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1. PRESENTATION DE L'ADMR

Créée en 1951, ’ADMR est une entreprise a profit social dont le but est d’apporter une aide a domicile
adaptée et accessible a tout individu, famille, personne agée ou handicapée résidant en milieu rural
et souhaitant continuer a vivre dans son environnement familier. L’ASBL permet ainsi le maintien a
domicile des personnes en les aidant a accomplir les actes de la vie quotidienne.

L'accompagnement se réalise par l'intermédiaire de différents métiers formés et qualifiés (aide
familiale, aide-ménageére sociale, garde a domicile et ouvrier polyvalent) et en concertation avec la
personne aidée, sa famille, son entourage, et les autres intervenants.

Aujourd'hui, I'ADMR vient en aide a plus de 9000 bénéficiaires, sur 114 communes wallonnes et
emploie 1620 personnes travaillant dans les 6 antennes régionales et au siege social.

Chaque antenne régionale est dirigée par une direction régionale et compte en son sein une équipe
sociale, encadrant les prestataires de terrain, ainsi qu‘une équipe administrative.

L’ADMR s'est construite sur un socle de valeurs partagées par I'ensemble du personnel. Ces valeurs
sont :

L'écoute du client

L'accessibilité de I'aide

Le partenariat

La responsabilité sociétale

La cohérence entre politique sociale et politique du personnel

La coopération entre travailleurs.




2. LE MOT DE LA DIRECTION GENERALE DE L'’ADMR

Depuis pres de 70 ans, I'ADMR est engagée dans une démarche d'évolution continue de ses pratiques
pour s'adapter et ainsi répondre au mieux aux besoins des personnes qu'elle accompagne.
L'innovation sociale est au coeur de son ADN.

Ainsi I'ADMR s'est lancée, fin 2017, dans I'évaluation de l'impact social de ses activités aupres des
bénéficiaires et aidants proches.

« Nous souhaitions savoir comment I'aide apportée par 'ADMR est vécue par les bénéficiaires et
aidants proches. Répondons-nous vraiment a leurs besoins ? Nos actions au quotidien ont-elles un
véritable impact chez les personnes que nous aidons ? Et quels impacts ? Accompagnés par SAW-B,
nous avons décidé de construire une démarche d'évaluation participative, impliquant tous les niveaux
de I'ASBL. Deux enquétes (une a destination des bénéficiaires et I'autre des aidants proches) furent
élaborées et 20 entretiens de face a face furent menés chez des bénéficiaires ».

Afin d'analyser les données collectées, I'ADMR a fait appel a Nathalie Burnay, Professeure et
Directrice du département de sciences politiques, sociales et de la communication a I'Université de
Namur et a I'Institut de recherche Transitions, et a son équipe.

Le taux de réponse fut exceptionnel ! 2.672 bénéficiaires et 156 aidants proches se sont ainsi
prononceés!.

« Les résultats de cette enquéte nous permettent d’affirmer que notre approche de I'aide a domicile
offre des réponses concretes et adaptées aux problémes rencontrés par les personnes que nous
accompagnons au quotidien. Nos bénéficiaires et aidants proches nous disent que I'aide ne peut se
concevoir que de facon globale. Elle est en effet constituée d’un tout, de taches quotidiennes et de
liens relationnels privilégiés. De notre accompagnement, résultent un mieux vivre a domicile et, plus
fondamentalement, une véritable dignité humaine souvent retrouvée ».

Enfin, ces résultats sont une belle opportunité pour ’'ADMR de poursuivre |'amélioration continue de
ses services, de mettre en avant |'expertise de tous ses travailleurs et bien entendu de remercier ses
bénéficiaires et aidants proches pour la confiance qu'ils lui accordent.

Ce rapport vous présente les principales lignes de force de cette démarche qui a mobilisé les équipes
ADMR pendant pres de deux ans.

Brigitte Pierard,
Directrice générale de 'ADMR

1 Ce qui correspond a un taux de réponse de plus de 55% sur les 4800 bénéficiaires sondés et de 20%
sur les 780 aidants proches questionnés.




3. LA DEMARCHE D'EVALUATION DE L'IMPACT SOCIAL

3.1. Evaluation de I'impact social de 'ADMR. Un processus au service du bien-étre des
bénéficiaires et de la valorisation des pratiques de la structure

Tous les jours, les acteurs de I'Economie sociale se questionnent sur ce qu'ils font et sur la maniere
de le faire. L'ADMR n'échappe pas a ces préoccupations. Dés le lancement du projet Wallonie
Innovation sociale (WIS), SAW-B a souhaité travailler avec I'ADMR. Les premiers contacts avec la
directrice ont aidé a construire la démarche de SAW-B en matiere d'évaluation d'impact social. Dans
la suite logique, I'ADMR est une des premieres structures avec qui nous avons co-construit une
évaluation de l'impact social.

3.2. L'impact social et son évaluation : définition courte

Il existe un florilege de définitions de I'impact social, tout comme il existe de nombreuses méthodes
d'évaluation. Au sein de SAW-B, nous avons choisi des définitions qui refletent notre vision des
choses et qui envisagent I'impact social dans toutes ses dimensions.

a) Impact social

"Ensemble des conséquences (évolutions, inflexions, changements, ruptures) des activités dune
organisation tant sur ses parties prenantes externes (bénéficiaires, usagers, clients), directes ou
indirectes, et internes (salariés, benévoles), que sur la societé en genéral, issues de la capacité de
l'organisation (ou d'un groupe d'organisations) a anticiper des besoins pas ou mal satisfaits et @ y
répondre, via ses missions de prévention, réparation ou compensation. 1/ se traduit en termes de
bienétre individuel, de comportements, de capabilités, de pratiques sectorielles, dinnovations
sociales ou de décisions publigues."

Source : Conseil Supérieur de I'Economie Sociale et Solidaire, France

b) Evaluation de l'impact social
"Processus visant @ comprendre, mesurer ou valoriser les effets, négatifs ou positifs, genérés par
une entreprise sociale sur ses parties prenantes et sur la société. " Source : Petit précis de I'évaluation
de limpact social (AVISE/ESSEC/MOUVES)

3.3. Une démarche d'évaluation de I'impact social en trois étapes

Notre démarche d'évaluation de I'impact social repose sur un processus en trois étapes. Nous avons
appliqué cette logique avec I'ADMR.

Diagnostic et
choix d'une

question
évaluative

a) Diagnostic et choix d'une question évaluative

La premiére étape de notre démarche d'évaluation consiste a fixer la (ou les) questions d'évaluation
prioritaires pour la structure a un instant T tenant compte de ses besoins et de ses envies, des
risques, de ses ressources financieres, temporelles et humaines. Méme si la structure a une idée de




ce qu'elle souhaite évaluer, nous insistons sur la nécessité de laisser le processus ouvert pendant la
premiére phase.

Afin de co-construire un diagnostic de la structure, nous avons organisé un temps de travail en mai
2017, dans le cadre de la Commission consultative commune (CCC) de I'ADMR. Cette instance a
I'avantage de regrouper 30 personnes représentatives des métiers de la structure : direction
générale, directions régionales, assistantes sociales, gardes a domicile, aides familiales, employés
administratifs et membres du conseil d'administration (invités pour I'occasion). Cette 1° étape nous
a permis d’avoir une vue d’ensemble représentative de ce qui se vit dans la structure, formellement
et informellement.

A partir des matériaux récoltés et des échanges, des priorités ont émergé. Nous avons proposé des
questions évaluatives et des méthodes de récolte de données. Aprés des discussions a plusieurs
niveaux, le comité de direction de I'ADMR a approuvé une question, une méthode de récolte de
données et un calendrier. La structure a décidé de s'interroger sur l'impact social de ses
activités sur les bénéficiaires et sur les aidants proches. Un questionnaire sera transmis aux
bénéficiaires et un autre aux aidants proches. De plus, 20 entretiens seront menés aupres de
bénéficiaires.

b) Récolte des données

Une fois la question évaluative formulée, nous avons entamé le travail de co-construction des
questionnaires et du guide d'entretien. Nous avons constitué un groupe composé d'aides familiales,
d'assistantes sociales, de directions régionales et de notre personne-référente pour I'évaluation
d'impact a I'ADMR. Ensemble, nous avons fait émerger des questions. Une premiere version des
trois outils est sortie de ces échanges. Ils ont été soumis a la Commission consultative commune
(CCC), le méme organe qui avait participé au diagnostic. Ensuite, une seconde version des
questionnaires a été proposée a révision a des Comités de ressources locales, composés de
bénéficiaires, d'aidants proches et d'anciennes aides familiales. Enfin, la direction, la référente
« évaluation » et I'accompagnatrice ont travaillé sur la derniére version. Ce travail a été terminé fin
mars et les questionnaires ont été diffusés au printemps 2018.

Dans le méme temps, l'ensemble du personnel a été informé de I'organisation de la récolte de
données. Ce moment était tres important car les questionnaires aux bénéficiaires transiteraient par
les aides familiales. Ce sont elles qui seraient chargées de déposer les questionnaires et de reprendre
les enveloppes avec les questionnaires complétés auprés des 5000 bénéficiaires?. Il y avait dés lors
un travail d'information et de formation a faire, mais aussi d'adhésion. L'objectif de I'évaluation
devait étre bien précisé pour rappeler qu'on vise a donner de la valeur au travail et non a controler.
Le travail préalable de co-construction du diagnostic et des questionnaires a contribué a donner de
la crédibilité aux propos.

Pour les aidants proches, nous avons choisi de passer par un questionnaire électronique®. Cela a
nécessité un gros travail de récolte d’adresses mail pour les antennes régionales et le questionnaire
a été transmis a prés de 800 d'entre eux.

C'est au moment de préparer la récolte de données que deux questions importantes ont émergé et
ont généré une réorganisation du travail.

2 Cette enquéte a été distribuée uniquement aux bénéficiaires aidés par les aides familiales de
'ADMR.

3 Le questionnaire électronique était destiné aux aidants proches de personnes aidées par les aides
familiales et les gardes a domicile de TADMR.




e Les questionnaires aux clients étaient sous format papier, il était nécessaire de trouver un moyen
pour transférer les données récoltées sous format électronique afin de permettre une analyse
des résultats. L'ADMR a fait appel a une entreprise de travail adapté (Entranam ASBL) qui s'est
chargée de ce travail fastidieux.

e Vu la trés grande quantité de données récoltées aupreés d'une population nombreuse, il a été
décidé d'externaliser les entretiens et I'analyse de données. Nathalie Burnay, sociologue a
I'Université de Namur, a été choisie pour mener ce travail (avec les contributions d’Amélie Pierre
et de Céline Decleire).

c) Analyse des données et valorisation de I'impact social

Comme prévuy, le nombre de questionnaires récolté a été trés élevé (plus de 50% de taux de
réponses aupres des bénéficiaires, 20% pour les aidants proches). Apres I'écriture des données sous
forme électronique, les données ont été transmises a Nathalie Burnay et son équipe. Un comité de
pilotage composé de 3 personnes de I'ADMR et de I'accompagnatrice a travaillé de maniére étroite
avec Nathalie Burnay afin de suivre I'ensemble de cette phase d'analyse.

L'analyse des données fait ensuite I'objet d'un double travail de valorisation :

e une valorisation externe pour visibiliser le travail de I'ADMR et de plaidoyer politique;

e une valorisation interne pour reconnaitre le travail effectué par le personnel et pour améliorer
les pratiques.

3.4. Une démarche d'évaluation participative : la co-construction comme principe de
légitimation

La démarche d'évaluation mise en place repose sur le "faire avec". L'accompagnatrice est la pour
aider la structure a pratiquer une évaluation et non pour la faire a sa place.

La démarche est participative et demande limplication de multiples parties prenantes
(administrateurs, travailleurs, bénévoles, bénéficiaires, usagers, clients, fournisseurs, financeurs...)
a différents moments, tout au long de I'évaluation. Cette co-construction est essentielle car elle
favorise l'implication de chacun dans le processus et permet d'intégrer I'évaluation dans la pratique
professionnelle tout en évitant le danger des évaluations désincarnées car ne répondant pas aux
réalités du travail de toutes les parties prenantes ou servant prioritairement au controle des
travailleurs ou de l'affectation des ressources. Ce travail peut étre nécessaire mais ne peut étre
associé a une démarche d'évaluation de l'impact social.

La co-construction se fait en plusieurs étapes* : problématisation, intéressement, enrélement et
représentation. De plus, ces étapes sont traversées par des épreuves : mutualisation et véridiction.

Problématisation

Cette premiere phase de la co-construction s'est faite au cours de I'étape de diagnostic. Chacun des
acteurs a pu apporter des éléments et faire entendre sa voix. Ce travail est essentiel et méme si la
construction de la question est confiée a I'accompagnatrice, la suite de I'évaluation et I'implication
de la structure et de ses représentants reposent sur la pertinence de cette question et sur son
adéquation avec les attentes des uns et des autres.

4 Christine Audoux et Anne Gillet, « Recherche partenariale et co-construction de savoirs entre chercheurs et acteurs :
I'’épreuve de la traduction », Revue Interventions économiques [En ligne], 43 | 2011, mis en ligne le 01 mai 2011,
consulté le 30 septembre 2016. URL : http://interventionseconomiques.revues.org/1347




Intéressement

Cette seconde étape a été vécue au moment de la concrétisation de la problématisation tenant
compte des réalités de I'ADMR : ressources humaines, financiéres et temporelles, besoins, intéréts,
stratégie d'entreprise...

Enr6lement

A la fin de cette phase d'intéressement, nous arrivons a I'enrblement qui consiste a définir et
coordonner les roles de chacun. Dans le cadre de cette démarche d'évaluation, cette phase s'est
déroulée a deux reprises. Une premiere fois, nous avons fixé le calendrier et organiser le travail pour
préparer la récolte de données. Une seconde fois, nous avons fixé le cadre de I'analyse des données.

Représentation

La derniére phase, celle de la représentation, nécessite de déterminer qui seront les porte-paroles
|égitimes pour parler au nom d'autres. Ces moments de représentation se sont multipliés tout au
long de cette évaluation :

e la CCC pour le diagnostic et la validation des questionnaires

les Comités de ressources locales pour la validation des questionnaires

le groupe de travail chargé de réaliser les questionnaires

le comité de pilotage de I'analyse des données

le comité de pilotage de la valorisation des résultats de I'évaluation.

A chaque fois, la diversité a été une des premiéres préoccupations pour la composition des groupes.
Cette diversité a été considérée comme le premier signe de Iégitimité. Pour les comités de pilotage,
la Iégitimité est également venue de la vue transversale et de la capacité a prendre des décisions.

Mutualisation

La mutualisation traverse I'ensemble du processus. Il ne s'agit pas seulement de trouver un terrain
d'entente, mais aussi de construire un nouveau référentiel pour l'ensemble des personnes
impliquées. On peut le voir ici dans le cadre de la construction d'un savoir commun sur I'impact
social et sur les démarches d'évaluation.

Véridiction

Tout au long d'un processus de co-construction, les parties présentes confrontent leurs savoirs, elles
confrontent leur propre référentiel. Chacune des parties présentes, y compris I'accompagnatrice,
vient avec ses pratiques, ses savoirs (vu dans un sens large). Il s'agit alors de les confronter et de
trouver un chemin d'accord, qui permet aussi de monter en compétence de part et d'autre. Par
exemple, dans le cadre du questionnaire, nous avons eu de nombreuses discussions sur les termes
a utiliser pour désigner les personnes interrogées : client, usager, bénéficiaire ? Chacun avait son
idée et nous avons trouvé un terrain d'entente en choisissant le concept de "bénéficiaire". De la
méme maniére, si les questionnaires portent sur I'évaluation d'impact social, d'autres questions ont
été posées touchant plutdt a la satisfaction ou aux services de I'ADMR. Afin d'éviter un second
questionnaire, il était important de laisser cette porte ouverte.

Joanne Clotuche — SAW-B




4. LES RESULTATS DE L'EVALUATION DE L'IMPACT SOCIAL DE L'ADMR

Comme déja présenté dans le préambule de ce document, I'enquéte réalisée n'a pas pour vocation
premiére de proposer une étude de satisfaction des bénéficiaires pour '’ADMR, mais bien de se
pencher sur I'impact social qu’une telle aide génere chez ceux-ci. Plus qu’une différence sémantique,
le changement de paradigme fait basculer le regard davantage du coté d'une évaluation de la portée
des actes posés, dans leur globalité. Pour ce faire, nous avons décidé d'intégrer les résultats de
I'enquéte quantitative aux entretiens réalisés aupres de vingt bénéficiaires. L'idée étant de faire
correspondre aux mieux les différents éclairages et de proposer une analyse de limpact social de
I’ADMR a partir des trois interrogations suivantes.

e Comment l'aide apportée prend-elle place dans les parcours de vie des bénéficiaires ? Nous
parlerons de « carriére » pour tenter de montrer comment la relation d‘aide se construit
comme un chemin qui débute par une rencontre et se poursuit avant tout sur une relation
de confiance.

e Quelle est la véritable nature de I'aide apportée ? Nous verrons combien |'acte technique est
important, mais combien il ne peut résumer a lui seul la prestation fournie. Le travail
émotionnel construit sur une relation de confiance prend place dans la relation d'aide et en
constitue un élément central.

e Quelle est la place de I'aide apportée dans I'univers familial ? Nous verrons combien I'aide
apportée impacte également les familles et plus particulierement les aidants proches.

e Un quatrieme point sera consacré a l'analyse du fonctionnement de I'ADMR dans ses
dimensions organisationnelles. Sans véritablement faire I'objet d’'une analyse de l'impact
social, de nombreuses données, tant quantitatives que qualitatives, permettent en effet de
mieux cerner la maniere dont I’'ADMR fonctionne, ses points forts et ses faiblesses.

4.1. Des parcours de vie et des carriéres d'aide

La notion de carriere?, définie comme un parcours ou progression d'étapes en étapes d’une personne
au cours d’une vie, peut étre utilisée dans cette recherche en résonance avec la relation d‘aide recue
via les services de 'ADMR. Cette notion est intéressante en cela qu’elle comporte a la fois des
dimensions objectives (Depuis quand faites-vous appel aux services de ’'ADMR ?) et une dimension
subjective (Comment vivez-vous cette aide ?). La carriére de 'aide se construit au fil des rencontres,
au fil des différentes visites, méme si les intervenants ne sont pas toujours les mémes. Il se noue,
se trame une histoire de l'aide qui s'insére dans les parcours de vie des bénéficiaires. La question
du temps qui passe y joue un role central. On voit en effet assez vite se dessiner des temporalités
qui prennent un sens différent dans la carriere de l'aide. Celle-ci est scandée par les étapes suivantes
: tout d'abord, un temps de I'entrée dans l'aide et le vécu de celui-ci ; puis un temps de l'installation
avec une certaine routinisation de I'aide et enfin un temps, non pas de la sortie, mais de la crainte
de celle-ci, un temps repoussoir ou l'aide joue un r6le important dans le maintien a domicile.
L'analyse de I'impact social se mesure a l'aune de ces étapes du parcours daide.

a) L'entrée dans l'aide a domicile

La dégradation de I'état de santé constitue indéniablement la raison principale de la demande d'aide.
Au cours des entretiens, les bénéficiaires font la relation directe entre le recours a l'aide et les
événements médicaux primordiaux pour eux : une chute et ses multiples fractures induites, une
hospitalisation de longue durée, des interventions chirurgicales lourdes, un AVC, la progression d'une
maladie dégénérative, etc. D’'emblée le recours a l'aide familiale est lié a la souffrance physique et
psychique de l'individu.

5 La carriere est un concept interactionniste développé par Howard Becker, sociologue américain, dans son
ouvrage Outsiders.
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Durant les entretiens, de nombreux bénéficiaires sont émus aux larmes en évoquant les raisons du
recours au service d'aide familiale. L'intervention de I'aide familiale est intrinsequement liée a cette
importante fragilité initiale. Accepter cette fragilité est, pour le bénéficiaire, une étape a franchir et
nombre d'entre eux témoignent, au cours des entretiens, du « tact », de la « gentillesse », de
I'empathie, dont les aides familiales ont fait preuve a leur égard pour les accompagner dans cette
épreuve de la vie et les aider a accepter tant leur situation physique que leur situation d’aide. Cette
compétence des aides familiales est fortement valorisée par les bénéficiaires. Cependant, lorsque
ces compétences font défaut chez certaines ou lorsque la relation ne leur permet pas de prendre
place, c'est source de difficultés importantes pour le bénéficiaire, nous y reviendrons.

Les roles sociaux traditionnels ou la femme doit pouvoir s'occuper de son foyer constituent un
élément central dans la compréhension de ce passage a l'acte. Cela semble plus simple pour les
hommes qui acceptent plus volontiers de recevoir une aide « pour tenir le ménage ». C'est ainsi que
Marcel pergoit tout naturellement I'arrivée de son aide familiale.

Comment avez-vous vécu le besoin de recourir a ce service ? Ca vous a fait quoi ?
Ca ma fait plaisir !

C'est ma fille pour commencer... Elle est allée minscrire a 'ADMR. Alors les filles sont venues.
C'’est seulement un soulagement pour vous ?

Oui, je vous dis. Je n‘ai plus le courage ni la volonté de faire quelque chose.

La demande d‘aide peut étre mirement réfléchie ou plus soudaine, résultant notamment d'un
accident ou d'une maladie qui empéche durablement le bénéficiaire de faire seul. Dans ce cas, le
bénéficiaire doit se résoudre a faire appel a une aide pour assurer le suivi au quotidien.

Moi ¢ca mest fort utile parce que je ne sais presque plus rien faire. Parce que quand je reste, par exemple,
repasser, quand je repasse une heure, je ne sais plus marcher. Cest pour ¢a qu'elles viennent, parce que,
depuis mon accident, sinon, je faisais tout moi-méme. Mais, par exemple, la vaisselle, prendre les poussiéres
et tout ¢a je sais encore le faire mais quand elles viennent elles le font (Jeanne).

Quand on a une maladie comme la mienne. On doit se résoudre a beaucoup de choses. (Odette)

Pour Eva qui doit s'occuper de son mari Charles, le recours a l'aide s’inscrit dans son parcours de
soin. Son corps ne peut plus supporter le poids de l'aide. Elle souffre elle-méme de douleurs
importantes dans le dos. Le recours a ’'ADMR est alors vécu comme une délivrance et cela d’autant
plus que la maladie est dégénérative et gagne du terrain.

Tu pétes ton cceur @ la longue d'encaisser. Puis faut le lever, on a un léve-personne mais il faut de la force
pour le pousser. Il faut le mettre sur la chaise percée. L 'habiller, le déshabiller, le laver. Si je devais faire tout...
Au début je faisals une bonne partie. (...) Puis il faut le tourner et tout, il est tout paralyse, Cest trés lourd.
Une jambe qui ne bouge plus, c’est trés lourd. Je suis contente quelles sont /a. Physiguement, je ne saurais
plus. Elles savent comment se mettre, se tenir. (Eva)

Les parcours de vie d’Eva, de Jeanne, de Marcel, d'Odette et de tant d’autres sont différents, mais
tous montrent d’emblée combien la question du choix dans la décision de vie est conditionnée par
les événements de vie. Mais indéniablement, I'arrivée de I'aide dans la maison n’est pas anodine et
constitue un événement important. Le graphique suivant permet d’en mesurer la portée. Ainsi, la
vie de plus de 65% des répondants a été changée avec l'arrivée des aides familiales.
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Q30 : votre vie a-t-elle changé depuis I'arrivée des
aides familiales ?
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Si la décision n’est en soi pas facile a prendre, elle n’en est pas moins bien vécue. C'est ainsi que le
premier entretien avec |'assistante sociale revét un caractére important dans I'établissement de la
relation et, pour plus de 92% des répondants, le premier entretien s’est bien déroulé, voire trés bien
déroulé.

Q32 : Comment avez-vous vécu le premier entretien
avec l'assistante sociale ?
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Bon nombre d'interviewés soulignent I'importance du réle de I'assistante sociale relativement a la
formulation initiale (ou a la reformulation occasionnelle) de I'aide adaptée a leur besoin. Au sujet de
cette fonction, les bénéficiaires soulignent I'importance des qualités suivantes : la franchise, la
gentillesse, I'écoute, la disponibilité, la serviabilité, la capacité d’expliquer clairement.

A contrario, lorsque la responsable a une attitude inadéquate, est peu joignable ou s'avére
désagréable, les bénéficiaires trouvent la situation fort dommageable. Ils semblent démunis face au
besoin de régulation de certaines situations problématiques. L'assistante sociale a ainsi pour les
bénéficiaires interviewés une fonction essentielle. Il leur importe généralement de pouvoir la
contacter et d’avoir une conversation constructive de maniére épisodique.

b) La vie dans l'aide a domicile
Progressivement, |'aide s'installe et parfois pour longtemps. C'est ainsi que dans notre échantillon,

I'aide apportée s'inscrit véritablement dans la durée. Seuls 30% des répondants ne recoivent l'aide
que depuis moins de deux ans ; pres de 20% depuis plus de 10 ans.
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Q5 : Depuis combien de temps étes-vous aidé par
I'ADMR ?
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Le temps passe et I'aide trouve peu a peu sa place dans un univers qu'ils finissent par trouver normal.
Ce sont des processus de rationalisation qui permettent de dépasser le caractere déplaisant de I'aide.
Ils fonctionnent comme de véritables réducteurs de dissonance cognitive en diminuant peu a peu
les aspects négatifs ou rebutants. C'est ainsi que Marie explique bien combien la difficulté rencontrée
au départ s’est vite transformée en acceptation de l'aide.

Au début jai eu dur parce que je nai jamais eu besoin de demander de /aide. J€étais autonome. Je faisais
plein de choses. La maladie plus le fait de dépendre...au début. cela me semblait drdle que quelgu’un vienne
chez moi pour nettoyer et tout ¢a. Et puis maintenant je n‘ai plus aucun probleme. (Marie)

Qu’est-ce qui vous a fait passer de I'un a I'autre ? Je ne sais pas.

Le temps ?

Oui, au bout d’un mois, cétait fait, javais accepte que javais besoin daide.

Le temps passe, la routine s'installe et I'age avance. Cette installation dans l'aide crispe parfois les
relations. C'est ainsi que les changements d’aide familiale effectués ou les changements d’horaire
sont plus difficiles lorsque I'aide apportée a plus de 10 ans et lorsque les bénéficiaires ont plus de
85 ans. C'est d‘ailleurs également le cas chez certaines femmes pour qui le changement, quel qu'il
soit, est rendu plus difficile.

Certains bénéficiaires interviewés précisent que le fait de comprendre le fonctionnement de 'ADMR
(longueur de la journée de l'aide familiale, maladies et vacances, nombre de bénéficiaires par jour,
complexité des horaires, fatigue du travail) et les besoins des autres bénéficiaires (nécessitant la
présence de I'aide familiale pour manger ou s’habiller, etc.) les incitent a relativiser I'inconfort induit
par les changements d’horaires. Il apparait également que les personnes dont le handicap est plus
fort et I'autonomie moins grande, sont plus nettement incommodées par ces changements. De
nombreux interviewés soulignent ainsi I'attention dont ils font preuve pour respecter le travail des
aides familiales, pour les considérer de maniere symétrique, pour les ménager et éviter de les
fatiguer.

Moi je suis satisfait... Je suis enchanté. Le mot est meilleur que satisfait (voudrait dire qul y encore des petits
PEpins) mais il ny en a pas. Moi je dis, les gens qui se plaignent, je ne sais pas, ils ont éte trop gatés ou ils
ont été égoistes.,

Elles me le disent toutes, elles veulent toutes venir ici... Avec vous cest gentil !

Faut étre humain. Ce sont des gens qui travaillent pour vous rendre service donc vous n'avez pas le droit de
les diriger comme si cétait des esclaves hein ! Pas du tout. On est quand méme des gens civilisés. Voild, moi
je ne sais pas... [...]

I/ faut savoir recevoir mais il faut savoir donner. I faut d'abord donner, il ne faut pas penser dabord a recevoir.
(Marc)
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C'est véritablement sur un respect mutuel que se construit le vécu de I'aide. Il repose sur un respect
des compétences des aides familiales, mais aussi sur un respect des modes de vie de la part des
membres de ’ADMR. Ainsi, pour plus de 95% des répondants, le recours aux services de 'ADMR
respecte les choix de vie qui sont posés.

Q10 : Avez-vous l'impression que le recours aux
services de I'ADMR respecte vos choix de vie ?

60
53,8

50

37,8

40

% 30

20

10 5

s

Pas bien Moyennement Bien Trés bien
bien

C'est ainsi que Marie adore aller a la piscine, mais sa maladie rend tout déplacement tres délicat. La
souplesse du service lui a permis de formuler sa demande et d'étre acceptée. Elle se rend donc
régulierement a la piscine grace a l'aide octroyée.

J'en ai parlé une fois, directement a lassistante sociale, la responsable, si c’€tait possible. Javais stirement dit
a l'une ou lautre que jaimais bien aller a la piscine. Avant jallais a /a piscine toutes les semaines. J'habitais
tout prés. Cest une aide familiale qui ma dit : « ben demande toujours ». Ca m'embétait un petit peu parce
que je me disais que cétait une dréle de demande. L'assistante sociale s‘est renseignée pour les assurances
et la semaine d‘aprés jallais a la piscine ! (Marie)

Cette aide permet donc a Marie de retrouver une vie normale pour quelques heures dans le respect
et la dignité.

Les demandes des bénéficiaires sont variées. D'autres bénéficiaires se promenent en compagnie de
I'aide familiale, leur demandent d’arroser le potager, de ranger des caisses de déménagement, de
jouer a des jeux de société.

Certains bénéficiaires évoquent spontanément les propositions faites par les aides familiales. Ainsi
Anita est tres heureuse de la proposition de massage que lui fait une des aides familiales afin
d’apaiser ses douleurs postopératoires.

A l'inverse, Claude a eu une mauvaise expérience avec une aide familiale qu'elle jugeait trop
envahissante et peu encline a respecter son mode de vie. Elle a hésité et a fini par en parler au «
bureau ».

De nombreux bénéficiaires témoignent de ce type d’expériences. Si le tact, la douceur, le respect de
I'intimité sont décrits comme des qualités et compétences favorables a I'acceptation de I'aide et a
son appréciation, leur défaut est vécu comme une source de difficulté forte.
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L'expression de cette expérience est, de maniére récurrente, exprimée avec beaucoup d’émotion. Le
sentiment de mal-étre est ostensible. Le langage corporel et la crispation du visage témoignent de
I'inconfort profond ressenti. Recevoir I'aide d'une personne avec laquelle « le courant ne passe pas
», que le bénéficiaire « ne sent pas » est vécue comme une intrusion dans l'intimité.

Une interaction réussie avec |'aide familiale semble source de valorisation de I'identité individuelle :
le bénéficiaire de I'aide n'est plus seulement une personne aidée, mais il retrouve sa dignité dans
une humanité compléte retrouvée ou rendue. Il ne peut plus étre réduit a une maladie ou a un
handicap, mais a un étre humain avec lequel on partage des moments d'intimité ou tout simplement
le quotidien. Le partage d’'une tasse de café, I'écoute, les regards, le ton de la voix, la compréhension
et la douceur d’'une main qui fait la toilette, le « contact humain et personnel » sont sources d'une
considération fondamentale pour ce public fragilisé et isolé, dont les contacts interpersonnels sont
parfois rares au cours d’une journée voire d’'une semaine.

Ainsi, lorsque ces gestes font défaut, la dévalorisation vécue par le bénéficiaire peut étre ressentie
avec une grande intensité.

Des différences sont notables entre les bénéficiaires concernant la fermeté avec laquelle ils refusent
I'intervention d'une aide familiale avec qui la relation ne fonctionne pas.

Claude est issue des classes populaires, elle a peu de ressources culturelles et sociales lui permettant
d’exprimer son malaise directement avec l'aide familiale. Elle préfére des lors rompre avec celle qui
ne partage pas son mode de vie et la heurte. Tout se passe comme si l'aide familiale la jugeait et
lui rappelait symboliquement sa position. Une fois le probleme résolu, la vie reprend son cours.

Elle est venue quelgues fois. Je lui demandais quelgue chose et elle simposait trop. Elle mavait fait une
remarque qui ne ma pas plu du tout. Je lui mets une tasse de Nescafé, Elle ma dit : « Il n'est pas bon votre
café ». Elle mavait déja fait différentes choses. Ca faisait deja un petit temps que je n‘aimais pas, jai coupé
les ponts. (Claude) Jai dit que je ne la voulais plus. Il vaut mieux détre franc et de dire la vérite., Elle aimait
mieux le travail fait qua faire. (Claude)

Les autres, c’est chapeau, c’est correct, Et elles aiment toutes de venir. Il n’y a pas de probléeme. (Claude)

Le cas de Sophie est plus préoccupant. Elle souffre d’'un handicap sévere qui la rend vulnérable. Elle
raconte le malaise qu’elle ressent lorsqu’une aide familiale avec laquelle elle ne s’entend pas s’occupe
d’elle. Ce malaise est tel qu‘au cours de I'entretien elle ne parvient plus a s'exprimer et doit patienter
pour reprendre ses esprits.

Dans la méme situation sociale que Claude, elle semble démunie face a cette incompatibilité avec
une aide familiale ainsi qu’un probléme administratif récurrent avec 'ADMR au sujet du nombre
d’heures prestées par l'aide familiale, probleme qui affecte son quotidien. Méme si elle I'a bien
identifié, elle tente de faire changer les choses, mais sans succes. Selon elle, les relations avec
I'assistante sociale ne sont pas évidentes. Un fait inquiétant est qu’elle se trouve dans une telle
situation de dépendance, qu’elle n’ose pas insister de peur d'éventuelles représailles qui affecteraient
encore davantage son quotidien et cela d'autant plus que son état de dépendance ne fait que
s'accroitre au fil d'une dégradation de son état de santé, ce qui de facto I'empéche d'insister pour
résoudre ce probléme administratif.

Heureusement qu'on a quand méme les aides familiales pour faire toute une série de petites taches ! Mais si
elles oublient de faire I'une ou lautre chose, on est sérieusement embété. (Sophie)

Flles vont a la boulangerie et on place [le pain] au congélateur par 4 tranches.

C'est moi qui le faisais tout un temps, puis on a demandé pour qu'elles le fassent parce que javais trop difficile
de mettre au congélateur. Pour ['ouvrir, je me mettais a genoux. Pour ne pas tomber, parce qu’il est tellement
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dur a ouvrir, je me mets a genoux pour avoir I'équilibre. Quand elles oublient de retirer quelque chose du
congélateur, faut quon y aille nous-mémes. (Sophie)

Le mardi, elle nous met souvent deux heures a la place de trois. Sur deux heures de temps elles ne savent
pas faire ce quil y a a faire. Le mardi, de 10h30 a 12h30, pour que l'assistante familiale nous serve a manger.
Normalement c’est trois heures. On a déja demandé pour qu'elles viennent plus longtemps. Maintenant, c’est
de plus en plus souvent 2 heures. Jai déja fait la remarque a la responsable.

Elle en dit quoi ?

« Ah, je mexcuse ». On a trois heures une semaine ou deux puis ¢a recommence deux heures.

Tiens ? Donc la vous ne comprenez pas ?

Non. (Sophie)

La perte d’autonomie semble d’autant plus difficile a gérer que les bénéficiaires ne disposent que de
peu de ressources sociales et culturelles. Dés lors, tout se passe comme si la relation d'aide était
directement affectée par la dégradation de I'état de santé. Tout y est plus crispé, plus difficile a
construire, plus sur le fil du rasoir. C'est aussi la situation de Sylvie qui se plaint de I'aide familiale
parce que les achats réalisés ne correspondent pas a ses choix de vie. Mais Sylvie ne trouve pas les
ressources sociales pour pouvoir I'exprimer clairement. C'est sa cousine, présente au moment de
I'entretien qui nous explique ce probleme.

Oui, parfois on prend ce que je veux ou ce que je ne veux pas ! (Sylvie)

On ne répond pas toujours a@ sa demande. Par exemple, une fois, elle s‘est retrouvée sans pain. (cousine)

On mavait pris un gros et un petit et javais dit. Non, il me faut deux gros par semaine !

(Sylvie)

Jai limpression qu’elle nest pas toujours entendue dans ses demandes. Je trouve gue cest quand méme
important. Elle n'est quand méme pas sans revenu. Elle est quand méme propriétaire de la maison. Je ne sais
pas combien elle a par mois. Je crois que avocate lautorise @ dépenser 120 euros pour faire ses courses par
semaine. Et je crois que bien souvent, ce n‘est quun détail mais, par exemple, son chien. A un moment, elle
lui prenait des croquettes. Elles lui disent : « ben, prends des croquettes produit blanc pour le chien ». Le
chien ne les mange pas parce qu’il est malade. Jai des chiens et je sais qu’ils n'aiment pas tout. Je pense qua
ce niveau elle n'est pas assez écoutée. Cest vraiment le point négatif que je dirais. (cousine)

A contrario en effet, se trouve la situation de Frangoise, ancienne institutrice, souffrant de la maladie
de Lyme. Elle a le méme probléme que Sophie, mais davantage de ressources culturelles et sociales
lui permettant de réagir au mieux et de pouvoir gérer la situation sans que celle-ci n‘empoisonne
son existence.

Donc, il y a une frustration. Vous avez lI'impression gque votre besoin n’est pas tellement entendu.
Ah non non non, oui, non !

Parfois, si je rdle un peu alors ¢a va ! Mais faut que je réle un peu et je n'ai pas toujours envie de réler un
peu. (Frangoise)

Simone possede également un capital social et culturel élevé. Dés lors, elle parvient a communiquer
avec |'assistante sociale et trouver un terrain d’entente ou chacune tient compte des demandes de
I'autre. Le compromis s'établit grace a un dialogue constructif et une empathie réciproque entre le
service et la bénéficiaire.

Mais elle (AS) aussi répond . « bon, écoutez, pour le moment, il y a ¢a ou ¢a, on ne saurait pas vous mettre
Jjusqua telle heure ». Elles auraient préféré de 8h... Mais moi, non, me lever a 7h30, il n’y a plus aucune raison.
Mais finalement, oui, c’est bien, elles ont trouvé. Et a 9h, jai quelgu’un. Il suffit de demander pour parler a
IAS. On peut lavoir comme on veut. Et elle sarrange comme elle peut pour les heures. Je ne voudrais pas
étre @ sa place. Mais si c’est un simple message... les téléphonistes... je commence a les reconnaitre a la voix.
Cest vrai gu'on s‘adresse a une population dgée, qui entre au home, vont a I'hdpital... Donc pour elles, cest
a ce moment-la boucher les trous. Ce n‘est pas toujours évident.

Elle est de bonne volonté ?
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Oh mon Dieu, sdrement, et bien a I'écoute quand on explique pourquoi on veut changer et elle essaye de
répondre vraiment a la demande. (Simone)

En fonction de la situation du bénéficiaire, I'attitude de I'aide familiale envers sa vulnérabilité, sa
marginalité ou sa précarité est d’autant plus fondamentale. Ainsi, des personnes dont les trajectoires
sont relativement conventionnelles se plaindront davantage d’'une aide familiale lorsque celle-ci
n‘effectue pas les taches de maniere adéquate ou lorsqu’elle adopte une attitude inadaptée selon
eux.

Les personnes qui vivent un handicap tres lourd, sont dans la précarité financiere, ou qui ont un
mode de vie marginal, nécessitent une attitude particulierement adéquate de la part de l'aide
familiale. Des remarques négatives ou dévalorisantes, un manque de considération de la personne,
peuvent avoir des conséquences fortes sur I'équilibre et I'identité de I'individu.

Outre cette distinction entre bénéficiaires, plus la relation avec |'assistante sociale est considérée
comme étant bonne par les bénéficiaires, plus il leur sera aisé de signaler une incompatibilité de
caractere avec une aide familiale ou une insatisfaction.

Dans le déroulement de la carriere d‘aide, la question du degré de dépendance semble donc jouer
un r6le important qui peut étre mesuré notamment par la fréquence de I'aide apportée. En effet, les
répondants n‘ont pas tous les mémes besoins et le vécu de l'aide s'en trouve quelque peu modifié.
La majorité de l'aide apportée est hebdomadaire (40%), mais pratiquement la méme proportion
recoit une aide plus conséquente, soit plusieurs fois par semaine, soit une ou plusieurs fois par jour.

Q4 : Les aides familiales de I'ADMR vous accompagnent ...
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Cette fréguence conditionne les vécus de l'aide. C'est ainsi que les bénéficiaires bénéficiant d’'une
aide ponctuelle, voire trés ponctuelle, préferent que les aides familiales passent du temps a expliquer
les taches qu'elles exercent ; ce qui est également davantage le cas des femmes que les hommes.
La fréquence élevée de I'aide rend probablement I'explicitation moins importante tant l'aide est
habituelle et nécessaire. Le graphique suivant montre d‘ailleurs assez clairement combien cette
demande d’explicitation n‘est pas nécessairement demandée : plus de 40% des répondants ne la
demandent pas.
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Q19 : Souhaitez -vous que les aides familiales vous
expliquent les taches qu'elles accomplissent ?
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Parfois
Pour prés de 80% des répondants, I'aide est vécue positivement, voire trés positivement. Seuls 3%
d’entre eux vivent mal le fait de devoir confier des taches a une tierce personne alors qu'ils les
prenaient précédemment en charge.

Q17 : Comment vivez-vous le fait que les aides
familiales s'occupent d'une tache que vous faisiez
avant ?
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Ils sont 90 répondants (ou 3,4%) dans cette situation de réel inconfort. Ce n’est pas un nombre tres
important au vu de I'échantillonnage (n=2672), mais il est intéressant de regarder cette situation
d’un peu plus pres. Les femmes et les plus jeunes éprouvent davantage de difficultés a confier les
taches précédemment réalisées par eux-mémes. On peut émettre I'hypothése qu'il s'agit d’une forme
de dissonance par rapport aux roles sociaux traditionnels. Il est en effet plus socialement attendu
que les femmes et les plus jeunes puissent remplir les taches ménagéres du quotidien.

Parmi ces 90 répondants en inconfort, pour 35 d'entre eux, cette situation difficile doit étre mise en
relation avec le fait qu'il y a des taches pour lesquelles ils ne veulent pas que l'aide familiale
intervienne. Il s'agit donc d'une forme de restriction dans I'aide apportée. Dans notre échantillon
global, cette situation de refus de l'intervention de I'aide familiale pour certaines taches concerne
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prés de 20% des répondants. Il n'y a que peu de lien entre la difficulté de la situation d’aide et les
taches refusées. Souvent, dans ce cas d‘ailleurs, les entretiens montrent que les registres mobilisés
sont de l'ordre de la pudeur ou de l'intime, comme chez Jeanne ou Serge, plutot qu’en lien direct
avec la présence d'une aide familiale.

I/ y a des tiches que vous ne voudriez pas qu’elles fassent ?

Je ne veux pas qu'elles aillent dans ma chambre a coucher.

La c’est chez vous quoi.

Oui. Par exemple, le WC, la cuvette, je ne veux pas quelles fassent non plus. Parce que jai un rehausseur et,
allez, ce n'est guand méme pas... (Jeanne)

Je ne me mets quand méme pas tout nu. (Serge)

Cette résistance peut également étre mise en relation avec la question de la responsabilité. Les
bénéficiaires ont-ils le sentiment de demeurer responsables des taches réalisées par les aides
familiales ? Si 60% des répondants répondent par |'affirmative, pour 21% d’entre eux, la réponse
est négative. De maniére significative, cette proportion augmente avec la fréquence de I'aide recue
: ce sont les répondants qui recoivent la visite des aides familiales au moins une fois par jour qui se
sentent le plus dépossédés de cette responsabilité, mais sans pour cela que cela ne soit vécu
nécessairement négativement. En effet, on constate une forte représentation des bénéficiaires qui
n‘ont pas l'impression de rester responsables des taches faites par les aides familiales qui vivent tres
bien le fait que les aides familiales s'occupent d'une tache dont ils s'occupaient précédemment.

Q21 : Avez-vous l'impression de rester responsable
des taches faites par les aides familiales ?
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In fine, I'aide apportée par 'ADMR est vécue positivement, voire trés positivement, par une toute
grande majorité des répondants. Seuls 5% d’entre eux se déclarent insatisfaits des prestations
recues. Apres une entrée dans la carriere de I'aide qui n’est pas toujours tres choisie, l'installation
dans l'aide recueille indéniablement la satisfaction des bénéficiaires.
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Q9 : Comment vivez-vous cette demande d'aide
al'ADMR?
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Ainsi, dans la trajectoire du bénéficiaire, la difficulté porte avant tout sur I'acceptation de la maladie
et sur ces multiples conséquences sur le mode de vie. Au cours des entretiens, les bénéficiaires
estiment pouvoir garder une autonomie, malgré la maladie, grace a la présence de I'aide familiale.
D’abord parce qu'elle leur permet de compenser les faiblesses, en réalisant I'entretien voire la gestion
partielle du domicile. Ensuite parce que dans de nombreux cas, par le dialogue et la présence de
I'aide familiale, le bénéficiaire parvient a se construire une identité positive malgré la maladie.

¢) Le maintien a domicile

La question du maintien a domicile traverse ostensiblement toutes les carrieéres qui se prolongent.
La crainte d'une institutionnalisation est réelle et bien souvent seule la présence d'un service d'aide
a domicile peut retarder cette échéance. L'aide est alors percue comme une bouée de sauvetage
d’autant plus grande que le placement en institution est souvent percu comme une ultime étape
dans la dépendance et le handicap. Se pose également la question du financement du placement
qui n'est pas anodine. Ainsi, pour Claude, il sera difficile d’assurer financi€rement le placement en
maison de repos.

Tant quon peut rester chez soi. Cest nécessaire laide a domicile. Pour aller en maison de repos, il faut les
moyens. Jai une amie qui est allée en convalescence, cest 50 euros la journée. Cest énorme. (Claude)

Nombreux sont les entretiens qui, directement ou indirectement, évoquent ce risque, avec une
certaine lucidité, plus ou moins verbalisée. Parfois, il s'agit davantage de sous-entendus dans
lesquels on pergoit que I'horizon temporel se rapproche, parfois, le propos se fait plus explicite. A
nouveau, la capacité a verbaliser la situation dépend des ressources sociales et culturelles dont le
bénéficiaire dispose.

Sans I'”ADMR, sans ce service, elle ne saurait pas rester ici. (cousine de Sylvie)

Moi je vous assure que tant que je pourrai rester chez moij, je resterai chez moi. Aller dans une maison de
repos, ce serait ma mort. Moi je m'occupe encore, malgré que je suis fort handicapé. Depuis 33 ans, il y a un
cercle des collectionneurs. Cest moi qui suis président, secrétaire, trésorier et je fais la revue, mes articles
moi-méme et tout. Une revue tous les trois mois. Je joue du piano pour ma main. Je fais 20 a 30 minutes.
(Marc)

Je pense que quand on peut rester chez soi, guand on est dans ses murs, on se sent quand méme beaucoup
plus a l'aise. Je pense qu’on a encore son petit mot a dire quelque part. Que quand on est placé en institution,
on peut l'oublier. Ca cest une grosse différence. Le maintien des personnes a domicile, pour moj, cest
extrémement important. (Edouard)
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Le fait d'avoir une présence ici me permet de garder mon autonomie, c’est essentiel. Je ne me vois pas encore
entrer en maison de repos ou résidence, service ou quoi que ce soit. Je devrai peut-étre y passer mais tant
qgue je peux rester. Vous allez me dire, vous avez une grande maison. Jai deux enfants qui mont dit : « tu
gardes ta maison parce que quand on revient (de |'étranger) on vient dormir chez toi. » Cela me permet de
garder une autonomie réelle. (Jean)

Les entretiens confirment ainsi I'enquéte par questionnaire qui met bien en évidence a pres de 90%
combien les services proposés par ’'ADMR participent au maintien a domicile.

Q25 : Les aides familiales vous aident-elles a
continuer a vivre chez vous ?
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Parfois, il faut gérer des fins de vie a domicile. La également le réle des aides familiales est capital,
leur expérience, leurs compétences et leur vécu de situations semblables revétent un caractére
apaisant pour la famille qui doit gérer la situation non seulement dans son organisation, mais aussi
émotionnellement. C'est ainsi que Marie-France s'occupe de sa belle-mére depuis deux ans chez elle
lorsque celle-ci tombe dans le coma. Elle doit affronter la fin de vie, situation qu'elle peut
appréhender grace au soutien du personnel de 'ADMR.

Elles ont eu une attitude particuliere en fin de vie ?

FElles ont été présentes pour moi, a partir de la troisieme semaine avant son décés. Elle était presque dans le
coma puis est tombée dans le coma. Non seulement elles me rassuraient sur la situation car elles avaient
déja vécue. La présence de la personne était rassurante pour moi. Les aides familiales étaient bien présentes.
(Marie-France)

4.2. De la complexité de I'aide apportée

Les services de ’ADMR visent avant tout a aider les bénéficiaires a gérer les taches du quotidien,
tout en préservant au mieux leur désir d’autonomie. Ces taches correspondent avant tout a des
actes techniques qui requierent compétences et savoirs. Dans ce sens, l'aide doit répondre a des
besoins spécifiques qui font l'objet d’une évaluation pouvant évoluer avec le temps. Ainsi, pour 93%
des répondants, leurs besoins sont bien pris en considération.
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Q16 : Les aides familiales répondent-elles a vos besoins ?
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Ce qui frappe dans les entretiens avec les bénéficiaires, c’est la diversité des taches accomplies par
les aides familiales. Chaque situation fait I'objet d’'une demande de départ ; peuvent s'ajouter toute
une série de demandes spécifiques qui se greffent sur cette demande initiale. Ainsi, il s'agit parfois
de gérer le quotidien du bénéficiaire en s’occupant du ménage au sens large du terme, de faire les
courses ou encore de préparer a manger. Mais parfois, les aides familiales sont amenées a aménager
le cadre en fonction de besoins spécifiques. Nous avons déja mentionné la situation de Marie qui se
rend a la piscine régulierement. Cette souplesse est trés appréciée par les bénéficiaires qui
reconnaissent ainsi a la fois des compétences techniques, mais aussi une prise en considération de
leurs besoins réels.

Pour moi, c’est une aide et, sans elles, moi, je ne suis rien. Voild, donc il y a une réciprocité entre les deux.
Elles savent trés bien que je ne saurais rien faire seul. Je peux demander dans les limites du raisonnable.
Voild, cest toujours oui avec un grand sourire. (Edouard)

S‘/hcéremem‘, Je dis ce qui est, c'est un plaisir. Si je dois aller au magasin, je demande, cest oui tout de suite.
A la pharmacie, la méme chose. A la banque, c’est rare mais automatiguement on m’y conauit. (Marc)

Elles connaissent bien le travail guelles ont a faire. (Marcel)

C’est vous qui leur demandez les tiches que vous voulez qu’elles fassent ?

Ah ben non ! Voila 4 ans qu’elles viennent, elles connaissent la maison et je les laisse faire ! Parfois je dis : on
va peut-étre laver les fenétres par exemple. (Marcel)

L'autonomie des aides familiales est également mise en avant : elles savent ce qu'elles ont a faire
et gérent parfaitement l'organisation de leur temps de travail. Ainsi, 80% des répondants sont
satisfaits du partage des taches. La confiance est alors un élément central de la relation d’aide. Une
confiance qui se construit et qui est rendue d’autant plus facile que le bénéficiaire est conscient de
son importance. Ce sont surtout des hommes dotés d'un capital social et culturel important qui
témoigne de cette autonomie reposant sur la confiance.

Parce que vous les laissez gérer leurs tiches ?

Oui, Je leur fais confiance. De temps en temps je réle un peu, c’est mon caractére de cochon, ¢a ! (Serge)

Je trouve ¢a trés important quil y ait une confiance... Une réelle confiance entre la personne chez qui les aides
familiales vont, (Michel)

Je pense ne pas étre un cas, entre guillemets, trop difficile. Jessaye toujours de mettre tout le monde en
confiance. Et comme ¢a, ¢a se passe super bien. (Edouard) Je suis en pleine confiance. (Jean)

Les femmes préferent ne pas totalement déléguer ; elles préferent garder une forme de supervision
du travail a effectuer, non par crainte mais plutét dans une forme de délégation partielle et subtile
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des taches a effectuer. Tout se passe comme si les rbles sociaux genrés continuaient a définir un
rapport social différencié avec les aides familiales. Chez Elise, c'est en équipe que se gere le
quotidien.

FElles venaient 3 fois par semaine : lundj, mercredi et vendredi, On avait notre petit traintrain. Généralement,
le WE je fais mes lessives, ¢a je gere toute seule. Donc le lundi, elles faisaient le repassage, elles rangeaient,
nettoyaient I'appartement. Sil y avait une course ou deux a faire, elles vont le faire. (Elise)

Mais l'aide est loin de s‘arréter a des gestes techniques ou a des prestations matérielles. En effet, a
coté de cette premiere mission, vient se greffer une aide relationnelle importante qui se construit au
fil des rencontres, des échanges et de la confiance instaurée. Chez certains bénéficiaires, cette aide
immatérielle est pratiguement plus importante que les taches réalisées tant elle vient rompre un
sentiment de solitude important. Parfois, I'aide familiale constitue le seul lien avec le monde
extérieur, vécu sinon comme hostile, comme indifférent a la présence de ces bénéficiaires esseulés.
C'est le cas de Jeanne dont les voisins ignorent jusqu’a son nom.

Ils n‘ont pas remarqué ?

IIs n'ont pas remarqué. Quand ils ont vu lambulance qui arrivait, ben : « ah, qu’est-ce quelle a madame ? ».
Ils ne savaient méme pas mon nom.

Vous, vous les connaissez ?

Ben non. Je ne connais pas leurs noms de famifle, hein, moi. Je ne vais jamais nulle part. Surtout depuis que
mon mari est mort, c'est encore pire. (Jeanne)

Dans ce cas, l'aide familiale remplit un réle social important. Cette sociabilité secondaire se traduit
par de petites attentions, des moments d'échanges ou de partages devant une tasse de café et un
biscuit. Vraiment nombreux sont les bénéficiaires a en faire mention dans les entretiens. Les liens
d’amitié sont parfois électifs, mais sans jamais dépasser le cadre dans lequel les aides familiales
doivent opérer.

Quand elle arrive, on boit une tasse de café. Quand jai des biscuits, on mange un petit biscuit. On parle un
petit coup de ce quon a fait il y a un jour ou deux. On parle souvent un quart d'heure, ¢a jaime bien. Tu vois
elle perd déja un quart d’heure.

Vous dites ca avec un grand sourire, hein ?

Ce n‘est pas le perdre parce que si, par exemple, si je lui dis : « on va parler une heure ». Elle parle une heure.
Ca, on peut le faire. (Jeanne)

Oui, avant qu’elles arrivent, vous vous sentez bien parce que de maniére générale vous avez une
bonne humeur.

Oh oui, je souris toujours ! Elles maiment bien !

Oh oui, je leur pose encore bien des questions et quelles vont chez des personnes que je connais. Quand elles
arrivent, je leur propose une tasse de café. Ou, il est midj, elles mangent ce qu'elles ont avec elles. Ou parfois
Je fais a diner ou ma cuisiniere. Je leur demande si elles en veulent,

Donc vous discutez a ce moment-Ila aussi ?

Ah oui ! Ca me fait du bien. Jaime bien la société, Jaime bien parler. Vous étes Ia, ¢ca me fait grand plaisir,
(Marcel)

Ah ouj, c’est tres agréable pour moi parce que comme je Vis toute seule, c’est une présence aussi. Elles sont
toutes trés gentilles. On parle beaucoup. Le lundj, on va faire les courses et elle fait @ manger aussi donc ¢a
me fait 3 heures de présence. Le jeudi aussi, (...) Jai vraiment des liens d'amitié avec certaines. Normalement,
elles ne peuvent pas aller trop loin dans la relation mais moi avec une ou deux, cest plus loin. On s‘entend
vraiment bien. On est contente toutes les deux quand on a, jai sa présence et tout ¢a. (Marie)

Il y a beaucoup de moments de discussion ?

Cest fréguent, oui. Ca se fait naturellement, etant donné que cest plus facile de me faire parler que de me
faire taire. Le matin, quand elles arrivent, elles me préparent mon déjeuner, mon café, elles me donnent mon
déjeuner. En méme temps, on sait quand méme papoter. Le repas du soir, cest la garde qui le fait. Je vais
dans la cuisine avec elle pendant qu’elle prépare le repas. (Edouard)
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On boit toujours une tasse de café, on parle un peu. Elles sont bien considérées avec moi. Moi j'en ai besoin
donc je les respecte. (Claude)

C’est quelqu’un a qui vous pouvez parler de vos états d’dme ? Oui, Cest agréable pour moi, Je peux
dire si je ne me sens pas bien ou si jai mal. (...) Parce quélles sont a I'écoute, a mon écoute. Je peux laisser
paraitre mes humeurs. Ma bonne humeur, ma mauvaise humeur. Je peux leur dire : aujourdhuri je nai pas
envie de trop parler. Je suis de mauvaise humeur. Ca ne va pas. Jai mal. ¢a, elles le comprennent. Elles le
voient bien de toute fagon gquand je rentre. Non, autrement ¢a va... Oui je les recommande parce qu'elles sont
toutes humaines. Elles réalisent parfaitement le petit handicap que jai. On en parle souvent. On en sourit. Je
vais leur dire : « tu vois, tas voulu me faire un croche-pied »... Elles rient... Autrement, je suis content de les
avoir ! Quand méme, oui, Pour moj, c’est un mal nécessaire. (Serge)

Parfois méme des petits trucs qui se passent dans nos vies. Une s‘est remariée, on en a parlé. Je lui raconte
mes problémes. Jai déja craqué plus d'une fois dans ses bras. On est devenues vraiment...je ne vais pas dire
des amies intimes, je ne vais pas me donner cette prétention mais des amies quand méme. Jadore quand elle
vient. Je sals que je vais bien rigoler. Le travail sera bien fait ce qui est aussi important. Je ne paie pas pour
rien non plus. (Elise)

Cette complicité du quotidien dépasse largement I'acte technique posé, on voit dans ces extraits
d’entretien la multiplicité des témoignages et limportance de cette dimension relationnelle qui
s'inscrit véritablement dans la relation d’aide. Ainsi, pour Simone, les aides familiales constituent non
seulement un entourage proche, mais plus encore elles font partie intégrante de la famille.

Moi, ¢a se passe bien. C'est comme si on était en famille ! (Simone)

Le double graphique ci-dessous montre toute I'importance de ce volet relationnel. En effet, méme si
les temps de pause ne figurent pas expressément dans les taches des aides familiales, ce temps
suspendu du partage est d’'une trés grande utilité sociale. L'impact social de 'ADMR se mesure
également a l'aune de ces moments de sociabilité. Ainsi, plus de 60% des répondants pointent
I'existence de moments de pause dans les prestations assurées et pour pres de 85% d’entre eux,
ces moments sont appréciés, un peu comme une cerise sur un gateau.

Q23 : En général, les aides familiales prennent-elles Q23b : Si c’est le cas, appréciez-vous ces moments
un temps de pause avec vous ? de pause partagés ?
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D’ailleurs, de maniére plus générale, on pergoit bien I'importance de la discussion dans les gestes a
accomplir. Prendre soin du bénéficiaire, c’est aussi lui accorder de la considération qui se traduit
dans des échanges verbaux. Il est également important de noter que la multiplicité des intervenants
ne change pas le caractere convivial de la relation. Celle-ci ne repose en effet pas seulement sur
une relation bilatérale privilégiée avec I'une ou I'autre aide familiale, elle est généralisée et les propos
échangés dépendent de l'aide familiale présente. On ne parle pas de tout avec tout le monde :
chaque aide familiale développe une relation propre avec le bénéficiaire qui se prolonge lorsque
cette méme aide familiale est de retour dans le foyer.
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Létat d’esprit, jamais je ne me suis dit : « oh zut, cest une telle qui vient ». Jamais. Flles apportent toutes
quelgue chose de différent. Comme je dis toujours. 1l y a des jeunes. La plus jeune, elle a 22 ans. Des plus
dgées (jusque 60 ans), des célibataires, des grands-méres. On a des discussions tout a fait différentes avec une ou avec
lautre. C'est ¢ca qui fait la richesse, c’est de pouvoir avoir des conversations différentes avec les gens. Le travail, grosso
modo, elles font toutes la méme chose. Cest surtout au niveau des conversations que ¢a varie. Et quand elles repartent,
Je suis toujours content, il n’y a pas de probléeme. (Edouard)

Edouard nous rappelle combien la vie est composée de rencontres différentes. Le lien social est
multiple, complexe et la relation est d’autant plus vraie et sincére qu’elle dépend de I'interlocuteur.
Le discours n'est pas standardisé, voire stéréotypé, comme dans certains métiers ou I'on travaille
juste au BAM (Bonjour, au revoir, merci), ce qui 6te tout caractére spontané a la rencontre. D’ailleurs,
prés de 80% des répondants estiment importantes les discussions partagées avec les aides
familiales.

Q24 : Les discussions avec les aides familiales sont-elles
importantes pour vous ?
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Cet aspect relationnel est peu quantifiable, ni en termes de prestations remplies que de
conséquences sur le bien-étre. Mais tout de méme, le triple graphique suivant montre que l'impact
social de l'aide concerne la prestation en elle-méme, mais il s'étend largement aprées la visite de
I'aide familiale. Tout se passe comme si le bénéficie de la prestation ne disparaissait pas totalement
avec le départ de I'aide familiale. Il se prolonge au-dela, continuant a diffuser un bien-étre palpable.
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Q11-Q12-Q13 : Comment vous sentez-vous avant, pendant et apres l'arrivée des aides familiales ?
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® Q11 : Comment vous sentez-vous juste avant |'arrivée des aides familiales

B Q12 : Comment vous sentez-vous quand les aides familiales sont présentes ?

BQ13 : Comment vous sentez-vous apreés le départ des aides familiales ?

C'est Elise qui synthétise assez bien combien cette aide Iui procure un véritable bien-étre qui rejaillit
sur les relations sociales qui I'entourent.

Oui, parce que le fait que je suis plus cool, du fait que ce n'est plus moi qui doit gérer l'entretien de mes
aftaires, me permet de pouvoir penser plus a moi premiérement et aux autres. Ca mdte une épine du pied.
Je suis plus disponible pour les gens. (Elise)

4.3. De l'aide et des aidants proches

Si les bénéficiaires recoivent I'aide de I'ADMR, les aidants proches sont également affectés par cette
situation. Leur vie change avec l'arrivée de I'aide privée. C'est ainsi qu’une analyse de I'impact social
doit pouvoir prendre en considération le changement ou les changements qui interviennent dans la
vie de ceux pour qui l'aide faisait, ou continue a faire, partie du quotidien.

Devenir aidant proche n’est pas nécessairement chose aisée et méme si le graphique suivant met
en évidence qu'il s'agissait bien d’'un choix venant de I'aidant proche, il faut questionner cette notion
de choix a l'aune des roles sociaux. En effet, les réponses ouvertes sont beaucoup plus nuancées
gue simplement une question de choix volontaire et assumé. Dans de nombreux commentaires, le
choix est davantage une contrainte sociale qu’une volonté d'engagement. C'est ainsi que « je suis
une fille », « je suis la seule fille », « on ne laisse pas ses parents sans aide » témoignent d'une
certaine adhésion aux roles sociaux traditionnels et notamment a ceux centrés sur le genre. Il est
d‘ailleurs beaucoup fait mention de « situation normale » dont on sait qu'il s'agit davantage d'une
construction sociale que d'une naturalité. Dés lors, il y a une forme de contradiction entre le
pourcentage de choix assez élevé et les commentaires qui s’y réferent. Tout se passe comme si la
norme sociale d'aide était incorporée au point d’en devenir un choix.
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Q7 : Avez-vous choisi d'étre aidant proche ?
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Le vécu de l'aidant proche est mitigé, mais ne dépend pas vraiment du nombre d'heures que I'aidant
proche y consacre, ni d‘ailleurs du fait de travailler, ou des variables sociodémographiques tels que
I'dge ou le sexe. Il s'agit sans doute de facteurs plus intimes, de la qualité de la relation nouée.

Q9 : Comment vivez-vous ce réle d'aidant proche ?
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Le graphique suivant permet de visualiser I'aide apportée par I'aidant proche. Les taches prégnantes
sont de différentes natures. Pour prés de 80% d’entre eux, I'aide prend la forme d’une présence ou
de taches administratives. Viennent ensuite les courses, les déplacements et la gestion des contacts
avec les intervenants. A contrario, la toilette, I'habillage et la mise au lit concernent moins de 10%
des aidants proches.
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Q11 : Quelles taches effectuez-vous en tant qu'aidant proche ?
(plusieurs choix possible)
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Le temps consacré a l'aide varie fortement dans I'échantillon, notamment en fonction du lien de
parenté avec le bénéficiaire ainsi que de son domicile. Les aidants proches les plus impliqués sont
souvent les conjoints, habitant sous le méme toit. Pour pres de 40% des aidants proches, I'aide se
limite @ moins de cing heures par semaine.

Q10 : Quel temps consacrez-vous a votre role d'aidant proche chaque semaine ?
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Le recours a 'ADMR émane de maniere importante de I'aidant proche. C'est Iui qui, a prés de 80%,
prend les contacts et fait les démarches pour que I'aide puisse prendre place. Les raisons de |'aide
sont multiples : la dégradation de I'état de santé, I'impossibilité d'assumer totalement l'aide, le fait
de se sentir dépassé par I'importance de l'aide...
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Q13 : Etes-vous l'initiateur/trice de la demande ?
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Le recours aux services de I'ADMR constitue des lors, dans bien des situations familiales, un passage
obligé pour soulager la prise en charge des aidants proches. Les commentaires laissés par les aidants
proches sont unanimes : sans l'intervention d’un tiers, la solution n‘aurait pu étre que le placement
en institution. Le maintien a domicile et la préservation d'une forme d’autonomie passe par le recours
a l'aide privée. Certains aidants proches n’hésitent pas a employer des termes trés durs pour qualifier
cette relation intenable. Le registre sémantique employé gravite en effet autour du sacrifice, de la
culpabilité, du cauchemar, de I'épuisement... On sent chez certains aidants proches un véritable cri
de détresse et d’appel a I'aide. Chez eux, le recours a 'ADMR ne s'apparente pas a un soulagement
ou a un confort de vie, mais bien a un besoin vital, voire a une nécessité existentielle.

C'est sans doute pourquoi la décision et l'arrivée des aides familiales ou gardes a domicile sont
vécues extrémement positivement par une grande majorité des aidants proches. Ainsi, pour pres de
60% d’entre eux, le vécu de l'aide apportée par I’ADMR est percu trés positivement et moins de 10%
d’entre eux moyennement bien. Aucune réponse ne va dans le sens d'un vécu difficile. Il en est
pratiquement de méme en ce qui concerne le vécu de I'aide aupres des personnes aidées.

Q31 : Comment vivez-vous la présence des Q35 : Comment vivez-vous l'intervention des
aides familiales/gardes a domicile dans familiales/gardes a domicile auprés de la personne
votre environnement ? - aidée ?
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L'arrivée d'un prestataire extérieur a la famille est donc tres bien vécue par I'ensemble des acteurs
impliqués dans l'aide. Elle correspond a un allégement des prestations de I'aidant proche ainsi qu’a
une diminution de la charge émotionnelle que I'aide génere. Cette charge diminue significativement
lorsque I'aidant proche vit trés bien son rble, mais pas lorsqu'il y consacre plus de 10h par semaine.

Q34 : Effectuez-vous des nouvelles taches pour la Q33 : Votre charge émotionnelle (stress, fatigue,
personne aidée depuis que I'ADMR intervient ? angoisse....) a-t-elle diminué depuis notre intervention ?
80 80

73,7 73,7

70 70

60 60

50 50

% 40 % 40

30 30

20 20

10 10

Les prestations de I’'ADMR permettent dés lors de décharger émotionnellement I'aidant proche, pour
peu qu'il ne doive plus y consacrer plus de dix heures par semaine. Plus de 70% des aidants proches
peuvent dés lors récupérer du temps grace a l'aide fournie. On peut donc parler de double décharge
: une décharge émotionnelle qui s'accompagne d’une décharge temporelle.

Cette décharge temporelle est importante parce qu'elle répond aux attentes formulées par les
aidants proches. Le double graphique suivant montre combien elle correspond a une forme de
libération des contraintes de I'aide plutot qu'a une dépossession du vécu de l'aide. La disposition en
vis-a-vis fait tout a fait correspondre les deux états possibles avec un effet en miroir.

Q36 : Vous sentez-vous dépossédé-e de certaines Q37 : Vous sentez-vous libéré-e de certaines tiaches ?
3 ?
165 taches ? 100
87,8
% 9%
80 80

70

60

% 50 % 50 7

40

30 7

20 7

10 7

0

Cette double décharge s'accompagne également d’une prise en charge du bénéficiaire trés appréciée
puisqu’elle permet de maintenir une forme d'autonomie tout en ne modifiant que peu la relation
entre le bénéficiaire et I'aidant proche. A nouveau, la mise en perspective de ces deux éléments
permet de mesurer tout I'impact social de ’ADMR puisque l'aide est bien vécue par I'aidant proche
tout en lui assurant une double décharge temporelle et émotionnelle et en n‘affectant pas la relation
qui le relie au bénéficiaire de l'aide.
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43. La présence des aides familiales/gardes a 39. La présence des aides familiales/gardes a
domicile permet-elle un maintien de I'autonomie de domicile a-t-elle modifié votre relation avec la
la personne aidée, selon vous ? personne aidée ?

100 92,9 100

90 90

78,8

80 - 80

70 - 70

60 - 60

% 50 - % 50

40 - 40

30 A 30

20 20

10 10 -

0 -

Il reste a s'assurer que l'aidant proche développe de bonnes relations avec les services de ’ADMR,
notamment en |'associant a l'organisation des prestations. Le graphique ci-dessous confirme qu’a
plus de 80%, les répondants se sentent bien pris en considération dans l'organisation des
prestations. Nous verrons dans le chapitre suivant comment ces relations se tissent et quelles
difficultés rencontrent les 15% restants.

Q26 : Vous sentez-vous pris en compte dans |'organisation
des prestations ?

90
80,1

80

60

50 1
%

30 1
15,4

20

Oui Non

4.4. Le fonctionnement de 'ADMR

Plus qu’une étude sur I'impact social de 'ADMR, les données récoltées peuvent également nous
éclairer sur le fonctionnement-méme du service. Elles permettent en effet de mettre en lumiére les
forces et les faiblesses du fonctionnement organisationnel.
Plus spécifiqguement, nous aborderons la question du recrutement de 'ADMR : comment connait-on
I’ADMR et pour quelles raisons fait-on appel a elle ? Quelles sont les principaux problemes identifiés
par les aidants-proches dans le fonctionnement de I'ASBL ?
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a) Le recours a 'ADMR : entre contrainte et choix

L'analyse des questions ouvertes du questionnaire destiné aux aidants proches est intéressante parce
gu’elle permet de mieux comprendre les raisons qui les ont poussés a s’adresser a ’ADMR plutot
gua un autre service du secteur. Ainsi, pour plus de 50 répondants aidants proches sur un total de
156, soit pres de 30%, le choix de '’ADMR repose sur la réputation de ce service. Ils soulignent ainsi
le sérieux, le professionnalisme et la qualité de I'aide apportée. Cet élément constitue le premier
élément mis en avant dans la décision de faire appel a 'ADMR.

Le deuxieme s'inscrit dans un méme choix positif, il s'agit d'une forme de recommandation par un
tiers (42 personnes sur 156). Que ce soit des connaissances, des professionnels ou
systématiquement certaines institutions renseignent ’ADMR comme étant un partenaire de choix.
Des liens privilégiés et locaux semblent également exister et constituent ainsi de véritables filieres
de soin en réseaux. Ceux-ci reposent sur des relations interpersonnelles entre des membres de
I'ADMR et des travailleurs d’autres structures de soin.

Le graphique suivant montre quelles sont les institutions qui recommandent I'ADMR aux futurs
bénéficiaires. On y retrouve cette idée de proximité relationnelle déja mise en évidence
précédemment. On y voit toute la force de linterpersonnel par rapport a des campagnes de
sensibilisation, par exemple.

Q19 : Comment avez-vous connu I'ADMR ?
(Plusieurs choix possible)
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Le troisieme élément mis en avant repose sur l'ancrage local de 'ADMR, sur l'idée de proximité,
terme qui revient spécifiquement pres de 10 fois sur les 156 réponses.

Viennent alors s’ajouter des logiques pragmatiques tels que I'absence d’alternative dans certaines
régions ou encore une proximité avec un membre de 'ADMR, qu'il y travaille toujours ou qu'il y ait
travaillé.
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D’un point de vue organisationnel, les futures campagnes de sensibilisation devraient pouvoir tenir
compte de ces résultats de maniere a orienter la sémantique utilisée dans le sens identifié.

Au cours des entretiens, plusieurs bénéficiaires ont raconté s'étre tournés vers I’ADMR suite a une
insatisfaction envers le service fourni par d’autres prestataires et étre satisfaits du changement.

D’autres bénéficiaires combinent les services de ’'ADMR avec les services d'autres prestataires et ce,
avec satisfaction.

b) Le recours a ’ADMR : entre forces et faiblesses

La perte d'autonomie progressive ou soudaine constitue indéniablement la source premiere du
recours a I’ADMR. Tous les aidants proches soulignent le caractére obligatoire de l'aide apportée,
soit a cause de la lourdeur des soins a apporter, soit en raison d’une impossibilité matérielle a aider,
soit encore le déces d'un proche qui jusque-la remplissait le role d'aidant. Peu de témoignages
penchent du c6té d’'une aide ponctuelle, le propos releve davantage d’une dégradation de I'état de
santé que d’un recours a une aide passagere, peut-étre est-ce un biais dans les réponses apportées.
Nous avons vu tout au long de I'analyse de I'impact social combien le service était apprécié, combien
de nombreux liens se créaient dans l'aide apportée, dépassant largement le cadre d'une aide
matérielle. Les formes de socialisation qui se nouent entre les bénéficiaires et les travailleurs de
I’'ADMR sont forts en émotion, en reconnaissance et en confiance. Les aidants proches confirment
ces analyses et mettent en avant la dynamique de fonctionnement de I’ASBL. C'est ainsi que prés
de 75% des réponses valides faites par les aidants proches confirment que I’ADMR rencontre bien
et toujours leurs attentes. Ce résultat est plus que trés positif, il montre combien la satisfaction des
bénéficiaires est corroborée par celle des aidants proches. Tous expriment leur satisfaction, mais
plus encore leur conviction que, sans cette aide, l'institutionnalisation serait la seule alternative
possible. Le maintien a domicile est rendu possible grace a l'intervention de ’ADMR. Ce résultat doit
étre mis en paralléle avec I'écoute dont font I'objet les aidants proches. Pour pres de 80% d’entre
eux, I’ADMR écoute les problemes des bénéficiaires et établit donc un dialogue pour tenter de les
résoudre.

Q21 : L'ADMR rencontre-elle vos attentes Q27 : En cas de probléme avec une prestataire,
par rapport a ses services ? vous sentez-vous écouté-e par le service ?
90 90
79,5
80 80 1
71,8

70 70

60 60 1
50 50 1

% %
40 40
30 23,7 30 7
20 20
51
10 13 10
0 0 -

Oui Non Pas toujours Oui Non

Ces treés bons résultats ne doivent pourtant pas faire oublier qu'il demeure des poches de
mécontentement, de frustration ou simplement d’améliorations possibles. En effet, pour 25% des
aidants proches répondants, I'aide rendue a ses limites et I'organisation du service contient des
faiblesses.
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Une analyse plus fine de ces 25% montre combien les reproches se focalisent non pas sur la qualité
de l'aide, mais bien sur l'aide disponible. La trés grande majorité des griefs relevés, tant d'ailleurs
par les bénéficiaires que par les aidants proches se focalise sur I'organisation des horaires, les
changements d’horaire ou le nombre d’heures disponibles. On a vu d‘ailleurs précédemment combien
la gestion de ces problemes dépendait fortement des ressources sociales et culturelles des
bénéficiaires. Ainsi, 22 personnes sur les 156 rencontrent des difficultés ou ont rencontré a I'un ou
I'autre moment de leur parcours de soin cette difficulté : les vacances ou autre période de tension
sont mentionnées spécifiquement. Elles correspondent a des moments limites ou le systéme ne peut
faire face a la demande.

Sur de nombreuses thématiques, les bénéficiaires regrettent la rigidité avec laquelle certaines régles
sont appliquées ainsi que le manque de souplesse sur des points précis. Ils estiment toutefois, pour
la plupart, que ces critiques restent mineures.

Seuls 7 répondants mentionnent spécifiquement un probléeme avec I'un ou l'autre travailleur de
I’ADMR, mais tout en précisant que le probléeme a pu se résoudre assez vite par un écartement
définitif du travailleur dans la famille. 3 aidants proches signalent un déficit de contact direct avec
les responsables du service.

Au cours des entretiens, rares sont ceux qui n‘ont pas exprimé une incompatibilité avec une ou
plusieurs aides familiales au cours de leur trajectoire d’aide. Pour la plupart d’entre eux, le probleme
s'est résolu par le dialogue avec I'assistante sociale.

La plupart des bénéficiaires disent s'étre montrés patients avant de signaler le probleme, laissant «
une chance » a l'aide familiale qui est parfois en début de parcours professionnel. Certains
bénéficiaires ont dit s'étre retenus de signaler leurs difficultés avec une aide familiale, craignant que
ces derniéres perdent leur emploi.

Les entretiens ont montré une disparité dans la réaction des responsables. La confiance envers les
assistantes sociales et la qualité du dialogue entretenu avec cette derniere dépend d’une forme de
feeling, d'atomes crochus et donc de relations interpersonnelles.

Les six graphiques suivants ont été regroupés de maniére a bien visualiser les différences entre eux.
Il est en effet intéressant de constater que si tous les items organisationnels récoltent un score
positif, il demeure des différences significatives entre eux. Ils mettent en avant le double probleme
déja mentionné du changement d’aides familiales et des horaires proposés.

Plusieurs bénéficiaires estiment que la confidentialité des aides familiales envers la situation de vie
de leurs différents bénéficiaires est rassurante. Inversement, le sentiment d’absence de discrétion
est vécu comme une inquiétude. Les bénéficiaires interviewés paraissent vigilants envers cette
discrétion. Un bénéficiaire précise : « si elles ne me parlent pas des autres, c'est qu’elles ne parlent
pas de moi et de ma vie non plus aux autres. » A l'inverse, une bénéficiaire décrit un sentiment de
malaise envers ce que se disent ou pourraient se dire les aides familiales.

Les relations entre les aides familiales sont parfois palpables selon les bénéficiaires. Certains
soulignent qu’un climat serein entre les aides familiales, ne critiquant pas le travail des autres, et
montrant une coopération au sein de I'équipe est apaisant pour le bénéficiaire.
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22a. Sur une échelle de 1 a 4, comment percevez-
vous la concordance entre vos attentes et |'aide
effectivement apportée ?
(1 = pas apprécié du tout et 4 = trés apprécié)

22b. Sur une échelle de 1 a 4, comment percevez-
vous le respect des horaires (ponctualité) ?
(1 = pas apprécié du tout et 4 = trés apprécié)
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Pas apprécié du  Moyennement Apprécié Trés apprécié Pas apprécié du  Moyennement Apprécié Trés apprécié
tout apprécié tout apprécié
22c. Sur une échelle de 1 a 4, comment percevez- 22d. Sur une échelle de 1 a 4, comment percevez-
vous les changements d'horaire (régularité) ? vous la fréquence des prestations?
(1 = pas apprécié du tout et 4 = trés apprécié) (1 = pas apprécié du tout et 4 = trés apprécié)
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22e. Sur une échelle de 1 a 4, comment percevez- 22f. Sur une échelle de 1 a 4, comment percevez-
vous les changements d'aides familiales/gardes a vous les taches prises en charge par I'ADMR?
domicile? (1 = pas apprécié du tout et 4 = trés apprécié
(1 = pas apprécié du tout et 4 = trés apprécié)
50 50 A7E
- 42,9
45 45
40 40
34,6 33,3
35 35
30 30
22,4
% 25 % 25
20 20
15 15
10 = 10 58
o Sl
0 - T 0 T
Pas apprécié du  Moyennement Apprécié Trés apprécié Pas apprécié du  Moyennement Apprécié Trés apprécié
tout apprécié tout apprécié

35




4.5. Conclusions

Sans conteste, les résultats présentés dans ce rapport montrent toute I'étendue de I'impact social
de I'ADMR. Quelques points importants ressortent et permettent de bien cerner les activités de
I'ADMR et leurs implications.

e L'impact social de I'’ADMR est indéniable. Les résultats montrent combien le service remplit
ses missions de base et combien les bénéficiaires et leur entourage vivent trés positivement
I'aide apportée. Les statistiques sont tres évocatrices a ce sujet.

o Lerole de I'assistant social est prépondérant dans la gestion de la relation d'aide tant dans
sa dimension humaine qu’organisationnelle. Il posséde un réle de régulateur de la relation d'aide
en permettant une forme de triangulation des relations.

e L’entrée dans la dynamique d’aide n’est pas chose aisée pour les utilisateurs et cela d'autant
plus gu’elle est soudaine et imprévue. Mais grace au tact et au professionnalisme des membres
de 'ADMR, ils parviennent a surmonter assez vite cette épreuve de vie.

e L'impact social s'étend bien au-dela des pratiques de base. L'aide apportée est globale et
repose autant sur la maitrise de techniques d’aide que sur des formes de sociabilité, voire
d’amitié, qui se tissent au quotidien.

e Cette aide globale permet de maintenir une forme d’autonomie qui sans l'intervention de
I’'ADMR se verrait réduite, rendant l'institutionnalisation davantage inévitable.

e Un mieux-étre global est observé chez les bénéficiaires grace aux prestations de I’'ADMR, tant
a travers l'enquéte que dans les entretiens réalisés.

e L'impact social est également perceptible chez les aidants proches qui voient leur quotidien
transformé, sans qu'il n'y ait de vécu négatif associé. L'aide apportée ne transforme que trés peu
la relation entre I'aidant proche et le bénéficiaire, tout en procurant un temps retrouvé.

e Des différences sociales et culturelles du vécu de I'aide sont indéniables. Au moins le
bénéficiaire dispose de ressources sociales et culturelles, au plus la relation d’aide semble tendue.
On observe ainsi des comportements de crainte, de repli, voire d'illégitimité a recourir au service
ou a le modifier.

e Les frottements institutionnels sont perceptibles et peuvent déboucher sur des frictions avec
les usagers (aidants proches et bénéficiaires) et cela d’autant plus que l'aide est vitale et que le
bénéficiaire n'a que peu de ressources sociales et culturelles. Des situations d’'incompréhension
peuvent survenir lorsque le service ne peut répondre a la demande habituelle et doit adapter ses
prestations ou ses horaires.

Nathalie Burnay, Université de Namur
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5. METHODOLOGIE D’ENQUETE

Ce rapport repose sur I'analyse de deux enquétes par questionnaires ainsi que sur la réalisation de
vingt entretiens compréhensifs. Ces trois volets ont été menés entre avril 2018 et octobre 2018.

Un questionnaire destiné aux bénéficiaires

Le questionnaire destiné aux bénéficiaires a été administré via le personnel de ’ADMR, a travers les
aides familiales des différentes antennes qui composent I’ADMR. 2672 questionnaires ont été récoltés
sur un total de 4789 questionnaires distribués, ce qui représente un taux de réponses légerement
supérieur a 55%. Ce résultat est exceptionnel et témoigne d’un véritable engagement des différentes
antennes de I'ADMR. Les analyses de ce document refletent donc indéniablement une réalité de
terrain.

Les analyses réalisées sont de nature différente de maniére a affiner progressivement les résultats
présentés. Nous avons procédé en trois étapes, avec, a chaque étape, un retour de discussions au
sein du groupe de recherche.

1. Des analyses univariées permettant de cerner chacune des variables produites dans le
questionnaire ;

2. Des analyses bi-variées faisant correspondre deux variables de maniere a mettre en évidence
les éventuelles corrélations ou associations.

3. Des régressions logistiques permettant de controler, dans une méme analyse, un ensemble
de variables indépendantes déterminées.

4, L'échantillon constitué est représentatif de la population de I’'ADMR sur différentes variables.
En termes d'age et en termes d’antennes, nous avons une quasi similitude entre I'échantillon
et la population.

Répartition du pourcentage de bénéficiaires entre I'échantillon et la population en termes d'dge

Population (%) Echantillon (%)
Moins de 55ans 12.2 11.1
De 55 a 64 ans 11.4 11.7
De 65 a 74 ans 17.0 18.1
De 75 a 84 ans 28.2 28.6
Plus de 84 ans 30.8 30.5
TOTAL 100 100

Répartition du pourcentage de bénéficiaires entre I'échantillon et la population en termes d‘antennes

Population (%) Echantillon (%)
Verviers 17 16,6
Huy 16 17,3
Dinant 28 27,4
Bertrix 24 23,1
Chimay 10 8,9
Tournai 5 6,1
TOTAL 100 100

L'échantillon se décline également sur le nombre d’années de prise en charge.
Q5 : Depuis combien de temps étes-vous aidé par 'ADMR ?

Moins de 2 ans 29,8
Entre 2 et 10 ans 50,3
Plus de 10 ans 19,9
Total 100,0
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Un questionnaire destiné aux aidants proches

Un second questionnaire a été administré aux aidants proches par courriel. 156 réponses ont ainsi
pu étre validées. Le traitement des questionnaires est similaire a celui des bénéficiaires. Le nombre
de réponses étant plus limité, nous avons d(i adapter les régressions logistiques réalisées de maniere
a rester dans des standards de significativité. Le tableau suivant permet de décrire I'échantillon.

Sexe

Homme 27%
Femme 73%
Age

Moins de 50 ans 17%
De 50 a 60 ans 51%
Plus de 60 ans 32%
Lien de parenté

Conjoint(e) 2,6%
Pére/mére 9,7%
Grand-pére/grand-mere 1,3%
Enfant 66,5%
Frére/sceur 3,2%
Beau-fils/belle-fille 5,8%
Beau-peére/belle-mére 1,3%
Oncle/tante, neveu/niéce, cousin/cousine 5,8%
Voisin/voisine 0,6%
Autre 3,2%
Activité professionnelle ?

Oui 63,8
Non 36,2
Choix d'étre aidant proche ?

Oui 68,0
Non 32,0

Des entretiens compréhensifs

Pour compléter les informations contenues dans les deux questionnaires, il semblait utile de pouvoir
ajouter au dispositif une dimension qualitative. C'est ainsi que vingt entretiens ont été réalisés entre
le mois d'aolt 2018 et le mois d'octobre 2018. L'échantillonnage reposait sur une distribution par
antenne (deux entretiens par antenne) et par age (des plus jeunes aux plus agés) de maniere a
diversifier les entretiens.

Un premier contact était assuré par les services de 'ADMR avant que I'équipe de chercheurs ne
prenne contact avec les bénéficiaires ayant accepté I'entretien. La rencontre se déroulait au domicile
de ceux-ci. Les entretiens laissaient une parole libre aux bénéficiaires : seul un canevas d’entretien
structurait la rencontre.

Demande d'une intervention

Pourquoi avez-vous fait appel a nous ?

Comment avez-vous vécu la demande d'une intervention de notre part ?

Avez-vous l'impression qu'on respecte votre choix de vie ?

Vous sentez-vous respecté ?

La prestation

Pourriez-vous nous raconter comment se passe une prestation en partant de votre état d'esprit avant l'arrivée de I'aide
familiale jusqu'aprés son départ ?
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Les taches prises en charge

Comment vivez-vous le fait que les aides familiales s'occupent d’'une tache que vous faisiez avant ?
Vous sentez-vous encore responsable des taches ?

Est-ce que vous maitrisez encore les choix posés ?

Les relations avec les aides familiales

Comment vivez-vous les relations avec les aides familiales ?

En quoi la relation avec les aides familiales est-elle importante ? Au-dela des taches réalisées ?
Les effets de la présence

Les aides familiales vous aident-elles a garder votre autonomie ? Si oui, comment ?

Comment vivez-vous la présence d'un tiers dans votre maison ?

Si elle ne venait plus, que se passerait-il ?

Que vous apporte l'intervention des aides familiales ?

Y a-t-il des inconvénients a l'intervention des aides familiales ?

Qu'est-ce qui a changé depuis I'arrivée des aides familiales ?

Les aides familiales respectent-elles vos choix de vie quand elles sont la ?

Les services de 'ADMR

Comment ressentez-vous le cadre de I'ADMR ?

Etes-vous en contact avec d'autres personnes a I'ADMR que les aides familiales ? (AS, personnel administratif, direction...)
Quels sont les inconvénients a faire appel a un service d'aide familiale ?

Percevez-vous les différences entre les personnes de I'ADMR ?

Comment vivez-vous l'organisation des prestations ? (découpage du temps, prestations courtes...)
Recommanderiez-vous le service a d'autres personnes ?

Une analyse thématique a été entreprise de maniére a cerner les vécus des bénéficiaires et leurs
relations avec le service ADMR. La richesse des entretiens a ainsi permis de mieux mettre en
évidence les forces et les faiblesses du service. La disponibilité des répondants et le climat de
confiance établis produisent des entretiens d’'une qualité indéniable. Tous les noms figurant dans ce
rapport sont fictifs et permettent de garantir I'anonymat des personnes interviewées. Un double
changement dans les prénoms a été opéré : la chercheuse ayant la responsabilité de la réalisation
des entretiens a masqué une premiere fois les noms. La chercheuse en charge de l'analyse et de la
rédaction de ce présent rapport a également modifié les identités. Ce double processus permet de
garantir un parfait anonymat.
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