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La satisfaction des personnes agées en termes
de prise en charge médicale et de coordination des soins :
une approche qualitative exploratoire

Stéphanie Guillaume (Irdes), Zeynep Or (Irdes)

Cette enquéte qualitative exploratoire vise a identifier les dimensions de la satisfaction
des personnes agées concernant leur prise en charge médicale et la coordination de leurs
soins. Réalisée au printemps 2015 a partir d’entretiens semi-directifs, elle porte sur un
échantillon de 18 personnes agées de 72 a 90 ans, vivant a domicile ou en institution, ainsi
que sur 4 aidants de patients atteints de pertes de facultés cognitives.

Toutes les personnes interrogées, quel que soit leur type d’hébergement, y compris les
aidants, s'accordent a dire que la dimension la plus importante dans la prise en charge
concerne la qualité de la relation entretenue avec les professionnels de santé. Il semble y
avoir une marge de manceuvre importante pour améliorer cette qualité relationnelle et la
satisfaction des personnes avec des gestes simples. Les personnes enquétées évoquent
I'importance d'étre bien informées sur leur prise en charge, d'avoir la possibilité de s’expri-
mer et I'importance des échanges ainsi que de la coordination entre les différents profes-

sionnels de santé impliqués dans leurs soins.

ans un contexte de vieillisse-

ment de la population ol le

risque de maladies chroniques
saccroit, la prise en charge des personnes
agées, qui mobilise prés d'un quart des
dépenses de santé, apparait comme un
enjeu majeur (HCAAM, 2011). La mul-
tiplicité des acteurs intervenant aupres
de cette population rend nécessaire des
approches de la prise en charge intégrées,
aujourd’hui peu développées en France.
Assurer la qualité des soins pour les patients
agés est complexe en raison de la multipli-
cité des situations et du nombre de pro-
fessionnels de santé et du secteur médico-
social impliqués mais aussi & cause d’un
manque de compréhension du systeme
par les patients quant 4 la disponibilité des
soins et services. En France, comme dans
d’autres pays, les initiatives visant 2 amé-

Institut de recherche et documentation en économie de la santé

liorer la prise en charge globale des per-
sonnes Agées se multiplient. Cependant, le
systéme de paiement a l'acte, rémunérant
les professionnels pour des procédures et
services spécifiques plutdt quen fonction
des résultats pour le patient, n'encou-
rage pas une approche intégrée. Dans ce
cadre, les expérimentations « Parcours
santé des ainés » (Paerpa), lancées en 2014
dans neuf territoires pilotes, ont pour but
d’améliorer la prise en charge globale des
personnes agées de plus de 75 ans par le
financement d’une série de dispositifs
nouveaux (Reperes page 5 ; Or, 2015).

Pour autant, le niveau de connaissance de
la qualité de prise en charge des patients
agés, de leurs attentes et de leur satisfac-
tion, demeure limité en France. La notion
de qualité des soins, bien développée au

niveau international, recouvre a la fois la
pertinence, la sécurité, l'accessibilité des
soins et l'expérience des patients (Kelly
et Hurst, 2006). Lexpérience du patient,
en tant que mesure des dimensions de la
qualité de la prise en charge médicale,
est de plus en plus intégrée dans les sys-
temes d’information. Une maniere d’éva-
luer la satisfaction du patient repose sur
la compréhension de son expérience du
systeme de soins. Lexpérience du patient
ne reflete pas simplement les résultats en
santé ou I'adhésion aux recommandations
cliniques mais inclut des dimensions plus
subjectives difficiles & mesurer. Ainsi,
malgré le développement de mesures de
plus en plus variées, il n’y a pas de consen-
sus sur les dimensions principales permet-
tant d’évaluer I'expérience des patients

(LaVela et Gallan, 2014).
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Aussi cette étude a-t-elle pour ambition
d’identifier les différentes dimensions
de la qualité de prise en charge et de la
satisfaction des personnes agées dans le
contexte de soins francais, 2 partir d’'une
enquéte qualitative, basée sur 'exploration
du vécu d'expériences concretes du sys-
téme de santé. Elle a été réalisée en 2015 2
partir d’entretiens semi-directifs aupres de
18 personnes 4gées de 72 4 90 ans, vivant a
domicile ou en institution, et de 4 aidants
(encadré Source et Méthode). Son objectif
final est de saisir ce quenglobe la notion de
satisfaction en matiére de prise en charge
afin de sensibiliser les professionnels et
acteurs du systeme de santé aux différentes
dimensions de la qualité de cette prise en
charge. Dégager les aspects qui sont impor-
tants pour les patients agés et leurs aidants
est essentiel pour améliorer leur vécu et
leur satisfaction. Cette enquéte qualitative
constitue la premiere étape d’une réflexion
sur la construction d’outils de mesure tels
que des questionnaires et indicateurs de la
satisfaction des personnes agées a 1'égard
de leurs soins en France.

Que dit la littérature en matiére
de satisfaction des patients ?

Des études réalisées dans d’autres pays et
systemes de santé tendent 2 montrer que
le niveau de satisfaction des patients, et
surtout celui des personnes 4gées, est tou-
jours plus élevé lorsquion pose une ques-
tion globale plut6t que des questions sur
des dimensions plus précises (Owens et
Bachelor, 1996). Plus quun questionne-
ment direct sur la satisfaction globale,
passer par le vécu du patient dans des
situations concrétes permet de mieux
approcher la notion de qualité des soins
et d’identifier les aspects & améliorer
(Berendsen et al., 2009). Plusieurs dimen-
sions sont identifiées dans la littérature
comme déterminants de la qualité de prise
en charge et de la satisfaction des patients
(figure 1). Krucien et 4. (2014) montrent
que les personnes souffrant de polypatho-
logies chroniques considerent que I'infor-
mation réguliére sur leur état de santé et
leur traitement est essentielle & des soins
de haute qualité. Donner aux patients la
possibilité de s’exprimer sur les soins
et traitements qui leurs sont apportés
en leur permettant de coopérer a l'ajuste-
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ment d'une offre adaptée a leurs attentes ED

et besoins contribue efficacement a I'amé-
lioration des réponses professionnelles des
secteurs sanitaire, social et médico-social
(Donnet-Descartes et Dujardin, 2012).
Les études montrent que I'approche « cen-
trée sur le patient » (Bruus er al,, 2012)
n‘augmente pas seulement le niveau de
satisfaction des personnes 4gées mais
favorise également leur rétablissement.
Cette approche vise a prendre en compte
les besoins du patient, son degré d’auto-
nomie, mais aussi  le faire participer a la
prise de décision en respectant ses valeurs
et préférences. Ceux qui sont informés et
consultés sur les soins qui vont leur étre
prodigués ont de meilleurs résultats en
termes de guérison.

Un autre déterminant reconnu de la
satisfaction est le niveau d’engagement
du personnel soignant, sa disponibi-
lité, Pempathie, 'humanité et les qualités
personnelles du médecin (Atherly er al,
2004). Ceci est particuli¢rement impor-
tant lors d’un épisode d’hospitalisation
ou le besoin d'étre entouré et rassuré est
grand. La bienveillance et la compassion
des professionnels sont également percues
comme une garantie de la qualité des soins
(Compagnon et Ghadi, 2009). Le délai
d’attente pour obtenir un rendez-vous et
dans la salle d’attente est aussi cité comme
un élément déterminant dans le choix
d’un professionnel de santé (Atherly ez al.,
2004). La transmission de I'information
entre le médecin généraliste et les spécia-
listes semble étre aussi un des éléments
centraux de la satisfaction (Bentur et 4/,
2004). En France, la coordination entre
professionnels de santé mais aussi entre
les secteurs sanitaire, social et médico-
social est identifiée comme un enjeu pour
améliorer la prise en charge des personnes
agées auquel le systeme a encore des diffi-
cultés a répondre (Bloch et Hénaut, 2014).

Dimensions relationnelles et organisationnelles
de la satisfaction des personnes agées issues de l'enquéte qualitative

Dimensions
de la satisfaction des personnes agées
concernant leur prise en charge sanitaire
et médico-sociale issues de la littérature

En termes d’organisation
- Lafacilité a s'orienter dans le systeme de santé

« Les délais d'attente pour I'obtention
d'un rendez-vous

« Le temps passé dans la salle d'attente

« Les temps dattente pour les soins
ou dans les services

« La planification de la sortie en cas
d'hospitalisation

+ La transmission de I'information
entre professionnels de santé

Concernant I'expérience des soins

« La qualité de la relation entretenue
avec le personnel soignant
« La possibilité de s'exprimer et d'étre écouté
« La qualité de l'information recue
+ La participation aux décisions médicales
- Lagestion de la douleur

Un consensus
sur les dimensions importantes

Lanalyse des entretiens montre que les élé-
ments cités comme importants pour une
prise en charge de qualité et déterminant
la satisfaction sont les mémes pour les per-
sonnes vivant a domicile ou en institution
que pour leurs aidants. On retrouve les
dimensions souvent évoquées dans la litté-
rature qui peuvent étre regroupées en deux
catégories : la dimension relationnelle et
celle de l'organisation des soins (figure 2).
Les aidants saccordent a dire que le sys-
téme leur permet de trouver certaines
réponses a leurs attentes mais que cette
tache reste coliteuse en temps et en inves-
tissement au point, parfois, qu’ils en res-
sentent un certain désarroi. Enfin méme
si, globalement, les éléments énoncés sont
consensuels, la perception et les priorités
peuvent, quant 2 elles, étre parfois diffé-
rentes selon les groupes interrogés.

Themes

Relation avec
les profession-

nels de santé Implication dans les décisions

Respect/dialogue : qualité d'écoute et possibilité de s'exprimer

Sous-thémes

Organisation
Reste a charge financier

Facilité de I'acces au médecin traitant
Délais d'obtention d'un rendez-vous
Durée d'attente en salle d'attente

Articulation entre les différents intervenants du systeme de soin et place des aidants

Source : Enquéte qualitative, Irdes, 2015. Champ : 18 personnes dgées de 70 ans et plus vivant a domicile ou en Ehpad et 4 aidants.
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La qualité de la relation avec
les professionnels de santé :
un élément crucial de la satisfaction

Les personnes interrogées considerent
que la relation avec les professionnels de
santé est I'élément crucial de la qualité
de prise en charge et de la satisfaction.
La confiance qu'elles accordent aux pro-
fessionnels de soins se construit a travers
le respect quon leur accorde, la qualité
d’écoute qulelles recoivent et sur la pos-
sibilité qu'elles ont de sexprimer et de
simpliquer dans les décisions qui les
concernent. Une des plus fortes attentes
des personnes interrogées sexprime dans
le fait d’étre traitées avec respect, particu-
licrement dans les échanges avec le person-
nel soignant et dans les soins apportés, ce
qui ne semble pas toujours le cas.

« Qu’on vous prenne pour des vigilles débiles,
moi ¢a m'énerve, c’est quelque chose de

vraiment tres choquant, c’est un manque de
respect ».

Thérese, 88 ans, a domicile.

Les petites marques d’attention et la gen-
tillesse sont particuli¢rement appréciées.
Un sourire, le fait de dire « Bonjour » ou
de sadresser directement a la personne,
des gestes de considération sont pergus
comme des qualités importantes.

« Elle vous tranquillise, elle est tres trés gen-
tille, elle vous rassure et elle rit. Elle se rap-
pelle que je suis venue trois mois avant avec
un pull bleu, enfin, des petits trucs, des petites

choses, mais ¢a veut dire qu’elle ne me consi-
dere pas comme un numeéro ».

Monique, 74 ans, a domicile.

La possibilit¢ d’échanger avec les pro-
fessionnels de santé ressort comme un
¢lément important de la satisfaction de
la prise en charge médicale. Lors d’une
consultation, le patient 4gé vient chercher
du réconfort en plus des soins. Il attend de
son médecin qu’il ait du temps  lui accor-
der et de pouvoir sexprimer librement
avec lui.

« Quand je vais la voir pour le renouvellement
de mon ordonnance, ¢a va trés vite, ce n’est
pas la peine d’essayer de lui parler d’autre
chose, elle n‘écoute pas, il faut revenir une

autre fois pour en parler, alors parfois, je me
sens un peu expédiée ».

Andrée, 78 ans, a domicile.

Lexpérience des aidants confirme ces élé-
ments. 1l ressort également que la fagon
dont sont traitées les personnes, notam-

ment lorsqu'elles ont des limitations
cognitives, peut étre particuli¢rement
préoccupante.

« Deux mecs musclés sont arrivés pour la pla-
quer au lit, bon, ce n’était peut-étre pas la meil-
leure chose a faire. Donc la, ils nont pas fait
dans la dentelle. Ensuite, ils I'ont laissée toute
seule sans manger [...] puis enfin le chef est
arrivé et il I'a saluée, ce que personne n’avait
fait jusqu’a-la ».

Dominique, aidant de Léone, 94 ans.

En institution, en plus de la relation que
les patients entretiennent avec les profes-
sionnels de santé qui les suivent, se pose la
question de la communication avec le per-
sonnel de la structure qui assiste le patient
dans son quotidien.

« J'aurais des choses a dire a l'infirmiere ou
méme a laide-soignante, mais quand vous
voyez ma cadence de parole, elle est partie
avant que j’ai fini ma phrase ».

Pierre-Yves, 86 ans, en Ehpad.

Le fait d’étre impliqué dans le processus
de soin ressort comme une dimension
forte de la satisfaction des patients 4gés. La
plupart des personnes interrogées insistent
sur I'importance d’avoir des explications,
les plus précises et intelligibles possibles
concernant leurs soins : comment le pro-
tocole de soin est construit, quels sont les
différentes étapes du traitement et quels
sont les résultats des tests demandés, etc.

« Le chirurgien m’a tres bien expliqué et ¢a
c’est important, il m’a montré dans son bureau

la prothése qu'il allait me mettre dans le genou,
je voulais tout savoir ».

Solange, 82 ans, a domicile.

Lorsque la personne dgée vit en institu-
tion, elle est de fait assistée pour un cer-
tain nombre de dimensions de sa vie quoti-
dienne. D’autre part, son capital financier
et ses biens personnels sont souvent gérés
par la descendance. En conséquence, il
arrive souvent qulelle se sente dépossé-
dée, et le fait que l'on juge de ce qui est
bon pour elle, parfois sans la consulter, et
qu'on lui donne des ordres, peut étre vécu
comme tres violent. En ce qui concerne sa
santé, la situation est parfois la méme.

« Un soir un infirmier m’a dit : “ Couche-toi la
que je te mette ta couche ”, c'était affreux, sij'ai
besoin, je sonne et je peux aller aux toilettes ».

Marcelle, 90 ans, en Ehpad.

Lorsque leur état cognitif le leur permet, les
personnes interrogées revendiquent le droit

&

d’avoir un regard sur leur plan de soin,
elles souhaitent étre informées des soins
quon leur prodigue et savoir quels sont les
médicaments qu'on leur administre.

«[...] On ne m’a rien expliqué et pourquoi on ne
me demande pas a moi si j’en ai besoin ? On
m’a donné 5 ou 6 médicaments en méme
temps et je ne savais pas pourquoi je les pre-

nais, la on m’a donné un antibiotique, puis on
me I'a arrété sans rien me dire ».

Colette, 95 ans, en Ehpad.

Dans le cas ot la personne vit 2 domicile,
la situation peut étre équivalente lorsque
le patient n'est pas en mesure de com-
prendre ce quion lui explique. Les aidants
reprochent eux aussi, parfois, un manque
de retour d’information.

« Le médecin a donné une ordonnance & mon
pére pour aller voir un spécialiste, mais il [mon
pere] n‘a pas su nous expliquer pourquoi. Il
[le médecin] aurait pu nous faire un mot pour
nous expliquer, un genre de feuille de route.
La, l'ordonnance est sur le buffet, on ne sait
pas quoi faire ».

Frédérique, aidante de Jean, 88 ans.

La place du médecin traitant est
essentielle pour la satisfaction globale

La place du médecin traitant, toujours
généraliste dans cet échantillon, semble
étre centrale et ce, quelle que soit la domi-
ciliation de la personne interrogée. Soit
il tient la place de coordinateur : « Si on
veut, cest un pew mon généraliste qui cen-
tralise tout » — Sylvaine, 78 ans, a domi-
cile ; soit il ne le fait pas, mais, selon les
personnes interrogées, cest lui qui devrait
tenir ce role.

« Ce ne peut étre que le médecin de méde-
cine générale qui fait le dessein et surtout qui

décide de sacrifier un soin par rapport a un
autre » .

Pierre-Yves, 86 ans, en Ehpad.

Au sein des trois Ehpad visités, I'organi-
sation est la méme. Les résidents ont la
possibilité de conserver le médecin qui les
suivait lorsqu’ils vivaient & domicile ou, s’il
est trop éloigné, s'ils n'en étaient pas satis-
faits, ou §'ils pensent que ce sera plus pra-
tique, ils ont la possibilité d’étre suivis par
celui qui exerce au sein de la structure. Le
fait de conserver celui qui les suivait histo-
riquement permet d’assurer la continuité
des soins mais les personnes expriment
aussi que cela les rassure car I'admission en
institution est déja un grand bouleverse-
ment et une source de stress considérable.

Questions d'économie de la santé n° 214 - janvier 2016
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Ainsi, le fonctionnement avec un méde-
cin dédié, qui n’a pas été choisi, conduit
parfois les patients a se sentir en détresse
lorsqu'ils constatent qu'ils n'ont pas la
possibilité de créer une relation avec ce
médecin.

« Elle vient me voir cinq minutes et hop, je n’ai
jamais eu le temps de lui expliquer correcte-
ment mes problémes de santé ».

Pierre-Yves, 86 ans, en Ehpad.

Pour les personnes atteintes d’une ou plu-
sieurs maladies chroniques vivant & domi-
cile, le médecin traitant est consulté sys-
tématiquement pour le renouvellement
de lordonnance. Les personnes interro-
gées qui se trouvent dans cette situation
indiquent avec satisfaction avoir la possibi-
lité de voir facilement leur médecin en cas
de probleme aigu entre deux consultations
pour renouvellement d'ordonnance et sont
sensibles au fait qu’il puisse se déplacer a
leur domicile.

« C’est un médecin qui, au moins, quand j'ai
un probléme, il se déplace a domicile. Il se
dérange ».

Christiane, 81 ans, a domicile.

L'entretien semi-directif. La méthode de I'entretien
semi-directif permet d'orienter en partie le discours
des personnes interrogées autour de divers thémes
définis préalablement et consignés dans un guide
d'entretien. Ce guide n'enferme pas le discours de
I'interviewé dans des questions prédéfinies, il lui
laisse la possibilité de développer et d'orienter son
propos, les différents themes étant abordés dans le
fil du discours (Quivy et Van Campenhoudt, 2011).
Les entretiens sont structurés autour des dimensions
clés repérées dans la littérature (figure 1), tout en
laissant la possibilité de faire émerger des éléments
nouveaux propres aux personnes enquétées. Sans
prétendre a la représentativité des résultats, l'ana-
lyse qualitative permet, a partir de cas concrets, de
dégager les dimensions importantes de la satisfac-
tion du point de vue des patients et de leurs aidants.

L'échantillon tient compte de la diversité des situa-
tions des personnes agées en termes de type d'hé-

T. Description de I'échantillon

Selon les aidants, la vision de la place du
médecin généraliste est tout aussi impor-
tante que pour les personnes agées elles-
mémes encore en capacité de prendre en
charge le suivi de leur état de santé.

« Il est suivi par un généraliste, c’est Dieu sur
terre, il est super gentil avec lui, il 'adore, mon
pere est ravi et nous aussi ».

Frédérique, aidante de Jean, 88 ans.

Le temps passé en salle d'attente
pour une consultation est source
d’insatisfaction, ce qui n’est pas le cas
en termes de délai pour obtenir

un rendez-vous

Contrairement aux résultats rapportés
dans certains pays, dans ce corpus, le délai
d’attente pour obtenir un rendez-vous
chez les professionnels de santé n'est pas
considéré comme une source d’insatis-
faction par les personnes 4gées. Dans le
suivi des maladies chroniques, les rendez-
vous sont généralement pris d’une fois sur
lautre chez les spécialistes et anticipés suf-
fisamment a 'avance pour la visite souvent
trimestrielle chez le généraliste. En cas de
survenue d’une maladie aigug, les patients
vivant & domicile ont un acces rapide

bergement (a domicile ou en Etablissements d'hé-
bergement pour personnes agées-Ehpad), d'état de
santé (physique et psychique) et d'expérience vécue
(hospitalisation au cours des douze derniers mois ou
existence d'une maladie chronique). Lhospitalisation
constitue en effet une situation caractéristique en
termes d'organisation et de coordination faisant
entrer en jeu un grand nombre dacteurs dans la
prise en charge du patient. Sont donc incluses dans
I'enquéte des personnes plus ou moins dépen-
dantes vivant a domicile et en institution médica-
lisée (tableau). Nous avons également tenté d'appro-
cher les problemes de qualité de la prise en charge
auxquels peuvent étre confrontées les personnes
ayant des difficultés cognitives en interrogeant leurs
aidants. Les proches aidants procurent 80 % de l'aide
recue par les personnes agées dépendantes (Gand
S.etal., 2014). Etant impliqués dans le quotidien des
personnes en perte d'autonomie, ils sont en mesure
de distinguer les éléments cruciaux de la prise en
charge médicale des personnes
agées. Plusieurs groupes distincts
sont ainsi définis (tableau) dans

Hospitalisation ~ Santé Ty;l))e Personne ,Nombre chacun desquels 3 a 6 individus
ucoursdes — mentale  dhéber- o Ue - deentretiens ont été interrogés. Les personnes
12demiersmois)  du patient  gement exploitables interrogées' ont entre 72 et 90 ans

Groupe 1 Oui Sans  Adomicile  Patient 5 (77 ans en moyenne), la grande
) e N ) majorité sont des femmes (18 sur

Groupe 2 Oui £ Avec A domicile Aidant 4 2)) et habitent majoritairement
Groupe 3 Oui g Sans  EnEhpad Patient 6 a Paris (50 %) mais aussi dans
Groupe 4 Non 5 sans  Adomicle Patient 4 des départements plus ruraux
comme la Mayenne, le Puy-de-

Groupe 5 Non Sans  EnEhpad Patient 3 Déme, le Nord et la Picardie. Les

Source : Enquéte qualitative, Irdes, 2015.

Champ : 18 personnes agées de 70 ans et plus vivant a domicile ou en Ehpad

et 4 aidants.
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participants ont été recrutés sur
la base du volontariat par I'inter-
médiaire de connaissances des

L 4 4

a leur médecin traitant. Cependant, la
mise en place de l'aide sociale a domicile
est parfois jugée trop longue, laissant les
personnes dans des situations inconfor-
tables au quotidien. Cest principalement
le cas lors de I'aide ponctuelle apres un épi-
sode d’hospitalisation. Clest souvent un
manque de coordination entre le secteur
médical et la prise en charge sociale des
patients qui est mis en avant.

« ... Par contre, jai eu un délai d’attente
trop long pour avoir une dame pour faire le
ménage, elle est venue 15 jours aprés que je
Sois rentrée, c’était trop tard ».

Solange, 82 ans, a domicile

Le temps d’attente chez le généraliste est
également source d’insatisfaction, notam-
ment lorsque celui-ci ne propose que des
consultations libres et qu’il n'est pas pos-
sible de prendre rendez-vous.

« Il faut y étre a huit heures moins le quart ou
moins vingt, comme ¢a tu n’attends pas, sinon,
tu peux bien y passer la matinée ».

Andrée, 78 ans, a domicile.

Lors des visites en consultations externes
\ b A . ’ b}

a I'hopital, les durées d’attente avant la
consultation sont également souvent per-

enquéteurs et de professionnels impliqués dans
I'expérimentation « Parcours santé des ainés »
(Paerpa). L'échantillon de départ a subi une perte
de 9 individus. Des entretiens avaient été réalisés,
mais ont été écartés de I'analyse car ils se sont avérés
inexploitables. C'est le cas notamment de ceux
réalisés aupres de personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer (2 individus). Des entretiens réalisés
auprés d'individus vivant en Ehpad, mal renseignés
préalablement sur les conditions de réalisation et sur
le sujet de I'enquéte ou dont les facultés d'expres-
sion, de compréhension et de concentration étaient
trop limitées pour parvenir a un échange de qualité
(7 individus) ont également été retirés du corpus.

Le recueil des données s'est étalé d'avril a juin 2015.
Des entretiens individuels en face a face ont été
menés avec chacun des participants, leur durée a
varié de 6 a 60 minutes, 26 minutes en moyenne. Les
personnes vivant a domicile ont été interrogées chez
elles. En Ehpad, les entretiens ont été réalisés dans
un salon dédié habituellement a la rencontre avec
la famille, dans le bureau du médecin coordinateur,
oudanslachambre des résidents. Les aidants ont été
interrogés dans un coin isolé de la salle d'un café ou
dans les locaux de I'lrdes.

Analyse des résultats. L'étude du corpus des
entretiens entierement retranscrits repose sur une
analyse thématique transversale. En revenant aux
hypothéses prédéfinies et au regard des themes
émergents, une grille danalyse des principales
dimensions exprimées lors des entretiens a ainsi été
construite (figure 2).

' Dans un souci d'anonymat, les prénoms des per-
sonnes interrogées ont été modifiés.
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Les expérimentations Parcours santé des ainés
(Paerpa), lancées en 2014 par la Direction

de la Sécurité sociale dans neuf territoires pilotes
et étendues en 2016, visent a améliorer la prise
en charge et la qualité de vie des personnes
agées de 75 ans et plus et de leurs aidants.
L'évaluation d'impact de I'expérimentation
Paerpa au niveau national est confiée a I'Institut
de recherche et documentation en économie
de la santé (Irdes) dans le cadre d'un comité
d'évaluation piloté par la Direction

de la recherche, des études, de I'évaluation

et des statistiques (Drees). Cette évaluation

doit permettre de mesurer la part des effets
imputables aux projets Paerpa dans les résultats
observés a I'aune des indicateurs de processus
et de résultats communs. Cette étude, menée
en marge de |'évaluation, a pour objectif
d'apporter des éléments concrets pour mettre
en place une enquéte de satisfaction aupres
des personnes agées concernées ou pas

par I'expérimentation.

gues comme trop importantes par des
personnes agées et dans un état de santé
dégradé. D'apres lexpérience de certains
aidants, pour les personnes les plus 4dgées,
Iépisode de la consultation & I'hopital est
percu comme une épreuve, une source de
fatigue et de stress important. Les condi-
tions d’attentes sont en effet parfois diffi-
ciles et non adaptées.

« Avec quelqu’un qui a rendez-vous a 9h, avec
un peu de chance, vous sortirez a 13h30. [...]
C’est debout dans un couloir, dans des condi-
tions épouvantables. Enfin la, moi, je trouve
quon est presque dans la maltraitance par
rapport aux personnes agées ».

Carole, aidante bénévole dans une association

Par ailleurs, pour les personnes agées, le
recours aux urgences présente aussi des
durées d’attente difficiles a supporter.

« Les pompiers m’ont emmenée aux urgences,
alors la, c’est le bonheur les urgences, on est

resté pendant 6 heures a attendre et apres j'ai
attendu 2 heures les résultats de la radio ».

Monique, 74 ans, a domicile.

Le colit de prise en charge peut étre
un probléme compte tenu des faibles
revenus

En abordant la question générale de la
satisfaction sur la prise en charge de la
santé, la question du colit est parfois sou-
levée. En effet, méme dans le cas ou le
patient est pris en charge & 100 % pour
certaines pathologies et qu’il est couvert
par une couverture complémentaire santé,
I'avance des frais pour certaines interven-
tions, ou encore le niveau des dépasse-
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ments d’honoraires, est percu comme un
effort financier trop important au vu des
faibles revenus de certains.

« Moi je lui ai dit : “ Docteur, ce n’est pas pos-
sible, si je vous donne ¢a aprés je n'ai plus
de quoi vivre pour le mois, alors je veux bien
payer, mais laissez-moi vous le donner en trois
fois “ ».

Sylvaine, 78 ans, a domicile.

Le manque de coordination
entre différents intervenants
pése sur les aidants

Pour les personnes polypathologiques, la
question de larticulation des différents
intervenants des soins semble étre tres
importante. Lors de la fin d'un épisode
d’hospitalisation, certains patients font
état d’'un sentiment d’abandon, ils aime-
raient, 3 ce moment-1a, quon les accom-
pagne dans la transition que constitue le
retour au domicile. Le probleme le plus
souvent soulevé est celui de laide a la
personne pour la gestion des tiches du
quotidien.

« A I'hépital, on s'occupe uniquement de ce

qui est médical et quand on sort aprés c’est
“Débrouillez-vous ! “ ».

Yvonne, 72 ans, a domicile

Les aidants expriment aussi le besoin de
gérer le planning du passage des infir-
miers, kinésithérapeutes, médecin traitant
et aides a la personne puisque la personne
elle-méme est souvent dans I'incapacité de
coordonner les interventions de chacun.
Ce role revient souvent aux proches, ils
font parfois appel & des associations pour
déléguer cette tiche et alléger leur implica-
tion. Lorsque les aidants ne font pas appel
a des structures spécialisées et qu’ils assu-
ment eux-mémes cette fonction, |'investis-
sement que cela représente peut constituer
une source de stress importante pour eux.
« Le médecin et les infirmieres communiquent
entre eux, ils s’arrangent pour ne pas venir
en méme temps et quand il y a un probleme,
elles peuvent I'appeler facilement. Mais avec
le kiné, c’est plus compliqué, ils sont déja arri-
vés en méme temps avec l'infirmiere et ils se
sont accrochés, lui a été obligé d’attendre et,

finalement, c’est a moi qu'ils ont demandé de
mieux gérer les interventions ».

Dominique, aidant de Léone, 94 ans.

Par ailleurs, la coordination effectuée par
une association est vue tres positivement
par les patients, ils se sentent en sécurité,
acceptent  naturellement l'organisation
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proposée et sont conscients que, sans cette
coordination et I'aide fournie, le maintien
a domicile ne serait pas possible.

Drautre part, afin que la prise en charge
globale du patient soit garantie, il est
important pour lui que tous les acteurs
partagent I'information sur son état de
santé. Il ressort, par exemple, que lors de
transferts d’un hopital & un autre, ou d’un
service a l'autre, cette continuité n'est pas
toujours assurée.

« Un des défauts des hépitaux, cest quiil n’y
a pas de transmission entre eux, S’ils avaient
eu mon dossier cardiaque quand je suis arri-
vée, ils ne se seraient peut-étre pas fait suer a
recommencer 3 fois les examens, surtout avec
les colits que ¢a entraine [pour la Sécurité
sociale] ».

Maryvonne, 83 ans, en Ehpad.

D’autant plus que pour le patient lui-
méme, la remise de ce dossier est consi-
dérée comme une étape importante. Clest
grice A son contenu que le patient peut
obtenir I'ensemble des informations sur
son propre état de santé et sur les actes
et soins qui lui ont été prodigués, il est le
gage du travail effectué.

« On s’est bien occupé de moi, je suis sortie au
moment prévu, ils m'ont donné un dossier en
double exemplaire avec les informations sur le
docteur Untel qui a fait tel protocole ».

Yvonne, 72 ans, a domicile.

Pour les personnes vivant en Ehpad, le dos-
sier est encore moins souvent transmis. Et
lorsqu’il lest, c'est souvent sans passer par
le patient mais directement vers I'Ehpad.
Outre une grande frustration, les patients
en ressentent une grande insatisfaction.

« Je suis sortie avec mon dossier mais quand
je suis arrivée ici, ils me l'ont pris. Alors je
n‘avais pas eu le temps de voir les résultats.
J'ai demandé aux aides-soignantes, alors
parait-il qu’il faut voir avec son médecin trai-
tant. C’est le médecin traitant qui donne les
résultats ».

Marcelle, 90 ans, en Ehpad.

Il apparait également que lorsquun
patient est admis & I'hopital, des erreurs se
produisent qui auraient pu étre évitées si
I’équipe hospitaliére avait disposé du dos-
sier médical du patient.

« Ce dont je me suis rendue compte, c’est
qu'une fois que le généraliste envoie a I’hdpi-
tal, il ne s’occupe plus de rien, il y a rupture en
fait. On lui a donné un médicament compléte-
ment contre-indiqué avec son traitement habi-
tuel a I'hépital, il a commencé a mettre sa cuil-
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lere sur sa téte, il ne tenait plus sur ses pieds ».
Frédérique, aidante de Jean, 88 ans.
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Cette enquéte qualitative, réalisée aupres
d'un petit échantillon de personnes, a per-
mis d'identifier certains éléments déter-
minants de la satisfaction de la prise en
charge du point de vue du patient et de
son aidant, et de faire émerger des élé-
ments nouveaux. Rappelons toutefois que
I’échantillon nest pas représentatif de la
population générale et, entre autres, que les
femmes et les cadres y sont surreprésentés.
Par ailleurs, certains éléments spécifiques
a la qualité des soins, a I’hopital notam-
ment, comme la gestion de la douleur, la
sécurité, etc. n'ont pas été évoqués lors de
ces entretiens. Lobjectif était d’appréhen-
der la diversité des facteurs contribuant a
la satisfaction de la prise en charge globale.
Malgré ses limites et dans le contexte de
soins francais, cette enquéte exploratoire
confirme les dimensions principales de la
qualité de prise en charge et de la satis-
faction déja identifiées dans la littérature.
Notamment, les personnes dgées vivant a
domicile ou en institution et leurs aidants
saccordent a dire que des gestes de consi-
dération peuvent énormément améliorer
la qualité de la relation avec les profes-
sionnels et donc leur expérience de prise
en charge ainsi que celle de leurs aidants.
Dans bien des cas, des marques de poli-
tesse, une écoute attentive ou une expli—
cation précise de la part des professionnels
de santé répondront au besoin de respect
de la personne 4gée et permettront d’amé-
liorer sa satisfaction. Par ailleurs, le droit
a l'information sur leur état de santé et
leur traitement est clairement revendiqué
par les personnes interrogées qui sont atta-
chées a étre impliquées dans les décisions
les concernant.

En revanche, contrairement i ce que
montrent certaines études anglo-saxonnes,
les délais d’attente pour obtenir un ren-
dez-vous ne semblent pas étre une source
d’insatisfaction ici. La prise en charge
des maladies chroniques étant planifiée,
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les rendez-vous chez le généraliste ou les
spécialistes sont d’autant plus facilement
anticipés que, souvent, les patients igés
ont moins de contraintes sur les horaires.
A linverse, les durées et les conditions
d’attente en cabinet de médecins ou 2
I’hopital, sont une source de stress et d’in-
satisfaction importante. Les entretiens
ont également fait émerger de nouvelles
dimensions. Le reste 4 charge financier,
trop important au regard des revenus de
certains enquétés, est évoqué comme pro-
blématique. Par ailleurs, tant pour les per-
sonnes vivant a domicile que pour celles
vivant en institution, la coordination par
le médecin traitant de leur prise en charge
apparait comme un moyen d’améliorer
leur expérience du systeme de soins.

Au regard des évolutions sociodémogra-
phiques et d’état de santé de notre société
vieillissante, I'ajustement du systeme de
santé savere nécessaire pour améliorer la
prise en charge des patients agés, souvent
polypathologiques. Dans ce sens, recueil-
lir et intégrer le vécu et les préférences des
patients 4gés et de leurs aidants concer-
nant leur prise en charge est indispensable
a plusieurs titres. Il s’agit non seulement
d’améliorer la qualité de leurs soins et de
leur parcours mais aussi de renforcer leur
position en tant que personnes actives et
autonomes. On peut s'appuyer sur des tra-
vaux menés en sciences sociales pour sou-
tenir cette approche (Balard ez al., 2013 ;
Le Gales et Bungener, 2015) mais, a ce
jour, il n’y a pas d’enquéte spécifique en
France permettant de comparer l'expé-
rience et la satisfaction des personnes
4gées quant  leur prise en charge.

Si cette enquéte qualitative a permis de
tirer des enseignements utiles sur les
dimensions clés de la satisfaction des per-
sonnes agées, la prochaine étape consis-
terait 3 mettre en place une enquéte plus
large permettant de quantifier ces éléments
afin d'obtenir des résultats représentatifs
dans différents territoires. Solliciter les per-
sonnes agées sur leurs expériences de soins
et de services de santé permettrait de suivre
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le niveau de la qualité pergue des prises en
charge mais aussi d’identifier les aspects
problématiques en vue de les améliorer. ¢
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