voulait le garder a c6té d’elle

H 31 : elle est restée 1a jusqu’a temps qu’on ne puisse plus

Un maintien choisi par la
personne aidée

127-28 : Bon, qu’il veuille rester a la maison, ¢’était son choix et il n’en
démordait pas, il est buté, hein, la-dessus

Institutionnalisation envisagée
avant le réseau

130-31 : on avait envisagé d’autres solutions. Pas tout de suite, hein, les autres
solutions, ¢a fait un an qu’on y pense.

Crainte de l'instutionnalisation

B 39-40 : mais si je I’envoie dans une maison, je me demande quel sera le
résultat. Ca me parait trés difficile.

C 120-121 : surtout, d’éviter de les mettre en maison de retraite ou les laisser...

C 124-125 : Surtout qu’elles ne les mettent pas en maison de retraite si elles
peuvent les garder. Ca ¢’est primordial pour eux

C 5-6 : de toute fagon je ’aurais pas laissé aller n’importe ou parce que, eux, leur
désir ¢’¢était de vouloir le mettre en maison de retraite .

Mauvaise expérience des
maisons de retraite

C 121-123 : 1l est parti pendant 3 semaines dans une maison de retraite. Moi, il
est parti, le docteur quand il I’a vu, il m’a dit « il a des fesses, c’est une peau de
bébé ». Il est revenu avec des escarres

H 31-32 : Aprés elle a été placée et elle est décédée deux mois apres.

Institutionnalisation prévue
actuellement

J 34 :il y a bient6t un placement qui va étre mis en place.
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Dans les aides aux
aidants

Besoin de répit

B 30-32 : Par exemple, que je puisse m’absenter quelques jours en mettant ma
femme dans les mains du réseau. Ca, ¢a pourrait peut-étre...

B 37-39 : Vous savez, c’est tres difficile. Par moments, je me dis que ce serait
trés bien que je puisse... disons disposer d’un jour ou deux, ou quelques jours

C 47-48 : Mais par exemple, avoir quelqu’un pour pouvoir me le garder, pour que
je puisse au moins m’évader une journée complete

C 54-55 : La, je m’évade pendant une paire d’heures et... Ca fait du bien... Ca
nous change . C’est vrai que dans des cas comme ¢a, ¢a nous change un peu du
train-train comme on dit

G 58-59 : IIs ont besoin de souffler un peu aussi, parce qu’on pense souvent aux
patients, mais on ne pense pas souvent a ceux qui sont autour.

1 188 : créer une rupture a maman, qu’elle ne se sente pas toujours coincée

1280-281 : Bien voir quand elle peut se donner du temps a elle,

Aide a l'organisation
quotidienne des aides

1280-281 : Peut-étre a mieux gérer le temps. C’est... Bien voir quand elle peut se
donner du temps a elle

1286-287 : Ne plus s’interdire ! C’est comment arriver a gérer son temps pour ne
pas s’interdire des moments a soi.

Besoins de conseils sur
l'attitude a adopter

F 45-47 : Est-ce que je suis trop apres elle, ou est-ce que c’est bien que je... Est-
ce que je la stimule ou est-ce que je lui fais plus de mal que de bien ? J’aurais
aimé savoir quoi...

Besoin d'aide aux démarches
administratives

H 36-37 : le seul truc que... Pas que je reproche... Que je dirais, qui m’aurait
beaucoup aidé, c’est tout ce qui est au point de vue procédures, je dirais,
administratives, quoi

H 42-43 : qu’il y aurait besoin de personnes qui, dans ces cas-1a, je dis qu’ils
prennent en charge, mais au moins, qui conseillent efficacement

1269-270 : Tel probléme, c’est tel interlocuteur. Tel autre probléme, c’est tel
autre interlocuteur. Qu’on comprenne ce... Ce magma administratif.

Dans les actions aupres
de la personne aidée

Besoin d'évaluations par le
réseau

H 18-19 : Par contre qu’il y ait quelqu’un qui vienne pour voir, pour truc...

K 123: De voir vraiment la personne... Ce qui manque quoi.
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Besoin de stimulation
cognitive

C 102-103 : D’un c6té, je voudrais bien qu’il arrive a écrire maintenant, parce que
lui faire signer un papier ou n’importe quoi c’est pas possible.

C 104-105 : Oui, ah ¢a oui ! Oui, parce que si je peux I’aider a retrouver la
mémoire

C 106-108 : le sujet que j’aimerais bien, ¢’est qu’il puisse avoir une... par
exemple, qu’il puisse avoir, par exemple pas une grande conversation, mais une
petite conversation avec quelqu’un

K 203 : La mémoire, ¢a, ¢’est une chose qu’il faut travailler

J 6-7 : on a fait appel a eux pour ¢a, et puis pour des ateliers mémoire, pour
mettre en place des ateliers mémoire

Besoin d'implication de
I'aidant dans certains soins

K 87-88 : Il y a beaucoup de choses que je tiens encore a faire tant que je peux,
telles que les urines et tout ¢ca. Tant que je pourrais lui vider ses urines, je le fais

Intervenants

Souhait d'un élargissement des
intervenants

A 60-61 : je ne verrais que comme un avantage supplémentaire le fait d’avoir
davantage d’intervenants a I’intérieur de ce dispositif

Role du médecin spécialiste

L 23-24 : Moi, j’aimerais bien qu’il y ait un médecin qui la suive, a cette heure-ci.
Il n’y a personne qui la suit !

A 56-58 : Je ne sais pas si des spécialistes, par exemple comme des cardiologues,
font partie de ce réseau ou pas. Mais si ¢a n'était pas le cas, ¢a me paraitrait
quelque chose d'intéressant
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Retours des aidants sur les différents roles du réseau

Theme Code Définition Verbatim

E 23-25 : MP : Et en quoi est-ce que le recours au réseau vous a aidés ? Mme E.
: Déja pour elle personnellement, puisque qu’ils lui font sa toilette quand méme,
ils la changent. Bon, elle a une dame aussi qui vient faire son ménage donc...
Déja, pour elle aussi c’est bien quoi, je veux dire

E 9-10 : MP : Quelles étaient vos attentes du réseau de santé ? Mme E. : Ben, ce
que j’espérais... Disons que ¢’est bien, parce que 14, ils viennent 3 fois par

Des aides qui répondent aux besoins ) - qu ) ; .
semaine s’occuper d’elle, de la laver et de lui faire aussi son ménage, quoi

F 14 : MP : En quoi le recours au réseau vous a t’il aidé ? M. F. : Surtout pour
la toilette, I’aide-ménagere

H 37-39 : Je dirais, que du point de vue technique, et trucs comme ¢a, avec les

Retours sur les moyens évidemment, ¢a a toujours fonctionné assez correctement

actions mises en Amélioration du cadre de vie F 22 : Oui, et puis la maison est plus agréable

Aides a domicile
place par le

f C 53-54 : Il n’y a que le jeudi aprés-midi que je peux me sauver, quand
réseau

I’auxiliaire... 1’aide familiale est 1a.

F 22-24 : Elle a aussi des visites, entre guillemets, réguliéres matin et soir, une
fois par semaine le ménage, chose qui me soulage un petit peu. Si j’ai a partir
une semaine, j’ai moins de scrupules. Je sais qu’il y a quelqu’un.

1292-293 : C’est pour ¢a qu’on avait mis en place toutes les prises en charge de

Un répit pour l'aidant papa, pour que quand quelqu’un prend en charge, ¢a lui permet de faire autre
chose
156 : Et 1a, maman, depuis, bon ¢a ne fait qu’un mois, elle se sent un peu plus
revivre

J 10 : MP : Et le fait d’avoir une personne qui s’en occupe dans la journée ?
Mme J. : Voila, oui.
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Diminution de la charge de travail de
l'aidant

B 7-10 : les aides-soignantes qui viennent tous les jours faire la toilette et
I’habillage... (long silence)Et ¢a c’est trés important parce que de temps en
temps je veux bien le faire un peu mais c’est tres difficile. ..

C 22-24: Ce qu’il a pu m’apporter... bon... Que j’ai quand méme un peu
d’aide par le SSIAD, le réseau du SSIAD qui se trouve ici, les Colombes, donc,
c’est le service des auxiliaires de vie et des femmes de ménage

K 83 : Ca m’aide parce qu’elles font la toilette

Aide a la gestion de troubles du
comportement

1 62-64 :cette rupture, avec la personne qui vient le soir pour s’occuper de lui,
lui fait complétement changer de son obsession, et a ce moment-1a il est
beaucoup plus @ méme pour la nuit, alors que maman n’arrivait plus a gérer ce
temps-la

Acquisition de compétences par
l'exemple des aides a domicile

D 48-50 : Alors elle dit « Vous voulez que je le fasse ? ». Ben je dis « Je veux
bien », et elle I’a fait devant moi. Alors, maintenant je sais comment faire. Et
elle 1’a bien nettoyé son ceil.

Mécontentement sur le travail des
aides a domicile

E 33-36 : normalement, elle est censée lui donner la douche, lui changer de
vétements... Il n’y avait pas de vétements a laver, et puis la douche, j’ai
entendu juste un coup d’eau, parce que quand on est 13, on entend 1’eau couler,
et il n’y avait rien du tout. Et on s’est apercus de ca

H 88-90 : les problémes qu’il y avait étaient des problémes, je dirais, liés au
personnel mais pas au systéme. Par exemple, avec les personnes qui venaient
des services ADMR ou autre, mais enfin bon...

K 193-194 : Hier, vous ne savez pas que j’ai retrouvé une serviette pleine
d’excréments. ..

K 20-22 : Qu’on m’aide mais on ne rince pas, vous savez, les gants de toilette,
la douche, elle reste dégueulasse et tout, excusez I’expression mais c’est vrai.

K 83-85 : les jeunes c’est vraiment une honte. Il faudrait peut-étre les former un
peu mieux, parce que j’estime qu’il y a beaucoup de choses qui ne sont pas
faites que normalement, elles devraient faire.

Mangque de respect de la personne
aidée de la part de certaines aides a
domicile

K 181-182 : Il y en a, il faut voir comment elles parlent. Il y en a une, il faut
voir comment elle parle & mon mari.
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Mangque de respect de la pudeur de
certaines aides a domicile

K 91-93 : Ce que je voudrais, un peu plus de... Comment... De pudeur pour les
jeunes vers les patients, quoi, les malades. Que les anciennes, il y a la pudeur, il
y a la cervelle... (Se corrige aussitot) La serviette sur le zizi

K 94-97 : Les anciennes mettent une serviette. Vous voyez, hein. Mais méme,
on a eu un aide-soignant qui est venu, ben méme en tant que masculin, ben il...
I... Voila, il y a de la pudeur. Mais dans les jeunes, il y en a qui ont du mal

Des horaires de soins trop irréguliers
qui engendrent des problémes
d'organisation

K 14-18 : nous n’avons pas d’heures, point de vue réseau santé, pour les
personnes qui interviennent. Ces temps-ci, on intervenait a 11h20, hein, alors
mon mari quand il fait des irrigations c’est une heure et demie, et donc ¢a nous
fait déjeuner a quelle heure ? Les médicaments, tout, tout, tout, parce que lui, le
midi, encore, il n’a pas trop de médicaments, mais moi j’en ai. Alors, c’est
vraiment un probléme

K 24-25 : quand on arrive a 11h, je vous dis a plus de 11 heures pour faire la
toilette, il n’est pas possible, parce que moi la dame, elle vient de 10h15 a
11h15

K 98-100 : IIs ne peuvent pas le tenir. D’ailleurs, quand le réseau, ils disent
bien, c’est noté sur le machin, qu’ils ne peuvent pas nous donner d’heure. Que
ca dépend des cas.

Soins de pédicure

Des soins appréciés

A 40-42 : par exemple, on peut bénéficier par le biais du réseau, d'un soin de
pédicure, par exemple. Avec un rythme régulier.

H 76-77 : un truc que j’avais trouvé trés bien, il y avait une pédicure qui passait
systématiquement, je crois que c’était deux fois par an.

Déception sur 'arrét de soins

H 81-87 : Plus rien. J’appelle, elle me dit « ah ben non, la dame elle a arrété de
faire et ce n’est pas remplacé parce que ce n’est pas rentable... ». C’est
dommage. Enfin, c’est un exemple. C’était bien dans le principe, aprés iln’y a
pas les moyens convenus donc ¢a ne sert a rien.
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Ateliers de
stimulation
cognitive

Des ateliers satisfaisants

1171-172 : nous on avait bien aimé parce qu’avec le réseau, on avait eu de la
stimulation cognitive, par une dame qui venait a domicile une fois par semaine.

Des ateliers utiles mais arrétés trop
rapidement

1172-177 : le probléme de cette stimulation cognitive, c’est qu’elle est
accordée, je crois me souvenir, pour douze séances. Et une fois qu’on a fait la
stimulation cognitive, on ne peut pas redemander avant six mois. Et je trouvais
que... C’est le systéme qui n’est pas bien. Si la stimulation cognitive est
intéressante, il ne faut surtout pas ’arréter, hein.

1182-183 : S’il y avait quelque chose, c’est quand on a mis en place une aide,
notamment celle-1a, la stimulation cognitive, c’est dommage qu’il y ait une
rupture.

Ateliers de
stimulation
physique

Des ateliers satisfaisants

G 4-5 : elle va faire de la gymnastique, et ¢a j’ai trouvé ¢a super, parce que c’est
une personne qui peut a peine bouger

Aménagement du
domicile

En prévention des accidents

J 4-5 : on a fait appel a eux pour I’agencement ergonomique, parce que, bon,
elle est valide mais elle commence a avoir des troubles de 1’équilibre et des
difficultés a la marche

Apport de solutions concretes par
l'ergothérapeute

1256-259 : on a eu une ergothérapeute qui est venue a la maison, on lui a
expliqué ce qui se passait et pourquoi ¢’était difficile pour maman de 1’aider a
se relever de son lit médicalisé, et elle a essayé de réfléchir et... comment... Par
celui qui a amené le lit médicalisé, on a amené une poignée qu’on a positionnée
exactement au bon endroit

J22-24 : il y a eu une étude ergonomique pour I’aménagement de la salle de
bains et des toilettes qui a été faite, qui a été tres bien faite

1254-255 : C’est, comme le fait I’ergothérapeute, dans la salle de bains, la
rendre fonctionnelle. L’ergothérapeute fait un trés beau travail a ce niveau-la.

Conseils directs par le réseau

B 21-22 : j’ai regu pas mal, au départ, des conseils pour organiser la maison, par
exemple.
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Retours sur les roles
du réseau aupres des
différents intervenants

Evaluation des
besoins

Des évaluations répétées

J 18-19 : ils sont intervenus plusieurs fois & domicile pour faire des évaluations, pour
nous proposer des choses

Peut permettre de déceler
des problémes non vus par
l'aidant

H 99-101 : Pour le moment, pour moi, il n’y a pas de besoin . Bon, je ne suis pas
dans sa peau non plus. Par contre, que quelqu’un passe voir chez lui, peut-&tre qu’il
parlera a une autre personne qu’il n’osera pas dire 8 moi. C’est possible aussi.

Besoin d'évaluations plus
poussées des besoins

K 123-124 : De voir vraiment la personne... Ce qui manque quoi. Bon, c’est difficile
de voir que la nuit... Ou alors il faudrait quelqu’un 13, toute la nuit.

Aide a la mise en
place de soins

Mise en place rapide des
aides

C 35-37 : quand il est rentré, la premiére semaine, tout s’est mis en route tres vite,
parce que la responsable du SSIAD a fait appel au département avec celle des
Colombes. Elle, elle a organisé tout ce qu’il fallait pour le soigner et tout ce qu’il
s’en suit

K 9-10 : J’ai recu des gens du réseau de santé et qui nous ont dirigé, ils sont venus
avec le SSIAD, ils sont venus... Voila. Et puis, vous savez comment ¢a se passe
apres, c’est I’enchainement de tout

L 21 : MP : Elle était venue au début ? Mme L. : Ben oui, pour voir, oui, ce qu’il
fallait vraiment. MP : Et y a-t-il des choses qui ont été mises en place par le réseau,
ensuite ? Mme L. : Ben, ’ADMR

Collaboration réseau-
aidant

H 3 : Elles m’avaient demandé les besoins qu’il y avait

1100-103 : parce qu’on a aussi travaillé en coordination. On I’a travaillée ensemble,
cette mise en place. On a pu faire des propositions, les propositions ont été
entendues, enfin au moins déja écoutées, entendues, et on a réfléchi a la mise en
application

Acces facilités a certains
soins

A 40-43 : on peut bénéficier par le biais du réseau, d'un soin de pédicure, par
exemple. Avec un rythme régulier. Il suffit de prendre contact avec la pédicure-
podologue pour que son intervention se fasse a la date convenue

Un soulagement
psychologique avant
méme un soulagement de
la tiche

1241-242 : le fait qu’elle sache que cette tache-1a, elle en serait libérée, eh bien ¢a
allait déja mieux.

Des aides impossibles a
mettre en place

K 108-110 : Jusqu’alors, personne n’est intervenu pour ¢a, parce que les aides-
soignantes ne le font pas, c’est les infirmiéres, parait-il. Alors, le jour ou il arrivera
ca, les infirmiéres a Revigny ne veulent pas entendre parler de ¢a
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Coordination des
différents
intervenants

Création d’un dossier
unique pour tous les
intervenants

A 36- 39 : La coordination, oui, entre les différents intervenants. Avec la
constitution d'un dossier, qui est conservé a domicile, qui nous permet, lorsqu'un
probléme inattendu survient, de pouvoir remettre d'emblée, au médecin intervenant a
ce moment-1a, I'ensemble des éléments liés a I'historique des pathologies passées,
aupres de la patiente

A 6-8 : qui puissent avoir accés a un dossier unique du patient, et donc, avec les
bénéfices qu’on peut en attendre en termes de gain de temps, en termes de qualité de
transmission des informations.

Intérét d'un référent
unique pour les différentes
structures

A 13-15 : Ce qui m’a paru intéressant a cette occasion la c’est d’avoir une
interlocutrice unique qui soit 8 méme de déclencher des démarches, en partenariat
avec |’assistante sociale, en direction du Conseil général, en direction de I’infirmiere
libérale, en direction du médecin traitant, etc...

A 45-46 : ce que j'y trouve de trés positif, c'est... comme je le disais tout a I'heure, le
référent unique

Rassemblement des
différents acteurs autour
de la personne agée

A 1-4: Le réseau nous a été présenté comme un élément fédérateur des différents
intervenants autour du patient, a savoir médecin généraliste, infirmiére libérale,
euh... services hospitaliers et éventuellement, médecin spécialiste

G 47-48 : dans ce que je sais, je trouve que c’est bien. Parce que les gens, je le vois
par elle, se sentent vraiment sécurisés, ont les médecins, les infirmiéres, les aides-
soignantes, a leur disposition, et ¢ca ¢’est important.

1 104-105 : Mais c¢’est surtout que, quand on a fait 1’évaluation avec le conseil
général, le SSIAD était présent, et le SSIAD a pu donner, aussi, des points d’appui

167-76 : Le réseau de santé, ce qui est intéressant, c’est que, lui, il connait tout, tout
le systéme de fonctionnement. Il y a les interlocuteurs que sont le conseil général,
parce qu’il faut bien un financeur, parce qu’on passe par ’APA. Mais il connait
aussi le réseau d’aide Alzheimer, il connait le SSIAD, hein. Il coordonne I’ensemble,
et a ce moment-la, c¢’est quand méme un interlocuteur précieux, parce qu’il arrive a
coordonner I’ensemble et a créer une synergie.
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Role d'aide
aux aidants

Role
.
d'interlocuteur-
ressource

Une source d'informations

A 10-12 : je me suis rapproché du réseau « Age et santé », Mme Massini, je crois, pour
connaitre un petit peu les conditions d’une prise en charge post-hospitalisation

A 46-48 : Je sais qu'en composant un numéro de téléphone, je peux avoir ou des éléments
de réponse immédiatement ou en tout cas une recherche d'éléments de réponse qui me sont
communiqués ensuite. Bon, ¢a c'est vraiment... c'est a la fois positif quand le besoin s'en fait
sentir

1237-239 : on sait que le jour ou on a besoin d’aide, ou de renseignements et catera, on ait
un interlocuteur privilégié qui n’ameénera peut-étre pas les solutions tout de suite mais
donnera un espoir de solution.

167-68 : Le réseau de santé, ce qui est intéressant, c’est que, lui, il connait tout, tout le
systéme de fonctionnement

J 32-33 : le réseau, oui, en fait...Bon, ils ont été 1a aussi pour nous aider nous, aidants.
Enfin, nous aider... Répondre a nos questions.

J 35-36 : Je connais les interlocuteurs, je sais ou les trouver et je... J’en profite quand méme
pour aller les voir et je pose les questions

Retour d'expérience de
l'aidant

G 13-14 : En définitive, quand il y a des réunions du réseau, elle peut apporter son
expérience de famille d’Alzheimer

Des conseils pas toujours
utiles

B 4 : Elle nous donne des conseils mais ¢a ne m’aide pas beaucoup...

Des informations pas toujours
suffisantes

H 38-41 : du point de vue technique, et trucs comme ¢a, avec les moyens évidemment, ¢a a
toujours fonctionné assez correctement. Par contre, quand on a besoin de renseignements ou
de trucs la, c’est toujours, (parle plus vite avec paroles peu compréhensibles) les gens se
font un peu... Alors, ils ont peut-étre un peu peur de dire aussi pour se faire taper

H 41-43 : je veux dire, peut-€tre qu’il y aurait besoin de personnes qui, dans ces cas-1a, je
dis qu’ils prennent en charge, mais au moins, qui conseillent efficacement.
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Réactivité en cas de probléme

A 25-27 : pouvoir avoir un contact, sachant que par la suite ce contact est a méme de ...
prendre les initiatives nécessaires pour répondre a nos attentes, a la fois dans les meilleurs
délais et dans les meilleures conditions

B 19-20 : ¢a me permet éventuellement de savoir qu’il y a quelqu’un qui peut intervenir en
cas de besoin.

G 28 : elle sait que s’il y a un probléme quelconque, elle sait ou téléphoner

171-73 : ¢’est quand méme un interlocuteur précieux, parce qu’il arrive & coordonner
I’ensemble et a créer une synergie. La, on expose nos problématiques, la personne vient...

1160-162 : Si, par exemple, 1’aidant n’est plus en capacité, tout de suite on va trouver une
place dans un EHPAD, bon, qui ne sera pas celui qu’on veut, mais en urgence il y aura
toujours une solution

1163-165 : On a un probleme, on téléphone et on sait qu’ils feront leur possible et que tous
les services seront mis en branle pour qu’une solution soit trouvée rapidement

1234-236 : compter sur des professionnels au moment ou ¢a ne va pas et avoir des
interlocuteurs vers qui se retourner.

1237-239 : on sait que le jour ou on a besoin d’aide, ou de renseignements et catera, on ait
un interlocuteur privilégié qui n’ameénera peut-étre pas les solutions tout de suite mais
donnera un espoir de solution.

Un appui en cas de difficultés
dans la relation a la personne
aidée

173-75 : avec la personne, on avait aussi, enfin Mme Massini en 1’occurrence, on était
arrivé a peu pres a le décider en lui disant « ¢a serait bien d’aller une journée en maison de
retraite »

Une présence rassurante pour
'aidant

A 25 : Ce qui me parait rassurant c'est de pouvoir avoir un contact

A 49-50 : en 'absence de besoin particulier, ¢a reste quelque chose de rassurant.

Lassitude de l'aidant

K 125 : MP : Avez-vous pris contact au sujet de ces problémes ? Mme K. : Non, je ne dis
plus rien. J’en ai marre.
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Gestion des

Une aide face aux troubles

1122-125 : donc il a fallu faire un travail... Une approche bien particuliére : ne pas le
brusquer, ne pas le forcer, ce qui fait que, aussi, a maman ou a nous, ¢a nous a permis de ne
pas faire de blocage en disant « écoute papa, il faut que tu te secoues un peu ». C’est « bon,
ben tu n’as pas envie, on fera une autre fois ».

1127-128 : le réseau a bien expliqué que, eh bien, ¢’est normal. C’est normal qu’a ce

troubles .. O 5
cognitifs cognitifs moment-13 il ne se souvienne pas.
1134-136 : Ca a permis de mieux appréhender ces difficultés en ayant une autre approche,
en disant « bon ben ¢’est tout », quand il s’est mis a déconner, 14, tous les milieux d’apres-
midi.
C 80 : ca serait peut-étre utile pour pouvoir vider son sac...
o . G 55-56 : S’il y avait possibilité, ca ne me gé€nerait pas, parce que c’est vrai que je suis
Intérét pour une aide assez a I’écoute de pas mal de gens. (rires) Et c’est vrai que. .. pourquoi pas !
psychologique - —
J 52 : Oui, ¢a aurait été trés utile
J 59-60 : Mais, oui, je pense qu’une aide psychologique nous ferait énormément de bien.
Intere.t dune al’de 1209-210 : s’il y avait eu besoin d’une aide psychologique, je pense que ¢a aurait été plus
psychologique au début du . N ,
e en amont, quand la maladie a commencé a se développer
parcours d'aidant
. A E 65-67 : MP : est-ce que vous ressentez le besoin d’un recours a une aide psychologique ?
Aid Ambivalence sur l'intérét . . i . .
1de i . . Mme E. : Ben... M. E. : Psychologique, si ! Mme E. : Non, une aide psychologique, peut-
psychologique d'une aide psychologique Stre
pas...

Pas d'intérét pour une aide
psychologique

F 36 : MP : ressentez-vous le besoin d’un recours a une aide psychologique pour I’aide de
votre maman ? M. F. : Pas du tout.

1201-202 : Personnellement non, parce qu’on arrive a peu pres a gérer le fait qu’il n’est
plus le méme, il ne sera plus jamais le méme

L 41-42 : Moi, non, je n’ai pas besoin de ¢a ! (rires)

Une aide insuffisante

K 47-49 : , j’ai eu deux personnes qui sont venues de temps en temps pour venir discuter
mais... MP : Donc vous avez quand méme eu un soutien psychologique? Par le réseau ?
Mme K. : Oh. Trois fois. Non, il faut des aménagements autrement
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Aide financiére

Soulagement sur le plan
financier

C 27-28 : Pour moi, ¢a a été un soulagement d’un co6té, parce que question financicre...
financiérement, je ne me voyais pas du tout tout payer,

L'aide financiére permet le
maintien au domicile

C 28-29 : si le réseau n’avait pas ét€ mis, si le département ne m’aidait pas . Quoi que soit,
je n’aurais jamais pu le prendre la

Une aide financiére
insuffisante

C 8-9 : je m’attendais a avoir un peu plus... avoir un peu d’aides financiéres parce que d’un
coté il y a certains trucs qui sont lourds & porter,

K 129 : je trouve que le conseil général ne m’aide pas beaucoup.

Un manque de poids sur le
financeur

1167-169 : elle n’a pas trop de pouvoir, quoi, sur la machine administrative. Sur le payeur.

Un manque d'écoute

K 149-154 : Qu’est-ce que vous voulez que je dise ? Je leur ai dit ! Je leur ai déja dit « Moi,
il faudrait m’aider un peu plus ». Je ne demande pas...Quand j’ai dit a la dame qui est
venue me voir du conseil général, plusieurs fois, je lui ai dit « Je ne peux pas comprendre
que ma sceur en Normandie qui est toute seule, qui a droit a six heures par se-mai-ne, et moi
je demanderais un petit plus par mois » et elle m’a dit « on n’est pas en Normandie, ici, on
est dans la Meuse ». Ben oui....

Démarches
administratives

Une aide bienvenue aux
démarches administratives

A 12-14 : Ce qui m’a paru intéressant a cette occasion 1a c’est d’avoir une interlocutrice
unique qui soit a méme de déclencher des démarches, en partenariat avec 1’assistante
sociale, en direction du Conseil général

J40-42 : J’ai fait aussi appel a eux, a ’assistante sociale du réseau aussi. Enfin, moi j’ai fait
appel a eux quand j’ai commencé les démarches de placement. Donc, 1a aussi, elle a été
présente, elle m’a aiguillé.

Une aide a 1'évaluation
administrative

1104-105 : quand on a fait I’évaluation avec le conseil général, le SSIAD était présent, et le
SSIAD a pu donner, aussi, des points d’appui

Des aides insuffisantes pour
envisager
l'institutionnalisation

J 44-50 : La ou j’aurais voulu plus d’aide, ¢’était pour le placement (...) 13, c’est a nous a
nous débrouiller, a trouver les endroits, a faire les... Bon, les démarches, ¢’est normal mais
trouver les structures appropriées, la, on n’a pas eu d’aide. La, c’était a nous a nous
renseigner, 2 aller visiter. C’est vrai que, 1a jaurais voulu plus... Etre plus aiguillée.

Un manque de conseils
parfois coliteux

H 48-49 : Si, j’aurais eu besoin au début d’étre aiguillé, mais ¢a, a ’extréme limite, ¢’est
méme peut-&tre pas le réseau.

H 55-56 : Par exemple, j’ai pris un avocat pour la mise en tutelle parce qu’une personne
m’avait dit qu’il valait mieux prendre un avocat. Bon, ¢a a coiité 500 €, pour ne rien faire.
Ca, si j’avais été conseillé, je n’aurais pas pris...
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Role de
surveillance

Un suivi quotidien et attentif

1118-120 : on a vraiment a faire a des professionnels qui ont I’eeil, qui savent repérer, qui
savent tout de suite détecter quand quelques chose ne va pas, parce qu’ils ont un suivi, tous
les jours

Anticipation des problémes

B 24-25 : des conseils surtout de... auxquels on n’y pense pas tant qu’on n’est pas
confrontés a ce qui arrive

1113-114 : le jour ou on n’en peut plus, c’est trop tard. Il vaut mieux anticiper

214




Perspectives d’avenir pour le réseau

Théme Code Définition Verbatim
E 45-45 : Le truc qu’il y a, moi, c’est que je me dis que peut-étre que oui, on pourrait faire les... Vous
savez, venir la chercher et puis ’emmener a faire faire des occupations. MP : Un accueil de jour ?
Mme E. : Un accueil de jour ou de maniére, elle rencontre d’autres personnes
Sociabilisation de la . A . ; , , - _ ;
personne aidée E 59-61 : Mme E : ca serait peut-tre bien qu’elle aille en truc de jour, ou elle puisse s’occuper avec
quelqu’un d’autre. M. E. : Ca serait bien. Ca, ¢a serait bien, franchement
L 37 : MP : Pensez-vous qu’un accueil de jour pourrait étre intéressant pour elle ? Mme L : Ca lui
éviterait d’€tre tout le temps toute seule, quoi.
Amélioration de
I'humeur de la personne |G 9-11 : quand il revenait, c’est vrai que je le voyais quand il revenait, il était trés bien
aidée
Accucil d Bénéfices de A 62-67 : si la situation médicale était appelée a évoluer et que on ne puisse plus tout a fait étre dans
ceuettdet 1 cueil de Un recours possible en le contexte du maintien a domicile avec toutes les aides dont on bénéficie actuellement : auxiliaire de
jour P vie, aides-soignantes, etc... mais qui ne se traduisent que par des passages ponctuels dans la journée ,

jour

cas de dépendance trop

et I’hospitalisation qui suppose un détachement du domicile etc... pour une durée plus ou moins

importante . . . A o s 1 . . . .
P longue, effectivement 1’accueil de jour me paraitrait €tre une solution intermédiaire qui pourrait avoir
son intéreét.
C 47-48 : Mais par exemple, avoir quelqu’un pour pouvoir me le garder, pour que je puisse au moins
m’évader une journée complete
L. . I 187-188 : nous quand on envisageait I’accueil de jour, c’était surtout pour créer une rupture a
Répit pour l'aidant d & jout, p p

maman, qu’elle ne se sente pas toujours coincée

1286-288 : C’est comment arriver a gérer son temps pour ne pas s’interdire des moments a soi. Ca
pourrait étre... Alors, évidemment, il y a I’accueil de jour qui est une solution

Un répit seulement relatif

K 163 : MP : quand il y avait 1’accueil de jour, ¢a vous a permis de souffler ? Mme K. : Oui et non,
parce que je pensais tellement « Pourvu qu’il mange bien »
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Freins a
I'accueil de
jour

Des conditions d'accueil
peu engageantes

180-84 : si on n’a pas insisté non plus, c’est que moi j’étais allé visiter comment ¢a se passerait son
accueil a la maison de retraite, donc ¢’était automatiquement dans une unité sécurisée, il ne serait pas
beaucoup sorti, ou pratiquement pas sorti, le personnel est quand méme limité, ce qui fait qu’on ne
peut pas €tre non plus trop a sa disposition,

Personne aidée trop
solitaire

F 35 : MP : Est-ce que la création d’un accueil de jour vous semblerait intéressante pour votre mere ?
M. F. : Concernant ma maman, je ne pense pas, parce qu’elle est assez solitaire.

Refus de la personne
aidée

D 37 : MP : Vous m’aviez parlé de ’essai d’accueil de jour a Ancerville. Est-ce que la création d’un
accueil de jour plus proche vous...M. D. : C’est pas moi qui... C’est elle. Ca lui dit rien, hein ?
Franchement. ..

D 39-41 : il était toujours prét pour nous accueillir. Mais, ¢a lui dit rien, ¢a lui dit rien...

1195-196 : L’accueil de jour, on pensait que c’était bien mais il faut aussi que lui soit... Il faut qu’il
adhere. On ne va pas faire du forcing.

1197-200 : on les a toutes les autorisations en accueil de jour et en accueil temporaire, le conseil
général nous les a accordés. Donc, maintenant, si on les veut... On 1’a méme obtenue, étant donné
qu’on a fait tout le dossier, mais bon papa si il refuse...

128-29 : on a essay¢ de faire de ’accueil de jour mais ¢a, il n’en a...

178-79 : au moment de signer, il n’a pas voulu signer. Ensuite, il a dit ok et le jour ou le taxi aurait di
venir pour essayer la premiére fois, il n’a jamais voulu monter dans le taxi.

J 62-65 : il y a une unité Alzheimer, ou ils proposent I’hdpital de jour. Donc, ma mere, je ’avais
inscrite, j’avais fait les démarches, bon il y a plus d’un an. Elle y est allé 3-4 fois et puis apres, elle
refusait, elle ne voulait plus y aller, elle était trés opposante et donc j’ai di arréter.

K 50-56 : ils m’ont dit « Si vous voulez, vous nous recontactez et on le reprendra au moins une fois
par semaine ». MP : En accueil de jour ? Mme K. : Voila. IIs le prenaient une fois par semaine. Bon
ben disons, il partait je ne sais plus a quelle heure. Le taxi venait le chercher, il le ramenait pour
16h30. Mais, lui, déja, ¢a le faisait sortir, parce qu’il ne veut plus sortir maintenant, de moins en
moins. Il ne veut plus aller marcher, il ne veut plus...

Difficultés d'organisation

C 49-50 : Oui mais on ne peut pas le trimballer comme ¢a... On ne peut pas parce qu’il faut venir
exprés une ambulance.
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Formation
des aidants

Intérét
pour des
séances de
formation

Des explications
indispensables

1223 : Oui, oui. C’est indispensable

J 81 : Je pense que c’est indispensable pour les aidants

Enthousiasme de
'aidant

E 89-90 : M.E. : Formations pour la personne qui est malade ou... MP : Non, pour les aidants. M. E. : Moi,
je veux bien.

K 165 : Sij’y ai le droit, oui. Je pense que ¢a serait bien. Ah oui alors !

Amélioration de l'aide
apportée a la personne
aidée

F 37-38 : Oui, oui. Parce que quand on fait, ou quand je fais, je ne sais pas si je fais toujours bien

J78-79 : Apres, elle savait un peu mieux s’y prendre avec ma mere

Accompagnement des
aidants

G 57-58 : Je trouve que c’est tres bien, déja, parce que c’est vrai que pour les aidants, quelques fois ils sont
laissés un peu tout seuls

Une aide au maintien

C 97-98 : Ca serait vraiment un systéme qui serait bien pour pouvoir aider les gens plus facilement a

a domicile s’occuper de quelqu’un qui est handicapé chez eux.
Apprendre pour
anticiper les 1245 : MP : Et pour vous, finalement, connaitre certains problémes permet... M. L. : D’anticiper.
problémes

Changement de
perspective

1262-263 : M. L. : les formations, je trouve qu’elles sont trés intéressantes, a ce niveau-la. MP : Pour voir
les choses sous un autre angle... M. L. : Voila.

Prévention des
accidents

E 93-95 : C’est simplement de la prévoyance. Et tous les matins, on fait un briefing et tous les matins, on
nous bourre la téte de prévoyance quoi. Donc, voila, ouais. Ouais, ¢a m’intéresse.

Changement de
perspective par
rapport aux problémes
rencontrés

1262-263 : M. L. : les formations, je trouve qu’elles sont trés intéressantes, a ce niveau-la. MP : Pour voir
les choses sous un autre angle... M. L. : Voila.

Un savoir qui apporte
de l'espoir

1242-244 : il faut une fenétre d’espoir, parce qu’on se dit « je ne sais pas vers qui me tourner ». Si, la
formation sur 1’aide aux aidants est intéressante.
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Limites
des
formations

Des séances
intéressantes au début
du parcours d'aidant

B 52-54 : Par contre, je pense que pour des personnes qui se trouvent confrontés a une nouvelle maladie, ¢a
peut étre utile, parce que au début, vous savez, on se pose des questions

C 95-97 : si ¢a tombe sur des personnes déja beaucoup plus jeunes que moi, parce que ¢a peut arriver a
n’importe quel age ce qu’il a 1a, moi je dis faire des formations pour ces gens, pour ceux qui sont plus
jeunes, je dis bien, je dis ¢a serait un bon systé me.

1209-211 : je pense que ca aurait été plus en amont, quand la maladie a commencé a se développer, bien lui
expliquer que I’incontinence en faisait partie.

Besoin d'explications
simples et adaptées

1228-229 : il y avait une partie théorique, hein, mais apres, ce qu’il y a, ¢’est qu’elle sait des mots
compliqués les rendre trés simples. Et 1a, par exemple, elle a voulu parler des zones du cerveau dans la
cognition, ¢’était décalé€, quoi...

1277-278 : Et comment tu t’y retrouves la-dedans ? C’est trop... Il vaudrait mieux étre plus synthétique et
simple . Synthétique et simple.

Difficultés a cerner
les thémes d'intérét

H 71-73 : Ca fait beaucoup de choses parce que je vais faire un atelier sur un truc, en réalité, je n’aurai pas
besoin de celui-l1a et puis je vais me dire le lendemain, j’aurais eu besoin de celui-la.

Manque de
disponibilité

A 69-70 : Alors, apres se pose évidemment la question de la disponibilité par rapport aux créneaux des
formations.

D 51 : MP : le réseau veut mettre en place des ateliers, des formations pour les aidants M. D. : Ben oui,
mais je ne peux pas m’absenter !

H 62-64 : maintenant vous me dites « Il faut aller a une réunion a Bar le Duc, il faut aller ci, il faut aller 1a
», je vais vous dire non

H 66-68 : si ¢’est un aprés-midi ou un truc comme ¢a, je veux dire... Je vais avoir I’impression, si vous
aimez mieux, de perdre mon temps, ce qui n’est pas forcément vrai mais bon...

Probléme de transport
pour les aidants

A 71-72 : papa, bon, a encore une mobilité et conduit encore mais pour des déplacements relativement
courts
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Des aidants intéressés
mais sceptiques sur
['utilité pratique

H 59-60 : Intéressant oui mais je ne sais pas si ¢a va étre tres... Pas trés efficace si, ¢a peut étre efficace
mais je ne sais pas si les gens vont mordre a I’hamegon

H 74-75 : C’est-a-dire que sur le principe, je suis d’accord. Sur I’efficacité

Force des habitudes

B 51-52 : Eh bien, écoutez, ca fait 6 ans, bient6t 7 ans que je fais ¢a. Je n’irai pas me présenter dans un
réseau pour prendre des lecons parce que j’ai certaines habitudes

Peu de besoin ressenti
hormis des aides

D 56 : MP : Etsi il y a avait la possibilité, ¢ca vous intéresserait ? M. D. : Oh pas plus que ¢a, parce qu’a part
quand méme le truc de 1’ceil.

Manque | pratiques ponctuelles
d'interét : ; : . : : : :
Pour éviter les sujets | L 43-44 : Oh, non, la fin de vie, tout ¢ca... Non, et puis je n’aurai pas le temps, je travaille en journée... Je
évoqués n’aurai pas le temps...
G 64-65 : MP : par rapport a ces formations ? Mme G. : Je suis dedans en ce moment, parce que je suis
représentante des usagers au niveau de I’hopital, donc j’ai fait une formation a Nancy pour ¢a
Formation J 52-54 : j’ai la chance d’étre professionnelle de santé, j’ai travaillé en unité Alzheimer aussi donc je
professionnelle connais bien la pathologie, donc j’ai cet avantage-la par rapport, stirement a d’autres aidants.
préalable
J 67-69 : Enfin, moi je connais bien la maladie et je crois... Non, je ne pense pas et puis, bon, quand j’ai
travaillé en unité Alzheimer, j’ai eu aussi des formations donc ¢a, je pense que c’est bon.
A 75-77 : des exercices que nous pourrions, a notre niveau, sans compétences, sans formation longue
particuliére, mettre en place au profit de maman, que ce soit des activités, effectivement, liées a la mémoire,
ou des activités liées a la stimulation des fonctions motrices. Oui, des choses simples qui ne nécessitent pas
de compétences de kinésithérapeute ou de, d’orthophoniste ou de choses comme ¢a, mais que nous
Apprentissage de | pourrions mettre en ceuvre
Thémes a techniques de , ] ] ] ] ]
aborder | stimulation cognitives A 81-83 : pour ce qui nous concerne ¢a pourrait étre la stimulation des fonctions motrices de la personne.

et physiques

Ca pourrait étre effectivement des activités liées a I’entretien d’activités cérébrales, de la mémoire un petit
peu.

C 104-105 : Oui, ah ¢a oui ! Oui, parce que si je peux [’aider a retrouver la mémoire
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Approche
psychologique des
relations avec la
personne aidée

F 38 : Quant au rapport, au contact, aux décisions entre guillemets avec ma meére

F 40 : MP : Y a-t-il des thémes en particulier que vous aimeriez voir abordés ? M. F. : Ben c’est le contact
direct avec ma maman.

F 49-50 : Si vous avez des psys dans le réseau ou des choses comme ca...

Besoin d'explications
sur la pathologie de la
personne aidée

J70-72 : oui, c’est trés tres utile. Donc, nous, on est cing enfants, on n’est que deux sur place et j’ai une
sceur qui habite a Chambéry qui... Eh bien, quand elle venait, ¢a se passait toujours mal avec ma mére
parce qu’elle ne connait pas la maladie

Explications sur le
plan médical

E 96-97 : déja, c’est de connaitre bien la maladie que ma meére a, et puis de savoir les symptomes. Savoir
comment elle va réagir la nuit, et puis...

Informations sur les
démarches
administratives

H 53-54 : si on avait une personne qui vienne un peu, je ne dis pas vous dépatouiller de tout, mais donner
un peu les grandes lignes du truc

La place de l'aidant
dans l'offre de soins et
d'aide

1232-234 : il faut faire une approche au niveau des aidants, ne serait-ce que pour leur montrer qu’ils ont un
role primordial, mais que pour assumer leur rdle, ils ne pourront pas le faire tout seul.

Les possibilités
d'aides

1243-244 :. Si, la formation sur I’aide aux aidants est intéressante.

La prévention des
chutes

1246-248 : Ah, oui oui. Tout simplement, parce que, par exemple, lorsqu’on fait la prévention des chutes.
La prévention des chutes, ¢a veut dire que, eh bien ¢a nous permet d’imaginer un petit peu autrement le
logement

Role
d'acteurs
hors
réseau

Milieu associatif

1223-224 : ¢a se fait au niveau du « Alzheimer café », Alzheimer 55 le fait...

1275-276 : faire des petites fiches synthétiques, parce qu’eux ils le font, Interm’aides.

J 75-78 : je lui avais conseillé de faire appel a France Alzheimer, donc il y avait une unité a Chambéry et
elle a eu une formation de, je ne sais plus, c’était deux semaines ? Bon, peut-€tre pas des journées
complétes mais elle a eu une formation quand méme et, bon, ¢a 1’a bien aidée quand méme.

Professionnels dans
l'entourage

1219-221 : on lui a quand méme bien, enfin ma fille lui a bien expliqué, elle est psychologue du
développement et a une copine qui est spécialisée Alzheimer donc quand elle a eu besoin de...
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Propositions
des aidants

Création de
documentation

Fiche simplifiée sur le
fonctionnement des services

1264-265 : C’est, par exemple, faire une fiche simplifiée des différents
fonctionnements des services.

1267-269 : faire un organigramme clair mais accessible, pas une usine a gaz
comme on a I’habitude de faire. Vraiment quelque chose de trés simple pour que
les gens ait leur tableau de bord a la maison.

Création d'un accueil
temporaire

Accueil temporaire pour
soulager l'aidant

B 30-32 : Par exemple, que je puisse m’absenter quelques jours en mettant ma
femme dans les mains du réseau. Ca, ¢ca pourrait peut-étre...

B 36 : C’est un petit peu cet accueil temporaire auquel je penserais

Elargissement des
intervenants

Souhait d'un élargissement
des intervenants aux médecins
spécialistes

A 51-54 : Ce qu'on pourrait peut-étre attendre c'est un élargissement des
intervenants au sein de ce réseau . Je citais le cas de spécialistes, de médecins
spécialistes par exemple, qui ne seraient pas encore partie prenante, et qui
pourraient venir compléter I'offre de soins

A 56-58 : Je ne sais pas si des spécialistes, par exemple comme des cardiologues,
font partie de ce réseau ou pas. Mais si ¢a n'était pas le cas, ca me paraitrait quelque
chose d'intéressan t

Organisation de
réunions

Réunion avec les intervenants
sur les possibilités d'évolution
du réseau

F 32-34 : Si eux, par exemple, faisaient des réunions annuelles ou semestrielles, y
aller et éventuellement voir. La question, je ne I’ai pas la. Mais peut-étre qu’en
discutant, ¢a pourrait venir.

Groupes de parole
entre aidants

Besoin d'é¢changes entre
aidants

C 111 : Oui, pouvoir parler, pouvoir, je pense, dire ce qu’on a, ce qu’on ressent et
tout...

C 118-120 : Je voulais dire, pour les personnes qui se retrouvent dans le méme cas
que moi, il ne faut surtout pas qu’elles... Qu’elles perdent espoir, parce qu’il y a
toujours un peu d’espoir quand méme, mais il faut qu’elles se battent pour tenir le
coup

A 72-73 : des séances d’échange au profit des aidants, oui, pourquoi pas

Difficultés d'organisation

C 112-113 : ¢a ne serait pas pour aller sur Bar-le-Duc ou n’importe quoi, parce que
1a je ne pourrais pas y aller pour le laisser tout seul.

Echanges de pratiques

F 48-49 : L’atelier, peut-étre que certains vont dire « eh bien moi, je fais comme ¢a,
¢a se passe bien » ou « ¢a, ¢a serait mieux de ne pas faire ».
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Mise en place de
formations des
professionnels

Besoin de formations aussi
pour les professionnels

J 86-88 : de la formation, pour les aidants, ¢’est trés bien, mais pour les médecins
aussi. Je vois le médecin généraliste, mon médecin, qui est aussi le médecin de ma
mere, qui est jeune médecin, qui est trés compétente hein, mais qui ne connait pas
la maladie

J 94-95 : J’ai rencontré trés peu de professionnels qui connaissaient la maladie.

K 177-179 : Mais je pense que, bon, s’il y avait des gens capables, c’est ce que je
dis, des formations... Parce que ce n’est pas le tout, je vous dis, dans les jeunes
aides-soignantes la, elles ont combien d’études ?

222




Annexe 5 : Echelle de mini-Zarit
(source : Réseau de Santé du sud meusien)

€ Réseau

de Santé

A sud mausion

Mini-Zarit

Nom et prénom de l'aidant : Age de l'aidant :

Situation vis-a-vis de la personne agée fragile : Date :

Evaluateur :
Notation : 0 = jamais, % = parfois, 1 = souvent
(E‘ ® Le fait de vous occuper de votre parent entraine-t-il : 0 % 1
; 1 | |
o v
O Des difficultés dans votre vie familiale ? O O O
o Des difficultés dans vos relations avec
vos amis, vos loisirs, ou dans votre travail ? O (m} O
@  Un retentissement sur votre santé
(physique et / ou psychique) ? O (m} a
e Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaitre votre parent ? O & O
s Avez-vous peur pour "avenir de votre parent ? O O (]
@) ® Souhaitez-vous étre (davantage) aidé(e) pour vous accuper
S de votre parent ? ] O O
® Ressentez-vous une charge en vous occupant de votre parent ? O O O
SCORETOTAL: ___ /7
Interprétation :

Fardeau absent Fardeau léger Fardeau modéré Fardeau sévére

ou léger a modéré a sévére

RESEAULU

Reseau de Santé

A det it
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Annexe 6 : Tableau d’aide

a la conception d’un PPS

(source : ARS Lorraine)

Nom :
CHECK-LIST D’AIDE | prvom: [
Date de naissance: | jmmaew
Date de rédaction duPPS:~ | pmavasas ‘ Sexe: | )Homme (' Femme
Référent du PPS tom, Profession) : S I | N° de sécurité sociale : | o 3| ]

Identification des problématiques Actions retenues

Problémes liés aux médicaments  (/Oui (/Non ' )?

|
i
<<

Organisation du suivi |* Oui ' 'Nom  ?
[~ Pas de déplacement & domicila h 4
du médecin traitant v
Multiples intervenants s A
thérapeutiques nombreux ou complexes

‘.
Problémes de mobilité ‘
| Risque de chute I v
e = EE—
. Phobia post-chute [fe
. Problémes de mobilité & domicile [ e 7Vv
| Problemes de mobilité 4 I'extérieur

|
|

Isolement

|| Faiblesse du réseau familial ou social |

| Isoloment géographique I
|

st
|| Isolement culturel

prcart i Nen 7

Aidant en difficulté (épuisé, fragile ...) [_10{:1 v:_‘j[doq ()2

[l y

i J|
,

Incapacités dans les activités de base
de la vie quotidienne

| Vabillage
| er aux todettes

|| Continence

<4<«

|| Locomotion
|_| Repas

Troubles nutritionnels/Difficultés &
avoir une alimentation adaptée

=

<4<

Difficultés & prendre soin de soi [ Oui (_Non " ?

Difficultés a utilser le téléphone

|| Difficultés a s’occuper soi-méme =
|| dela prise des médicaments =

" Difficultés a voyager seul

<<«

|| Difficultés a gérer son budget

|| Relus de soins et d'aides

|| Situations de maltraitance,
quelle qu'en soit la cause -

Troubles de I'humeur w‘tf‘Oul nr"f‘n Non [ ?

]
|

|.
<4<
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Annexe 3 : Verbatim des entretiens semi-dirigés

Contenu

8T8 (<1 5 31 1 2 USRS 2
ENLTEIEN B 1 oot ettt ettt e st et eetaeebeeenaeenbaennaaen 6
ENLTEIEN € 1 oottt ettt e et e et e e sbeessaeessaessseenseessaeenbeeesseenseensseensaensaeans 9
ENTretien D« .oooooeeeeee e e e e e et e e e e eaaa e e e e araaaaeas 14
ENLTEIEN B foooiiiiiiiiiiieeeeee ettt et ettt st be e e nb e e nteeenbe e naeenneennes 17
ENLIEION F oottt ettt sttt e e e e nta e enbe e aaeenbeenees 21
ENTIEIEN G oo e et e et e e e et e e ettt e e et e e e e ettt e e e eeraaaaean 24
ENLrEtion H & .oooviieiieieeee ettt ettt st e e se e ebe e e enbeennes 27
2313 ¢T3 1 TSRS PR 31
ENTIEIEII J 1ot e et e e et e e e et e e e et e e e e e taee e e eeaaeeeeeaaaaaaeas 41
ENLretion K & .ottt e e st taeenbe e naeenbeennes 45
2313 ¢T3 1 TSRS 53
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Entretien A :

MP : Quelles étaient vos attentes au moment de la mise en place du réseau ?

M. A.: Alors, quand le réseau nous a été présenté... (silence) Le réseau nous a été présenté
comme un élément fédérateur des différents intervenants autour du patient, a savoir médecin
généraliste, infirmiére libérale, euh... services hospitaliers et éventuellement, médecin
spécialiste. Je ne sais pas, je ne crois pas ? Que les médecins spécialistes aient ét¢ mentionnés,
en tous cas au départ. Mais voila, I’idée c’était pour nous de pouvoir avoir des praticiens, des
soignants, qui puissent avoir acces a un dossier unique du patient, et donc, avec les bénéfices
qu’on peut en attendre en termes de gain de temps, en termes de qualité¢ de transmission des
informations.

MP : Est-ce qu’il v a eu un ou des problémes en particulier qui ont conduit a ’accés au
réseau ?

M. A.: Quand euh... Par exemple, a I’occasion du dernier accident de santé de maman, de
son AVC de septembre dernier, ¢’est vrai que je me suis rapproché du réseau « Age et santé »,
Mme M, je crois, pour connaitre un petit peu les conditions d’une prise en charge post-
hospitalisation. Donc euh... Ce qui m’a paru intéressant a cette occasion la c’est d’avoir une
interlocutrice unique qui soit a méme de déclencher des démarches, en partenariat avec
’assistante sociale, en direction du Conseil général, en direction de I’infirmiére libérale, en
direction du médecin traitant, etc...

MP : Est-ce que vous aviez envisagé d’autres solutions par rapport au maintien a domicile

avant 1’accés au réseau ?

M. A.: Non. Non, non, non. A ce moment-la, non non, les problémes de santé étaient
moindres. Et... Bon, c’était une démarche volontaire de notre part par rapport aux bénéfices
que nous pouvions en attendre. Qui se sont confirmés par la suite.

MP : Et de quels ordres étaient les problémes que vous rencontriez avant le recours au

réseau ?

M. A.: Y avait...Y avait peu de difficultés a vrai dire, voire pas du tout, puisque les
consultations auprés du médecin référent se faisaient dans de trés bonnes conditions.
L’intervention des infirmieres se faisait aussi de maniere euh...

MP : Mais de facon plus globale, au niveau de la vie quotidienne ? Il n’y avait pas de
difficultés particuliéres ?

M. A. : Non il y avait... Non non a ce moment-1a, au moment de I’inscription au réseau, il n’y
avait pas de difficultés particulieres.
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MP : Sur quels points ressentez-vous que le réseau de santé vous a aidé ?

Bah au niveau de la. Comme je disais tout a l'heure, au niveau de la coordination des
intervenants, principalement. Ce qui me parait rassurant c'est de pouvoir avoir un contact,
sachant que par la suite ce contact est a méme de ... prendre les initiatives nécessaires pour
répondre a nos attentes, a la fois dans les meilleurs délais et dans les meilleures conditions,
chose que nous ne pourrions pas... Que nous ne saurions peut-&tre pas faire de la méme fagon,
hors réseau.

MP : Et du fait de l'action du réseau, v a-t-il des problémes qui ont été révélés ?

M. A. : J'ai pas souvenir de... Non, le suivi médical se fait pas forcément exclusivement a
l'intérieur du réseau, hein. Mais... Non, j'ai pas souvenir de... d'¢léments sur lequel le réseau
serait intervenu de maniére heu... Ben décisive si, puisque pour le retour a domicile suite a
I'AVC par exemple de septembre dernier, il y a eu des initiatives prises par Mme M et par
l'assistante sociale du réseau, en lien avec l'assistante sociale du service hospitalier. Mais...
Des problemes révélés, non, je n'en ai pas souvenir.

MP : Donc pour vous, quels seraient les points positifs de l'acces au réseau ? Principalement,
ce que vous disiez, la coordination ?

M. A. : (sans hésitation) La coordination, oui, entre les différents intervenants. Avec la
constitution d'un dossier, qui est conservé a domicile, qui nous permet, lorsqu'un probléme
inattendu survient, de pouvoir remettre d'emblée, au médecin intervenant a ce moment-1a,
I'ensemble des éléments liés a I'historique des pathologies passées, aupres de la patiente.

MP : Et donc, ce que vous me disiez, c'est que suite a 1'évaluation du réseau, il y a eu d'autres
aides déclenchées ?

M. A. : Oui, par exemple, on peut bénéficier par le biais du réseau, d'un soin de pédicure, par
exemple. Avec un rythme régulier. Il suffit de prendre contact avec la pédicure-podologue
pour que son intervention se fasse a la date convenue, et ensuite, le réseau intervient pour la
prise en charge de ces soins, ce qui nous évite, sur le plan financier, les avances de frais et ce
qui... ce qui contribue aussi au maintien général de I'état de santé de maman.

MP : Selon vous, quels seraient les éléments qui mangueraient a l'action du réseau
actuellement ?

M. A. : Euh... J'ai pas vraiment réfléchi de mon c6té. Je vous avouerai que ce que j'y trouve
de tres positif, c'est... comme je le disais tout a I'heure, le référent unique. Je sais qu'en
composant un numéro de téléphone, je peux avoir ou des éléments de réponse immédiatement
ou en tout cas une recherche d'é¢léments de réponse qui me sont communiqués ensuite. Bon,
ca c'est vraiment... c'est a la fois positif quand le besoin s'en fait sentir, et en I'absence de
besoin particulier, ¢a reste quelque chose de rassurant.

A améliorer, ou élément manquant, a vrai dire je n'en vois pas... Je n'en vois pas. Ce qu'on
pourrait peut-étre attendre c'est un élargissement des intervenants au sein de ce réseau. Je
citais le cas de spécialistes, de médecins spécialistes par exemple, qui ne seraient pas encore
partie prenante, et qui pourraient venir compléter I'offre de soins.
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MP : Y a-t-il des attentes qui n'ont pas pour l'instant été satisfaites par le réseau ?

M. A. : Non. Non non.

MP : Vous avez déja un peu commencé a y répondre mais quels sont les axes de travail que
vous souhaiteriez voir approfondis ?

M. A. : Oui, voila, c'est ca, c'est un ¢élargissement peut étre des partenaires. Je ne sais pas si
des spécialistes, par exemple comme des cardiologues, font partie de ce réseau ou pas. Mais si
ca n'était pas le cas, ¢a me paraitrait quelque chose d'intéressant, étant entendu qu'en ce qui
concerne maman, les pathologies sont liées : le diabéte, les problémes cardiaques, etc... Tout
ca est imbriqué et donc je ne verrais que comme un avantage supplémentaire le fait d’avoir
davantage d’intervenants a I’intérieur de ce dispositif.

MP : Est-ce que dans 1’optique du réseau. vous seriez intéressé par la création d’un accueil de

jour ? C’est généralement quelque chose qui est plus adapté par les pathologies de type

maladie d’Alzheimer.

M. A. : Ben c'est-a-dire que si la situation médicale était appelée a évoluer et que on ne puisse
plus tout a fait étre dans le contexte du maintien a domicile avec toutes les aides dont on
bénéficie actuellement : auxiliaire de vie, aides-soignantes, etc... mais qui ne se traduisent
que par des passages ponctuels dans la journée, et I’hospitalisation qui suppose un
détachement du domicile etc... pour une durée plus ou moins longue, effectivement 1’accueil
de jour me paraitrait &tre une solution intermédiaire qui pourrait avoir son intérét.

MP : Est-ce que vous, ou votre pere qui est 1’autre aidant principal, ressentez le besoin d’un
recours a une aide psychologique ?

M. A. : Non, pas spécialement.

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations destinées

aux aidants ? Qu’en pensez-vous ? Est-ce que vous seriez intéressé sur certains sujets en
particulier ?

M. A.: Alors, apres se pose évidemment la question de la disponibilité par rapport aux
créneaux des formations. Bon, ma situation est un peu particuliere comme je suis en poste de
facon un peu ¢éloignée et que papa, bon, a encore une mobilité et conduit encore mais pour des
déplacements relativement courts. Bon, indépendamment de ¢a, des séances d’échange au
profit des aidants, oui, pourquoi pas, ou des rencontres thématiques, oui pourquoi pas.

MP : Et des ateliers ciblés sur les chutes, la fin de vie, la mémoire... Ca serait susceptible de
vous intéresser ?

M. A. : Oui, ¢a pourrait effectivement m’intéresser, nous intéresser, notamment par rapport a
des exercices que nous pourrions, a notre niveau, sans compétences, sans formation longue
particuliére, mettre en place au profit de maman, que ce soit des activités, effectivement,
liées a la mémoire, ou des activités liées a la stimulation des fonctions motrices... Oui, des
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choses simples qui ne nécessitent pas de compétences de kinésithérapeute ou de,
d’orthophoniste ou de choses comme ¢a, mais que nous pourrions mettre en ceuvre, oui ¢a
pourrait étre intéressant.

MP : Est-ce qu’il y a des thémes en particulier que vous souhaiteriez voir abordés ? Vous me

disiez la mémoire ?

M. A. : Voila, pour ce qui nous concerne ¢a pourrait étre la stimulation des fonctions motrices
de la personne. Ca pourrait étre effectivement des activités liées a I’entretien d’activités
cérébrales, de la mémoire un petit peu. Ca pourrait étre, voila, des choses liées a 1’expression,
au langage, a la stimulation du langage, oui, méme si on essaie d’avoir des échanges...

Autour de ces questions-1a, pour ce qui nous concerne. Dans notre exemple précis.
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Entretien B :

MP : Qu’attendiez-vous du réseau de santé lorsque la prise en charge s’est mise en place ?

M. B. : Eh bien, je ne savais pas ce que c’était, honnétement. Le docteur nous a inscrit au... a
un certain... réseau, mais ¢a ne veut pas dire grand-chose pour nous.

Je vois une dame, une... ce doit €étre une assistante sociale qui doit venir une fois ou deux
dans I’année, quelques fois. Elle nous donne des conseils mais ¢a ne m’aide pas beaucoup...

MP : Quels étaient les problémes qui avaient encouragés ’accés au réseau ? Que s’est-il
passé pour que votre médecin vous le propose ?

M. B. : Eh bien parce que... En 2007, elle a cassé un premier col du fémur et puis 3 mois plus
tard, elle a cassé le second. Alors, a partir de ce jour-1a, le docteur a décidé qu’il fallait un lit
spécial etc... Elle a un lit médicalisé, on a les dames toilettes... les aides-soignantes qui
viennent tous les jours faire la toilette et I’habillage...

(long silence)

Et ca c’est trés important parce que de temps en temps je veux bien le faire un peu mais c’est
tres difficile... On n’a pas la technique...

Mais par contre, toute la journée, c’est moi qui m’en occupe. Le matin je la Iéve, le soir je la
couche, dans la journée si elle a besoin d’aller aux wcs et tout... C’est toujours moi qui le
fais.

MP : Et quels étaient les problémes principaux que vous aviez avant la mise en place du
réseau ?

M. B. : Eh bien, jusqu’au moment ou elle a eu ses accidents, on n’avait pas de problémes.
C’est str, on a été comme tout le monde, on avait... on a eu des problémes, on est allé¢ a la
maladie, elle a eu plusieurs fois des opérations de... comment ¢a s’appelle ? les jambes...

Le probléme, figurez-vous, la mémoire, elle fait comme le reste, elle s’en va...
(...) (il parle de ses problemes de mémoire)

MP : Depuis la mise en place du réseau, en quoi trouvez-vous que ¢a vous a aidé ?

M. B. : C'est-a-dire que ¢a me permet éventuellement de savoir qu’il y a quelqu’un qui peut
intervenir en cas de besoin. Le docteur m’a bien fait savoir qu’en cas de besoin, il fallait
éventuellement s’adresser a lui ou s’adresser au réseau.
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MP : Vous n’aviez pas forcément d’attentes, mais est-ce que vous trouvez que ¢a a permis

d’aider a certaines chose, ou de mettre certains problémes en évidence ?

M. B.: C’est-a-dire que j’ai recu pas mal, au départ, des conseils pour organiser la maison,
par exemple. Le docteur un jour m’a dit « Monsieur, la salle de bains il faut la
changer. » Supprimer la baignoire, et... faire la douche.

Il y a quelques... des conseils surtout de... auxquelles on n’y pense pas tant qu’on n’est pas
confrontés a ce qui arrive.

MP : Quels sont les points positifs que vous relevez par rapport au réseau ?

M. B.: C’est surtout les conseils, puisque le réseau n’intervient pratiquement pas. J’ai les
conseils... J’ai, je vous dis, une assistante sociale qui vient une fois de temps en temps pour
voir comment ¢a va mais... ¢a se limite a... a peu de temps...

MP : Est-ce que vous trouvez qu’il v a des choses qui manguent a 1’action du réseau ? Des

choses qui pourraient étre faites en plus ?

M. B. : Ben, je ne sais pas dans quelle mesure le réseau pourrait organiser quelque chose. La
seule chose éventuellement, ce serait que... Je n’ai pas demandé... Par exemple, que je puisse
m’absenter quelques jours en mettant ma femme dans les mains du réseau. Ca, ¢a pourrait
peut-étre... Mais je me demande dans quelle mesure elle accepterait, parce que si il y a avait
une aide-soignante 14, elle vous dirait... Quand elles sont avec elle dans la salle de bains, elle
leur demande 50 fois si je suis loin, si je suis... Alors, j’aurais peur qu’en la laissant seule
dans une maison, elle déprime gravement.

MP : Y a-t-il d’autres axes que vous souhaiteriez voir approfondis par le réseau ?

M. B. : C’est un petit peu cet accueil temporaire auquel je penserais mais je vous dis, je ne
sais pas si éventuellement je pourrais 1’utiliser parce que... Vous savez, c’est tres difficile. Par
moments, je me dis que ce serait treés bien que je puisse... disons disposer d’un jour ou deux,
ou quelques jours, mais si je I’envoie dans une maison, je me demande quel sera le résultat.
Ca me parait tres difficile.

MP : Est-ce que vous ressentez vous-méme le besoin d’un recours a une aide psychologique ?

M. B.: Psychologiquement, non. Vous savez, le docteur est trés bien sous ce rapport-la.
Quand j’ai... Il m’a recommandé bien des fois de m’adresser a lui ou de ne pas hésiter,
disons. Je n’ai affaire pratiquement qu’a lui.

Il y a une paire d’années, j’ai eu un incident technique. C'est-a-dire, ¢’était un genre d’AVC,
je ne sais pas... J’ai été une paire de jours comme ¢a, je ne pouvais pas... Je pensais a des tas
de choses que je ne pouvais pas faire, et puis ¢a s’est calmé. Le docteur m’a fait passer une
radio, le cardiologue etc... Et puis depuis, ¢’est fini. Seulement, je prends un traitement.
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Et il faut absolument que je suive le traitement. Vous savez, on se dit qu'un jour ou I’autre ¢a
finirait... Quand ? Vous savez, on ne se pose plus de questions. On se dit demain, au jour le
jour, et puis...

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations destinées
aux aidants. Qu’en pensez-vous ? Est-ce que ca vous intéresserait ?

M. B. : Eh bien, écoutez, ¢a fait 6 ans, bientdt 7 ans que je fais ¢a. Je n’irai pas me présenter
dans un réseau pour prendre des legons parce que j’ai certaines habitudes. Par contre, je pense
que pour des personnes qui se trouvent confrontés a une nouvelle maladie, ¢a peut étre utile,
parce que au début, vous savez, on se pose des questions.

MP : Et des ateliers ciblés sur certains problémes, comme la mémoire, ou la fin de vie, ou les
chute ?

M. B. : Non. Vous savez, a 90 ans, j’ai vu beaucoup de... de fins de vie. Alors, je me dis... je
ne pose pas trop de questions.

(...) M. B. reprend la parole apres la fin de [’enregistrement.

Il y a quelques temps, elle est tombée par terre. J’ai di téléphoner aux pompiers pour... Je
n’arrivais pas a la relever. La voisine, elle ne pouvait pas m’aider. Les pompiers sont venus,
ils ont relevé et puis c’était fini. Vous savez... Mais j’ai I'impression d’étre un peu en
dehors du temps. Je vais le matin voir la boulangére et puis c’est terminé. Le vendredi, la
femme de ménage sera la pendant que j’irai faire les courses et puis c’est terminé. (...) Vous
savez, on perd une grande partie de nos facultés. Ma mémoire, elle est... elle est en grande
disparition aussi. Et il y a des choses... plus particuliecrement des noms. Il faut que je
réfléchisse quelques fois trés longtemps avant de mettre un nom sur quelque chose.
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Entretien C :

Mme C. me raconte les différentes hospitalisations de son mari pour chutes avec tassement
vertebral et infection ostéo-articulaire (nosocomiale ?)

MP : A quel moment a été mis en place le suivi par le réseau ?

Mme C. : Le réseau, donc, on a commencé aussitot que j’ai su qu’ils me le (son mari)
rendaient. Aussitdt, avec les assistantes sociales et les médecins qu’il y avait la-bas, on a fait
tout le nécessaire pour avoir le lit médicalisé, le Iéve-malade, le fauteuil.

MP : Et qu’est-ce que vous attendiez de la prise en charge par le réseau ?

Mme C. : Moi, j’attendais, d’un c6té... Bon, quand j’ai su qu’il fallait que je le reprenne, et
puis de toute facon je 1’aurais pas laissé aller n’importe ou parce que, eux, leur désir c’était
de vouloir le mettre en maison de retraite. Et j’ai dit, moi, il est pas question. Tout le temps
que je pourrais m’en occuper, je m’en occuperais. J’ai tout fait pour qu’il soit a la maison.

Bon je m’attendais a avoir un peu plus... avoir un peu d’aides financiéres parce que d’un coté
il y a certains trucs qui sont lourds a porter, parce qu’il faut quand méme.... Bon, je paie
quand méme toutes les couches... Il y a certains trucs qu’il faut que je paie malgré qu’il est a
la SNCF. Bon, ils me remboursent un peu les couches quand j’envoie les factures mais il y a
des fois... c’est un peu dur, je vous le dis franchement.

(....) (coupure suite a un appel téléphonique)

Et donc, il a fallu que je recherche un logement, parce que la ou on se trouvait, c’était plus
vivable, parce que tout se trouvait dans la salle a manger : le lit, le 1éve-malade, le fauteuil...
Et donc il fallait que je trouve quelque chose, et j’avais un étage, quand méme, a monter. Lui,
il se trouvait dans la salle a manger, mais moi il fallait que je monte et que je descende, et les
nuits, bon étaient... J’avais toujours peur et quand méme, malgré tout, j’ai jamais rien dit,
c’est que... Il me prenne un malaise ou que je m’endorme et que je déboule les escaliers
jusqu’en bas. Et 1a, donc, c’est 1a que je me suis adressé a la mairie et 1a, la maire m’a dit
« écoute, j’en aurai un de libre mais je te le dirai quand il sera libre. »

MP : Vous m’avez dit que le réseau a été mis en place dés qu’il est rentré a la maison.
Auparavant, vy avait-il des problémes, hormis les chutes ?

Mme C. : Hormis les chutes, il n’y avait pas de problémes, tout allait bien.

MP : Et depuis que le réseau a été mis en place, quelles sont les choses que cela vous a
apportées ?

Mme C. : Ce qu’il a pu m’apporter... bon... Que j’ai quand méme un peu d’aide par le
SSIAD, le réseau du SSIAD qui se trouve ici, les Colombes, donc, c’est le service des
auxiliaires de vie et des femmes de ménage. Donc, le SSIAD vient le matin et le SSIAD vient
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le soir, avec une infirmi€re qui vient naturellement tous les jours pour le piquer pour son
diabéte. Et puis, les Colombes, elles, c’est pour m’aider a faire un peu de ménage.

MP : Et est-ce que les attentes que vous aviez par rapport au réseau ont été satisfaites par ce

qui a été mis en place ?

Mme C. : Pour moi, ¢a a été un soulagement d’un c6té, parce que question financiere...
financiérement, je ne me voyais pas du tout tout payer, si le réseau n’avait pas été mis, si le
département ne m’aidait pas. Quoi que soit, je n’aurais jamais pu le prendre 1a...

MP : Et les démarches n’étaient pas forcément évidentes...

Mme C. : Oh la 1a (soupir) Oh 1a 1a... (elle détourne le regard) Pour étre siire que tout soit
bien mis en route, ce qui s’appelle vraiment mis en route, question financier et question un
peu tout, on s’est quand méme... Avec les responsables des Colombes, on s’est tapé une
moyenne de 13 dossiers quand méme. Et les dossiers ont été finis vers la fin du mois d’avril.
Depuis le mois de décembre que nous...

Mais c’est vrai que quand il est rentré, la premicre semaine, tout s’est mis en route trés vite,
parce que la responsable du SSIAD a fait appel au département avec celle des Colombes. Elle,
elle a organisé tout ce qu’il fallait pour le soigner et tout ce qu’il s’en suit. Mais par contre,
quand il est rentré, il est rentré dans un triste état, ¢a je peux le dire. Je crois qu’il faudrait
quand méme que I’hopital revoit un petit peu tout son personnel, parce qu’il est rentré avec
des escarres... Mon dieu...

MP : Est-ce que depuis que le réseau a été mis en place, cela a révélé d’autres problémes ?

Mme C. : Non, je n’en ai pas vu du tout, et je n’en vois toujours pas pour le moment.

MP : Est-ce que vous trouvez gu’il manque des éléments a 1’action du réseau ?

Mme C. : Par contre, ce que j’aimerais bien... Bon, je ne dis pas tous les jours,
naturellement... Bon, j’ai une aide qui vient tous les 15 jours, elle m’a encore rouspété il n’y a
pas longtemps... Ce serait d’avoir par exemple quelqu’un au moins... bon, elle vient, comme
demain, il y a une aide familiale des Colombes qui vient demain, elle vient 2 fois par mois,
c’est-a-dire tous les 15 jours, parce que je trouvais jusqu’a présent que c¢a allait tres bien,
méme que ¢a va encore... Mais par exemple, avoir quelqu’un pour pouvoir me le garder, pour
que je puisse au moins m’évader une journée compléte.

MP : Justement, je voulais vous demander si vous seriez intéressée par la création d’un

accueil de jour...

Mme C. : Oui mais on ne peut pas le trimballer comme ¢a... On ne peut pas parce qu’il faut
venir expres une ambulance. Comme il est couché 1a, au mois de janvier, il a fait 2 voyages
voir un urologue... et c’est ambulance allongée, parce qu’il ne peut pas se mettre assis ou
quoi que ce soit.

10



53
54
55

56

57
58
59
60
61

62
63
64
65
66
67
68
69
70
71

72

73
74
75
76

77
78
79

80
81
82

(...) (Elle me raconte les différents trajets en ambulance de son mari pour une intervention
chirurgicale récente)

Il n’y a que le jeudi aprés-midi que je peux me sauver, quand 1’auxiliaire... 1’aide familiale est
la. La, je m’évade pendant une paire d’heures et... Ca fait du bien... Ca nous change. C’est
vrai que dans des cas comme ¢a, ¢a nous change un peu du train-train comme on dit.

MP : Est-ce que vous ressentez le besoin d’un recours a une aide psychologique ?

Mme C. : (commence a pleurer) En ce moment... (sa voix se brise puis long silence)

Non, 14 j’ai passé 2 semaines trés dures, parce que j’étais une semaine dans ’attente de savoir
comment I’opération allait se passer. S’ils allaient I’endormir, comment ils allaient faire pour
I’opérer. Et apres, ca a ét¢ la semaine de ’opération qui a été dure... Et 13, j’ai du mal a
remonter. J’ai été obligée d’aller voir le docteur, il m’a donné des comprimés pour dormir,
parce que je n’y arrivais plus.

Mais sinon, avant que ¢a, ¢a ne lui reprenne, bon c’était dur, oui, mais... J’arrivais a supporter
tout. Mais 1a, jusqu’a ce qu’il rentre, ¢a a été la cata. Parce que 1a on a beau dire... On a beau
dire : « T’es tranquille, ton mari reste au lit. Tu peux faire ci, tu peux faire ¢a » mais comme
je dis, on ne voit PAS le mal de garder quelqu’un qui est comme lui est pour le moment. Et
ca, personne ne ’avait dit. Et ¢a c’est dur, parce que les gens vous salissent plus qu’ils ne
vous encouragent... J’ai beau avoir une voisine au-dessus de moi qui est d’une gentillesse pas
croyable, et il n’y a pas... Parce que j’ai été a un moment, il fallait que je prenne une décision,
et cette décision-la, elle était dure... Et ¢a, quand ¢a... Quand on vous pose une question
comme ¢a, et que vous ne savez pas quoi répondre, et qu’il faut penser a la réponse... C’est
dur. Plus que dur.

Bon, 1a ¢a va, parce que ¢a s’est bien passé et tout, c’est déja le plus important.

MP : C’est sir que ca fait beaucoup de pression, et que quand la pression se reliche...

Mme C. : C’est dur... Et je crois que c’est ¢ca qu’il y a en ce moment, c’est que j’ai la
pression qui tombe et toute la fatigue ressort. Et 13, c’est dur... Le reste, jeudi dernier, j’avais
un coup de fil a donner et... ¢a, ¢a n’a pas passé, et j’ai sorti des mots que j’aurais peut-€tre
da dire... C’était parti...

Justement, c’est des trucs comme ¢a que des gens ne comprennent pas. Vous aurez beau leur
expliquer, beau leur dire... Non, pour eux c’est rien. Mais celui qui vit avec des gens comme
¢a, ¢a c’est autre chose.

MP : Est-ce que vous penseriez, justement, que ce serait intéressant de travailler 1a-dessus par
rapport au réseau ? Pouvoir parler, vous exprimer quand il v a des choses difficiles. Vous

pensez que ca serait utile ?

Mme C. : Bon, ca serait peut-€tre utile pour pouvoir vider son sac... Mais ¢a « encomble »
(sic), bon que ce soit pour moi ou que ce soit pour d’autres, ¢ca « encomble » encore des frais
supplémentaires que 13, vraiment, quand on ne peut pas... Moi, je vois quand j’ai payé toutes
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les couches, parce que quand méme il se vide... On lui met les couches un peu comme un
bébé, exactement pareil, quand tout est réglé en fin de mois, c’est plus pareil.

Mais bon, je pense que je vais arriver a remonter la pente parce qu’il est la. Il parle déja
beaucoup mieux, il parle bien maintenant, que avant il n’arrivait pas a sortir un mot, et ¢a, ca
a été dur mais bon...Mais 1a, les nuits, je dors quand méme... Hier soir, j’avais pas pris mon
cachet pour dormir parce que j’ai quelqu’un qui est venu, on a bu 1’apéro, j’ai bu un petit
apéritif avec eux et je me suis dit « je prends pas de cachet parce que ¢a fait pas bon
ménage »... Mais j’ai dormi, il a appelé quand méme, il m’a appelé dans la nuit, je me suis
levé, je lui ai donné deux cachets de doliprane et je I’ai plus entendu apres, ¢a a été fini. Donc,
j’ai dormi la, et maintenant si je prends mes cachets, je dors et je ne pense pas qu’il appelle,
parce que je pense quand méme que je 1’entendrais. Mais sinon, le principal ¢’est de dormir.

MP : En ce moment, le réseau évolue pour inclure des formations pour les aidants. Qu’en
pensez-vous ?

Mme C. : Eh bien, celui... Bon, si ¢ca tombe sur des personnes déja beaucoup plus jeunes que
moi, parce que ¢a peut arriver a n’importe quel age ce qu’il a la, moi je dis faire des
formations pour ces gens, pour ceux qui sont plus jeunes, je dis bien, je dis ¢a serait un bon
systtme. Ca serait vraiment un systéme qui serait bien pour pouvoir aider les gens plus
facilement a s’occuper de quelqu’un qui est handicapé chez eux.

MP : Et vous, personnellement, seriez-vous intéressée par des ateliers sur, par exemple. les
chutes ou les problémes de mémoire ou de fin de vie ?

Mme C. : Moi, personnellement, c6té mémoire, pas la peine d’en parler parce que je me
rappelle de tout. Lui, par contre, je vois, il y a certaines aides-soignantes, quand elles viennent
il sait les reconnaitre tout de suite, et il y en a... non, il ne les reconnait pas, ni rien du tout.

Ce que j’aimerais bien, c’est que... D’un c6té, je voudrais bien qu’il arrive a écrire
maintenant, parce que lui faire signer un papier ou n’importe quoi c’est pas possible.

MP : Et vous personnellement, si il y a des ateliers avec un professionnel pour vous expliquer
des marches a suivre ou vous faire participer par rapport a ces problémes de mémoire, ou
autre, ca vous intéresserait de participer ? Vous aider a prendre en charge ces problémes chez
votre mari ?

Mme C. : Oui, ah ¢a oui ! Oui, parce que si je peux 1’aider a retrouver la mémoire ou méme
sur d’autres sujets, oui

MP : Des sujets en particulier ?

Mme C. : Oui, moi il y a le sujet que j’aimerais bien, c’est qu’il puisse avoir une... par
exemple, qu’il puisse avoir, par exemple pas une grande conversation, mais une petite
conversation avec quelqu’un. Que la il n’a rien. Et puis, des fois, je lui dis quelque chose, et...
Eh bien il faut qu’il faut réfléchisse et puis il répond a coté. Ca, j’aimerais bien qu’il arrive
a... Mais bon, il va avoir 79 ans, je crois que ¢a va étre tres tres dur.
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MP : Si des groupes de parole de personnes qui s’occupent de personnes a domicile se
constituaient, est-ce que vous seriez intéressée ? A la fois, pour s’échanger des conseils,

pouvoir parler...

Mme C. : Oui, pouvoir parler, pouvoir, je pense, dire ce qu’on a, ce qu’on ressent et tout...
Mais bon, ¢a ne serait pas pour aller sur Bar-le-Duc ou n’importe quoi, parce que 1a je ne
pourrais pas y aller pour le laisser tout seul.

Avant, moi je sortais déja les samedis soirs de temps en temps, pas tout le temps, ou les
dimanches aprés-midis, je partais au loto. Il n’était pas handicapé, rien du tout, et je partais au
loto, et il était content de me voir partir. Que 13, que depuis qu’il est couché, je ne fais plus de
loto, je ne fais plus rien.

(elle reprend la parole apres la fin de | ’enregistrement)

Je voulais dire, pour les personnes qui se retrouvent dans le méme cas que moi, il ne faut
surtout pas qu’elles... Qu’elles perdent espoir, parce qu’il y a toujours un peu d’espoir quand
méme, mais il faut qu’elles se battent pour tenir le coup. Et surtout, d’éviter de les mettre en
maison de retraite ou les laisser... Il est parti pendant 3 semaines dans une maison de retraite.
Moi, il est parti, le docteur quand il I’a vu, il m’a dit « il a des fesses, c’est une peau de
bébé ». Il est revenu avec des escarres, alors ¢a c’est... Et puis au prix ou sont les maisons de
retraite, c’est malheureux a dire mais... Surtout qu’elles ne les mettent pas en maison de
retraite si elles peuvent les garder. Ca c’est primordial pour eux.
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Entretien D :
(avec la présence de son épouse dans la piéce, un peu plus loin)

MP : Quels soucis de santé ont amenés a la prise en charge par le réseau de santé ?

M. D. : Par le réseau ? J’ai pas de prise en... (hésite) Ah elle a été 2 jours, je ne sais pas si
c’¢était le réseau qui a pris en charge, je ne crois pas de toute manicre, a Ancerville. Elle y
allait le lundi mais elle y a été 3 fois, je crois. Pis ¢’¢était trop fatiguant.

(il parle d’ateliers sur Ancerville)
Alors, je ne sais pas si c’est le réseau Age et santé qui I’a pris en charge, je ne crois pas.

MP : Justement, a propos du réseau Age et santé, qu’en attendiez-vous au début ?

M. D. : Moi, rien du tout. C’est le docteur qui m’a...
J’airegu ¢a... (il se leve pour aller chercher un papier)

Parce que, oui, 2 un moment, il y a eu le docteur qui trouvait qu’elle était fatiguée. Alors, il dit
« Faudrait vous soulager ». Il I’a envoyée une semaine a... quelque part qui la prenne en
charge pendant une semaine. Alors, il y avait Fains ou Sermaize. Pis, quand elle a été pour y
aller : « Non, j’y vais pas, ]’y vais pas ». J’ai pas insisté, donc voila, on a tout abandonné.

MP : Et qu’est-ce que vous souhaitiez voir fait par le réseau lorsqu’il a été mis en place ?

M. D. : Moi, c’était les soins de toilette, ¢’est tout. Le reste...

MP : Et avant la mise en place du réseau., quels étaient les gros problémes que vous

rencontriez ?

M. D. : Eh bien, elle a été aveugle pendant plus d’un an. Alors, moi, j’avais été a Neuville a
ce moment-la, prés de me petite fille. Et puis, quand ¢a a été un peu mieux, parce qu’a Fains
c’était... C’¢était cher, hein ! Ca revenait cher. Quand ca a ét¢ un peu mieux, j’ai voulu la
sortir, mais 1a ou j’habitais, ¢’était impossible, c’était des escaliers. Alors, j’arrive a trouver ce
petit logement-1a qui est de plain-pied. Et on est venus ici.

MP : Et depuis la mise en place du réseau, en quoi cela vous a-t-il aidé ?

M. D. : A part le coup de Sermaize... Je ne me suis pas servi du réseau.

MP : Et concernant les aides qu’elle a actuellement, ont-elles é&té€ mises en place par le réseau,

ou auparavant ?

M. D. : Oh non, c’est le SSIAD qui est venu de lui-méme. Et les Colombes c’est moi qui les
ai contactés. C’est pas moi, c’est la belle fille.
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MP : Mais le SSIAD a été mis en place...

M. D. : Automatiquement, quand elle est sortie de Fains. Ou par le docteur, je ne sais pas au
juste.

De toutes manicres, elle avait déja... Ca devait étre ¢a aussi, chez nous a Longwy. Elle avait
des aides-soignantes, des infirmicres qui venaient. Mais pas tous les jours, la. Parce que c’est
moi qui faisais beaucoup la toilette, a ce moment-la.

MP : Que trouvez-vous qu’il mangue a 1’action du réseau ? Y a-t-il des choses qui pourraient
étre faites en plus ?

M. D. : Ben... Oui, si ¢’était pas payant, mais voila ! (rit)

MP : Et depuis cela, v a-t-il d’autres problémes qui se sont révélés ?

Mme D. : (au loin) Je suis tombée.

M. D. : Ah bah, oui, t’as tombé. Une fois, j’ai voulu la prendre, la mettre a table, elle a tombé
par terre, elle a eu le col du fémur cassé. Enfin, d’aprés ce qu’on dit, il était cassé, avant
qu’elle ne tombe... J’en sais rien moi.

Alors, 13, elle a été, je ne sais pas, un mois, ils ne 1’ont pas pris en rééducation a Bar le Duc,
ils I’ont envoyée un mois a Commercy. Mais a Commercy, comme moi j’y allais tous les
jours, ca faisait une sacrée trotte, alors moi j’ai... Ma petite fille a trouvé une place a Saint
Dizier ou elle a ét¢ un mois. Et a Saint Dizier, ¢’était mieux, elle faisait plus de rééducation.

(se tourne vers son épouse) Hein, ils s’occupaient mieux de toi !

Tous les jours, tous les jours, oui, elle avait le kiné. Et puis alors, ma foi, quand ¢a a été
mieux, elle est rentrée et puis ¢a a recommencé, quoi.

MP : Vous m’aviez parlé de I’essai d’accueil de jour a Ancerville. Est-ce que la création d’un
accueil de jour plus proche vous...

M. D. : C’est pas moi qui... C’est elle. Ca lui dit rien, hein ? Franchement...

Parce que 1a, a Ancerville, le directeur m’a méme retéléphoné, 15 jours, 3 semaines, méme 1
mois apres le désistement qu’on a dit, qu’il était toujours prét pour nous accueillir. Mais, ¢a
lui dit rien, ¢a lui dit rien... Surtout, que 14, elle a une aide-soignante qui vient et qui travaille
la-haut.

MP : Est-ce que vous, personnellement, ressentez le besoin d’une aide psychologique

M. D. : Pour moi ? Quand je suis fatigué, on ne peut rien faire, on ne peut rien dire. Personne,
hein ? C’est.... Le plus pénible pour moi, c’est... Elle ne mange pas. Alors, «tu cries, tu
cries, tu cries ». Ben ouli, je crie, pour qu’elle mange.

(M. et Mme D. parlent du poids de Mme puis M. cherche son dernier poids, puis se léve pour
aller la peser, avant de me montrer le cahier de suivi infirmier).
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Non, elles sont sympas les aides-soignantes, hein ? Ca, franchement, on ne peut pas... La, la
dame d’aujourd’hui, justement, moi je ne suis pas toubib, hein ! Ni infirmier, ni rien, il faut
bien que je me débrouille... Alors, il faut lui laver I’ceil. Ils expliquent, qu’il faut appuyer sur
la... Et puis arroser 1’ceil, mais ¢a en fout partout. Alors elle dit « Vous voulez que je le
fasse ? ». Ben je dis «Je veux bien », et elle I’a fait devant moi. Alors, maintenant je sais
comment faire. Et elle I’a bien nettoyé son ceil.

MP : Justement, le réseau veut mettre en place des ateliers, des formations pour les aidants

M. D. : Ben oui, mais je ne peux pas m’absenter ! Les courses, je les fais le samedi parce que
le magasin est ouvert pendant midi. Alors, on mange, et puis vers 13h je la couche. Et il faut
que je sois rentré pour 15h parce qu’elle a des cachets a 15h.

(1l me détaille son traitement) Alors, j’y vais le samedi, en vitesse. Au pain et tout ¢a. Alors,
les % du temps j’y vais quand 1’aide-soignante est 1a. Qu’ils lui font sa toilette.

MP : C’est donc plus le manque de temps qui vous génerait. Et si il v a avait la possibilité, ca
vous intéresserait ?

M. D. : Oh pas plus que ¢a, parce qu’a part quand méme le truc de I’ceil. Bon, quand elle est
constipée, un Microlax, je lui mets et puis.... Pas mal de choses.
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Entretien E :
M. et Mme E. me répondent dans une piéce ou se trouvent leurs enfants.

MP : Dans quelle contexte s’est mis en place la prise en charge par le réseau de santé ? Est-ce

vous qui y avait fait appel ?

Mme E. : Oui, parce qu'on s’est rendus compte qu’elle ne se lavait plus, qu’elle ne se
changeait plus. Donc, au début, c’était sa fille qui s’occupait, et puis, bon, c’est quand méme
du travail donc on a fait appel a... Au machin de santé, a la cote quoi. Et c’est eux qui nous
ont propos¢ d’avoir des aides a domicile quoi.

MP : Par quel biais les avez-vous contactés ?

Mme E. : Alors 13, je ne m’en souviens plus. Ben, je crois que c’est en passant quand elle a
¢été faire quand méme des visites pour voir ou en était son niveau de maladie, parce qu’ils
I’avaient déja estimée a un certain niveau. Et aprés, on s’est rendus compte que ca se
dégradait, donc ils 1’ont réévaluée quoi.

MP : Quelles étaient vos attentes du réseau de santé ?

Mme E. : Ben, ce que j’espérais... Disons que c’est bien, parce que 13, ils viennent 3 fois par
semaine s’occuper d’elle, de la laver et de lui faire aussi son ménage, quoi.

MP : Et qu’attendiez-vous avant que ca débute ?

Mme E. : Je ne savais pas trop comment ¢a se passait donc...

Nous, ce qu’on voulait, ¢’était quand méme de ’aide, quoi, de toutes fagcons. Moi, je ne peux
pas tout assumer, quoi.

MP : Quelles étaient vos difficultés principales avant le réseau ? Vous me disiez qu’elle ne
faisait plus sa toilette.

Mme E. : Oui, et puis on voit... Elle ne sait plus trop les dates, elle perd un peu, quand
méme...

M. E. : Elle perd la téte ! C’est clair.

Mme E. : Oui, elle perd la téte, 1a. Parce que 1’autre jour, elle me montrait un article sur le
journal. Elle me dit « Vous avez vu » et quand j’ai lu ’article j’ai dit « Oui mais c’est pas... »,
c’était de 2007, quoi. (rires) C’était un truc qu’elle avait découpé, alors je lui dis « C’était il y
a longtemps ca ». Ben elle me dit « Non il n’y a pas longtemps » mais je lui dis « Si, on est en
2014 ». Non, elle...C’est vrai qu’elle n’a plus la notion du temps, quoi.

MP : Dans les problémes que vous aviez, aviez-vous des solutions pour les contourner ?

Mme E. : Ben non, pas trop de solutions, non.
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MP : Et en quoi est-ce que le recours au réseau vous a aidés ?

Mme E. : Déja pour elle personnellement, puisque qu’ils lui font sa toilette quand méme, ils
la changent. Bon, elle a une dame aussi qui vient faire son ménage donc... D¢ja, pour elle
aussi ¢’est bien quoi, je veux dire.

MP : Et globalement, par rapport a ce que vous attendiez, trouvez-vous que ca soit
satisfaisant ?

Mme E. : Oui, c’est satisfaisant.

MP : Est-ce que depuis que le réseau est mis en place, il existe d’autres problémes, d’autres

choses que vous n’aviez pas remarquées auparavant ?

M. E. : Tu peux dire...

Fille de Mme E. : (assise un peu plus loin) Quoi ? Le probléme avec la... ? En fait, il y a
une dame qui vient le lundi, elle fait trés bien son travail, et une autre dame qui vient le
mercredi et le vendredi, et en fait, moi je me suis apergue parce que je suis la le matin...

Et je me suis apercu que, bon, normalement elle doit faire % d’heure. Et elle arrive, il est...
Bon, elle doit arriver a 9h et elle repart a 9h45. Et moi, je me suis apergue qu’elle arrivait a
Ohl15 et qu’elle repartait a... allez, une demie heure aprés quoi, méme pas... Et normalement,
elle est censée lui donner la douche, lui changer de vétements... Il n’y avait pas de vétements
a laver, et puis la douche, j’ai entendu juste un coup d’eau, parce que quand on est la, on
entend 1’eau couler, et il n’y avait rien du tout. Et on s’est apergus de ¢a, donc nous on a
quand méme...

Mme E. : Oui, moi, j’ai réussi a voir la dame qui vient le lundi, puisque c’est quand méme
déja une dame d’un certain age. Celle qui vient le mercredi et le vendredi, c’est une jeune.

Donc, moi, j’ai fait la remarque a la dame, elle me dit « Vous pouvez appeler le service ».
Bon, j’ai dit, moi je ne veux pas non plus tout de suite... Je lui ai dit « Faites-lui la remarque
et puis vraiment ¢a continue, on demande a avoir quelqu’un d’autre ». Et apparemment,
maintenant j’ai ’impression que ¢a se passe mieux quoi...

Depuis la remarque, les habits sont changés, la douche est faite. ..

MP : Revenons au réseau, qui avait fait 1’évaluation qui avait été faite, comme vous me
disiez. Voyez-vous des choses qui manguent a leur action ?

Mme E. : Le truc qu’il y a, moi, c’est que je me dis que peut-€tre que oui, on pourrait faire
les... Vous savez, venir la chercher et puis ’emmener a faire faire des occupations.

MP : Un accueil de jour ?

Mme E. : Un accueil de jour ou de maniere, elle rencontre d’autres personnes et puis peut-
étre qu’elle peut...

18



49

50
51
52
53

54
55
56
57
58

59
60

61

62
63
64

65

66

67
68
69
70
71
72
73

74

75
76

77

78
79
80

81

M. E. : Ca serait bien.

Mme E. : Parce que c’est vrai que 14, elle est... Nous, bon, moi je vais la voir le midi parce
que c’est moi qui fais son repas le midi, et le soir ¢’est moi qui vais la coucher mais je veux
dire, elle ne voit pas grand monde... A part nous, mais bon on ne passe pas trop de temps
avec elle parce que nous on travaille quoi.

Et puis voila, nous on ferme la porte a clé parce que bon... Maintenant, avec tout ce qui se
passe partout, de toutes fagons, on a toujours peur qu’il arrive quelques chose et qu’elle, elle
ouvre a quelqu’un qui ne faut pas, la journée, quand on n’est pas 1a. Nous, on a tous nos clés
et il a son frére qui habite 100 meétres en dessous qui, lui, a une clé aussi, pour quand il veut
venir quoi.

Mais bon, je dis ¢a serait peut-&tre bien qu’elle aille en truc de jour, ou elle puisse s’occuper
avec quelqu’un d’autre.

M. E. : Ca serait bien. Ca, ¢a serait bien, franchement.

Fille de Mme E. : Elle s’ennuie tout le temps, quoi. Tout le temps, en train de me demander
« Il n’y a pas quelque chose a faire ? Des légumes a éplucher ? » . Elle est tout le temps en
train de me demander quelque chose.

MP : Et vous, particuliérement, est-ce que vous ressentez le besoin d’un recours a une aide
psychologique ?

Mme E. : Ben...
M. E. : Psychologique, si !

Mme E. : Non, une aide psychologique, peut-&tre pas... Mais je trouve que c¢’est quand méme
pesant, parce que bon... C’est vrai qu’elle est quand méme chez nous. Bon, c’est le fils, mais
ils sont 5 mais, par le fait, c’est toujours le méme. C’est vrai qu’elle habite 13, elle a toujours
habité 1a, c’est-a-dire qu’avant, ils louaient la maison, nous on... Ils louaient le devant, nous
on a loué le derriére, et la maison était a vendre donc on a acheté la maison, on a eu la maison
moins chére mais il fallait garder les beaux-parents, parce que c’était des amis de mes beaux-
parents, voila.

M. E. : C’est-a-dire par rapport au contrat, ¢’était la...

Mme E. : Voila, c¢’était une condition. On a eu la maison moins chére mais il fallait qu’on
garde les beaux-parents.

M. E. : Parce que c’était des amis.

Mme E. : Mon beau-pére est décédé, enfin lui ¢a fait déja 20 ans, mais c’est vrai que, bon, ma
belle-mere, avant était active parce qu’elle s’est occupée des gamins. C’est elle qui nous
faisait a manger. Maintenant, bon, maintenant...

M. E. : C’est le contraire.
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Mme E. : Maintenant c’est le contraire parce que c’est vrai qu’en dernier, on avait peur...
Elle mettait une gamelle sur le feu et puis elle s’endormait. Bon, plusieurs fois on a failli avoir
le feu. Ou un robinet ouvert et elle oubliait de le fermer.

Donc, c’est pour ¢a qu’on a tout... Un petit peu tout supprimé, quoi. Et je trouve que c’est
vrai que c’est pesant parce que méme, des fois, si nous on veut partir...

M. E. : On ne peut pas.
Mme E. : On est un peu coincés quoi.

MP : Le réseau est en train de mettre en place des formations sur différents thémes. Qu’en
pensez-vous ?

M. E. : Formations quoi ? Formations pour la personne qui est malade ou...

MP : Non, pour les aidants.

M. E. : Moi, je veux bien.

MP : Est-ce que sous la forme d’ateliers ciblés, par exemple, sur les chutes ou la mémoire, ca
vous intéresserait ?

M. E. : Oui

MP : Et que pensez-vous que ca vous apportera ?

M. E. : Ben la prévoyance. J’ai un boulot qui fait que... En fait, moi mon boulot, il y a une 14
001, vous connaissez, non ? C’est simplement de la prévoyance. Et tous les matins, on fait un
briefing et tous les matins, on nous bourre la téte de prévoyance quoi.

Donc, voila, ouais. Ouais, ¢ca m’intéresse.

MP : Sur des thémes en particulier ?

M. E. : Ben, déja, c’est de connaitre bien la maladie que ma mere a, et puis de savoir les
symptomes. Savoir comment elle va réagir la nuit, et puis...

Et puis voila quoi. Je veux dire, la nuit, elle peut se relever, elle peut faire n’importe quoi. Elle
peut... Je veux dire, nous, elle nous étonne tout le temps. C’est imprévisible.
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Entretien F :

MP : Pour quelles raisons le réseau de santé a t’il été mis en place pour votre mére ?

M. F. : Elle a fait de nombreuses chutes, décalées, et puis répétées au mois de septembre I’an
dernier

MP : L’acceés au réseau s’est donc fait suite a une chute ?

M. F. : Oui, il y a une premiére chute qui date de 2 ans, avec une hospitalisation, et suite a ¢a
ils ont trouvé qu’il lui fallait une aide permanente, que je ne pouvais pas, moi, assumer
complétement.

MP : Il n’y avait pas d’autres aides en place auparavant ?

M. F. : Non.

MP : Avant le recours au réseau, aviez-vous envisagé d’autres solutions que les aides a

domicile ?

M. F. : Non, dans la mesure ou, avant, elle était indépendante, donc la question ne se posait
pas. C’est suite a cette chute, et qui s’est renouvelée, puis renouvelée, que les aides sociales
de I’hopital et « Age et Santé » ont ouvert son dossier

MP : Y avait-il des problémes particuliers avant cette chute ?

M. F. : Jamais. Avant la premiére, il n’y en avait pas. (rires)

MP : Et c’est suite a cette premiére chute que les aides se sont mises en place ?

M. F.: Non, c’est apres. La premicre, ¢a c’est bien passé€, la seconde aussi, puis quand ¢a
s’est répéte, le réseau « Age et Santé » est passé sur la demande du médecin généraliste, et
petit a petit tout s’est mis en place.

MP : En quoi le recours au réseau vous a t’il aidé ?

M. F.: Surtout pour la toilette, I’aide-ménagere. Bon, avant, elle se douchait comme elle
pouvait, elle faisait plutdt une toilette qu’une douche, alors que 1a c’est régulier. Deux fois par
semaine, elle a une douche compléte, elle a une toilette journaliere, et 1a actuellement, elle a
une aide au lever, parce qu’elle ne peut pas se lever et j’ai peur que ce soit au lever qu’elle
soit tomb¢ la premiere fois, et pour la coucher aussi.

MP : Est-ce que la mise en place du réseau a pu mettre en lumiére d’autres problémes ?

M. F.: Non. Non, non. Bon, ¢a a ¢été « évoluant » dans la mesure ou, avant, il y avait
quelques heures par semaine, et suite aux dernic€res chutes de septembre, ¢’était beaucoup plus
conséquent. La dépendance est plus importante.
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MP : Quels autres points positifs avez-vous relevés ? Vous me parliez de la toilette...

M. F.: Oui, et puis la maison est plus agréable. Elle a aussi des visites, entre guillemets,
réguliéres matin et soir, une fois par semaine le ménage, chose qui me soulage un petit peu. Si
j’ai & partir une semaine, j’ai moins de scrupules. Je sais qu’il y a quelqu’un.

MP : Auparavant, vous ou quelqu’un de votre entourage faisait des choses chez votre mere ?

M. F. : Bah, un peu de ménage, un peu les carreaux, un peu... Toutes ces choses courantes.

MP : Trouvez-vous qu’il manque des éléments a ’action du réseau ?

M. F. : Avec le réseau, ¢a se passe tres tres trés bien. Tous, tous, tous... Trés agréable, tout
comme il faut. Peut-étre au niveau de 1’association. Je ne sais pas, il serait peut-&tre bien,
deux fois par an, faire une réunion avec eux. Et puis débattre de ce qui va, ce qui pourrait étre
amélioré.

MP : Vous souhaiteriez finalement étre plus impliqué dans 1’action du réseau, pouvoir avoir

un retour...

M. F. : Avec I’association d’aides a domicile, plus qu’avec le réseau avec lequel on a contact
maintenant plus ou moins régulier, tous les semestres, donc c’est bien.

MP : Y a-t-il des axes de travail que vous souhaiteriez voir approfondis par le réseau ?

M. F. : Non. Si eux, par exemple, faisaient des réunions annuelles ou semestrielles, y aller et
éventuellement voir. La question, je ne 1’ai pas 1a. Mais peut-étre qu’en discutant, ¢a pourrait
venir.

MP : Est-ce que la création d’un accueil de jour vous semblerait intéressante pour votre
meére ?

M. F. : Concernant ma maman, je ne pense pas, parce qu’elle est assez solitaire.

MP : Personnellement, ressentez-vous le besoin d’un recours a une aide psychologique pour
[’aide de votre maman ?

M. F. : Pas du tout.

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations aux
aidants. Qu’en pensez-vous ? Seriez-vous intéressé ?

M. F. : Oui, oui. Parce que quand on fait, ou quand je fais, je ne sais pas si je fais toujours
bien. Quant au rapport, au contact, aux décisions entre guillemets avec ma mere.

MP : Est-ce que, personnellement, vous seriez intéressé par des ateliers sur des problémes
comme par exemple, tout simplement les chutes, ou la mémoire, la fin de vie ?

M. F. : Oui, si ce n’est pas trop contraignant.
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MP : Y a-t-il des thémes en particulier que vous aimeriez voir abordés ?

M. F. : Ben c’est le contact direct avec ma maman. Il y a des fois ou je m’immisce un peu
trop dans sa vie privée. J’ai des décisions a prendre, je ne sais pas si elles sont toujours bien
prises ou si je peux la laisser, elle, étre indépendante complétement... Et c’est 1a ou, des fois,
je me dis, est-ce que je fais bien ?

Des fois, je trouve qu’elle n’a pas rangé, parce qu’elle a beaucoup de mal a se mouvoir, elle a
un déambulateur. Je trouve qu’elle n’a pas rangé ca, alors je lui dis « tu devrais ». Est-ce que
je suis trop apres elle, ou est-ce que c’est bien que je... Est-ce que je la stimule ou est-ce que
je lui fais plus de mal que de bien ? J’aurais aimé¢ savoir quoi...

L’atelier, peut-étre que certains vont dire « eh bien moi, je fais comme ¢a, ¢a se passe bien »
ou « ¢a, ¢a serait mieux de ne pas faire ». Si vous avez des psys dans le réseau ou des choses
comme ¢a... C’est dans ce but-1a, le reste...
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Entretien G :

MP : A la suite de quoi le réseau de santé a-t-il ét€ mis en place autour de votre voisine ?

Mme G. : Eh bien a son mari. Déja, avec son mari, ont ét€¢ mises en place des aides, ont été
mises en place des infirmiéres... Qu’est-ce qui a été mis en place encore ? Tout ce dont
I’association a mis en place.

Elle va méme... Non pas aujourd’hui, mais demain ou apres-demain, elle va faire de la
gymnastique, et ¢a j’ai trouvé ¢a super, parce que ¢’est une personne qui peut a peine bouger.

MP : C’est donc suite au départ de son mari ?

Mme G.: Voila, c’est... Disons que son mari a été suivi pendant plusieurs années par le
réseau, puisqu’il était Alzheimer et elle ne voulait pas le placer, elle voulait le garder a coté
d’elle. Donc, par le réseau, il est allé a des manifes... Enfin, toutes les semaines, elle était
libre deux heures ou trois heures parce qu’il allait a 1’extérieur pour jouer, pour gotter, pour...
Pour animer ! Et quand il revenait, c’est vrai que je le voyais quand il revenait, il était trés
bien.

Donc, déja ca, et puis suite au déces de son mari, le réseau a continué a prendre contact avec
elle, a lui téléphoner... Et donc, elle sait... En définitive, quand il y a des réunions du réseau,
elle peut apporter son expérience de famille d’ Alzheimer.

MP : Donc elle a en quelque sorte un double role...

Mme G. : Exactement.

MP : Et quelles étaient les difficultés principales avant la mise en place du réseau ?

Mme G.: Alors ¢a, je ne peux pas vous le dire parce que je ne les connaissais pas. Ils
venaient d’arriver et ils habitaient dans les alentours de Bar le Duc et ils venaient de se
rapprocher justement, de revenir a Bar le Duc a cause de la santé qui commengait a étre
déficiente, de son mari. Alors, je ne sais pas.

MP : Donc au début, le réseau ne prenait en charge que son mari ?

Mme G. : Son mari, oui oui. Et elle, en tant que diabétique, quelques fois... Ben si, pour
vérifier ses taux de diabéte. Mais c’était surtout son mari.

MP : Et quels problémes avaient-elles avant que le réseau ne s’occupe principalement d’elle ?

Mme G. : Je ne pourrais pas vous dire, je ne la connaissais pas avant.

MP : Que lui a apporté son inclusion au réseau ?

Mme G. : Ca lui a apporté une certaine confiance, et puis surtout une tranquillité, parce que
dans ce réseau...
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Moi j’entends ce qu’elle me dit puisque je n’en fais pas partie, disons que je n’ai pas eu
I’occasion d’en faire partie, et elle est sécurisée si vous voulez. Elle a les infirmicres, en ce
moment elle a les infirmiéres qui viennent tous les deux jours pour faire ses pansements.

Bon, elle sait que s’il y a un probléme quelconque, elle sait ou téléphoner. Disons qu’elle
n’est pas laissée... elle ne se sent pas seule.

MP : Et vous, dans votre role d’aidant, en quoi le réseau vous a-t-il aidé ?

Mme G. : Pas du tout. Moi, je ne me suis pas fait connaitre, c’est Mme M qui m’a dit un jour,
parce que j’ai travaillé avec elle, qui m’a dit un jour « tu seras contactée par un monsieur »
elle me dit « j’ai donné ton nom parce que j’ai vu que tu t’occupais de Mme X ».

Alors, moi en tant que réseau, je... (Soupire)

MP : Personnellement, ¢ca ne vous a pas apporté erand-chose ?

Mme G. : Pour moi, non.

MP : En quoi consistait 1’aide que vous apportez a votre voisine auparavant, et v a-t-il eu des
changements ?

Mme G. : C’est un contact, et puis c’est vraiment pour elle qui était toute seule, parce qu’elle
s’est retrouvée quand méme toute seule, ¢’est un support. Et puis, elle a une confiance, c’est-
a-dire que s’il y a un probléme quelconque, elle sait qu’elle peut m’appeler de jour ou de nuit.
Elle est sécurisée la-dessus.

C’est pour ¢a qu’elle m’a donné ses clés, parce qu’il y a un moment, ca allait tellement mal
qu’elle pensait qu’elle allait partir, donc... C’est une sécurité.

MP : La présence du réseau n’a-t-elle pas révélé de problémes particuliers ?

Mme G. : Oh non, elle en est trés contente.

MP : Mais le réseau n’a pas mis des problémes qui existaient déja en lumiére ?

Mme G. : Non. Non non. Elle pensait méme au départ que ¢a allait s’arréter avec le déces de
son mari, mais en définitive, les infirmieres, les aides-soignantes ont toujours gardé contact
avec elle, et c’est vrai qu’elle s’est incluse dans ce réseau a la suite du déces de son mari. Elle
s’est sentie moins isolée.

MP : A votre avis, v a-t-il des éléments qui manquent a 1’action du réseau ?

Mme G. : Ecoutez, moi, dans ce que je sais, je trouve que c’est bien. Parce que les gens, je le
vois par elle, se sentent vraiment sécurisés, ont les médecins, les infirmieres, les aides-
soignantes, a leur disposition, et ¢ca ¢’est important.

Pour moi, je ne vois pas mais je ne connais pas la suite du réseau, si vous voulez. Je sais que
tous les mois, elle est a une réunion, on en parle d’ailleurs. Toutes les semaines, elle fait de la
gymnastique. Mais ¢a, je ne sais pas la suite. Je ne connaissais méme pas.
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Avant elle, j’en avais entendu un petit peu parler mais la ou j’ai vraiment connu ce qu’était ce
réseau, c’est par elle.

MP : Vous, a votre niveau, ressentez-vous le besoin d’une aide psychologique dans votre role
d’aidant ?

Mme G. : Moi, je ne suis pas préte pour tout ¢a. (rires) M’inclure dans le réseau.

MP : Non, je parlais d’une aide psychologique dans votre role d’aidant...

Mme G. : S’il y avait possibilité, ca ne me génerait pas, parce que c’est vrai que je suis assez
a I’écoute de pas mal de gens. (rires) Et c’est vrai que... pourquoi pas !

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations aux
aidants. Qu’en pensez-vous et v a-t-il des thémes que vous souhaiteriez voir abordés ?

Mme G.: Je trouve que c’est trés bien, déja, parce que c’est vrai que pour les aidants,
quelques fois ils sont laissés un peu tout seuls et... Ils ont besoin de souffler un peu aussi,
parce qu’on pense souvent aux patients, mais on ne pense pas souvent a ceux qui sont autour.

Alors, moi, je n’ai pas ce probléme 1a parce que c’est une personne qui est vraiment... Malgré
tout ce qu’elle a, qui est gaie, qui est intelligente. Je ne rencontre pas de problémes avec elle.
Mais pour les gens qui ont... dont les familles sont atteintes avec la maladie d’Alzheimer,
I’ayant eu dans les services, je sais que la famille peut souffrir.

MP : Et par rapport a ces formations ?

Mme G. : Je suis dedans en ce moment, parce que je suis représentante des usagers au niveau
de I’hopital, donc j’ai fait une formation a Nancy pour ¢a et on est actuellement avec la
CRUC (commission des relations avec les usagers), ben justement dans les chutes etc... On
en parle régulicrement.
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Entretien H :

En parlant des raisons de la mise sous curatelle de son cousin suite a des problemes
économiques et a l’incendie de sa maison, qui est la personne aidée prise en charge par le
réseau, il m’explique les circonstances de la mise en place du suivi par le réseau

M. H. : Il y avait des dames qui étaient venues me voir il y a de cela... ¢’était tout au début de
I’incendie donc ¢a devait étre en deux mille... Elles sont peut-&tre venues début 2012.

Elles m’avaient demand¢ les besoins qu’il y avait, ben je dis « écoutez, pour le moment ce
monsieur n’a pas besoin d’assistance particuliere, donc s’il y a quelque chose, je vous
préviendrai. » Donc, actuellement, je dirais, il n’a pas besoin de choses particulieres.

MP : Et le réseau de santé a ét€ mis en place suite a I’incendie ?

M. H. : Ben non, c’était suite a mon avis, a 1’age, et c’est le docteur qui a fait ¢a. Et puis, bon
moi, je suis entré en contact avec le docteur qui connaissait parfaitement la situation familiale
et tout. C’est lui qui m’a conseillé d’ailleurs de demander la mise en tutelle et puis... et cetera
quoi. Et c’est lui je...

Moi, j’ai rien demandé au réseau et je pense que c’est le docteur qui a fait la demande de lui-
méme. Par contre, ma mere qui est décédé il y a déja quelques années a été prise en charge par
le réseau. J’ai plus d’expérience, si vous aimez mieux, du réseau vis-a-vis de ma mere que de
ce monsieur ou il n’y a rien du tout. J’ai juste eu un contact. Je regois tous les ans de leur part
un papier lui souhaitant un bon anniversaire et c’est tout.

1l me reparle des problemes familiaux et sociaux ayant conduit a la mise sous curatelle.

MP : Aviez-vous des attentes particulieéres vis-a-vis du réseau ? Puisque vous avez une
expérience également avec votre mere, cela peut étre intéressant d’en parler aussi.

M. H.: Au point de vue de mon cousin, je n’ai aucun ¢lément puisque je n’ai pas eu de
contact. Ils sont venus me contacter, c’est vrai, il y a deux dames qui sont venues.

« Ecoutez, il n’y a pas besoin. Il se débrouille tout seul, il fait tout tout seul, moi je suis 1a. ».
Pour moi, il n’y en a pas besoin, mais bon, c’est mon avis a moi. Par contre, qu’il y ait
quelqu’un qui vienne pour voir, pour truc...

Bon, actuellement, c’est tout récent, puisqu’il vient de rentrer dans sa maison qui vient d’étre
reconstruite. Maintenant, il commence a ne plus voir trop clair. Ce matin, on I’a emmené, il a
des problémes pulmonaires. Bon, il est certain que sa santé va se dégrader. En plus, il a eu une
vie jusqu’a maintenant assez... Comment dirais-je, pas rude, mais si, bizarre parce que
comme lui était exploité, il était truc...

Maintenant, il a bien remont¢ la pente... Bon, c’est dommage que maintenant, il arrive a I’age
2 2 b
qu’il ne pourra plus faire face a tout, donc c’est certain que dans les temps a venir, il va avoir
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besoin d’une assistance, je dirais, ne serait-ce que pour faire le ménage, pour des choses
comme ¢a. Ca va monter en puissance, ¢’est évident. Mais, pour le moment, il fait tout tout
seul et moi j’essaie de retarder, si vous aimez mieux, au maximum.

MP : Et pour votre mere, vous étiez également 1’aidant ?

M. H. : Alors, elle habite 1a, puisque c’est la maison familiale, elle habitait en dessous et nous
on ¢tait 1a, donc elle est restée 1a jusqu’a temps qu’on ne puisse plus. Apres elle a été placée
et elle est décédée deux mois apres.

Mais 1Ia, par contre, on a eu beaucoup d’assistance par le réseau. Enfin, par le réseau, ces

2 b 2 b
personnes je ne les voyais jamais, rarement, mais enfin le systéme est dans 1’ensemble assez
efficace, pour moi.

MP : A votre avis manque-t-il des éléments a I’action du réseau ?

M. H. : Moi, le seul truc que... Pas que je reproche... Que je dirais, qui m’aurait beaucoup
aidé, c’est tout ce qui est au point de vue procédures, je dirais, administratives, quoi. Je dirais,
que du point de vue technique, et trucs comme ¢a, avec les moyens évidemment, ¢a a toujours
fonctionné assez correctement. Par contre, quand on a besoin de renseignements ou de trucs
la, c’est toujours, (parle plus vite avec paroles peu compréhensibles) les gens se font un
peu... Alors, ils ont peut-étre un peu peur de dire aussi pour se faire taper. Ah oui, je
comprends bien, mais je veux dire, peut-&tre qu’il y aurait besoin de personnes qui, dans ces
cas-1a, je dis pas qu’ils prennent en charge, mais au moins, qui conseillent efficacement.

Je vois, par exemple, pour une mise en tutelle, c’est la premicre fois que je fais ¢a, je ne
pensais pas que c’était aussi compliqué. Enfin c’est... Franchement, c’est un peu décourager
les gens de vouloir s’occuper de quelques chose, quoi.

MP : Hormis cela, voyez-vous d’autres axes de travail qui pourraient étre approfondis par le

réseau?

M. H. : Je dirais comme ¢a heu... (soupire) Non. Je vous dis, par rapport a mon cousin, je
n’ai pas de recul, je n’ai pas d’éléments... Si, j’aurais eu besoin au début d’étre aiguillé, mais
¢a, a ’extréme limite, c’est méme peut-Etre pas le réseau.

Parce que j’en avais parlé, si, aux dames qui étaient venues en disant que je ne savais pas
comment ¢a se passait, comment on allait s’organiser, comment ¢a se passait, disons, vis-a-vis
de la justice, et vis-a-vis tout ca.

C’est stir que 1a, si on avait une personne qui vienne un peu, je ne dis pas vous dépatouiller de
tout, mais donner un peu les grandes lignes du truc. Par exemple, j’ai pris un avocat pour la
mise en tutelle parce qu’une personne m’avait dit qu’il valait mieux prendre un avocat. Bon,
ca a colté 500 €, pour ne rien faire. Ca, si j’avais été conseillé, je n’aurais pas pris...

C’est 500 € de gaspillés, pour moi. Et la personne n’a rien fait. Il y a des genres de trucs
comme ¢a, la il y a peut-étre a... (rires)
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MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations pour les
aidants. Qu’en pensez-vous ? Trouvez-vous cela intéressant ?

M. H. : Intéressant oui mais je ne sais pas si ¢a va étre tres... Pas trés efficace si, ¢ca peut étre
efficace mais je ne sais pas si les gens vont mordre a ’hamecon, pour un point de vue temps
uniquement.

Bon moi, je vois, moi, je m’occupe de mon cousin avec les moyens que j’ai, mais maintenant
vous me dites « Il faut aller a une réunion a Bar le Duc, il faut aller ci, il faut aller 1a », je vais
vous dire non.

Bon, si c’est une fois, d’accord, une soirée ou un truc comme ¢a, mais autrement non. Par
exemple, si c’est un aprés-midi ou un truc comme ¢a, je veux dire... Je vais avoir
I’impression, si vous aimez mieux, de perdre mon temps, ce qui n’est pas forcément vrai mais
bon...

MP : Et si par exemple, vous étes convié a un atelier sur un probléme particulier, par exemple
les chutes, la fin de vie ou la mémoire ? Y a-t-il des thémes qui vous intéresseraient
particuliérement ?

M. H. : Oui bien sir. Je n’ai pas réfléchi mais enfin bon... Oui, c’est siir que des fois... Ce
que j’ai dit ¢’est qu’il faudrait... Bon, c’est bien, vous me dites, faut bien partager des trucs
mais bon... Ca fait beaucoup de choses parce que je vais faire un atelier sur un truc, en réalité,
je n’aurai pas besoin de celui-la et puis je vais me dire le lendemain, j’aurais eu besoin de
celui-la. Vous comprenez ce que je veux dire...

Alors, bon, ¢a me fait un peu peur c¢a. Sur le principe, je parle. C’est-a-dire que sur le
principe, je suis d’accord. Sur Iefficacité...

Je vois, par exemple, du temps de ma mere, un truc que j’avais trouvé trés bien, il y avait une
pédicure qui passait systématiquement, je crois que ¢’était deux fois par an. Il y avait eu un
dossier d’amené, €pais comme ca, tres bien fait. Premiere fois, elle est passée, truc prévu, pas
de probléme, impeccable. La deuxieme fois, elle est passée, impeccable. La troisieme fois,
elle n’est pas passée. Je dis « tiens, c’est bizarre », j’attends un peu, aprés tout on n’est pas
pressés, on n’est pas a huit jours pres. Plus rien. J’appelle, elle me dit « ah ben non, la dame
elle a arrété de faire et ce n’est pas remplacé parce que ce n’est pas rentable... ». C’est
dommage.

Enfin, c’est un exemple. C’était bien dans le principe, aprés il n’y a pas les moyens convenus
donc ¢a ne sert a rien.

MP : Et lorsque vous vous occupiez de votre meére, v a-t-il des choses que vous auriez aimé
voir mettre en place par le réseau ?

M. H.: Par le réseau, non. Je vous dis, a part cet exemple de pédicure, le reste dans
I’ensemble, ca... Non, j’en ai de bons souvenirs. Je n’ai pas...
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Bon, les problémes qu’il y avait étaient des problémes, je dirais, liés au personnel mais pas au
systéme. Par exemple, avec les personnes qui venaient des services ADMR ou autre, mais
enfin bon... Ce n’était pas toujours facile la coordination au systéme mais enfin bon... On ne
peut pas mettre le systéme en cause a cause de ¢a.

Apres la fin de l’entretien, M. H. me reparle des courriers regus du réseau pour son cousin.

Tous les ans, on recoit a la date de son anniversaire un courrier avec une petite carte, toute
I’équipe avec le prénom des personnes, Nathalie ou je ne sais pas quoi souhaitent un bon
anniversaire.

De 1a, j’en déduis que c’est toujours dans les fiches, mais enfin ¢a serait qu’ils passent nous
voir un petit peu, par exemple. Enfin, c’est pareil, je leur avais dit « Il est chez moi, 1a »,
maintenant ce qui n’est plus le cas, il est dans sa maison, « si il y a quelque chose, il est bien
évident que je contacterai... ». Alors maintenant...

MP : Siil n’y a pas eu besoin, tant mieux !

M. H. : Pour le moment, pour moi, il n’y a pas de besoin. Bon, je ne suis pas dans sa peau
non plus. Par contre, que quelqu’un passe voir chez lui, peut-étre qu’il parlera a une autre
personne qu’il n’osera pas dire a moi. C’est possible aussi.

Bon, je ne pense pas parce que maintenant je pense qu’il est bien... Il a bien compris et tout...
Mais bon, on ne sait jamais.
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Entretien I :

Au cours de la présentation, M. I. me parle de son role d’aidant « secondaire » de son pere.

M. L. : Je n’y suis pas en permanence en tant qu’aidant. Je suis surtout « facilitant ». Aidant
facilitant, parce que, bon, les papiers, ¢a fait toujours peur 8 maman qui, donc, est a la maison
avec papa, mais administrativement c’est trés difficile a comprendre tout ce qui se passe, quoi.

MP : C’est donc votre mére ’aidante « principale » ?

M. L. : C’est I’aidante principale.

MP : Quels problémes ont amené a mettre en place le suivi par le réseau ?

M. L. : Ca a été surtout la fatigabilité de maman. On s’est rendus compte qu’elle ne pouvait
pas faire face, mais ¢a a surtout été la prise de conscience que papa (pause) avait ces troubles
cognitifs qui faisaient penser a Alzheimer.

Parce qu’il a fait une chute, et quand on est allés aux urgences en hospitalisation, le médecin
qui I’a observé, qui a regardé un tout petit peu comment il pouvait I’aider, s’est rendu compte
qu’il ne comprenait pas bien les consignes, et que quand le kiné I’a pris en charge pour la
rééducation, ben il avait oublié qu’il lui disait, par exemple, « avancez votre pied droit » ou
« montez votre jambe légerement » quand il fallait monter un escalier, et ¢a a fait penser,
donc, a des pertes cognitives.

Et 1a, a ce moment-1a, le pole de gériatrie a fait un bilan. Et 1a sur le bilan, le bilan n’a pas été
« Alzheimer », le bilan a été « démence sénile, perte de repéres, pertes diverses dans
I’orientation » et dans les moments de la journée aussi, parce qu’il y avait des moments ou ¢a
allait.

Et puis, donc, il est suivi maintenant depuis quatre ans par le pole de gériatrie, ou on fait des
bilans réguliers. Au début, il était limite GIR 4 — GIR 5, il est pass¢ GIR 4, GIR 3 et
aujourd’hui il est GIR 2.

Donc, le dernier bilan qui s’est fait en aolit a montré qu’au niveau cognitif, ¢ca s’était encore
légerement dégradé. Avec également, pour nous, un état d’alerte, c’est une perte de poids,
parce que quand ¢a a commencé, il faisait quand méme 125 kgs, aujourd’hui il en fait 90.
Mais c’est de la fonte musculaire et pas de la fonte de graisse, ce qui fait que maintenant il
faut qu’on fasse encore beaucoup plus attention au risque de chute.

MP : Et quelles étaient vos attentes au moment de son entrée dans le réseau ?

M. L. : Les attentes étaient justement plus matérielles pour que maman puisse tenir le coup.
Bon, qu’il veuille rester a la maison, c¢’était son choix et il n’en démordait pas, il est buté,
hein, la-dessus. On en reparlera peut-€tre tout a 1’heure parce qu’on a essay¢ de faire de
I’accueil de jour mais ¢a, il n’en a...
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MP : Aviez-vous envisagé d’autres solutions ?

M. L. : Ah oui oui, on avait envisagé d’autres solutions. Pas tout de suite, hein, les autres
solutions, ¢a fait un an qu’on y pense.

Mais maman me disait « je n’y arrive plus », donc, a partir de ce moment-la, on a demandé
une évaluation du conseil général, avec les conseils, évidemment du pdle de gériatrie, qui a dit
qu’on pouvait mettre en place, notamment, le SSIAD. Le SSIAD qui, depuis maintenant trois
ans, vient tous les matins. Tous les matins, il va faire les soins a la toilette, [’habillage, etc...
Parce que comme il a une tendance a la phlébite, il faut mettre les bas de contention et ¢a
c’est... Maman ne pouvait, n’était plus en capacité de lui mettre les bas.

Alors, apres, il a fallu réaménager un tout petit peu la maison pour un lit médicalisé, qui se
trouve dans le salon, de fagon a ce que ¢a soit plus facile. Mais bon, la maison est de plain-
pied.

Dong, il arrive encore a se déplacer, je dirais a faire 20 meétres — 25 meétres mais toujours a
plat, et puis a se déplacer avec le déambulateur. Mais il ne quitte jamais la maison ou le
pourtour de la maison, parce qu’il y a une terrasse qui fait tout le tour de la maison, il arrive a
faire tout le tour. Ils vivent a la campagne, donc...

MP : Quelles difficultés rencontriez-vous principalement avant le recours au réseau ?

M. L. : C’était surtout des difficultés matérielles, parce qu’il y a deux ans, 1’incontinence a
commence a arriver petit a petit, et aujourd’hui il est complétement incontinent. De temps en
temps, il dit bien « faut que j’aille pisser (rires) mais quand il arrive, dé¢ja il a un mal de chien,
comme il a des couches, a descendre 1I’ensemble, et puis c’est fait...

Et petit a petit, on s’est rendu compte que les besoins étaient de plus en plus fort, maman y
arrive de moins en moins parce qu’elle lui prépare quand méme a manger tous les jours, elle
I’aide a le changer quand il y a besoin de le changer, et 1a ¢a devenait...

MP : Surtout des problémes de change. alors ?

M. L. : Apres, c’est devenu surtout les problémes de change. Et, depuis maintenant (réfléchit)
environ un mois, on a un autre intervenant qui vient, c’est de 1’aide a domicile par I’ADMR,
qui vient faire un change en début d’aprés-midi et puis voir si tout va bien, et venir le
repréparer pour la nuit, donc le change, elle I’aide a manger et ensuite elle le couche.

Et 1a, maman, depuis, bon ¢a ne fait qu’un mois, elle se sent un peu plus revivre.

Si je peux ajouter, c’est parce que, si vous voulez, vers 16h30, on a remarqué depuis
maintenant trois-quatre mois, 1a il est complétement désorienté, et il est persuadé qu’il n’est
pas chez lui et il dit « il faut me ramener chez moi » alors ¢a devient dur, hein, et on a beau
étre avec lui, lui réexpliquer, lui montrer que ses reperes sont 14, il est d’accord, hein, il dit
« oui, oui, oui », et puis on a fini et il dit « bon, quand est-ce que tu me rameénes chez moi ».
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Et 1a, cette rupture, avec la personne qui vient le soir pour s’occuper de lui, lui fait
complétement changer de son obsession, et a ce moment-la il est beaucoup plus & méme pour
la nuit, alors que maman n’arrivait plus a gérer ce temps-la parce qu’en fin de compte, elle lui
disait « rentre a la maison » et que lui il disait « il faut qu’on quitte la maison » et que, 1a, ¢a
amene une bonne rupture et, bon, I’aide aux aidants, 1a, est trés importante.

MP : Et, justement, qu’est-ce que le recours au réseau de santé, en lui-méme a pu changer?

M. L. : Le réseau de santé, ce qui est intéressant, c’est que, lui, il connait tout, tout le systéme
de fonctionnement.

Il y a les interlocuteurs que sont le conseil général, parce qu’il faut bien un financeur, parce
qu’on passe par I’APA. Mais il connait aussi le réseau d’aide Alzheimer, il connait le SSIAD,
hein. Il coordonne 1’ensemble, et a ce moment-la, c’est quand méme un interlocuteur
précieux, parce qu’il arrive a coordonner 1’ensemble et a créer une synergie.

La, on expose nos problématiques, la personne vient... Alors, avec la personne, on avait aussi,
enfin Mme M en ’occurrence, on était arrivé a peu pres a le décider en lui disant « ¢a serait
bien d’aller une journée en maison de retraite » pour faire justement une rupture et un
changement.

Alors, il avait dit oui @ Mme M, mais bon on I’avait quand méme travaillé au corps, et au
moment de signer, il n’a pas voulu signer. Ensuite, il a dit ok et le jour ou le taxi aurait da
venir pour essayer la premiere fois, il n’a jamais voulu monter dans le taxi.

Donc on n’a pas insisté parce que, déja, ¢ca nous faisait mal au cceur, mais si on n’a pas insisté
non plus, c¢’est que moi j’étais allé visiter comment ¢a se passerait son accueil a la maison de
retraite, donc c’était automatiquement dans une unité sécurisée, il ne serait pas beaucoup sorti,
ou pratiquement pas sorti, le personnel est quand méme limité, ce qui fait qu’on ne peut pas
étre non plus trop a sa disposition, alors qu’a la maison il voit du monde toute la journée.

On s’est arrangés pour qu’il y ait toujours des gens qui passent a différents moments, parce
qu’ils sont dans une ferme isolée. Il y a toujours des gens qui passent. Il n’y a jamais vraiment
plus de deux heures sans qu’il n’y ait quelqu’un qui passe a la maison. C’est en ¢a qu’on a
imaginé que c’était possible.

MP : Donc ca, ¢’était les moyens que vous aviez auparavant ?

ML.I. : Mais qu’on a mis en place aussi, parce qu’on a ouvert la maison a des personnes
extérieures, parce que c’est une ancienne ferme. Des gens viennent avec des animaux, des
gens stockent des choses a I'intérieur des hangars qui sont attenants, ce qui fait qu’il y a
toujours quelqu’un qui passe, matin et soir, par rapport a ces animaux. Il y a aussi... J’ai un
frére et une belle-sceur qui habitent dans le méme village, donc qui passent au moins une fois
par jour, pour amener le pain, amener le journal, ¢a permet de discuter.

Il y a maintenant le SSIAD qui est le matin, la dame qui vient pour le change et pour 1’aider a
la toilette et au coucher qui vient vers 14h et qui revient vers 18h30.

33



97
98
99

100
101
102
103

104
105
106

107
108
109
110

111
112
113
114

115
116
117
118
119
120

121
122
123
124
125

126
127
128

Et puis, si, il y a aussi une aide a domicile pour le ménage qui avait été accordée aussi parce
qu’il y avait énormément de lessive et catera a faire a cause des changes et puis, c’était
difficile quoi.

MP : Est-ce que vos attentes ont été satisfaites par [’action du réseau ? Trouvez-vous que ce
que vous attendiez a été fait ?

M. L. : Oui, ¢a a été fait. Ca a été fait, pourquoi, parce qu’on a aussi travaillé¢ en coordination.
On D’a travaillée ensemble, cette mise en place. On a pu faire des propositions, les
propositions ont été entendues, enfin au moins déja écoutées, entendues, et on a réfléchi a la
mise en application.

Mais c’est surtout que, quand on a fait 1’évaluation avec le conseil général, le SSIAD était
présent, et le SSIAD a pu donner, aussi, des points d’appui parce que, je ne sais pas si vous
savez comment fonctionne le logiciel GIR...

MP : Globalement...

M. L. : Bon, moi je le connais mieux parce que c’est exactement le méme pour le domaine du
handicap et que je 1’ai décortiqué complétement. Le probleme, il est toujours dans la réponse,
et quand on interroge 1’aidant, I’aidant a toujours tendance a minimiser. Il dit « ah non, mais
ca, ¢a va, encore », et que quand il dit « ¢a va encore », ¢ca veut dire que ¢a ne va plus, quoi.

Maman, c’est ce qu’elle disait. Elle disait « ah ben ¢a je peux encore le faire » alors que
c’¢était tres difficile. Ce qu’il faut bien expliquer a 1’aidant, c’est toujours qu’il ne faut pas
minimiser la charge, parce que le jour ou on n’en peut plus, c’est trop tard. Il vaut mieux
anticiper.

Et, avec le réseau, c’est vraiment ¢a qui est bien, c’est qu’eux c’est leur cceur de métier, ils
rencontrent des gens tous les jours et surtout, je veux dire, ils notent tout ce qu’ils font. Ce
n’est pas de 1’amateurisme, hein. Ce n’est pas de la dame de bonne compagnie. On est
vraiment dans la professionnalisation, et 1a on a vraiment a faire a des professionnels qui ont
I’ceil, qui savent repérer, qui savent tout de suite détecter quand quelques chose ne va pas,
parce qu’ils ont un suivi, tous les jours.

MP : Justement, est-ce que 1’action du réseau a pu mettre en lumiére des problémes qui
n’avaient pas été décelés auparavant et de les régler ?

M. L : Oui. Oui, ca a pu permettre de régler ces problemes-la. C’est vrai que papa n’était pas
toujours coopératif, donc il a fallu faire un travail... Une approche bien particulicre : ne pas le
brusquer, ne pas le forcer, ce qui fait que, aussi, a maman ou a nous, ¢a nous a permis de ne
pas faire de blocage en disant « écoute papa, il faut que tu te secoues un peu ». C’est « bon,
ben tu n’as pas envie, on fera une autre fois ».

Mais c’est surtout aussi dans la fagon d’approcher les moments ou il est désorienté, parce que
maman avait du mal a réagir, en disant « écoute, je viens de te le dire » et le réseau a bien
expliqué que, eh bien, c’est normal. C’est normal qu’a ce moment-1a il ne se souvienne pas.
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Parce qu’en ce moment, par exemple, il mange, il va se recoucher un tout petit peu, il se
reléve une heure apres et il dit « quand est-ce qu’on mange ? ». Et, 1a, & ce moment-1a, au lieu
que maman lui dise « on vient de manger ! », elle lui dit « eh bien non, ce n’est pas tout a fait
I’heure ».

MP : C’était des problémes qui existaient mais qui, finalement, n’étaient pas apercus...

M. I.: C’est ¢a. C’est que, maintenant, elle disait « ben qu’est-ce je lui dis ? ». « Eh bien,
dites-lui ». Elle disait « qu’est-ce qu’il lui prend ? ». Ca a permis de mieux appréhender ces
difficultés en ayant une autre approche, en disant « bon ben c’est tout », quand il s’est mis a
déconner, 13, tous les milieux d’aprés-midi. Elle dit « mais qu’est-ce que je fais 13, il demande
qu’on retourne chez sa mere » et je lui ai dit, enfin, on a négocié ensemble, en disant « tu sais
bien que ta maman est décédée en 1975, tu sais elle habitait dans le village mais depuis il s’est
passé ci, il s’est passé ¢a, quoi... ».

Moi, il me reconnait systématiquement, je le vois. Mais, par rapport a mon frére qu’il voit
tous les jours, moi je ne le vois que deux fois par semaine. Je fais expres de ne pas y aller tous
les jours, je pourrais y aller tous les jours, pour voir un petit peu si il y a un maintien. Par
contre, nos enfants... Ca arrive que, des fois... Alors, il reconnait I’ainé, parce qu’il est allé
beaucoup en vacances chez eux.

MP : Quels seraient les éléments qui manquent a [’action du réseau a votre avis ?

M. L.: Le réseau, lui, il a fait son boulot. La seule chose, c’est que, derricre,
administrativement c’est compliqué. Entre le moment ou on fait appel, je pense au conseil
général parce que c’est 1a que c’est le plus compliqué, ou on va faire appel, il faut une
réévaluation. Si vous avez une évaluation récente, ¢’est trés difficile d’avoir une réévaluation
rapide, parce qu’ils se disent « on est déja venus il y a deux mois » et qu’en général c’est 6
mois -1 an.

Ensuite, ¢a passe a une commission, une fois qu’on est venu évaluer. Cette commission
statue. Cette commission va faire une proposition. Alors, il y a un recours, et comme il y a un
recours, il faut attendre le temps du recours.

Donc, le probléme c’est action - réaction, ¢a met quatre mois. Et 13, le réseau, il a bien
coordonné 1’ensemble, mais on sait qu’administrativement, entre le moment ou on a besoin de
quelque chose et le moment ou on va ’avoir effectivement, c’est quatre mois. Alors, oui, ¢a
arrive, mais si on avait quelque chose a reprocher, c’est la réactivité des services. Eux ont bien
tout coordonné, mais...

Alors, évidemment que s’il y avait un probléme énorme, on pourrait le mettre en place. S’il y
a besoin d’une hospitalisation, évidemment 1’hospitalisation se fera. Si, par exemple, 1’aidant
n’est plus en capacité, tout de suite on va trouver une place dans un EHPAD, bon, qui ne sera
pas celui qu’on veut, mais en urgence il y aura toujours une solution.
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Ce qu’on sait, ¢’est qu’on peut compter sur eux. On a un probléme, on téléphone et on sait
qu’ils feront leur possible et que tous les services seront mis en branle pour qu’une solution
soit trouvée rapidement.

MP : En gros, ce qu’il manquerait a I’action du réseau, ce serait...

M. L. : En fait, c’est pas le réseau...

MP : Indirectement...

M. L. : Oui, parce qu’elle n’a pas trop de pouvoir, quoi, sur la machine administrative. Sur le
payeur.

MP : Donc, pour vous, ce gu’il manqguerait, ce serait une facilitation, un levier supplémentaire
sur I’administratif ?

M. L : De la réactivité. Bon, d’un autre coté, le conseil général est le payeur parce qu’on
passe par I’APA...

MP : Y a-t-il des axes de travail que vous souhaiteriez voir approfondis par le réseau ? On
parlait tout a ’heure de I’accueil de jour, par exemple.

M. L. : Sur I’axe de travail, nous on avait bien aimé parce qu’avec le réseau, on avait eu de la
stimulation cognitive, par une dame qui venait a domicile une fois par semaine. Mais le
probléme de cette stimulation cognitive, c¢’est qu’elle est accordée, je crois me souvenir, pour
douze séances. Et une fois qu’on a fait la stimulation cognitive, on ne peut pas redemander
avant six mois.

Et je trouvais que... C’est le systeme qui n’est pas bien. Si la stimulation cognitive est
intéressante, il ne faut surtout pas I’arréter, hein. Et apres, aujourd’hui, ce qu’il s’est passé
c’est que la il était encore en capacité, en stimulation cognitive, de répondre aux stimulations
de la personne : il jouait aux dames, il était encore capable d’avoir des stratégies, il était
capable de compléter des phrases, il était capable de faire des repérages, et la, maintenant,
c’est trop tard... Sion la redemande, la stimulation cognitive ne servira plus a grand-chose.

Donc, c’est ¢a, éviter les ruptures. S’il y avait quelque chose, c’est quand on a mis en place
une aide, notamment celle-13, la stimulation cognitive, ¢c’est dommage qu’il y ait une rupture.
Je comprends bien qu’il faut pouvoir satisfaire tout le monde, qu’on n’embauche pas comme
c¢a du jour au lendemain... Mais, je dirais, s’il y a un point qui m’est resté en travers de la
gorge c’est celui-la.

MP : Et v a-t-il d’autres éléments que vous trouveriez intéressant d’approfondir ? On parlait
tout a ’heure de ’accueil de jour, est-ce que vous seriez intéressé par la création d’un accueil
de jour spécifique.

M. L. : En accueil de jour, nous quand on envisageait 1’accueil de jour, c’était surtout pour
créer une rupture a maman, qu’elle ne se sente pas toujours coincée. Parce que c’est vrai que
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si elle tourne le dos, il réagit comme un enfant, tout ce qui traine, il le mange. Il va dans le
frigo quand elle a le dos tourné, alors qu’il n’arrive pratiquement pas a marcher...

Pour elle, c¢’est quand méme, elle ne se sent aucune liberté. Donc, c’est quand les gens
viennent que par exemple elle va a la boite aux lettres, parce que la boite aux lettres est a 250
metres, parce qu’elle sait qu’il y a quelqu’un pour le surveiller. Donc quand la dame vient le
changer, ou quand la femme de ménage vient. C’est...

L’accueil de jour, on pensait que c’était bien mais il faut aussi que lui soit... Il faut qu’il
adhere. On ne va pas faire du forcing. On aurait fait du forcing si maman n’était vraiment...
ca n’allait pas. Et 1a on aurait fait aussi de 1’accueil temporaire. Alors, on les a toutes les
autorisations en accueil de jour et en accueil temporaire, le conseil général nous les a
accordés. Donc, maintenant, si on les veut... On 1’a méme obtenue, étant donné qu’on a fait
tout le dossier, mais bon papa si il refuse...

MP : Ressentez-vous le besoin, pour vous-méme ou votre maman, d’un recours a une aide

psychologique ?

M. L. : Personnellement non, parce qu’on arrive a peu pres a gérer le fait qu’il n’est plus le
méme, il ne sera plus jamais le méme. Disons, que 14, on I’a intégré. On a intégré que 1a on ira
toujours vers une dégradation...

Alors, le plus difficile, ¢’est I’incontinence. Par rapport aux petits enfants, et puis par rapport
aux soucis que ¢a peut créer, parce que moi je n’aurais cru que c’était a ce point-la, que
maman est complétement traumatisée par rapport a ca. Elle ne parle que de ¢a, et quand nos
enfants viennent a la maison, au bout d’un moment ils disent « écoute mémere, ok, bon, il
chie dans son ben mais on peut parler d’autre chose... ».

MP : Et. justement, pensez-vous que par rapport a cela, elle pourrait en avoir besoin ?

M. 1. : Elle ? Apres, s’il y avait eu besoin d’une aide psychologique, je pense que ca aurait été
plus en amont, quand la maladie a commencé a se développer, bien lui expliquer que
I’incontinence en faisait partie.

Alors, il ne se sauve pas, par contre, il n’est pas fugueur, tout simplement parce qu’il n’arrive
pas a se mouvoir. (gloussements)

Et puis, il a un autre probléme, c’est qu’il est trés malentendant. Alors c’est pour ¢a, qu’au
début, on n’a pas trés bien compris s’il ne comprenait pas ou s’il n’entendait pas ce qu’on
disait, ce qui fait que pendant un an, on a été un peu, je dirais pas dans le déni mais on se
demandait « est-ce qu’il n’a pas compris parce qu’il n’a pas entendu ou est-ce qu’il n’a pas
compris, heu... ».

Et puis, bon, on lui a quand méme bien, enfin ma fille lui a bien expliqué, elle est
psychologue du développement et a une copine qui est spécialisée Alzheimer donc quand elle
a eu besoin de...
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MP : Donc il v a quand méme eu indirectement un recours...

M. L. : Indirectement, oui.

MP : Et pensez-vous que c’est quelques chose qui manque a 1’action du réseau ?

M. L. : Oui, oui. C’est indispensable. Alors, ¢a se fait au niveau du « Alzheimer café »,
Alzheimer 55 le fait...

MP : Vous aviez participé en tant qu’aidant?

M. L. : Non, non, non. Uniquement en tant que journaliste le jour-la.

(...) M. I parle ensuite de différentes actions et réunions d’associations auquel il a assisté en
tant que correspondant de presse, notamment d’une réunion qui lui avait semblé intéressante.

Et I’intervenante insistait sur le fait que, justement, si on connait, on saura mieux faire face. Et
la, ’intervention était. ..

Elle expliquait un tout petit peu les différents stades. Alors, il y avait une partie théorique,
hein, mais apres, ce qu’il y a, c’est qu’elle sait des mots compliqués les rendre tres simples.

Et 14, par exemple, elle a voulu parler des zones du cerveau dans la cognition, c’était décalé,
quoi...

On reprend ensuite [’entretien.

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations destinées
aux aidants. Qu’en pensez-vous ? Seriez-vous intéressé ?

M. L. : Oui. De toute fagon, il faut faire une approche au niveau des aidants, ne serait-ce que
pour leur montrer qu’ils ont un réle primordial, mais que pour assumer leur rdle, ils ne
pourront pas le faire tout seul. Et il faut absolument pouvoir compter sur le réseau, compter
sur des professionnels au moment ou ¢a ne va pas et avoir des interlocuteurs vers qui se
retourner.

Je crois que c’est ce qui fera qu’on peut rester a domicile, c’est si on sait que le jour ou on a
besoin d’aide, ou de renseignements et catera, on ait un interlocuteur privilégié qui n’amenera
peut-Etre pas les solutions tout de suite mais donnera un espoir de solution.

Quand maman disait « Je n’en peux plus », ca a mis quatre mois pour que la personne vienne
changer aprés-midi et soir mais le fait qu’elle sache que cette tache-1a, elle en serait libérée,
eh bien ¢a allait déja mieux. Il faut quand méme une fenétre de tir, il faut une fenétre d’espoir,
parce qu’on se dit « je ne sais pas vers qui me tourner ». Si, la formation sur 1’aide aux aidants
est intéressante.

1l reparle des réunions auxquelles il a assisté jusqu’a maintenant sur ces sujets.
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MP : Et pour vous, finalement, connaitre certains problémes permet...

M. 1. : D’anticiper.

MP : Et des ateliers ciblés, sur des problémes comme les chutes, la fin de vie, la mémoire,
vous intéresseraient-ils ?

M. L : Ah, oui. Ah, oui oui. Tout simplement, parce que, par exemple, lorsqu’on fait la
prévention des chutes. La prévention des chutes, ¢a veut dire que, eh bien ¢a nous permet
d’imaginer un petit peu autrement le logement, parce que c’est quand méme la qu’on vit tous
les jours.

Et puis, je n’arréte pas de dire 8 maman « arréte de foutre des tapis par terre ». Elle me dit « il
faut bien que je nettoie, et quand je suis devant I’évier... » et je lui dis « c’est aussi facile de
passer la serpilliére aprés, méme si tu as mis de I’eau par terre que de mettre un tapis pour
qu’on puisse glisser dessus, hein ».

C’est, comme le fait I’ergothérapeute, dans la salle de bains, la rendre fonctionnelle.
L’ergothérapeute fait un trés beau travail a ce niveau-la. Par exemple, justement, dans les
formations, on a eu une ergothérapeute qui est venue a la maison, on lui a expliqué ce qui se
passait et pourquoi ¢’était difficile pour maman de 1’aider a se relever de son lit médicalisé, et
elle a essayé de réfléchir et... comment... Par celui qui a amené le lit médicalisé, on a amené
une poignée qu’on a positionnée exactement au bon endroit pour que, lui, on lui a appris a
bien mettre 1’inclinaison possible pour qu’il puisse mettre son bras et faire une rotation pour
qu’elle n’ait plus a tirer.

Vous voyez, les formations, je trouve qu’elles sont tres intéressantes, a ce niveau-la.

MP : Pour voir les choses sous un autre angle...

M. L : Voila.

MP : Y a-t-il des thémes en particulier pour que vous souhaiteriez voir abordés ?

M. I.: C’est, par exemple, faire une fiche simplifiée des différents fonctionnements des
services. C’est « allez, je suis le réseau d’aide, voila la téte de pont, maintenant, on est en
relation avec ¢a, ¢a, et ¢a. »

Vous voyez, faire un organigramme clair mais accessible, pas une usine a gaz comme on a
I’habitude de faire. Vraiment quelque chose de trés simple pour que les gens ait leur tableau
de bord a la maison. Tel probléme, c’est tel interlocuteur. Tel autre probléme, c’est tel autre
interlocuteur. Qu’on comprenne ce... Ce magma administratif.

Parce que le probléme, on ne sait jamais qui est qui. Le SSIAD, c’est qui par rapport a ¢a ?
L’ADMR c’est qui par rapport a ca ? La dame que j’embauche en emploi a domicile pour me
faire le ménage et la lessive, que me finance le conseil général sur I’APA, c’est qui par
rapport a eux ? Le conseil général, c’est qui ? C’est quoi ’APA ?
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Arriver a faire des petites fiches synthétiques, parce qu’eux ils le font, Interm’aides. (une
association qui organise des cafés Alzheimer).

M. I se leve pour chercher des brochures.

Interm’aides, ils en ont des... Le probléme, c’est... Ils en ont des tas et des tas. Je le vois bien
quand je vais a leurs cafés, la table est pleine de dépliants. Et comment tu t’y retrouves la-
dedans ? C’est trop... Il vaudrait mieux étre plus synthétique et simple. Synthétique et simple.
Si on devait travailler sur quelque chose comme ¢a, quoi.

MP : Et v-a-t-il des besoins de formation pour votre maman, qui est [’aidante disons
« principale » ?

M. L. : (apres une longue pause) Peut-Etre a mieux gérer le temps. C’est... Bien voir quand
elle peut se donner du temps a elle, parce que 1a, tout ne tourne qu’autour de papa. On lui
dit... Par exemple, elle a abandonné le jardin, parce qu’elle dit «mais je ne peux pas y aller
parce qu’avec ton pére... ». Alors je lui ai mis, vous savez, ce qu’on met maintenant dans les
maisons de retraite, des jardins suspendus, et je lui ai mis juste devant la maison, comme ¢a
elle le voit.

C’est... Ne plus s’interdire ! C’est comment arriver a gérer son temps pour ne pas s’interdire
des moments a soi. Ca pourrait étre...

Alors, évidemment, il y a I’accueil de jour qui est une solution. Mais... Oui c’est ¢a, c’est
« bon ben, racontez-nous un petit peu ce que vous faites dans la journée, comment vous le
faites etc... Ah bien, la, par exemple, vous pourriez vous accorder une demi-heure. » Ou « 1a,
par exemple, trois quarts d’heure ».

C’est pour ¢a qu’on avait mis en place toutes les prises en charge de papa, pour que quand
quelqu’un prend en charge, ¢a lui permet de faire autre chose.
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Entretien J :

MP : Quels problémes ont encouragé 1’acces au réseau de santé ?

Mme J.: Sa dépendance qui devenait de plus en plus lourde pour... Donc, on est deux a
s’occuper d’elle, il y a ma sceur et moi. Mais étant donné qu’on travaille et qu’on n’est pas
disponibles 24h sur 24, il est apparu des difficultés liées a sa dépendance.

Donc le réseau, on a fait appel a eux pour I’agencement ergonomique, parce que, bon, elle est
valide mais elle commence a avoir des troubles de 1’équilibre et des difficultés a la marche,
donc on a fait appel a eux pour ¢a, et puis pour des ateliers mémoire, pour mettre en place des
ateliers mémoire, ¢tant donné qu’elle vit seule et qu’elle ne sort plus, pour nous c’était
important qu’elle ait des relations sociales et des stimulations intellectuelles.

MP : Donc ¢’étaient vos attentes ?

Mme J. : Au début ¢’était ¢a. C’¢était la stimulation, oui.

MP : Et le fait d’avoir une personne qui s’en occupe dans la journée ?

Mme J. : Voila, oui.

MP : Aviez-vous envisagé d’autres solutions avant le recours au réseau ?

Mme J. : On s’est posé beaucoup de questions ! (rires) Oui, bon on a fait appel a d’autres
intervenants, hein. Donc, il y a les infirmiéres a domicile pour les médicaments, une aide-
ménagere... Ca, ¢’est venu apres.

MP : Par le biais du réseau ?

Mme J. : Non, ¢a c’est fait... C’est une personne qui n’est méme pas professionnelle et...
Une connaissance en fait.

Mais en fait, le réseau, on n’a pas eu trop affaire a eux parce qu’en fait ma mere a toujours
refusé. Elle a refusé tout ce qu’on a voulu mettre en place, elle a toujours tout refusé. Donc,
ils sont intervenus plusieurs fois a domicile pour faire des évaluations, pour nous proposer des
choses. Le probléme, c’est que ma mere est trés opposante et elle a toujours tout refusé.

MP : Au final, le réseau a plus montré une opposition de la part de votre mere ?

Mme J. : Oui. Parce que nous, on était demandeurs. Nous, en tant qu’aidants, on était treés
demandeurs, mais...

MP : Le recours au réseau vous va-t-il quand méme aidé pour quelque chose ?

Mme J. : Ben, c’est vrai que c’est assez... C’est tombé a 1’eau. Donc, il y a eu une étude
ergonomique pour I’aménagement de la salle de bains et des toilettes qui a été faite, qui a été

41



24
25

26

27
28
29
30
31

32
33
34
35
36

37
38

39

40
41
42

43

44
45
46
47

48
49
50

51

trés bien faite mais on n’est pas allés jusqu’au bout parce que ma mére ne voulait pas qu’on
fasse des travaux dans la maison, donc c’est tombé a 1’eau.

Et puis, ce qu’on nous a proposé en... (hésite) ...en stimulation, ¢a a été refusé aussi.

Oui, donc... Bon, on a toujours contact parce qu’elle a rendez-vous deux fois par an au centre
de soins avec un médecin gériatre et elle a eu des séances avec le neuropsychologue, elle a
droit a dix séances par an, ¢a, elle en a bénéficié mais c’était sur le centre de soins. Alors, je
ne sais pas si c’est... Enfin, si ¢a peut...Enfin non, je ne crois pas que c¢a fasse partie du
réseau. C’est plus en intra-hospitalier.

Mais, le réseau, oui, en fait...Bon, ils ont été 1a aussi pour nous aider nous, aidants. Enfin,
nous aider... Répondre a nos questions. Enfin, moi, j’ai des rapports quand méme avec eux
quand j’ai... Parce que 13, il y a bient6t un placement qui va étre mis en place. J’ai beaucoup
d’interrogations, j’ai beaucoup d’inquiétudes, donc je... Je connais les interlocuteurs, je sais
ou les trouver et je... J’en profite quand méme pour aller les voir et je pose les questions.

MP : Trouvez-vous qu’il manque des éléments dans I’action du réseau ? Dans le cas de votre

mere, ¢’est un peu compliqué, on ne peut pas la forcer...

Mme J. : Ben oui, parce qu’elle refuse tout donc... Peut-étre qu’ils auraient méme proposé
d’autres choses et que... Qu’on n’a pas bénéficié parce qu’elle ne voulait pas, quoi...

Ce qu’il pourrait y avoir de plus...

MP : Des axes de travail que vous auriez voulu voir approfondis ?

Mme J. : J’ai fait aussi appel a eux, a I’assistante sociale du réseau aussi. Enfin, moi j’ai fait
appel a eux quand j’ai commencé les démarches de placement. Donc, 1a aussi, elle a été
présente, elle m’a aiguillé.

Mais tout ¢a, c’est vrai que c’est nous, ce n’est pas ma mere quoi...

MP : On recueille le ressenti des aidants, donc c’est aussi par rapport a ce qu’eux font par
rapport a vous.

Mme J.: La ou j’aurais voulu plus d’aide, c’était pour le placement, parce qu’en fait le
médecin gériatre nous a dit a la dernieére consultation « Il faut commencer a envisager le
placement » et puis, bon, nous, aidants, on arrive au bout de nos capacités et on sait bien qu’il
faut y venir.

Et, 1a, c’est a nous a nous débrouiller, a trouver les endroits, a faire les... Bon, les démarches,
c’est normal mais trouver les structures appropriées, 1a, on n’a pas eu d’aide. La, c¢’était a
nous a nous renseigner, a aller visiter.

C’est vrai que, 13 j’aurais voulu plus... Etre plus aiguillée.
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MP : Ressentez-vous ou avez-vous ressenti le besoin d’un recours a une aide psychologique ?

Mme J. : Oui, ¢a aurait été treés utile. Bon, j’ai la chance d’étre professionnelle de santé, j’ai
travaillé en unité Alzheimer aussi donc je connais bien la pathologie, donc j’ai cet avantage-la
par rapport, sirement a d’autres aidants.

Mais malgré tout, je suis la fille de ma meére et ¢’est une maladie qui est trés difficile pour un
aidant. Enfin, ma meére, ce n’est plus ma mere, c’est quelqu’un d’autre et je reconnais que
j’ai... Jai eu, et j’ai encore, des moments trés difficiles, surtout en ce moment ot on envisage
le placement et... Bon, c’est vrai qu’on est deux, il y a ma sceur qui m’aide beaucoup donc on
se soutient mutuellement, on s’aide, mais... Mais, oui, je pense qu'une aide psychologique
nous ferait énormément de bien. Et ¢a, il n’y a pas.

MP : Auriez-vous été intéressée par la création d’un accueil de jour ?

Mme J. : Eh bien, il existe déja. Sur Bar le Duc, il y a une unité Alzheimer a Fains, bon c’est
I’hopital psychiatrique mais il y a une unité Alzheimer, ou ils proposent 1’hdpital de jour.
Donc, ma meére, je 1’avais inscrite, j’avais fait les démarches, bon il y a plus d’un an. Elle y est
allé 3-4 fois et puis apres, elle refusait, elle ne voulait plus y aller, elle était trés opposante et
donc j’ai du arréter.

Mais, sinon, ¢a existe et elle était accueillie donc... Ca, c’est déja en place.

MP : Actuellement, le réseau est en phase de mutation pour inclure des formations destinées
aux aidants. Qu’en pensez-vous ? Seriez-vous intéressée ?

Mme J. : Moi, personnellement, non, plus maintenant parce que maintenant... Enfin, moi je
connais bien la maladie et je crois... Non, je ne pense pas et puis, bon, quand j’ai travaillé en
unité Alzheimer, j’ai eu aussi des formations donc ¢a, je pense que c¢’est bon.

Par contre, oui, c’est tres treés utile. Donc, nous, on est cinq enfants, on n’est que deux sur
place et j’ai une sceur qui habite a Chambéry qui... Eh bien, quand elle venait, ¢a se passait
toujours mal avec ma mere parce qu’elle ne connait pas la maladie et elle trouvait une autre
personne, et elle ne reconnaissait pas ma mere, et puis ¢a se passait toujours tres mal, c’était
des cris et au bout de quelques jours, elle partait en pleurs etc... Ca se passait mal.

Donc, elle, ce qu’elle a fait, elle a... Enfin, je lui avais conseillé de faire appel a France
Alzheimer, donc il y avait une unité¢ a Chambéry et elle a eu une formation de, je ne sais plus,
c’était deux semaines ? Bon, peut-étre pas des journées completes mais elle a eu une
formation quand méme et, bon, ¢a 1’a bien aidée quand méme. Apres, elle savait un peu
mieux s’y prendre avec ma mere.

Enfin, je pense que ¢a existe, France Alzheimer a déja mis ¢a en place. Bon, a Bar le Duc, je
ne sais pas trop. Mais c’est slir que c’est... Je pense que c’est indispensable pour les aidants.
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MP : Y a-t-il des thémes particuliers que vous trouvez importants ?

Mme J. : En fait, dans la maladie, il y a des moments critiques. Le premier, c’est la voiture,
quand on enléve la voiture au patient. Et 1a, je crois que c’est le plus gros... C’est le plus
moment le plus difficile, enfin un des moments les plus difficiles dans la maladie, et 1a on se
sent vraiment démuni et...

Pour parler de la formation, pour les aidants, c’est trés bien, mais pour les médecins aussi. Je
vois le médecin généraliste, mon médecin, qui est aussi le médecin de ma meére, qui est jeune
médecin, qui est trés compétente hein, mais qui ne connait pas la maladie et... J’ai eu de gros
soucis avec le médecin parce que je n’ai pas eu I’aide que j’attendais et, enfin, je trouve que la
prise en charge qu’elle avait avec ma mere n’était pas du tout adaptée, donc je pense qu’il y a
besoin de former autant aidants que médecins.

Et, bon, je I’ai rencontré avec mon médecin généraliste mais je I’ai rencontré avec d’autres
professionnels de santé, que ce soit pour un examen radio... Enfin, méme... (silence)

Bon, je ne vais pas critiquer ici! (rires) J’ai rencontré trés peu de professionnels qui
connaissaient la maladie. J’en ai rencontré une, une infirmiére qui, parce que bon, j’ai fait
appel a plein d’organismes, qui travaille pour ADHAP services. Je ne sais pas quel parcours
elle a eu mais elle s’occupe de mettre en place les aides a domicile, ¢’est une boite privée
hein. C’est la seule que j’ai rencontré qui connaissait bien la maladie, qui connaissait les
symptomes, qui comprenait ma mere. C’est la seule. De tous les professionnels de santé, je
n’ai rencontré personne qui connaisse vraiment la maladie, qui... Comment dire...

(longue pause) Parce que c’est vrai que c’est une maladie qui est vraiment trés particulicre.
Tous les malades Alzheimer ne se voient pas vieillir, retournent dans le temps. La, ma mere
qui a 74 ans, pour elle, elle a 50 ans. Ses enfants sont en bas age, elle est mariée, alors qu’elle
veuve depuis 10 ans. Elle fait ses courses, elle fait... Enfin, voila, elle nie, elle...

Elle n’a pas conscience de ses incapacités et donc toutes les personnes qui ont affaire a elle lui
font la morale en disant « Vous n’étes plus capable de vous laver, il faut accepter 1’aide pour
la toilette parce que vous ne le faites plus » alors que ce n’est pas ce qu’il faut dire a un
malade Alzheimer, parce que pour elle, elle fait sa toilette, elle a encore toutes ces capacités la
et la personne qui lui dit ¢a, elle la prend pour une folle et du coup, ca augmente son
agressivité. Enfin, c¢’est un exemple mais il y a plein de choses comme ¢a ou les gens qui sont
en face d’elle n’ont pas les bons réflexes et le bon discours. Le discours n’est pas adapté a sa
pathologie et ¢a majore son anxiété et son agressivité. Et ca, il y a trés peu de gens qui y
arrivent, qui savent comment faire.

Dongc, oui, je pense que la formation est... Mais c’est pas de la mauvaise volonté, hein, c’est
parce que les gens ne savent pas, n’ont pas appris et... Ce qui est normal, hein.
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Entretien K :

Apres m’avoir parlé des problemes de santé de son mari, Mme K me fait part de ses
difficultés a gérer la situation au quotidien.

Mme K. : Voila, alors tout ¢a fait beaucoup de choses, et puis ¢a fait beaucoup, beaucoup a
gérer. Je gere la maison toute seule, que ce soit de A a Z. Et voila, et moi je suis reconnue
handicapée depuis 1991.

On parle ensuite de son historique professionnelle

Mme K. : Moi, personnellement, je suis au bout du rouleau. Mon fils est venu déjeuner ce
midi, je lui ai dit « Je suis préte a tout lacher ». Préte a tout lacher. Je ne peux plus, je ne peux
plus.

MP : Quels problémes ont amené a la prise en charge par le réseau de santé ?

Mme K. : Ben, je pétais les plombs. Je pétais les plombs, je voulais me tuer. Voila.

MP : Et comment cela s’est-il déroulé?

Mme K. : Eh bien, mon fils a vu le docteur et lui en a parlg, et ils ont fait le nécessaire. On
a... J’ai recu des gens du réseau de santé et qui nous ont dirigé, ils sont venus avec le SSIAD,
ils sont venus... Voila. Et puis, vous savez comment ¢a se passe apres, c’est I’enchainement
de tout, donc on a une personne qui vient pour 1’aide a la toilette tous les jours mais alors...

Le drame, c’est que mon mari, avec son cancer des intestins a un anus, on va pas dire
artificiel, puisque c’est sa peau qui sert d’anus, quand méme, et qu’il fait des irrigations tous
les 3 jours, et nous n’avons pas d’heures, point de vue réseau santé, pour les personnes qui
interviennent. Ces temps-ci, on intervenait & 11h20, hein, alors mon mari quand il fait des
irrigations c’est une heure et demie, et donc ¢a nous fait déjeuner a quelle heure ? Les
médicaments, tout, tout, tout, parce que lui, le midi, encore, il n’a pas trop de médicaments,
mais moi j’en ai. Alors, c’est vraiment un probléme. Voila.

Sinon, je n’ai pas a me plaindre, hein, ils sont...
9 9

MP : Quelles étaient vos attentes a la mise en place du réseau de santé ?

Mme K. : Qu’ils m’aident. Qu’ils m’aident. Qu’on m’aide mais on ne rince pas, vous savez,
les gants de toilette, la douche, elle reste dégueulasse et tout, excusez I’expression mais c’est
vrai. Et puis, moi, j’avais organis¢ avec une dame qui vient pour m’aider, je lui avais
demandé de changer ses horaires pour pouvoir nettoyer la douche, la salle de bains quoi, une
fois la toilette faite. Et puis, quand on arrive a 11h, je vous dis a plus de 11 heures pour faire
la toilette, il n’est pas possible, parce que moi la dame, elle vient de 10h15 a 11h15. Alors, j’ai
vu des fois, avant-hier j’ai voulu le faire et puis je me suis accroupie et je suis tombée, j’ai la
téte qui est partie dans la douche.
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Alors, bon, ¢a reste comme ¢a mais moi, je ne peux pas. Je ne peux plus supporter tout ¢a, je
préfeére partir. Alors, j’ai dit a midi, j’ai dit @ mon fils, parce que malheureusement il était tout
trempé, comme il est... Il travaille dans les bois, il est technicien forestier, et
malheureusement qu’il pleuve, qu’il vente, il est obligé de bosser. Et puis, il s’est changé 2
fois ce matin. La troisieme fois, il est arrivé ici, il m’a dit « Maman, est-ce que je peux
venir ? » étant donné que son amie travaille et ne rentre pas déjeuner. Et donc, il m’a dit
« Est-ce que je peux venir ? », ben je lui dis « Ben viens ! », je ne vais pas refuser mon fils, on
a fait... J’ai fait comme j’ai pu. Et je lui ai dit : « Tu sais, je suis a deux doigts de tout plaquer,
de foutre le camp. »

Je ne peux plus, je ne peux plus, je ne peux plus. On n’est pas assez aidé, nous. Et
moralement, physiquement, moralement, non. Non.

MP : Justement, avez-vous des suggestions ? Des choses pour lesquelles vous pourriez étre
plus aidée ?

Mme K. : Moi, j’ai une dame, je vous dis la dame qui vient de 10h15 a 11h15, elle vient déja
pour me faire la toilette des pieds parce que je ne peux plus me baisser. Voila.

Elle me parle de ses antécédents médicaux.

Mais 14, je ne peux plus, je ne peux plus. Hier, j’ai repassé, tenez, vous voyez, j’ai des tas de
linge 13, faut les ranger, faut pouvoir les porter. Alors, je vais prendre ¢a, je vais aller d’une
piece a I’autre. Voila. Bon, eh bien, qu’est-ce que vous voulez que je vous dise de plus, mon
pauvre monsieur ? Moi, je ne peux plus. Je ne peux plus. Je ne peux plus.

Quand j’étais jeune, je me suis occupée de mon papa, j’avais 14 ans. Il est mort dans mes
bras, et puis tout ¢a... J’ai eu une vie pourrie.

MP : C’est donc sur le plan psychologique que c’est le plus difficile ?

Mme K. : Ah ben oui ! Ben, j’ai eu deux personnes qui sont venues de temps en temps pour
venir discuter mais...

MP : Donc vous avez quand méme eu un soutien psychologique? Par le réseau ?

Mme K. : Oh. Trois fois. Non, il faut des aménagements autrement. Bon, on avait pris mon
mari a ’hdpital, ils avaient pris une... De toutes fagons, ce n’est pas de leur faute parce qu’ils
m’ont dit « Si vous voulez, vous nous recontactez et on le reprendra au moins une fois par
semaine ».

MP : En accuelil de jour ?

Mme K. : Voila. Ils le prenaient une fois par semaine. Bon ben disons, il partait je ne sais
plus a quelle heure. Le taxi venait le chercher, il le ramenait pour 16h30.

Mais, lui, déja, ca le faisait sortir, parce qu’il ne veut plus sortir maintenant, de moins en
moins. Il ne veut plus aller marcher, il ne veut plus... Il ne peut plus, d’ailleurs. Il ne peut
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plus. Moi, je suis obligée, 1a, d’étre toujours derriere et de... Enfin, bref, comme quelqu’un
qui...

Mais ce n’est de la faute de personne, c’est comme ¢a, c’est la vie. Mais nous, on n’a
vraiment pas eu de chance, hein, je vous le dis, moi. Pas eu de chance du tout. Pas du tout, pas
du tout. Moi, je suis normande, alors vous voyez, je n’ai pas de famille, je n’ai rien ici. Mon
mari n’avait qu'une sceur. Bon, déja, ils ne se fréquentaient pas, mais elle est décédée, il n’y a
pas de famille. On n’a pas de famille, on n’a rien. A part mon fils, mais mon fils, c’est pareil,
il a sa vie, il s’occupe de tout, il est adjoint & la commune. Il a un boulot et il aime son boulot,
il s’occupe bien de ses clients et, 14, il est navré, il est malheureux parce que vu le temps qu’il
fait... (elle me parle des problemes de travail de son fils).

Alors, ce midi, j’ai récupéré encore quelqu’un qui avait des problémes. Alors vous savez,
moi... Alors, je lui ai dit « Cet apres-midi, tiens, il y a les papiers 1a a faire, je les ferai, et
puis... ». Voila.

MP : Et quels étaient les problémes qui avaient fait mettre en place le réseau ?

Mme K. : Je ne pouvais plus, je ne pouvais plus. J’en avais marre, j’en avais marre. Je ne
pouvais plus. 11 fallait que je fasse la toilette de mon mari, et tout. Je ne peux pas me baisser
pour moi-méme, je ne peux pas.

MP : Aviez-vous pensé a d’autres solutions avant de contacter le réseau ?

Mme K. : La solution, c’est de me foutre en 1’air. Je vous jure, mon fils m’a suivi, une fois,
J’avais pris la... Enfin, bref.

MP : Et quelles étaient les difficultés avant 1’acces au réseau ?

Mme K.: La fatigue. Je n’y arrivais plus, je n’y arrivais plus, je n’y arrivais plus. Je
n’arrivais plus. C’était... Je faisais un peu de jardinage avant, méme avec mon mari, mais
vous avez qu’a regarder comment ¢’est aujourd’hui, ce n’est pas possible. Et puis, on ne peut
pas prendre quelqu’un. Ce n’est pas avec 700 € que j’ai par mois, et mon mari 900 et
quelques, hein. Faut quand méme pas exagérer. On se prive assez, hein ! On ne sort pas, on
n’avait jamais sorti, on ne sort pas, on ne bouge pas, onn’a... Onn’a...

Et puis, maintenant, mon mari, il n’y a rien a faire, hein. De toutes fagons, il ne peut plus tenir
debout, il ne peut pas marcher. Il est 13, et puis... hein...

MP : L’intervention du réseau vous a-t-elle aidée ?

Mme K. : Ca m’aide parce qu’elles font la toilette. Les plus anciennes, parce que les jeunes
c’est vraiment une honte. Il faudrait peut-étre les former un peu mieux, parce que j’estime
qu’il y a beaucoup de choses qui ne sont pas faites que normalement, elles devraient faire.
Quand elles sont en clinique ou a I’hdpital, les aides-soignantes font ci, font ¢a, hein, alors...

Il y a beaucoup de choses que je tiens encore a faire tant que je peux, telles que les urines et
tout ¢ca. Tant que je pourrais lui vider ses urines, je le fais. Le jour ou je ne pourrais plus, ma
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foi, vous le ferez mais tant que je peux le faire, j’estime que c’est a moi de le faire. Je ne sais
pas, ¢’est mon truc a moi. C’est-a-dire que... Hein ?

Ce que je voudrais, un peu plus de... Comment... De pudeur pour les jeunes vers les patients,
quoi, les malades. Que les anciennes, il y a la pudeur, il y a la cervelle... (se corrige aussitot)
La serviette sur le zizi, j’appelle ¢a le zizi, moi, qu’est-ce que vous voulez, ou le mégot, je dis
encore, vous voyez. (rires) Je suis directe et, comment dirais-je, un peu plus de pudeur. Les
anciennes mettent une serviette. Vous voyez, hein. Mais méme, on a eu un aide-soignant qui
est venu, ben méme en tant que masculin, ben il... Il... Voila, il y a de la pudeur. Mais dans
les jeunes, il y en a qui ont du mal.

MP : La mise en place du réseau vous a quand méme aidée, ou apporté quelque chose ?

Mme K. : Ca m’a aidé, oui, mais il faudrait que... Mais ce qu’il y a... Ils ne peuvent pas le
tenir. D’ailleurs, quand le réseau, ils disent bien, c’est noté sur le machin, qu’ils ne peuvent
pas nous donner d’heure. Que ¢a dépend des cas.

J’avoue que je comprends trés bien qu’il faut faire déja des personnes qui ont pass¢ la nuit
dans... Avec les couches, avec des excréments. Moi, mon mari, pour I’instant, je peux encore.
Ca, la-dessus, je le fais encore, mais ¢a va durer combien de temps ? Parce que je vous le dis,
je craque. La, ce matin, il a fait son irrigation, ben il faut que j’aille pour lui préparer tout, il
faut que je lui prépare son bock d’irrigation... (soupire) Qu’est-ce que vous voulez, c’est...
C’est... Préparer le manchon, préparer la poche, préparer tout, hein... C’est... C’est... C’est
comme ¢a, quoi ;

Jusqu’alors, personne n’est intervenu pour ¢a, parce que les aides-soignantes ne le font pas,
c’est les infirmiéres, parait-il. Alors, le jour ou il arrivera ¢a, les infirmicres a Revigny ne
veulent pas entendre parler de ca. Une irrigation, il faut compter, moi je le sais parce que ca
fait depuis 1987, le chirurgien m’avait fait venir comme il me connaissait puisqu’il m’avait
opére plusieurs fois malheureusement, il m’avait dit « écoute, tu viens, je te ferai voir » parce
que je voulais sortir mon mari de la clinique quand il a eu son cancer. Il m’a dit « écoute, tu
viens, I'infirmiére te fera voir comment on fait les irrigations, comment il faut procéder et 1a,
si tu y arrives, tu pourras sortir ton mari (parce qu’il me tutoyait) pour I’anniversaire de
mariage ». Et puis, depuis, je me suis toujours occupée avec lui pour les irrigations.

Bon, eh bien, des fois, il y a le manchon qui fiche le camp, c’est ¢a qui me fout en I’air, et
puis vous avez, malheureusement, je vais vous dire franchement, il y a la merde partout. Qui
est-ce qui nettoie ? J’ai personne la. S’il arrive la nuit qu’il ait un probléme...

Alors, on nous dit « gardez les gens », et moi, on s’occupe que moi, quand je ne peux pas me
lever, comment je fais ? Que je me roule dans mon lit, que je tombe par terre et que je me...
(étouffe un sanglot) Que je me reléve au radiateur.

MP : Donc ce qui manguerait serait un accompagnement ?

Mme K. : Les accompagnements. De voir vraiment la personne... Ce qui manque quoi.
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Bon, c’est difficile de voir que la nuit... Ou alors il faudrait quelqu’un 14, toute la nuit.

MP : En avez-vous parlé ? Avez-vous pris contact au sujet de ces problémes ?

Mme K. : Non, je ne dis plus rien. J’en ai marre. Je reverrai madame... Je ne sais plus son
nom, enfin ¢a me reviendra... Elle est trés trés gentille cette dame. Si, si, c’est elle qui est
venue me voir... De Bar-le-Duc... Madame...

MP : Mme M ?

Mme K. : Mme M, oui. Elle est trés gentille, cette dame. J’ai eu affaire a elle, vraiment...
Mais je trouve que le conseil général ne m’aide pas beaucoup. J’ai droit a six heures de
ménage par mois. On est tous les deux handicapés dans la maison.

Alors, 13, c’est quand méme... Je ne paie pas... Je ne sais plus combien je paie par... Je ne
sais plus, c’est 4€ et... Dans les 4€. Mais... Ils avaient augmenté quand mon mari a eu...
Quand il a été opéré du dos au mois de juillet dernier.

Mon mari a été opéré du dos, on a fait ! Moi, j’ai été opérée pour mes pieds pour la quatrieme
fois a Nancy, on n’a rien fait pour moi. On n’a rien fait pour moi. J’ai demandé a avoir au
moins quelque chose de plus, purée, mince... Non. Rien. On m’a dit « Vous avez déja six
heures, c’est déja pas mal ».

Ben si c¢’est comme ¢a, eh bien il arrivera quelque chose, hein. Il arrivera quelque chose, soit
que j’abandonne tout, que je foute le camp ou je me fiche en I’air. Je ne me ficherai pas en
I”air ici parce que je ne veux pas que mon mari ait des soucis mais. ..

MP : Ca n’est pas une solution...

Mme K. : Pour moi si! Pour moi si, je serai délivrée... Délivrée. Parce que, moi, ¢a fait
depuis 1991 que je traine. Depuis 1991. (sanglote) 1l a fallu qu’il arrive des pépins a mon mari
pour qu’on ait le droit a une aide parce que jamais avant je n’ai demandé quelque chose, je ne
savais pas qu’on avait le droit.

MP : Et ces aides ont ét€ mises en place par le biais du réseau ?

Mme K. : Non, non, non. Ca c’est parce que...

MP : C’est votre médecin ?

Mme K. : Oui, c’est quand mon fils a vu le docteur et lui a dit « Maman, ¢a ne va plus ». Et
puis, bon ben ils ont fait venir par le conseil général. Ouais. Par le conseil général et puis
’association qui fait pour I’entretien. Voila.

MP : Avez-vous des idées sur des maniéres de résoudre certains de ces problémes ?

Mme K. : Qu’est-ce que vous voulez que je dise ? Je leur ai dit ! Je leur ai déja dit « Moi, il
faudrait m’aider un peu plus ». Je ne demande pas...
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Quand j’ai dit a la dame qui est venue me voir du conseil général, plusieurs fois, je lui ai dit
« Je ne peux pas comprendre que ma sceur en Normandie qui est toute seule, qui a droit a six
heures par se-mai-ne, et moi je demanderais un petit plus par mois » et elle m’a dit « on n’est
pas en Normandie, ici, on est dans la Meuse ». Ben oui.... Autant que je reparte la-bas si c’est
comme ¢a. Non, je n’y repartirai pas, je préfere... Je partirai nulle part parce que...

Voila, mon pauvre monsieur, je vous dis des choses qui sont...

MP : Difficiles pour vous ...

Mme K. : Tres, trés difficiles, trés. Je n’ai plus de vie. Je ne sors pas. J’ai honte de sortir
parce que je suis a bout. A bout.

J’ai vu le podologue, tiens, il y a huit jours aujourd’hui. Il m’a dit « Mme, faites attention a
vous. Pensez a vous. » Mais méme tout ceux... Les filles qui viennent, méme la petite dame
qui vient m’aider, elle me dit « Mme, pensez a vous ». Ben oui. « Asseyez-vous, reposez-
vous »

MP : Mais justement, quand il v avait ’accuelil de jour, ca vous a permis de souffler ?

Mme K. : Oui et non, parce que je pensais tellement « Pourvu qu’il mange bien » vous voyez
(rires). Voila le probléme chez moi, c’est que je pense toujours aux autres avant moi.

MP : Actuellement, le réseau est en train de mettre en place des formations destinées aux
aidants. Qu’en pensez-vous ? Seriez-vous intéressée ?

Mme K. : Sij’y ai le droit, oui. Je pense que ca serait bien. Ah oui alors ! Je ne vois personne,
a part mon fils tous... Je I’avais vu samedi, bon 1a le pauvre, il... Je I’ai vu, pourquoi, parce
qu’il m’a dit « Ecoute, je n’ai rien fait a manger. Est-ce que je peux venir partager votre
repas ? ». Je lui dis « Ben écoute, tu sais, on se débrouille, comme toujours ». Je lui ai mis une
pomme de terre de plus et puis...

Mais sinon, je ne vois personne, a part les aides-soignantes qui viennent et que je... Moi, je
les laisse parce que ca me fait tellement mal de voir... Vous savez, au début ca a été dur.
C’est dur, hein, mais je ne pouvais plus faire la toilette de mon mari, je ne pouvais plus. Je ne
pouvais plus, je ne pouvais plus. Et puis, j’ai été opérée de cette main 1a, ¢a va celle-1a mais
celle-1a je n’ai pas été opérée et puis bon... Méme le podologue me dit « Madame, ne vous
faites pas opérer comme ¢a », je lui dis « Oui, mais je souffre tellement ». Eh oui, c’est
comme ¢a.

Mais je pense que, bon, s’il y avait des gens capables, c’est ce que je dis, des formations...
Parce que ce n’est pas le tout, je vous dis, dans les jeunes aides-soignantes la, elles ont
combien d’études ?

MP : Deux ou trois ans, je crois.

Mme K. : Oh, aprés quoi ? Moi, je croyais un an ou deux.
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Il y en a, il faut voir comment elles parlent. Il y en a une, il faut voir comment elle parle a
mon mari. Méme la petite dame qui vient m’aider, parce que je ne dis pas une femme de
ménage, et puis d’abord ce n’est pas une femme de ménage, hein, elle n’est pas... Mais elle
est trés gentille, et on s’entend bien, ¢’est une bonne chose. Mais il faut voir, des fois elle me
dit « Pourquoi elle parle comme ¢a a votre mari ? ». C’est pire que si elle avait un chien et
qu’elle le dompte. Ca vous fait pas mal au cceur, ¢a ?

Le docteur serait 1a, je lui dirais et il me dirait « Il faut la reprendre ». Il me dirait « Mais
madame, je vous connais, vous étes assez... ». Je lui répondrais « Non, plus maintenant, je ne
peux plus ». Je ne peux plus, sinon je la vire. Sinon, je la vire parce que je trouve outrant
d’entendre, ils sont a la salle de bains 14, ils ont tout pour étre heureuses, on a méme fait faire
une douche a I’italienne.

(elle me parle de son ancienne douche-baignoire)

Elles n’ont pas de probléme point de vue travail. C’est moi qui prépare tous les vétements. Je
prépare les serviettes, je prépare tout ! Hier, vous ne savez pas que j’ai retrouvé une serviette
pleine d’excréments... Etant donné que quand elles enlévent la mini-poche, parce que mon
mari comme il fait des irrigations, il met une poche pour les gazs pour ne pas que ¢a sente
comme la on est a table, vous voyez c’est sa place, si il a un gaz, pour ne pas que ¢a sente...
Bon, moi ¢a a toujours été ma vie d’étre... J’étais maniaque et je trouve que 1’hygiene, c’est
une chose... Ca compte beaucoup dans la vie, non ? Je pense que c’est une chose qui compte
énormément.

Moi, si ils mettent des... Ca dépend comment ¢a fonctionne ce truc ?

MP : Les formations seraient sous forme d’ateliers ciblés sur un probléme.

Mme K. : Il me semble que j’ai entendu vaguement ¢a aux infos.

MP : Par exemple, sur les chutes, ou la mémoire...

Mme K. : La mémoire, chez nous, ¢a fout le camp tous les deux.

MP : Y a-t-il des thémes que vous souhaiteriez voir abordés ?

Mme K. : La mémoire, ¢a, c’est une chose qu’il faut travailler. Et puis, j’ai beau, j’ai beau, je
vous dis, c’est moi qui fais tout de A jusqu’a Z mais il y a des fois je... Je plane. Je plane et
puis... Et puis je pleure parce que je me dis c’est pas possible d’en arriver la. Pas possible.

Et pourquoi ? Parce que c’est toujours... Regardez mon mari (sanglote) : il se léve le matin,
9h30, il déjeune, il attend que I’aide-soignante vienne. Je vous dis, aujourd’hui elle est venue,
10h30 ca va encore, je vous dirai pourquoi. Tous les jours derniers, ¢’était du 11h20, des trucs
comme ¢a. Donc, ils viennent faire la toilette a 11h20. Mon mari, il est 1a au bout de la table,
il lit le journal et encore heureux, je lui laisse toujours 1’abonnement, et 1’abonnement au
journal, ce n’est pas donné.
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Enfin bref, il est 1a qui lit son journal. Des fois, je le vois, il est comme ¢a, il en a marre. Ce
matin, il me dit « Oh ben, je n’ai pas chaud, je vais me coucher. » Il repart au lit aprés s’étre
levé a 9h30, hein. On va... Donc, la personne va venir faire la toilette, on va déjeuner, alors
vu I’heure qu’elle vient, on va déjeuner a quoi, 12h30-13h, il va déjeuner, hop, il repart au lit.
11 se 1éve, hier, il était 18h20, pour aller au lit & 20h30. Quelle vie que j’ai ! Quelle vie j’ai !
Quelle vie qu’il a! Lui, il ne s’en rend pas compte. Il est heureux, il est allongg, il se trouve
bien. « C’est une bonne chose », vous allez me dire mais est-ce que c’est quelque chose ? Est-
ce que c’est une vie ? Ce n’est pas la peine d’arriver a 86 ans puis de ne pas vivre.

Moi, je veux le faire vivre. Je vois, jeudi dernier, je suis allée a Ligny en Barrois pour aller
voir le podologue, parce que mon docteur m’a dit qu’il y en avait un bon a Ligny, donc j’ai
rendez-vous depuis le mois de juillet...

(elle me parle un peu plus de son rendez-vous chez le podologue)
Eh bien, il était resté dans la voiture, il dormait dans la voiture. Voila.

Et puis, bon, on est repassé, parce qu’on a un cousin qui malheureusement, sa femme vient
d’étre, ¢a fera 15 jours demain, elle vient d’étre mise dans une maison parce qu’elle a
Alzheimer, alors lui, c’est pareil, il est complétement déboussolé. 1l fallait qu’il fasse quelque
chose, que sa fille fasse quelque chose, que lui ne pouvait plus. En plus, il a des problémes de
prostate. On est arrivés, il ne se souvenait méme plus qu’on passait.

Il a des fuites urinaires, il ne veut pas mettre de couches. Et il avait fait pipi... Pourtant, c’est
un ancien policier... Ben, nous, ¢a nous fait mal au coeur. Mon mari, il ne voit pas trop mais
étant donné que...

Alors, on n’est pas passés les voir... Le voir, parce qu’elle je ne veux pas aller la voir. J’étais
allée la voir il y a quinze jours avant qu’elle ne rentre en maison. Parce que j’ai dit « Moi,
aller la voir en maison ? Ah non ». On était tellement bien ensemble.

Et puis, vous voyez, ¢a dégringole.

52



10

11

12

13
14

15
16

Entretien L :

MP : Quels problémes ont amené a la prise en charge par le réseau de santé ?

Mme L. : Ben, elle ne se sentait pas bien, hein, donc elle a ét¢ emmenée a I’hopital et puis,
voila...

MP : C’est donc ’hdpital qui a mis en place le réseau ?

Mme L. : Hmm (acquiesce)

MP : Quelles étaient vos attentes par rapport au réseau de santé ?

Mme L. : Ben, au moins qu’il y ait un suivi d’un médecin, parce qu’a cette heure-ci elle n’a
pas de suivi alors on ne connait pas 1’évolution de la maladie, rien du tout.

MP : Elle n’a pas de médecin traitant ?

Mme L.: Ben si, mais bon... Un généraliste reste un généraliste. Apres, il faut un
neurologue, il faut... Ben un neurologue. A cette heure-ci...Voila !

MP : D’autres solutions avaient-elles été envisagées avant la mise en place du réseau de santé
(7

Mme L. : Ben, elle a toute sa téte, ¢a va hein ! Je veux dire... Elle a ’ADMR, quand méme,
qui vient faire la toilette le matin.

MP : Quelles étaient les difficultés avant le réseau ? Pourquoi a-t-il été mis en place ?

Mme L. : Ben, elle n’était pas bien, elle a atterri aux urgences...

MP : Et 4 la maison, v avait-il des problémes ?

Mme L. : Elle avait besoin de quelqu’un, hein...

MP : Avant, elle s’occupait de tout toute seule ?

Mme L. : Ah oui, oui, oui.

MP : En quoi le réseau de santé vous a-t-il aidé ?

Mme L. : Ben, ils ont mis en place un traitement. Mais a cette heure-ci, il n’y a personne qui
suit...

MP : Vous parlez de I’hopital ?

Mme L. : Le réseau de santé ! Ben, a chaque fois, on I’envoie au réseau de santé, la-haut, a la
cote Sainte Catherine.
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17
18

19

20

21
22

23

24

25
26
27
28

29

30
31

32
33

34
35

36

MP : La, vous voulez parler de I’hopital. Le réseau de santé en lui-méme, ce sont les
personnes qui coordonnent les aides a domicile...

Mme L. : L’ADMR ?

MP : Non, pas ’ADMR

Mme L. : Ben, c’est tout ce qu’elle a !

MP : Le réseau, c’est par exemple Mme M...

Mme L. : Moi, Mme M, je ne la vois pas... Je la connais mais je ne la vois pas, a cette heure-
ci...

MP : Elle était venue au début ?

Mme L. : Ben oui, pour voir, oui, ce qu’il fallait vraiment.

MP : Et y a-t-il des choses qui ont été mises en place par le réseau, ensuite ?

Mme L. : Ben, ’ADMR.

MP : Est-ce que les attentes que vous aviez par rapport aux problémes de votre maman ont
été satisfaites ?

Mme L. : Moi, j’aimerais bien qu’il y ait un médecin qui la suive, a cette heure-ci. Il n’y a
personne qui la suit! On avait dit qu’il y avait un docteur, je ne sais plus comment il
s’appelait... Il avait dit qu’il la convoquerait pour voir I’évolution de la maladie et tout ¢a, il
n’y arien eu de fait, hein !

MP : C’est arrivé quand ?

Mme L. : Je ne m’en rappelle plus. C’était en début d’année, ou fin de I’année derniere...

Parce que le généraliste reste généraliste, apres il faut un neurologue, il faut quelqu’un qui
s’occupe de la maladie.

MP : Et sur le plan de son autonomie au domicile ?

Mme L.: Oh, elle n’a pas un grand appartement, elle se débrouille... Elle arrive a se
débrouiller.

MP : Y avait -il des problémes a ce niveau ?

Mme L. : Elle n’arrive plus a... Pour s’habiller et tout ¢a, pour lever les bras, bon ben elle a
du mal, hein. Elle a 77 ans, hein !

MP : Des solutions ont été mises en place pour ca ?

Mme L. : L’ADMR 3 la toilette le matin.
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37
38

39

40

41

42

43
44

45

46

MP : Et a part le suivi par un médecin, v a-t-il d’autres choses qui pourraient étre mises en
place pour elle ?

Mme L. : Ben non. Non, non, ¢a, ¢a y ferait beaucoup, parce qu’elle tremble beaucoup, de
plus en plus, mais il n’y a personne pour la suivre.

MP : Pensez-vous qu’un accueil de jour pourrait étre intéressant pour elle ?

Mme L. : Ca lui éviterait d’€tre tout le temps toute seule, quoi.

MP : Elle est toute seule a la maison ?

Mme L. : Oui, hmm. (acquiesce)

MP : Et étes-vous présente réguliérement ?

Mme L. : Ben, elle est souvent la le week-end avec nous.

MP : Ressentez-vous le besoin d’une aide psychologique en rapport avec les problémes de

votre mere ?
Mme L. : Je ne sais pas si elle, elle a besoin de ¢a. Je ne sais pas...

MP : Et pour vous en tant qu’aidant ?

Mme L. : Moi, avoir quelqu’un ? Non, mais elle, oui, je pense. Elle, oui je pense. Moi, non, je
n’ai pas besoin de ¢a ! (rires)

MP : Actuellement, le réseau met en place des formations pour les aidants, par exemple sur
les chutes, ou la fin de vie. Seriez-vous intéressée ?

Mme L. : Moi, non. Non, non. (rires) Merci ! Oh, non, la fin de vie, tout ca...

Non, et puis je n’aurai pas le temps, je travaille en journée... Je n’aurai pas le temps...
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Entrée dans le réseau

Théme Code Définition Verbatim
A 19-21 : Y avait peu de difficultés a vrai dire, voire pas du tout, puisque les
consultations aupres du médecin référent se faisaient dans de trés bonnes
conditions. L’intervention des infirmicres se faisait aussi de maniére euh...
Situation préalable A 22.-213. au moment de I’inscription au réseau, il n’y avait pas de difficultés
satisfaisante particulicres.
B 14 : jusqu’au moment ou elle a eu ses accidents, on n’avait pas de problémes
F 7-8 : avant, elle était indépendante, donc la question ne se posait pas.
Des problemes non | E 22 : MP : aviez-vous des solutions pour les contourner ? Mme E. : Ben non, pas
o résolus trop de solutions, non.
Situation .
avant le Des besoins plus ou
réseal moins grands D 23-24 : ¢’est moi qui faisais beaucoup la toilette, a ce moment-1a.

Une tache plus lourde
pour l'aidant

E 2-3 : ¢’¢était sa fille qui s’occupait, et puis, bon, c¢’est quand méme du travail

198-99 : il y avait énormément de lessive et catera a faire a cause des changes et
puis, c’était difficile quoi

Un épuisement de
l'aidant

K 70-72 : J’en avais marre, j’en avais marre. Je ne pouvais plus. Il fallait que je
fasse la toilette de mon mari, et tout. Je ne peux pas me baisser pour moi-méme,
je ne peux pas




Nécessité d'un
déménagement

Des aides qui imposent
un changement de
domicile

C 13-14 : il a fallu que je recherche un logement, parce que la ou on se trouvait,
c’était plus vivable, parce que tout se trouvait dans la salle a manger : le lit, le
léve-malade, le fauteuil

D 14-16 : j’ai voulu la sortir, mais la ou j’habitais, ¢’était impossible, c’était des
escaliers. Alors, j’arrive a trouver ce petit logement-la qui est de plain-pied. Et on
est venus ici.

G 17-19 : ils venaient de se rapprocher justement, de revenir a Bar le Duc a cause
de la santé qui commengait a étre déficiente, de son mari

Contexte social

Isolement social

E 51-53 : mais je veux dire, elle ne voit pas grand monde... A part nous, mais bon
on ne passe pas trop de temps avec elle parce que nous on travaille quoi

Isolement géographique

[42-44 : il ne quitte jamais la maison ou le pourtour de la maison, parce qu’il y a
une terrasse qui fait tout le tour de la maison, il arrive a faire tout le tour

Sentiment de
désoeuvrement

E 62-64 : Elle s’ennuie tout le temps, quoi. Tout le temps, en train de me
demander « Il n’y a pas quelque chose a faire ? Des légumes a éplucher ? » . Elle
est tout le temps en train de me demander quelque chose

Des solutions contre
l'isolement

184 : a la maison il voit du monde toute la journée

1 85-87 : On s’est arrangés pour qu’il y ait toujours des gens qui passent a
différents moments, parce qu’ils sont dans une ferme isolée. Il y a toujours des
gens qui passent. Il n’y a jamais vraiment plus de deux heures sans qu’il n’y ait
quelqu’un qui passe a la maison

1 89-90 : on a ouvert la maison a des personnes extérieures, parce que c’est une
ancienne ferme.

[92-94 : J’ai un frere et une belle-sceur qui habitent dans le méme village, donc
qui passent au moins une fois par jour, pour amener le pain, amener le journal, ¢ca
permet de discuter




Parfois des aides en
place

Des aides déja en place
avant le recours au
réseau

D 22-23 : Ca devait étre ¢a aussi, chez nous a Longwy. Elle avait des aides-
soignantes, des infirmicres qui venaient

J 11-13 : on a fait appel a d’autres intervenants, hein. Donc, il y a les infirmicres a
domicile pour les médicaments, une aide-ménagere. ..

Pas d'aides avant le
recours au réseau

E 12 : Nous, ce qu’on voulait, ¢’était quand méme de 1’aide, quoi, de toutes
facons.

F 6 : MP : Il n’y avait pas d’autres aides en place auparavant ? M. F. : Non.

Un manque
d'information sur les
aides

K 143-144 : jamais avant je n’ai demandé quelque chose, je ne savais pas qu’on
avait le droit.




Intervenants
hors réseau

J 14-15 : C’est une personne qui n’est méme pas professionnelle et... Une
connaissance en fait.

Aides non
professionnelles K 182-183 : la petite dame qui vient m’aider, parce que je ne dis pas une femme de
) ménage, et puis d’abord ce n’est pas une femme de ménage, hein, elle n’est pas...
Des aides
diverses C 67-68 : J’ai beau avoir une voisine au-dessus de moi qui est d’une gentillesse pas
croyable
Aide du voisinage , . - .
G 36-37 : elle a une confiance, c’est-a-dire que s’il y a un probléme quelconque, elle
sait qu’elle peut m’appeler de jour ou de nuit.
J 95-99 : J’en ai rencontré une, une infirmicre qui, parce que bon, j’ai fait appel a
Réle de Une expertise sur la plein d’orgapismes,,qui travaille pour ADHAP servi.ces. J ene ga'is pa§ quel parcours
- -y . elle a eu mais elle s’occupe de mettre en place les aides a domicile, c’est une boite
I'infirmiére pathologie ., : , o .. . . .
privée hein. C’est la seule que j’ai rencontré qui connaissait bien la maladie, qui
connaissait les symptomes, qui comprenait ma mere
. B 41-43 : Psychologiquement, non. Vous savez, le docteur est tres bien sous ce
Un recours et une aide . . , D . \ 1
. rapport-la. Quand j’ai... Il m’a recommandé bien des fois de m’adresser a lui ou de
psychologique L . - ) ! sy 1
ne pas hésiter, disons. Je n’ai affaire pratiquement qu’a lui.
Un réle de conseil H 8 : C’est lui qui m’a conseillé d’ailleurs de demander la mise en tutelle
Role du . , . . Ly ., , .
meédecin Une prise en charge pas |J 88-89 : J’ai eu de gros soucis avec le médecin parce que je n’ai pas eu I’aide que
traitant toujours adaptée a la  |j’attendais et, enfin, je trouve que la prise en charge qu’elle avait avec ma mere

personne aidée

n’était pas du tout adaptée

Insuffisance du médecin
généraliste du point de
vue de l'aidant

L 6-7 : Un généraliste reste un généraliste. Apres, il faut un neurologue, il faut... Ben
un neurologue. A cette heure-ci...




Satisfaction sur la prise en
charge hospitalicre

D 33-35: Et a Saint Dizier, ¢’était mieux, elle faisait plus de rééducation. (se tourne
vers son épouse) Hein, ils s’occupaient mieux de toi ! Tous les jours, tous les jours,

Role de oui, elle avait le kiné.
I'hopital Mécontentement sur la | C 38-40 : quand il est rentré, il est rentré dans un triste état, ¢a je peux le dire. Je
prise en charge crois qu’il faudrait quand méme que I’hdpital revoit un petit peu tout son personnel,
hospitaliére parce qu’il est rentré avec des escarres
I 14-15 : a ce moment-1a, le pole de gériatrie a fait un bilan. Et 1a sur le bilan, le bilan
Bilan cognitif n’a pas été « Alzheimer », le bilan a ét¢ « démence sénile, perte de repéres, pertes
diverses dans I’orientation »
I 18-19 : il est suivi maintenant depuis quatre ans par le pole de gériatrie, ou on fait
e , .. _ |des bilans réguliers.
Suivi gériatrique régulier
Réle du J 27-28 : elle a rendez-vous deux fois par an au centre de soins avec un médecin
gériatre gériatre

Séances de stimulation
cognitive

-29 . u S v u ue, it a dix sé
J 28-29 : elle a eu des séances avec le neuropsychologue, elle a droit a dix séances
par an, ca, elle en a bénéficié mais c’était sur le centre de soins

Un role de conseil

132-34 : on a demandé une évaluation du conseil général, avec les conseils,
¢videmment du pdle de gériatrie, qui a dit qu’on pouvait mettre en place, notamment,
le SSIAD.

J 44-46 : en fait le médecin gériatre nous a dit a la derniére consultation « Il faut
commencer a envisager le placement »




Circonstances
de mise en
place

En réaction

Par l'aidant

A 9-10 : a I’occasion du dernier accident de santé de maman, de son AVC de septembre
dernier, ¢’est vrai que je me suis rapproché du réseau « Age et santé »,

aun
probléme . . . ' .
de santé Par Ihobital L 1-3: Mme L. : elle ne se sentait pas bien, hein, donc elle a ét¢ emmenée a I’hdpital et puis,
p voila... MP : C’est donc I’hdpital qui a mis en place le réseau ? Mme L. : Hmm (acquiesce)
B 5-6 : En 2007, elle a cassé un premier col du fémur et puis 3 mois plus tard, elle a cassé le
Des chutes qui second
portent a
conséquence D 26-28 : Mme D. : (au loin) Je suis tombée. M. D. : Ah bah, oui, t’as tombé. Une fois, j’ai
. voulu la prendre, la mettre a table, elle a tombé¢ par terre, elle a eu le col du fémur cassé
Probléme
des chutes
F 3-4 : il y a une premiére chute qui date de 2 ans, avec une hospitalisation, et suite a ¢a ils ont
Suite & des chutes | trouve qu il lui fallait une aide permanente
répétées e o , ,
F 11-13 : quand ¢a s’est répété, le réseau « Age et Santé » est passé sur la demande du
médecin généraliste, et petit a petit tout s’est mis en place
Troubles coenitifs E 14-17 : Mme E : Elle ne sait plus trop les dates, elle perd un peu, quand méme... M. E. :
g Elle perd la téte ! C’est clair. Mme E. : Oui, elle perd la téte, 1a.

Suite & N o | | o
I'apparition Une apparition |16-7 : ¢a a surtout été la prise de conscience que papa (pause) avait ces troubles cognitifs qui
de troubles récente faisaient penser a Alzheimer

cognitifs

Mise en place
réseau suite a une
évaluation
gériatrique

E 5-6 : MP : Par quel biais les avez-vous contactés ? Mme E. : Alors 1a, je ne m’en souviens
plus. Ben, je crois que c’est en passant quand elle a été faire quand méme des visites pour voir
ou en était son niveau de maladie




Suite a une
aggravation
de la
dépendance

Aggravation de la

F 20-21 : suite aux derniéres chutes de septembre, ¢’était beaucoup plus conséquent. La
dépendance est plus importante

E 78-81 : ma belle-mére, avant était active parce qu’elle s’est occupée des gamins. C’est elle
qui nous faisait a manger. Maintenant, bon, maintenant... M. E. : C’est le contraire

119-20 : Au début, il était limite GIR 4 — GIR 5, il est passé GIR 4, GIR 3 et aujourd’hui il est
GIR 2

I 49 : Et petit a petit, on s’est rendu compte que les besoins étaient de plus en plus fort

dépendance

globale J 1 : MP : Quels problémes ont encouragé 1’acces au réseau de santé ? Mme J. : Sa dépendance
qui devenait de plus en plus lourde
K 81-82 : maintenant, mon mari, il n’y a rien a faire, hein. De toutes facons, il ne peut plus
tenir debout, il ne peut pas marcher.
L 32-33 : Elle n’arrive plus a... Pour s’habiller et tout ¢a, pour lever les bras, bon ben elle a du
mal, hein. Elle a 77 ans, hein !
E 1-2 : MP : Est-ce vous qui y avait fait appel ? Mme E. : Oui, parce qu’on s’est rendus
compte qu’elle ne se lavait plus, qu’elle ne se changeait plus

Hygi¢ne

[45-46 : il y a deux ans, I’incontinence a commenceé a arriver petit a petit, et aujourd’hui il est
complétement incontinent.

Par 'aidant

Besoin d'aides
concreétes

A 17-18 : c’était une démarche volontaire de notre part par rapport aux bénéfices que nous
pouvions en attendre

J 4 : le réseau, on a fait appel a eux pour ’agencement ergonomique (...) et puis pour des
ateliers mémoire, pour mettre en place des ateliers mémoire

126 : Les attentes étaient justement plus matérielles pour que maman puisse tenir le coup.

Importance de la
poursuite du lien
social

J 7-8 : pour nous c’était important qu’elle ait des relations sociales et des stimulations
intellectuelles




K 7-9 :Je pétais les plombs, je voulais me tuer. Voila. MP : Et comment cela s’est-il déroulé?

. Devant des . . . . , .
Par l'aidant . . Mme K. : Eh bien, mon fils a vu le docteur et lui en a parlé, et ils ont fait le nécessaire. On
. difficultés pour ) s . . . NP
secondaire | ., . L a... J’ai recu des gens du réseau de santé et qui nous ont dirigé, ils sont venus avec le SSIAD,
l'aidant principal |.
ils sont venus...
B 1-2 : Le docteur nous a inscrit au... a un certain ... réseau
D 5 : MP : Justement, a propos du réseau Age et santé, qu’en attendiez-vous au début ? M. D. :
Mise en . . | Moi, rien du tout. C’est le docteur qui m’a...
Des raisons parfois — - - - - - _
place par le obscures H 10-11 : Moi, j’ai rien demand¢ au réseau et je pense que c’est le docteur qui a fait la
médecin demande de lui-méme
H 6 : MP : Et le réseau de santé a été mis en place suite a I’incendie ? M. H. : Ben non, c’était
suite a mon avis, a 1’age, et c’est le docteur qui a fait ¢a
G 12-13 : suite au déces de son mari, le réseau a continué a prendre contact avec elle, a lui
o . téléphoner...
Suite a la prise en P
Par le charge dumari  [G 4244 ; Elle pensait méme au départ que ca allait s"arréter avec le décés de son mari, mais
réseau lui- en définitive, les infirmiéres, les aides-soignantes ont toujours gardé contact avec elle, et c’est
méme vrai qu’elle s’est incluse dans ce réseau a la suite du déces de son mari

Inclusion de
l'aidant par le
réseau

G 30-32 : ¢’est Mme Massini qui m’a dit un jour, parce que j’ai travaillé avec elle, qui m’a dit
un jour « tu seras contactée par un monsieur » elle me dit « j’ai donné ton nom parce que j’ai
vu que tu t’occupais de Mme X ».




Perceptions du réseau

Théme

Code

Définition

Verbatim

Compréhension de
l'action du réseau

Connaissance du
réseau avant
I'inclusion

Contacts de 'aidant avec le
réseau avant inclusion de la
personne aidée

H 11-12 : ma meére qui est décédé il y a déja quelques années a été prise en
charge par le réseau.

Réseau déja en place pour le
défunt mari de la personne
aidée

G 1-2 : Déja, avec son mari, ont été mises en place des aides, ont été mises en
place des infirmicres

G 6-7 : son mari a été suivi pendant plusieurs années par le réseau

Méconnaissance du réseau
avant l'inclusion

B 1-2 : Eh bien, je ne savais pas ce que c’était, honnétemen t. Le docteur nous a
inscrit au... a un certain ... réseau, mais ¢a ne veut pas dire grand-chose pour
nous.

E 11-12 : MP : Et qu’attendiez-vous avant que ¢a débute ? Mme E. : Je ne savais
pas trop comment ¢a se passait donc... Nous, ce qu’on voulait, c’était quand
méme de 1’aide, quoi, de toutes fagons

G 51-53 : Je ne connaissais méme pas. Avant elle, j’en avais entendu un petit
peu parler mais 1a ou j’ai vraiment connu ce qu’était ce réseau, c’est par elle

Connaissance des
roles du réseau

Méconnaissance actions
possibles du réseau

B 29 : Ben, je ne sais pas dans quelle mesure le réseau pourrait organiser
quelque chose

G 49-51 Pour moi, je ne vois pas mais je ne connais pas la suite du réseau, si
vous voulez. Je sais que tous les mois, elle est a une réunion, on en parle
d’ailleurs. Toutes les semaines, elle fait de la gymnastique. Mais ¢a, je ne sais
pas la suite

Manque d'informations sur la
possibilité d'un recours a une
aide psychologique par le
réseau

B 80-82 : Bon, ¢a serait peut-étre utile pour pouvoir vider son sac... Mais ca «
encomble », bon que ce soit pour d’autres, ¢a « encomble » encore des frais
supplémentaires que la, vraiment, quand on ne peut pas...

J 59-60 : qu’une aide psychologique nous ferait énormément de bien. Et ¢a, il
n’y a pas.
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Méconnaissances des aides
financiéres

D 25 : MP : Que trouvez-vous qu’il manque a I’action du réseau ? Y a-t-il des
choses qui pourraient &tre faites en plus ? M. D. : Ben... Oui, si ¢’était pas
payant, mais voila !

Manque de connaissances sur
le role du réseau

L 4 : MP : Quelles étaient vos attentes par rapport au réseau de santé ? Mme L. :
Ben, au moins qu’il y ait un suivi d’un médecin

Connaissance sur le
role des différents
intervenants

Bonne compréhension du role
des différents intervenants

F 30-31 : Avec ’association d’aides a domicile, plus qu’avec le réseau avec
lequel on a contact maintenant plus ou moins régulier

169-70 : Il y a les interlocuteurs que sont le conseil général, parce qu’il faut bien
un financeur, parce qu’on passe par I’APA. Mais il connait aussi le réseau d’aide
Alzheimer, il connait le SSIAD

Flou sur le role propre des
différents intervenants

1271-274 : Parce que le probléme, on ne sait jamais qui est qui. Le SSIAD, c'est
qui par rapport a ca ? L"ADMR c'est qui par rapport a ¢ca ? La dame que
j'embauche en emploi a domicile pour me faire le ménage et la lessive, que me
finance le conseil général sur I'APA, c'est qui par rapport a eux ? Le conseil
général, c'est qui ? C'est quoi I'APA ?

Flou sur l'identité des
intervenants

B 3-4 : Je vois une dame, une... ce doit étre une assistante sociale qui doit venir
une fois ou deux dans I’année, quelques fois

H 1 : 11y avait des dames qui étaient venues me voir il y a de cela...
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Flou sur le role du réseau dans
certaines actions

D 1-2 :Par le réseau ? J’ai pas de prise en... (hésite) Ah elle a été 2 jours, je ne
sais pas si c’était le réseau qui a pris en charge, je ne crois pas de toute maniére,
a Ancerville

D 20-21 : MP : Mais le SSIAD a été mis en place... M. D. : Automatiquement,
quand elle est sortie de Fains. Ou par le docteur, je ne sais pas au juste.

D 4 : Alors, je ne sais pas si c’est le réseau Age et santé qui I’a pris en charge, je
ne crois pas .

J29-31 : Alors, je ne sais pas si c’est... Enfin, si ¢a peut...Enfin non, je ne crois
pas que ¢a fasse partie du réseau. C’est plus en intra-hospitalier

Confusion entre le réseau de
santé et le service de gériatrie

L 13-16 : MP : En quoi le réseau de santé vous a-t-il aidé ? Mme L. : Ben, ils ont
mis en place un traitement. Mais a cette heure-ci, il n’y a personne qui suit...
MP : Vous parlez de I’hdpital ? Mme L. : Le réseau de sant¢ ! Ben, a chaque
fois, on I’envoie au réseau de santé, la-haut, a la co6te Sainte Catherine.

Flou sur les rapports de
certains intervenants avec
réseau

A 4-5 : Je ne sais pas, je ne crois pas ? Que les médecins spécialistes aient été
mentionnés, en tous cas au départ.

A 56-57 : Je ne sais pas si des spécialistes, par exemple comme des
cardiologues, font partie de ce réseau ou pas
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Image des
rapports avec
le réseau

Contacts
avec le
réseau

Un contact agréable

F 26 : Avec le réseau, ca se passe tres trés trés bien. Tous, tous, tous... Trés agréable, tout comme
il faut

H 87 : Non, j’en ai de bons souvenirs

K 126-128 : Elle est tres treés gentille cette dame. Si, si, c’est elle qui est venue me voir... De Bar-
le-Duc... Madame... MP : Mme Massini ? Mme K. : Massini, oui. Elle est tres gentille, cette
dame

Des contacts réguliers

B 3-4 : Je vois une dame, une... ce doit étre une assistante sociale qui doit venir une fois ou deux
dans I’année, quelques fois

F 30-31 : le réseau avec lequel on a contact maintenant plus ou moins régulier, tous les semestres,
donc c’est bien

Manque de temps accordé

B 27-28 : J’ai, je vous dis, une assistante sociale qui vient une fois de temps en temps pour voir
comment ¢a va mais... ¢a se limite a... a peu de temps...

Des contacts peu fréquents

H 13-14 : J’ai juste eu un contact. Je recois tous les ans de leur part un papier lui souhaitant un
bon anniversaire et c’est tout.

H 33-34 : Enfin, par le réseau, ces personnes je ne les voyais jamais, rarement

H 92-96 : Tous les ans, on regoit a la date de son anniversaire un courrier avec une petite carte,
toute I’équipe avec le prénom des personnes, Nathalie ou je ne sais pas quoi souhaitent un bon
anniversaire. De 13, j’en déduis que c’est toujours dans les fiches, mais enfin ¢a serait qu’ils
passent nous voir un petit peu, par exemple

L 19-20 : Moi, Mme Massini, je ne la vois pas... Je la connais mais je ne la vois pas, a cette
heure-ci...
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Des contacts limités par le
refus de soins de la
personne aidée

J 16-17 : en fait, le réseau, on n’a pas eu trop affaire a eux parce qu’en fait ma mere a toujours
refusé.

Impression de ne pas étre
impliqué dans le réseau

G 25-26 : Moi j’entends ce qu’elle me dit puisque je n’en fais pas partie, disons que je n’ai pas eu
I’occasion d’en faire partie

Réseau
comme
recours

Un recours supplémentaire
en cas de probléme

B 19-20 : Le docteur m’a bien fait savoir qu’en cas de besoin , il fallait éventuellement s’adresser
a lui ou s’adresser au réseau

Des aidants demandeurs

J20-21 : nous, on était demandeurs. Nous, en tant qu’aidants, on était trés demandeurs

Une ressource
indispensable

1234 : il faut absolument pouvoir compter sur le réseau

Pas de besoin de recours
au réseau

D 17 : A part le coup de Sermaize... Je ne me suis pas servi du réseau

G 30 : MP : dans votre role d’aidant, en quoi le réseau vous a-t-il aidé ? Mme G. : Pas du tout

H 17-18 : il n’y a pas besoin. Il se débrouille tout seul, il fait tout tout seul, moi je suis la. ». Pour
moi, il n’y en a pas besoin, mais bon, c’est mon avis a moi

H 3-4 : Elles m’avaient demandé¢ les besoins qu’il y avait, ben je dis « écoutez, pour le moment ce
monsieur n’a pas besoin d’assistance particuliére

Un recours pour des aides
dans le futur

H 26-27 : c’est certain que dans les temps a venir, il va avoir besoin d’une assistance, je dirais, ne
serait-ce que pour faire le ménage
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Image de
l'action
globale du
réseau

Efficacité de
'action du
réseau

Un systeme efficace

H 34-35 : le systéme est dans 1’ensemble assez efficace, pour moi

Satisfaction des attentes

E 26 : MP : par rapport a ce que vous attendiez, trouvez-vous que ¢a soit satisfaisant ? Mme E. :
Oui, ¢’est satisfaisant

1121 : Oui, ¢a a pu permettre de régler ces problémes-la

Une aide précieuse

A 28-29 : chose que nous ne pourrions pas... Que nous ne saurions peut-étre pas faire de la
méme fagon, hors réseau.

J 32 : Mais, le réseau, oui, en fait...Bon, ils ont été 1a aussi pour nous aider nous, aidants

H 33 : on a eu beaucoup d’assistance par le réseau.

166 : bon, I’aide aux aidants, 1a, est trés importante

1163 : Ce qu’on sait, c’est qu’on peut compter sur eux.

Professionalisme

1115-118 : Et, avec le réseau, c’est vraiment ¢a qui est bien, ¢’est qu’eux c¢’est leur cceur de
meétier, ils rencontrent des gens tous les jours et surtout, je veux dire, ils notent tout ce qu’ils
font. Ce n’est pas de I’amateurisme, hein. Ce n’est pas de la dame de bonne compagnie. On est
vraiment dans la professionnalisation

Une mise en place rapide
des aides

C 1-2 : Le réseau, donc, on a commencé aussitot que j’ai su qu’ils me le rendaient

C 35 : quand il est rentré, la premiére semaine, tout s’est mis en route tres vite,

Satisfaction de la personne
aidée

G 41 : Oh non, elle en est trés contente.

Une présence rassurante
pour 1'aidé

G 23-24 : Ca lui a apporté une certaine confiance, et puis surtout une tranquillité, parce que
dans ce réseau...

G 26 : elle est sécurisée si vous voulez

G 46-47 : dans ce que je sais, je trouve que c’est bien. Parce que les gens, je le vois par elle, se
sentent vraiment sécurisés

Une solution a l'isolement
de la personne aidée

G 28-29 : Disons qu’elle n’est pas laissée... elle ne se sent pas seule.

G 44-45 : Elle s’est sentie moins isolée.
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Amélioration de 1'état de
santé global de la
personne aidée

A 44 : ce qui contribue aussi au maintien général de I'état de santé de maman

Le réseau facilite le
maintien au domicile

1239 : Je crois que c’est ce qui fera qu’on peut rester a domicile

Un systeme efficace...
malgré quelques accrocs

H 90-91 : ... Ce n’était pas toujours facile la coordination au systéme mais enfin bon... On ne
peut pas mettre le systéme en cause a cause de ¢a.

Manque d'aide aux aidants

K 37 : On n’est pas assez aidé, nous.

Freins aux
actions mises
en place

Des moyens qui ne suivent
pas toujours les ambitions

H 84-85 : C’était bien dans le principe, aprés il n’y a pas les moyens convenus donc ¢a ne sert a
rien.

Des actions limitées par les
contraintes administratives

1145-146 : Le réseau, lui, il a fait son boulot. La seule chose, c’est que, derriére,
administrativement c’est compliqué

1154-156 : 1a, le réseau, il a bien coordonné 1’ensemble, mais on sait qu’administrativement,
entre le moment ou on a besoin de quelque chose et le moment ou on va ’avoir effectivement,
¢’est quatre mois.

Refus de la personne aidée

D 9-10 : Pis, quand elle a été pour y aller : « Non, j’y vais pas, j’y vais pas ». J’ai pas insist¢,
donc voila, on a tout abandonné

177-78 : il avait dit oui @ Mme Massini, mais bon on I’avait quand méme travaillé au corps, et
au moment de signer, il n’a pas voulu signer.

J 16-17 : en fait, le réseau, on n’a pas eu trop affaire a eux parce qu’en fait ma mere a toujours
refusé. Elle a refusé tout ce qu’on a voulu mettre en place, elle a toujours tout refusé.

J 19 : Le probléme, c’est que ma mére est trés opposante et elle a toujours tout refusé

J 24-25 : on n’est pas allés jusqu’au bout parce que ma meére ne voulait pas qu’on fasse des
travaux dans la maison , donc c’est tombé a I’eau.

Arrét d'ateliers du fait
d'une fatigue de la
personne aidée

D 3 :elley a été 3 fois, je crois. Pis c’était trop fatiguant.
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Situation des aidants

Théme

Code

Définition

Verbatim

Conséquences de
l'aide sur l'aidant

Inquiétude pour la
personne aidée

Peur de mal faire

F 42-43 : Et c’est 1a ou, des fois, je me dis, est-ce que je fais bien ?

Peur de ne pas pouvoir
assumer le role d'aidant

B 45-46 : Je pensais a des tas de choses que je ne pouvais pas faire, et puis ¢a s’est
calmé

Peur d'abandonner la personne
aidée

B 33-35 : Quand elles sont avec elle dans la salle de bains, elle leur demande 50
fois si je suis loin, si je suis... Alors, j’aurais peur qu’en la laissant seule dans une
maison, elle déprime gravement.

C 112-113 : je ne pourrais pas y aller pour le laisser tout seul.

K 139-140 : Je ne me ficherai pas en I’air ici parce que je ne veux pas que mon
mari ait des soucis

Peur d'un accident pour la
personne aidée

E 54-56 : nous on ferme la porte a clé parce que bon... Maintenant, avec tout ce
qui se passe partout, de toutes fagons, on a toujours peur qu’il arrive quelques
chose et qu’elle, elle ouvre a quelqu’un qui ne faut pas, la journée, quand on n’est
pas la.

E 82-83 : c’est vrai qu’en dernier, on avait peur... Elle mettait une gamelle sur le
feu et puis elle s’endormait.

F 17-18 : j’ai peur que ce soit au lever qu’elle soit tombé la premiére fois, et pour
la coucher aussi

Inquiétude lors des absences
de la personne aidée

K 163 : je pensais tellement « Pourvu qu’il mange bien » vous voyez

Poids psychologique des
problémes de santé de la

C 57-59 : 1aj’ai passé 2 semaines trés dures, parce que j’étais une semaine dans
I’attente de savoir comment 1’opération allait se passer. S’ils allaient I’endormir,
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personne aidée

comment ils allaient faire pour I’opérer. Et aprés, ¢a a été la semaine de
I’opération qui a été dure...

C 86-87 : avant il n’arrivait pas a sortir un mot, et ¢a, ¢ca a été¢ dur mais bon...

1204-206 : le plus difficile, c¢’est ’incontinence. Par rapport aux petits enfants, et
puis par rapport aux soucis que ¢a peut créer, parce que moi je n’aurais cru que
¢’était a ce point-1a, que maman est complétement traumatisée par rapport a ¢a.
Elle ne parle que de ¢a

J 53-56 : donc je connais bien la pathologie, donc j’ai cet avantage-1a par rapport,
stirement a d’autres aidants. Mais malgré tout, je suis la fille de ma mére et ¢’est
une maladie qui est trés difficile pour un aidant.

K 205 : je me dis ¢’est pas possible d’en arriver la. Pas possible

K 217-219 : Quelle vie qu’il a ! Lui, il ne s’en rend pas compte. Il est heureux, il
est allongé, il se trouve bien. « C’est une bonne chose », vous allez me dire mais
est-ce que c’est quelque chose ? Est-ce que ¢’est une vie ? Ce n’est pas la peine
d’arriver a 86 ans puis de ne pas vivre

Impact
psychologique

Sentiment de
fatalité/résignation

B 48-50 : Vous savez, on se dit qu’un jour ou ’autre ¢a finirait... Quand ? Vous
savez, on ne se pose plus de questions. On se dit demain, au jour le jour, et puis...

B 55-56 : Vous savez, a 90 ans, j’ai vu beaucoup de... de fins de vie. Alors, je me
dis... je ne pose pas trop de questions.

C 110 : Mais bon, il va avoir 79 ans, je crois que ¢a va étre trés trés dur

K 59-61 : Mais ce n’est de la faute de personne, c’est comme ¢a, c’est la vie. Mais
nous, on n’a vraiment pas eu de chance, hein, je vous le dis, moi. Pas eu de chance
du tout. Pas du tout, pas du tout.

Sentiment d'injustice

E 68-69 : Bon, c’est le fils, mais ils sont 5 mais, par le fait, ¢’est toujours le méme

K 134-135 : Moi, j’ai été opérée pour mes pieds pour la quatriéme fois a Nancy, on
n’a rien fait pour moi. On n’a rien fait pour moi.

K 151-154 : Je ne peux pas comprendre que ma sceur en Normandie qui est toute
seule, qui a droit a six heures par se-mai-ne, et moi je demanderais un petit plus par
mois

La présence de la personne
aidée vécu comme un fardeau

E 67-68 : c’est quand méme pesant, parce que bon... C’est vrai qu’elle est quand
méme chez nous.

18



E 71-73 : 1a maison était a vendre donc on a acheté la maison, on a eu la maison
moins chére mais il fallait garder les beaux-parents, parce que c’était des amis de
mes beaux-parents, voila.

E 85-88 : je trouve que c’est vrai que c’est pesant parce que méme, des fois, si
nous on veut partir... M. E. : On ne peut pas. Mme E. : On est un peu coincés quoi

La présence de la personne
aidée rassure l'aidant

C 85 : je pense que je vais arriver a remonter la pente parce qu’il est la

Epuisement psychologique

C 73-74 : c’est ca qu’il y a en ce moment, c’est que j’ai la pression qui tombe et
toute la fatigue ressort

J 56-57 : je reconnais que j’ai... J’ai eu, et j’ai encore, des moments tres difficiles,
surtout en ce moment

K 157-158 : J’ai honte de sortir parce que je suis a bout. A bout

K 43-44 : eh bien, qu’est-ce que vous voulez que je vous dise de plus, mon pauvre
monsieur ? Moi, je ne peux plus. Je ne peux plus. Je ne peux plus

K 7 : Ben, je pétais les plombs. Je pétais les plombs, je voulais me tuer.

K 70-71 : Je ne pouvais plus, je ne pouvais plus. J’en avais marre, j’en avais marre.
Je ne pouvais plus.

K 75-76 : La fatigue. Je n’y arrivais plus, je n’y arrivais plus, je n’y arrivais plus.
Je n’arrivais plus .

Conséquences de 1'épuisement

C 59-61 : 14, j’ai du mal a remonter. J’ai été obligée d’aller voir le docteur, il m’a
donné des comprimés pour dormir, parce que je n’y arrivais plus

K 138-139 : si c’est comme ¢a, eh bien il arrivera quelque chose, hein. Il arrivera
quelque chose, soit que j’abandonne tout, que je foute le camp ou je me fiche en
air.

K 73-74 : La solution, c¢’est de me foutre en ’air. Je vous jure, mon fils m’a suivi,
une fois, j’avais pris la... Enfin, bref.

Nervosité

C 74-76 : jeudi dernier, j’avais un coup de fil a donner et... ¢a, ¢a n’a pas passé, et
j’ai sorti des mots que j’aurais peut-€tre di dire... C’était parti...
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Impact social

Isolement/solitude

B 59-61 : Mais j’ai I’impression d’étre un peu en dehors du temps. Je vais le matin
voir la boulangere et puis c’est terminé. Le vendredi, la femme de ménage sera la
pendant que j’irai faire les courses et puis ¢’est terminé

C 116-117 : 1a, que depuis qu’il est couché, je ne fais plus de loto, je ne fais plus
rien.

G 57-58 : c’est vrai que pour les aidants, quelques fois ils sont laissés un peu tout
seuls

1191 : Pour elle, ¢’est quand méme, elle ne se sent aucune liberté

K 157 : Je n’ai plus de vie. Je ne sors pas. J’ai honte de sortir

K 165-166 : Je ne vois personne, a part mon fils

K 170 : sinon, je ne vois personne, a part les aides-soignantes qui viennent

K 79-80 : On ne sort pas, on n’avait jamais sorti, on ne sort pas, on ne bouge pas

Sentiment d'incompréhension
et d'abandon

C 64-67 : comme je dis, on ne voit PAS le mal de garder quelqu’un qui est comme
lui est pour le moment. Et ¢a, personne ne 1’avait dit. Et ¢a c’est dur, parce que les
gens vous salissent plus qu’ils ne vous encouragent...

C 77-79 : ¢’est des trucs comme ¢a que des gens ne comprennent pas. Vous aurez
beau leur expliquer, beau leur dire... Non, pour eux c¢’est rien. Mais celui qui vit
avec des gens comme ¢a, ¢a c’est autre chose.

K 120-121 : on nous dit « gardez les gens », et moi, on s’occupe que moi, quand je
ne peux pas me lever, comment je fais ?

Importance du soutien des
proches

J 58-59 : il y a ma sceur qui m’aide beaucoup donc on se soutient mutuellement, on
s’aide

Difficultés
financiéres

Cott des soins

D 13-14 : parce qu’a Fains c’était... C’était cher, hein ! Ca revenait cher.

Des aides cotteuses

C 10-12 : 1l y a certains trucs qu’il faut que je paie malgré qu’il est a la SNCF.
Bon, ils me remboursent un peu les couches quand j’envoie les factures mais il y a
des fois ... c’est un peu dur, je vous le dis franchement

C 84 : quand tout est réglé en fin de mois, c’est plus pareil

K 77-79 : on ne peut pas prendre quelqu’un. Ce n’est pas avec 700 € que j’ai par
mois, et mon mari 900 et quelques, hein. Faut quand méme pas exagérer. On se
prive assez, hein !
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Difficultés
rencontrées

Difficultés physiques
de la tache d'aidant

Charge de travail

C 65 : on ne voit PAS le mal de garder quelqu’un qui est comme lui est pour le
moment

E 13 : Moi, je ne peux pas tout assumer, quoi.

E 2-3 : ¢’était sa fille qui s’occupait, et puis, bon, ¢’est quand méme du travail

198-99 : il y avait énormément de lessive et cetera a faire a cause des changes et
puis, c’était difficile quoi

K 1-2 : tout ¢a fait beaucoup de choses, et puis ¢a fait beaucoup, beaucoup a gérer.

K 2 : Je gére la maison toute seule, que ce soitde A aZ

Risques physiques pour
l'aidant

C 17-19 : J’avais toujours peur et quand méme, malgré tout, j’ai jamais rien dit, c’est
que... Il me prenne un malaise ou que je m’endorme et que je déboule les escaliers
jusqu’en bas.

K 26-27 : avant-hier j’ai voulu le faire et puis je me suis accroupie et je suis tombée,
j’ai la téte qui est partie dans la douche.

Investissement
temporel

Une tache a plein temps

B 11-13 : par contre, toute la journée, ¢’est moi qui m’en occupe. Le matin je la léve,
le soir je la couche, dans la journée si elle a besoin d’aller aux wcs et tout... C’est
toujours moi qui le fais.

D 54-55 : j’y vais le samedi, en vitesse. Au pain et tout ¢a. Alors, les % du temps j’y
vais quand I’aide-soignante est 1a. Qu’ils lui font sa toilette

1281 : 1a, tout ne tourne qu’autour de papa

150-51 : elle lui prépare quand méme a manger tous les jours, elle I’aide a le changer
quand il y a besoin de le changer

Surveillance constante

C90-91 : j’ai dormi, il a appelé quand méme, il m’a appelé dans la nuit, je me suis
levé, je lui ai donné deux cachets de doliprane et je 1’ai plus entendu apres, ¢a a été
fini

1188-189 : c’est vrai que si elle tourne le dos, il réagit comme un enfant, tout ce qui
traine, il le mange.
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Difficultés d'organistation

D 51-53 : je ne peux pas m’absenter ! Les courses, je les fais le samedi parce que le
magasin est ouvert pendant midi. Alors, on mange, et puis vers 13h je la couche. Et il
faut que je sois rentré pour 15h parce qu’elle a des cachets & 15h

K 15-16 : mon mari quand il fait des irrigations c’est une heure et demie, et donc ¢a
nous fait déjeuner a quelle heure ?

Décisions

Des décisions difficiles

C 68-69 : a un moment, il fallait que je prenne une décision, et cette décision-la, elle
était dure...

C 69-71 : Quand on vous pose une question comme ¢a, et que vous ne savez pas quoi
répondre, et qu’il faut penser a la réponse... C’est dur. Plus que dur

F 41-42 : J’ai des décisions a prendre, je ne sais pas si elles sont toujours bien prises
ou si je peux la laisser, elle, étre indépendante complétement...

Difficultés dans la
relation a la personne
aidée

Mangque de coopération

D 43-44 : Le plus pénible pour moi, c’est... Elle ne mange pas. Alors, « tu cries, tu
cries, tu cries ». Ben oui, je crie, pour qu’elle mange.

1121-122 : C’est vrai que papa n’était pas toujours coopératif

Troubles cognitifs

1126-127 : les moments ou il est désorienté, parce que maman avait du mal a réagir,
en disant « écoute, je viens de te le dire »

I 64-65 : maman n’arrivait plus a gérer ce temps-1a parce qu’en fin de compte, elle lui
disait « rentre a la maison » et que lui il disait « il faut qu’on quitte la maison »

J 105-108 : donc toutes les personnes qui ont affaire a elle lui font la morale en disant
« Vous n’étes plus capable de vous laver, il faut accepter 1’aide pour la toilette parce
que vous ne le faites plus » alors que ce n’est pas ce qu’il faut dire a un malade
Alzheimer

J110-112 : il y a plein de choses comme ¢a ou les gens qui sont en face d’elle n’ont
pas les bons réflexes et le bon discours. Le discours n’est pas adapté a sa pathologie
et ¢ca majore son anxiété et son agressivité

J 56 : ma mére, ce n’est plus ma mére, c’est quelqu’un d’autre

J 72-74 : elle trouvait une autre personne, et elle ne reconnaissait pas ma mere , et
puis ¢a se passait toujours trés mal, ¢’était des cris et au bout de quelques jours, elle
partait en pleurs
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Imprévisibilité de la
personne aidée

E 98-99 : la nuit, elle peut se relever, elle peut faire n’importe quoi. Elle peut... Je
veux dire, nous, elle nous étonne tout le temps. C’est imprévisible

Difficultés
administratives

Lourdeur de 'adminsistratif

C 32-33 : Avec les responsables des Colombes, on s’est tapé une moyenne de 13
dossiers quand méme.

1270 : Ce magma administratif

Des démarches compliquées

H 44-46 : pour une mise en tutelle, c’est la premiére fois que je fais ¢a, je ne pensais
pas que ¢’était aussi compliqué. Enfin ¢’est... Franchement, c’est un peu décourager
les gens de vouloir s’occuper de quelques chose, quoi

1146 : derriére, administrativement c’est compliqué

13 : administrativement c¢’est tres difficile a comprendre tout ce qui se passe, quoi

Des démarches effrayantes

12 : les papiers, ¢a fait toujours peur & maman

Longs délais de réponse

C 33-34 : Et les dossiers ont été finis vers la fin du mois d’avril. Depuis le mois de
décembre que nous...

1148-150 : Si vous avez une évaluation récente, c’est trés difficile d’avoir une
réévaluation rapide, parce qu’ils se disent « on est déja venus il y a deux mois » et
qu’en général c’est 6 mois -1 an.

1 151-154 : Ensuite, ¢a passe a une commission, une fois qu’on est venu évaluer.
Cette commission statue. Cette commission va faire une proposition. Alors, il y a un
recours, et comme il y a un recours, il faut attendre le temps du recours.

Donc, le probléme c’est action - réaction, ¢a met quatre mois

1157 : si on avait quelque chose a reprocher, c’est la réactivité des services

Perception des
difficultés

Pas de problémes ressentis

G 61 : Je ne rencontre pas de problémes avec elle.

H 5 : actuellement, je dirais, il n’a pas besoin de choses particuliéres

Minimisation des difficultés
par l'aidant

1109-110 : quand on interroge 1’aidant, I’aidant a toujours tendance a minimiser. I
dit « ah non, mais ¢a, ¢a va, encore », et que quand il dit « ¢a va encore », ¢a veut
dire que ¢a ne va plus, quoi.

1112-113 : Ce qu’il faut bien expliquer a ’aidant, ¢’est toujours qu’il ne faut pas
minimiser la charge, parce que le jour o on n’en peut plus, c’est trop tard.
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Limites de
'aidant

Limites techniques

Absence de compétences
professionnelles

B 9-10 : de temps en temps je veux bien le faire un peu mais ¢’est trés difficile... On
n’a pas la technique...

D 45-47 : Ca, franchement, on ne peut pas... La, la dame d’aujourd’hui, justement,
moi je ne suis pas toubib, hein ! Ni infirmier, ni rien, il faut bien que je me
débrouille. ..

J 46-47 : nous, aidants, on arrive au bout de nos capacités

Manque de disponibilité

E 52-53 : on ne passe pas trop de temps avec elle parce que nous on travaille quoi

F 4-5 : une aide permanente , que je ne pouvais pas, moi, assumer complétement.

J 2-3 : étant donné qu’on travaille et qu’on n’est pas disponibles 24h sur 24, il est
apparu des difficultés liées a sa dépendance

Cas particulier des
aidants secondaires

Eloignement géographique

A 70-71 : ma situation est un peu particuliére comme je suis en poste de fagon un peu
¢loignée

Un réle de facilitant pour
l'aidant principal

[ 1-2 : Je n’y suis pas en permanence en tant qu’aidant. Je suis surtout « facilitant ».
Aidant facilitant

Limites physiques-
psychologiques

Etat de santé de l'aidant

B 44-45 : 1l y a une paire d’années, j’ai eu un incident technique. C'est-a-dire, c’était
un genre d’AVC, je ne sais pas...

I 32 : maman me disait « je n’y arrive plus »

136-37 : il faut mettre les bas de contention et ¢a c’est... Maman ne pouvait, n’était
plus en capacité de lui mettre les bas

149-50 : maman y arrive de moins en moins

K 2-3 : et moi je suis reconnue handicapée depuis 1991.

K 120-122 : et moi, on s’occupe que moi, quand je ne peux pas me lever, comment je
fais ? Que je me roule dans mon lit, que je tombe par terre et que je me... (étouffe un
sanglot) Que je me reléve au radiateur.

K 71-72 : 1l fallait que je fasse la toilette de mon mari, et tout. Je ne peux pas me
baisser pour moi-méme, je ne peux pas

Problémes de mémoire

B 17 : Le probléme, figurez-vous, la mémoire, elle fait comme le reste, elle s’en va...

B 61-63 : Vous savez, on perd une grande partie de nos facultés. Ma mémoire, elle
est... elle est en grande disparition aussi.

24




Epuisement physique et
psychologique

D 42 : Quand je suis fatigué, on ne peut rien faire, on ne peut rien dire.

15-6 : surtout la fatigabilité de maman. On s’est rendus compte qu’elle ne pouvait pas
faire face

K 35-38 : je lui ai dit : « Tu sais, je suis a deux doigts de tout plaquer, de foutre le
camp. » Je ne peux plus, je ne peux plus, je ne peux plus. On n’est pas assez aidé,
nous. Et moralement, physiquement, moralement, non. Non.

K 172-173 : je ne pouvais plus faire la toilette de mon mari, je ne pouvais plus. Je ne
pouvais plus, je ne pouvais plus

K 203-205 : je vous dis, c’est moi qui fais tout de A jusqu’a Z mais il y a des fois
je... Je plane. Je plane et puis... Et puis je pleure

K 5-6 : « Je suis préte a tout lacher ». Préte a tout lacher. Je ne peux plus, je ne peux
plus.

Difficultés d'assister aux
soins

K 170-171 : ... Moi, je les laisse parce que ¢a me fait tellement mal de voir...
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Attentes et
besoins de
'aidant

Maintien au domicile

Maintien au domicile tant que
possible

A 16 : Est-ce que vous aviez envisagé d’autres solutions par rapport au maintien a
domicile avant I’accés au réseau ? M. A. : Non. Non, non, non

C 6-7 : moi, il est pas question. Tout le temps que je pourrais m’en occuper, je
m’en occuperais. J’ai tout fait pour qu’il soit a la maison

G 7-8 : elle ne voulait pas le placer, elle voulait le garder a c6té d’elle

H 31 : elle est restée 1a jusqu’a temps qu’on ne puisse plus

Un maintien choisi par la
personne aidée

127-28 : Bon, qu’il veuille rester a la maison, ¢’était son choix et il n’en
démordait pas, il est buté, hein, la-dessus

Institutionnalisation envisagée
avant le réseau

130-31 : on avait envisagé d’autres solutions. Pas tout de suite, hein, les autres
solutions, ¢a fait un an qu’on y pense.

Crainte de l'instutionnalisation

B 39-40 : mais si je I’envoie dans une maison, je me demande quel sera le
résultat. Ca me parait trés difficile.

C 120-121 : surtout, d’éviter de les mettre en maison de retraite ou les laisser...

C 124-125 : Surtout qu’elles ne les mettent pas en maison de retraite si elles
peuvent les garder. Ca ¢’est primordial pour eux

C 5-6 : de toute fagon je ’aurais pas laissé aller n’importe ou parce que, eux, leur
désir ¢’¢était de vouloir le mettre en maison de retraite .

Mauvaise expérience des
maisons de retraite

C 121-123 : 1l est parti pendant 3 semaines dans une maison de retraite. Moi, il
est parti, le docteur quand il I’a vu, il m’a dit « il a des fesses, c’est une peau de
bébé ». Il est revenu avec des escarres

H 31-32 : Aprés elle a été placée et elle est décédée deux mois apres.

Institutionnalisation prévue
actuellement

J 34 :il y a bient6t un placement qui va étre mis en place.
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Dans les aides aux
aidants

Besoin de répit

B 30-32 : Par exemple, que je puisse m’absenter quelques jours en mettant ma
femme dans les mains du réseau. Ca, ¢a pourrait peut-étre...

B 37-39 : Vous savez, c’est tres difficile. Par moments, je me dis que ce serait
trés bien que je puisse... disons disposer d’un jour ou deux, ou quelques jours

C 47-48 : Mais par exemple, avoir quelqu’un pour pouvoir me le garder, pour que
je puisse au moins m’évader une journée complete

C 54-55 : La, je m’évade pendant une paire d’heures et... Ca fait du bien... Ca
nous change . C’est vrai que dans des cas comme ¢a, ¢a nous change un peu du
train-train comme on dit

G 58-59 : 1Is ont besoin de souffler un peu aussi, parce qu’on pense souvent aux
patients, mais on ne pense pas souvent a ceux qui sont autour.

1 188 : créer une rupture a maman, qu’elle ne se sente pas toujours coincée

1280-281 : Bien voir quand elle peut se donner du temps a elle,

Aide a l'organisation
quotidienne des aides

1280-281 : Peut-étre a mieux gérer le temps. C’est... Bien voir quand elle peut se
donner du temps a elle

1286-287 : Ne plus s’interdire ! C’est comment arriver a gérer son temps pour ne
pas s’interdire des moments a soi.

Besoins de conseils sur
l'attitude a adopter

F 45-47 : Est-ce que je suis trop apres elle, ou est-ce que c’est bien que je... Est-
ce que je la stimule ou est-ce que je lui fais plus de mal que de bien ? J’aurais
aimé savoir quoi...

Besoin d'aide aux démarches
administratives

H 36-37 : le seul truc que... Pas que je reproche... Que je dirais, qui m’aurait
beaucoup aidé, c’est tout ce qui est au point de vue procédures, je dirais,
administratives, quoi

H 42-43 : qu’il y aurait besoin de personnes qui, dans ces cas-1a, je dis qu’ils
prennent en charge, mais au moins, qui conseillent efficacement

1269-270 : Tel probléme, c’est tel interlocuteur. Tel autre probléme, c’est tel
autre interlocuteur. Qu’on comprenne ce... Ce magma administratif.

Dans les actions aupres
de la personne aidée

Besoin d'évaluations par le
réseau

H 18-19 : Par contre qu’il y ait quelqu’un qui vienne pour voir, pour truc...

K 123: De voir vraiment la personne... Ce qui manque quoi.
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Besoin de stimulation
cognitive

C 102-103 : D’un c6té, je voudrais bien qu’il arrive a écrire maintenant, parce que
lui faire signer un papier ou n’importe quoi c’est pas possible.

C 104-105 : Oui, ah ¢a oui ! Oui, parce que si je peux I’aider a retrouver la
mémoire

C 106-108 : le sujet que j’aimerais bien, ¢’est qu’il puisse avoir une... par
exemple, qu’il puisse avoir, par exemple pas une grande conversation, mais une
petite conversation avec quelqu’un

K 203 : La mémoire, ¢a, ¢’est une chose qu’il faut travailler

J 6-7 : on a fait appel a eux pour ¢a, et puis pour des ateliers mémoire, pour
mettre en place des ateliers mémoire

Besoin d'implication de
I'aidant dans certains soins

K 87-88 : Il y a beaucoup de choses que je tiens encore a faire tant que je peux,
telles que les urines et tout ¢ca. Tant que je pourrais lui vider ses urines, je le fais

Intervenants

Souhait d'un élargissement des
intervenants

A 60-61 : je ne verrais que comme un avantage supplémentaire le fait d’avoir
davantage d’intervenants a I’intérieur de ce dispositif

Role du médecin spécialiste

L 23-24 : Moi, j’aimerais bien qu’il y ait un médecin qui la suive, a cette heure-ci.
Il n’y a personne qui la suit !

A 56-58 : Je ne sais pas si des spécialistes, par exemple comme des cardiologues,
font partie de ce réseau ou pas. Mais si ¢a n'était pas le cas, ¢a me paraitrait
quelque chose d'intéressant
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Retours des aidants sur les différents roles du réseau

Théme

Code

Définition

Verbatim

Retours sur les
actions mises en
place par le
réseau

Aides a domicile

Des aides qui répondent aux besoins

E 23-25 : MP : Et en quoi est-ce que le recours au réseau vous a aidés ? Mme E.
: Déja pour elle personnellement, puisque qu’ils lui font sa toilette quand méme,
ils la changent. Bon, elle a une dame aussi qui vient faire son ménage donc...
Déja, pour elle aussi c’est bien quoi, je veux dire

E 9-10 : MP : Quelles étaient vos attentes du réseau de santé ? Mme E. : Ben, ce
que j’espérais... Disons que c’est bien, parce que 1a, ils viennent 3 fois par
semaine s’occuper d’elle, de la laver et de lui faire aussi son ménage, quoi

F 14 : MP : En quoi le recours au réseau vous a t’il aidé ? M. F. : Surtout pour la
toilette, ’aide-ménagére

H 37-39 : Je dirais, que du point de vue technique, et trucs comme ¢a, avec les
moyens évidemment, ¢a a toujours fonctionné assez correctement

Amélioration du cadre de vie

F 22 : Oui, et puis la maison est plus agréable

Un répit pour l'aidant

C 53-54 : Il n’y a que le jeudi aprés-midi que je peux me sauver, quand
I’auxiliaire... ’aide familiale est la.

F 22-24 : Elle a aussi des visites, entre guillemets, réguliéres matin et soir, une
fois par semaine le ménage, chose qui me soulage un petit peu. Si j’ai a partir
une semaine, j’ai moins de scrupules. Je sais qu’il y a quelqu’un.

1292-293 : C’est pour ¢a qu’on avait mis en place toutes les prises en charge de
papa, pour que quand quelqu’un prend en charge, ¢a lui permet de faire autre
chose

156 : Et 1a, maman, depuis, bon ¢a ne fait qu’un mois, elle se sent un peu plus
revivre

J 10 : MP : Et le fait d’avoir une personne qui s’en occupe dans la journée ?
Mme J. : Voila, oui.
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Diminution de la charge de travail de
l'aidant

B 7-10 : les aides-soignantes qui viennent tous les jours faire la toilette et
I’habillage... (long silence)Et ¢a c’est trés important parce que de temps en
temps je veux bien le faire un peu mais c’est tres difficile. ..

C 22-24 : Ce qu’il a pu m’apporter... bon... Que j’ai quand méme un peu d’aide
par le SSIAD, le réseau du SSIAD qui se trouve ici, les Colombes, donc, c’est
le service des auxiliaires de vie et des femmes de ménage

K 83 : Ca m’aide parce qu’elles font la toilette

Aide a la gestion de troubles du
comportement

1 62-64 :cette rupture, avec la personne qui vient le soir pour s’occuper de lui,
lui fait complétement changer de son obsession, et a ce moment-1a il est
beaucoup plus @ méme pour la nuit, alors que maman n’arrivait plus a gérer ce
temps-la

Acquisition de compétences par
I'exemple des aides a domicile

D 48-50 : Alors elle dit « Vous voulez que je le fasse ? ». Ben je dis « Je veux
bien », et elle I’a fait devant moi. Alors, maintenant je sais comment faire. Et
elle 1’a bien nettoyé son ceil.

Mécontentement sur le travail des
aides a domicile

E 33-36 : normalement, elle est censée lui donner la douche, lui changer de
vétements... Il n’y avait pas de vétements a laver, et puis la douche, j’ai entendu
juste un coup d’eau, parce que quand on est 13, on entend [’eau couler, et il n’y
avait rien du tout. Et on s’est apergus de ¢a

H 88-90 : les problémes qu’il y avait étaient des problémes, je dirais, liés au
personnel mais pas au systéme. Par exemple, avec les personnes qui venaient
des services ADMR ou autre, mais enfin bon...

K 193-194 : Hier, vous ne savez pas que j’ai retrouvé une serviette pleine
d’excréments. ..

K 20-22 : Qu’on m’aide mais on ne rince pas, vous savez, les gants de toilette,
la douche, elle reste dégueulasse et tout, excusez I’expression mais c’est vrai.

K 83-85 : les jeunes c’est vraiment une honte. Il faudrait peut-étre les former un
peu mieux, parce que j’estime qu’il y a beaucoup de choses qui ne sont pas
faites que normalement, elles devraient faire.

Mangque de respect de la personne
aidée de la part de certaines aides a
domicile

K 181-182 : Il y en a, il faut voir comment elles parlent. Il y en a une, il faut voir
comment elle parle & mon mari.
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Manque de respect de la pudeur de
certaines aides a domicile

K 91-93 : Ce que je voudrais, un peu plus de... Comment... De pudeur pour les
jeunes vers les patients, quoi, les malades. Que les anciennes, il y a la pudeur, il
y a la cervelle... (Se corrige aussitot) La serviette sur le zizi

K 94-97 : Les anciennes mettent une serviette. Vous voyez, hein. Mais méme,
on a eu un aide-soignant qui est venu, ben méme en tant que masculin, ben il...
I... Voila, il y a de la pudeur. Mais dans les jeunes, il y en a qui ont du mal

Des horaires de soins trop irréguliers
qui engendrent des problémes
d'organisation

K 14-18 : nous n’avons pas d’heures, point de vue réseau santé, pour les
personnes qui interviennent. Ces temps-ci, on intervenait a 11h20, hein, alors
mon mari quand il fait des irrigations c’est une heure et demie, et donc ¢a nous
fait déjeuner a quelle heure ? Les médicaments, tout, tout, tout, parce que lui, le
midi, encore, il n’a pas trop de médicaments, mais moi j’en ai. Alors, c’est
vraiment un probléme

K 24-25 : quand on arrive a 11h, je vous dis a plus de 11 heures pour faire la
toilette, il n’est pas possible, parce que moi la dame, elle vient de 10h15 a 11h15

K 98-100 : IIs ne peuvent pas le tenir. D’ailleurs, quand le réseau, ils disent
bien, c’est noté sur le machin, qu’ils ne peuvent pas nous donner d’heure. Que
ca dépend des cas.

Soins de pédicure

Des soins appréciés

A 40-42 : par exemple, on peut bénéficier par le biais du réseau, d'un soin de
pédicure, par exemple. Avec un rythme régulier.

H 76-77 : un truc que j’avais trouvé trés bien, il y avait une pédicure qui passait
systématiquement, je crois que c’était deux fois par an.

Déception sur l'arrét de soins

H 81-87 : Plus rien. J’appelle, elle me dit « ah ben non, la dame elle a arrété de
faire et ce n’est pas remplacé parce que ce n’est pas rentable... ». C’est
dommage. Enfin, c’est un exemple. C’était bien dans le principe, aprés iln’y a
pas les moyens convenus donc ¢a ne sert a rien.
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Ateliers de
stimulation
cognitive

Des ateliers satisfaisants

1171-172 : nous on avait bien aimé parce qu’avec le réseau, on avait eu de la
stimulation cognitive, par une dame qui venait a domicile une fois par semaine.

Des ateliers utiles mais arrétés trop
rapidement

1172-177 : le probléme de cette stimulation cognitive, c’est qu’elle est accordée,
je crois me souvenir, pour douze séances. Et une fois qu’on a fait la stimulation
cognitive, on ne peut pas redemander avant six mois. Et je trouvais que... C’est
le systéme qui n’est pas bien. Si la stimulation cognitive est intéressante, il ne
faut surtout pas ’arréter, hein.

1182-183 : S’il y avait quelque chose, c’est quand on a mis en place une aide,
notamment celle-1a, la stimulation cognitive, c’est dommage qu’il y ait une
rupture.

Ateliers de
stimulation
physique

Des ateliers satisfaisants

G 4-5 : elle va faire de la gymnastique, et ¢a j’ai trouvé ¢a super, parce que c’est
une personne qui peut a peine bouger

Aménagement du
domicile

En prévention des accidents

J 4-5 : on a fait appel a eux pour I’agencement ergonomique, parce que, bon,
elle est valide mais elle commence a avoir des troubles de 1’équilibre et des
difficultés a la marche

Apport de solutions concretes par
l'ergothérapeute

1256-259 : on a eu une ergothérapeute qui est venue a la maison, on lui a
expliqué ce qui se passait et pourquoi c’¢était difficile pour maman de 1’aider a se
relever de son lit médicalisg, et elle a essay¢ de réfléchir et... comment... Par
celui qui a amené le lit médicalisé, on a amené une poignée qu’on a positionnée
exactement au bon endroit

J22-24 : il y a eu une étude ergonomique pour ’aménagement de la salle de
bains et des toilettes qui a été faite, qui a été tres bien faite

1254-255 : C’est, comme le fait I’ergothérapeute, dans la salle de bains, la
rendre fonctionnelle. L’ergothérapeute fait un trés beau travail a ce niveau-la.

Conseils directs par le réseau

B 21-22 : j’ai regu pas mal, au départ, des conseils pour organiser la maison, par
exemple.
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Retours sur les roles
du réseau aupres des
différents intervenants

Evaluation des
besoins

Des évaluations répétées

J 18-19 : ils sont intervenus plusieurs fois & domicile pour faire des évaluations, pour
nous proposer des choses

Peut permettre de déceler
des problémes non vus par
l'aidant

H 99-101 : Pour le moment, pour moi, il n’y a pas de besoin . Bon, je ne suis pas
dans sa peau non plus. Par contre, que quelqu’un passe voir chez lui, peut-&tre qu’il
parlera a une autre personne qu’il n’osera pas dire 8 moi. C’est possible aussi.

Besoin d'évaluations plus
poussées des besoins

K 123-124 : De voir vraiment la personne... Ce qui manque quoi. Bon, c’est difficile
de voir que la nuit... Ou alors il faudrait quelqu’un 13, toute la nuit.

Aide a la mise en
place de soins

Mise en place rapide des
aides

C 35-37 : quand il est rentré, la premiére semaine, tout s’est mis en route tres vite,
parce que la responsable du SSIAD a fait appel au département avec celle des
Colombes. Elle, elle a organisé tout ce qu’il fallait pour le soigner et tout ce qu’il
s’en suit

K 9-10 : J’ai recu des gens du réseau de santé et qui nous ont dirigg, ils sont venus
avec le SSIAD, ils sont venus... Voila. Et puis, vous savez comment ¢a se passe
apres, c’est I’enchainement de tout

L 21 : MP : Elle était venue au début ? Mme L. : Ben oui, pour voir, oui, ce qu’il
fallait vraiment. MP : Et y a-t-il des choses qui ont été mises en place par le réseau,
ensuite ? Mme L. : Ben, ’ADMR

Collaboration réseau-
aidant

H 3 : Elles m’avaient demandé les besoins qu’il y avait

1100-103 : parce qu’on a aussi travaillé en coordination. On 1’a travaillée ensemble,
cette mise en place. On a pu faire des propositions, les propositions ont été
entendues, enfin au moins déja écoutées, entendues, et on a réfléchi a la mise en
application

Acces facilités a certains
soins

A 40-43 : on peut bénéficier par le biais du réseau, d'un soin de pédicure, par
exemple. Avec un rythme régulier. Il suffit de prendre contact avec la pédicure-
podologue pour que son intervention se fasse a la date convenue

Un soulagement
psychologique avant
méme un soulagement de
la tiche

1241-242 : le fait qu’elle sache que cette tache-1a, elle en serait libérée, eh bien ¢a
allait déja mieux.

Des aides impossibles a
mettre en place

K 108-110 : Jusqu’alors, personne n’est intervenu pour ¢a, parce que les aides-
soignantes ne le font pas, c’est les infirmiéres, parait-il. Alors, le jour ou il arrivera
ca, les infirmiéres a Revigny ne veulent pas entendre parler de ¢a
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Coordination des
différents
intervenants

Création d’un dossier
unique pour tous les
intervenants

A 36- 39 : La coordination, oui, entre les différents intervenants. Avec la
constitution d'un dossier, qui est conservé a domicile, qui nous permet, lorsqu'un
probléme inattendu survient, de pouvoir remettre d'emblée, au médecin intervenant a
ce moment-1a, I'ensemble des éléments liés a I'historique des pathologies passées,
aupres de la patiente

A 6-8 : qui puissent avoir accés a un dossier unique du patient, et donc, avec les
bénéfices qu’on peut en attendre en termes de gain de temps, en termes de qualité de
transmission des informations.

Intérét d'un référent
unique pour les différentes
structures

A 13-15 : Ce qui m’a paru intéressant a cette occasion la c’est d’avoir une
interlocutrice unique qui soit 8 méme de déclencher des démarches, en partenariat
avec |’assistante sociale, en direction du Conseil général, en direction de I’infirmiere
libérale, en direction du médecin traitant, etc...

A 45-46 : ce que j'y trouve de trés positif, c'est... comme je le disais tout a I'heure, le
référent unique

Rassemblement des
différents acteurs autour
de la personne agée

A 1-4: Le réseau nous a été présenté comme un élément fédérateur des différents
intervenants autour du patient, a savoir médecin généraliste, infirmiére libérale,
euh... services hospitaliers et éventuellement, médecin spécialiste

G 47-48 : dans ce que je sais, je trouve que c’est bien. Parce que les gens, je le vois
par elle, se sentent vraiment sécurisés, ont les médecins, les infirmiéres, les aides-
soignantes, a leur disposition, et ¢ca c¢’est important.

1 104-105 : Mais c¢’est surtout que, quand on a fait 1’évaluation avec le conseil
général, le SSIAD était présent, et le SSIAD a pu donner, aussi, des points d’appui

167-76 : Le réseau de santé, ce qui est intéressant, c’est que, lui, il connait tout, tout
le systéme de fonctionnement. Il y a les interlocuteurs que sont le conseil général,
parce qu’il faut bien un financeur, parce qu’on passe par ’APA. Mais il connait
aussi le réseau d’aide Alzheimer, il connait le SSIAD, hein. Il coordonne I’ensemble,
et a ce moment-la, c¢’est quand méme un interlocuteur précieux, parce qu’il arrive a
coordonner I’ensemble et a créer une synergie.
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Role d'aide
aux aidants

Role
.
d'interlocuteur-
ressource

Une source d'informations

A 10-12 : je me suis rapproché du réseau « Age et santé », Mme Massini, je crois, pour
connaitre un petit peu les conditions d’une prise en charge post-hospitalisation

A 46-48 : Je sais qu'en composant un numéro de téléphone, je peux avoir ou des éléments
de réponse immédiatement ou en tout cas une recherche d'éléments de réponse qui me sont
communiqués ensuite. Bon, ¢a c'est vraiment... c'est a la fois positif quand le besoin s'en fait
sentir

1237-239 : on sait que le jour ou on a besoin d’aide, ou de renseignements et caetera, on ait
un interlocuteur privilégié qui n’ameénera peut-étre pas les solutions tout de suite mais
donnera un espoir de solution.

167-68 : Le réseau de santé, ce qui est intéressant, c’est que, lui, il connait tout, tout le
systéme de fonctionnement

J 32-33 : le réseau, oui, en fait...Bon, ils ont été 1a aussi pour nous aider nous, aidants.
Enfin, nous aider... Répondre a nos questions.

J 35-36 : Je connais les interlocuteurs, je sais ou les trouver et je... J’en profite quand méme
pour aller les voir et je pose les questions

Retour d'expérience de
l'aidant

G 13-14 : En définitive, quand il y a des réunions du réseau, elle peut apporter son
expérience de famille d’ Alzheimer

Des conseils pas toujours
utiles

B 4 : Elle nous donne des conseils mais ¢a ne m’aide pas beaucoup...

Des informations pas toujours
suffisantes

H 38-41 : du point de vue technique, et trucs comme ¢a, avec les moyens évidemment, ¢a a
toujours fonctionné assez correctement. Par contre, quand on a besoin de renseignements ou
de trucs la, c’est toujours, (parle plus vite avec paroles peu compréhensibles) les gens se
font un peu... Alors, ils ont peut-étre un peu peur de dire aussi pour se faire taper

H 41-43 : je veux dire, peut-€tre qu’il y aurait besoin de personnes qui, dans ces cas-1a, je
dis qu’ils prennent en charge, mais au moins, qui conseillent efficacement.
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Réactivité en cas de probléme

A 25-27 : pouvoir avoir un contact, sachant que par la suite ce contact est a méme de ...
prendre les initiatives nécessaires pour répondre a nos attentes, a la fois dans les meilleurs
délais et dans les meilleures conditions

B 19-20 : ¢a me permet éventuellement de savoir qu’il y a quelqu’un qui peut intervenir en
cas de besoin.

G 28 : elle sait que s’il y a un probléme quelconque, elle sait ou téléphoner

171-73 : ¢’est quand méme un interlocuteur précieux, parce qu’il arrive & coordonner
I’ensemble et a créer une synergie. La, on expose nos problématiques, la personne vient...

1160-162 : Si, par exemple, I’aidant n’est plus en capacité, tout de suite on va trouver une
place dans un EHPAD, bon, qui ne sera pas celui qu’on veut, mais en urgence il y aura
toujours une solution

1163-165 : On a un probléme, on téléphone et on sait qu’ils feront leur possible et que tous
les services seront mis en branle pour qu’une solution soit trouvée rapidement

1234-236 : compter sur des professionnels au moment ou ¢a ne va pas et avoir des
interlocuteurs vers qui se retourner.

1237-239 : on sait que le jour ou on a besoin d’aide, ou de renseignements et catera, on ait
un interlocuteur privilégié qui n’ameénera peut-étre pas les solutions tout de suite mais
donnera un espoir de solution.

Un appui en cas de difficultés
dans la relation a la personne
aidée

173-75 : avec la personne, on avait aussi, enfin Mme Massini en 1’occurrence, on était
arrivé a peu pres a le décider en lui disant « ¢a serait bien d’aller une journée en maison de
retraite »

Une présence rassurante pour
'aidant

A 25 : Ce qui me parait rassurant c'est de pouvoir avoir un contact

A 49-50 : en 'absence de besoin particulier, ¢a reste quelque chose de rassurant.

Lassitude de l'aidant

K 125 : MP : Avez-vous pris contact au sujet de ces problémes ? Mme K. : Non, je ne dis
plus rien. J’en ai marre.
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Gestion des

Une aide face aux troubles

1122-125 : donc il a fallu faire un travail... Une approche bien particuliére : ne pas le
brusquer, ne pas le forcer, ce qui fait que, aussi, a maman ou a nous, ¢a nous a permis de ne
pas faire de blocage en disant « écoute papa, il faut que tu te secoues un peu ». C’est « bon,
ben tu n’as pas envie, on fera une autre fois ».

1127-128 : le réseau a bien expliqué que, eh bien, ¢’est normal. C’est normal qu’a ce

troubles .. O 5
cognitifs cognitifs moment-13 il ne se souvienne pas.
1134-136 : Ca a permis de mieux appréhender ces difficultés en ayant une autre approche,
en disant « bon ben ¢’est tout », quand il s’est mis a déconner, 14, tous les milieux d’apres-
midi.
C 80 : ca serait peut-étre utile pour pouvoir vider son sac...
. . G 55-56 : S’il y avait possibilité, ca ne me gé€nerait pas, parce que c’est vrai que je suis
Intérét pour une aide assez a I’écoute de pas mal de gens. (rires) Et c’est vrai que... pourquoi pas !
psychologique . e ArA teie i
J 52 : Oui, ¢a aurait été trés utile
J 59-60 : Mais, oui, je pense qu’une aide psychologique nous ferait énormément de bien.
Intere.t dune al’de 1209-210 : s’il y avait eu besoin d’une aide psychologique, je pense que ¢a aurait été plus
psychologique au début du . N ,
e en amont, quand la maladie a commencé a se développer
parcours d'aidant
. A E 65-67 : MP : est-ce que vous ressentez le besoin d’un recours a une aide psychologique ?
Aid Ambivalence sur l'intérét . . i . .
1de i . . Mme E. : Ben... M. E. : Psychologique, si ! Mme E. : Non, une aide psychologique, peut-
psychologique d'une aide psychologique Stre
pas...

Pas d'intérét pour une aide
psychologique

F 36 : MP : ressentez-vous le besoin d’un recours a une aide psychologique pour I’aide de
votre maman ? M. F. : Pas du tout.

1201-202 : Personnellement non, parce qu’on arrive a peu pres a gérer le fait qu’il n’est
plus le méme, il ne sera plus jamais le méme

L 41-42 : Moi, non, je n’ai pas besoin de ¢a ! (rires)

Une aide insuffisante

K 47-49 : , j’ai eu deux personnes qui sont venues de temps en temps pour venir discuter
mais... MP : Donc vous avez quand méme eu un soutien psychologique? Par le réseau ?
Mme K. : Oh. Trois fois. Non, il faut des aménagements autrement
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Aide financiére

Soulagement sur le plan
financier

C 27-28 : Pour moi, ¢a a été un soulagement d’un co6té, parce que question financicre...
financiérement, je ne me voyais pas du tout tout payer,

L'aide financiére permet le
maintien au domicile

C 28-29 : si le réseau n’avait pas été€ mis, si le département ne m’aidait pas . Quoi que soit,
je n’aurais jamais pu le prendre la

Une aide financiére
insuffisante

C 8-9 : je m’attendais a avoir un peu plus... avoir un peu d’aides financiéres parce que d’un
coté il y a certains trucs qui sont lourds & porter,

K 129 : je trouve que le conseil général ne m’aide pas beaucoup.

Un manque de poids sur le
financeur

1167-169 : elle n’a pas trop de pouvoir, quoi, sur la machine administrative. Sur le payeur.

Un manque d'écoute

K 149-154 : Qu’est-ce que vous voulez que je dise ? Je leur ai dit ! Je leur ai déja dit « Moi,
il faudrait m’aider un peu plus ». Je ne demande pas...Quand j’ai dit a la dame qui est
venue me voir du conseil général, plusieurs fois, je lui ai dit « Je ne peux pas comprendre
que ma sceur en Normandie qui est toute seule, qui a droit a six heures par se-mai-ne, et moi
je demanderais un petit plus par mois » et elle m’a dit « on n’est pas en Normandie, ici, on
est dans la Meuse ». Ben oui....

Démarches
administratives

Une aide bienvenue aux
démarches administratives

A 12-14 : Ce qui m’a paru intéressant a cette occasion 1a c’est d’avoir une interlocutrice
unique qui soit a méme de déclencher des démarches, en partenariat avec 1’assistante
sociale, en direction du Conseil général

J40-42 : J’ai fait aussi appel a eux, a ’assistante sociale du réseau aussi. Enfin, moi j’ai fait
appel a eux quand j’ai commencé les démarches de placement. Donc, 1a aussi, elle a été
présente, elle m’a aiguillé.

Une aide a 1'évaluation
administrative

1104-105 : quand on a fait I’évaluation avec le conseil général, le SSIAD était présent, et le
SSIAD a pu donner, aussi, des points d’appui

Des aides insuffisantes pour
envisager
l'institutionnalisation

J 44-50 : La ou j’aurais voulu plus d’aide, ¢’était pour le placement (...) 1a, c’est a nous a
nous débrouiller, a trouver les endroits, a faire les... Bon, les démarches, ¢’est normal mais
trouver les structures appropriées, la, on n’a pas eu d’aide. La, c’était a nous a nous
renseigner, 2 aller visiter. C’est vrai que, 13 j’aurais voulu plus. .. Etre plus aiguillée.

Un manque de conseils
parfois coliteux

H 48-49 : Si, j’aurais eu besoin au début d’étre aiguillé, mais ¢a, a ’extréme limite, ¢’est
méme peut-&tre pas le réseau.

H 55-56 : Par exemple, j’ai pris un avocat pour la mise en tutelle parce qu’une personne
m’avait dit qu’il valait mieux prendre un avocat. Bon, ¢a a coiité 500 €, pour ne rien faire.
Ca, si j’avais été conseillé, je n’aurais pas pris...
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Role de
surveillance

Un suivi quotidien et attentif

1118-120 : on a vraiment a faire a des professionnels qui ont I’eeil, qui savent repérer, qui
savent tout de suite détecter quand quelques chose ne va pas, parce qu’ils ont un suivi, tous
les jours

Anticipation des problémes

B 24-25 : des conseils surtout de... auxquels on n’y pense pas tant qu’on n’est pas
confrontés a ce qui arrive

1113-114 : le jour ou on n’en peut plus, c’est trop tard. Il vaut mieux anticiper
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Perspectives d’avenir pour le réseau

Théme Code Définition Verbatim
E 45-45 : Le truc qu’il y a, moi, c’est que je me dis que peut-Etre que oui, on pourrait faire les... Vous
savez, venir la chercher et puis I’emmener a faire faire des occupations. MP : Un accueil de jour ?
Mme E. : Un accueil de jour ou de maniére, elle rencontre d’autres personnes
Sociabilisation de la . A . ; . , - , ;
personne aidée E 59-61 : Mme E : ¢a serait peut-&tre bien qu’elle aille en truc de jour, ou elle puisse s’occuper avec
quelqu’un d’autre. M. E. : Ca serait bien. Ca, ¢a serait bien, franchement
L 37 : MP : Pensez-vous qu’un accueil de jour pourrait étre intéressant pour elle ? Mme L : Ca lui
éviterait d’€tre tout le temps toute seule, quoi.
Amélioration de
I'humeur de la personne |G 9-11 : quand il revenait, c’est vrai que je le voyais quand il revenait, il était trés bien
aidée
) Bénéfices de A 62-67 : si la situation médicale était appelée a évoluer et que on ne puisse plus tout a fait étre dans
Accueilde| ©\ 1 L e Un recours bossible en | 1€ contexte du maintien a domicile avec toutes les aides dont on bénéficie actuellement : auxiliaire de
jour P vie, aides-soignantes, etc... mais qui ne se traduisent que par des passages ponctuels dans la journée ,

jour

cas de dépendance trop

et I’hospitalisation qui suppose un détachement du domicile etc... pour une durée plus ou moins

importante . X : . I T N . . )
P longue, effectivement 1’accueil de jour me paraitrait étre une solution intermédiaire qui pourrait avoir
son intérét.
C 47-48 : Mais par exemple, avoir quelqu’un pour pouvoir me le garder, pour que je puisse au moins
m’évader une journée complete
L . 1187-188 : n and on envisageait I’a il de jour, ¢’était surtout pour créer une rupture a
Répit pour I'aidant 7 ous quand on envisage ccueil de jour, c’était surtout pour créer une rupture

maman, qu’elle ne se sente pas toujours coincée

1286-288 : C’est comment arriver a gérer son temps pour ne pas s’interdire des moments a soi. Ca
pourrait étre... Alors, évidemment, il y a I’accueil de jour qui est une solution

Un répit seulement relatif

K 163 : MP : quand il y avait 1’accueil de jour, ¢a vous a permis de souffler ? Mme K. : Oui et non,
parce que je pensais tellement « Pourvu qu’il mange bien »
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Freins a
I'accueil de
jour

Des conditions d'accueil
peu engageantes

180-84 : si on n’a pas insisté non plus, c’est que moi j’étais allé visiter comment ¢a se passerait son
accueil a la maison de retraite, donc c’était automatiquement dans une unité sécurisée, il ne serait pas
beaucoup sorti, ou pratiquement pas sorti, le personnel est quand méme limité, ce qui fait qu’on ne
peut pas €tre non plus trop a sa disposition,

Personne aidée trop
solitaire

F 35 : MP : Est-ce que la création d’un accueil de jour vous semblerait intéressante pour votre mere ?
M. F. : Concernant ma maman, je ne pense pas, parce qu’elle est assez solitaire.

Refus de la personne
aidée

D 37 : MP : Vous m’aviez parlé de I’essai d’accueil de jour a Ancerville. Est-ce que la création d’un
accueil de jour plus proche vous...M. D. : C’est pas moi qui... C’est elle. Ca lui dit rien, hein ?
Franchement. ..

D 39-41 : il était toujours prét pour nous accueillir. Mais, ¢a lui dit rien, ¢a lui dit rien...

1195-196 : L’accueil de jour, on pensait que c’était bien mais il faut aussi que lui soit... Il faut qu’il
adhere. On ne va pas faire du forcing.

1197-200 : on les a toutes les autorisations en accueil de jour et en accueil temporaire, le conseil
général nous les a accordés. Donc, maintenant, si on les veut... On 1’a méme obtenue, étant donné
qu’on a fait tout le dossier, mais bon papa si il refuse...

128-29 : on a essay¢ de faire de ’accueil de jour mais ¢a, il n’en a...

178-79 : au moment de signer, il n’a pas voulu signer. Ensuite, il a dit ok et le jour ou le taxi aurait di
venir pour essayer la premiére fois, il n’a jamais voulu monter dans le taxi.

J 62-65 : il y a une unité Alzheimer, ou ils proposent I’hdpital de jour. Donc, ma mere, je ’avais
inscrite, j’avais fait les démarches, bon il y a plus d’un an. Elle y est allé 3-4 fois et puis apres, elle
refusait, elle ne voulait plus y aller, elle était trés opposante et donc j’ai di arréter.

K 50-56 : ils m’ont dit « Si vous voulez, vous nous recontactez et on le reprendra au moins une fois
par semaine ». MP : En accueil de jour ? Mme K. : Voila. IIs le prenaient une fois par semaine. Bon
ben disons, il partait je ne sais plus a quelle heure. Le taxi venait le chercher, il le ramenait pour
16h30. Mais, lui, déja, ¢a le faisait sortir, parce qu’il ne veut plus sortir maintenant, de moins en
moins. Il ne veut plus aller marcher, il ne veut plus...

Difficultés d'organisation

C 49-50 : Oui mais on ne peut pas le trimballer comme ¢a... On ne peut pas parce qu’il faut venir
exprés une ambulance.
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Formation
des aidants

Intérét
pour des
séances de
formation

Des explications
indispensables

1223 : Oui, oui. C’est indispensable

J 81 : Je pense que c’est indispensable pour les aidants

Enthousiasme de
'aidant

E 89-90 : M.E. : Formations pour la personne qui est malade ou... MP : Non, pour les aidants. M. E. : Moi,
je veux bien.

K 165 : Sij’y ai le droit, oui. Je pense que ¢a serait bien. Ah oui alors !

Amélioration de l'aide
apportée a la personne
aidée

F 37-38 : Oui, oui. Parce que quand on fait, ou quand je fais, je ne sais pas si je fais toujours bien

J78-79 : Apres, elle savait un peu mieux s’y prendre avec ma mere

Accompagnement des
aidants

G 57-58 : Je trouve que c’est tres bien, déja, parce que c’est vrai que pour les aidants, quelques fois ils sont
laissés un peu tout seuls

Une aide au maintien

C 97-98 : Ca serait vraiment un systéme qui serait bien pour pouvoir aider les gens plus facilement a

a domicile s’occuper de quelqu’un qui est handicapé chez eux.
Apprendre pour
anticiper les 1245 : MP : Et pour vous, finalement, connaitre certains problémes permet... M. L. : D’anticiper.
problémes

Changement de
perspective

1262-263 : M. L. : les formations, je trouve qu’elles sont trés intéressantes, a ce niveau-la. MP : Pour voir
les choses sous un autre angle... M. L. : Voila.

Prévention des
accidents

E 93-95 : C’est simplement de la prévoyance. Et tous les matins, on fait un briefing et tous les matins, on
nous bourre la téte de prévoyance quoi. Donc, voila, ouais. Ouais, ¢a m’intéresse.

Changement de
perspective par
rapport aux problémes
rencontrés

1262-263 : M. L. : les formations, je trouve qu’elles sont trés intéressantes, a ce niveau-la. MP : Pour voir
les choses sous un autre angle... M. L. : Voila.

Un savoir qui apporte
de l'espoir

1242-244 : il faut une fenétre d’espoir, parce qu’on se dit « je ne sais pas vers qui me tourner ». Si, la
formation sur 1’aide aux aidants est intéressante.
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Limites
des
formations

Des séances
intéressantes au début
du parcours d'aidant

B 52-54 : Par contre, je pense que pour des personnes qui se trouvent confrontés a une nouvelle maladie, ¢a
peut étre utile, parce que au début, vous savez, on se pose des questions

C 95-97 : si ¢a tombe sur des personnes déja beaucoup plus jeunes que moi, parce que ¢a peut arriver a
n’importe quel age ce qu’il a 1a, moi je dis faire des formations pour ces gens, pour ceux qui sont plus
jeunes, je dis bien, je dis ¢a serait un bon systé me.

1209-211 : je pense que ca aurait été plus en amont, quand la maladie a commencé a se développer, bien lui
expliquer que I’incontinence en faisait partie.

Besoin d'explications
simples et adaptées

1228-229 : il y avait une partie théorique, hein, mais apres, ce qu’il y a, ¢’est qu’elle sait des mots
compliqués les rendre trés simples. Et 1a, par exemple, elle a voulu parler des zones du cerveau dans la
cognition, ¢’était décalé€, quoi...

1277-278 : Et comment tu t’y retrouves la-dedans ? C’est trop... Il vaudrait mieux étre plus synthétique et
simple . Synthétique et simple.

Difficultés a cerner
les thémes d'intérét

H 71-73 : Ca fait beaucoup de choses parce que je vais faire un atelier sur un truc, en réalité, je n’aurai pas
besoin de celui-l1a et puis je vais me dire le lendemain, j’aurais eu besoin de celui-la.

Manque de
disponibilité

A 69-70 : Alors, apres se pose évidemment la question de la disponibilité par rapport aux créneaux des
formations.

D 51 : MP : le réseau veut mettre en place des ateliers, des formations pour les aidants M. D. : Ben oui,
mais je ne peux pas m’absenter !

H 62-64 : maintenant vous me dites « Il faut aller a une réunion a Bar le Duc, il faut aller ci, il faut aller 1a
», je vais vous dire non

H 66-68 : si ¢’est un aprés-midi ou un truc comme ¢a, je veux dire... Je vais avoir I’impression, si vous
aimez mieux, de perdre mon temps, ce qui n’est pas forcément vrai mais bon...

Probléme de transport
pour les aidants

A 71-72 : papa, bon, a encore une mobilité et conduit encore mais pour des déplacements relativement
courts
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Des aidants intéressés
mais sceptiques sur
['utilité pratique

H 59-60 : Intéressant oui mais je ne sais pas si ¢a va étre trés... Pas trés efficace si, ca peut étre efficace
mais je ne sais pas si les gens vont mordre a I’hamegon

H 74-75 : C’est-a-dire que sur le principe, je suis d’accord. Sur I’efficacité

Force des habitudes

B 51-52 : Eh bien, écoutez, ca fait 6 ans, bient6t 7 ans que je fais ¢a. Je n’irai pas me présenter dans un
réseau pour prendre des lecons parce que j’ai certaines habitudes

Peu de besoin ressenti
hormis des aides

D 56 : MP : Etsi il y a avait la possibilité, ¢ca vous intéresserait ? M. D. : Oh pas plus que ¢a, parce qu’a part
quand méme le truc de 1’ceil.

Manque | pratiques ponctuelles
d'interét : ; : . : : : :
Pour éviter les sujets | L 43-44 : Oh, non, la fin de vie, tout ¢ca... Non, et puis je n’aurai pas le temps, je travaille en journée... Je
évoqués n’aurai pas le temps...
G 64-65 : MP : par rapport a ces formations ? Mme G. : Je suis dedans en ce moment, parce que je suis
représentante des usagers au niveau de I’hopital, donc j’ai fait une formation a Nancy pour ¢a
Formation J 52-54 : j’ai la chance d’étre professionnelle de santé, j’ai travaillé en unité Alzheimer aussi donc je
professionnelle connais bien la pathologie, donc j’ai cet avantage-la par rapport, stirement a d’autres aidants.
préalable
J 67-69 : Enfin, moi je connais bien la maladie et je crois... Non, je ne pense pas et puis, bon, quand j’ai
travaillé en unité Alzheimer, j’ai eu aussi des formations donc ¢a, je pense que c’est bon.
A 75-77 : des exercices que nous pourrions, a notre niveau, sans compétences, sans formation longue
particuliére, mettre en place au profit de maman, que ce soit des activités, effectivement, liées a la mémoire,
ou des activités liées a la stimulation des fonctions motrices. Oui, des choses simples qui ne nécessitent pas
de compétences de kinésithérapeute ou de, d’orthophoniste ou de choses comme ¢a, mais que nous
Apprentissage de | pourrions mettre en ceuvre
Thémes a techniques de , ] ] ] ] ]
aborder | stimulation cognitives A 81-83 : pour ce qui nous concerne ¢a pourrait étre la stimulation des fonctions motrices de la personne.

et physiques

Ca pourrait étre effectivement des activités liées a I’entretien d’activités cérébrales, de la mémoire un petit
peu.

C 104-105 : Oui, ah ¢a oui ! Oui, parce que si je peux [’aider a retrouver la mémoire
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Approche
psychologique des
relations avec la
personne aidée

F 38 : Quant au rapport, au contact, aux décisions entre guillemets avec ma meére

F 40 : MP : Y a-t-il des thémes en particulier que vous aimeriez voir abordés ? M. F. : Ben c’est le contact
direct avec ma maman.

F 49-50 : Si vous avez des psys dans le réseau ou des choses comme ca...

Besoin d'explications
sur la pathologie de la
personne aidée

J70-72 : oui, c’est trés tres utile. Donc, nous, on est cing enfants, on n’est que deux sur place et j’ai une
sceur qui habite a Chambéry qui... Eh bien, quand elle venait, ¢a se passait toujours mal avec ma mére
parce qu’elle ne connait pas la maladie

Explications sur le
plan médical

E 96-97 : déja, c’est de connaitre bien la maladie que ma mére a, et puis de savoir les symptomes. Savoir
comment elle va réagir la nuit, et puis...

Informations sur les
démarches
administratives

H 53-54 : si on avait une personne qui vienne un peu, je ne dis pas vous dépatouiller de tout, mais donner
un peu les grandes lignes du truc

La place de l'aidant
dans l'offre de soins et
d'aide

1232-234 : il faut faire une approche au niveau des aidants, ne serait-ce que pour leur montrer qu’ils ont un
role primordial, mais que pour assumer leur rdle, ils ne pourront pas le faire tout seul.

Les possibilités
d'aides

1243-244 :. Si, la formation sur I’aide aux aidants est intéressante.

La prévention des
chutes

1246-248 : Ah, oui oui. Tout simplement, parce que, par exemple, lorsqu’on fait la prévention des chutes.
La prévention des chutes, ¢a veut dire que, eh bien ¢a nous permet d’imaginer un petit peu autrement le
logement

Role
d'acteurs
hors
réseau

Milieu associatif

1223-224 : ¢a se fait au niveau du « Alzheimer café », Alzheimer 55 le fait...

1275-276 : faire des petites fiches synthétiques, parce qu’eux ils le font, Interm’aides.

J 75-78 : je lui avais conseillé de faire appel a France Alzheimer, donc il y avait une unité a Chambéry et
elle a eu une formation de, je ne sais plus, c’était deux semaines ? Bon, peut-étre pas des journées
complétes mais elle a eu une formation quand méme et, bon, ¢a I’a bien aidée quand méme.

Professionnels dans
l'entourage

1219-221 : on lui a quand méme bien, enfin ma fille lui a bien expliqué, elle est psychologue du
développement et a une copine qui est spécialisée Alzheimer donc quand elle a eu besoin de...
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Propositions
des aidants

Création de
documentation

Fiche simplifiée sur le
fonctionnement des services

1264-265 : C’est, par exemple, faire une fiche simplifiée des différents
fonctionnements des services.

1267-269 : faire un organigramme clair mais accessible, pas une usine a gaz
comme on a I’habitude de faire. Vraiment quelque chose de trés simple pour que
les gens ait leur tableau de bord a la maison.

Création d'un accueil
temporaire

Accueil temporaire pour
soulager l'aidant

B 30-32 : Par exemple, que je puisse m’absenter quelques jours en mettant ma
femme dans les mains du réseau. Ca, ¢ca pourrait peut-étre...

B 36 : C’est un petit peu cet accueil temporaire auquel je penserais

Elargissement des
intervenants

Souhait d'un élargissement
des intervenants aux médecins
spécialistes

A 51-54 : Ce qu'on pourrait peut-étre attendre c'est un élargissement des
intervenants au sein de ce réseau . Je citais le cas de spécialistes, de médecins
spécialistes par exemple, qui ne seraient pas encore partie prenante, et qui
pourraient venir compléter I'offre de soins

A 56-58 : Je ne sais pas si des spécialistes, par exemple comme des cardiologues,
font partie de ce réseau ou pas. Mais si ¢a n'était pas le cas, ca me paraitrait quelque
chose d'intéressan t

Organisation de
réunions

Réunion avec les intervenants
sur les possibilités d'évolution
du réseau

F 32-34 : Si eux, par exemple, faisaient des réunions annuelles ou semestrielles, y
aller et éventuellement voir. La question, je ne ’ai pas 1a. Mais peut-étre qu’en
discutant, ¢a pourrait venir.

Groupes de parole
entre aidants

Besoin d'é¢changes entre
aidants

C 111 : Oui, pouvoir parler, pouvoir, je pense, dire ce qu’on a, ce qu’on ressent et
tout...

C 118-120 : Je voulais dire, pour les personnes qui se retrouvent dans le méme cas
que moi, il ne faut surtout pas qu’elles... Qu’elles perdent espoir, parce qu’il y a
toujours un peu d’espoir quand méme, mais il faut qu’elles se battent pour tenir le
coup

A 72-73 : des séances d’échange au profit des aidants, oui, pourquoi pas

Difficultés d'organisation

C 112-113 : ¢a ne serait pas pour aller sur Bar-le-Duc ou n’importe quoi, parce que
1a je ne pourrais pas y aller pour le laisser tout seul.

Echanges de pratiques

F 48-49 : L’atelier, peut-étre que certains vont dire « eh bien moi, je fais comme ¢a,
¢a se passe bien » ou « ¢a, ¢a serait mieux de ne pas faire ».
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Mise en place de
formations des
professionnels

Besoin de formations aussi
pour les professionnels

J 86-88 : de la formation, pour les aidants, c¢’est trés bien, mais pour les médecins
aussi. Je vois le médecin généraliste, mon médecin, qui est aussi le médecin de ma
mere, qui est jeune médecin, qui est trés compétente hein, mais qui ne connait pas
la maladie

J 94-95 : J’ai rencontré trés peu de professionnels qui connaissaient la maladie.

K 177-179 : Mais je pense que, bon, s’il y avait des gens capables, c’est ce que je
dis, des formations... Parce que ce n’est pas le tout, je vous dis, dans les jeunes
aides-soignantes la, elles ont combien d’études ?
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RESUME DE LA THESE

Le maintien a domicile des personnes agées fragiles implique I’action de nombreux aidants
autour d’eux, a la fois professionnels et naturels, ¢’est-a-dire issus de I’entourage.

La multiplicité de I’offre de soins et aides a domicile par les intervenants professionnels rend
nécessaire une coordination de ces différents acteurs. C’est I’un des buts du Réseau de Santé
du Sud-Meusien

Dans ce travail, nous avons évalué le ressenti et les attentes des aidants naturels de personnes
agées prises en charge par ce réseau par une recherche qualitative.
Nous avons réalisé 12 entretiens semi-dirigés aupres d’un échantillon de ces aidants.

Ces entretiens ont mis en évidence un manque de connaissances sur les actions possibles et le
role joué par le réseau et les différents intervenants a domicile.

Le réseau représente néanmoins un interlocuteur privilégié pour ces aidants en cas de
probléme ou de recherche d’informations et son réle de coordination est appréci¢ des aidants.
La situation de ces derniers a été améliorée a leurs yeux grace a I’action du réseau mais reste
néanmoins difficile, avec un épuisement psychologique fréquent. Ces difficultés sont en
particulier liées aux démarches administratives et au manque de connaissances.

L’aménagement des solutions de répit et 1’¢largissement de 1’offre de formations dédiées aux
aidants sont des ¢éléments de réponse possibles pour améliorer I’aide aux aidants naturels. Ces
actions doivent étre mises en ceuvre avec un souci de proximité pour améliorer leur portée.

Le renforcement de la coopération entre les différentes structures par la mise en place des
MAIA et des projets PAERPA peut également avoir un impact bénéfique sur les aidants
naturels en facilitant les démarches et leur acces a I’information.

TITRE EN ANGLAIS

Feelings and expectations of natural caregivers for elderly people taken care of by the “South-
Meuse Health Network”. A qualitative study using semi-structured interviews.
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