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Résumé : Dans le cadre de I’expérimentation d’un outil de coordination formel au domicile, le Classeur
de Coordination d’Accompagnement Personnalisé » (CCAP), nous avons mené un projet de recherche
porté par la MAIA Toulouse et financé par la CNSA. Nous avons étudié la coordination
interprofessionnelle, au travers de la communication entre les différents acteurs du domicile y compris
avec I’aidant en se focalisant sur la place que celui-Ci peut tenir dans le processus de communication.
L’objectif de ce projet était de déterminer les leviers d’action afin d’améliorer la communication et la
coordination de ces acteurs. Nous avons mobilisé un cadre conceptuel sur la coordination et la
communication afin d’étudier 1’appropriation et 1’'usage du CCAP par les acteurs et son impact sur la
place de I’aidant dans la coordination. Il ressort de cette étude que 1’outil ne suffit pas a briser les
barrieres entre les différentes catégories professionnelles et qu’il ne modifie pas la charge de ’aidant
qui reste pivot de la communication. Cette étude nous a permis de formuler et d’expérimenter plusieurs
mesures d’accompagnement de ces outils de communication afin de leur permettre de jouer leur role
dans la coordination.
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Le vieillissement de la population® s’accompagne d’une augmentation de maladies chroniques et/ou
dégénératives qui augmentent le risque de perte d’autonomie chez les populations les plus agées. Méme
si la plupart des personnes dgées vieillissent dans de bonnes conditions d’autonomie, 8% des plus de 60
ans sont dépendantes? et 20% pour les plus de 85 ans (soit 1 personne sur 5). 3

Prendre en charge ces personnes agées dépendantes constitue donc un enjeu politique et sociétal majeur
et les dispositifs en faveur de I’accompagnement des personnes agées ont connu de profonds
bouleversements ces derniéres années. Les lois et les réglementations* ont évolué dans le sens d’un
accompagnement global et individualisé de la personne, faisant écho a un respect de son projet de vie,
aune prise en charge de qualité par des équipes pluridisciplinaires, au développement d’une offre accrue
de services a destination des personnes souhaitant rester a leur domicile. L attachement au maintien a
domicile des personnes agées répond essentiellement au souhait de ces personnes pour une meilleure
qualité de vie mais c’est également I’expression d’une volonté de 1’Etat providence de restreindre les
dépenses publiques.

Le maintien a domicile de personnes agées en perte d’autonomie nécessite 1’intervention et la
collaboration de différents secteurs : médical, social et médico-social. Une prise en charge pluri
professionnelle (médecins, personnels soignants, paramédicaux, aides a domicile), est indispensable et
pose la question de la coordination et de la collaboration entre ces différents intervenants. Dans cet
objectif, la loi du 13 ao(lt 2004° a renforcé la dimension de la coordination, en affirmant le réle du
médecin traitant dans la mise en place d’un parcours de soins coordonné. De méme, la question de la
coordination des acteurs professionnels du domicile et du travail en réseau (Grenier, 2006) ( Cossert-
Desplanques, Mazars, 2009) a été largement abordée dans la littérature, tout comme le concept
d’intégration des soins et des services (Couturier et al., 2010).

Cependant, les intervenants professionnels ne sont pas les seuls acteurs dans le cadre de la prise en
charge a domicile, il faut aussi compter avec les aidants informels et I’entourage familial qui, au plus
proche du patient, occupent une place non négligeable dans I’accompagnement. Leur place a été définie
et leur role valorisé par la loi du 28 décembre 2015° qui a créé le statut de « proche aidant » et instauré
un droit de répit en prévoyant une aide financiére pour I'accueil de jour ou I'hébergement temporaire de
la personne malade accompagnée.

Ainsi, une grande partie des séniors en perte d’autonomie bénéficie de deux types d’aides, a savoir
professionnelle et familiale qui sont conjointes dans 81% ' des cas. En effet, la prise en charge des
maladies chroniques et de la dépendance s’étant déplacée vers le domicile des personnes, les aidants
naturels deviennent parties prenantes des soins, ce qui va au-dela de leur attribution d’accompagnement
affectif de leur proche malade. Pennec et al. (2014) font alors référence a la différence entre les
intervenants et les aidants. Assurément les professionnels ont d’avantage un réle de soignant, avec la
prise en compte de la perspective médicale et curative. A I’inverse les profanes endossent 1’aspect
relationnel avec une approche globale de la maladie et du malade.

Dans cette sphére médicale, aidants et professionnels doivent chacun trouver leur place dans 1’univers
du domicile, mais aussi faire confiance et accepter I’autre. La loi de rénovation du secteur social et
médico-social aspire a mettre les personnes soignées « au cceur du dispositif », tout en étudiant la
position des aidants familiaux ainsi que le changement des pratiques professionnelles. Se pose alors la
problématique du role et de la place des aidants familiaux dans la coordination des acteurs du domicile.

1 Au premier janvier 2017, une étude de I'INSEE montre que environ 17 millions de personnes sont agées de 60 ans, soit
25% de la population totale dont 3% ont plus de 85 ans (https://www.insee.fr/fr/statistiques/2582785?sommaire=2587886)

2 La dépendance est définie comme un état durable de la personne entrainant des incapacités et requérant des aides pour
réaliser des actes de la vie quotidienne. Le degré de dépendance dépend du niveau des limitations fonctionnelles et des
restrictions d’activité qu’elle subit (source).

3 https://solidarites-sante.gouv.fr/archives/loi-relative-a-1-adaptation-de-la-societe-au-vieillissement/article/les-chiffres-cles
4 Loi du 20/07/2001 instaurant I’ APA pour les personnes de plus de 60 ans en perte d’autonomie, Loi du 2/01/2002 rénovant
I’action sociale et médico-sociale, Loi du 30/06/2004 créant la CNSA, Loi du 26/12/2015 relative a ’adaptation de la société
au vieillissement

5 Loi n° 2004-810 du 13 aofit 2004 relative & I'Assurance Maladie.

6 Loin® 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a I'Adaptation de la Société au Vieillissement dite loi ASV.

7 https://www.insee.fr/fr/statistiques/3561746
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Nous avons abordé cette problématique a travers les concepts de coordination et de communication des
acteurs professionnels et non professionnels au domicile de personnes agees.

Notre terrain d’étude est celui de I’expérimentation d’un outil de coordination formel au domicile
L’étude menée ici, s’inscrit dans le cadre d’un projet de recherche mené par la MAIA® Toulouse et
financé par la CNSA dans le cadre des projets innovants. Depuis 2017, la MAIA Toulouse expérimente
un outil de coordination papier, partagé entre les professionnels du domicile, le patient et ses aidants.
Cet outil appelé « Classeur de Coordination d’Accompagnement Personnalisé » (CCAP), a été déployé
au sein de 4 Services Polyvalents d’aide et de soins & Domicile (SPASAD), dans le but d’étudier la
coordination interprofessionnelle, au travers de la communication entre les différents acteurs du
domicile y compris avec I’aidant en se focalisant sur la place que celui-ci peut tenir dans le processus
de communication. L’objectif de ce projet était de déterminer les leviers d’action afin d’améliorer la
communication et la coordination de ces acteurs.

Aprés avoir abordé les différents concepts identifiés dans le cadre de cette étude, nous détaillerons le
terrain dans lequel nous avons choisi de construire notre enquéte. Nous présenterons briévement 1’outil
de coordination expérimental, déployé auprés de personnes agées dépendantes nécessitant une
coordination pluri professionnelle. Enfin, nous analyserons et discuterons les principaux résultats
obtenus par le biais des enquétes qualitatives menées aupres des aidants et des acteurs intervenants au
domicile de ces personnes dépendantes.

1. CONTEXTE

L’aide familiale est depuis toujours un maillon essentiel pour la prise en charge de la dépendance.
L’évolution de la société et de la Iégislation sollicite la réévaluation de leur place au sein du systeme de
santé. L’aide familiale est régie par 1’article 205 et les suivants du Code Civil qui précisent que «
I’entraide entre membres d’'une méme famille est le plus souvent spontanée, et se concrétise par
[’hébergement du parent en difficulté, la mise a disposition d’un logement, la prise en charge d’une
partie des frais de séjour en maison de retraite (...). Mais ¢ est aussi, dans certains cas, une obligation
imposée par la loi. A défaut d’entente amiable, le parent en état de besoin peut s’adresser a la justice
e M

Depuis 2015, I’article 51 de la loi relative a I’ Adaptation de la Société au Vieillissement (ASV) qualifie
comme aidant informel ou proche aidant, « une personne qui réside ou entretient des liens étroits avec
une personne malade et lui vient en aide de maniére réguliére et fréquente a titre non professionnel
pour accomplir tout, ou partie des actes ou des activités de la vie. » (Légifrance)

Bloch (2012) souligne que pendant longtemps, I’investissement des familles pour le bien-étre de leur
proche demeurait invisible, la priorité étant accordée aux professionnels qualifiés. Cependant, gréce a
certains sociologues tels que Strauss (1992), qui ont mis en évidence le travail fourni par les aidants, la
fonction d’aidant a pu prendre plus de sens. Des travaux ont été ainsi menés sur la nature des prestations
assurées par les professionnels et par les aidants familiaux (Atkin, 1992) aboutissant a 1’élaboration
d’outils de mesure de la contribution respective des professionnels vs les non professionnels. Couturier
(2012) montre que les proches aidants sont souvent jugés comme des protagonistes essentiels au
maintien & domicile, contribuant & la cohésion et la coordination des professionnels. Les proches aidants
ont une place centrale dans la prise en charge des personnes aidées et 1’aide informelle qu’ils apportent
pouvant se définir en trois familles de tdches. Tout d’abord de « nature financicre », effectivement les
aidants naturels participent aux dépenses liées a la prise en charge de leur proche. Ensuite, en aidant aux
taches ménageres et aux soins de « care », telles que les courses, la toilette ... Et pour finir en assistant
les personnes aidées dans les actions administratives. (Bloch, 2012) (Campeon et al., 2012).
Cependant, si le role essentiel des proches aidants dans 1’accompagnement et la prise en charge des
personnes agées de plus de 60 ans est largement reconnu, leur nombre reste difficile a quantifier. Nous
pouvons tout de méme estimer qu’ils sont 4.3 millions d’aidants informels & s’occuper de personnes

8 Méthode d’Action pour 1’Intégration des services d’aide et de soins dans le champ de I’ Autonomie



agées de 60 ans et plus vivant a domicile et parmi eux 3.6 millions sont des aidants familiaux. En 1994,
I’association France Alzheimer a réalisé une enquéte auprés de 2000 familles de malades et d’aprés cette
¢tude 1’aidant principal est le conjoint dans 72% des cas.

Dans ce contexte complexe de prise en charge a domicile de patients 4gés dépendants, le nombre
nécessaires d’intervenants et la variété de leurs statuts pose le probléme de I’articulation des
professionnels et du support apporté par D’entourage. En effet, on constate une grande «
fragmentation » de 1’organisation des différents intervenants : chacun venant pour un acte bien
particulier aupres de la personne soignée, sans toujours chercher a communiquer avec les autres
professionnels.

L’aidant doit donc pouvoir et savoir impulser le tempo, afin d’orchestrer toutes ces personnes participant
au maintien a domicile de son proche. Or comme le montrent Buthion, Godé (2014) si les proches-
aidants jouent un réle important dans la coordination des parcours de soin, leur place est pourtant peu
étudiée sous cet angle. En effet, « la coordination est avant tout abordée comme une affaire de structures
et/ou de professionnels construisant des habitudes de travail devenant souvent des « réflexes » au fil du
temps ».

Toute cette coordination peut &tre un poids pour les familles, pouvant les amener vers un épuisement
physique et psychique, voire au burn-out. En raison de leur quotidien, les aidants sont considérés comme
des acteurs supplémentaires dans le rapport courant interférant entre le patient et le systeme de soins.
L’aide et I’accompagnement apportés aux patients 4gés pris en charge a domicile peut étre structurée
autour de 3 sous-systémes (Pluymaekers, 2002) en interaction : sous-systéme professionnels, sous-
systeme aidants, sous-systéme patients. Le plus souvent le fonctionnement de cette triade repose sur 1’«
instrumentalisation » de I’aidant naturel dans 1’intérét soit des professionnels soit du patient. On voit
alors se créer des relations d’interdépendance entre 1’action des uns et des autres, entre leur vision des
besoins du patients et leurs besoins propres qui peuvent créer des tensions, voire méme des conflits entre
les acteurs. Comme le soulignent Couturier et al (2012), les proches du malade influencent le processus
de coordination, soit parce qu’ils y collaborent, soit parce qu’ils I’entravent (p. 72). Ces auteurs
distinguent ainsi 4 types d’aidants engagés dans la coopération avec les professionnels : les aidants
ressources, pro-actifs et coopérants, les aidants co-usagers, limité dans ses possibilités de coopération,
les aidants inadéquats qui entravent la coordination et les aidants revendicateurs qui peuvent étre tres
engagés ou désengagés selon les motifs de leur revendication. Certains aidants peuvent alors étre
considérés comme des partenaires potentiels a qui on peut confier un certain nombre d’activités en leur
apportant un soutien notamment grace a des actions de formation ou en leur permettant d’accéder a des
services d’aide ou de répit. Campeon, Le Bihan (2016) pronent ainsi la reconnaissance du role central
de ces acteurs profanes et la nécessité de leur apporter les formations et informations nécessaires pour
leur permettre de faire des choix éclairés. Une étude menée en 2017 (Vincent, Montalan, 2017) montre,
cependant, que la prise de conscience de 1’interdépendance des acteurs et notamment de la place de
’aidant familial comme acteur n’est pas toujours intériorisée par les professionnels.

Au sein de ce collectif provisoire et mouvant d’acteurs s’établit ou pas une communication formelle et
informelle. Il se joue alors des relations de pouvoir entre acteurs pouvant majorer un « empowerment »
de I’aidant, dans le cas de personnes dépendantes et en perte de capacités cognitives. L’introduction
d’un outil partagé de communication mis au service de la coordination (le CCAP) permet de formaliser
les échanges d’informations entre les acteurs en incluant le patient et ses aidants dans le systéme de
communication qui s’établit.

2. CADRE CONCEPTUEL

Comme nous 1’avons abordé précédemment, la prise en charge des personnes agees de plus de 60 ans
nécessite la coopération et la coordination des acteurs du sanitaire, du social et du médico-social.
L’ANESM place ces deux concepts au cceur de ses recommandations. Cependant, malgré une intention
politique de coordination, le clivage persistant entre chacun de ces 3 secteurs tend a complexifier la
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coopération entre les professionnels. L un des obstacles majeurs rencontré est celui de lacommunication
entre les acteurs au sein des sous-systemes professionnels mais également a I’interface des sous-
systemes professionnels, patients, aidants.

2.1 - La coordination des acteurs du domicile

La DGOS définit la coordination des soins « comme une action conjointe des professionnels de santé et
des structures de soins en vue d’organiser la meilleure prise en charge des patients en situation
complexe, en termes d’orientation dans le systeme, de programmation des étapes diagnostiques et
thérapeutiques et d’organisation du suivi». L’organisation ainsi que la continuité des prises en charges
et des accompagnements est une des intentions de la coordination dans le secteur médico-social.

Pour Savoyant (1977) la coordination repose sur une double dynamique organisationnelle :

- un mouvement de division et répartition des taches entre différents acteurs (individus ou organisations)
en fonction de leurs compétences. Cela aboutit a des plans d’action ou fiches de mission individuels ;

- un mouvement d’intégration et d’assemblage des éléments pour la mise en ordre des activités réparties
de facon a constituer un systéme cohérent d’activités tendant vers un objectif commun.

On retrouve ces deux dimensions chez Zarifian (1996) pour qui la coordination vise a I’atteinte d’un
objectif commun et Alsene et Pichault (2007) qui la caractérisent par la recherche de cohérence dans le
travail accompli par un ensemble d’individus.

Dans le cadre d’une prise en charge pluri professionnelle des patients, la coordination rejoint la
dimension intégratrice du concept et se définit comme « un processus conjoint d’analyse de la situation
et de prise de décisions qui permet a des professionnels de mettre en commun, de partager leurs
connaissances, leur expertise et leurs compétences pour les mettre au service des personnes soignées
afin de planifier et réaliser ensemble un projet thérapeutique et de soins et dans certains cas d’insertion
ou de réinsertion sociale ».°

La dimension spécifique de cette coordination est son caractére interdisciplinaire, qui ne se limite pas a
décider qui fera quoi et a quel moment, mais qui fait plutot en sorte que 1’action de I’un soit en partie
reprise par 1’action de ’autre (Couturier, 2009).

L’intention de la coordination est donc de restreindre la répercussion de relations interpersonnelles, qui
peuvent étre dégradées par des incompréhensions ou des jeux de pouvoir, dans la maniére dont les
acteurs organisent ensemble leurs actions et ainsi de diminuer les risques d’interruption ou d’opposition
entre les démarches utilisées.*®

La coordination entre professionnels permet de préciser de maniére commune les termes de la mission
globale des soins a domicile, de planifier et d’aménager les interventions. L’intention de cette
coordination aupreés des personnes en difficulté est de «formaliser un projet de soins personnalisé et de
veiller a sa mise en ceuvre, de mettre en place un projet de vie pour la personne malade, sa famille et
entourage, d’organiser les soins et [’accompagnement, dans un objectif de continuité, qualité,
permanence et cohérence, de s assurer de [ efficacité des liens et des échanges interdisciplinaires entre
acteurs du domicile, avec les institutions sanitaires, sociales et médicosociales ».** Elle requiert «
une formalisation de l’échange d’informations et une articulation des soins et de la prise en charge
sociale ».2

2.2 La communication au cceur de la coordination

Concrétement, la concertation des différents professionnels de santé et la coordination de leurs actes
impliquent un recueil et un échange d’informations constant et organisé qui suppose la mise en place
d’un support de communication adapté. Chaque professionnel doit y retrouver les renseignements

 Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé (Anaes). Méthode d’élaboration d’une démarche de soins type a
domicile pour une population définie de personnes en situation de dépendance. Saint-Denis La Plaine : Anaes. 2004 : 138.

10 Jaeger M. L’actualité et les enjeux de la coordination des actions et des dispositifs. Vie Sociale 2010 ; n°1 : 13-23

11 Aubry R. Les fonctions de coordination dans le champ de la santé. Santé Publique 2007/hs ; Vol. 19: 73-77

12 Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé (Anaes). Méthode d’élaboration d’une démarche de soins type a
domicile pour une population définie de personnes en situation de dépendance. Saint-Denis La Plaine : Anaes. 2004 : p.12



indispensables a la compréhension de la situation et a une direction commune de 1’action. Quant au
patient, il doit obtenir la garantie que les renseignements engagés sur ce support resteront confidentiels,
en particulier les informations relatives a son état de santé.™

Ce support de communication fait écho a la continuité des soins déterminée par Reid en 2002 : « la
continuité des soins est le fait qu’un patient ressent les soins dans la durée comme cohérents et liés, et
c’est le résultat d’ 'une bonne circulation de [’information, de bonnes relations interpersonnelles et d’'une
bonne coordination des soins ». Reid définie trois types de continuité : la continuité informationnelle,
la continuité de la prise en charge et la continuité relationnelle ou interpersonnelle.

Celle qui nous intéresse plus précisément ici est la continuité informationnelle, qui se caractérise par la
distribution des informations concernant le patient, ses besoins et ses soins (qu’ils soient antérieurs a la
prise en charge de la personne ou non) entre les professionnels en vue de maintenir et consolider une
bonne communication, cette continuité dépend grandement de la coopération de tous les acteurs
intervenants qu’ils soient professionnels, proches aidants ou le patient lui-méme quand il est en capacité
de le faire.

Dans la communication au sens large sont engagées deux caractéristiques majeures (Zarifian, 1999) : la
réciprocité et la compréhension d’autrui.

En supposant la réciprocité, la communication va au-dela de la transmission d’information, qui repose
sur la mise a disposition de données, et suppose une mise en relation entre les acteurs dans laquelle on
attend un retour de la part des personnes auxquelles on s’adresse : intérét, compréhension du message
et éventuellement action ;

La compréhension d’autrui suppose, au-dela de la signification des mots, la compréhension de 1’autre
de sa fagon de réagir, sa culture de référence, son adhésion ... Ce que Habermas (1987) appelle
I’intercompréhension qui traduit, dans le cadre d’une activité collective, le fait de rechercher par la
communication un accord entre les personnes prises dans 1’interaction, plutét que d’imposer un accord
par la force d’une position hiérarchique (celle du médecin par exemple) ou par une simple concordance
« de fait » de I’action individuelle de chaque acteur.

Dans la prise en charge d’un patient a domicile, le professionnel est face a un usager, le patient et sa
famille et c’est dans une relative solitude qu’il doit assumer 1’entiéreté de la situation a laquelle il doit
faire face. Dans ce cas, la communication oscille entre deux attitudes possibles :

- une attitude « utilitariste » dans laquelle I’acteur mobilise une communication instrumentale
étroitement finalisée. 11 s’agit alors de placer ses connaissances et ses compétences pour résoudre le
probléme sans se préoccuper des attentes et compréhensions réelles de ses interlocuteurs qu’il s’agisse
du patient, de ses aidants ou des autres professionnels. Le professionnel ne cherche pas alors a entrer en
relation avec les autres, il exerce son pouvoir d’action en mobilisant ses compétences et des techniques
connues. Le type de communication mobilisé alors est intra-professionnel et n’a pour but que de tracer
son activité pour ses pairs ou ses supeérieurs hiérarchiques, ainsi que pour interpeller les autres acteurs
en cas de probléme (Savoyant, 1977).

- la seconde attitude privilégie la compréhension de ce qu’attend 1’autre, ses besoins. Le communicant
a alors une attitude compréhensive, ce qui suppose I’écoute, le respect réciproque, laisser le temps a
’autre de s’exprimer. On est alors dans une dimension plus sociale de la communication ou celle-ci sert
a créer ou recréer des liens sociaux entre les acteurs afin de rompre leur isolement et de donner du sens
a leur travail et a I’action commune. L’action collective ne se limite plus alors a respecter des regles ou
des programmes d’actions prédéfinis mais s’accorder ensemble sur le sens donné aux actions et aux
comportements a partir de la compréhension réciproque que chacun a de sa place et du but commun.
Ces deux approches de lacommunication, utilitariste et relationnelle, sont complémentaires pour assurer
la performance de la coordination de 1’action collective (Zarifian, 1999). Les dispositifs de coordination
actuels instaurent un ordre (formalisation des champs de compétences et d’intervention de chacun), des
normes de transmission d’information (diagrammes de soins, fiches de tragabilité, ...), par contre la
mise en relation des acteurs et la construction d’un sens commun font souvent défaut. En effet, la mise
en place de procédures qualité, trés répandue dans les dispositifs de coordination, fait que le contrdle

13 Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé (Anaes). Méthode d’élaboration d’une démarche de soins type a
domicile pour une population définie de personnes en situation de dépendance. Saint-Denis La Plaine : Anaes. 2004 : p. 77



par objectifs / résultats est largement développé, le travail accompli par 1’acteur professionnel est tracé
et transmis a sa ligne hiérarchique ou a ses collégues. Il n’existe que peu de communication, on ne se
parle pas, le travail, ses difficultés, son intérét, ses potentialités disparaissent et deviennent invisibles.
De méme, la place de ’aidant dans ce processus d’échange d’informations n’est pas explicitement
formalisée.

Dans I’étude de la communication qui s’instaure entre les professionnels et les aidants autour du CCAP,
ce cadre conceptuel nous a permis de définir une grille d’analyse de la communication autour de deux
dimensions :

- I’échange d’information a visée utilitariste entre professionnels d’un méme corps de métiers,
interprofessionnelle et entre professionnels et aidants,

- la mise en relation des acteurs a visée compréhensive qui permet aux acteurs de se sentir entendus et
compris dans I’échange qu’ils peuvent avoir avec les autres.

3. METHODOLOGIE

Dans le cadre de cette recherche nous avons suivi le déploiement de cahiers de coordination au
sein de 4 SPASAD. Par souci de triangulation méthodologique, la collecte des données s’est effectuée
par 1’observation de 1'utilisation des CCAP par les différents acteurs et le relevé des utilisateurs et des
types d’information apportées et par le recueil de données primaires sous la forme d’entretiens semi-
directifs auprés d’aidants.

3.1 Le terrain d’étude

La MAIA de Toulouse expérimente depuis 2017 la mise en place d’un outil de coordination au domicile
de patients agés. Le CCAP est un outil de partage d’informations au service de la coordination
interprofessionnelle mais aussi a la communication avec les aidants, il appartient a la personne
accompagnée, a ses aidants, il est mis a disposition de tous les intervenants du domicile quel que soit
leur domaine d’intervention, ce qui en fait sa spécificité. Il comporte : un volet médico-social reprenant
les informations relatives a I’identité de la personne, son environnement, ses habitudes de vie et son
autonomie au quotidien, un volet coordination permettant de centraliser I’ensemble des coordonnées
professionnelles ainsi que des fiches de tracabilité correspondant a leurs interventions, un volet « liaison
domicile » permet aux professionnels de s’interpeller en cas d’événement important a transmette et
enfin un volet « liaison hors domicile » assure la continuité de la prise en charge en cas d’hospitalisation.

Cet outil de communication a été expérimenté dans le cadre de 4 SPASAD, 98 CCAP ont ainsi été
déployés dans le cadre de cette étude.

SPASAD 1 SPASAD 2 SPASAD 3 SPASAD 4
Nombre de places 30 10 26 10
Secteur Urbain Urbain Urbain Semi-rural
Nombre de 60 10 15 13
classeurs mis en
place

Tableau 1 : Caractéristiques des SPASAD étudiés

3.2 Le dispositif de recherche

Le dispositif de recherche vise a étudier la communication qui s’établit autour du CCAP dans les
dimensions mises en évidence : utilitariste par 1’étude des flux d’échange d’informations au sein du
CCAP et sociale par I’é¢tude des relations entre acteurs qui s’établissent au domicile dans et autour du
CCAP.



- L’observation des pratiques d’utilisation du CCAP par les différents acteurs, hous a permis d’analyser
comment les professionnels du domicile et les aidants s’étaient appropriés 1’outil. Qui utilise I’outil en
le consultant ou en le complétant ? Quelle information est diffusée au travers de cet outil ? Quels ont été
les freins évoqués dans son utilisation au quotidien, quels ont été les leviers identifiés ? Quels ont été
les bénéfices pour le patient et son aidant ? Cette observation a porté sur I’analyse du contenu de 53
classeurs exploitables sur les 98 mis en place et a été complétée par des entretiens téléphoniques et/ou
entretiens en face a face, semi-directifs auprés des professionnels (libéraux, au sein des SPASAD) et
aussi aupres des aidants.

- Une étude qualitative par entretiens aupres d’aidants familiaux a été réalisée en 2 vagues, lors de
I’installation du CCAP et 3 mois aprés. Elle nous a permis d’étudier le développement de relations
autour de 1’outil de communication. Nous avons interrogé 13 aidants : 6 étaient des époux / épouses et
7 étaient des enfants, tous font face a des situations complexes impliquant plus de 3 intervenants
professionnels au domicile de leur proche. Les entretiens ont permis de collecter les points de vue et
représentations autour de la coordination et de la communication, expériences et positionnement dans
le quotidien, éprouvées par les aidants familiaux. Les questions ont été communes a tous les aidants
interrogés, afin de pouvoir effectuer une étude comparative. Le but du questionnaire était de mettre en
évidence la coordination interprofessionnelle avant la mise en place du CCAP puis aprés sa mise en
place afin de mettre en évidence la dimension sociale de la communication qui s’établit autour de I’outil.
Pour pouvoir mener cette étude dans les meilleures conditions possibles, il était important de mettre en
place les CCAP en présence des bénéficiaires-aidants et des différents partenaires (SSIAD, SAAD,
SPASAD). En effet cette premiére prise de contact avec les aidants fut essentielle afin d’établir une
relation de confiance avec eux permettant d’aborder leur histoire de vie et leur intimité.

4. RESULTATS

Nous analyserons les résultats en deux temps, en mettant tout d’abord en évidence les usages relevés au
sein des CCAP et en analysant ensuite la place de I’aidant dans la communication au domicile.

4.1 - I’usage du CCAP pour la coordination entre professionnels

L’analyse du contenu des 53 CCAP étudiés a permis de mettre en évidence les acteurs qui
communiquent le plus par le biais de cet outil formel et partagé.

Il apparait, dans la figure 1, que les principaux utilisateurs du CCAP sont les acteurs du quotidien les
plus présents au domicile du patient a savoir les Aide Soignants (AS) et les Auxiliaires de Vie Sociale
(AVS), viennent ensuite les Infirmiers (IDE). Les autres acteurs, notamment les médecins traitant (MT),
communiquent moins au travers de cet outil qui est un élément clé de la coordination des intervenants
au domicile.

Qui a écrit dans le CCAP ?
Autres

professionnels
8%
MTA
lzy\
Kinés _/ Q

3% IDE
17%

AS
39%

-

AVS
21%

14 Les classeurs exploitables sont ceux qui étaient déployés depuis un temps et sur une période de temps
suffisants pour étre actifs au moment de 1’étude.



Figure 1 : Répartition par catégorie professionnelle des contributeurs au contenu du CCAP

En ce qui concerne le contenu apporté par les différents acteurs au CCAP (cf. figure 2), on constate que
les parties « fixes », & savoir les rubriques “Mon identité”, “Mon autonomie”, “Mes habitudes de vie”,
“Aspects juridiques” sont majoritairement complétées. Il en est de méme pour la partie destinée plus
particulierement aux professionnels pour la tracabilité des actes (coordonnées, planning) qui est
également bien utilisée. Il est a noter que la tragabilité est une obligation dans les professions d’AS et
d’IDE et de ce fait 1’appropriation de 1’outil pose moins de problémes dans la partie SSIAD des
intervenants (partie complété dans 52 des 53 CCAP de notre échantillon).

Nous avons porté une attention toute particuliére sur I’utilisation de la « fiche de coordination a
domicile » car celle-ci a un role trés particulier dans le CCAP. En effet, elle sert de support a la
communication interprofessionnelle qui permet la coordination. L’objectif de cette fiche est d’alerter
tout intervenant y compris I’aidant en cas d’événements ou d’informations utiles a la continuité et a la
qualité des soins. On voit, dans la figure 2, que cette fiche a été complétée dans 31 classeur sur les 53
étudiés.

Parties completées du CCAP - Evaluation Synthése

60

Sur 53 classeurs évalués

Figure 2 : synthése du contenu du CCAP a partir de 1’étude des parties complétées dans un échantillon
de 53 CCAP.

Si on compléte cette analyse par 1’étude des utilisateurs de cette fiche de coordination qu’ils apportent
ou consultent cette information (cf. figure 3), on constate que les plus impliqués dans la communication
de coordination sont les AS et AVS alors que les médecins, légitimes coordonnateurs des prises en
charge a domicile, sont moins impliqués dans 1’échange d’informations.

Catégorie professionnelle % utilisant la fiche de
coordination

AS 49%

AVS 22%




IDE 16%
Medecins 4%
M.Kinés 0%
Autres professionnels 9%
Pourcentage d’utilisation tous 60%

meétiers confondus

Tableau 2 : Pourcentage d’utilisation de la fiche de coordination par catégorie de professionnel

Il ressort de cette étude que I’outil ne rompt pas le cloisonnement de la communication entre les
différentes catégories d’intervenants. La communication reste plus intra-professionnelle (information de
tragabilité —hiérarchique) qu’inter professionnelle (information de coordination). Par ailleurs, 1’essentiel
de la coordination qui apparait au travers du CCAP est portée par les acteurs du quotidien a savoir les
AS et AVS, bien plus que par les coordonnateurs légitimés par les tutelles a savoir les médecins traitants.

2 — La place de I’aidant dans la communication

Les entretiens réalisés aupres des aidants ont permis d’analyser I’'usage qu’ils font du CCAP (cf. tableau
3) et ’impact de la mise en place de cet outil de communication formel sur la place de I’aidant dans la
coordination au domicile.

Dans 12 cas sur les 13 aidants interrogés les personnes ont déclaré avoir un réle actif et essentiel (« si je
suis pas I, rien ne peut se faire ») dans la coordination des acteurs du domicile, ce rdle est décrit comme
celui d’un centralisateur et distributeur d’informations (« je fais le lien », « ¢’est moi qui attire ”attention
des professionnels »). L’aidant se vit donc comme un élément clé de la communication.

L’appropriation du CCAP par les aidants est comparable a celle des professionnels (6 aidants sur les 13
interrogés ont utilisé le CCAP). On peut noter que cette appropriation est plus forte de la part des enfants
aidants et se justifie en partie par le fait qu’ils sont moins présents au domicile et ont plus besoin
d’informations. Ils justifient I’utilisation du CCAP soit pour suivre les besoins de leur proche et réagir
rapidement en cas de nécessité (2/4), soit pour surveiller I’intervention des professionnels (1/4). L’outil
de communication est utilisé dans son intégralité car la majorité de ceux qui le consulte, note des
informations a destination des autres acteurs. L’aspect formel de la communication qui s’établit via le
CCAP reste un frein important en raison du manque de temps (3/6) ou de la difficulté d’utilisation de
1I’outil qui nécessite la maitrise de 1’écrit et d’un contenu professionnel technique.

L’impact pergu sur la coordination reste trés marginal, un seul des aidants interrogés a noté une
amélioration de sa communication avec les autres acteurs et donc une amélioration de la coordination
grace a la mise en place de cet outil. Pour 10 personnes interrogées le CCAP ne les aide pas vraiment, 3
d’entre eux justifient leur réponse par le fait que les professionnels ne 1’utilisent pas suffisamment, la
plupart d’entre eux estiment que I’essentiel de la communication ne passe pas par 1’écrit mais par la
discussion et la relation directe avec les intervenants. Le CCAP reste avant tout un outil au service des
professionnels, 8 aidants pensent que le CCAP a amélioré la communication entre les professionnels.

Consultent Notent des|Le CCAP|Le CCAP a|lLe CCAP a

le CCAP informations | les aide | amélioré la | modifié la
dans le | dans la | communication | communication
CCAP gestion des | entre les | qu’ils ont avec

professionnels
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acteurs du les autres
domicile acteurs
Conjoint 2 1 1 5 1
aidant /6
Enfant 4 4 2 3 0
aidant /7

Tableau 3 : Usage du CCAP par les aidants et perception de son role dans la communication au
domicile

5. DIAGNOSTIC DE L’EXPERIMENTATION D’UN OUTIL DE COMMUNICATION
PARTAGE

Plusieurs éléments clés se dégagent de cette étude nous permettant d’envisager des pistes
d’accompagnement de la communication entre acteurs en vue d’améliorer la coordination au domicile.

Le premier élément concerne la persistance de barrieres entre les différentes catégories d’intervenants
malgré la mise a disposition d’un outil de partage d’informations. Nous avons effectivement constaté

que :

La communication reste centrée sur la sphére professionnelle, la place de I’aidant est marginale
méme si son réle dans la coordination lui semble prépondérant. L’outil CCAP concentre la
communication sur sa dimension utilitariste en permettant 1’échange d’information pour
I’organisation des activités quotidiennes.

L’implication dans la communication est trés inégale selon les catégories professionnelles. On
note une implication plus forte des acteurs du quotidien, celle-ci s’explique par des contraintes
professionnelles (nécessité de tracer ses actes et de rendre des comptes a sa hiérarchie ou au
bénéficiaire et a ses aidants) mais aussi par la prise de conscience de leur responsabilité dans un
processus de prise en charge complexe.

La communication est trés peu inter professionnelle, la mise en place d’un outil formel de
communication ne suffit pas a briser les barri¢res entre les secteurs sanitaire et médico-social,
entre les différentes catégories professionnelles. Les facteurs explicatifs a ce manque
d’implication dans le partage d’information sont pluriels et complexes (cf. tableau 4) et reposent
en grande partie sur le manque de connaissance des obligations 1égales et du rdle et des fonctions
des autres acteurs de la prise en charge.

Motivations Freins

- Problématique du temps dédié¢ a la
coordination qui demeure non
financé dans le cadre des activités

- Obligation professionnelle
- Culture professionnelle
- Conscience de sa place et de sa

e . quotidiennes des différents
responsabilité au sein du processus .
- Esprit d’équipe Intervenants
- Doute sur la 1égalité des informations
diffusées

- Peur du regard et du jugement des
autres (essentiellement vrai pour les
AVS qui n’ont pas une grande
habitude de 1’écrit)

- Meéconnaissance du réle de chaque
intervenant

Tableau 4 : Motivations et freins a la communication inter professionnelle
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Le second élément concerne 1’insuffisance de la dimension formelle de la communication pour les
aidants. En effet, méme si leur implication n’est pas négligeable, plus de la moitié¢ des personnes
interrogées ont consulté ou utilisé le CCAP, la dimension essentielle de la communication reste pour
eux le relationnel et le contact direct. Un outil formel de communication ne permet pas de satisfaire ce
besoin et par conséquent, il ne soulage pas les aidants de leur rdle « pivot » dans la coordination des
acteurs au domicile. Bien que certains le revendiquent, d’autres le prennent souvent par défaut, faute de
trouver un coordonnateur au sein de toutes les prises en charge a domicile. 1l convient de redonner a
I’aidant son rdle « d’aidant/aimant », d’alléger sa charge émotionnelle : selon 1’étude Share de
I’Université Paris Dauphine, la contribution des proches aidants est estimée a 11 milliards d’euros
par an d’économie pour la société). Ces Aidants, souvent épuisés, impuissants face a la dispersion et
au mangue de communication entre les professionnels, se substituent a des réles qui relevent plus du
secteur médical ou du médico-social, en plus ou au détriment de leur role propre d’Aidant, pourtant déja
trés important

En conclusion, il convient d’insister sur la nécessité de ne pas centrer 1’effort de communication que sur
la dimension instrumentale, a I’heure ou les organismes de tutelles cherchent a développer massivement
des plateformes de partage d’informations, il ne faut pas négliger la dimension sociale et relationnelle
de la communication. Cela suppose un accompagnement de tous les acteurs lors de la phase de
déploiement de 1’outil de communication. Cet accompagnement comporte :

- un volet information des professionnels sur 1’existence d’outils de communication partagés, au
cours de I’expérimentation plus de 80h ont été consacrés a la sensibilisation et a la
communication autour de 1’outil, deux tutoriels vidéo® ont été élaborés.

- un volet formation a I’échange d’informations, notamment sur les contenus diffusables, a la
coopération et au travail en équipe?®,

- un accompagnement des patients et des aidants en dédiant des temps a la communication en
présentiel et a I’explication des traitements et des choix faits, dans le cadre des prises en charge.
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