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PRÉAMBULE

Nombreuses sont les souffrances que j'ai vues, écoutées, ressenties, vécues lorsque j'étais chargée de coordination pour une société spécialisée dans l'accompagnement à domicile des personnes très dépendantes.

Sous une fausse apparence de bienveillance, des milliers de personnes subissent des situations invivables.

Pour que tous ceux qui les côtoient puissent prendre conscience des dysfonctionnements et des situations désespérantes que cela génère, je vais essayer d'établir un listing de toutes les difficultés auxquelles j'ai été confrontée.

Je voudrais que les acteurs du monde de l'aide à domicile, du monde de la santé et les services d’État, ceux qui en bénéficient et ceux qui les emploient, soulèvent le couvercle de la marmite pour voir ce qui s'y cache afin d'engager une réflexion profonde et de remodeler les services à domicile.

Mon ouvrage ne concerne pas les prestations de confort comme l'entretien du cadre de vie, le repassage ou la garde des enfants pour les personnes valides. Il est principalement centré sur les personnes très fragiles (tétraplégie, hémiplégie, paraplégie, locked-in syndrome1, sclérose en plaques, myopathie, sclérose latérale amyotrophique…) et les personnes vieillissantes.





1. Affection provoquant la paralysie motrice de l’ensemble du corps. Le patient ne peut ni bouger, ni communiquer verbalement, tout en restant conscient. Également nommé syndrome d’enfermement.









INTRODUCTION

L’accompagnement à domicile est le créneau sur lequel se sont lancées pléthore de sociétés pour exploiter des dizaines de millions d’euros d’aides financières distribuées par les conseils départementaux, les mutuelles, les caisses de retraite…

Selon la Direction générale des entreprises (www.entreprises.gouv.fr), on ne dénombre pas moins de 33 100 organismes de services à la personne en 2015 sur le territoire français qui concernent environ 449 000 emplois en équivalent temps plein (chiffres DARES de 2013).

 

Sous couvert de mots séduisants tels que « solidarité, soutien, prestations aux personnes fragilisées, accompagnement vieillesse, accompagnement à la maladie ou au handicap », les exploitants exploitent. Pour faire fleurir le business et pour répondre aux exigences du Code du travail, la promesse du bien-être chez soi est très rapidement reléguée à l’arrière-plan.

Vous êtes vieux, dépendants, parents, déments, malades, enfants, personnel soignant ou prestataire de la santé, ce livre vous concerne. Vous avez ou aurez à faire, tôt ou tard, à l’accompagnement à domicile et à ses méandres, à ses bienveillances et ses négligences…

Le problème initial provient du fait que dans l’esprit collectif :

Aide à domicile = faire le ménage et préparer les repas de papy et mamie.

Or, l’aide à domicile est bien plus que cela. De simples salariés « non médicaux » se retrouvent avec la vie d’autres personnes entre les mains !

 

L’accompagnement à domicile est un domaine complexe, demandant des compétences diverses et fait d’une multitude de métiers : infirmier, kiné, médecin, ergothérapeute, auxiliaire de vie, assistant de vie, aide-soignant, éducateur, aide-ménagère, assistant social, pharmacien, psychologue, psychothérapeute, aide médico-psychologique…

C’est un secteur qui fonctionne avec une multitude de services différents : les hôpitaux, les SSIAD, les HAD, les SAMSAH, les cabinets libéraux, les pharmacies, les MDPH, les conseils départementaux, la CPAM, les CCAS, les CLIC, les services de portages de repas, les services de téléalarmes, les mutuelles, les MAS, les EHPAD, les CANTOU, les accueils de jour, les IME, les sociétés d’équipements de matériels médicaux et certainement d’autres encore que j’ai oubliés1.

 

Du point de vue du monde de la santé, le service à domicile est un prestataire qui ne fait pas partie de la chaîne médicale. Étant donné que les intervenants ne sont pas habilités à effectuer des soins, leur travail semble revêtir moins d’importance. Ils sont très souvent considérés comme des agents de nettoyage (sans mépris aucun pour le métier d’agent de nettoyage mais qui en l’occurrence n’a rien de commun avec l’accompagnement à domicile). Pourtant les équipes d’auxiliaires de vie que j’ai suivies intervenaient en continu 24 heures/24 et 7 jours/7 auprès de certains patients très dépendants.

 

Ils sont les bras, les jambes, les porte-paroles et les défenseurs de ces personnes qu’ils accompagnent au quotidien. Ils les connaissent mieux que tous les soignants, parfois même mieux que leur propre famille.

Bien que tous les services rassemblent au mieux leurs énergies pour réussir dans cette mission de bientraitance des personnes fragilisées, il semble qu’il manque une passerelle importante entre toutes ces institutions ce qui met à mal l’accompagnement quotidien.

 

Je vais essayer de mettre en lumière les nombreux problèmes que j’ai pu rencontrer, les murs auxquels je me suis heurtée, au point d’abandonner et de finir par quitter mon poste et d’éviter in extremis le burn-out !

Parce que je ne peux pas passer mon chemin en oubliant tout ce que j’ai vu et vécu. Parce que beaucoup, d’aidants et d’aidés, n’ont pas d’autres choix que de subir, alors, je dois témoigner.




1. Un lexique, page 13, revient sur l’ensemble de ces services.







LISTE DES ABRÉVIATIONS UTILISÉES

AAH : Allocation aux Adultes Handicapés

Prestation financière permettant aux personnes handicapées dont l'accès au travail est difficile ou impossible de recevoir un minimum de ressources. Ce minimum social est calculé en fonction du degré de handicap.

 

APA : Allocation Personnalisée d'Autonomie

Prestation financière destinée à financer les dépenses nécessaires au maintien à domicile des personnes âgées et/ou dépendantes. Elle repose sur l'élaboration d'un plan d'aide qui prend en considération tous les aspects de la situation de la personne (interventions à domicile, aide technique) et est calculée en fonction du degré de dépendance.

 

CANTOU : Centre d'Animation Naturel Tiré d'Occupations Utiles

Petite maison de retraite médicalisée, spécialisée dans l'accueil des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer. Ce lieu de vie favorise la stimulation et la participation entre les résidents afin de préserver leur autonomie.

 

CCAS : Centre Communal d'Action Sociale

Établissement public dont la compétence s'exerce sur les limites de la commune et qui intervient dans de nombreux secteurs ayant trait à l'aide à la personne.

 

CLIC : Centre Local d'Informations et de Coordination

Service de proximité chargé de conseiller et d'orienter les personnes âgées et leur entourage dans l'accès aux droits pour améliorer leur vie quotidienne.

 

CPAM : Caisse Primaire d'Assurance-maladie

 

EHPAD : Établissement d'Hébergement pour Personnes Âgées Dépendantes

Structure médicalisée permettant l’accueil des personnes fragiles ou vulnérables, nécessitant des soins journaliers.

 

GIR : Groupe Iso-Ressources

Grille de six niveaux correspondants aux différents stades de perte d'autonomie, niveau calculé ou pondéré par une équipe médico-social selon différentes variables.

 

HAD : Hospitalisation À Domicile

Service permettant au patient de recevoir, à domicile, des soins médicaux ou paramédicaux importants afin d'éviter une hospitalisation. L'HAD nécessite une prescription médicale et l'accord du médecin traitant. Elle peut être renouvelée et est prise en charge par l'assurance-maladie.

 

IME : Institut Médico-Éducatif

Établissement d'accueil pour les enfants et les adolescents atteints de handicap mental, ayant pour but de leur fournir une éducation et un accompagnement médico-social adaptés.


 

MAS : Maison d'Accueil Spécialisé

Établissement en charge de l’accueil des adultes handicapés en grande dépendance, nécessitant une aide technique et humaine permanente, proche et individualisée.


 

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

Service public départemental offrant aux personnes handicapées et à leur entourage un accueil et un accompagnement dans leurs démarches. Des équipes pluridisciplinaires sont chargées d'évaluer les besoins et les attributions des droits et des prestations, dans le souci du projet de vie.


 

PCH : Prestation Compensatoire du Handicap

Aide financière et personnalisée permettant la prise en charge de certaines dépenses liées au handicap. Elle est soumise à une évaluation pluridisciplinaire pour s'adapter au mieux aux besoins et au projet de vie de la personne.


 

SAMSAH : Service d'Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés.

Structure ayant vocation à favoriser le maintien ou la restauration des liens familiaux, sociaux, universitaires ou professionnels, contribuant à la réalisation de leur projet de vie et favorisant leur insertion dans la société.


 

SSIAD : Service de Soins Infirmiers À Domicile

Structure médico-sociale assurant sur prescription les prestations de soins infirmiers auprès des personnes âgées et/ou handicapées. Ce service intervient à domicile ou dans des établissements spécialisés.
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