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Résumé

Introduction : La pandémie de Covid-19 a eu, entre autres, des effets conséquents sur notre
systeme de soins de santé. Parmi ces effets, Il faut noter une réorganisation des soins de
premiere ligne pour enrayer le risque de transmission du virus. Le Centre de Santé Intégrée
de Sprimont (CSIC) a ainsi décidé, en concertation, de notamment remodeler les soins a
domicile (SAD). La réduction des SAD chez les patients réguliers fait partie de ce remodelage.
L'objectif principal de ce projet de mémoire est d'étudier I’impact de la diminution des SAD

sur les patients réguliers.

Matériel et Méthodes : Cette recherche est une étude qualitative. Des entretiens semi-dirigés
ont été réalisés sur un échantillon de 13 patients, sélectionnés en 2 phases : la premiere
consistait a sélectionner les patients réguliers (minimum 1 SAD par semaine). Ensuite, cet
échantillon a été affiné a I’aide de critéres d’inclusion. 4 parameétres ont été choisis pour
construire le guide d’entretien utilisé (santé physique, santé mentale, autonomie,
empowerment). Le ressenti et le vécu des patients a été étudié au travers d’une analyse

thématique de contenu.

Résultats : 9 themes ont été abordés : accessibilité a I'information médicale, diminution de
I'autonomie, sentiments et émotions, situation familiale, aide externe, symptomes d’une
pathologie chronique, évolution de I'empowerment, compréhension de la décision du CSIC,
bénéfices secondaires aux SAD. En général, I'impact de la situation était plutot négatif (surtout
au niveau de la santé mentale). Leur capacité a faire face a la réduction des SAD a été
influencée par la composition de ménage et la présence ou non de pathologies chroniques

invalidantes — entre autres.

Conclusion : Les résultats de I'’étude montrent que les SAD représentent beaucoup dans la vie
des bénéficiaires. Que ce soit au niveau physique ou mental, les SAD apportent de nombreux
bénéfices aux patients, en leur permettant de rester a domicile dans des conditions idéales.
La diminution de ces soins implique des changements non négligeables dans leur quotidien,
gu’il est important de constater et de prendre en compte pour garantir un maintien de la

qualité des soins en période de crise sanitaire.

Mots clefs : Soins a domicile, pandémie, réorganisation, vécu.



1 Préambule

La Santé Publique est aujourd’hui, plus que jamais, sous le feu des projecteurs. A I'heure
actuelle, nous mesurons les enjeux plus qu’importants de celle-ci dans le monde entier (Cfr.
Pandémie du COVID-19). Si j'ai choisi de m’orienter vers ce Master aprés mes études
d’infirmier, c’était pour suivre la finalité « Gestion des Institutions de Soins ». En effet, plus
qgue la gestion d’hébergements pour personnes agées, cette finalité permet également de
gérer des équipes de soins au sein d’un hopital et I'organisation des soins de maniéere générale.
Elle apporte surtout un regard critique sur la facon dont est organisé notre systéeme de soins

de santé et nous pousse a la réflexion permanente quant a I'amélioration de celui-ci.

Apres 3 ans dans les soins hospitaliers, je me suis dirigé vers les soins a domicile, domaine
dans lequel je travaille depuis 2 ans. Cela m’a permis d’étre rapidement plongé dans la réalité
des soignants de premiére ligne. Nous devons effectuer des soins avec des moyens parfois
limités, tout en respectant le désir des patients de rester chez eux malgré les contraintes qui
peuvent exister. Parmi ces contraintes, citons la pandémie que nous connaissons
actuellement, qui a modifié les prises en charge des patients suivis en soins a domicile, par le
centre médical ou je suis engagé. C'est donc tout naturellement que l'intérét pour le vécu de
ces patients, déja peu représentés dans la littérature, est né. Ceux-ci ont vu leur prise en
charge modifiée et il apparaissait alors censé de s’intéresser a leur vécu. Cela permettrait, a
I'avenir, de réagir différemment (ou de maniére plus appropriée) face a des situations

semblables et garantir le maintien de la qualité de leurs soins.

Ainsi, ce projet de mémoire, qui a une visée exploratoire, traversera les ressentis et les vécus
de patients recevant des soins a domicile. Ce travail tentera de comprendre comment ces
patients ont été impactés dans différents domaines comme la santé physique ou encore la

santé mentale.

Pour terminer, je souhaite partager une citation de Socrate qui fait écho a la maniére dont je
prends en charge mes patients : « Existe-t-il pour I’'Homme un bien plus précieux que la
santé ? ». Cette citation résonne toujours en moi car je prends tout simplement en charge le

bien le plus précieux qu’ils possedent, et il n’a pas de prix.



2 Introduction

2.1 Le SARS-CoV-2

Le SARS-CoV-2 est le virus responsable de la COVID-19, un syndrome respiratoire aigu sévere.
Ce dernier est responsable de la crise sanitaire a laquelle le monde est confronté depuis la fin
de I'année 2019. L’'OMS attribue ainsi a la COVID-19 le statut officiel de pandémie le 11 Mars
2020 (1). Les premiers déces y étant liés sont enregistrés le 31 décembre 2019 a Wuhan
(Chine), qui est alors considérée comme I'épicentre de la pandémie (2). Depuis, prés de 4
millions de personnes ont succombé a la maladie et ce chiffre varie en fonction du systeme de

comptage utilisé (3).

Ce pathogéne, de la famille des coronavirus, est notamment transmissible par voie aérienne,
via des microgouttelettes (émises par exemple lors de la toux) ou des fomites. Ce mode de
transmission a favorisé la rapide expansion du virus a travers le monde (4). La COVID-19
engendre, dans les cas les plus graves, un syndrome respiratoire aigu sévere (ou pneumonie
atypique de type SARS), voire méme la mort par une défaillance organique multiple (5). Un
groupe de travail multidisciplinaire COVID-19 du Joint American College of Academic
International Medicine a répertorié (en consensus) les données mondiales concernant les
symptdémes relevés chez les patients atteints de la COVID-19, et les met a jour régulierement.
Les symptoémes répertoriés sont alors variables en fonction de I'individu infecté et vont de

« asymptomatique » a de la fiévre ou encore une insuffisance rénale aigue, par exemple (6).

La variabilité des symptomes observés témoigne des inégalités de santé (qu’elles soient innées
ou acquises) qui se creusent encore dans les populations de tous les pays touchés par la
pandémie (7). Par exemple, sur le versant socio-économique, cette pandémie agrandit les
écarts entre les populations a faible revenu en comparaison avec les revenus plus élevés. Les
populations a faible revenu se retrouvent ainsi plus exposées a l'incertitude financiére due a
la crise sanitaire, et donc plus exposées au stress. lls sont, par exemple, moins en mesure de
travailler a domicile ou d'éviter les lieux tres fréquentés comme les transports publics. Cela
augmente leur risque de contracter le virus. (8). Les comorbidités telles que le diabete (qui
affaiblit les capacités de défenses immunitaires de I'organisme (9)) ou I’hypertension artérielle
sont également d’importants facteurs sanitaires influencant le taux de mortalité, et surtout

I'inégalité face au virus.



2.2 Situation en Belgique et riposte du gouvernement

En Belgique, la pandémie a fait ses premieres victimes en février 2020 pour atteindre un
premier « pic » de mortalité vers la fin du mois de mars — début avril 2020. Ce premier « pic »,
également dénommé « premiere vague » par les médias, a justifié le premier confinement
belge qui a démarré le 18 Mars 2020 (10). Ce premier confinement a duré jusqu’au 4 Mai
2020, et les mesures en vigueur (télétravail, déplacements non essentiels interdits, etc.) ont
pris fin, progressivement, jusqu’au 18 Mai 2020. La fin de la premiére vague belge fut
prononcée officiellement le 22 Juin 2020 (11). Ce premier confinement avait pour but primaire

d’éviter une saturation des services de soins hospitaliers par les malades du COVID-19.

L’été de cette méme année correspond alors a une période charniere, ol les autorités ont levé
le confinement tout en restant tres vigilantes sur les mesures de distanciation sociale en

annulant, par exemple, tous les festivals afin d’éviter les rassemblements de masse (12).

Une deuxieme vague (correspondant a une augmentation des cas et des hospitalisations) est
ensuite prononcée le 31 Aolt 2020. Celle-ci, engendrant beaucoup plus d’hospitalisations que
la premiére, a justifié un nouveau confinement (13). Celui-ci, appelé « confinement renforcé »
a débuté le 2 Novembre 2020 (14), et avait sensiblement le méme objectif principal que le
premier : éviter une saturation des hopitaux. Il sera alors en place jusqu’au 13 Décembre 2020
(15). Il faut alors considérer, pour les impératifs de timing de cette étude, que le deuxiéme

confinement s’est terminé le 31 Décembre 2020.

Ainsi, depuis mars 2020, le Royaume doit faire face, comme de nombreux autres pays, a un
taux de mortalité plus élevé parmi la population agée de plus de 50 ans, avec une proportion
encore plus importante, selon STATBel et Sciensano, dans la tranche d’age « 85 ans et plus
(85+) » (16). Au jour ol sont écrits ces mots, on recense (au 17/05/2021) 24.709 morts liés au

SARS-CoV-2 en Belgique (16).
2.3 Impact sur le systeme de soins de santé
Partout dans le monde, la pandémie a impacté le fonctionnement des systemes de soins de

santé. Parmi ces impacts se retrouvent le report des chirurgies non urgentes, induisant parfois

un pronostic défavorable pour les patients devant reporter leur(s) opération(s) (17).



La promotion de la télémédecine (consultation de médecine générale par téléphone, par
exemple) a revétu une importance capitale dans cette pandémie (18). Cette derniere, déja
testée lors d’autres crises sanitaires, devait notamment permettre de réduire les
déplacements inutiles pour des consultations médicales, de limiter le nombre de personnes
dans les salles d'attente, et de permettre le suivi de cas bénins confirmés, a leur domicile (18).
Au niveau des soins primaires, I'impact sur les prises en charge a été important, notamment
en réduisant I'offre de soins (consultations au cabinet interdite sauf cas urgents, etc.) et a
démontré I'importance de ce secteur lors d’épisodes de crise pour soutenir le secteur

hospitalier (19).

2.4 Le CSIC de Sprimont, un centre de soins primaires

Le Centre de Santé Intégrée des Carriéres (CSIC) est un centre médical implanté dans la
commune de Sprimont, en Province de Liege. Avec plus de 7000 patients inscrits, il est une
référence sur la commune et ses entités. Les patients recoivent des soins médicaux et des
soins a domicile (SAD). Ces SAD représentent une proportion non négligeable des soins qui
sont prodigués par le CSIC. Ceux-ci sont gérés par une équipe de soignants composée de 6
infirmiers et 3 aides-soignants, qui se répartissent les tournées de SAD. Les patients qui en
bénéficient se situent dans une tranche d’age allant de jeunes enfants (le plus jeune ayant 4
ans lors de ses soins en 2019) a 94 ans (pour le plus vieux des patients du CSIC en SAD).

Ces patients bénéficient de tous types de soins a domicile (par exemple, une aide a la toilette
ou des pansements) et sont considérés comme « patients réguliers » lorsqu’ils recoivent au
moins un SAD par semaine. Les SAD les plus courants au CSIC restent cependant les soins
d’hygiene de type « toilette » et la préparation de semainiers.

En fonction des données dont dispose le centre médical, I'age moyen des patients réguliers
est évalué a 74,6 ans. Ce projet de mémoire se concentrera sur la tranche d’age des 65 ans et
plus, choisie en fonction de I’dge moyen de nos patients suivis en SAD, et en tenant compte
des inégalités de santé liées a I’age dans notre pays. Pour rappel, selon STATBEL et Sciensano,
le taux de mortalité lié a la COVID-19 est plus élevé apres 50 ans, et encore plus élevé dans la
tranche des 85 ans et plus (16). Les patients réguliers représentent donc une population fragile

gu’il serait pertinent de surveiller et protéger du risque de contamination.



2.5 Protection de la patientéle réguliere du CSIC

Les SAD réguliers ont rapidement fait émerger une problématique au sein du CSIC. En effet,
avec 9 soignants dans le staff et une quarantaine de SAD par jour, le brassage entre soignants
et patients risquait d’étre trop important. Un des problémes les plus urgents a gérer pour
I’équipe de SAD a été la possibilité d’étre porteur asymptomatique du virus et de transmettre

celui-ci a une patientele fragilisée (20).

Les mesures mises en place pour tester le personnel et les patients symptomatiques ont
rapidement montré leurs limites au CSIC, qui d( faire face a plusieurs cas de transmissions
d’un soignant asymptomatique vers un patient régulier. Cette transmission asymptomatique
est qualifiée, selon certains chercheurs, de véritable « Talon d’Achille des stratégies de
contréle du COVID-19 » (21). Le remaniement des SAD, était alors devenu plus que nécessaire

pour traverser cette crise le plus sainement possible.

La réorganisation a commencé fin mars 2020, a la suite de réunions multidisciplinaires
(comprenant une partie de I'équipe de SAD et les médecins) en accord avec les
recommandations émises par Sciensano. Deux phases de réorganisation des SAD ont été

observées :

- D’avril ajuin 2020 (période correspondant a la « premiére vague » belge)

- De septembre a décembre 2020 (pendant la « seconde vague » belge)

Entre ces deux épisodes (de juillet a aoGt 2020), les SAD réguliers ont repris une activité

habituelle pour les patients chez qui cela était justifié.
Il convient de répertorier 2 types de réorganisations :

La premiére était plutot matérielle. Par exemple, des moyens de protection des soignants ont
été mis en place en se penchant sur les deux sens de contamination possibles lors des SAD
(soignant/patient — patient/soignant). Parmi ces protections, on peut citer les équipements

de protection individuelle (EPI).

Ceux-ci, qui furent d’abord de simples mesures de précaution (début mars), sont rapidement
devenus indispensables lors des SAD chez les patients suspectés ou déclarés positifs au SARS-

CoV-2.



La deuxieme réorganisation était plutot de type logistique. Il a été instauré, par exemple, un
cohortage des patients réguliers. Celui-ci avait notamment pour mission d’attribuer
systématiquement les mémes patients a un soignant (dans la mesure du possible) afin de
faciliter I’écartement/I'isolement du soignant ou du patient lors d’une suspicion/confirmation
d’infection par le SARS-CoV-2 (22). Toujours au niveau logistique, I'équipe du centre a
réexaminé, cas par cas, les dossiers des patients réguliers pour en évaluer les besoins et les
adapter. Certains bénéficiant de SAD 7 jours sur 7 (par exemple) ont vu leur fréquence de soins
diminuer. Le but de cette diminution était de limiter les contacts entre patients et soignants
lorsque la balance bénéfices/risques (en lien avec la situation sanitaire) ne penchait pas en
leur faveur. Il faut également noter que I’évaluation de I'autonomie (selon I’échelle de KATZ
(23)) des patients a été revue pendant la période étudiée, pour permettre de justifier la
diminution/le maintien des SAD. Cette échelle (en annexe 3) permet d’évaluer la dépendance
d’une personne en ce qui concerne, notamment, le besoin de s’alimenter et de se laver (seul
et autonome /aide préalable /aide partielle /totalement dépendant). Pour chacun des
domaines de I'échelle, il correspond un score allant de 0 a 4 (allant de I’'absence d’aide (0) a la

dépendance totale (4))

Parmi les diminutions de SAD, on recense le cas d’un patient diabétique. Celui-ci, jouissant de
3 visites par semaine (pour suivi de la glycémie et des insulines), a vu ses passages réduits a 1
(sauf urgences) et la mise en place un appel téléphonique avec communication et discussion
des résultats. D’autres cas de SAD — comme les préparations de semainiers — ont été revus.
Les traitements étaient préparés directement au centre médical, emballés dans des sachets

fermés et déposés aux patients dans leur boite aux lettres.

La préservation de la santé des patients réguliers est ainsi passée avant leur « confort » quand
cela était acceptable et faisable. Tous les soins jugés « superflus » ou mettant de facon
injustifiée la santé des patients réguliers en danger ont alors été réorganisés. C'est ainsi que
qguelgues 40 patients du CSIC Sprimont ont vu la fréquence de leurs SAD diminuer voire

suspendue.



2.6 Approche de la diminution des SAD réguliers au CSIC

Ce projet de mémoire vise a étudier I'impact d’une réorganisation des SAD sur la vie des
patients réguliers du CSIC pendant les deux épisodes de diminution (le premier, d’avril a juin
2020 et le deuxiéme, de septembre a décembre 2020).

Tout d’abord, il faut rappeler que ces diminutions ont eu lieu en 2 épisodes. Le premier, du
début du mois d’avril au 22 Juin 2020 et le deuxieme, du 1°" Septembre au 31 Décembre 2020.
Entre ces 2 diminutions, les SAD ont repris une activité habituelle quand cela était justifié.
D’une part, les bénéficiaires de SAD (en général) représentent une population vulnérable et
sous-étudiée et il est important de s’intéresser a leur expérience de la pandémie ainsi qu’a
son éventuel impact sur la qualité de leurs soins (24). D’autre part, la situation actuelle laisse
penser que le monde devra apprendre a vivre avec la COVID-19 et que d’autres confinements
seront peut-étre a venir. Ce qui implique de réfléchir, dés a présent, aux futures prises en
charge de ces patients. La question de recherche de I'étude est donc: « Dans quelle(s)
mesure(s) la diminution des soins infirmiers pluri-hebdomadaires a-t-elle impacté le vécu des
patients réguliers suivis au CSIC lors des premiére et deuxieme vague de I'épidémie belge de

COVID-19 ? ».



3 Matériel et méthode

3.1 Type d’étude

Ce projet de mémoire consistera en une étude qualitative, réalisée au moyen d’entretiens
individuels semi-dirigés. Cette méthode de collecte est adaptée au design de notre étude et
permettra d’aborder en profondeur et dans toutes ses nuances, le vécu et le ressenti des
participants quant a la situation étudiée. (25). Les résultats obtenus alimenteront cette

démarche exploratoire permettant de répondre a la question de recherche initiale.

3.2 Population étudiée

La définition de la population étudiée doit commencer par celle du « patient régulier ». Pour
rappel, il s’agit des patients inscrits au CSIC Sprimont bénéficiant, au minimum, d’un SAD par
semaine. La population cible dans ce travail est représentée par les « patients réguliers » de
I'entité de Sprimont. La population accessible est représentée par les patients réguliers du
CSIC Sprimont et survivants de la vague 1 et 2 (prenant fin, pour les besoins de I'étude, le

31/12/2020).

3.3 Méthode d’échantillonnage

La méthode utilisée sera non probabiliste et dite: échantillonnage par critéres.
Les critéres d’inclusion qui correspondent a la population sont détaillés afin que les

participants de I'étude y répondent exhaustivement, veillant ainsi a I'assurance qualité de

I’échantillonnage (26).

Les critéres d’inclusion sont les suivants :

Etre inscrit au CSIC avant le 1/1/20

=>» |l faut étre inscrit au CSIC pour bénéficier des SAD, et cette date a été choisie pour
faciliter la recherche des patients (via le logiciel® InfiPlus®) pouvant étre inclus dans

I’étude.

! Logiciel de gestion des soins infirmiers a domicile.



Echelle de KATZ réévaluée pendant les périodes étudiées

=>» L’échelle de KATZ doit avoir été réévaluée pour notamment permettre une mise a jour

des besoins réels des patients, pendant la période étudiée.
Etre 4gé d’au moins 65 ans

=>» Le critére d’age a été choisi avec I'’équipe de recherche en correspondance avec la
définition de la « fragilité » par le Gérontopoéle a Toulouse. L’age seuil a partir duquel

on évalue la fragilité, est de 65 ans ou plus (27).
Ne pas avoir déclaré la COVID-19 pendant la période étudiée

=>» Ce critére est nécessairement applicable car les patients soignés a domicile pour la
COVID-19 ne répondent plus a I'inquiétude de base qui est de protéger le patient sain

en diminuant les SAD autant que possible.
Pas de notion connue par le staff de troubles cognitifs fluctuants ou permanents.

=>» |l est important pour I'entretien que le participant soit dans les meilleures conditions
possibles. Pour assurer son bien-étre, il est alors indispensable de ne pas souffrir de
troubles cognitifs (par exemple : démence). En effet, la participation a I'entretien
pourrait alors étre difficilement vécue par le patient (confusion, etc.), et il pourrait

donner des réponses ne reflétant pas sa réalité.

L’échantillonnage se décompose en 2 stades. Le premier consistait en la sélection des patients
réguliers du CSIC Sprimont dont la fréquence des SAD avait été diminuée pendant les périodes
étudiées. Ceux-ci ont été répertoriés dans un fichier Excel pour plus de facilité d’encodage.
Ces patients représentaient 40 personnes. Le deuxiéme stade concernait la sélection des
patients via les critéeres d’inclusion. L’échantillon initial répondant aux critéres se composait
alors de 16 femmes et 4 hommes. Deux participants ont été exclus (positifs COVID-19) et 5

sont décédés avant le début de la collecte des données.



Tableau 1 : Stratégie d’échantillonnage

n = 38 patients

Criteres dfinclusion

v

Stade 2

n =20 patients

5 patients décédés |-———" ——— C——— = |2 patients COVID-19 +

o

n =13 patients
11 femmes
2 hommes

L’échantillon final sur le schéma (voir tableau 1) (n=13) sera celui utilisé pour cette étude. La
représentativité de I'échantillon en termes d’égalité hommes/femmes peut poser question,
cependant, elle correspond aux patients réguliers du CSIC Sprimont, composé, au moment de

I’étude, de presque 80% de femmes.

La taille de I’échantillon en recherche qualitative dépend, entre autres, de la saturation des
données, qui se définit comme le moment ou les données recueillies dans les entretiens (dans

le cadre de cette étude) n"apportent plus aucun élément nouveau pour I'analyse (28).

3.4 Outil de collecte des données et parametres étudiés

3.4.1 Outil de collecte

La collecte des données a été réalisée au moyen d’entretiens individuels semi-dirigés. Le fait
de choisir le semi-directif a pour objectif, d’'une part, de cadrer un minimum le discours du
participant et d’autre part, de laisser place a des éléments de discours qui émergeraient

spontanément du participant lors de I'entretien (25).

Pour réaliser les interviews, un guide d’entretien a été élaboré. Celui-ci est composé de 4
guestions principales (ouvertes) représentant les 4 dimensions qui sont parcourues dans cette
étude exploratoire (annexe 2). Celles-ci ont pour but, grace aux réponses obtenues, de pouvoir

répondre a la question de recherche : « Dans quelle(s) mesure(s) la diminution des soins
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infirmiers pluri-hebdomadaires a-t-elle affecté le vécu des patients réguliers suivis au CSIC

Sprimont lors des premiere et deuxieme vague de I'épidémie belge de COVID-19 ? ».

3.4.2 Parametres étudiés

Avant de réfléchir aux parameétres a étudier, il fallait définir exactement le terme « Vécu ».
Celui-ci est défini, selon le dictionnaire Larousse, comme « I'expérience réellement vécue, les
faits, les événements de la vie réelle » (29). Pour le site « Linternaute », le vécu peut également
étre défini comme « ce que I'on a vécu, expérience ». Cependant, ce site va plus loin, et
propose 2 autres sens intéressants ; a savoir : « I'expérience propre » et le « ressenti » (30).
Une fois cette définition ancrée, les différents paramétres nécessaires a la réalisation du guide
d’entretien ont été fixés. La recherche de ces paramétres a nécessité 3 types de ressources,

permettant ainsi une triangulation des sources documentaires :
1) Des échelles d’évaluation standardisées

Ces différentes échelles sont, par exemple, utiles dans I’évaluation de la dépression chez la
personne agée (Mini Echelle de Dépression Gériatrique (annexe 6)) (31), ou encore
I’évaluation de I'empowerment des patients (Mesure d’Indices Psychologique du Pouvoir
d’Agir (annexe 7) via des indicateurs comme le sentiment d’efficacité a I'action personnelle,
ou encore la motivation a I'action (32). L’échelle de PANAS (Affectivité positive et négative,
(annexe 8)) permet d’évaluer I’'humeur et les sensations d’une personne en rapport avec une
période donnée (aujourd’hui, ces derniéres semaines, depuis 1 mois...) (33). L'échelle de
Lawton (34) permet d’évaluer I'autonomie d’une personne tout comme I’échelle de KATZ (23),

et donne des informations sur la conception de I'autonomie pour une personne.
2) Une revue de la littérature belge concernant la pandémie

Cette mini revue de littérature a été réalisée pour explorer les impacts de la pandémie sur la
population belge et a permis de faire émerger des concepts affectant le sentiment de

« bonheur » / « de ne pas étre malheureux » en temps de crise sanitaire (35).

Par exemple, le fait de ne pas étre seul ou d’avoir suffisamment d’autonomie affecte
positivement ce concept, tout comme le fait d’étre en bonne santé physique et mentale. Les
enquétes de santé de Sciensano démontrent également une augmentation des troubles

anxieux et des dépressions suite a la crise sanitaire (36) (37) (38) (35).
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3) Une concertation entre I’équipe soignante du CSIC et I’équipe de recherche

Cette concertation est arrivée a un consensus concernant le vécu d’une situation telle qu’elle
a été vécue par les patients réguliers et a permis de récolter un point de vue extérieur
concernant le sujet étudié. Cette réunion a fait apparaitre plusieurs parameétres pouvant avoir
été vécus par les patients réguliers, comme la détresse morale, le sentiment d’abandon,

I’augmentation des douleurs ou encore I'amélioration des compétences.
=>» 4 Parameétres ont ainsi été choisis pour élaborer le guide d’entretien :

L'intérét de choisir des parametres aussi « vastes » est qu’ils contiennent un tres large panel
d’informations possibles et permettront de collecter un maximum de données sur ceux-ci. Les
données collectées, outre le fait d’approcher le vécu des patients quant aux périodes étudiées,
permettront d’avoir une idée de I'impact de la situation vécue sur la vie des patients. Cet

impact, s’il existe, sera exploré grace aux entretiens, guidés par ces 4 dimensions.
1) Santé Mentale

Cette dimension explorera le/les sentiment(s) ressenti(s) pendant les périodes étudiées
comme la solitude et ses implications sur la survenue d’une dépression (31), la tristesse,
I'abandon ou d’autres sentiments plus positifs (33). Il était ainsi permis au participant
d’exprimer tous ses ressentis et émotions afin de comprendre en profondeur comment cet

épisode a été vécu, et comment leur vie a été impactée pendant la période d’étude.

Question du guide 1 :

=>» Décrivez le vécu ressenti lors de la diminution des soins infirmiers a domicile.

Sous questions possibles :  Dans quelle mesure vous étes-vous senti(e) impacté(e)

émotionnellement par cette situation ? Comment pourriez-vous décrire le sentiment éprouvé
suite a notre décision de limiter les passages des soignants a votre domicile ? Avez-vous
éprouvé un sentiment d’abandon ? De joie ? De désespoir, quand vous avez appris que nous ne

passerions plus aussi souvent chez vous ?
2) Santé Physique

Evaluer la santé physique de maniére « générale », est difficile. Ce concept dépend en effet

de toute une série de critéres précis (physiques, biologiques, mécaniques, etc.), et il était
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impossible de trouver une échelle qui synthétise « le sentiment d’étre en bonne santé
physique » correspondant a la période étudiée dans ce travail. Cette deuxieme dimension a
pour but d’approcher le vécu du patient face a la diminution des SAD sur sa santé physique. Il
était alors important que le participant comprenne comment définir sa propre santé physique
de facon générale. Par exemple, on peut citer : I'absence de douleur (39), un sommeil
réparateur (40), ou encore une fonction respiratoire optimale — qui est évaluable, notamment,
en mesurant la saturation en oxygene avec un oxymetre de pouls. Chez certains patients, cette
derniére peut fluctuer aprés un effort comme la toilette, qui nécessite de nombreux
changements de positions, dont certaines ne sont pas propices au maintien d’une bonne
saturation en oxygene (par exemple, se laver les pieds en se penchant vers I'avant au lieu

d’utiliser une brosse) (41).

Question du guide 2 :

=» Comment, selon vous, la situation vécue a-t-elle influencé votre santé physique ?

Sous questions possibles : Avez-vous, par exemple, ressenti un meilleur confort de sommeil a

cause du fait de ne pas vous lever aussi souvent a 8h du matin ? Comment décririez-vous votre
santé physique suite aux décisions de diminuer les SAD chez vous ? Dans quelles mesures
pensez-vous que cette situation a eu un effet sur votre santé physique ? Vous étes-vous senti(e)
plus fatigué(e) ? Plus énergique ? Plus douloureux ? Décrivez si vous avez observé des

modifications de votre santé physique pendant la période étudiée.
3) Autonomie

Cette dimension mettra en évidence le regard que le patient porte sur sa propre autonomie a
la suite des périodes étudiées. Le parameétre tentera de comprendre comment il a vécu cette
situation du point de vue de son autonomie personnelle. L’échelle de Lawton évalue,
notamment, la capacité d’un patient a réaliser les courses ou son propre ménage (34), tandis
qgue I"échelle de KATZ évalue, entre autres, la capacité a se laver et aller aux toilettes (23). Il
est question de savoir si le patient a ressenti un gain d’autonomie suite a la diminution des
SAD ou au contraire, une perte d’autonomie en étant moins stimulé par les soignants ? Cette
situation de gain ou de perte aura un impact sur la vie des patients et c’est cet impact qui sera

exploré a travers leur discours.
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Question du guide 3 :

=>» Décrivez la vision que vous avez de votre autonomie par rapport aux soins a domicile.

Sous questions possibles : Comment la situation a-t-elle stimulé votre autonomie personnelle

? Décrivez comment cette situation a modifié ou non votre rapport a I'autonomie dans vos
soins ou a votre domicile (par exemple dans les activités de la vie quotidienne comme préparer
le repas ou vous habiller) ? Dans quelle(s) mesure(s) vous étes-vous senti(e) « stimulé(e) » ou
« diminué(e) » pour, par exemple, vos soins d’hygiene ? Décrivez comment vous vivez le fait de
devoir vous débrouiller pour les soins d’hygiéne (par exemple) lorsque nous ne passons pas

chez vous ?
4) Empowerment

Cette derniere dimension se penchera sur les capacités des patients a s'impliquer et étre
acteurs des soins qui leurs sont apportés durant les périodes étudiées. L'échelle de MIPPA est
en effet une Mesure d'Indicateurs Psychosociologiques du Pouvoir d'Agir (32). Il sera question
de comprendre, encore une fois, le ressenti concret du patient par rapport a son propre
empowerment durant les périodes étudiées. Par exemple, a-t-il ressenti le besoin et I'utilité
de s’impliquer davantage dans le suivi de sa glycémie ? Cette dimension sera d’autant plus
importante a explorer car il sera question de comprendre dans quelles mesures le patient a
compris I'utilité de la diminution des SAD qu’il a subi, pendant les deux vagues de I'épidémie

belge, et ainsi la nécessité d’étre « acteur » de ces décisions sans y étre passivement soumis.

Question du guide 4 :

=> Selon vous, dans quelles mesures cette situation vous a fait prendre conscience de
I'importance d’étre « acteur de votre santé » ?
=>» Selon vous, pourquoi une diminution des SAD a-t-elle été décidée par le CSIC ? Comment

vous situez-vous par rapport a cette décision ?

Sous _questions possibles : Décrivez comment votre rapport a vos soins a évolué pendant la

période étudiée. Avez-vous ressenti I'occasion de saisir I'opportunité de vous impliquer
davantage dans vos soins ? Comment avez-vous compris I’utilité des mesures de diminution
des SAD ? Que ressentez-vous face au fait de devenir acteur de vos soins ? Vous sentez-vous

soutenu(e) par les soignants, votre famille ou entourage ? Comment pouvez-vous décrire le fait
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de récupérer (ou non) le contréle de certains aspects de votre vie (par exemple pouvoir gérer

seul ou en partie vos glycémies) ?

Une fois le guide élaboré, celui-ci a été testé et validé aupres d’un échantillon témoin. Ce
premier test a permis d’en évaluer la cohérence et de repérer les questions qui auraient pu

ne pas étre comprises par les participants.

3.5 Planification et organisation de la collecte des données

L'avis rendu par le college restreint des Enseignants a signifié que, selon la loi de 2004, le
projet de mémoire ne devrait pas étre soumis a un comité d’éthique et qu’il pouvait donc étre

démarré.

3.5.1 Recrutement

Avant d’entreprendre le recrutement et |’échantillonnage final, il fallait s’assurer que les 40
patients du premier échantillon étaient d’accord de répondre a une enquéte concernant le
vécu de la diminution des SAD (suite aux mesures prise par le CSIC Sprimont). En effet, il était
ainsi assuré que tous les participants sélectionnés par les critéres d’inclusion accepteraient
d’étre interrogés pour I'étude. Les 40 participants ont donc été contactés par téléphone, avec
I'aide du staff infirmier et de la coordinatrice des SAD. Un petit talon d’informations (en
annexe 4) a été préparé, au préalable, pour étre certain que ce premier recrutement soit
réalisé de maniere standardisée. 38 personnes du premier échantillon ont accepté d’étre
potentiellement sélectionnées par nos critéeres d’inclusion pour répondre a I'enquéte. Parmi
ces 38 personnes, 20 répondaient aux criteres d’inclusion. Finalement, les entretiens ont été
réalisés sur un échantillon de 13 personnes. Ces personnes ont été contactées une a une par
téléphone pour leur annoncer qu’elles faisaient désormais partie de I’étude. Il leur a ensuite
été expliqué (toujours par téléphone, durant le méme appel), plus amplement, I'étude en

guestion, son contexte et son objectif principal.

3.5.2 Collecte des données

Les entretiens individuels semi-dirigés ont débuté le 10 Février 2021 et se sont cloturés le 3
Mars 2021. Avant I'entretien, chaque personne a d{ signer le formulaire de consentement «

libre et éclairé » (en annexe 1) qui leur avait été distribué le 9 Février 2021. Ainsi, tous ont pu
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prendre le temps nécessaire pour intégrer les informations présentes dans le document et
préparer au mieux leurs éventuelles questions. Les interviews ont été enregistrées a |'aide
d’un téléphone portable protégé par un mot de passe. Le temps d’entretien était fixé a

maximum 1h pour le confort du participant et de I'interviewer.

Avant de commencer, le participant fut invité a lire la courte introduction qui lui avait été
présentée au début de l'interview, ainsi que les définitions des termes « autonomie » et «
acteur de ses soins ». Cette introduction (annexe 9) est rédigée de fagon objective pour éviter
le biais de désirabilité sociale. Des réponses seront ensuite apportées aux éventuelles
guestions (sujet d’étude, définitions, ou encore le formulaire d’information et de

consentement).

Au cours de I'entretien, les sous questions envisagées n’ont pas été énoncées d’emblée afin
de ne pas diriger le discours vers celles-ci et de laisser un maximum de liberté de parole aux
participants. Ces questions étaient a destination de ceux dont le discours aurait eu besoin
d’étre relancé/redirigé vers le sujet d’étude. Mon visage était détendu et le ton de ma voix,
calme et posé, afin que l'interview se passe comme une conversation plutot qu’un
interrogatoire. Ceci avait pour but de stimuler I'interviewé a parler sans freins. Il faut que le
participant se sente en confiance de pouvoir « tout me dire » sur le sujet. L’'environnement
choisi pour I'entretien était calme. Il était en effet préférable, dans la mesure du possible, de
ne pas étre dérangés pendant 'entretien afin de ne pas perturber le fil de la pensée du

répondant.

La transcription des entretiens s’est déroulée pendant les 2 premiéres semaines de Mars 2021.
Ceux-ci ont été transcrits au fur et a mesure de leur réalisation et ensuite supprimés,
conformément a la réglementation sur la protection des données. Les participants étaient

ainsi anonymisés (Cfr. Annexe 1 sur la protection des données).

3.6 Traitement des données et méthode d’analyse

L'analyse des entretiens individuels était basée sur I'analyse thématique de contenu (42).
L'approche utilisée permet d’explorer en détails les similarités et les différences dans

I’expérience vécue par les différents participants (43).
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1) Tous les entretiens ont d’abord été retranscrits intégralement sur ordinateur.

Les discours initiaux des participants n’ont pas été pas retravaillés afin de respecter avec
fidélité leurs mots, et éviter les biais d’interprétation. Les réponses obtenues lors des

entretiens ont été écoutées plusieurs fois afin d’assurer I'exhaustivité des données récoltées.
2) Le codage:

La décontextualisation du discours a démarré avec le codage ouvert (méthode inductive) et la
réalisation du code Book. Les verbatims signifiant la méme idée/catégorie ont été classés dans
leur théme correspondant. Le codage axial a ensuite suivi, avec un regroupement des théemes
qui pouvaient étre placés dans un théme plus large. Les thémes significatifs ont été synthétisés
pour permettre de recontextualiser les propos et de faire des interprétations sur ceux-ci. Pour
finir, le codage sélectif permettra d’établir des connexions entre les différents thémes, afin

d’en tirer des conclusions.

Lors des phases de déconstruction/reconstruction, une attention particuliére a été mise en
place afin de ne pas dénaturer les données brutes, permettant de garder un maximum de sens
dans le discours. La recherche du sens donné par le participant est, en effet, un gage de qualité

dans la recherche qualitative (44).

Dans une étude qualitative, il est d’usage de s’attendre a une saturation des données lorsque
la typologie de raisonnement des participants interviewés n’est plus inédite (26). Ici, malgré
la petite taille de I’échantillon, une saturation semble avoir été atteinte aprés 11 interviews.
En effet, une redondance dans les réponses données a été observée (par exemple, le theme
de I'accés al'information médicale) et les interviews ne semblaient plus apporter de nouveaux

éléments a la recherche.
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4 Résultats

4.1 Echantillon et participants

L’échantillon utilisé pour réaliser cette étude était de 13 participants : 11 femmes et 2
hommes, avec une moyenne d’age de 82 ans. Les participants seront repris dans le tableau ci-

dessous, avec les différentes informations les concernant.

Tableau 2 : Sexe et dge des participants, leur composition de ménage et les soins apportés avant et

pendant |la période étudiée.

Sexe Ménage SAD réalisés SAD réalisés Age
Avant la période Pendant la période

P.1 F Isolée Semr 1x, Toil 2x/sem Semr, Toil et SA 1x/sem 82
P.2 F Isolée Toil 3x/sem Toil 1x/sem 86
P.3 F + époux Toil et SA 7x/sem Toil et SA 3x/sem 65
P.4 M + épouse Toil et SA 5x/sem Toil et SA 3x/sem 70
P.5 F Isolée Toil + SA 3x/sem Toil + SA 1x/sem 91
P.6 M Isolé Toil + SA 3x/sem Toil + SA 1x/sem 84
P.7 F + époux Toil + SA 3x/sem Toil + SA 1x/sem 73
P.8 F Isolée Semr 1x, Toil + SG 3x/sem | Semr + Toil 1x/sem + suivi 79
P.9 F Isolée Semr 1x, Toil 2x/sem Semr 1x/sem 92
P. 10 F Isolée Semr 1x, Toil 3x/sem Semr + Toil 1x/sem 86
P.11 F Isolée Toil + SA 6x/sem Toil + SA 3x/sem 78
P.12 F Isolée Semr 1x+ Toil + SA 6x/sem | Semr 1x, Toil + SA 3x/sem 90
P.13 F Isolée Toil + SA 3x/sem Toil + SA 1x/sem 90

Liste d’abréviations utilisées dans le tableau 2 :

Semr = préparation du semainier de traitement, Toil = soins d’hygiene (toilette), SA = soins
annexes (aide habillage, aide au brossage des dents, aide pour écraser le traitement, s’assurer
de la prise des médicaments, mise des bas anti-stase, etc.), Sem = semaine, SG = Surveillance

glycémie et gestion d’injection d’insuline.
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4.2 Thémes relevés

Pendant I'analyse, 10 thémes ont émergé. Pour chacun des tableaux ci-dessous, il est spécifié (de gauche a droite) : le theme et sa définition.

Tableau 3 : liste et définition des thémes des entretiens.

Thémes

Définitions

Accessibilité de I'information

médicale

Besoin selon lequel le participant exprime la volonté de recevoir/avoir accés a des informations

médicales le concernant, comme celles relatives a son traitement ou encore son état de santé général.

Diminution de I'autonomie

Phénomeéne selon lequel le participant affirme avoir perdu certaines capacités relatives a son

autonomie personnelle (par exemple : la réalisation de sa toilette ou encore s’occuper du ménage).

Augmentation de

I'autonomie

Situations observées pendant les périodes étudiées ol I'autonomie a été améliorée/a augmenté.

Sentiments et émotions

Ce théme décrit le panel de sentiments et d’émotions qui ont été ressentis par les participants pendant

la période étudiée.

Situation familiale /

Composition de ménage

Ce theme est défini comme la présence ou non d’une personne proche du patient jour et nuit (exemple :

conjoint).

Aide externe

Présence ou non d’une aide externe pour aider le patient dans ses taches quotidiennes (sauf services

de SAD). - Aide-familiale, aide-ménageére, etc.
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Symptoémes d’une pathologie

Cette catégorie est définie comme la présence de symptémes liés a une maladie chronique comme la

chronique décompensation cardiaque (ayant un effet sur, notamment, la capacité respiratoire), la
bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCO), ou encore les lombalgies favorisant I'apparition
de douleurs chroniques en réalisant certains mouvements.

Evolution Ressentis décrits par les participants concernant I’évolution de leur empowerment comme une

de 'empowerment

évolution linéaire, qui n’a pas évolué.

Compréhension de la décision

du CSIC Sprimont

Compréhension des participants vis-a-vis de la réduction des SAD par le CSIC, suite a la pandémie.

Bénéfices secondaires aux

SAD

Ce théme parle des bénéfices retirés par les patients suite aux SAD réalisés chez eux. Par exemple, le
fait de voir un soignant x jour par semaine représente une « visite » non négligeable dans la vie de la
personne soignée. Cela est défini comme un bénéfice secondaire au SAD, puisque le soignant est |a pour

réaliser un « soin » et non une simple visite de courtoisie.
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4.3 Développement thématique

=>» Accessibilité de I'information médicale :

Les participants évoquant ce theme parlent d’un manque général d’informations médicales
les concernant et d’une accessibilité moins aisée des médecins traitants par rapport a I'avant-
période étudiée. Pour certains, le fait que le médecin ne réalise plus de visite mensuelle de
« routine » (sauf en cas d’extréme nécessité) est vécu comme un manque de suivi: « Le
médecin ne passait plus ici, et je ne me sentais plus suivie correctement par téléphone »
(participant 7). Cela pousse méme un participant a montrer un désintérét par rapport a sa
santé : « Je n’avais plus du tout d’intérét a prendre soin de moi » (participant 1). Ainsi, ce
théme semble d’une part, lié au fait de se sentir/de maintenir une bonne santé physique et
d’autre part, a 'empowerment. Dans ce dernier paramétre, c’est la capacité a rechercher
I'information médicale qui est mise a mal. En effet, la démarche de recherche d’informations
est présente, mais c’est I'information elle-méme qui semble non disponible pour le patient
(du moins, elle est décrite comme « moins disponible » en comparaison avec I'avant-période
étudiée). Les participants lient I'accessibilité aux informations médicales aux SAD car les
soignants jouent un réle important et non négligeable, de relai de I'information. Les personnes
interrogées ont alors ressenti « un manque », car les infirmiers avaient, selon elles, moins
d’informations a transmettre: «Jamais de nouvelles des médecins par les

infirmiers » (participant 1).

=» Diminution de I'autonomie :

Tous les participants ayant parlé de ce theme font état d’une diminution d’autonomie centrée
sur le fait d’étre « diminué » de facon générale, et particulierement dans les domaines comme
les soins d’hygiene (toilette), ou encore réaliser son ménage. Deux participants parlent
également d’une augmentation du temps des activités de la vie quotidienne (quand ces
derniéres sont réalisées sans aide) : « Toute seule, la toilette me prend facilement 1 heure »
(participant 9). Un autre participant parle de son incapacité a gérer la préparation d’un repas
diététique prescrit par le médecin : « J'ai du mal a gérer les portions de sel et d’épices pour
mes problémes de cceur » (participant 2). Un autre assure que le manque de soins d’hygiéne

(qu’il affirme ne pas pouvoir gérer seul de maniere optimale) a favorisé la réapparition de
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« croutes » sur son dos, qu’il doit maintenant soigner avec des corticoides locaux : « Je ne sais
pas bien me laver comme il faut dans le dos alors mes croutes sont revenues » (participant 11).
Enfin, un participant affirme qu’il a d majorer les aides familiales car ce n’était plus possible

pour lui de gérer la situation dans les conditions de la période étudiée.

=>» Augmentation de 'autonomie :

Les participants ont relaté quelques éléments positifs pendant la période étudiée. Parmi ceux-
ci, on citera les éléments relatifs aux gains d’autonomie, les gains de confort de vie et les gains
d’expertise. Que ce soit « par la force des événements » ou par « motivation personnelle », la
période étudiée a stimulé I'autonomie chez 4 participants. Celle-ci est surtout observable au
niveau des soins d’hygiene (par exemple avec I'achat d’'une brosse pour laver le dos, afin de
se débrouiller seul). D’autres idées émergent également, comme celle de ne pas reprendre la
fréquence de soins comme avant car le participant estime ne plus en avoir besoin : « Je ne
pense pas reprendre les visites comme avant car je m’en passe bien et ¢ca m’arrange bien »
(participant 5). Le gain d’expertise est notable chez 2 participants et on peut lire dans les
discours qu’il est lié au gain d’autonomie (par exemple, étre plus autonome pour gérer les
injections d’insuline). Les gains d’expertise concernent des domaines comme la réflexion sur
ses propres besoins en matiére de SAD, la gestion d’une stomie ou encore de la glycémie : « Je
suis devenue presque parfaitement autonome dans la gestion de ma glycémie et mes
meédicaments » (participant 7). Un autre gain concerne le confort de vie lié au fait de ne pas
recevoir de SAD : « Je peux me lever un peu plus tard quand vous ne venez pas, c’est reposant »
(participant 2). Ce gain est également lié a I'autonomie personnelle puisque I'organisation de
la journée devient moins contraignante (SAD réalisés entre 8h et 13h et obligation d’étre chez

soi dans cette tranche horaire).

=» Sentiments et émotions :

Les sentiments sont classés en 2 catégories : positifs et négatifs. Selon les données relevées,
les participants ont vécu I'événement comme généralement négatif (les sentiments négatifs
étant plus nombreux que les positifs). Les points positifs sont imbriqués dans un discours
généralement négatif. Parmi le positif, on peut retrouver la motivation et la compréhension

de la situation. Cette compréhension de la situation se retrouve dans le discours de 6
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participants, et fait souvent suite a des sentiments d’abord négatifs (au début du premier

confinement). Les sentiments négatifs concernent I'abandon, la tristesse, la colére, etc.

« Trés difficile a vivre au quotidien — j’avais le sentiment qu’on était des pestiférés — je me suis
sentie abandonnée » (participant 2), « J’ai accepté difficilement la situation — j’ai ressenti le
manque de contact humain — je suis motivé de pouvoir me débrouiller — je suis tres content de

moi » (participant 5).

=>» Situation familiale/composition de ménage :

La présence d’un proche au domicile a été évoquée comme une « bouffée d’oxygene » pour
certains participants, dans le sens oU, sans la présence du conjoint jour et nuit, ils n’ont aucune
idée de comment ils auraient vécu la situation. Pour rappel, seulement 3 personnes de
I’échantillon ont un conjoint a leur domicile capable de les aider dans leurs taches. Les
participants évoquant ce théme parlent d’'un sentiment de sécurité, d’étre rassuré par la

présence de ses proches : « heureusement que mon mari était la » (participant 3).
=> Aide externe :

L'aide externe fait transparaitre le c6té sécuritaire d’étre soutenu (dans sa vie et ses activités)
par un ou plusieurs autres services que le SAD. Le besoin de se sentir en sécurité est lié a ce
théme selon les données recueillies dans le discours des participants. La présence de services
d’aide comme une aide familiale, ou encore le service communal de préparation des repas est
considéré par les participants évoquant ce theme comme une aide non négligeable : « J’avais
mon diner préparé tous les jours par la commune sinon je ne sais pas comment j’aurais fait »

(participant 11).

=» Symptémes d’une pathologie chronique :

Dans cette catégorie, 4 participants parlent de symptomes qui sont liés a leurs pathologies
chroniques. Par exemple, un participant parle d’essoufflement (Dyspnée) a I'effort (pendant
la toilette) lorsqu’il réalise certaines taches seul (et ce participant porte le diagnostic de BPCO).
Pour ces patients de I'échantillon, faire tout soi-méme n’est pas recommandé par les

médecins (par exemple en cas d’intolérance a I'effort).

Les participants le font savoir de maniére directe ou indirecte dans leur discours : « Je me sens

plus mal qu’avant avec mon cceur — ma décompensation cardiaque est plus difficile a
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supporter » (participant 2). « Toute seule, la toilette me prend facilement 1h tellement je dois

reprendre mon souffle » (participant 9).

=>» Evolution de 'empowerment :

Plus de la moitié des participants affirment que leurs capacités d’empowerment n’a pas
évolué/changé pendant la période étudiée. Ici, les participants affirmant que cette dimension
n’a pas évoluée, définissent 'empowerment comme la capacité a prendre son traitement de
maniére autonome : « Je prends toujours bien mes médicaments et je peux les gérer toute
seule, ca n’a pas changé » (participant 9). Pour eux, cette capacité n’a pas changé. Ils ne voient
pas de différence entre avant et pendant la période étudiée. Pour les autres, le concept
d’empowerment semble plus large. Un participant parle de la « gestion de sa santé » : « A part
les soins de ma stomie, la gestion de ma santé est plutét linéaire » (participant 4). Un autre
parle de chercher des informations utiles auprées des personnes compétentes (médecins) : Je
pose les questions qui me tracassent au Docteur quand il vient, comme toujours » (participant
8). 2 participants ont cependant vu une évolution positive de leur empowerment, notamment
un suivi de patient diabétique devenu presque entierement autonome : « Je suis devenue
presque parfaitement autonome dans la gestion de ma glycémie et mes médicaments »

(participant 7).

=>» Compréhension de la décision du CSIC Sprimont :

La majorité des participants affirment avoir bien compris les raisons pour lesquelles les SAD
ont été diminués pendant la période observée. 8 participants associent une charge de travail
élevée a cette diminution, quand une minorité (5 participants) ont compris le désir de
protection des personnes a risque de la part du CSIC, notamment via la limitation des contacts
non essentiels avec les services de SAD : « Vous avez beaucoup de contacts avec les gens
malades » (participant 10). Cependant, méme si la protection des personnes a risque a été
comprise, la conscience de « qui » est une personne a risque/ fragile reste faible (seulement
4 participants). Enfin, s’il faut résumer la compréhension générale de la diminution des SAD
du CSIC Sprimont, celle-ci est mauvaise et ne reflete pas les informations qui ont été
transmises aux patients réguliers avant la période étudiée. S'il faut s’attarder sur un verbatim

en particulier dans ce theme, celui qui suit est réellement frappant et témoigne d’une grande
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incompréhension des décisions du CSIC : « Vous aviez moins de temps pour les patients non-

malades » (participant 4).

=» Bénéfices secondaires aux SAD :

7 participants sur 11 avouent « profiter » des bénéfices secondaires liés aux SAD. Les
participants pensent que certains soins d’hygiéne, par exemple, prennent moins de temps
lorsqu’ils sont exécutés par le soignant et attendent le passage de ce dernier pour le réaliser :
« je vous laisse laver mon dos le jour de votre passage ainsi il est bien lavé » (participant 10).
D’autres affirment pouvoir se débrouiller seuls, mais ont droit a des SAD de facon réguliere
via leurs conditions et veulent en profiter : « Nous sommes capables de faire nous-méme, ...
nous y avons droit alors pourquoi s’en priver... » (participant 4). La « compagnie » apportée
par les soignants lors des soins est également récurrente dans les verbatims évoquant ce

théme : « Vous étiez une belle compagnie » (participant 9).

5 Discussion

5.1 Discussion des résultats

Pour commencer, il est nécessaire de rappeler la question de recherche : « Dans quelle(s)
mesure(s) la diminution des soins infirmiers pluri-hebdomadaires a-t-elle impacté le vécu des
patients réguliers suivis au CSIC lors des premiére et deuxieme vague de I'épidémie belge de
COVID-19 ? ». 13 participants ont participé a I'étude et ont permis de récolter les données

essentielles a cette analyse.

5.1.1 Des parametres étudiés

Les paramétres étudiés étaient au nombre de 4 (Santé Mentale, Santé Physique, Autonomie,
Empowerment). Ceux-ci ont permis, via le guide d’entretien, de faire émerger un maximum
de thémes permettant de comprendre comment la situation étudiée a été vécue par les
participants. Cette compréhension a également permis de rendre compte de I'impact qu’a eu

cette diminution sur les 4 parametres étudiés.

Pour commencer, le paraméetre de Santé Mentale était sans doute I'un des plus importants a

prendre en compte dans cette étude, puisqu’il a permis aux participants de répondre a une
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guestion d’apparence simple : « comment avez-vous vécu cela émotionnellement ? ». Les
réponses nuancées laissent place, tantot a un début de période difficile a vivre (au premier
confinement), tantét a un sentiment « d’habitude/de lassitude » qui s’est fait ressentir a
I'annonce du second confinement. Les résultats laissent également transparaitre des
sentiments généralement négatifs (comme le sentiment d’abandon ou encore de solitude).
S’il y a des sentiments positifs, ceux-ci ont d’abord laissé place (surtout lors du premier
confinement) a des sentiments négatifs lors de 'annonce de la diminution des SAD (ce qui est
caractérisé comme une réaction « normale et logique » par certains participants). D’un point
de vue externe, il est évident que I'lannonce d’une telle nouvelle, ne peut pas réjouir, de prime
abord, les patients qui ont consenti a recevoir des SAD de facon réguliére, a une fréquence a
laquelle ils s’étaient habitués. Méme si le mot peut paraitre « démesuré » pour la situation en
guestion, cela peut étre vécu comme un deuil. Le Docteur Moley-Massol décrit dans son livre
« L'annonce de la maladie. Une parole qui engage », plusieurs mécanismes de défense mis en
place lors de I'annonce d’une maladie. Certains de ces mécanismes, comme la combativité,
(45) ont été utilisés par les participants pour faire face a I'annonce de cette diminution, et
trouver de nouvelles opportunités pour devenir plus autonomes, ou encore plus acteurs de
leur santé. Ces opportunités leur ont procuré un sentiment de satisfaction et de bonheur. Des
liens peuvent ainsi étre faits, selon les participants, entre certaines capacités d’autonomie (se
laver, préparer son repas, etc.) et les sentiments positifs ressentis (bonheur, motivation, etc.),

favorisant une bonne santé mentale.

Dans le parametre de santé physique, les ressentis des participants étaient beaucoup moins
homogenes. Cette dimension est représentée par deux theémes principaux, a savoir :
I'accessibilité a I'information médicale et la présence d’une pathologie chronique. Il est
intéressant de remarquer que les patients porteurs d’une pathologie chronique affectant des
fonctions vitales (comme la respiration ou la circulation du sang) ont eu plus de mal a vivre la

diminution des SAD que les autres.

D’abord, les patients qui souffrent de BPCO (par exemple) ont une tolérance a l'effort
diminuée, ce quiréduit leur capacité a effectuer de maniere confortable certaines taches seuls
(comme les soins d’hygiene) (46). lls sont capables « mécaniquement » de se laver, mais

I'intolérance a I'effort dont ils souffrent rend cette activité de la vie quotidienne difficile a
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réaliser. Ces patients se plaignent alors de dyspnée a des degrés variables en fonction de

I'activité, et aussi d’étre « handicapés » par cet effort pour le reste de la journée.

Ensuite, il faut noter que I'échelle de KATZ, utilisée par le CSIC pour évaluer I'autonomie d’un
patient (et décider de la fréquence de ses SAD), ne devrait pas constituer le justificatif principal
de fréquence de SAD. Malheureusement, en Belgique, la justification des forfaits de soins
dépend en grande partie de cette échelle (47). Au CSIC, malgré la prise en compte de certains
aspects de la vie des patients (le fait d’étre isolé, revenu insuffisant pour des aides-familiales,
étre atteint d’'une pathologie chronique), certains ne bénéficieraient pas des forfaits adaptés

a leur réalité quotidienne.

Pour illustrer ce fait, il faut s’intéresser, par exemple, a la capacité de se laver. Celle-ci est
définie par I’échelle de KATZ comme la capacité de se laver sans aucune aide (valeur 1), jusqu’a

I'aide compléte (valeur 4).

Si le terme « capable » ne fait pas écho chez la personne qui évalue le patient et qu’il est
considéré trop largement, un patient BPCO peu tout a fait étre « mécaniquement » capable
de se laver seul (pas de réelles difficultés a se mouvoir). Selon I'échelle de KATZ, il ne
nécessitera aucune aide, mais il en aura pourtant besoin. Le discours d’une participante
atteinte de BPCO est cependant troublant, puisqu’elle avoue, seulement lors de l'interview,
étre difficilement capable de gérer sa toilette seule autant de fois par semaine. Ici doit étre
faite la différence entre les patients ayant des symptomes qui ne sont pas des « douleurs »
mais plutét un inconfort général lors de I'exécution de la toilette (notamment). Les patients
de I’échantillon présentant des douleurs chroniques ont eu davantage tendance a exprimer le

fait qu’ils n’étaient « pas capables », contrairement aux patients souffrants « d’inconfort ».

Concernant I’Autonomie, les résultats démontrent que ce concept est compris par beaucoup
comme « la capacité de se laver sans aide ». Cet item fait effectivement partie de I’Autonomie
dans I’échelle de KATZ, mais il ne représente pas suffisamment le concept. Evidemment, le fait
gue les soins réalisés soient majoritairement des toilettes peut biaiser la représentation des
patients sur leur propre autonomie, mais ceci n’est qu’une hypothése. Lorsque la question de
I'autonomie est creusée, trés peu de participants parlent, par exemple, de la capacité a
préparer le repas, ou faire leurs courses. Deux cas sont envisageables pour expliquer ces

réponses : soit le participant considére que la capacité de se laver représente le seul
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« probléme » a sa pleine autonomie, soit il occulte les autres activités de la vie quotidienne
telles que s’habiller ou faire son ménage. Faire les courses ou encore préparer le repas est,
pour certains, réalisé par une aide familiale depuis longtemps. Ce fait peut également biaiser
le participant sur la représentation qu’il a de son autonomie puisque cette tache est réalisée
par quelgu’un d’autre depuis longtemps. Il est alors habitué a ne plus faire ses courses (par
exemple) et ne considererait plus cette tache comme lui appartenant. Cette hypothese peut
expliquer que, pour la plupart des participants, la perte d’autonomie est représentée comme
la perte de la capacité de se laver entierement seul (raison pour laquelle la majorité des
patients réguliers font appel aux services de SAD au CSIC). Certains avouent également
profiter des bénéfices secondaires liés aux SAD (comme la compagnie apportée par le

soignant).

La question de la surconsommation des SAD au centre médical peut alors étre posée. Ces
patients ont-ils un réel besoin de soins infirmiers, ou doivent-ils uniqguement bénéficier d’une

aide a domicile (type aide-familiale) ?

Enfin, un participant évoque directement la majoration d’aide familiale suite a la diminution

de nos passages, car ce n'était « plus possible ». Viennent ici deux nouvelles questions :

1) La question de la légitimité de la diminution des SAD aux yeux de ces patients, puisque les

aides-familiales semblaient disponibles pour eux afin de remplacer nos passages supprimés.

2) Les patients ont-ils attendu d’étre contraints par les mesures prises pour prendre
conscience qu’ils n’avaient effectivement pas besoin de soins infirmiers, mais d’aide a domicile
de type aide-familiale ? Cette question trouve déja une réponse dans la gestion des SAD au
CSIC, puisque les patients bénéficient de soins gratuitement (fonctionnement au forfait),

guand les services d’aide a domicile sont payants.

La derniéere partie des résultats est centrée sur I'empowerment du patient. Ce parametre est

composé de 2 branches importantes.

La premiére branche s’approche du vécu en termes d’empowerment général (connaissance
de son traitement, motivation a agir, sentiment d’efficacité personnelle, etc.), tandis que la
seconde partie se concentre sur un point essentiel de leurs compétences de « patients
acteurs » : la compréhension de la décision du CSIS de diminuer les SAD (évaluation des
bénéfices d’une action collective).
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Les compétences en matiere d’empowerment mises en avant par les participants sont
représentées, par certains, par des concepts qui font partie d’'une échelle d’autonomie
(notamment Lawton (annexe 5)). Par exemple, 'empowerment a été compris, par 4
participants, comme la capacité a gérer et prendre seul son traitement médical. Cependant,
parmi ces 5 personnes, 3 ont leur traitement hebdomadaire préparé par l'infirmier. lls
attribuent ainsi le fait de sortir les médicaments de la boite et de les prendre a des capacités
d’empowerment quand cela peut étre lié a un concept d’autonomie selon Lawton. En
observant les items de I’échelle de MIPPA, le « sentiment d’efficacité personnelle » apparait
et peut étre lié a la prise des médicaments, puisque les participants considerent efficace la

prise de leur traitement de fagon autonome.

Le concept d’Empowerment est également défini par M-H. Bacqué comme le processus par
lequel un individu ou un groupe acquiert les moyens de renforcer sa capacité d'action, de
s'émanciper (48). Si prendre son traitement dans le semainier est considéré comme une
émancipation par rapport aux soignants, alors il peut aussi s’agir d’empowerment, du moins,
d’un pas vers ce concept (puisqu’il y a respect des heures de prise du traitement et de la

guantité).

Un concept recherché via les interviews était le renforcement de la capacité d’action. Un
participant a démontré un formidable renforcement de ses capacités d’actions concernant le
suivi de sa glycémie. Ce patient était incapable, au mois de Février 2020, de gérer son suivi
diabétique seul (et ne préférait pas le faire). Aujourd’hui, ce patient est presque entierement
autonome pour le suivi de son diabéte et il attribue cette autonomie a la diminution des SAD.
Il est passé d’une prise en charge dépendante totale (gestion des glycémies 7x/semaine,
injection d’insuline 7x/semaine, vérification des résultats journaliers et éducation alimentaire)
a un seul suivi hebdomadaire (vérification des résultats de la semaine). Pour ce patient, c’est
une véritable réussite et il décrit de grands effets positifs sur sa santé mentale. Des liens
peuvent encore étre faits avec I'échelle de MIPPA concernant le sentiment d’influence et

d’efficacité personnelle concernant sa santé.

Ce qui est troublant, c’est de remarquer que le patient ne préférait pas s’investir dans la
gestion de son diabete avant la diminution des SAD. Il avoue s’étre senti « forcé par les

évenements » plutét que par une motivation personnelle. Selon le concept du « Patient
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activation measure », ce patient serait ainsi passé du niveau 2 (« je pourrais faire plus pour

ma santé ») au niveau 3 d’empowerment (« je fais partie de mon équipe de soignants ») (49).

Enfin, et comme dernier exemple : un participant devenu « patient-expert » concernant les
soins réalisés au niveau d’une stomie de Bricker? (50). Ces soins sont d’abord réalisés en intra-
hospitalier. Ensuite, lorsque le patient rentre chez lui, il peut bénéficier, a sa demande, d’une
éducation a la stomie. Le participant en question a en effet bénéficié de cette éducation et
réalisait ses soins de stomie depuis des années les jours ou il n’avait pas d’infirmier (le

weekend).

Depuis la diminution des SAD, ses soins sont passés de 5 a 3 jours/semaine. Le patient a donc
di « réapprendre » a réaliser ses soins de stomie plus souvent et I'équipe soignante s’est
assurée de revérifier/remettre a jour ses connaissances sur le sujet. Au final, aprés quelques
semaines, la fréquence des soins est passée (a sa demande) de 3x/semaine a 1x/semaine.
Cette fréquence a été maintenue pendant tout le premier confinement, et revue a 3x/semaine
a ce jour, a la demande du patient et de son épouse. De cette période, il ressort que le patient
se sent aujourd’hui « expert » de sa stomie et est tout a fait capable de se gérer seul (du moins
pour ce soin). Il affirme que la diminution des SAD par le CSIC I'a « poussé » a devenir plus
expert. Il confie néanmoins étre rassuré par la présence d'un soignant au minimum
1x/semaine pour « jeter un ceil » a la stomie et avoir un avis professionnel (« conscience

critique » de I'échelle de MIPPA).

Ce qu’il faut retenir de ce concept, c’est que 'empowerment est un processus plutdot qu’un
état figé. C’'est un chemin sur lequel le patient peut avancer, courir, ou marcher a reculons, et
c’est la tout I'intérét car sans son implication personnelle, ce concept ne pourrait pas exister
(51). Si les discours des patients relatent que 'empowerment est compris comme la bonne
prise des médicaments (majoritairement), ce n’est pas entierement faux. Certains
participants ont un sentiment d’auto-efficacité concernant cette prise et de nombreux auteurs

considérent ce sentiment comme le résultat d’une autonomisation (51).

2 Abouchement 3 la peau d’un segment d’intestin gréle ou sont connecté(s) le/les uretére(s). Ce dispositif
permet a I'urine de s’évacuer depuis les reins lorsque la vessie ne remplit plus/n’est plus capable de remplir ses
fonctions de collecte et vidange de 'urine. Ce dispositif est alors relié a une poche directement collée autour
de la stomie pour récupérer I'urine (50).
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Pour terminer, il est question de la compréhension de la décision du CSIC de diminuer les SAD,

et le constat est troublant, tant les résultats sont hétérogénes.

Trés peu de participants ont compris exactement le choix du CSIC de diminuer les SAD. Dans
I’échelle de MIPPA, concernant le cas de cette étude, ceci est évalué comme « |’évaluation des
bénéfices de I’action collective ». Quand certains parlent d’une augmentation de la charge de
travail, d’autres pensent qu’ils ont laissé leur « place » a des gens plus malades (atteints du
COVID-19). Pour ce qui est de I'idée de la charge de travail augmentée, un biais peut étre mis
en évidence. En effet, certains patients posaient énormément de questions (surtout au début
du premier confinement) suite a la diminution, auxquelles tous les soignants du staff n’avaient
pas forcément les réponses. Les soignants ont donc fini par transmettre I'information de la
charge de travail augmentée a ces patients, car c’est la seule qui semblait « valide » et
compréhensible. Beaucoup ne comprenaient pas (surtout au premier confinement) pourquoi
ils étaient considérés comme « des pestiférés ». Pendant la période « entre deux » (en été
2020), des explications beaucoup plus détaillées ont pu étre fournies a nouveau, au fur et a
mesure, a chaque patient régulier concerné. Cette nouvelle campagne d’information a été
utile puisqu’au deuxieme confinement, le nombre de participants ayant compris les bases de
cette décision avait augmenté. Il reste néanmoins certains patients qui pensent, toujours a la
fin 2020, que cette décision était uniguement motivée par la charge de travail augmentée du
staff soignant. Enfin, des phrases comme « vous aviez moins de temps - on accepte et puis c’est
tout » peuvent étre mises en relation (pour certains) avec le « vécu de la guerre », qui semble
avoir un effet atténuant pour réagir face a la situation étudiée (avoir vécu la guerre étant

considéré comme bien pire par ces participants, en comparaison avec la période étudiée).

5.1.2 Du vécu des patients réguliers

Finalement, la littérature s’intéresse encore trop peu aux réorganisations des SAD en période
de COVID-19 et leurs conséquences sur la vie des patients (52). Les études qui s’intéressent
au vécu d’'une pandémie concerne davantage les soignants que les patients. Dans le cas plus
particulier de ce projet de mémoire, la littérature s’intéressant a la diminution des SAD en
période de COVID-19 (ou autre pandémie) est quasiment inexistante. Si des études (peu) sur
le vécu des soignants pendant la pandémie existent aujourd’hui, celles concernant le vécu des

patients sont rares, voire absentes. Il apparait alors intéressant de se poser la question de
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I'impact de la diminution des SAD sur la vie des patients réguliers du CSIC, ce que ce projet de
mémoire a tenté de faire. De plus, la population étudiée (bénéficiaires de soins primaires) est,
de maniere générale, peu étudiée dans la littérature. L'intérét de cette étude est donc double :
mettre en avant une population peu étudiée et rendre compte de son vécu lors de la période

étudiée.
5.2 Biais et limitations

Premiérement, un biais d’échantillonnage est observable. En effet, la taille de I'échantillon
était au départ de 20 participants. Indépendamment de la volonté de I'équipe, 7 personnes
sont sorties de cet échantillon (soit parce qu’elles ne correspondaient plus aux critéres
d’inclusion, soit parce qu’elles sont décédées avant la phase de collecte des données).
L’échantillon final utilisé pour réaliser les interviews était donc de 13 personnes. La petite taille
de I’échantillon peut constituer un biais si on prend en compte la représentativité des patients
réguliers du CSIC Sprimont (n=40 au moment de I'étude). La quantité strictement limitée de
participants a I'étude peut aussi influencer la saturation des données, qui semble pourtant

avoir été atteinte aprés 11 interviews (redondance, réponses semblables, etc.)

Deuxiemement, un biais concerne le contexte de I'étude. En effet, les résultats ne seront
évidemment pas généralisables aux « patients réguliers » de maisons médicales pour 3 raisons

principales :

1) La définition du patient régulier pourrait varier d’'une maison médicale a une autre. Par
exemple, un centre de soins a domicile Liégeois considére qu’un patient est
« régulier » sil recoit, au minimum, 2 SAD par semaine.

2) L'étude a été réalisée uniquement au CSIC Sprimont (opportunité de réflexion sur la
prise en charge de ces patients suites aux décisions prises par le CSIC pendant les 2
confinements belges de 2020). Les conditions de prises en charges des patients
retrouvées au CSIC ne semblent pas étre communes avec des Centres de Santé
équivalents dans la région (exemple : le Centre de Santé Ourthe-Ambléve qui dirige,
semble-t-il, plus rapidement les patients vers les services d’aide a domicile, quand cela
est possible).

3) Lasituation est considérée comme extrémement exceptionnelle et il est peu probable

de retrouver des conditions identiques d’étude ultérieurement.
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Ensuite, un autre biais vient s’ajouter du coté de l'interviewer. Celui-ci est en effet infirmier
au CSIC depuis 2019 et connait bien les patients réguliers. Bien qu’il ait tenté de rester le plus
objectif possible pendant I'interview, il fut presque impossible pour les patients de se couper
entierement du lien « soignant-soigné » qui s’est créé avec lui depuis Juin 2019. Pour pallier
ce biais, et éviter le biais de représentativité sociale, il a été rappelé aux participants que
I’étude était réalisée dans un contexte de projet de mémoire et que les informations récoltées
étaient strictement confidentielles. Il leur a également été rappelé que les réponses devaient
étre les plus franches possibles afin de ne pas biaiser les résultats. Finalement, bien qu’il soit
improbable, dans le cadre de cette étude, de prouver la véracité des réponses données, les

participants semblent avoir fait preuve de sincérité et d’objectivité dans leurs réponses.

Au niveau du codage, il faut compter un seul chercheur (pour des raisons de faisabilité). Pour
pallier ce biais et améliorer la validité, une triangulation des chercheurs a été mise en place,

en discutant des themes et des résultats de I'étude avec I’équipe de recherche.

De maniere générale, cette étude qualitative décrit comment un échantillon de patients suivis
régulierement en SAD a vécu une diminution de ceux-ci, sans désir de généralisation des
résultats. Comme cité plus haut, 'opportunité d’explorer ce ressenti parmi les patients
réguliers du CSIC a été saisie par I’étudiant responsable de ce projet de mémoire. Le lien avec
la finalité « Gestion des Institutions » était clairement établi, puisqu’il s’agissait purement
d’organisation et de gestion de ressources en matiére de soins de santé. |l a aussi été
question, au CSIC, d’'une réflexion profonde sur le bien-étre des patients (réguliers ou non)
pendant cette pandémie. Cette étude permettra peut-étre de réfléchir a prendre d’encore

meilleures décisions par rapport aux SAD, si une nouvelle pandémie devait survenir.
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6 Conclusion

L'intérét de ce projet de mémoire était d’approcher le vécu des patients réguliers du CSIC de
Sprimont suite a la diminution des SAD, dans le contexte de crise sanitaire COVID-19. Les
résultats des entretiens ont fourni une série d’informations particulierement utiles pour
comprendre comment cette situation a impacté la vie des participants, en se basant sur les 4
dimensions choisies pour I'étude, a savoir : la santé physique, la santé mentale, I'autonomie

et 'empowerment.

Les résultats de I’étude permettent de tirer plusieurs conclusions intéressantes. Tout d’abord,
rappelons que la qualité des soins dépend en partie de la maniere dont le bénéficiaire
expérimente les soins recus. Ici, I'’étude nous apporte des éléments intéressants comme
I’augmentation de I'autonomie (forcée ou non par la situation), ou encore la diminution de
celle-ci, liée aux pathologies chroniques (entre autres). Il faut également noter, parmi les
vécus intéressants, un suivi diabétique qui est passé d’une fréquence de soins de 3x/semaine
a 1x/semaine, ou est simplement controélé le suivi hebdomadaire (en plus du semainier et de

la toilette partielle).

Ensuite, Un autre résultat intéressant concerne la garantie du maintien de I’accessibilité aux
informations médicales qui devrait étre un sujet de préoccupation future, tant les participants
al’étude ont affirmé que celle-ci avait diminuée et était plus difficile durant la période étudiée.
La nécessité d’'une communication adéquate est également mise en évidence du c6té de la
compréhension des décisions du CSIC lorsque les résultats mettent en exergue des phrases
comme « c’est comme si on était des pestiférés », alors que ces décisions avaient pour but de

protéger la patientéle réguliére.

Les limitations de I’étude sont certaines et les résultats sont difficilement observables dans
d’autres conditions que celles de cette étude. Les gains d’empowerment observés, par
exemple, ne l'auraient peut-étre pas été dans un contexte de diminution des SAD hors
pandémie. Cependant, ce contexte général pourrait tout a fait se reproduire a I'avenir et il
semble alors important de prendre davantage en considération le vécu des patients, quant

aux modifications de leur prise en charge.
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Les perspectives pour ce projet de mémoire sont, quant a elles, nombreuses. Par exemple, les
résultats démontrent les limites de I'échelle de KATZ quant a la justification des forfaits en
SAD, et démontrent qu’une réflexion multidisciplinaire est parfois plus importante pour
justifier la fréquence de SAD chez les patients. Une premiére piste pourrait donc concerner la
pertinence de I’échelle de KATZ comme outil prioritaire dans les validations de forfaits de soins
a domicile. Un autre exemple concerne les mesures qui ont été prises par le CSIC et leur utilité.
Le CSIC reprendrait-il les mémes décisions en sachant comment les patients ont vécu cette
diminution de SAD ? Cette question trouve un début de réponse si les patients atteints de
pathologies chroniques (par exemple) sont pris en compte de maniére transversale. Il serait

alors question d’une réévaluation des besoins pour ce type de situation, malgré la pandémie.

Un des freins a ces perspectives est le possible manque d’uniformité dans les mesures prises
par les Centres de Santé, pour freiner la propagation d’un agent pathogéne alors que cette
uniformité devrait constituer un intérét de Santé Publique. Le Royaume peut néanmoins
espérer que cette pandémie, pour le moins inédite, aura permis de tirer certaines lecons sur

la gestion de celle-ci.
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