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Introduction

La maladie d’Alzheimer (et maladies apparentées) constituerait la premiére cause de dépendance (1).
Le nombre de personnes atteintes était estimé a 900 000 en 2010 et 1.3 millions en 2020 (2). Toutefois,
cette estimation est peu précise (3). Prés des 2/3 des malades souhaiteraient vivre a leur domicile (4).
Le maintien a domicile de ces patients est donc une priorité. De nombreuses solutions financiéres,

humaines et matérielles existent (5,6) pour soulager les aidants, si cela devient nécessaire.

En 2009, une enquéte montrait que 92% des médecins généralistes suivraient au moins une personne
atteinte de la maladie d’Alzheimer (7). Selon 'HAS (Haute Autorité de Santé), le médecin traitant doit
« assurer la mise en place » du plan d’aide « en collaboration avec les structures de collaboration » :
notamment, demande d’ALD (Affection Longue Durée), prescription des interventions non
médicamenteuses, « orientation vers les services sociaux » pour la mise en place des aides et
I'obtention des financements, « information sur les associations de malades et de familles de malades
et les structures de répit » (8). De plus, il doit repérer les situations nécessitant la mise en place des
aides pour permettre le maintien a domicile, convaincre les couples aidé-aidant de la nécessité d'un

soutien (9).

Plusieurs travaux ont mis en évidence des freins chez les médecins généralistes pour la mise en place
des aides au domicile : manque de connaissance et de formation, caractére chronophage des
démarches (10-13). Malgré tout, le médecin traitant est en premier ligne pour introduire les aides (14)
en partenariat avec les aidants qui jouent eux aussi un role primordial dans la mise en place des aides
(15).

Ces mémes travaux font état des difficultés des aidants a accepter la mise en place des aides : sous-
estimation de la gravité de la maladie, sentiment de culpabilité, financement (reste a charge),
méconnaissance (de la maladie et de son évolution, des aides), méfiance vis-a-vis des intervenants
extérieurs (16—19) en parlant du « paradoxe de l'aidant » (19,20). Les aidants semblent avoir du mal a
exprimer leurs besoins et auraient un besoin important d’'information (sur la maladie, les aides
existantes...) et daccompagnement (15,19,21). De plus, une étude qualitative menée, en 2014, auprés
des aidants-conjoints mettait en avant un ressenti de « passivité » des médecins traitants dans la prise
en charge malgré un « soutien dans les démarches », une « bonne disponibilité » et une « qualité
d’écoute » (22).

Il existe des structures d’accompagnement et de coordination qui soutiennent les aidants et les
soighants dans les démarches : CLIC (Centre local d’'information et de coordination), ESA (Equipe
Spécialisée Alzheimer) et MAIA (Maison pour I’Autonomie et I'Intégration des malades Alzheimer) avec

les gestionnaires de cas.

Dans ce contexte, quel role joue le médecin généraliste dans la mise en place des aides au domicile

des personnes présentant des troubles cognitifs ?

Pour répondre a cette question, plusieurs hypothéses ont été avancées :
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- Lesaidants reprochant la « passivité » du médecin (22), la rédaction d’un certificat médical sans
autre intervention est considérée comme un acte passif contrairement a une intervention active

du médecin traitant (proposer les aides, les initier, orienter les patients et leurs aidants)
- Nous supposons que I'implication du médecin dans la mise en place des aides va dépendre :

o dudegré de dépendance et de la situation sociale des malades. A priori, on s’attend a
une implication plus importante du médecin lorsque le patient vit seul ou qu'il est plus

dépendant.

o de la nature de l'aidant ainsi que de sa réticence. On peut supposer qu’un aidant agé
et/ou ayant ses propres problémes de santé, aura besoin d’'un accompagnement plus
important. Un aidant n’étant ni un conjoint ni un enfant, sera sans doute moins impliqué
dans la prise en charge entrainant éventuellement un investissement plus important du
médecin traitant. De plus, on peut penser que le médecin s’impliquera difféeremment
lorsque l'aidant est réticent a la mise en place des aides.

o de la nature des interventions a domicile (interventions de 'ordre du social : portage
des repas, aide au ménage,... versus interventions paramédicales : passage infirmier,

kinésithérapie,...).

L’objectif principal de cette étude est d’évaluer la participation du médecin traitant dans la mise en place
des aides a domicile des patients atteints de troubles cognitifs et d’établir son niveau d’intervention.

L’objectif secondaire est d’identifier le(s) facteur(s) influengant I'implication du médecin traitant.
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1. Matériels et méthode

1.1. Approche Quantitative

Nous avons mené une étude descriptive sur une série de cas, auprés des aidants principaux de
personnes atteintes de maladie d’Alzheimer. C’était une étude quantitative isolée, uni centrique,

rétrospective.

1.2. Modalités de recrutement

Nous avons recruté les aidants par différents biais :

- Aux consultations mémoire de I'Hopital de Fougéres en llle et Vilaine : Il y a 18 consultations
par semaine, assurées par 3 gériatres. Le questionnaire a été remis aux aidants accompagnant
les patients, par la secrétaire des consultations a leur arrivée. lls devaient le remplir en salle
d’'attente pour le remettre au médecin lors de la consultation ou a la secrétaire en partant.
Certains aidants n’ayant pas eu le questionnaire, un rattrapage a été nécessaire. lls ont été
contactés par téléphone et le questionnaire leur a été adressé par voie postale. Les

questionnaires ont été anonymisés avant d’étre collectés.

- Via la plateforme Appui Santé : L’équipe de la plateforme a remis le questionnaire aux aidants
qu’elle était amenée a rencontrer, et I'a collecté a la fin de sa visite.

- Viales CLIC Pays de Fougeres : les équipes ont distribué les questionnaires aux ateliers d’aide

aux aidants, au bistrot mémoire... puis les ont récupérés a la fin des ateliers.

Le recrutement a été effectué entre juin et décembre 2017.

1.3. Population étudiée

Les criteres d’inclusion étaient les suivants : aidants de patients présentant des troubles cognitifs et
bénéficiant d’aides au domicile, dans le pays de Fougéres. Les critéres d’exclusion étaient 'absence
d’aides au domicile du proche atteint de troubles cognitifs, patient isolé sans aidant identifié, et
'incapacité de l'aidant a répondre au questionnaire.

1.4. Elaboration du questionnaire

Le questionnaire a été élaboré a partir d’hypothéses de travail développées apres étude de la littérature.

Une courte introduction explique l'intérét de I'étude aux aidants. Le questionnaire comporte ensuite 21
questions, majoritairement des questions fermées, ainsi qu’'un espace de commentaires libres. Il est

divisé en 4 parties.

La premiére partie et la quatriéme partie a pour objectif de qualifier respectivement la personne atteinte
de troubles cognitifs et I'aidant répondant au questionnaire et d’évaluer les facteurs pouvant influencer
le recours au médecin traitant pour la mise en place des aides lorsque celles-ci deviennent nécessaires.

Il s'agissait de :

- caractériser le patient et 'aidant pour évaluer la représentativité de I'échantillon (sexe et age
des patients et aidants),
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- définir la situation sociale et médicale du patient (la personne vit elle seule ? son groupe GIR et

la durée d’évolution de la maladie cognitive)

- caractériser I'aidant et sa position par rapport au malade (lien de parenté aidant-patient, aidant

principal ou non, métier exercé par I'aidant).

La deuxiéme partie concerne les aides et leur mise en place. La question des aides existantes était
ouverte compte tenu de la grande diversité d’interventions possibles a domicile. Puis, celles-ci ont été
réparties en plusieurs catégories définies a partir des réponses apparaissant le plus souvent : aide au
ménage, passage infirmier, aide a la toilette, portage des repas, accueil de jour, autres aides
parameédicales (kinésithérapie, ESA...), auxiliaire de vie. Les réponses peu précises « ADMR » (Aide a
domicile en milieu rural) ou « CCAS » (Centre Communal d’actions sociales) ont été cotées comme

« auxiliaire de vie ».

La troisiéme partie concerne le réle du médecin traitant dans la mise en place des aides. Elle comportait

5 questions fermées réparties sur 2 themes :
- L'intervention du médecin traitant

- Leressenti des aidants par rapport a cette intervention

1.5. Analyse des données

Les données ont été saisies dans un tableur EXCEL. Les statistiques descriptives ont été calculées a
partir du tableur EXCEL a I'aide de tableaux croisés dynamiques. Puis les analyses statistiques ont été
réalisées par des tests Chi2 ou des tests exacts de Fisher lorsque les échantillons étaient insuffisants
pour remplir les conditions de validité d’un test Chi2, via le site Biostatgv tenu par linstitut Pierre Louis
d’Epidémiologie et de Santé publique et par 'INSERM (Institut national de la santé et de la recherche

médicale). Le seuil de significativité a été fixé a p < 0.05.
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2. Résultats

Nous avons recueilli 42 questionnaires de juin a décembre 2017 : 37 via les consultations mémoire, 4
via le CLIC et 1 via la plateforme Appui Santé. 5 questionnaires n’étaient pas exploitables : 1 patiente
en EHPAD (Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes), 1 en famille d’accueil,
1 sans aide a domicile, 2 ont été remplis par la méme personne (une fois via le CLIC et une fois via les
consultations mémoire) mais les 2 questionnaires étaient contradictoires, nous avons d{ les exclure. Au
total, nous avons analysé 37 questionnaires : 35 via les consultations mémoire (94.6%), 1 via le CLIC,
1 via Appui Santé.

2.1. Echantillon de patients

L’échantillon rassemblait 27 femmes atteintes de troubles cognitifs pour 10 hommes (soit 73% de
femmes, 27% d’hommes). La moyenne d’age était de 83 ans et 8 mois (73 ans minimum, 94 ans
maximum). 17 des 37 patients vivaient seuls (soit 46%). Seuls 20 aidants connaissaient le groupe GIR
de leur proche : 4 patients étaient GIR 2, 4 patients étaient GIR 3, 11 patients étaient GIR 4, et 1 patient

était GIR 6. Les caractéristiques des patients sont reprises dans le tableau 1.

Tableau 1 Description des malades

Echantillon : n= 37
Genre 27 femmes (73%) 10 hommes (27%)
Age 83 ans et 8 mois [73-94 ans]
Situation sociale 17 vivent seuls (46%) 20 vivent avec un proche (54%)
1 2
0%

11%

2%9%
Figure 1 Répartition des GIR

2.2. Echantillon d’aidants

Par ailleurs, 25 aidants étaient des femmes (69.4%), et 11 des hommes (30.6%), dont 23 aidants
principaux (63,8%). La moyenne d’age était de 62 ans et 9 mois (42 ans au minimum, 87 ans au
maximum). 27 des répondants étaient des enfants (75%), 5 des conjoints (13.9%), 2 sceurs, 1 niéce et

1 cousine. Les professions des aidants ont été réparties en catégories socioprofessionnelles selon les
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critéres de 'INSEE : 15 retraités, 1 sans emploi, 2 cadres et professions intellectuelles supérieures, 8
professions intermédiaires, 6 employés et 1 ouvrier. Les caractéristiques des aidants sont reprises dans

le tableau 2.

Tableau 2 Description des aidants

Echantillon : n= 36 (1 donnée manquante)
Genre 25 femmes (69.4%) 11 hommes (30.6%)
Age 62 ans et 9 mois [42-87 ans]
Lien de parenté 27 enfants (75%) 5 conjoints (13.9%) | 4 autres (sceur, cousine, niéce)
Aidant principal 23 aidants principaux (63.8%) 13 aidants non principaux

2.3. Aides existantes

Sur 37 patients, 9 bénéficiaient du passage d’aides a domicile depuis moins d’'un an, 25 depuis 1 a 5

ans, 3 depuis plus de 10 ans.

29 aidants ont décrit les aides dont bénéficie leur proche. Une aide au ménage passe chez 17 patients
(58.6%) et une infirmiére (IDE, infirmiére dipldomée d’état libérale ou SSIAD, service de soins infirmiers
a domicile) chez 12 d’entre eux (41.4%). Une aide a la toilette est apportée chez 10 patients (34.5%). 4
bénéficient du portage des repas (13.8%) et 14 d’une auxiliaire de vie (48.3%). 3 patients se rendent en
accueil de jour 1 a 2 fois par semaine (10.3%). Enfin 1 personne recoit des aides para médicales a
domicile (ESA, kinésithérapeute) (3.4%). 19 personnes (65.5%) disposent de différents types

d’interventions.
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Figure 2 Description des aides — Echantillon n = 29

2.4. Mise en place des aides

Les aides ont été mises en place sur l'initiative du conjoint (3/36), des enfants (25/36), du médecin

traitant (9/36) dont 4 conjointement avec les enfants et 1 avec I'hépital, ou d’autres personnes (6/36 : 1
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niéce, 2 sceurs, 2 cas par I'hépital, 1 cas par la famille sans précision). 1 aidant n’a pas précisé. Sur les

36 aidants ayant répondu au questionnaire, seuls 12 ont participé a la mise en place des aides, soit 1/3.

30
25
20
15

10

Conjoint Enfants Médecin Niéce Sceur Hopital Autre
traitant

Figure 3 Répartition des personnes initiatrices des aides - Echantillon n = 36

8 aidants sur 37 (21,6%) ont confiés avoir été réticent a la mise en place des aides dont 7 étaient des
enfants de patients.

Les aides ont été mises en place a la suite d’'une hospitalisation pour 15 des patients, d’un probléme
aigu géré a domicile pour 4 d’entre eux, 19 suite a I'évolution de la maladie, 15 suite a I'épuisement de

l'aidant et 2 suite au décés de leur conjoint. 3 situations n’ont pas été précisées.
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Hospitalisation Probleme Evoluation de la Epuisement de Décés du
médical aigu maladie l'aidant conjoint

Figure 4 Contexte de mise en place des aides — Echantillon n = 34

Selon les aidants, le médecin traitant était au courant de la mise en place des aides dans 28 cas sur

36. Il aurait proposé la mise en place d’aides pour 13 patients soit 35.1%.

Par ailleurs, 30 aidants ont rapporté le rle qu’a joué le médecin traitant. 7 médecins traitants (23.3%)
n’ont joué aucun réle dans la mise en place des aides dont 2 n’étaient pas au courant des démarches.

20 meédecins ont rédigé des certificats médicaux (66.7%) dont 3 n’auraient pas été au courant des
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démarches. 4 médecins ont initié les aides (13.3%) et 6 médecins ont orienté les aidants vers une

structure spécialisée (20%).

Tableau 3 Détails des aides n’ayant pas nécessité l'intervention du médecin

Médecin n’ayant joué aucun réle dans la mise en place des aides : N =7

Types d’aides Médecin au courant Mise en place lors
des démarches d’'une hospitalisation
1 | Aide au ménage seule + -
2 | Aide au ménage et IDE - -
3 | Aide au ménage et aide a la toilette + -
4 | Aide au ménage seule + +
5 | Auxiliaire de vie et accueil de jour - +
6 | Non précisées + +
7 | Aide au ménage, et a la toilette, auxiliaire de vie + +

15 médecins ont eu un rdle actif dans la mise en place des aides (proposition, initiation et / ou

orientation) soit 40.5% et 53.6% des médecins informés des démarches.

8 aidants sur 29 (27.8%) ont trouvé que le médecin traitant avait facilité la mise en place des aides. 5
médecins avaient proposé les aides. Par ailleurs, 2 médecins n’auraient pas été au courant des

démarches des aidants.
Ces résultats sont repris dans la figure 5.

Parmi les 8 patients dont le médecin ignorait les démarches faites pour I'obtention d’aides a domicile,
celles-ci ont été débutées lors d’'une hospitalisation pour 5 d’entre eux, complétées par la rédaction de

certificats médicaux par le médecin traitant pour 3 patients.

Tableau 4 Détails des aides chez les patients dont le médecin traitant ignorait leur mise en place

Médecin ignorant la mise en place des aides : N =8

Types d’aides Mise en place lors d’une Rédaction d’'un
hospitalisation certificat par le

médecin traitant

1 aide au ménage seule + +

1 aide au ménage seule + -

1 aide au ménage seule - -

Passage d’une IDE - -

Passage d’une IDE - -

O N| O O | W N| =~

Auxiliaire de vie et accueil de jour + -
Aides multiples + +
Aide a la toilette et auxiliaire de vie + +
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Figure 5 Réle du médecin traitant dans la mise en place des aides
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Concernant les attentes des aidants, 9 auraient aimé que le médecin propose les aides (42.8%). Parmi
ces 9 aidants, 5 étaient suivi par un médecin non informé de la mise en place des aides. 12 aidants
auraient souhaité étre orientés vers des structures spécialisées (57%), 9 auraient apprécié étre plus
informés sur les aides possibles (42.8%). 4 aidants ont confié que le médecin traitant n’aurait pas pu
faire mieux (19%). 16 personnes n’ont pas répondu.

14
12

10

Proposer les aides Orienter les Mieux Informer Pas mieux
aidants

Figure 6 Répartition des attentes des aidants
Le tableau détaillé du réle du médecin traitant et des attentes des aidants est en annexe.

Parmi les 4 aidants ayant répondu que le médecin traitant n’aurait pas pu faire mieux, 2 ont noté que

celui-ci avait facilité la mise en place des aides et les 2 autres qu’il n’avait pas facilité.

2.5. Facteurs influengant le réle du médecin traitant
2.5.1.Sexe :
Le médecin a eu un rdle actif chez 4 hommes sur 10 et chez 11 femmes sur 27. Il n’y pas de différence
significative (p=1) selon test exact de Fisher (Odds Ratio : 0.97, Intervalle de confiance a 95% [0.16 ;
5.29]). Le sexe du malade n’influence pas la participation du médecin traitant a la mise en place des
aides a domicile.
2.5.2.Situation sociale du malade :

7 des 20 personnes vivant en couple auraient bénéficié d'une intervention du médecin traitant pour la
mise en place des aides a domicile ainsi que 8 des 17 malades vivant seuls. Il n'y a pas de différence
statistiquement significative (p= 0.68) selon le test Chi2 avec correction de Yates. Le fait de vivre seul

ou pas n’influence pas I'implication du médecin traitant dans la mise en place des aides.

2.53.GIR:

Il y avait trop de données manquantes pour analyser statistiquement l'influence du GIR sur le réle du

médecin traitant.

2.5.4.Réticence des aidants :
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Le médecin traitant a joué un réle actif pour 5 des 8 aidants réticents et 10 des 29 aidants non réticents.
Il N’y a pas de différence statistiquement significative (p = 0.23) selon le test exact de Fisher (Odds
Ratio : 0.33, Intervalle de confiance a 95% [0.04 ; 2.08]).

2.5.5.Nature des aides mises en place :

Parmi les 17 personnes bénéficiant du passage d'une aide au ménage, le médecin traitant a joué un
réle actif dans la mise en place de I'aide a domicile chez 5 d'entre eux et chez 4 des 12 patients n'en
ayant pas. |l n’y a pas de différence statistiquement significative (p= 1) selon le test exact de Fisher
(Odds Ratio: 1.19, Intervalle de confiance a 95% [0.18 ; 7.65]).

Le médecin est intervenu dans la mise en place des aides chez 3 des 12 malades bénéficiant du
passage d'une infirmiere et chez 6 patients des 17 n’en ayant pas. Il n'y a pas de différence
statistiquement significative (p= 0.69) selon le test exact de Fisher (Odds Ratio : 1.61, Intervalle de
confiance a 95% [0.25 ; 12.83]).

10 personnes ont une aide a la toilette. 3 d’entre elles ont été aidées par le médecin traitant pour mettre
en place les aides. Il n’y a pas de différence statistiquement significative (p = 1) selon le test exact de
Fisher. (Odds Ratio : 1.07, Intervalle de confiance a 95% [0.16 ; 8.72]) par rapport aux personnes sans

aide a la toilette.

Parmi les 4 personnes disposant du portage des repas, un médecin a eu un role actif. Il n’y a pas de
différence statistiquement significative (p = 1), par rapport aux autres malades, selon le test exact de
Fisher (Odds Ratio : 1.39, Intervalle de confiance a 95% [0.09 ; 83.21]).

Une intervention du médecin traitant dans la mise en place des aides a été rapportée chez 5 des 14
patients bénéficiant d’'une auxiliaire de vie, et chez 4 des 15 personnes n’en ayant pas. Il n'y a pas de
différence statistiguement significative (p = 0.70) selon le test exact de Fisher (Odds Ratio : 0.66,
Intervalle de confiance a 95% [0.10 ; 4.17]).

Le médecin traitant de 2 malades sur les 3 personnes allant en accueil de jour a aidé pour la mise en
place des aides. Il n'y a pas de différence statistiquement significative (p=0.22) selon le test exact de
Fisher (Odds Ratio : 0.20, Intervalle de confiance a 95% [0.003 ; 4.33]).

Le médecin traitant du patient bénéficiant d’aides paramédicales est intervenu dans la mise en place

des aides. Il n’y a pas de différence statistiquement significative (p=0.31) selon le test exact de Fisher.

2.5.6.Personne initiant les aides :

Aucun des 3 conjoints ayant initié les aides n'a bénéficié d'aide du médecin traitant. Cependant il n’y a

pas de différence statistiquement significative (p = 0,27) selon le test exact de Fisher.

25 enfants ont initié les aides. 6 ont eu de I'aide du médecin traitant. L’analyse statistique retrouve une
différence statistiquement significative (p = 0,01) selon le test exact de Fisher (Odds Ratio : 7.86
Intervalle de confiance a 95% [1.35 ; 61.64]). Le médecin traitant intervient statistiquement moins

lorsque les enfants sont a 'origine des aides.

9 médecins traitant ont amorcé la mise en place des aides mais seulement 7 auraient joué un role actif

selon les criteres définis précédemment. Dans les 2 autres cas, les aides avaient été initiées avec les
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enfants. Il y a une différence statistiquement significative (p = 0.014) selon le test exact de Fisher (Odds
Ratio : 0.11, Intervalle de confiance a 95% [0.01 ; 0.74]).

Lorsqu’une autre personne était a l'initiative de la mise en place des aides, le médecin traitant semble
intervenir plus souvent (5 sur 6). Il existe une différence statistiquement significative (p = 0.024) selon
le test exact de Fisher (Odds Ratio : 0.09, Intervalle de confiance a 95% [0.002 ; 0.99]).

Tableau 5 Facteurs influengant I'action du médecin traitant dans la mise en place des aides

Facteurs P-value Conclusion
Sexe du patient p=1 Pas de différence statistiquement significative
Patient vivant seul ou pas p=0.68 Pas de différence statistiquement significative
GIR Trop de données manquantes pour I'analyse statistique
Réticence des aidants p=0.23 Pas de différence statistiquement significative
Nature des | Aide-ménageére p=1 Pas de différence statistiquement significative
aides : IDE p=0.7 Pas de différence statistiquement significative
Aide a la toilette p=1 Pas de différence statistiquement significative
Portage desrepas | p=1 Pas de différence statistiquement significative
Aide a la personne | p=0.70 Pas de différence statistiquement significative
Accueil de jour p =0.22 Pas de différence statistiquement significative
Aide paramédicale | p =0.31 Pas de différence statistiquement significative
Initiateur : Conjoint p =0.27 Pas de différence statistiquement significative
Enfant p=0.01 Différence statistiquement significative
Médecin traitant p=0.014 Différence statistiquement significative
Autre p =0.024 Différence statistiquement significative
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3. Discussion

En ce qui concerne la mise en place des aides au domicile des patients atteints de troubles cognitifs, il
ressort de notre enquéte plusieurs éléments importants. Certains médecins traitants ne seraient pas au
courant des démarches en cours. La moitié des médecins informés auraient un réle actif mais variable
(de la proposition a l'initiation). lls interviendraient moins lorsque 'aidant est un descendant direct mais
plus lorsque le lien de parenté est plus éloigné. Peu d’aidants ont jugé que le médecin avait facilité les

démarches.

L’existence de réponses contradictoires met en évidence les difficultés d’évaluer le réle du médecin
traitant a travers le ressenti des aidants. Les forces de notre étude sont son caractére quantitatif
descriptif, le secteur de I'étude (secteur rural mais avec une bonne offre de soins) et un encadrement
des aidants lors du recueil des questionnaires. Ses limites sont un faible échantillon, des données
manquantes, un biais de sélection et un biais de classement.

3.1. Analyse des échantillons
3.1.1.Analyse de I’échantillon de malades

Bien que notre échantillon ne soit pas représentatif, les caractéristiques des malades se rapprochent
des données retrouvées dans la littérature. Selon InVS (Institut de Veille Sanitaire), 2 personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer sur 3 sont des femmes et 3 sur 5 selon 'INSERM (2). Le rapport
femmes/hommes de notre échantillon est proche, 3/1. En outre, en 2009, une étude nationale a été
menée auprés des SSIAD. Les personnes prises en charge a domicile (tous handicaps confondus)
étaient GIR 1 dans 10,7% des cas, 42.4% de GIR 2, 23,9% de GIR 3, 22.2% de GIR 4, 0.8% de GIR 5
et 6, et la moyenne d’age était 82 ans et 5 mois (23). Malgré le faible nombre de GIR connu, notre
population tend vers ces proportions avec essentiellement des patients GIR 2, 3 et 4 et une moyenne

d’age de 83 ans et 8 mois.

Dans une autre étude réalisée en 2008 (24), 36% des personnes vivaient seules contre 46% dans notre
enquéte. Deux hypothéses peuvent étre avancées pour expliquer cet écart. Premiérement, notre étude
comporte un biais de sélection (recrutement quasiment exclusif en consultations mémoire). Les patients
vivant seuls au domicile pourraient étre facilement orientés vers les consultations mémoire. De plus,
depuis 2008, suite au plan Alzheimer 2008-2012, le développement des services d’aides a domicile et
des accueils de jour a pu permettre de renforcer le maintien a domicile des personnes vivant seules
(25,26).

3.1.2.Analyse de I’échantillon d’aidants

Selon I'étude Pixel, il existe 2 groupes d’aidants : les descendants (48%) et les conjoints (43%) (18). Un
autre étude fait état de 2/3 de femmes parmi les aidants (15). Notre enquéte retrouve 75% d’enfants
parmi les aidants interrogés et 14% de conjoints, 69.4% de femmes soit un peu plus de 2/3. Cette
prédominance discordante d’aidant-enfant est a mettre en paralléle du taux d’aidant principal de notre
étude (63.8%). En outre, en consultation mémoire, les enfants sont souvent présents, ce qui n’est pas

forcément le cas en consultation de médecine générale, lorsque le conjoint est toujours en vie.
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3.2. Mise en place des aides

Notre enquéte retrouve une réticence a la mise en place d’une intervention extérieure dans 21.6% des
cas. Une thése soutenue en 2014 rapporte un taux de 18.8% d’aidants réticents concordant avec un

étude italienne (19%) malgré le biais de recrutement (21,27).

Selon une étude menée auprés des SSIAD en 2002, l'initiative de la prise en charge était faite dans la
moitié des cas par I'entourage et 1/3 des cas par un professionnel de santé (médecin traitant, hdpital,
infirmiére libérale) (28). Nous retrouvons une proportion plus importante d’aidant a I'origine de la mise
en place des aides dans notre étude. Cet écart peut étre lié au biais de sélection. En effet, les patients
isolés ont été exclus. On peut supposer que, dans cette population, la mise en place des aides nécessite

un accompagnement du personnel médical et paramédical plus important.

En outre, la mise en place des aides a fait suite a une hospitalisation dans 2 des cas et dans V4 des
cas suite a une évolution de la dépendance (28). Dans notre enquéte, il existe une proportion similaire
d’aides mises en place a la suite d’'une hospitalisation (44%) mais une proportion plus importante a la
suite de I'évolution de la maladie (56%). Cette question acceptant plusieurs réponses, cela peut
expliquer cette différence. En effet, 6 des 19 situations faisant suite a une évolution des troubles
cognitifs, font aussi suite a une hospitalisation. En faisant abstraction de ses 6 situations, le taux tend a

coincider avec celui retrouvé dans cette étude (13 cas sur 34 soit 38%).

3.3. Role du médecin traitant
3.3.1.Médecin non informé des démarches

Selon 8 aidants, le médecin traitant n’aurait pas été au courant des démarches en cours. Son réle n’est
alors pas évaluable. Paradoxalement, 3 des médecins auraient rempli des certificats médicaux. Ces 3
situations concernaient des patients avec des aides variées mises en place a la suite d’'une
hospitalisation. Les médecins ont pu remplir des certificats médicaux a la demande des aidants (ou de
I'hépital) alors que les aides étaient déja en cours de mise en place. De plus, I'instauration du passage
d’'une aide-ménagére ne nécessite pas de prescription ni de certificat médical, ce qui explique que le
médecin peut ignorer son existence. Enfin, 2 patients bénéficient du passage infirmier. Cette

prescription a pu étre faite en consultation mémoire par un gériatre.

3.3.2.Médecin n’ayant pas participé a 'instauration des aides

7 aidants ont précisé que le médecin n’avait joué aucun réle dans la mise en place des aides au
domicile. Il est toutefois important de préciser que 2 des médecins n’étaient pas au courant des
démarches entreprises par I'entourage. De plus, comme souligné précédemment, le passage d’'une
aide-ménageére ne requiert pas l'intervention du médecin traitant. Pour les patients bénéficiant de plus
d’interventions, les prescriptions et les certificats médicaux ont pu étre rédigés lors d’'une hospitalisation

ou des consultations mémoire.

Toutefois, lorsque le patient doit étre hospitalisé, suite a I'évolution de la maladie, I'instauration des
aides arrive trop tard. L’objectif du suivi par le médecin traitant et des consultations mémoire est d’éviter

ces hospitalisations. En effet, celles-ci sont souvent déléteres pour les personnes atteintes de troubles
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cognitifs. L’intervention d’aides au domicile est parfois suffisante pour introduire un cadre rassurant pour

les patients et favoriser le maintien au domicile.

Un aidant a soulevé un point important en commentaire libre : son proche bénéficiait de peu de suivi
par le médecin traitant, n’ayant pas de comorbidité. Selon 'HAS, « le médecin généraliste traitant est
le pivot de I'organisation des soins centrée sur le patient ». L'HAS recommande une consultation de
suivi des troubles cognitifs au moins 1 fois par an par le médecin généraliste ainsi qu'une fois par an
par un spécialiste (8). Il est important de maintenir un suivi par le médecin traitant pour le dépistage des
comorbidités. De plus, le plan Alzheimer 2008-2012 a créé les consultations longues (cotable 1 fois par
an) pour renforcer le réle du médecin traitant et I'impliquer dans la prise en charge des malades.
Toutefois, ces consultations seraient peu cotées (26). Dans leurs théses, F. Nassiri-Williams (29) et C.
Villerbu (30) soutiennent que cette nouvelle cotation n’aurait pas entrainé de modifications de pratique
des médecins traitants. Selon C. Villerbu, ces consultations ne seraient pas cotées, car, bien que jugées
utiles par les médecins généralistes, le travail d'accompagnement et d’évaluation requis se ferait en

plusieurs temps. Depuis 2017, ces consultations ont été revalorisées et sont cotables 3 fois par an (31).

3.3.3.Intervention du médecin traitant variable

L’intervention du médecin traitant pour l'introduction des aides au domicile d’'un patient présentant des

troubles cognitifs semble disparate selon les situations.

Seuls 35% des médecins traitants auraient proposé l'instauration d’aides a domicile. Le suivi annuel
recommandé par 'HAS doit évaluer la situation globale (médico-sociale) de la personne malade et de
son entourage. Pour prévenir I' « épuisement » et la « souffrance » des aidants ainsi qu’éviter une
hospitalisation inutile du malade, le médecin traitant devrait systématiquement proposé la mise en place
d’aides au domicile adaptées au besoin du couple aidant-aidé (32). Les aidants peuvent toutefois
devancer cette proposition en anticipant leurs besoins et ceux de leur proche. En effet, le médecin est
souvent alerté par I'entourage. De plus, le passage d’'une aide au ménage ne reléve pas du médecin

traitant. Cela expliquerait qu’une partie des aides n’est pas été proposée.

20% des médecins de notre étude auraient adressé les aidants et leur proche vers une structure médico-
sociale pour les aider dans leurs démarches. Le baromeétre 2009 comptabilisait 39.5% de médecins
orientant le patient et ses proches vers un CLIC, dont 18.2% systématiquement. (7). De plus, dans cette
étude, 76.3% des médecins adressaient leur patient vers un SSIAD, dont 35.9% systématiquement. Ce
résultat est proche de celui de notre enquéte retrouvant un passage infirmier (IDE libérale ou SSIAD)

chez 41.4% des patients.

Enfin, 4 médecins auraient initié les aides. Le terme « initiation » est sujet a interprétation. En effet, a la
question « qui a initié les aides », 9 aidants ont évoqué le médecin traitant. Cependant, a la question
« quel réle a joué le médecin traitant a-t-il joué ? », seuls 4 aidants ont répondu qu’il avait initié les
aides. « Initiation » peut signifier débuter les démarches Ilui -méme, ou évoquer et/ou convaincre le
couple aidant-aidé de la nécessité des aides. Comme décrit dans les résultats, 5 des 9 médecins cités
ci-dessus ont initié les aides conjointement avec les enfants ou I'hdpital. Les aidants ont pu interpréter

differemment les 2 questions.
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3.3.4.Analyse des facteurs d’influence

Tout d’abord, comme on pouvait s’y attendre, le sexe du proche malade n’influencerait pas la
participation du médecin traitant dans la mise en place des aides a domicile.

La situation sociale du patient n’influencerait pas I'implication du médecin. Dans notre étude, I'absence
d’aidant était un critére d’exclusion. Ainsi, bien que le patient vive seul, son entourage est présent. Il
peut donc l'aider lorsqu’il devient nécessaire d’introduire des aides a domicile. A contrario, une personne
agée atteinte de troubles cognitifs, vivant seule a domicile, sans aidant, pourrait nécessiter une
implication plus importante de son médecin traitant, pour favoriser le maintien a domicile le plus
longtemps possible. En effet, il existe un risque d’institutionnalisation plus précoce pour les patients
vivant seuls a domicile (32).

De méme, la réticence des aidants ne semble pas influencer I'importance de I'intervention du médecin
traitant. Face a cette réticence, le médecin peut s’impliquer de fagon plus importante pour convaincre
le couple aidant-aidé de la nécessité des aides. A contrario, il peut moins s’impliquer s’épuisant a lutter
contre cette réticence. Ainsi, ces 2 réactions s’opposant, cela peut expliquer I'absence de différence

significative entre les groupes d’aidants réticents et non réticents.

D’autre part, le type d’aides mises en place ne semble pas influencer le réle du médecin. On aurait pu
penser que le médecin interviendrait moins pour l'instauration d’'une aide au ménage ou du portage des
repas, ces 2 interventions ne nécessitant ni prescription ni certificat médical. A contrario, le passage
infirmier a domicile nécessitant une prescription médicale, on aurait pu supposer que le médecin traitant
aurait plus participé a leur mise en place. Dans notre analyse, nous avons différencié I'intervention
active du médecin traitant (proposition d’instauration d’aides extérieures / initiation des aides, orientation
vers une structure médico-sociale pour aider les aidants dans les démarches) de l'intervention passive
(rédaction de certificats médicaux a la demande des aidants, absence de role). Cette différenciation a
pu entrainer un biais d’interprétation. La prescription des interventions non médicamenteuses est du
ressort du médecin traitant lors de la mise en route du plan de soins (8). Il est toutefois étonnant que la
prescription du passage infirmier par le médecin généraliste ne s’accompagne pas d’'une proposition
(voire d’'une initiation) des aides. Trois hypothéses peuvent étre avancées pour tenter d’expliquer cette
divergence. Le passage infirmier a pu étre prescrit par le gériatre de la consultation mémoire ou par un
médecin hospitalier. Les aidants ont pu anticiper la proposition du médecin traitant en demandant cette
intervention. La prescription médicale correspondant a une pratique professionnelle, les aidants ne I'ont
pas peut-étre pas considérée comme une proposition d’aides au domicile mais comme la continuité des

soins.

Il est important de préciser que 2/3 des patients de notre enquéte bénéficient de différents types
d’interventions. Il est impossible d’analyse chaque type d’aides séparément, ces aides ayant été mises
en place conjointement. Les résultats sont donc a interpréter avec prudence.

De plus, les trois quarts des patients sont polypathologiques (33) et comme I'a commenté une aidante,
il est difficile de différencier les aides mises en place suite aux troubles cognitifs, de celles consécutives

a un handicap physique compliquant les comorbidités.
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Enfin, le nombre de questionnaires et de données semble insuffisant pour trouver une différence

statistiquement significative.

Cependant, notre étude retrouve une différence statistiquement significative lors de l'analyse des
personnes a l'initiative de l'instauration des aides. Contrairement a ce qu’on aurait pu penser, lorsque
le conjoint initie les aides, le médecin traitant ne semble pas plus impliquer dans la mise en place des
aides. L’échantillon de conjoint dans notre enquéte étant restreint, ce résultat est a interpréter avec
précaution. En effet, il est possible que cet échantillon soit trop petit pour trouver une différence
statistiquement significative. En outre, les médecins traitants semblent moins actifs dans le groupe
d’aidants-enfants (différence statistiquement significative) et plus actif dans le groupe des aidants
éloignés (niéce, sceur, cousine dans notre étude) (différence statistiquement significative). L’implication
de ces derniers auprés de la personne malade peut étre moins forte que celle d’'un conjoint ou d’un
enfant, expliquant le réle plus important du médecin traitant. En ce qui concerne les aidants-enfants,
l'implication moins fréquente du médecin traitant dans la mise en place des aides laisse supposer
plusieurs hypotheses : ils ont une meilleure connaissance des aides existantes (études contradictoires
(18,21) (19)), ils ont un acceés plus facile aux informations (internet) que la génération des conjoints, ils
anticipent les besoins de leur proche parent malade, le médecin traitant se repose plus facilement sur

eux.

L’échantillon était insuffisant pour faire une régression logistique.

3.4. Analyse des attentes des aidants
3.4.1.Attentes concordantes avec la littérature

La littérature est unanime quant aux attentes des aidants : information, soutien et accompagnement

(10,19,21,22). Dans notre étude, les attentes des aidants étaient en accord avec la littérature.
Aucun aidant n’a proposé une autre attente.

3.4.2.Réponses contradictoires

Plusieurs aidants ont donné des réponses contradictoires dans leurs questionnaires :

e 2 aidants ont précisé que le médecin traitant avait proposé la mise en place des aides. lIs ont
répondu, par la suite, que le médecin les aurait mieux aidés en leur proposant l'instauration
d’aides au domicile. Deux hypothéses peuvent tenter d’expliquer cette contradiction. Le
médecin n’aurait pas proposé les aides au moment opportun. Il n’aurait pas proposé les aides
adéquates a la situation ou pas assez d’aides.

e Un aidant a été orienté par le médecin traitant vers une structure médico-sociale pour la mise
en place des aides. Paradoxalement, il aurait aimé étre mieux orienté. Le médecin n’a peut-étre
pas été assez compréhensible : n’aurait pas fourni de contact ni d’adresse, n’aurait pas adapté
les informations a I'aidant. La structure n’était peut-étre pas adaptée aux besoins de l'aidant et

du proche aidé ou n’aurait pas apporté le soutien nécessaire et attendu par 'aidant.

¢ Un aidant aurait souhaité que le médecin traitant propose la mise en place des aides, I'informe
sur les aides existantes et I'oriente vers une structure spécialisée. Cependant, il a aussi répondu
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que le médecin n’aurait pas pu mieux faire. De méme, 2 aidants ayant répondu que le médecin
traitant n’aurait pas pu faire mieux, ont rapporté qu’il n’avait pas facilité la mise en place des
aides. Ces divergences de réponses poussent a s’interroger sur la représentation qu’ont les
aidants du réle du médecin traitant. Les aidants attendraient ils un meilleur accompagnement

de la part du médecin généraliste, tout en étant conscient de la limite du réle social du médecin ?
Dans ces situations, il est aussi possible que les aidants aient mal compris les questions.

3.4.3.Représentation du réle du médecin traitant chez les aidants

La moitié des médecins ont soit proposé l'introduction d’aides au domicile, soit initié ces aides, soit
orienté les aidants vers des structures médico-sociales compétentes. Cependant, moins d’un tiers des
aidants a jugé que le médecin traitant avait facilité les mises en place des aides. 2 de ces médecins
n'auraient pas été avertis des aides introduites. Ces 2 aidants n’ont pas dd ressentir le besoin de soutien
de la part du médecin traitant, le passage infirmier ayant été probablement prescrit en consultation
mémoire. Il semble exister une décorrélation entre une intervention active du médecin traitant dans la
mise en place des aides et son réle facilitateur. L’intervention active du médecin traitant peut étre jugé
insuffisante par les aidants. Par ailleurs, les réponses peuvent étre influencées par la représentation

qu’a l'aidant, du réle du médecin.

La littérature est pauvre concernant les représentations du réle du médecin traitant dans la mise en
place de aides au domicile, chez les aidants. En 2007, J. SELMES et C. DEROUESNE ont dressé un
portait « idéal » du médecin généraliste en se basant sur les « besoins exprimés par l'aidant et la
famille » : détecter le moment nécessitant la mise en place d’aides extérieures, convaincre le patient et
son aidant, définir un plan d’aide personnalisé et les prescrire (9). Toutefois, les conditions d’« exercice
de la médecine générale » ne s’accordent pas toujours avec cette image « idéalisée », ce qui rend

« parfois les familles trés critiques vis-a-vis du médecin qui s’occupe de leur proche ».

En outre, la limite entre le réle médical du médecin traitant et 'accompagnement social est floue. Les
démarches aupres des structures sociales sont trés chronophages et ne sont pas vraiment du ressort
médical (34). Selon une étude réalisée en 2003, les médecins généralistes « estiment répondre de
fagon peu satisfaisante a toutes les questions d’ordre administratif, juridique, financier et social ». Bien

gu’ils « se sentent concernés », il considére que ces questions ne sont « pas de leur ressort » (35).

Le paternalisme médical est remis en cause au profit de I'autonomisation du patient (avec une
information claire, et adaptée). Il estimportant que les aidants, et les patients dans une moindre mesure,
en fonction de la sévérité des troubles cognitifs, restent « acteurs » des démarches en partenariat avec
le médecin traitant.

De plus, les attentes des aidants n’ont pas été évaluées au niveau individuel (19). Les besoins varient
selon les situations, en fonction de nombreux parameétres inhérents au malade et a son entourage. Dans
ce contexte, chaque aidant doit avoir une représentation différente de 'accompagnement qu'il attend
du médecin traitant. Cela pourrait expliquer que malgré I'implication du médecin traitant, les aidants ne

l'aient pas trouvé facilitant.
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Deux aidants ont fait des commentaires trés positifs sur le réle du médecin traitant. lls ont précisé tous
les 2 que le médecin avait pris le « temps ». Cela suggére un soutien et un accompagnement dans la

durée.

3.5. Forces de I’étude
3.5.1.Etude quantitative

Une enquéte menée par ’TANESM (Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements
et services sociaux et médico-sociaux) en 2013 ainsi qu’'une thése soutenue en 2016, qualitatives,
retrouvaient une implication trés variable des médecins généralistes dans la mise en place des aides

(de la gestion et coordination des aides, aux simples conseils) (10,36).
Le choix d’'une étude quantitative permet de compléter ces études par une étude descriptive.

3.5.2.Secteur d’étude

En 2009, le pays de Fougeres comptait 4 SSIAD et 4 accueils de jour ce qui coincidait avec la moyenne
régionale. Toutefois, la densité paramédicale y est inférieure qu’au niveau régional. Le nombre de
SSIAD tend a compenser le déficit en IDE libérale (37). Le pays de Fougéres, bien que rural, dispose

donc d’'une bonne offre d’aides professionnelles a domicile.

La densité médicale du pays de Fougéres étant inférieure a la moyenne régionale, les médecins
installés ont un surcroit de travail avec un nombre de consultations journalier supérieur a la moyenne
(37). Le manque de temps qui en découle, pourrait entrainer une orientation vers les consultations

mémoire plus fréquentes.

Les consultations mémoires du Centre Hospitalier de Fougéres sont labélisées. Bien qu’entrainant un
biais de recrutement, le recrutement en centre mémoire est aussi une force. En effet, le plan Alzheimer
2008-2012 promouvait 'accés aux consultations mémoires en en créant des nouvelles et en renforgant

celles qui pré existaient (25).

De plus, le pays de Fougéres dispose de 2 CLIC et dune plateforme « Appui Santé ».

Malheureusement, aucune MAIA n’y a été implanté.

3.5.3.Encadrement des aidants

Les questionnaires ont été remis en mains propres et ils ont pu étre remplis en présence des acteurs
participant a I'étude (gériatres, secrétaire des consultations mémoire, équipe du CLIC et de la
plateforme « Appui Santé »). En cas de besoin, un complément d’information pouvait étre dispensé aux
aidants (aide a la compréhension de certaines questions). Cela n’aurait pas été possible si les
questionnaires avaient été postés. De plus, par voie postale, il existe un taux de non réponse plus
important.

3.6. Limites de I’étude

Les limites de notre étude sont un faible échantillon, des données manquantes, un biais de sélection et

un biais de classement.

3.6.1.Faible échantillon
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Nous avons récupéré moins de questionnaires que prévu. Plusieurs raisons peuvent I'expliquer :

1/ Les consultations mémoire du centre hospitalier de Fougéres regroupent des premiéres consultations
de diagnostic, des suivis de patients n’ayant pas besoin d’aides professionnelles au domicile, des

patients récemment entrés en EHPAD ... en plus des patients inclus dans notre étude.

2/ Aprés discussion avec les intervenants des 2 CLIC, il ressort que peu d’aidants de patients atteints
de la maladie d’Alzheimer (ou apparentée) participent aux ateliers, y compris aux séances de Bistrot
mémoire. Celles-ci attireraient les patients eux-mémes ou des personnes non concernées par une
pathologie cognitive mais souhaitant discuter. Cela peut-il étre expliqué par la nature trés rurale de la
population du pays de Fougéres ? En effet, ces ateliers, et notamment le bistrot mémoire, sont trés
développés a Rennes (38). Compte tenu du peu de questionnaires récupérés via le CLIC, nous pouvons
nous interroger sur la population ciblée par les ateliers d’aide aux aidants (aidants de patients avec
handicap physique). Les obstacles a I'accés aux ateliers peuvent étre variés : difficultés d’accés
(probleme de transport pour les aidants retraités, de temps pour les aidants actifs), mauvais vécu de la
maladie du proche, représentations sociales négatives (39) avec crainte d’étre stigmatisé (40), proche

seul pendant les ateliers...

3/ La plateforme Appui Santé est destinée aux professionnels face a une situation sociale compliquée
nécessitant une intervention rapide. C’est une plateforme récente qui serait intervenue sur 20 cas de
gériatrie au second semestre 2017 (41). Deux hypothéses expliquent le peu de questionnaires
récupérés. La plateforme étant récente, elle peut étre encore peu connue des professionnels. Les
situations gériatriques nécessitant une intervention rapide concerneraient des patients n’ayant pas

encore d’aides.

3.6.2. Données manquantes

Les aidants n’ont pas toujours répondu a toutes les questions. Cela peut s’expliquer soit par un
probléeme de compréhension du questionnaire, soit par une absence de réponse adéquate proposée

soit par une indécision de I'aidant par rapport a la question posée.

Le questionnaire aurait pu étre testé au préalable sur un petit échantillon avant I'étude pour tester la
compréhension, et l'interprétation des questions par les aidants, afin de vérifier que les questions

permettaient a ces derniers de répondre ce qu’ils souhaitaient, que nos hypothéses étaient exhaustives.

3.6.3.Biais de sélection et de classement

Premierement, 94.6% des situations rapportées lors de cette étude ont étaient recrutées via les
consultations mémoires. Cela induit un biais de sélection. Le role du médecin traitant des patients non
suivis en consultation mémoire n’a pas pu étre évalué. L’absence d’intervenant médical supplémentaire
dans la prise en charge de ces patients pose la question d’un rdle plus actif de la part du médecin
traitant. Cependant, selon le barométre 2009, 81% des médecins disent adresser leur patient vers des

spécialistes (7).

Compte tenu du peu de questionnaires récupérés via les CLIC et la plateforme Appui santé, nous
n’avons pas pu analyser I'influence du lieu de recueil sur le réle du médecin traitant dans la mise en

place des aides.
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Un recrutement via les associations d’aidants comme France Alzheimer aurait pu compléter les profils
des aidants, de leur proche et de leur médecin traitant, ainsi qu’une distribution dans les salles d’attente

des médecins généralistes.

Deuxiémement, la cotation des non réponses comme I'absence d’intervention active du médecin traitant
a pu entrainer un biais de classement. Ce dernier aurait pu étre limité en excluant les données
manquantes de l'interprétation des résultats.

Troisiemement, la mise en place des aides remonte parfois a plusieurs années. Ce délai met en jeu la
mémoire des aidants pour répondre au questionnaire. En outre, plus de 30% des aidants ayant répondu
aux questionnaires n’étaient pas I'aidant principal. Leur participation a I'instauration des aides peut étre
minime voire inexistante. En effet seul 1/3 des aidants répondants a participé a 'introduction d’aides au
domicile. Cela peut expliquer les données manquantes et peut étre responsable d'un biais de
mémorisation. De plus, la pluralité des interlocuteurs possibles pour l'initiation des aides au domicile
peut étre responsable d’'une difficulté, de la part de aidants, a déterminer I'implication de chacun.
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Conclusion

La mise en place d’aides professionnelles au domicile est une étape importante pour le couple aidant-
aidé. Les démarches sont souvent complexes, dans un contexte déja difficile pour le malade et ses
proches. Les aidants ont un rble primordial dans la réalisation de ces démarches. Toutefois, 'HAS

soutient que le médecin traitant doit assurer la mise en place des aides.

Notre étude descriptive quantitative confirme les travaux qualitatifs antérieurs. L’intervention du médecin
traitant pour l'introduction des aides au domicile d’'un patient présentant des troubles cognitifs est
variable en fonction des situations. Peu de facteurs d’influence ont été retrouvés. L’étude est limitée par
la taille de I'’échantillon. Toutefois, la fréquence de l'implication active du médecin traitant semble

influencée par la nature de la personne a l'origine des aides (aidants-enfants, autre personne).

Il semblerait que quelques médecins ne soient pas informés de l'initiation des aides au domicile de leur
patient. Elles sont mises en place trop tard, faisant suite a une hospitalisation dans la moitié des cas.
Le médecin traitant devrait les proposer plus systématiquement pour éviter ces situations. Les aides
peuvent aussi avoir été mise en place par le spécialiste. Il est toutefois important d'impliquer le médecin

généraliste dans la prise en charge, en maintenant un suivi auprés de lui.

Une fiche résumant les aides existantes sur leur territoire d’exercice et fournissant un support
d’information et d’orientation pour les familles pourrait peut-étre favoriser le recours des médecins aux

aides.
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Glossaire
ADMR : Aide a domicile en milieu rural
ALD : Affection longue durée

ANESM : Agence nationale de I'’évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et
médico-sociaux

APA : Allocation personnalisée d’autonomie

CCAS : Centre Communal d’actions sociales

CLIC : Centre local d’information et de coordination

EHPAD : Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
ESA : Equipe spécialisée Alzheimer

HAS : Haute Autorité de Santé

IDE : Infirmiére diplomée d’état

INSERM : Institut national de la santé et de la recherche médicale

InVS : Institut de Veille Sanitaire

SSIAD : Service de soins infirmiers a domicile
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Annexes

Questionnaire distribué aux aidants :

Enquéte sur le role du médecin traitant dans la mise en place des
aides a domicile des patients atteints de troubles de la mémoire

Bonjour,

Je suis interne en médecine générale et je réalise ma thése sur le réle du médecin traitant dans la mise
en place des aides a domicile chez les personnes atteintes de troubles de la mémoire.

Vous étes aidant et avez eu besoin de mettre en place des aides a domicile pour un de vos proches
concerné par ces troubles. Votre parcours m’intéresse.

En répondant a ces quelques questions, cela participera a ma thése et sera utile a d’autres familles.
Les réponses sont anonymes, cela ne vous prendra pas plus de 5 minutes.

Je vous remercie d’avance pour votre participation.

1/ LA PERSONNE MALADE
Ql. Est-elle?

O Un homme 0O Une femme
Q2. Quel age a-t-elle?
Q3. Vit-elle seule?
O Oui tout le temps O Non, pas tout le temps O Non

Q4. Sinon, vivez-vous avec elle ?
O Oui tout le temps O Oui, une partie du temps 0 Non

Q5. Quel est son groupe GIR, son degré de dépendance (entourez la réponse) ?
1 2 3 4 5 6 Vous ne savez pas

Q6. Depuis combien de temps bénéficie-t-elle d’un suivi mémoire?
OOMoins d’1 an OEntre 1 et5ans [OEntre 5et10ans [OPlus de 10 ans O Vous ne savez pas

2/ LES AIDES ET LEUR MISE EN PLACE :

Q7. Depuis combien de temps votre proche bénéficie-t-il d’aides a domicile ?
OOMoins d’1 an OEntre 1 et 5 ans OEntre 5 et 10 ans OPlus de 10 ans O Vous ne savez pas

Q8. De quelles aides bénéficie-t-il ?

Q9. Quiainitié les aides ?
OVous OVotre conjointCdVotre famille (frére, sceur) O Le médecin traitant

O Autre, Précisez .........coooiiiiiiiininn..

Q10. Au début, Avez-vous été réticent(e) a la mise en place des aides ?
O Non, pas du tout O Non, pas vraiment  OOui, un peu OOui, trés réticent(e)

Q11. A quelle occasion ont-elles été mises en place ? Plusieurs réponses possibles, cocher les réponses

Suite a une hospitalisation ?

Suite a un probléme de santé aigu géré a domicile ?

Suite a I'évolution de la maladie ?

Suite a un certain épuisement de l'aidant ?

Autre :

Pl CISEZ. .. e

oooon
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3/ LE ROLE DU MEDECIN TRAITANT

Q12. Selon vous, le médecin traitant était-il au courant des démarches de mise en place des
aides ?
O Non, pas du tout O Non, pas vraiment O Oui, un peu O Oui, trés informé O Vous ne savez
pas
Q13. Le médecin traitant vous les a-t-il proposées ?
0 Non, pas du tout O Non, pas vraiment [ Oui, tout a fait

Q14. Quel role le médecin traitant a-t-il joué ? Plusieurs réponses possibles, cocher les réponses

Aucun

A rempli les certificats médicaux a votre demande

Ainitié les aides

Vous a orienté vers une structure spécialisée, a votre demande
Autre : Précisez ...................

Oooooag

Q15. A-t-il facilité la mise en place des aides ?
O Non, pas du tout O Non, pas vraiment [ Oui, suffisamment

Q16. Selon vous, comment aurait-il pu mieux vous aider ? Plusieurs réponses possibles, cocher les
réponses

Vous proposer la mise en place des aides
Mieux vous orienter

Mieux vous informer sur les aides existantes
Il n’aurait pas pu mieux vous aider

Autre : Précisez....

O 0O 0 0 O

4/ INFORMATIONS PERSONNELLES

Q17. Etes-vous?
O Un homme O Une femme

Q18. Quel age avez-vous ?

Q19. Quel lien de parenté entretenez-vous avec la personne atteinte de troubles de la mémoire
que vous accompagnez ?

O Conjoint O Enfant O Petitenfant O Fréreousceur DOAutre:.................

Q20. Etes-vous son aidant principal ?
O Oui O Non

Q21. Quel métier exercez-vous (ou avez-vous exercé) ?
Commentaires libres :

Merci pour votre participation
Coline RAMAGE
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Tableau 6 Détails des attentes des aidants en fonction du rdle joué par le médecin traitant
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Commentaires libres des aidants :

e « En dehors de la mémoire, maman a trés peu de problémes de santé. Il est donc difficile

d'apprécier le réle du médecin traitant puisqu'elle le voit trés peu. »
o « Il [le médecin traitant] était présent a chaque question et prenait le temps de répondre. »
e Le médecin a facilité « pour les infirmiéres qui gérent les traitements ».
o Aides mises en place suite a « découverte des pertes de mémoire et d'orientation ».

o « Perte d'autonomie de mon pére suite a I'AIT. Volonté de les laisser ensemble a domicile ».
« Il [le médecin traitant] a fait tout ce qu'il fallait en laissant du temps a mes parents ». « La

prise en charge médicale a été performante et efficace. »

e « Suite a plusieurs chutes, le séjour a I'nGpital a accéléré la mise en place ». « Les médecins
et I'assistante sociale de I'hépital ont été efficaces. »

e « Pour l'instant, pas d'aide due a un probléme de mémoire »

e « Les aides ont été mises en place au fur et a mesure de I'état de santé, de I'évolution de la

maladie. »
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