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Le Serment d'Hippocrate

Je promets et je jure d'étre fidele aux lois de I'honneur et de la probité dans I'exercice de

la Médecine.
Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans discrimination.

J'interviendrai pour les protéger si elles sont vulnérables ou menacées dans leur intégrité
ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les

lois de I'hnumanité.

Jiinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs

consequences. Je ne tromperai jamais leur confiance.
Je donnerai mes soins a I'indigent et je n'exigerai pas un salaire au-dessus de mon travail.

Admis dans I'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés et ma

conduite ne servira pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement la vie ni ne

provoquerai délibérément la mort.

Je préserverai l'indépendance nécessaire et je n'entreprendrai rien qui dépasse mes

compétences. Je perfectionnerai mes connaissances pour assurer au mieux ma mission.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses. Que je sois

couvert d'opprobre et méprisé si j'y manque.
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Avant propos
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A travers cette introduction nous allons chercher a avancer I'idée que la qualité de vie de la
personne agee dépendante passe par un soutien & domicile de qualité, mais que ce dernier implique
bien d’autres éléments.

Nous cherchons également a sensibiliser nos consceurs et confreres médecins et
paramédicaux aux difficultés que peuvent éprouver nos collégues, afin de créer une meilleure
organisation de 1’équipe de soin, et ainsi assurer une meilleure prise en charge pour nos patients

ages.
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ABBREVIATIONS

* AGGIR : Autonomie Gérontologie Groupe Iso-Ressources
» APA : Allocation Personnalisée d'Autonomie

* GIR : Groupe Iso-Ressources

* HAD : Hospitalisation A Domicile

* MG : Médecin généraliste

» MSP : Maison de Santé Pluridisciplinaire

 PA : Personne agée

* RCP : Réunion Pluridisciplinaire

* SSR : Soins de Suites et de Réadaptation



Introduction

Démographie francaise et vieillissement de la population
Au 1* janvier 2023, plus d %a'de la population francgaise avait 60 ans ou plus. Cette
tranche d’age ne cesse de s'accroitre et ce de plus en plus rapidement (1).
Selon les prévisions de I'Insee, d’ici 2070 le nombre de personnes de 60 a 74 ans resterait

stable mais celui des plus de 75 ans devrait augmenter de 5,7 millions. Le pourcentage des plus
de 65 ans passerait alors de 21 a 29%. La part des moins de 60 ans devrait quant a elle diminuer

de 5 millions d’individus. (1, 2)

Dépendance et enjeux socio-économique

Au-dela de la problématique du vieillissement de la population, c’est le concept de
dépendance et ses conséquences qui nous a intéressé dans ce travail.

Pour le dictionnaire francais, la dépendance correspond au “rapport qui fait qu'une chose
dépend d'une autre”. (3) En santé, la dépendance — qualifiée aujourd’hui de perte d’autonomie —
se dit de "I’état de la personne qui, nonobstant les soins qu’elle est susceptible de recevoir, a
besoin d’étre aidée pour I'accomplissement des actes essentiels de la vie ou requiert une

surveillance réguliere”. (4,5)

La dépendance peut étre évaluée selon la grille AGGIR. Toute personne de plus de 60
ans ayant un score de 4 ou moins est considérée comme dépendante, et peut bénéficier d’une
allocation nommée APA, pour assister financiérement les foyers dans la prise en charge de la
perte d’autonomie. (6) En 2019 1,3 millions de personnes en France correspondaient & cette
définition et ont bénéficié de I'APA.

Les GIR 1 et 2, correspondant aux patients les plus dépendants, représentaient 36% des

bénéficiaires contre 64% pour les GIR 3 et 4.
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Au 31 Décembre GIR1(%) |GIR2(®%) |GIR3 (%) |[GIR4 (%) |Total (%)

A domicile 2 17 23 58 100

En établissement 16 43 18 23 100

Répartition des bénéficiaires de | APA par niveau de dépendance en 2017, DREES, enquéte Aide Sociale

Actuellement, 3 personnes sur 5 en perte d’autonomie sont prises en charge a domicile
soit 770 000 personnes. (5) Cette dépendance entraine un colt pour les foyers, mais également
pour la société. Aujourd’hui le colt moyen de prise en charge est trois fois plus élevé en
établissement qu’a domicile (hormis pour les GIR 1). (2,5) En 2019, le colt moyen de prise en
charge par personne par an était de :

- 34 900€ en établissement, dont % étaient pris en charge par des financeurs publics,
- 12 300€ a domicile, a 95% financés par des financements publics.

D’aprés les données sur les années passées, ces nombres ne font qu’augmenter (5,7) et sont voués

a continuer d’augmenter d’ici 2040. (8)

Le maintien a domicile est donc une piste a favoriser en termes de dépense de santé
publique. 1l est surtout le choix préférentiel des personnes agées. Dans le cas ou les conditions
le permettent, 85% des Francais souhaitent pouvoir rester chez eux le plus longtemps possible.

(9) Le maintien a domicile devrait donc étre une priorité pour les familles, les soignants et la

société, lorsqu’il est souhaité et qu’il est de qualité pour la personne agée.

Le maintien a domicile, un travail d’équipe
Afin de compenser cette perte d’autonomie, la personne agée a domicile aura le plus
souvent besoin de plusieurs intervenants de proximité, chacun ayant un réle propre :

- le médecin généraliste, qui coordonne les soins et assure le suivi médical, mais aussi
- les infirmiers qui réalisent les soins et assurent une surveillance rapprochée,
- les aide-soignants qui réalisent les soins fondamentaux, d'hygiéne et de confort
- les kinésithérapeutes qui aident & maintenir la mobilité et I'autonomie,
- les auxiliaires de vie qui soutiennent et accompagnent les patients dans tous les

éléments de leur vie quotidienne.
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Ces derniers intervenants ont un réle particulier de par I'importance du temps qu’ils
passent & domicile en comparaison aux médecins, I'intérét de leur gestes, et les liens affectifs

gu’ils nouent avec les patients et leurs familles. Chacun d’entre eux constitue un pilier de soutien

pour le maintien a domicile. Leurs roles et leurs conditions de travail sont pourtant méconnus.

Limites du maintien & domicile : le fardeau des aidants
La prise en charge de la perte d’autonomie est une charge de travail importante. Elle

touche a la fois les aidants familiaux mais aussi les professionnels qui gravitent autour des
patients. Cette problématique est aggravée par la difficulté actuelle a recruter des professionnels

dans ce secteur et par le manque de soignants.

Le fardeau regroupe I'ensemble des problemes physiques, psychologiques, émotionnels,
sociaux et financiers que le proche aidant expérimente et a des conséquences significatives pour

celui-ci. De nombreuses études ont montré que les aidants familiaux présentaient un risque accru
de syndrome dépressif (10,11), de troubles du sommeil (12) mais aussi de survenue d’un
événement cardiovasculaire (10,11), ainsi qu’une surmortalité (13). On observe une dégradation
de leur hygiene de vie avec une augmentation du tabagisme (9,14-15), une prise de poids, une
majoration de I’hypertension artérielle (10).

Les aidants familiaux atteints de maladies chroniques peuvent mettre leur santé de coté

lorsqu’ils s’occupent d’un proche. D’aprés une enquéte, 18 % déclarent avoir renoncé a des soins

au cours des 12 derniers mois, et 48% déclarent avoir des problémes de santé gu’ils n'avaient

pas avant. (16)

Peu d’études par contre ont été réalisées sur les aidants professionnels. Pourtant certains
indices tendent a indiquer des difficultés similaires chez ces derniers. Selon la caisse de retraite
complémentaire et prévoyance des infirmiers, masseurs-kinésithérapeutes, pédicures-
podologues, orthophonistes et orthoptistes (CARPIMKO), 53 % des soignants libéraux
présentent des signes d'épuisement professionnel, et 16% remplissent des criteres de burn out,

contre 12% dans la population générale. (14-15,17-19)



La fragilisation des aidants a également des conséquences pour le patient puisqu’il s’agit

d’un facteur prédictif d'institutionnalisation du patient. (20,21) Il est donc primordial de prendre

soin des intervenants & domicile.

Dans ce contexte : notre question de recherche
Suite a ces constatations, nous avons souhaité explorer les difficultés que peuvent

ressentir les intervenants professionnels a domicile en Occitanie.

Notre question de recherche était : Quel est le vécu des aidants professionnels

intervenant au domicile de personnes agees dépendantes?

L’objectif principal de cette étude était d'explorer le vécu des aidants professionnels a
domicile de personnes agées dépendantes.

Notre objectif secondaire était d’identifier les solutions mises en avant par ces aidants

professionnels a domicile de personnes agées dépendantes face aux difficultés ressenties.



Matériels et méthodes

I. Type d’étude

Notre étude était basée sur la méthode qualitative. Les entretiens étaient individuels et
semi-dirigés afin de pouvoir laisser libre court a I'expression des sujets et a leurs témoignages
éventuels. Ce format nous a permis d’obtenir une large variété de réponses aux questions

ouvertes.

1. Objectifs de I’étude

L’objectif principal était d'identifier les vécus des aidants professionnels & domicile de
personnes agées dépendantes en Occitanie.

Notre objectif secondaire était d’identifier les solutions mises en place par ces mémes

aidants professionnels, face aux difficultés qu’ils retrouvent dans leur pratique.

I11. Population cible

Nous avons choisi de réaliser un échantillonnage raisonné théorique, I'objectif étant de

recueillir des points de vue différents. Le profil des sujets a étudier a été défini avant de débuter

le recrutement en fonction des données de la littérature de maniere a obtenir un échantillon varié.
Les variables retenues étaient : I'age, le genre, la profession, la durée et le lieu d’exercice,
le type d’exercice coordonné ou non, ainsi que I'expérience de formations supplémentaires a la

formation de base (Annexe 1 : Tableau descriptif des participants).

Nous avons utilisé divers moyens de recrutement. Certains sujets ont été recrutés par
I'intermédiaire de structures de soins comme des cabinets de MG, des équipes de SSR, ou
d'Hopital de Jour. D’autres sujets ont été inclus par appel téléphonique via leur plateforme de
prise de rendez-vous ou par moyen de bouche a oreille. lls ont été contactés par téléphone afin

de convenir d’un rendez-vous pour un entretien.



Nos criteres d’inclusions se divisaient en deux parties, l'une concernant les
professionnels, I'autre concernant le type de soin qu’ils étaient amenés a réaliser :
- personnel paramédical ou assistant de vie travaillant en Occitanie,
- uniquement ou en partie, aupres de patients :
o de plus de 65 ans, limite d’age choisie car étant le seuil employé par les études

épidémiologiques de I'Insee, par souci de comparabilite. (7)
o habitant a domicile,

o considérés comme dépendant, avec une grille AGGIR évaluée inférieure ou égale

4 ou ayant besoin d’aide pour les actes de la vie quotidienne.

Nous avons choisi d’exclure :

- les professionnels dont les patients ne remplissaient pas de critére de dépendance, d’age
ou de domicile (institutionnalisation)
- les aidants familiaux, un travail similaire au nétre a déja été effectué (10-15)

- les médecins car ils ont déja été interrogés sur leur vécu de la prise en charge de

I’'autonomie. (22-25)

IV. Réalisation du guide d’entretien

Les entretiens étaient semi-dirigés et basés sur notre guide d’entretien, composés de
plusieurs questions ouvertes, afin d’obtenir un récit d’expérience personnelle de la part des sujets
interroges. Ce guide d’entretien avait été prealablement testé sur deux sujets extérieurs a la
recherche. Pour chaque question ouverte, des questions de relance étaient prévues si les ¢éléments
que nous voulions aborder n’étaient pas spontanément évoqués par les interviewés. Cette grille
d’entretien a été élaborée avant les premiers entretiens, a partir de la question de recherche et

des hypothéses des doctorants. Ces hypothéses étaient basées sur des données issues de la revue

de la littérature.

Nous cherchions a explorer le vécu des sujets ainsi que leurs difficultés ressenties au

sein de leur profession. Nous voulions par la suite connaitre les solutions que leur expérience a
pu leur apporter face a ces difficultés. Le canevas a ensuite été modifié en cours d’étude avec la

mise en évidence de nouveaux points a approfondir (Annexe 2).



V. Recueil des données

Toutes les données concernant les sujets ont été anonymisées et sécurisées sur
documents informatiques cryptés. Les échanges étaient enregistrés par dictaphone, aprés accord
des participants et ces derniers ont été detruits aprés retranscription intégrale sur document

Word. Les éléments non verbaux constatés au cours des entretiens ont également été intégres

dans I'analyse.

Les entretiens individuels semi dirigés ont été réalisés en face a face, par téléphone ou
par visioconférence. Cela nous a permis d’interroger des sujets sur I’ensemble du territoire de
I’Occitanie. Lorsque les entretiens étaient réalisés en présentiel, le lieu a été choisi par souci de

facilité pour I'interviewé (cabinet de MSP, domicile de I'interviewé, lieu neutre). Nous avons

conduit les entretiens jusqu'a saturation des données principales, confirmée par deux entretiens

supplémentaires.

Ce travail de thése a été débuté par les doctorants Mr Jeremy Charlas (JC) et Mme
Camille Faramarzi-Roques (CFR), internes en médecine générale. Ces derniers ont partagé la
charge de recrutement et de réalisation des premiers entretiens. Pour des raisons personnelles,
la doctorante CFR a mis fin a sa participation au projet. Sa place a été reprise par la doctorante

Mme Céline Blanc (CB), interne en médecine générale, qui a poursuivi le travail de receuil des

données et d’analyse.

V1. Analyse des données

Nous avons réalisé une analyse des données par théorisation ancrée. Pour cela, nous
avons réalisé un échantillonnage théorique comme décrit plus haut, nous avons réalisé plusieurs
cycles de recueil et d’analyse des données qui nous a permis de déterminer des hypotheses
intermédiaires et d’étoffer petit a petit nos résultats et nous avons realise une analyse par
comparaison constante, chaque nouvel entretien étant fait aprés I'analyse du précédent et donc

au regard des précedents.

Nous avons réalisé un étiquetage des verbatims, mots ou expressions porteuses de sens,

issus des retranscriptions des entretiens, qui ont été classifiés dans un fichier Excel.



Une copie de notre tableau de code est visualisable en annexe (Annexe 8). L’ensemble

de celui-ci ainsi que nos cahiers d’entretiens restent disponibles a des prochaines recherches si
nécessaire
(https://docs.google.com/spreadsheets/d/1yEIlY 3jYaqtXbgQnjmhFsEc2dRgMjZhMOrljOKKJII7

no/edit?usp=sharing).

La premiére partie de 1’étiquetage a été menee “en aveugle” par les deux doctorants (JC

et CB) sur les premiers entretiens, avant leur mise en commun. Le reste de I'analyse ouverte a
été réalisée par les deux doctorants (JC et CB) en comparant leurs résultats. Des catégories et
thémes principaux qui S’articulaient entre eux sont rapidement apparus, donnant alors lieu au
codage axial puis intégratif. Cette étape a été réalisée en triangulation entre les doctorants (JC
et CB) et la directrice de these (FD). Chaque étape a été discutée au fur et a mesure du
déroulement, permettant une évolution des themes et sous themes de la grille d’analyse
(Annexe 8).

VII. Aspects éthiques et réglementaires
Le consentement des personnes interviewées a systématiquement été recueilli (Annexe
6), apres une information claire de leurs droits d’opposition. (Annexe 5). Toutes les données sur

les patients et les personnes réalisant les entretiens étaient anonymisées, remplagant les noms

des sujets par une lettre et un numéro (ex Al).

Nous avons recu l'autorisation CNIL avant le début de I’étude. Un avis a également été

demandé aupres d’'un comité éthique indépendant et est revenu favorable. (Annexe 3,4 et 7).

Celles- ci ont été effectuées de nouveau avec le remplacement de la chercheuse CFR par CB.
Les sujets interviewés étaient en connaissance du fait que les thesards étaient médecins,

ainsi que du but de I’étude, ces informations leur étant communiquées dans la présentation de

1’étude pour obtenir leur consentement.



Résultats

I. Analyse descriptive

A partir des 84 professionnels que nous avons contactés, 13 ont accepté de participer a
notre étude. Nous avons pu réaliser les entretiens de Mai 2023 a Janvier 2024. Sur les 84
sollicitations, nous avons eu 71 refus, justifiés par les professionnels contactés par un manque
de temps.

La durée moyenne des entretiens était de 32.8 minutes et 1’écart type était de 9.86.

Nous avons obtenu la saturation des données au onziéme entretien, en accord entre les
deux doctorants (JC et CB). Nous avons confirmé I'obtention de la saturation des données par

deux entretiens supplémentaires apres lesquels nous avons mis fin au recueil de données.

Avant de demander aux sujets de nous décrire leur ressenti, nous avons recueilli
quelques données démographiques les concernant. (Annexe 1 : Tableau descriptif des sujets
interrogés).

On note une grande variabilité de I’échantillon avec des ages allant de 28 ans a 55 ans, 4 de
moins de 35 ans et 2 de plus de 60 ans. L’étude a bénéficié des points de vue de professionnels
avec divers niveaux d’expérience, 2 d’entre eux ayant moins de 5 ans de pratique. Notre

échantillon était composé a majorité de femmes, ce qui est cohérent avec les données de la

littérature.

Nous avons cherché a explorer les ressentis de sujets travaillant dans différentes régions

et différentes conditions, objectif que nous avons atteint en recrutant au travers de la région
Occitanie. On note en effet que 4 professionnels de I'effectif exercait en milieu rural, 5 en semi-

rural et 9 en urbain, avec plusieurs sujets exercant en lieu mixte.

Nous avons alors retranscrit les entretiens mot pour mot le plus fidélement possible. A
partir de ces entretiens nous avons réalise notre encodage axial puis intégratif. Nous avons pu

en retirer 860 verbatims intégrés dans 5 codes et 21 sous-codes. (Annexe 8 : Tableau de code).



Il. Analyse thématique

Premiere partie : A quoi correspond le soin a domicile aupreés de personnes

agées dépendantes aujourd'hui?

Cette premiére partie nous a permis d’appréhender les représentations des sujets

interrogés sur le soin a domicile.

1. Des situations complexes avec beaucoup d'incertitude

Une partie des sujets interrogés ont décrit le soin a domicile comme I’intrication de
problemes bio-psycho-socio-environnementaux, nécessitant une approche holistique.

L’incertitude était pour eux fréquente dans le soin.

’

Entretien E5 : ‘Des questions, voila, auxquelles on n'a pas de réponses.’
Entretien B2 : “Tu vas avoir accés a beaucoup de misére humaine, du coup, on sait jamais trop

quoi faire.”

2. Un soin qui nécessite beaucoup d'adaptabilité

Parmi les sujets interrogés, la moitié a verbalisé la nécessité de savoir s’adapter au

patient et son environnement.

Entretien B2 : “On finit par trouver ou s'adapter avec la personne pour trouver un rythme,
trouver ce dont elle a réellement besoin.”

Entretien 11 : “Le libéral, c'est pas donné a tout le monde, il faut étre tres débrouillard. Enfin,
c'est vraiment c'est, c'est de la bidouille ... voila savoir étre autonome, se débrouiller, faire

’

preuve d'initiative.’

3. Un soin qui nécessite beaucoup d'empathie

Les professionnels de santé interrogés nous ont fait part d’une faculté indispensable a

avoir lors du soin a domicile: I’empathie.

Entretien J1 : “On cherche le confort a la personne, parce que moi, je reste persuadé que c'est

’

la base.’
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Entretien B2: “C %st toujours un peu compliqué, parce que comme on a affaire avec des , euh,
personnes, ben t ‘as toujours le euh, | empathie tu vois (larmes aux yeux). Et tu te dis ben ouais
si je le fais pas, ben qui le fera?”

Entretien N6: “L'épuisement, des fois, ce n'est pas forcément le soin en lui-méme. (...)C'est

essayer aussi de soutenir tout I'entourage. On a notre patient, on a envie d'aider notre patient.”

4. Un soin qui nécessite de la coordination

Il est ressorti des entretiens que la coordination était importante dans les professions du

soin & domicile.

Entretien C3 : “Aider ces personnes qui sont souvent seules, faire un lien avec les familles, faire

’

un lien avec euh les assistantes sociales, avec les kinés...’

Entretien F6 : “Donc on essaie quand méme d'avoir une coordination qui soit la plus judicieuse

’

possible.’
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Deuxieme partie : Comment se percoivent les intervenants dans leur

pratique?

Pour approfondir la vision des professionnels, nous avons exploré I’image qu’ils avaient
de leur exercice. lls ont décrit leur réle aupres de leurs patients agés et les difficultés qu’ils

rencontrent a domicile.

1. Des professionnels qui voient leur métier comme ""primordial"’

Lorsque nous les avons interrogés sur leur réle aupres de la personne agée, ils ont décrit
différents aspects du soin. Il nous ont tous décrit leur exercice comme primordial pour le

maintien a domicile des patients dans de bonnes conditions.

a. Un role d’accompagnement

Nos sujets voyaient leur réle comme celui d’un accompagnement aupres des patients.

Entretien J1 : “Oui, c'est vraiment de 'accompagnement.”
Entretien E5 : "La stimulation, le maintien, I'accompagnement. Ouais, ce serait vraiment les 3

mots clés je pense."

b. Un soutien pour les aidants familiaux

Leurs interventions contribuaient a préserver un équilibre familial. Elles permettaient
aux proches de limiter leur épuisement, en retrouvant un réle d'accompagnants, et non de

soignants.

Entretien C3: “Donc faut savoir garder la distance et ¢a c'est assez compliqué, pour expliquer
a des familles de nous laisser ou de laisser les intervenants agir et profiter eux de ce temps-la
pour s‘occuper d'eux.”

Entretien L2: “ Alors avec les aidants, bon généralement ¢a Se passe bien, on est... Ils nous
aident méme plus que ce qu 'ils devraient, ils s épuisent. Donc des fois on essaie de les soulager

)

le maximum.’
Ils pouvaient parfois avoir le rdle d’intermédiaire au sein de la famille.

Entretien B2: "J essaye de debunker la situation avec la maman. Je dis des trucs un peu du

genre ‘oOui mais peut étre qu en ce moment il est fatigué.”
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c. Des soignants avec un role d’entourage

La plupart des sujets interrogés considéraient le lien social qu'ils créent avec leurs
patients d'une importance égale ou supérieure aux soins qu'ils apportent. 1ls considéraient faire

partie de leur entourage.

Entretien B2 : “Qui n ont plus de famille, donc il ny a pas d ‘autre enfant, donc il ny a pas
d entourage, ca reste les infirmiers | ‘entourage.”

Entretien F6 : "Si on n'a pas un il sur eux. Personne n en a un hein."

Entretien G7: "Comment voulez-vous ne pas étre impliqué dans les familles et en fait, vous
faites partie des familles, vous connaissez les familles, Vous vivez avec eux 3 fois par jour tout
au long de I'année. Moi je fais partie des familles hein, c'est /’impression que j'ai."

Entretien C3: "Il faut arriver a trouver la barriére pour pas s'immiscer et remplacer en fait
| ‘aidant familial parce que sinon on se fait un petit peu happer par les demandes des patients
qui voila aimeraient voir leur fils, leur fille, leur petit-fils, mais ne voient personne et donc a

nous de gérer. “

d. Des soignants qui apportent du bonheur

Plusieurs des participants considéraient qu’apporter du bonheur a leurs patients était une

plus-value a leurs soins.

Entretien Al : "Aider les gens. Etre 1a pour eux. Et leur faire plaisir. "

Entretien F6 : “Une bonne infirmiére, elle est la pour amener du bonheur, de la joie."

e. Un soin sans lequel le maintien & domicile serait impossible

Douze des treize participants ne concevaient pas le maintien a domicile sans leur
intervention. Leur rdle était pour eux un soutien aux patients en perte d'autonomie, passant par
un travail de stimulation. Ils ont I’impression d'aider au maintien de la santé physique et mentale

des patients.

Entretien 11 : “essentiel parce que sans nous, ils ne pourraient pas rester a domicile.”
Entretien F2 : “Je suis le dernier rempart pour leur maintien a domicile."”
Entretien F6 : "Quand on assure les soins d'hygiéne et compagnie si on ne vient pas, eh bien

on se léve pas, on on ne fait rien quoi. Et on est indispensable a la vie quotidienne. “

13



Entretien C3 : "Et puis on va acheter le pain, le lait qu ils aient au moins quelque chose pour
éviter des problémes aprés et tout, et aprés voila. Le probléme, c'est que personne n'est

conscient que juste ¢a, juste faire trois courses ¢a peut eviter une hospit derriére quoi.”

f. Un soin vécu comme une fierté

Les participants ont exprimé la fierté qu’ils ressentaient a prendre soin de leurs patients.

)

Entretien D4 : "Je trouve que les infirmiéres font de belles choses.’
Entretien F6 : "C'est un r6le privilégié que nous avons vis-a-vis des patients."

Entretien J1 : “En tout cas, je me régale. (sourire et petit rire de fierté).”

2. Un exercice complexe pour lequel ils se trouvent pour la plupart trop peu formés

La pratique a domicile comporte des contraintes liées a la distance entre les intervenants
et des difficultés de communication entre eux. Nos résultats ont montré que les professionnels

faisaient preuve d’autonomie pour y pallier.

a. Un cursus peu adapté a la pratigue libérale

Initialement formés sur les soins hospitaliers, les soignants nous ont fait part de la

nécessité d'acquérir de I'expérience avant de se lancer en libéral.

Entretien 11: “Se retrouver en libéral en sortie de dipldme, non quoi c'est pas bon il faut quand

méme avoir certaines bases parce que quand on est jeune dipldmé, on croit savoir beaucoup de

’

choses. Mais il y a encore beaucoup a apprendre.’
Entretien J1: “Est-ce qu'on ne m'avait pas assez préparé a ce qu'est le domicile? Parce que je

’

pense que c'est quand méme différent par rapport a un service de soins.’

b. Parfois envoyés sur le terrain sans formation

Les entretiens ont montré un manque de formation des auxiliaires de vie. Ils peuvent

parfois étre employés sans avoir bénéficié d’enseignement pratique ou théorique préalable.

Entretien Al: “Au bout de trois ans j ‘ai décidé de passer | ‘auxiliaire de vie, le dipldme la DAE
d ‘auxiliaire de vie. Et 1a on m ‘a dit bah non c %st pas possible parce que vous n‘avez pas fait de

)

formation. Bah oui mais je pratique.’
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3. lls se trouvent majoritairement mal reconnus par la société

IIs interagissent avec les patients mais également avec leurs entourages. 1ls nous ont fait

part d’une frustration liée a la méconnaissance des difficultés inhérentes a leurs métiers.

a. Des soignants qui souffrent de préjugés

Plusieurs sujets nous ont rapporté que leurs patients et leur entourage avaient une

représentation erronée de leur role.

Entretien Al: ‘(Rire sarcastique) Euh on est la domestique.”
Entretien D4: "La mentalité des gens a un peu changé quand méme. Je crois que l'infirmiére,
elle est un peu a la disposition de tout le monde, des horaires de tout le monde. C'est un peu

compliqué je trouve a ce niveau-la."

b. Parfois méme agressés par les patients ou 1’entourage

Les sujets nous ont rapporté des situations de tension intense au domicile qui pouvaient

mettre en péril la sécurité du professionnel, que ce soit sur le plan physique ou moral.

Entretien F2: “Donc quand je suis arrivé, évidemment la situation a dégénéré donc je me suis
fait agresser par I'homme qui était sur place, donc j'ai di porter plainte. Voila une agression
physique et verbale.”

Entretien 11: “Je me suis déja fait agresser a domicile par I'épouse d'un patient et qui s'en est

’

prise et verbalement au début, puis physiquement a moi.’

c. Des soignants qui se trouvent mal rémunérés pour leurs soins

Certains ont exprimé de la colere, considérant que la rémunération ne reflétait pas le

travail fourni au quotidien. Certains souhaitaient que leurs actes soient mieux valoriseés.

Entretien Al: "On ne trouve pas de personnel parce que bah on est pas payé pour le travail
qu on fait quoi, ¢a c st sir. ”“On est payé 38 centimes du km. On fait 100 km par jour.(...)
Toutes les semaines je fais soixante-trois euros de carburant. “

Entretien H3: “ils s'imaginent qu'on gagne super bien notre vie, alors qu'en fait on gagne
comme n'importe quel autre infirmier. C'est juste qu'on fait le double d'heures de travail, donc
forcément notre salaire est un peu plus élevé. Mais non, je pense qu'on n'est pas trés bien
reconnus, méme au niveau Sécu, au niveau de financiérement, de la maniére dont on est

’

réemuneére.’
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Entretien 11: ‘On est payé par la secu a I'acte, alors le premier acte a taux plein, le deuxieme

moitié pris et le troisieme gratuit. “

Il était injuste pour eux que les salaires ne soient pas indexés aux nombres d’heures et
aux kilometres parcourus. D’aprés nos sujets, ces conditions seraient une des causes des

difficultés de recrutement.

Entretien D4 : "Je trouve que les infirmiéres font de belles choses, mais sur le plan financier,
elles ne sont pas reconnues."
Entretien G7 : "Je n'ai pas fait ce métier 1a pour étre riche. Mais bon, des fois ¢a sert a rien un

peu quand méme."

d. Des soignants qui se sentent persécutés

Ils vivaient comme une injustice le fait de devoir justifier leurs cotations et ils

exprimaient se sentir persécutés par la Sécurité Sociale.

Entretien D4: ‘On a des nomenclatures qui ne sont pas adaptées (...) donc préjudiciables pour
les infirmiéres libérales. ”
Entretien 11: “On est un peu stigmatisé comme étant des fraudeurs. c'est c'est vraiment tres

lourd a force de de se faire traquer comme ¢a.”

4. |ls souffrent d'une charge psychologique importante voir d'un épuisement

Les professionnels nous ont fait part d’une charge mentale importante résultant de
plusieurs causes, la principale étant I’isolement global auquel ils font face.

a. Un épuisement général

IIs ont exprimé avoir ressenti ou ressentir un sentiment d’épuisement.

Entretien C3 :“Que ce soit en hospitalier, que ce soit a domicile, on sent que voila tout le
monde est épuisé. Et malheureusement au détriment du patient.”

Entretien 11: “Je ne sais pas si je ferai du libéral toute ma vie et si je... si a force toute cette
pression la et cette vision la ben bon ca suffit. Je comprends mes collégues qui arrétent pour
voila il y a un ras-le-bol. Soit qu'ils repartent en salariés, soit qu'ils changent carrément de

voie.”
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b. lls relient particulierement cet épuisement a un isolement

i.  Etre seul face au patient
Certains professionnels nous ont décrit un dysfonctionnement au sein de 1’équipe
soignante qui résultait d’une difficulté a trouver un référent. C'était notamment le cas pour des

prises en charges complexes, ou des patients isolés.

Entretien F2: “Le fait qu'aucun intervenant professionnel ne vienne & mon aide quand j ‘ai des
patients extrémement isolés, des complications et des, et des situations compliquées a gérer”
Entretien L2: “Et a domicile, quand on est sur une situation de fin de vie et qu 'il faut mettre en
place des sédations, la, il n'y a plus personne, je trouve.”

Entretien G7: "Je ne me considérais méme pas trop au sein d'une équipe soignante. Je trouve

guand méme que dans les personnes que je peux voir, je suis assez isolée. ™

ii.  Des patients qui sont eux aussi isolés
Ils nous ont décrit des situations de rupture familiale qui étaient une difficulté

supplémentaire pour eux.

Entretien F6 : " Les patients parfois ne voient que nous de la journée, ont des familles qui sont
un petit peu éloignées ou qui sont un peu absentes, donc on est les seuls intervenants quotidien."
Entretien L2 : “1l y a des personnes qui, si on n 'y va pas, restent dans leur lit toute la journée,

ils sont dans leur couche souillée, ils n'ont personne en fait.”’

iii. Lacompassion, au dela de I’empathie
Plusieurs sujets ont décrit étre fortement affectés par les situations qu’ils ont pu
rencontrer a domicile. Ces dernieres ont été source de beaucoup d’émotions, motivant parfois

de la culpabilité ou de I’obligation morale d’agir au-dela de leur réle.

Entretien B2: “C st toujours un peu compliqué, parce que comme on a affaire a des personnes,
ben t ‘as toujours le euh, | empathie tu vois (larmes aux yeux). Et tu te dis ben ouais si je le fais
pas, ben qui le fera? La limite de, au final t ‘as affaire a des gens et du coup ... (pleure) c &st
toujours compliqué. ... Si je les laisse dans la merde, ... ¢a reste compliqué.”

Entretien H3: “Etre seule a domicile et je me suis souvent sentie seule. Je me suis souvent sentie

coupable de voir, en me voyant devoir dire non. De dire Ia, je ne peux pas, ou la je dois partir.”
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c. Ces difficultés peuvent empiéter sur leur vie personnelle

Les entretiens ont montré que certains sujets peinaient a séparer leur vie professionnelle

et personnelle.

Entretien B2: " Ca reste un travail (pleure) parce que si tu commences a faire plus que ce que
tu peux encaisser... La limite n'est pas toujours trés étanche."

Entretien J1: “Ca me secouait parce que méme sur mes jours de repos, j'y pensais, j'arrivais
pas a decrocher.”

Entretien L2: “Tu rentres a la maison, mais tu rameénes quelques patients, quand méme”
Entretien N6: “Ca m'est arrivé oui que J'y repensais méme en dehors du travail, et c'est la que
je me suis méme remis en question, c'est pas normal, il faut que t'arrives a faire la part des

choses.”

A contrario, certains sujets arrivaient a bien séparer les deux, de par leur expérience ou

I’acquisition de méthodes d’adaptation.

Entretien B2 : “e soir, apres je me décharge un peu d habitude, enfin voila j ‘ai des gens avec
qui en parler en dehors du travail et au final apres j ‘arrive a, et pour | instant j ‘arrive encore
a bien separer le travail du perso.”

Entretien E5 : “Mais ¢ca me ronge pas. Alors parfois il y a d'autres cas ou ¢a peut me ronger,
mais moins que, ben quand je commencais a travailler ou ¢a pouvait étre, comment dire, étre

envahissant quoi.”

5. lls souffrent moins de difficultés physiques

La majorité de nos sujets rapportaient peu de difficultés physiques, malgré la faible

ergonomie au domicile des patients.

Entretien C3 : “Les conséquences physiques, euh ben non pour | instant on tient la route. (rire)"
Entretien H3 : “Mais c'est vrai qu'on peut avoir mal au dos. On peut y arriver des fois... Voila,
on force un peu trop ou parce que I'ergonomie a domicile, c'est pas toujours ¢a.”

Entretien N6: “C'est I'état psychologique plus, pour le coup que physique, qui nous fatigue.”

Ce n’était par contre pas I’avis de tous. Quelques sujets ont rapporté que leurs soins

pouvaient étre intenses physiquement, surtout lors de soins lourds aupres de personnes alitées.

Entretien N6: “J'ai cru que j'y avais laissé ma santé. J'ai été en arrét sur trois jours.”
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Troisieme partie : Fonctionnement des équipes de soins et importance de la

communication

Aujourd’hui les professionnels du soin a domicile s’organisent de plus en plus souvent
en équipes. Le fonctionnement de ces équipes a de fortes répercussions sur leur soin et leur
qualité de travail. A travers notre guide d’entretien nous avons cherché a explorer leur vécu de

ces interactions.

1. Avantages mis en avant par les professionnels au sein d’équipes fonctionnelles

Certains de nos sujets voyaient leur fonctionnement en équipe de soin comme une plus-

value et y trouvaient divers avantages.

a. Des avantages pour les patients

Pour nos sujets, le travail en équipe permettait de réfléchir a plusieurs sur des

problématiques, permettant une prise en charge plus globale et plus rapide.

Entretien 11: “On a I'habitude de travailler ensemble (...) donc aussi que ¢a va plus vite dans
la mise en place d'actions.”

Entretien J1: ‘Dans ma transmission ciblée je vais mettre mes soins d'hygieéne réalisés.
Changement de pansement d'escarre. Je vais mettre ce que j'ai appliqué et ce que j'ai fait.”
Entretien L2: “On note des cas particuliers qu'on parle et a des RCP ou on voit les médecins

et on échange quasiment tous les patients qu'on a en commun.”

b. Des avantages pour les soignants

Nos sujets décrivaient de nombreux avantages a travailler en équipe comme la possibilité
de s’entraider, partager des astuces et de débriefer les situations difficiles, rendant le soin plus

confortable pour eux.

Entretien 11 :* J'ai la chance d'avoir des collegues avec qui, euh on discute beaucoup et on
arrive a parler de ce genre de situation.”

Entretien Al: ‘“Moi je suis quelqu un qui parle beaucoup donc si jamais j ‘ai une astuce pour
une personne je vais le dire a toutes mes collégues. ”

Entretien J1 : “On n'est pas seul parce qu'on téléphone, on a toujours quelqu'un qui est dans

le coin, qui va venir, qui va t'aider sur le moment, qui va te soutenir.”
19



2. Des équipes dysfonctionnelles ou inexistantes

Plusieurs de nos sujets évoquaient pourtant des expériences passées ou actuelles

d’équipes de soins dysfonctionnelles, mettant en tension tant les professionnels que les patients.

a. Du fait d’une pénurie d’acteurs

Pour la quasi-totalité de nos sujets, cela résultait de la pénurie d’acteurs, a tout niveau

de la prise en charge, mais particulierement en lien avec un manque de médecin.

Entretien F6 : "Par contre c'est le désert de désert médical mais médical strict quoi, c'est le
probléme, c'est le médecin quoi."

Entretien C3: "Alors moi personnellement, ce qui m use a I'heure actuelle, c'est justement de
pas avoir de soutien médical."”

Entretien F2: "Quand je vous dis, il y en a certains ils les ont pas vu depuis 5 ans, (...) Certains
se contentent de renouveler des ordonnances par leur secrétaire au cabinet. Je vous dis des

choses qui sont ma réalité hein. (rire sarcastique) "
Ils décrivaient des difficultés pour les patients a accéder a des soins paramédicaux.

Entretien J1 : “quand on voit que méme la un Kiné, tu veux un kiné, on te dit on prend plus
personne, mais d'ou tu prends plus personne ?”
Entretien H3: "On se retrouve avec des journées de quinze heures parce qu'on n'arrive pas a

dire non parce qu'ils ne trouvent personne.”
Le manque d’auxiliaire de vie était également une limite a la prise en charge.

Entretien Al : “Donc au lieu de se retrouver a quatre on est plus que deux et on a fait tous les
week-ends a deux. La fille, elle a fait six week-ends d ‘affilés. Et moi j en ai fait trois d ‘affilés.
(silence)”

Entretien H3 : " On n'a plus, on n'a pas d'auxiliaire, pas d'aide-soignante."
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b. Turn over important

Nos sujets ont également noté que le turn over des agents pouvait avoir des conséquences

négatives sur le soin.

Entretien C3 : ‘On a des intervenants qui ne sont jamais les mémes quoi. Donc c'est un peu
compliqué parce qu'ils connaissent pas la personne”
Entretien H3 : "les auxiliaire de vie ¢a tourne, il n'y en a pas. On se retrouve avec des jours ou

personne qui vient."

c. Secteurs géographiques toujours plus étendus

Les entretiens ont montré que les secteurs d’exercice de nos sujets devenaient de plus en

plus étendus, avec des déplacements de plus en plus importants.

Entretien F6: "Quand vous étes en milieu vraiment rural. Vous étes obligé de dire Oui, méme
si vous savez que vous allez pas assumer la charge de travail. Peut-&tre que c'est différent la
maintenant, depuis 20 ans, la moi j'y crois pas trop. "

Entretien Al : “On fait 100 km par jour. Moi je fais un plein tous les jours. Toutes les semaines

pardon.”

d. Du fait d’un défaut de communication dans I'équipe de soin

Le manque de communication a été présenté par nos sujets comme le point central du
dysfonctionnement dans les équipes de soin, le terme revenant 35 fois sur I’ensemble des

entretiens.

i.  Manque de reunions
Au sein de ce défaut de communication, certains identifiaient le manque de réunion et

de mise en commun des informations comme une difficulté a part entiére.

Entretien B2 : “‘On va dire c st exceptionnel, vraiment si quelqu un va noter quelque chose de
tres important ou trés grave, éventuellement ils vont faire une réunion (leve les yeux au ciel, ton
sarcastique)”
Entretien F2 : “Moi je pense que si on mettait en place une sorte de, alors c'est, c'est infaisable
ce que je vais vous dire, c'est une sorte de, de réunion obligatoire de, une fois par mois, des
médecins avec les infirmiers pour voir ou on en est dans la prise en charge.”

21



ii.  Manque de communication ville - hopital
Pour plusieurs de nos sujets, lacommunication quasi inexistante entre la ville et I’hopital

concernant le soin de leurs patients était un obstacle.

Entretien C3 : “Malheureusement, a la sortie de I'hOpital, tres souvent les patients ressortent,
le traitement a changé, les soins sont plus les mémes, des fois on découvre des pansements, on
le savait méme pas qu'y en avait. On a I'impression que les gens sortent avec plus rien quoi. Il
y a plus de transmission”

Entretien L2: “Beaucoup plus compligués. On n‘a aucun lien.”

Entretien L2: “Quand on a une sortie d 'hospit, moi, je vais déja t 'attaquer une heure plus tot.
Oui. Je vais chez le patient. J 'ai une heure ou moins de temps. Parce que je sais que je dois

appeler le service. Forcément, il va me manquer quelque chose. Sinon, c'est que c'est un

miracle.”

Iii. Manque de communication inter-professionnel
Le manque de communication entre les professionnels du soin a domicile, tant entre
paramédicaux qu’avec les médecins généralistes, était une véritable problématique pour nos

sujets.

Entretien C3: ‘Ce qui m use a I'heure actuelle, c'est justement de pas avoir de soutien médical. ”
Entretien F6 : "Si vous n'en avez aucune. Communication avec le médecin et ben ca traine, ca
traine, ca traine."

Entretien Al : “Je trouve qu'il n'y a pas assez de communication par rapport aux problemes de

la personne.”

iv. Manque de communication avec la famille
Il arrive que les professionnels entrent en conflit avec les familles qui peuvent étre

démissionnaires ou avoir des priorités différentes de la personne a soigner.

Entretien Al: “C st tres complique de discuter avec | entourage, parce qu'ils ne sont pas tous
euh ils sont pas tous a [ ’écoute.”

Entretien Al: “Du coup effectivement avec ces familles la I'entente se passe potentiellement un
peu moins bien. Les enfants ont dit ah non vous étes pas la pour jouer au scrabble. Vous faites

du menage. Et ils nous ont supprimé le scrabble.”
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e. Des équipes dysfonctionnelles ayant des conséguences importantes

Dans le discours de nos sujets, ces difficultés au sein de 1’équipe de soin pouvaient avoir

des conséquences majeures tant pour les patients que pour les professionnels.

I.  Pour les patients
1. Retard de prise en charge et dégradation des situations a domicile
Il ressortait des entretiens que le mangque de communication avait entrainé pour plusieurs

sujets des retards de prise en charge pour les patients, et la dégradation de situation a domicile.

Entretien C3 : “Ce genre de choses, ¢a pourrait étre évité si on nous appelait la veille, en disant
voila, on preévoit de le faire sortir demain. On pourrait toujours dire, attendez, il faut organiser
le domicile"

Entretien F6 : "Ouais, parce que moi, si vous voulez, quand je vais préparer des piluliers toutes
les semaines méme si 15 jours avant je réalise qu il faudra renouveler I'ordonnance dans 15
jours, si personne dans les 15 jours qui suivent se manifeste bah vous avez des patients qui sont

sous anticoagulants, qui n ont plus d ELIQUIS quoi "

ii.  Pour les professionnels
1. Des transferts de taches
Les sujets nous rapportaient un "glissement™ des taches et la sensation d'avoir des

responsabilités qui n’étaient pas les leurs.

Entretien F2 : “Je suis obligé de prendre des décisions qui ne sont pas de mon ressort et ca,
c'est véritablement ma grande difficulté.”

Entretien B2 : "je suis pas censée gérer ¢a" (NB : réfection du pilulier pour une auxiliaire de
vie)

Entretien C3 : "on devient, des fois on a vraiment I'impression de devenir un peu tout quoi, le

parent, I'assistante sociale, tout sauf I'infirmiére. "

2. Un sentiment de colére
Lorsque nous les avons interrogés sur leur ressenti de leur pratique actuelle, nos sujets

ont exprime un sentiment de colére, causé par un défaut de communication dans le soin.

Entretien D4 : ‘Ben c %st fatiguant, pour nous! (colere, intonation plus forte, ton de reproche)
Parce que du coup, Ben on est obligé d'étre plus présent, d'en faire davantage.”
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3. Une perte de temps et d’énergie
Toujours en lien avec ce manque de communication, ils décrivaient une réelle perte

d’énergie et de temps.

Entretien F6 : ‘De perdre du temps pour des choses qui n‘en valent pas la peine. Oui, ¢a use”
Entretien F6 : "moi je me retrouve dans des galéres incommensurables rien que pour des
renouvellements d ‘ordonnance. "

Entretien F6 : "Et la en fait, vous passez 15 coups de fil et vous finissez au smur en téléphonant.
Qui vous dit “Mais moi vous voulez que je fasse quoi ?” Ben évidemment vous voulez que je
fasse quoi moi aussi et et et et on est dans une impasse quoi. Et 1a 3 mois apreés se repose le

méme probleme pour la méme patiente. "

4. Une mise en danger des professionnels
Il est ressorti des entretiens que le défaut de communication au sein des équipes avait

entrainé ou entrainait encore une mise en danger directe des professionnels.

Entretien A1 : “Jallais chez un monsieur j ‘ai appris qu il avait la tuberculose une fois qu il
était décede.”

Entretien H3 : "On a travaillé pendant neuf mois sans avoir un seul jour de repos.”

Entretien J1 : “On m'avait dit, si tu mets des masques, tu vas affoler les patients. Voila, super.
J'ai dit, c'est quand méme pour me protéger au minimum. Je rentre chez moi, j'ai des gosses.
C’était sympa, quoi. C'était pour ne pas effrayer les patients. Du coup, on a tous choppé le
Covid.”
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Quatriéeme partie : Point de vue des professionnels sur les évolutions récentes

de la pratique

Apres avoir recueilli le vécu de la pratique professionnelle de nos sujets, nous avons

cherché a explorer leur vision des évolutions récentes de la pratique.

1. Dégradation des conditions de travail ces dernieres années
a. Aggravation avec COVID 19

La crise sanitaire de la COVID a créé une période de forte tension au sein des équipes
qui étaient malmenées au domicile, sans forcément de matériel pour pouvoir se protéger. Elle a

été source d’insécurité pour nos sujets et d’une fatigue apres cette période.

Entretien D4 : “Depuis la COVID, les infirmiéres sont quand méme sacrément fatiguées. ”
Entretien H3: “Je vais vous dire enfin jusque-1a, je m'en fichais un peu et ¢a I'a été pendant la
période du Covid. Clairement, cette période du covid a été une horreur (rire) a domicile mais
une horreur et je me suis méme posé la question si je n'allais pas arréter mon métier.”

Entretien H3: “Et pendant le covid (...) les gens ont été infects a domicile mais infects"

2. L’essor des maisons de santé avec des avis partagés

Plusieurs de nos sujets ne trouvaient pas d’amélioration depuis la multiplication des

maisons de santé pluridisciplinaires sur leur territoire.

Entretien F6 : “Aucune amélioration, absolument, vraiment. Les maisons de santé, en tout cas
moi sur le secteur ou je travaille, ne ménent a rien mais rien, rien de meilleur que ce que j'ai

connu il y a 30 ans. C'est triste, mais c'est mon opinion."

D’autres sujets trouvaient par contre que l'interaction avec des professionnels en MSP

facilitait la prise en charge et la communication.

Entretien 11 : “Mon cabinet est au sein d'une maison de santé pluri professionnelle (...) c'est
beaucoup plus fluide.”

Entretien L2 : “Méme les patients, ils viennent voir le médecin, ils peuvent aller faire une prise
de sang, ils peuvent aller chez le kiné, tu peux tout regrouper en fait. ”

Entretien E5 : " Ouais je suis a fond sur la pluridisciplinarité, chacun apporte son petit son

petit morceau a I'édifice.”
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3. Des solutions déja approuvées par les professionnels

IIs validaient également la mise en place d’outils informatique de mise en commun des

informations ou de facilitation des prescriptions.

Entretien C3 : " L HAD ils nous ont fait télécharger une appli qui leur est propre (...) c'est vrai
que c¢a avec l'informatique on arrive avec certains logiciels a pouvoir envoyer de suite la fiche
du patient avec tout ce que nous on fait."

Entretien F6 : "Maintenant, on a beaucoup de chance de pouvoir prescrire tout ce qui est
pansement.”

Entretien 11 : “Alors maintenant, c'est vrai qu'il y a quand méme du progres comparé a
certaines années, on arrive quand méme a avoir du matériel au domicile qui nous permet de

nous soulager.”

Certains sujets, notamment en région rurale, ne trouvaient par contre pas d’intérét a ces

innovations. Elles n’étaient a ce jour pas adaptées a leur exercice.

Entretien L2 : “Donc pour moi, ce n’est pas envisageable ici. On n’est pas encore assez... La
technologie n 'est pas encore arrivée.”

Entretien N6: “ Des fois je suis en train d'écrire, que je fais une mauvaise manip, ¢a m'efface
tout, ou ¢ca m'envoie une autre page, quand j'y retourne je dis ah non, il faut que je réécrive tout.

Et la je suis, je suis énervée’
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Cinguieme partie : Quelles sont les solutions souhaitées par les

professionnels?

Nous avons demandé a nos sujets ce qui permettrait pour eux une amélioration de leur

prise en charge et de leur confort de travail.

1. Intérét de continuer a se former et apprendre ensemble

Ils nous ont fait part de la nécessité d’avoir une expérience hospitaliére avant d’exercer

en libéral afin d’acquérir une autonomie qui pour eux était indispensable.

Entretien F6:“ Ce n’est pas en sortant de I'école que les filles sont capables de gérer
convenablement les situations auxquelles elles vont étre confrontées, souvent au domicile, parce
que vous étes confronté a des problémes quand? Le samedi soir a 20h00 le dimanche matin a
06h00 et c'est I'expérience en fait que vous avez acquis tout au long de vos années qui nous
permet de savoir si c'est bon, si ¢ca passe, si ¢a passe pas, s il faut vraiment déclencher tout le
monde, si on peut gérer la situation tout seul. "

Entretien H3: “J ‘ai travaillé en pneumologie, j ‘ai travaillé en soins palliatifs, j ‘ai fait mon DU
de Soins palliatifs et douleurs et j ‘ai pu travailler en réanimation donc j ‘ai pu voir beaucoup de

choses, ce qui m ‘a permis d’étre autonome a domicile. ”

Ils nous ont également rapporté la nécessité de la formation continue, pour mettre a jour

leurs connaissances.

Entretien E5: “ Moi personnellement j'essaie de pas rester sur mes acquis, d'aller toujours
chercher une nouveauté, tu vois enfin, de me I'améliorer.

Entretien L2: “Les formations, nous, on essaye d’en faire tous une par an. On est rémunérés
aussi, donc on a un organisme sur | ‘Aveyron qui est bien. On essaye de s'y tenir. Ca ne fait pas

tout, mais c 'est quand méme bien.”
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2. Intérét de la mise en commun et du partage d'information pour le bien étre des

patients
Les précédents résultats ont montré que la communication restait le point central de la

prise en charge a domicile, et souvent une source de difficulté. 1l était pour eux essentiel

d’améliorer cette derniere, pour permettre un soin de qualité.

Entretien F2 : “Une sorte de, de réunion obligatoire, une fois par mois, des médecins avec les
infirmiers pour voir ou on en est dans la prise en charge."

Entretien H3 : “Et puis voila améliorer la communication au sein de ces equipes-1a, vraiment,
et entre les institutions et nous aussi, (...) ¢ca nous faciliterait les choses (souffle, lasse,

exténuée)”

3. Un travail d’équipe pour le bien étre des soignants

La possibilité de communiquer et débriefer pour se soutenir dans les situations difficiles

était également un point fort exprimé par les sujets interrogés.

Entretien 11 : “J'ai la chance d'avoir des collegues avec qui, euh on discute beaucoup et on
arrive a parler de ce genre de situation.”

Entretien F2 : “Et pour a part moralement ou j'ai besoin aprés d'appeler mon collegue parce
gu'on est deux associés. Je, je mets un peu a plat, on se recale et puis on repart pour une semaine

de prise en charge.”

4. Intérét d'apprendre a poser ses limites pour des conditions de travail acceptables

Nos sujets ont insisté sur I’importance de savoir poser ses limites. Cette capacité était
nécessaire aussi bien a la qualité des soins pour les patients, que pour leur qualité de vie

personnelle et professionnelle.

Entretien F6 : "Par contre, ¢a, ¢a ne s'apprend pas jeune, hein, ¢a s'apprend avec des années
adirenon.”

Entretien F6 : ‘Ouais, c¢a il faut apprendre a dire non, on est obligé de dire non parce
qu'autrement toute maniére, comment vous faites du mauvais boulot hein ? Il faut savoir

assumer la charge de travail qu on vous demande, c'est impossible. Impossible.’

Entretien J1 : “ Prendre soin de soi pour prendre soin d eux. ”
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5. Une nécessité de mobiliser plus d'acteurs

Les professionnels se sont plaints de prises en charge rendues complexes par le manque

d’intervenants. Un renouvellement des effectifs serait pour eux une solution majeure.

Entretien H3 : "'Si on voulait vraiment améliorer la qualité des prises en charge et notre bien-
étre en tant que soignant aussi, il faudrait qu'il y ait de réelles équipes (...) et plus
d'intervenants.”

Entretien F2 : "Il faut plus de médecins, clairement.”

Entretien F6 : “Qu'est-ce qui serait utile? Ce qui serait utile, c'est qu'il y ait des toubibs!"

6. Un besoin exprimé d’une meilleure reconnaissance

Les sujets ont exprimé qu'une meilleure reconnaissance sociale et une revalorisation

financiere pourrait améliorer leur vécu.

Entretien 11 : “Une meilleure reconnaissance, une meilleure valorisation de tout notre travail
au quotidien, toute la coordination que I'on fait.”
Entretien H3 : “Tu n’es justement absolument pas reconnue pour rien, dans ton métier de

maniere générale ou financiérement.”
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I. Principaux résultats

a. Leurs roles auprés des patients

Le soin a domicile tend a s'accroitre, il est aujourd’hui important de protéger ses acteurs,
pour maintenir la qualité de vie de nos patients agés et favoriser leur maintien a domicile.

Ce sujet a été une forte source de motivation pour nous, futurs médecins généralistes.
En effet, nous souhaitions porter ce projet afin de mieux appréhender ce réle de coordinateur de
soin, tant pour la qualité de vie de nos patients que pour celle des professionnels de soin qui
nous entourent. Dans ce contexte, nous avons cherché a analyser le ressenti de ces intervenants
professionnels au domicile de personnes agées dépendantes. Nous avons choisi la méthode

qualitative, la plus appropriée pour répondre a ce questionnement.
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La premiére partie de notre étude concernait la vision de leur rble auprés de leurs
patients. Nos résultats ont montré que le soin a domicile était pour eux un ensemble de situations
complexes, dues a des problématiques tant sociales que médicales, comme le confirment
d’autres études. (26-27) Les difficultés rencontrées étaient tant émotionnelles que logistiques.
L accompagnement en fin de vie n’était qu’un exemple des situations difficiles rencontrées. Nos
sujets decrivaient devoir pallier des situations d'isolement, leurs donnant des missions qui
dépassaient leurs fonctions. Un exemple marquant de ces situations était lorsque des infirmiers
se sentaient obligés, par absence d’alternative, d’aller faire des courses pour un patient rentrant

d'hospitalisation, pour que la personne puisse subvenir a ses besoins premiers.

Malgré cette description, ils exprimaient étre satisfaits de leur emploi. Plus qu’un
exercice difficile, celui-ci était pour eux une forme de soutien et un accompagnement personnel
et familial. Leur pratique nécessitait de I’adaptabilité, de I’empathie et de la coordination qu’ils
voyaient comme des richesses. Ils accordaient énormément d’importance et de fierté a leur réle
d’aidant professionnel. D autres études ont elles aussi décrit ce sentiment. (28) Enfin, nos sujets
se voyaient comme un rempart pour le maintien de I’autonomie de la personne agée mais

également comme une source de bonheur pour leurs patients.

b. Un métier au sein d’une société

Nous avons ensuite souhaité explorer les relations entre les aidants professionnels et
notre société. L’augmentation de la demande de soin s’oppose aux difficultés déja présentes de
recrutement dans le milieu paramédical, en particulier dans le soin a domicile. Celles-ci ne vont
gu’en s'aggravant, tant sur le terrain qu’au niveau des écoles de formation. (29-30) Malgré
I’image essentiellement positive de leur réle, au cours de nos entretiens nos sujets décrivaient

eux aussi une situation actuelle difficile.

Ils exprimaient subir une forte charge psychologique dans leur pratique, et tout
particulierement dde a cette pénurie d’acteurs. Celle-ci était source pour eux d’un véritable
épuisement. Plusieurs d’entre eux ont évoque I’idée de changer de professions a cause de ces
conditions d’exercice. lls décrivaient d’ailleurs une crainte pour les années a venir et les
conditions de travail des générations futures. La littérature confirme ces données, y compris sur
des études un peu plus anciennes : en 2005, 15% des infirmiers exprimaient un souhait d’arréter

I’exercice dans les dix premiéres années de pratique. (30, 31)
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La dégradation des conditions d’exercice a été notée par plusieurs études qui soulignent
un risque majoré d’épuisement. Les métiers de la santé sont de fagon inhérente source d’une
forte charge mentale et physique. Mais la désertification relative du territoire et le manque percu
de reconnaissance des derniéres années a drastiqguement affecté le ressenti des professionnels.
(32-33) Lors de nos entretiens, ils exprimaient étre peinés de la mauvaise reconnaissance de la
société tant financiére que psychologique et des conditions de travail qui tendent a se dégrader

depuis la crise sanitaire de la COVID 109.

IIs se retrouvaient non seulement a devoir pallier une demande de plus en plus importante
du fait d’un manque d’effectif, mais se trouvaient également de plus en plus souvent agressés

par un systéme qui ne comprenait ni leur pratique ni leur besoin. (33-35)

Ils marquaient avec colere le décalage entre leur apport, étre un pilier indispensable du
maintien a domicile et la reconnaissance dont ils bénéficiaient. Leur valorisation financiére était
un sujet frequemment relevé, elle était décrite comme inadaptée a leurs efforts. Tout cela influe
de maniere négative sur I’attractivité du métier en ne permettant pas de recruter et rendant de

fait leur exercice de plus en plus pénible.

¢. Une organisation en équipe

Pour prévenir cet isolement des soignants, de plus en plus de praticiens s’organisent en
équipes de soin. (36) Le regroupement des praticiens apporte pour beaucoup d’entre eux
d’importants avantages. C’était également le cas dans notre étude ou nos sujets étaient pour la
grande majorité tres satisfaits de I’essor des maisons de santé. lls évoquaient des avantages tant
pour les patients que pour les soignants, avec des prises en charge plus coordonnées, fluides et
confortables. Ils accordaient beaucoup d’importance aux relations interpersonnelles de

confiance et de soutien qu’avaient amené ces organisations.

Ces équipes de soins n’étaient cependant pas toujours fonctionnelles, particulierement
dans certains départements, en périphérie de grande ville ou dans des localisations plus rurales,
ou les sujets exprimaient plus de difficultés. Ils travaillaient sur des secteurs plus étendus, moins
desservis, avec des intervenants moins disponibles. Ces équipes travaillaient dans des zones

inscrites comme Zone d’Action Complémentaire (ZAC). (36, 37)
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Ce manque d’acteurs se faisait sentir sur le plan paramédical et social mais nos sujets
décrivaient en particulier un manque de médecin. De par le manque de médecin, certains sujets
pouvaient se sentir isolés, pas assez soutenus dans leurs prises en charges, et cela entrainait
parfois un glissement de tache et de responsabilités qui ne leurs étaient pas destines. Le manque
de communication pouvait entrainer un retard de prise en charge et donc une perte de chance
pour le patient, ainsi qu’une mise en danger des professionnels. Ces conditions touchaient dans

notre effectif autant les infirmiers, les aides-soignants que les auxiliaires de vie.

Il a été décrit un effet domino du manque de professionnels de santé sur un territoire. Le
manque de médecins retentit sur les autres professions. Plus leur absence se fait sentir, plus le
travail de chacun est difficile. De méme, la pénurie des effecteurs locaux influe sur la pratique
des autres, rendant leur charge de travail plus importante. Cela favorise I’abandon de I’exercice
ou du lieu d’exercice, entretenant la désertification professionnelle. Il est donc crucial de

renforcer la reconnaissance et les conditions de travail pour réussir a recruter.

Le manque d’attractivité pour les professions médicales et paramédicales dans ces

régions peut également étre imputé au manque d’enseignements et de stages.

Plusieurs projets de maisons de santé y ont été portés avec des résultats variables. On
peut noter que les équipes de soins montées a l'initiative des collectivités locales dans une
démarche d’attractivité n’ont pas eu I'efficacité escomptée. A contrario les projets portés par les
professionnels ont tendance a avoir une meilleure acceptabilité et un meilleur fonctionnement a
long terme. (38, 39, 40)

d. Pistes d’améliorations proposées

Il est ressorti de nos entretiens que le maillon central de ces équipes de soin était la
communication. Tous nos sujets ont exprime le souhait d’avoir plus de communication et de
coordination entre les soignants, et ce quel que soit le niveau d’expeérience, le lieu d’exercice,
ou la part de travail a domicile dans leur pratique. Le but exprimé était de permettre des prises
en charge mieux coordonnées et plus adaptées aux besoins des patients. La communication était
également primordiale au bien étre des professionnels. La nécessité de se soutenir entre

membres d’une équipe était pour eux un aspect fondamental a développer.
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Plusieurs de ces éléments ont souligné des différences de fonctionnement des équipes
ambulatoires et d’hospitalisation a domicile. D’aprés nous, il pourrait étre intéressant de
proposer des formations dans le but de favoriser le réseau et I’interconnexion des professionnels
dans le cadre des soins complexes. Le recensement des professionnels de santé faciliterait leurs
interactions. Ce besoin était d’autant plus marqué que les sujets intervenaient dans des
départements touchés par le manque de praticiens.

Il 'y avait un contraste drastique entre les discours des sujets isolés, et ceux qui étaient
membres d’équipes de soins fonctionnelles. Les sujets qui se disaient isolés ne se voyaient pas
comme partie intégrante d’une équipe de soin. Leurs ressentis de la pratique du soin a domicile
étaient rigoureusement différents et ils exprimaient plus de difficultés dans leur pratique. Les
auxiliaires de vie, sans que ce soit le cas de toutes, ont exprimé souffrir particulierement de cet
isolement. Les considérer comme partie intégrante de I’entourage des patients a domicile est
pour nous un rappel indispensable qu’il faut diffuser.

En redites des préconisations déja proposées, il est pour nous prioritaire de concentrer

les efforts sur ces régions en difficultés.

Une attention particuliére devrait étre accordée au lien ville-hépital. Malgré les
aménagements déja mis en avant, il persiste un manque de communication indéniable entre la
ville et I'ndpital, rendant les suivis fastidieux. Certains professionnels nous ont fait part de devoir
allonger leur temps de passage lors de sortie d’hospitalisation afin de refaire le point sur les
ordonnances, les médicaments présents au domicile et les besoins du patient. Non seulement
source d’épuisement pour les professionnels, plusieurs de ces situations ont pu étre source de
mise en danger pour les patients. La meilleure coordination du dossier médical partagé apporté
par Ameli serait un atout dans ces situations. De méme, la notification aux médecins traitants

de I’hospitalisation de leurs patients pourrait simplifier le suivi.

Une autre piste d’amélioration avancée dans les entretiens résidait dans la nécessité de
parfaire son expérience. Développer ses capacités de soin par I’extension de ses connaissances
pratiques, et I'éducation aux outils et dispositifs existants serait un plus pour les intervenants a
domicile. Il est également nécessaire de savoir gérer sa pratique personnelle avec le besoin

indispensable de savoir poser ses limites. Les entretiens ont montré que certains sujets peinaient
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a séparer leur vie professionnelle et personnelle. Celle-ci découlait notamment de la proximité
émotionnelle ou du devoir de continuité de soin inhérent a la pratique a domicile. 1l serait
intéressant pour y faire face de pouvoir proposer des temps de partage d'experience ou des
formations dans la gestion émotionnelle. Nos sujets encourageaient les générations futures de
praticiens a développer et entretenir cette capacité de gestion des le début de la pratique.

Enfin, nos sujets ont exprimé un mécontentement en lien avec une mauvaise
reconnaissance de leur exercice. lls ont exprimé faire face a des représentations et une vision
erronée, souvent réductrice de leurs activités et de leurs champs de compétences. Ils se sentaient
méconsiderés, tant par I’entourage des patients, que par la Sécurité Sociale. Apres avoir entendu
leurs retours, nous pensons qu’il serait bénéfique pour leur qualité de vie que ces différents
acteurs aient une meilleure compréhension de leurs gestes et conditions d’exercice. Pour les
professionnels médicaux, sociaux et paramédicaux, cela pourrait étre sous forme de formation
pluriprofessionnelle afin de mieux comprendre les champs de compétence de chacun. Dans le
but d’améliorer la valorisation de leurs exercices, ils trouvaient justifié une majoration
financiere. Celle-ci permettrait de dynamiser I’attractivité de leurs métiers et favoriserait les
conditions d’exercice de chacun a travers un recrutement renouvelé. Encore une fois, plus

d’acteurs a échelle locale permettrait de diluer la charge de travail et contribuerait a un

environnement professionnel plus sain.

Ville Hopital . .
:} Communication

Interprofessionnelle

Reconnaissance
financiére

Plus d'acteurs
Professionnels

Reconnaissance
- . . A ——————————
du soin a domicile

e sociétale
Plus de coordination

Plus de formation Implication des aidants
familiaux
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Il. Forces et Limites

Une des forces de notre étude est I’actualité du sujet qu’elle explore.

L’ensemble de notre travail a été réalisé en triangulation entre les deux doctorants et
notre directrice de these, et ce a chaque étape du travail. Notre méthodologie, également discutée
en accord entre les doctorants, était inspirée d’un ouvrage certifié par le Collége National des
Geénéralistes Enseignants. (41) Notre échantillon a été sélectionné aprés concertation, dans le
but d’avoir un retour de réponses le plus diversifié possible. Nous avons également mené les
entretiens jusqu’a saturation, avec 2 entretiens de confirmation.

Nous nous sommes inspirés de la théorisation ancrée pour notre étude. Nous avons choisi
de réaliser un échantillonnage théorique. Pour cela nous avons préféré cantonner notre
population d’étude a un type de professionnels uniquement. Nous avons fait ce choix basé sur
I’hypothese que les intervenants sélectionnés étaient les plus présents aupres des patients, tant
en terme horaire qu’en terme démographique. Nous avons également choisi de ne pas interroger

la population des médecins, celle-ci ayant déja été étudiee (22-24).

Nous pouvons ainsi appuyer la validité interne de notre étude avec le soutien d’un score
de COREQ favorable (29 items valides sur 32) (Annexe 10 : Grille COREQ).

De plus, leurs témoignages ont été recueillis exclusivement par recrutement direct et
bouche a oreille. Dans ce cadre, les personnes y ayant répondu étaient majoritairement des sujets
intéresses par la problématique. Il est également a noter que plusieurs de nos entretiens ont été
réalisés par téléphone ou par visioconférence, perdant ainsi une part de donnée non verbale.
Cette décision a été prise afin de mieux s’adapter aux possibilités des sujets et de leurs emplois
du temps personnels. Nous avons choisi d’interroger sur I’ensemble du territoire Occitanie par

souci de diversité.

Ces entretiens ont également été réalisés par les doctorants, novices dans le travail de
I’entretien semi-dirigé. L’¢tude présente donc un biais d’animateur, avec la possibilité

d’orientation du discours des interroges par le discours des doctorants.

Nous pouvons enfin citer le biais de mémoire qui est inhérent au format choisi d’une
étude qualitative. Les participants nous relataient des situations qui se sont déroulées parfois
plusieurs années en arriére ou résultant d’un ensemble de situations dans le temps, il est donc

possible que leur récit présente des inexactitudes mineures.
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I11. Perspectives
Nous avons mis en évidence que le probléme de communication était responsable de
conséquences majeures dans la qualité de vie et la qualité de soin des professionnels au domicile
de personnes agées dépendantes. Ameliorer cela dans les équipes de soin permettrait d’améliorer
la qualité du soin en médecine générale. Ce manque de dialogue s’est ressenti a tous les niveaux

des entretiens.

Les MSP realisent des Réunions de Concertation Pluridisciplinaire qui permettent de
favoriser le dialogue concernant les patients dont les prises en charge sont complexes. Elles
favorisent la communication et le lien interprofessionnel. Il serait pertinent qu’elles puissent
étre développées a grande échelle. 1l pourrait également étre intéressant d’étudier I’efficacité de
I’inclusion des partenaires sociaux au sein de ces RCP. Cet outil participerait selon nous a lever

une part de I’isolement que nos sujets ont décrit.

En paralléle, une attention particuliére devrait étre apportée aux liens entre la ville et
I’hopital. C’est dans cet intérét que nous proposons de réaliser un travail de recherche a échelle
locale, pour prendre mesure des outils déja mis en place sur le territoire. En effet, celle-ci a été
la source de nombreuses plaintes de la part de nos sujets. Il serait intéressant de connaitre
I’action d’un intermédiaire qui permettrait de faire le lien entre les équipes hospitalieres et
libérales. Dans notre expérience, nous avons pu rencontrer des équipes bénéficiant de I’aide
d’IDE coordinatrices qui renforcaient le lien entre les structures. L’étude et le parrainage

d’outils similaires pourraient étre une grande aide a échelle nationale.
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Conclusion

Ce travail s’est attaché a identifier les différents ressentis des professionnels intervenant
dans le soin a domicile de personnes agées dépendantes en Occitanie. Pour ce faire nous avons
réalisé des entretiens semi-dirigés aupres d’auxiliaires de vie, infirmiers, kinésithérapeuthes, et

d’aides-soignants.

Les aidants professionnels a domicile voient leur rble comme celui d’un
accompagnement et d’un soutien, indispensable au maintien a domicile des personnes agées
dépendantes. Ce role est pour eux une véritable fierté. Plus spécifiquement, ils décrivent leur
position d’aidant professionnel comme primordiale dans le contexte actuel, palliant parfois a

des situations sociales critiques.

Les difficultés qu’ils ressentent sont surtout psychologiques, en lien avec un isolement
important dans le contexte de pénurie actuelle de professionnels de soin, particulierement
médical. Ces conditions d’exercice entrainent chez plusieurs d’entre eux un véritable

épuisement.

La réalisation de cette étude nous a confortés dans le fait que beaucoup des situations
vécues comme difficiles par les professionnels sont en lien avec des problématiques de
communication. La question de la gestion de I’information médicale, de la responsabilité, de la
continuité des soins et de la disponibilité du médecin généraliste sont des exemples que nous
avons étudiés au travers de ces entretiens. La reconnaissance sociétale en est une autre, tant dans
son aspect financier que dans le respect des professionnels et leur exercice. Enfin, I’organisation
en équipe de soin et I’interaction des acteurs locaux entre eux et avec les structures hospitaliéres

influencaient énormément la qualité d’exercice de nos sujets.

Ce travail a pour vocation de produire une réflexion sur I’amélioration des pratiques
de médecine geénérale en renforcant le lien avec nos equipes grace a une meilleure
communication. Il a mis en évidence que le soutien et I’entraide qui fédérent une équipe soudée

sont fondamentaux pour permettre un soin de qualité et un confort d’exercice.
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ANNEXE 2. Guides d’entretien

Guide d’entretien (Premiére version)

1. Comment percevez-vous votre role aupres de vos patients agés ?

2. La pluriprofessionalité dans le soin étant en plein essor en ce moment, comment vous

sentez-vous au sein de I’équipe soignante a domicile?

® Comment trouvez-vous I’ambiance entre les intervenants?

® Quel regard et interaction avez-vous avec les médecins géneralistes ?

3. On va aborder le concept de fardeau du soignant. En revenant sur vous, qu’est ce qui

peut vous mettre en difficulté, vous épuiser dans votre prise en charge aupreés de patient

agé dépendant a domicile?

Quels ont pu étre les conséquences physiques de votre travail sur votre
santé?

Quelles ont pu étre les conséquences émotionnelles/ psychiques de votre
travail?

Quelles répercussions sur votre vie personnelle est-ce que votre travail a
pu avoir?

Comment vous protégez-vous de ces difficultés?

Comment avez-vous I’impression que la société voit votre métier?

Vous pourriez peut étre me raconter une situation en particulier qui vous

a tenu a coeur

4. Aujourd’hui, qu’est ce qui serait selon vous utile pour améliorer votre prise en charge?

Quelles adaptations dans vos moyens personnels souhaiteriez-vous voir

mettre en place?

Quels moyens relationnels mettriez-vous en place?

Quels moyens techniques souhaiteriez-vous voir mettre en place?

Quelles adaptations de la formation initiale souhaiteriez-vous voir

organisée?
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GUIDE D’ENTRETIEN (Final)

1. Comment percevez-vous votre rdle aupres de vos patients agés ?
2. La pluriprofessionalité dans le soin étant en plein essor en ce moment, comment vous

sentez-vous au sein de I’équipe soignante a domicile?
e Comment est I’ambiance entre les intervenants?
o  Si positif : reformuler pour qu’ils expriment précisément ce qu’il
trouve de positif dans I’équipe
o Sinegatif : reformuler pour qu’ils expriment précisément ce qu’il
trouve de négatif dans 1’équipe

o Si difficultés : Quelles sont les répercussions que ces difficultés

peuvent avoir sur vous?
e Comment ressentez-vous votre relation avec les aidants familiaux?
® Quel regard et interaction avez-vous avec les médecins généralistes ?

e Comment sont vos interactions avec I’hépital?

3. On va aborder le concept de fardeau du soignant. En revenant sur vous, qu’est ce qui
peut vous mettre en difficulté, vous épuiser dans votre prise en charge aupreés de patient
agé dépendant a domicile?

e Quels ont pu étre les conséquences physiques de votre travail sur votre
santé?

e Quelles ont pu étre les conséquences émotionnelles/ psychiques de votre
travail?

e Quelles répercussions sur votre vie personnelle est-ce que votre travail a
pu avoir?

e Comment vous protégez-vous de ces difficultés?

e Comment avez-vous I’impression que la société voit votre métier?

e Vous pourriez peut étre me raconter une situation en particulier qui

VOous a tenu a cceur ?
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Les différents retours que j’ai eu jusque-la montrent qu’il y a eu d’importants

changements de la pratique ces derniéres années. Comment avez-vous Vécu ces

évolutions?
[ ]
[ ]

Que pensez-vous de la télémédecine?
Que pensez-vous des maisons de santé pluridisciplinaires?
Quelles conséquences la crise du COVID a-t-elle pu avoir sur vous et

votre pratique?

Aujourd’hui, qu’est ce qui serait selon vous utile pour améliorer votre prise en charge?

Quelles adaptations dans vos moyens personnels souhaiteriez-vous voir

mettre en place?

Quels moyens relationnels mettriez-vous en place?

Quels moyens techniques souhaiteriez-vous voir mettre en place?

Quelles adaptations de la formation initiale souhaiteriez-vous voir

organisée?

Des attitudes pour mieux vivre le soin et ses conséquences sur vous?
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ANNEXE 3. Attestation sur /’honneur

ATTESTATION SUR L'’HONNEUR

Recherches mentionnées au 3° de I’article L1121-1 du code de la santé publique et

ne comportant que des questionnaires ou des entretiens
Fait a Toulouse, le 29.05.2023

Je soussigné Jeremy CHARLAS domicilié au 44 allées charles de fitte, appartement 83,
31300 Toulouse, atteste que la recherche «Veécu et attentes des professionnels intervenant a
domicile de patients agés dépendants », enregistrée sous le n°2023CJ44 et dont je suis le
promoteur, est congue et réalisée conformément aux dispositions législatives et réglementaires
relatives aux recherches impliquant la personne humaine et définies aux articles L1121-1 et

suivants du Code de la Santé Publique.

CHARLAS Jeremy
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ANNEXE 4. Attestation de conformité a la méthodologie de référence MR-003
ATTESTATION SUR L’HONNEUR

Conformité a la méthodologie de référence MR-003

Fait a Toulouse, le 29.05.2023

Je soussigné(e) Jeremy CHARLAS domicilié au 44 allées charles de fitte, appartement
83, 31300 Toulouse, atteste que le traitement de données a caractére personnel permettant
d’effectuer la recherche «Veécu et attentes des professionnels intervenant a domicile de patients
agés dépendants », enregistrée sous le n° 2023CJ44 et dont je suis le responsable de traitement,
sera mené en conformité avec le Réglement (UE) n° 2016/679 et la <Délibération de la CNIL
n° 2018-154 du 3 mai 2018 dite Méthodologie de référence 003 / Délibération de la CNIL n°
2018-153 du 3 mai 2018 dite Méthodologie de référence 001>.

La déclaration de conformité de Jeremy CHARLAS a cette méthodologie est enregistrée

aupres de la CNIL au numéro 2023CJ44.

CHARLAS Jeremy

S\ o
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ANNEXE 5. Notice d’information du participant a une RIPH3

Madame, Monsieur,

Il vous a été proposé de participer a 1’étude non-interventionnelle qui a pour objectif
d’explorer le vécu des intervenants professionnels aux domiciles de personnes agées
dépendantes, dans le but de mieux les accompagner dans leur soin.

La qualité de vie de nos patients étant pour nous une priorité, nous cherchons a explorer
les éléments qui pourraient faciliter leur maintien a domicile, notamment pour nos patients ages
nécessitant de I’aide dans leurs activités de base dans la vie quotidienne comme la toilette,
I’habillage, I’alimentation, etc.

Votre place étant centrale dans ce maintien a domicile, nous souhaiterions explorer votre
vécu de la prise en charge de ces patients ainsi que les potentielles attentes que vous pourriez
avoir quant au futur de votre profession et du soin.

Notre objectif serait de sensibiliser les autres membres de 1’équipe de soin a votre vécu
afin de faciliter le travail et la communication entre tous les professionnels du soin a domicile.
A terme, la meilleure coordination du soin a domicile serait une voie vers de meilleures
conditions de travail et une meilleure qualité de vie du patient.

Lisez attentivement cette notice avant de décider de participer a cette étude.

Cette note d’information résume les modalités prévues par le code de la santé publique
et I’article 6 du RGPD (Reglement Général sur la Protection des Données) concernant la licéité
du traitement des données personnelles, pour s’assurer de votre non-opposition a participer a
cette étude le jour de I’entretien. La base légale de ce traitement est I’exécution d’une mission
d’intérét public (recherche scientifique).

Posez toutes les questions qui vous sembleront utiles. Si vous le souhaitez, vous pouvez
en discuter avec votre famille, vos amis ou votre médecin traitant avant de prendre votre
décision.

Aprés avoir obtenu les réponses satisfaisantes a vos questions et disposé d’un délai
suffisant de réflexion, vous pourrez alors décider si vous souhaitez participer a 1’étude ou non.

STRUCTURE PORTEUSE DE L’ETUDE

Universitt PAUL SABATIER - TOULOUSE Il - Faculté de Santé
DEPARTEMENT UNIVERSITAIRE DE MEDECINE GENERALE
(représenté par sa directrice, Pr Motoko Delahaye)

133 route de Narbonne 31062 TOULOUSE Cedex

PROCEDURE DE L'ETUDE

Cette étude de these qualitative a pour objectif de definir le vécu et les attentes des
intervenants professionnels aux domiciles de personnes agées dépendantes en Occitanie.

Celle-ci se déroule sur une durée d’un an, sous la forme d'entretiens individuels, en
présentiel ou par visioconférence et I’analyse de ces entretiens pour en tirer des conclusions.
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Cette étude a fait I’objet de formalités déclaratives réglementaires pour la protection des
données personnelles aupres du délégué a la protection des données a caractere personnel (DPO)
de I’Université et d’une soumission au comité d’éthique national du Collége National des
Geénéralistes Enseignants (CNGE).

DESTINATAIRES DES DONNEES COLLECTEES

Les investigateurs : Jeremy Charlas et Céline Blanc, internes en médecine générale,
auront accés aux données et seront responsables du traitement des données.

La coordinatrice de la recherche et co-investigatrice : Dr Florence Durrieu, médecin
généraliste, directrice de thése, aura acces aux données.

RISQUES POTENTIELS DE L'ETUDE

L’étude ne présente aucun risque : aucun geste technique n’est pratiqué, ni de test
thérapeutique. VVous pouvez mettre fin a I’entretien a tout moment.

PARTICIPATION VOLONTAIRE

Vous étes libre d’accepter, d’interrompre votre participation a tout moment, ou de
refuser de participer a cette étude sans avoir & donner de raison. Cette décision n’aura aucune
consequence sur votre prise en charge thérapeutique et la qualité de vos soins ou sur votre
relation avec votre médecin.

Vous serez informé par votre médecin de toute nouvelle information concernant 1’étude
qui pourrait modifier votre décision de participer a cette étude. A cette occasion, vous pourrez
vous opposer a la poursuite de votre participation a cette étude.

Sentez-vous libre de poser a votre investigateur toutes les questions que vous pourriez
avoir a propos de cette étude.

DROITS DES PARTICIPANTS

Les entretiens que nous réaliserons ensemble seront enregistrés, analyses et retranscris
dans notre these.

La loi francaise encadre de fagon précise la participation des patients a ce type d’étude.
En effet, toutes les données de cette étude seront confidentielles et votre identité sera protégée
méme lors de la publication des résultats. Elles seront couvertes par le secret médical et
uniquement utilisées dans I’objectif fixé par 1’étude.

Les données collectées seront enregistrées dans une base de données électronique et
feront I’objet d’un traitement informatique sécurisé.

En application des dispositions de la loi du 6 janvier 1978 modifiée relative a
I’informatique, aux fichiers et aux libertés, ainsi que du réglement européen 2016/679 relatif a
la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des donneées a caractere personnel
et a la libre circulation de ces données, vous disposez a tout moment d’un droit d’acces et de
rectification des données collectées vous concernant, ainsi que d'un droit d’opposition a la
transmission des données couvertes par le secret professionnel susceptibles d’étre utilisées dans
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le cadre de cette étude et d’étre traitées. Les données relatives a des effets indésirables qui
seraient détectés dans le cadre de la présente étude doivent étre collectées et traitées pour
répondre a une obligation légale de vigilance et ne pourront donc donner lieu a une opposition
de votre part.

Ces droits s’exercent aupres de I’investigateur qui vous suit dans le cadre de 1’étude et
qui connait votre identite.

Vous pouvez également saisir la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés
(CNIL), autorité francaise de protection des données personnelles (https://www.cnil.fr). Les
résultats de 1’étude pourront étre communiqués a la communauté scientifique dans la presse,
lors de séminaires et de congres, et seront publiés sur un registre public des recherches
autorisees, en garantissant la

Par ailleurs, dans I’hypothese ou vous décideriez d’interrompre votre participation a
1’étude, il faudra que vous en informiez I’investigateur qui vous suit dans le cadre de cette étude.
Aucune nouvelle donnée ne sera collectée. Seules les données collectées avant votre souhait de
ne plus participer a I’étude et qui n’auront pas fait I’objet de I’exercice de votre droit
d’opposition seront utilisées pour les besoins de I'étude.

DUREE DE CONSERVATION DES DONNEES

Les données a caractere personnel seront conservées jusqu’a 2 ans apres la publication
du travail de recherche et seront définitivement supprimées par la suite.

CONFIDENTIALITE ET UTILISATION DES DONNEES MEDICALES OU
PERSONNELLES

Dans le cadre de 1’étude, vos données personnelles feront I’objet d’un traitement, afin
de pouvoir les inclure dans I’analyse des résultats de la recherche. Il s’agit des données
concernant votre age, sexe, lieu d’exercice. Ces données seront pseudonymisées et leur
identification codeée.

Les coordonnées des personnes a contacter pour obtenir des renseignements
complémentaires ou pour exercer vos droits

Vous pouvez faire appel aux investigateurs : Jeremy Charlas et Céline Blanc, internes
en médecine générale par mail direction-recherche@dumg-toulouse.fr ou par courrier & leur
attention, Département Universitaire de Médecine Générale, Université PAUL SABATIER —
TOULOUSE IlI - Faculté de Santé, 133 route de Narbonne 31062 TOULOUSE Cedex ou bien
aupres du Délégué a la protection des données par mail dpo@dumg-toulouse.fr ou par courrier
a I’adresse ci-dessus.

Si vous avez la moindre question, n’hésitez pas a nous contacter.

Jeremy Charlas & Céline Blanc
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ANNEXE 6. Modalités de consentement

Page de signature

Titre du projet : Vécu et attentes des professionnels intervenant a domicile de patients 4gés dépendants
Doctorants :

CHARLAS Jeremy Interne

BLANC Céline Interne

Consentement :
Par ma signature, je reconnais ce qui sulit :

I’étude m’a été expliquée;

- j’ai obtenu réponse a toutes mes questions;

- les préjudices et les malaises que je pourrais subir ainsi que les bienfaits possibles de cette étude m’ont
été expliqués;

- j’ai été informé que mes renseignements personnels resteront confidentiels.

De plus, je comprends :

- gue j’ai le choix de ne pas participer a cette étude et de cesser de participer a n’importe quel moment;

que je peux refuser de participer a cette étude sans devoir subir de conséquences;

que je peux décider de ne pas répondre a certaines questions;

que je suis libre de poser des questions concernant I’étude, dés maintenant et plus tard;

- gu’aucun renseignement pouvant permettre de m’identifier ne sera communiqué ou imprimé sans mon
consentement préalable;

- que je recevrai une copie signée du présent formulaire.

Vous pouvez tout de méme participer a la recherche si vous sélectionnez « Non » :

J’accepte d’étre cité directement et anonymement. Oui |:| Non |:|
J’accepte que mon entrevue soit enregistrée sur bande sonore/visuelle. Oui |:| Non I:I
Nom Signature Date

Veuillez indiquer une adresse de courriel ci-dessous si vous souhaitez recevoir un résumé des résultats de I’ étude.

Adresse de courriel :

Signature de la personne obtenant le consentement
En signant ce formulaire, j’atteste que :

- j’ai expliqué I’étude au participant potentiel;
- j’ai répondu a toutes ses questions;

- j’ai fourni une copie de ce formulaire de consentement au participant;
- le participant a semblé comprendre le formulaire de consentement et a accepté de participer.

- Nom Signature Date

53



ANNEXE 7. Avis Ethiques

Avis CNIL Dr Pierre Boyer - DUMG Toulouse
03/05/2023 : Avis numéro 2023CJ44

Avis Favorable

Avis Comité Ethique du Référent Ethique CNGE - DUMG Toulouse
19/07/2023 : Avis numéro 499

Le comité d’éthique a statué que ce projet ne reléve pas d’un avis éthique. Il n’implique
pas de patients. Le comité d’éthique n’a pas identifié de problématique éthique critique.

De fagon générale, le fait d’interroger des professionnels sur leurs pratiques ou sur leurs
attentes en termes de formation ne reléve habituellement pas de I’avis d’un comité d’éthique.

Le comité d’éthique rappelle toutefois que toute collecte de données doit respecter la
réglementation sur la protection des données, et nécessitent par exemple en ce sens une
information des participants et I’avis d’un DPO. Le dossier est a cet égard tout a fait construit

de fagon approprice.
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ANNEXE 8. Copie du tableau de code

Intégralité du tableau de code disponible a :

https://docs.google.com/spreadsheets/d/1yElY 3jYaqtXbgQnjmhFsEc2dRgMjZhMOrljOKKJI
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ANNEXE 9. Carte heuristique, axes de réflexion
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No Item

ANNEXE 10. Copie de Grille COREQ

Guide questions/description

Domain 1: Research team and reflexivity

Personal Characteristics

Interviewer/ facilitator

Credentials

Occupation

Gender

. Experience and training

Relationship with participants

6. Relationship established

7. Participant knowledge of the
interviewer

8. Interviewer characteristics

e

Domain 2: study design

Theoretical framework

9. Methodological orientation and

Theory
Participant selection
10. Sampling
11. Method of approach
12. Sample size
13. Non-participation
Setting
14. Setting of data collection
15. Presence of non-participants
16. Description of sample
Data collection
17. Interview guide
18. Repeat interviews
19. Audio/visual recording
20. Field notes
21. Duration
22, Data saturation
23. Transcripts returned

Domain 3: analysis and findingsz

Darta analysis

24, Number of data coders

25. Description of the coding tree
26. Derivatdon of themes

27. Software

28, Participant checking
Reporting

29. Quotations presented

30. Data and findings consistent
31. Clarity of major themes
32. Clarity of minor themes

Which author/s conducted the interview or focus group?
What were the researcher’s credentials? E.g. P, MD
What was their occupation at the time of the study?

Was the researcher male or female?

What experience or training did the researcher have?

Was a relationship established prior to study commencement?

What did the participants know about the researcher? e.g. personal goals, reasons for doing the

research

What characteristics were reported about the interviewer/facilitator? e.g. Bias, assumptions,

reasons and interests in the research fopic

What methodological orientation was stated to underpin the study? eg. gromnded theory,

disconrse analysis, ethnograply, phenomenolagy, content analysis

How were participants selected? eg. purposive, convenience, consecutive, swowball
How were participants approached? e.g. face-to-face, telephone, mail, email
How many participants were in the study?

How many people refused to participate or dropped out? Reasons?

Where was the data collected? e.g. bome, dlinic, workplace
Was anyone else present besides the participants and researchers?
What are the important characteristics of the sample? eg. demograpbic data, date

Were questions, prompts, guides provided by the authors? Was it pilot tested?
Were repeat interviews carried out? If ves, how many?

Did the rescarch use audio or visual recording to collect the data?

Were field notes made during and/or after the interview or focus group?
What was the duration of the interviews or focus group?

Was data saturation discussed?

Were transcripts returned to participants for comment and/or correction?

How many data coders coded the data?

Did authors provide a description of the coding tree?

Were themes identified in advance or detived from the data?
What software, if applicable, was used to manage the data?
Did participants provide feedback on the findings?

Were participant quotations presented to illustrate the themes / findings? Was each
quotation identified? e.g. participant nuniber

Wias there consistency between the data presented and the findings?

Were major themes clearly presented in the findings?

Is there a description of diverse cases or discussion of minor themes?
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AUTEUR : BLANC Céline, CHARLAS Jeremy 2024 TOU3 1035
2024 TOU3 1036

TITRE : Vécu et attentes des professionnels au domicile de patients agés dépendants en Occitanie

DIRECTEUR DE THESE : Dr DURRIEU Florence

LIEU ET DATE DE SOUTENANCE : Le 21 mai 2024 & Toulouse (31)

Résumé en francais

Introduction : Dans les derniéres années, plusieurs études sont paru traitant du fardeau de I’aidant familial, soutien majeur du
maintien a domicile des personnes agées dépendantes. Cependant peu d’entre elles explorent le ressenti des professionnels du soin
a domicile, indispensable a leur prise en charge.

Objectif : Identifier les vécus des aidants professionnels a domicile de personnes agées dépendantes et identifier les solutions mises
en place par ces mémes aidants face aux difficultés ressenties.

Méthode : Pour cette étude qualitative, nous avons réalisé un appel a témoignages auprés de paramédicaux et d’auxiliaires de vie
travaillant a domicile, correspondant a un échantillonnage théorique. Nous avons réalisé 13 entretiens individuels semi-dirigés pour
explorer leur ressenti de leur pratique. Nous avons procédé a I’analyse des résultats par théorisation ancrée.

Résultats : Les aidants professionnels s'accordent a voir leur réle comme primordial au travers de I'accompagnement et du maintien
a I’autonomie, tout en palliant des situations sociales critiques. Les principales problématiques sont I'isolement en lien avec la
pénurie de professionnels de soin et le manque de communication global, mais aussi le manque de reconnaissance sociale. Cela est
source d'épuisement pour plusieurs d'entre eux. Des pistes d'améliorations sont proposees telles que des RCP libérales, un
renforcement du lien ville-hopital, une revalorisation a la fois sociétale et financiére de leur exercice.

Conclusion : Pour conclure, plusieurs difficultés du soin a domicile pourraient étre améliorées par I’optimisation des canaux de
communication et la revalorisation globale de la pratique. Cela permettrait une meilleure qualité de travail des professionnels et
ainsi une meilleure qualité de vie des patients.

Titre et résumé en anglais : Experience and expectations of professionals in elderly patient homecare in Occitanie region

Context : In the past years, multiple studies have explored the burden of family caregivers to homecare patients, but very few have
looked into the burden experienced by professional healthcare workers.

Obijective : The purpose of this study was to identify the perception of healthcare workers regarding their homecare dependent
patients, and underline the solutions they would like to see implemented for the difficulties they face.

Method : This qualitative descriptive study included 13 professional caregivers working as nurses, nursing assistants and life
auxiliaries to homecare dependent patients over 65 years of age in Occitanie region, France. Data was collected through individual
semi-structured interviews and was analyzed using inductive content analysis/Grounded Theory Method.

Results : This study described the self-perception of caregivers and the factors contributing to their well-being. A total of five
themes, and twenty subthemes, were identified. The main difficulties experienced by our subjects were the shortage of healthcare
workers, communication deficiencies between healthcare workers, and the lack of social acknowledgement. The latter were a source
of exhaustion to some of our subjects. Suggested solutions were the multiplication of multi professional meetings, strengthening of
ambulatory-hospital communication, and global revaluation of healthcare professions in homecare.

Conclusion : Overall, various difficulties in patient homecare could be improved through better communication channels and the
global revaluation of the practice. This, in turn, would better healthcare workers *quality of work and therefore patients ’quality of
life.

Mots-Clés : Qualité de travail, Paramédicaux, Auxiliaire de vie, Maintien a domicile, Autonomie, étude qualitative

Discipline administrative : MEDECINE GENERALE

Faculté de Santé — 37 allées Jules Guesde - 31000 TOULOUSE - France



