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Introduction

A T’horizon 2060, la part des personnes agées de 60 ans ou plus pourrait atteindre 32 % de la
population en France métropolitaine, alors qu’elle était de 22 % en 2007. [1] Dans ce contexte
de vieillissement de la population, la prise en charge des personnes agées dépendantes et leur
soutien a domicile sont des questions centrales. Les proches sont des figures importantes dans
’aide apportée aux personnes agées a domicile. Parmi les personnes agées de 60 ans ou plus
vivant a domicile, huit sur dix sont aidées par leur entourage et six sur dix le sont pour des
taches de la vie quotidienne. [2] L’aidant apporte une aide a la vie quotidienne : I’hygie¢ne
corporelle, I’habillement, 1’alimentation, la préparation des repas, la réalisation des courses,
la gestion des papiers administratifs, la prise médicamenteuse. Il contribue aux taches
ménageres. Il prend des décisions importantes quand a la santé et a la vie de I’aid¢ et effectue
des activités de surveillance. Il effectue des soins, surveille la personne agée. Il accomplit les
démarches administratives, aide aux déplacements dans le logement ou a I’extérieur. Il
apporte une aide financiere. [3] Il représente le pilier central de 1’aidé. Cette aide qui soulage
la personne agée peut étre vécue comme une charge par 1’aidant. Cette derniére augmente
avec la diversité de I’aide apportée, avec la dépendance de la personne agée, avec la présence
de troubles cognitivo-comportementaux chez la personne aidée. Les personnes atteintes de
démence ou de la maladie d’Alzheimer sont sujettes a des troubles du comportement, qui
rendent 1’aide plus stressante [4]. L’isolement de 1’aidant, la présence d’une activité

professionnelle chez I’aidant accroissent la charge.

L’aide apportée a des répercussions sur la santé, la vie sociale, professionnelle, familiale de
I’aidant. Ils présentent une asthénie physique, psychique, des troubles de 1I’humeur, des
troubles de 1’anxiété, des troubles du sommeil, [5] un stress chronique, [6] des maladies
chroniques (maladies du dos, des maladies coronariennes [7]), une surconsommation en prise
médicamenteuse en hypnotique et anxiolytique en plus grande importance que dans la
population générale, des signes de fragilit¢ (diminution de la vitesse de marche [8]). Ces
criteres voient leur fréquence augmenter avec la charge ressentie. L’activité¢ d’aide peut
affecter la vie professionnelle. Les aidants sont contraints a aménager leur vie professionnelle
(horaires, lieu, nature du travail...), a prévoir des congés pour apporter de 1’aide, a mettre
entre parenthéses une évolution professionnelle. Mais, ils ne peuvent pas mettre en suspend
cette activité professionnelle car elle est leur seule source de revenu. Les aidants voient leurs
activités sociales, sportives, associatives réduites. [9] Leur activité¢ d’aide ne leur permet pas

de prendre quelques jours pour se reposer. L’épuisement de 1’aidant est d’autant plus
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important si 1’aidant est une femme, s’il est le conjoint et s’il vit avec le malade. 11 dépend
aussi de 1’age de I’aidant et du temps passé avec le malade. [10] [11] D’autres facteurs liés au
patient entrent en compte dans 1’épuisement de I’aidant comme le stade de la maladie, la
présence de troubles du comportement (surtout agressivité verbale, apathie), une baisse de
I’autonomie, la présence de chutes, la présence d’une incontinence urinaire ou fécale. [12]

[13][14]

Darnaud [15] a décrit un modele d’évolution de 1’aidant au cours de 1’avancement dans la
maladie. Il décrit trois types de période : la famille déstabilisée, la famille dans 1’agir et la
période des mauvaises bonnes résolutions. Ces trois périodes sont séparées par deux crises : la
premicre crise familiale et la seconde crise familiale.

Au début de I’évolution de la maladie, I’aidé voit son autonomie diminuer. Au sein de la
famille, des aidants vont se positionner. La charge ressentie est faible. De ce fait, le
retentissement sur la santé, 1’activité socioprofessionnelle de 1’aidant est faible. Cette période
correspond a la famille déstabilisée.

La premicere crise familiale est le moment ou 1’aide naturelle va se recentrer sur un individu.
Au terme de cette crise, fait suite une nouvelle période, la famille dans 1’agir. Certains aidants
se sont retranchés et 1’autonomie de 1’aidé ne cesse de diminuer. En conséquence, la charge
ressentie augmente et le retentissement socioprofessionnel et familial se voit augmenter. Peu
d’aidants se sentent inutiles. Les aidants sont constamment dans la réalisation d’actions afin de
permettre le maintien a domicile de la personne agée.

La seconde crise débute quand I’aidant éprouve des difficultés a assumer son role. Cette
période de tumulte se solde généralement pour la personne agée par une hospitalisation ou un
placement en maison de retraite en urgence.

La troisiéme période regroupe les familles qui ont opté pour des mauvaises « bonnes solutions ».
Ce sont de bonnes solutions puisqu’elles permettent de répondre aux besoins des personnes agées
mais elles sont ressenties comme mauvaises car elles ne satisfont pas les aidants. . Le
retentissement sur la santé de 1’aidant et le retentissement socioprofessionnel et familial est
important mais moindre par rapport a la deuxiéme période. L’aidant va se culpabiliser quant
au choix qu’il a fait.

D’apres ce modele, il est nécessaire d’aider 1’aidant au cours de la deuxiéme période afin de
lui éviter de s’épuiser, la deuxiéme crise qui est toujours mal vécu par I’aidant. Mais nous
nous apercevons aussi qu’il est difficile de proposer de 1’aide lors de la deuxieéme période car

les aidants déclarent ne pas avoir de difficultés pour prendre des décisions.



Le médecin généraliste est le premier interlocuteur. [16] Il assure un réle clé essentiel dans la
prise en charge du couple patient aidant. [17] [18] Il est au centre de la mise en place du plan
de soins et d’aide. Afin d’éviter un épuisement, il faut évaluer le patient et les aidants dés le
diagnostic de la maladie. Chez le patient, il est nécessaire d’évaluer le statut cognitif a I’aide
de MMSE, du test de Dubois et du test de I’horloge,[19] [20] le statut nutritionnel en utilisant
I’index de masse corporelle, la notion de perte de poids sur six mois, le MNA, I’albuminémie.
[1] 11 est nécessaire de tester I’autonomie au travers du IADL et du ADL,[19] [20] les troubles
comportementaux grace au test NPI et 1’échelle de Cohen-Mansfield,[20] [21] les troubles de
I’humeur avec le test GDS. Chez I’aidant, il est nécessaire d’évaluer 1’épuisement en utilisant
les tests Zarit Burden Inventory, Care Strain Index, Screen for caregiver burden, le statut
nutritionnel en utilisant I’index de masse corporelle, la notion de perte de poids sur six mois,
le MNA, I’albuminémie, les troubles de I’humeur avec le test GDS, I’autonomie grace au
IADL et au ADL. [17] [22] [23]

Apres une évaluation des besoins, le médecin généraliste va pouvoir établir le plan de soins et
d’aide qui comprend : les traitements médicamenteux, la mise en place de I’ALD 15, la prise
en charge des comorbidités, la surveillance nutritionnelle, la carte d’information Maladie
d’Alzheimer proposée au patient, une orientation vers un psychologue et/ou un psychiatre
(soutien du patient et/ou de son entourage), le soutien, 1’éducation, 1’orientation vers les
services sociaux (mise en place des aides et des financements), une information sur la
maladie, les aides financiéres, une information sur les associations de malades et de familles
de malades, une information sur les structures de répit. [20] [24] [25] Ces derniéres ont
montré leur efficacité sur le fardeau, le bien-étre et la dépression de I’aidant. [26]

Les structures d’accompagnement et de répit ont ét¢ congues afin de permettre aux aidants de
proximité des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer de disposer de relais
professionnel leur permettant de marquer une pause dans leur accompagnement rapproché.
[27] Dans certaines situations de crise pour 1’aidant, elles représentent une solution alternative
permettant a [’aidant de se reposer. [11] Elles peuvent étre utilisées avant une
institutionnalisation et permettent d’éviter une hospitalisation en urgence. [28] Parmi ces
professionnels, on retrouve des infirmicres sociologues spécialisées dans la santé et le
vieillissement, des psychologues, des neuropsychologues, des assistantes de soins spécialisées
en gérontologie et en animation adaptée. Ces dispositifs ont également pour objectif
d’apporter un soutien aux aidants (écoute, information, soutien psychologique, favoriser le
maintient de la vie sociale et relationnelle du couple aidant aidé) et de proposer un
accompagnement pour la personne malade (soutien de I’autonomie de la personne malade).

Ces structures recouvrent une palette diversifiée de dispositifs (accueil de jour, hébergement
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temporaire, séjour de vacances, service a domicile renforcé type « baluchonnage », garde
itinérante de nuit ou de jour, groupe de parole pour aidants, bistrot mémoire). Par ailleurs,
elles proposent un accueil téléphonique, un espace documentaire, des rencontres thématiques.
Elles peuvent étre spécialisées dans 1’accueil de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer ou accueillir des résidents de profil plus hétérogéne. Les personnes malades
accueillies sont généralement agées bien que des personnes de moins de 60 ans puissent

¢galement bénéficier de ce type de structures.

Les structures de type accueil de jour et hébergement temporaire faisaient partie du dispositif
d’amélioration de I’accompagnement des malades au domicile prévu par le plan Alzheimer
2004-2007. Dans le plan Alzheimer 2008-2012, le terme « structure d’accompagnement et de
répit » a vu le jour. Elles recouvrent désormais une large palette de services : les accueils de
jour, les hébergements temporaires, les gardes itinérantes de nuit ou de jour, les groupes de
parole pour aidants, les séjours vacances, les bistrots mémoires, les accueils de nuit. [29]
Toutefois, sur le plan quantitatif, I’accueil de jour et I’hébergement temporaire sont les deux
dispositifs les plus développés du fait de leur ancienneté et de leur large promulgation par les
politiques publiques.

Les accueils de jour et 1’hébergement temporaire sont financés de facon conjointe par

I’assurance maladie, les conseils généraux (par le biais de I’APA et de ’aide sociale) et les
usagers. Alors que les autres dispositifs sont financés par des subventions, des dons et/ou mis
en ceuvre par des bénévoles. Ces dispositifs sont plus ou moins insérés dans un réseau ou une
filiere.

Ils peuvent étre organisés sous forme de « plateforme », c'est-a-dire un ensemble de
dispositifs différents (accueil de jour, service & domicile renforcé...) gérés par un méme
réseau ou une méme entité institutionnelle afin de proposer une palette d’offres diversifiées et
complémentaires. Ces structures peuvent étre autonomes ou rattachés a un service plus
classique (type EHPAD ou SSIAD).

Les accueils de jour et les hébergements temporaires ont montré leur efficacité sur
I’épuisement de 1’aidant [30] [31], la satisfaction des aidants [32], le sommeil de 1’aidant [33],
les troubles psychologiques (diminution des syndromes dépressifs, des syndromes anxieux)
[34] [35]. Ils ont montré une faible efficacité voire une absence d’efficacité sur le stress [36]
éprouvés par les aidants. Elles ont montré une plus grande confiance dans la gestion des
troubles du comportement. L’hébergement temporaire permet une réduction significative des
troubles du comportement pendant la durée de I’hébergement comme le montre une étude

réalisée en Australie. [37]



Les séjours vacances accueillent le patient et 1’aidant dans une structure (hotel ou autre)
pendant un période. Ils constituent souvent pour les aidants le seul moyen d’apprécier des
vacances avec leur proche malade tout en ayant du temps pour eux-mémes. Ils sont le lieu
d’une éducation sur la pathologie, les traitements, les prises en charge non pharmacologiques
mais aussi d’un moment de répit pour 1’aidant. Par ailleurs, différentes activités sont
proposées au malade au cours de ce séjour. IIs ont démontré une efficacité¢ sur la santé des
participants a court terme mais aussi a long terme. [38]

L’accueil de nuit permet de recevoir les personnes présentant des troubles du comportement la
nuit. Adossé a un établissement ou au cceur d’une unité spécifique, ils accueillent les
personnes en fin de journée jusqu’au lendemain matin. Une étude menée au centre de nuit
« Le Bexley » a permis de montrer que ce genre de structure permet d’améliorer le sommeil
de I’aidant et de lui permettre de disposer de moments de repos en soirée. [39]

Les gardes itinérantes de nuit consistent en un ou plusieurs passages dans la nuit au domicile
du patient. Elles s’adressent aux personnes les plus fragiles vivant a domicile, aux personnes
agées dépendantes et aux personnes lourdement handicapées nécessitant une sécurisation, des
aides aux gestes de la vie quotidienne en dehors des heures d’activités des infirmiéres ou des
aides soignantes. Elles constituent une alternative a la présence d’une garde permanente au
domicile des personnes qui ne disposent pas de ressources suffisantes pour assurer

financiérement le colit de revient élevé d’une telle garde.

Nous désirons savoir quelle connaissance ont les médecins généralistes libéraux installés en

Midi-Pyrénées des structures de répit et comment ils les ont utilisées.



Matériels et Méthodes :

e Type d’étude :

Cette ¢tude est une étude épidémiologique observationnelle descriptive transversale de

prévalence.

e Populations :

Les médecins inclus sont une partie des médecins généralistes exercant en milieu libéral dont

le cabinet médical est implanté en Midi-Pyrénées.

Les criteres d’exclusion sont : une implantation du cabinet médical dans une autre région, les
médecins généralistes n’exercant pas en milieu libéral, les médecins non inscrits a I’ordre des

médecins de Midi-Pyrénées.

e Questionnaires :

L’Union Régionale des Professionnels de Sant¢é de Midi-Pyrénées ne pouvait pas nous
délivrer directement la liste des médecins généralistes exercant en libéral en Midi-Pyrénées.
Nous avons transmis le questionnaire sous forme d’un Google document a 1’ L’Union
Régionale des Professionnels de Santé de Midi-Pyrénées qui 1’a renvoyé par mail a une partie
de la population des médecins généralistes ¢tudiée soit 1692 médecins pris au hasard. Le
questionnaire leur a été envoyé deux fois avec un intervalle de quinze jours en leur précisant

de ne pas y répondre s’ils y avaient déja répondu.

Au travers de ce questionnaire, nous avons cherché a caractériser la population des médecins
généralistes en leur demandant leur genre, leur age, leur lieu d’exercice, le département ou ils
exercent, I’ancienneté de soutenance de leur thése, s’ils ont des qualifications ou s’ils ont
bénéficié¢ de formations en lien avec la gériatrie et s’ils sont médecins coordonnateurs d’un

EHPAD (Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes).



Nous leur demandons s’ils connaissent les structures de répit et les MAIA (Maison pour
I’ Autonomie et I’Intégration des malades d’Alzheimer).

Nous cherchons a savoir lesquelles ils connaissent et comment ils les ont connues. Dans les
moyens de diffusion, nous prenons en compte les recommandations et les conférences de
consensus, lors d’une conférence, les sites internet d’une structure de répit, la presse écrite, la
radio, le bouche a oreille, par le biais d’un confrére, dans le cadre de leur activité.

Nous leur demandons s’ils ont proposé une solution de répit a leur patient et quels types de
solution de répit ils ont utilisé parmi la liste suivante : les accueils de jour, les hébergements
temporaires, les gardes itinérantes de nuit ou de jour, les groupes de parole pour aidants, les
sé¢jours de vacances, les bistrots mémoires, les accueils de nuit et les accueils familiaux
temporaires.

Nous désirons savoir quel type de structure leur parait le plus utile.

Nous cherchons a savoir quelles difficultés ils ont présenté dans 1’utilisation de ces structures
parmi la liste suivante : une méconnaissance de ces structures, un manque de place dans ces
structures, des difficultés financiéres, un probléme d’éloignement géographique de ces
structures, un manque de transport, un refus de I’entourage ou du malade, une crainte
exprimée par I’entourage que le patient perde ses reperes ou que ces structures soient
inadaptées au stade d’évolution de la démence, une inadaptation aux malades jeunes, un
manque de personnel, une crainte de ’altération de I’image du malade, la dangerosité des
structures pour le proche du fait de I’agressivité des autres malades, un manque de confiance
dans les professionnels, une barriere culturelle, un sentiment de culpabilit¢ émanant de
I’aidant, un déni de la maladie par le malade ou 1’aidant, un désir de rester seul émanant du
malade. Nous nous sommes inspirés des difficultés rencontrées lors de la mise en ceuvre
d’aide pour I’aidant mises en évidence par Bérard [3], Coudin [40] et Merle [41]

Nous leur demandons leurs besoins pour la prise en charge de leurs patients parmi la liste
suivante : un numéro téléphonique unique centralisant les appels afin de les informer sur la
disponibilité des différentes structures, un site internet les informant sur la disponibilité des
différentes structures, un site internet les informant sur les différentes structures, des
plaquettes d’informations, une adresse mail.

Enfin, nous désirons savoir s’ils désirent avoir plus d’informations sur ces dernicres. (cf

Annexe 2)

Avant d’établir définitivement ce questionnaire, nous avons élaboré un questionnaire que
nous avons testé sur 16 médecins généralistes exergant en libéral en Midi-Pyrénées. Nous

avons pu nous rendre compte que le milieu d’exercice et le lieu d’exercice des médecins



¢taient des facteurs de confusion. Nous avons rajouté une question afin de savoir s’ils avaient
des patients dans ces structures. C’est ce nouveau questionnaire qui a été utilisé pour notre

étude.

e Analyse statistique :

Au fur a mesure que les médecins répondaient aux questions, les données se collectaient dans
un tableur sous Google® qui a été converti en tableur Microsoft Excel®. Les données ont étés

analysées en utilisant les fonctionnalités du logiciel Excel®.

Le calcul du nombre de sujets nécessaires a ¢été calculé lorsque nous avons testé le
questionnaire. Nous nous sommes rendu compte que nous obtenons des résultats significatifs
des que nous avions huit réponses pour la question ou on cherche a connaitre le pourcentage

de médecins connaissant ces structures.

Les moyennes des variables d’intérét de la population étudiée ont été¢ comparées a celles de la
population de médecins généralistes de Midi-Pyrénées par 1’utilisation d’un test de Student.
Nous avons trouvés ce test sur un cours de biostatisque disponible sur internet. [42] [43].

Nous avons décidé d’une valeur de risque alpha a 5% (p<0,05).

L’intervalle de confiance a 95 % a ¢été calculé a partir de la formule suivante :

p(1—p)
IC 95% = 1,96 ——
N T

Avec p : pourcentage attendu et n : taille de la population étudiée

Pour les analyses comparatives, nous avons utilis¢ le test de Student avec un seuil de

significativité de 5% (p<0,05).



Résultats :

105 médecins généralistes ont répondu (soit un taux de retour de 6,2 %).

o (aractéristiques de la population des médecins :

Nous avons recensé 105 médecins généralistes d’age moyen 52,3 ans (médecin généraliste le
plus jeune : 31 ans, médecin généraliste le plus agé : 69 ans). L’écart type et de 9,1 ans. On
compte 34 femmes et 71 hommes (sexe ratio : 0,68). 28% exercent en milieu rural et 72 %
exercent en milieu urbain et semi rural.

D’apres la Direction de la Recherche des Etudes de 1’Evaluation et des Statistiques, en Midi-
Pyrénées, au 1 janvier 2013, la moyenne d’age des médecins généralistes est de 51,7 ans ; les
hommes représentent 64,3% des médecins (sexe ratio : 0,64). On compte 3631 médecins
généralistes libéraux et mixtes. 30 % des médecins exercent en milieu rural, 36 % en milieu
semi-rural et 34% en milieu urbain.[44] L’4ge moyen de soutenance de la thése des médecins
généralistes de Midi-Pyrénées a été calculé en effectuant une moyenne pondérée des
différents ages de soutenance de la thése des médecins généralistes dans chaque département
qui ont été étudiées par le conseil régional de ’ordre des médecins de Midi-Pyrénées. [45]
D’aprés le conseil régional de 1’ordre des médecins de Midi-Pyrénées, le pourcentage de
médecins généralistes ayant une formation ou une qualification en gériatrie est de 36%.
D’aprés la direction de la recherche des études de I’évaluation et des statistiques, le nombre
d’EHPAD en Midi-Pyrénées est de 444 en 2012. Chaque EHPAD doit avoir un médecin

coordonnateur. (Tableau 1)

Caractéristiques Population de Population de médecins
médecins étudiée en Midi-Pyrénées

Age (en années) 52,3% 51,7

Sexe ratio 0,67* 0,64

Age de soutenance moyenne de la thése (en 23,03* 21,12

années)

Pourcentage de médecins généralistes ayant 32%%* 36 %

bénéficié d’une formation en gériatrie

Pourcentage de médecin généraliste étant 12,5%* 12,2%

médecin coordinateur d’une EHPAD

Répartition démographique (rural / semi- 29 %* /37%*/35 %* 30%/36% /34 %

rural et urbain)

Tableau 1 : Comparaison des caractéristiques de la population de médecin étudiée avec la

population des médecins généralistes libéraux et mixtes de Midi-Pyrénées.

Les variables suivies d’'une étoile ne présentent pas de différence statistiquement significative avec celles de la population de référence.
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La répartition des médecins généralistes dans Midi-Pyrénées en 2011 est issue du Conseil

National de 1’Ordre des Médecins. [46]

Répartition des médecins généralistes dans  Répartition des médecins généralistes dans
les différents départements en 2011 les différents départements dans notre étude

e C(Connaissance des structures de répit par les médecins généralistes :

84 médecins généralistes (soit 80%) ont répondu qu’ils connaissaient les structures de répit
(Intervalle de confiance a 95%: 76%-84%) soit 4 médecin sur 5. 21 médecins généralistes
(soit 20%) ont répondu qu’ils ne connaissaient pas les structures de répit (Intervalle de
confiance a 95%: 16%-24%) (p<0,001). Ce taux atteint 94% chez les médecins qui ont une
qualification contre 72% chez ceux qui n’ont pas de qualification (p<0,01). Il atteint 100%
chez les médecins coordonnateurs d’EHPAD contre 76% chez ceux qui ne le sont pas

p<0,001). Le taux de participation a cette question est de 100% (n=105). (Diagramme 1
gr

Diagramme 1 : Connaissance des médecins généralistes des structures de répit (n=105)

100% des médecins du Tarn et Garonne connaissent les structures de répit. Le département
ou le niveau de connaissance est le plus faible est 1’Ariége avec 60%. Ce taux est de 90%

pour le Tarn, 89% pour 1’Aveyron, 82% pour le Gers, 80% pour les Hautes-Pyrénées et le
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Lot, 73% pour la Haute-Garonne. Le taux de participation a cette question est de 100%

(n=105). (Histogramme 1)

Histogramme 1 : Connaissance des médecins généralistes des structures de répit dans chaque

département (n=105)

54 médecins généralistes (soit 54%) ont répondu qu’ils connaissaient les MAIA (Intervalle de
confiance & 95%: 49%-59%). 46 médecins généralistes (soit 46%) ont répondu qu’ils
connaissaient les MAIA (Intervalle de confiance a 95%: 41%-51%) (p=0,26). (Diagramme 2)
Le taux de participation a cette question est de 95% (n=100).

Diagramme 2 : Connaissance des médecins généralistes des MAIA (n=100)

Parmi les médecins qui connaissent les structures de répit, 75 (71%) connaissent les accueils
de jour (Intervalle de confiance a 95% : 67%-75%), 70 (67%) les hébergements temporaires
(Intervalle de confiance a 95% : 63%-71%), 23 (22%) les groupes de parole (Intervalle de
confiance a 95% : 18%-26%), 17 (16%) les accueils familiaux temporaires (Intervalle de
confiance a 95% : 12%-20%), 13 (12%) les gardes itinérantes de nuit ou de jour (Intervalle de

confiance a 95% : 9%-15%), 7 (7%) les séjours vacances (Intervalle de confiance a 95% : 5%-
12



9%), 7 (7%) les bistrots mémoires (Intervalle de confiance a 95% : 5%-9%), 2 (2%) les
accueils de nuit (Intervalle de confiance a 95% : 1%-3%). Le taux de participation a cette

question est de 100% (n=84). (Histogramme 2)

Histogramme 2 : Taux de connaissance des structures par structure de répit (n=584)

57 (soit 71%) d’entre eux les ont connues dans le cadre de leur activité, 16 (soit 20%) grace
au bouche a oreille, 6 (soit 8%) par I’intermédiaire d’un confrére, 1 (soit 1%) dans la presse
écrite. Aucun d’entre eux ne les a connues au travers de recommandations, de consensus, sur
un site internet d’une structure de répit, lors d’une conférence, par une publicité, par la radio.

Le taux de participation a cette question est de 95% (n=80). (Tableau 2)

Moyen de diffusion de I’information Nombre de médecins ayant connu les

structures de répit par ce moyen (%)

Dans le cadre de leur activité 57 (71,25%)
Bouche a oreille 16 (20%)
Par un confrere 6 (7,5%)
Presse écrite 1 (1,25%)
Recommandations, Consensus 0 (0%)
Conférence 0 (0%)
Site internet d’une structure de répit 0 (0%)
Radio 0 (0%)
Publicité 0 (0%)

Tableau 2 : Moyen de diffusion de [’information ayant permis aux médecins généralistes de

connaitre les structures de répit (n=380)
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77 (soit 81%) désirent avoir des renseignements complémentaires sur les structures de répit.
(Intervalle de confiance a 95%: 77%-85%). 18 (soit 19%) ne désirent pas avoir des
renseignements complémentaires. (Intervalle de confiance a 95%: 15%-23%) (p<0,001). Le

taux de participation a cette question est de 90% (n=95). (Diagramme 3)

Diagramme 3 : Taux de médecins généralistes désirant avoir des renseignements

complémentaires sur les structures de repit (n=95)

e Utilisation des structures de répit par les médecins généralistes :

Parmi les médecins qui connaissent les structures de répit, 77 (soit 93%) ont déja proposé une
solution de répit a leur patient (Intervalle de confiance a 95%: 90%-96%). 6 (s0it7%) n’ont
pas propos¢ une solution de répit (Intervalle de confiance a 95%: 4%-10%) (p<0,001). Le

taux de participation a cette question est de 99% (n=83). (Diagramme 4)

Diagramme 4 : Taux d’utilisation des structures de répit chez les médecins généralistes

connaissant les structures de répit (n=83)

Parmi les médecins qui connaissent les structures de répit, 77 (soit 93%) ont eu des patients
dans ce genre de structure. (Intervalle de confiance a 95%: 90%-96%). 6 (soit 7%) n’ont pas
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eu des patients dans ces structures (Intervalle de confiance a 95%: 4%-10%) (p<0,001). Le

taux de participation a cette question est de 99% (n=83). (Diagramme 5)

Diagramme 5: Taux médecins généralistes connaissant les structures de répit ayant eu un

patient dans ce genre de structure (n=383)

Parmi les médecins qui connaissent les structures de répit, 62 (soit 74%) ont utilisé un accueil
de jour (Intervalle de confiance a 95%: 69%-79%), 62 (soit 74%) un hébergement temporaire
(Intervalle de confiance a 95%: 69%-79%), 13 (soit 15%) un groupe de parole (Intervalle de
confiance a 95%: 11%-19%), 9 (soit 11%) une garde itinérante de nuit ou de jour (Intervalle
de confiance a 95%: 8%-14%), 7 (soit 8%) un accueil familial temporaire (Intervalle de
confiance a 95%: 5%-11%), 3 (soit 4%) un séjour vacance (Intervalle de confiance a 95%:
2%-6%), 2 (soit 2%) un bistrot mémoire (Intervalle de confiance a 95%: 1%-3%). Aucun
d’entre eux n’a utilisé un accueil de nuit. Le taux de participation a cette question est de 94%

(n=79). (Histogramme 3)

Histogramme 3 : Taux d’utilisation des diverses structures de répit par les médecins

généralistes connaissant ces structures (n=79)
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Parmi ces structures, 44 (soit 56%) pensent que 1’hébergement temporaire est la structure la
plus utile (Intervalle de confiance a 95%: 51%-61%), 30 (soit 38%) pour 1’accueil de jour
(Intervalle de confiance a 95%: 33%-43%), 1 (soit 1%) pour la garde itinérante de nuit ou de
jour (Intervalle de confiance a 95%: 0%-3%), 1 (soit 1%) pour les groupe de parole (Intervalle
de confiance a 95%: 0%-3%), 1 (soit 1%) pour I’accueil de nuit (Intervalle de confiance a
95%: 0%-3%), 1 (soit 1%) pour I’accueil familial temporaire (Intervalle de confiance a 95%:
0%-3%), aucun pour les séjours vacances et pour les bistrots mémoires. Le taux de

participation a cette question est de 93% (n=78). (Histogramme 4)

Histogramme 4 : Structure de répit jugée la plus utile par les médecins généralistes (n=78)

54 (soit 16,1%) médecins généralistes rapportent avoir présenté des difficultés dans
I’utilisation des structures de répit par manque de place, 41 (soit 12,2%) a cause de difficultés
financieres, 40 (soit 11,9%) par méconnaissance de ces structures, 32 (soit 9,5%) a cause d’un
sentiment de culpabilité émanant de 1’aidant, 23 (soit 6,9%) li¢ & un déni de la maladie par
I’aidant ou le malade, 22 (soit 6,6%) par un refus de 1’aide par le malade, 22 (soit 6,6%) a
cause de difficultés d’accessibilité, 20 (soit 6%) due a un manque de transport, 17 (soit 5,1%)
1ié a une peur de I’entourage d’une inadaptation au stade de démence modérée, 16 (soit 4,8%)
a cause d’une inadaptation aux malades jeunes, 14 (soit 4,2%) li¢ a un refus de I’entourage,
11 (soit 3,3%) due a une peur que le patient perde ses reperes, 9 (soit 2,7%) par désir de rester
seul évoqué par le malade, 9 (soit 2,7%) li€¢ a une crainte de 1’entourage d’un manque de
personnel, 2 (soit 0,6%) due a une crainte de dangerosit¢ pour le malade du fait de
I’agressivité des autres malades, 2 (soit 0,6%) li¢ a une barriere culturelle, 1 (soit 0,3%) li¢ a

une peur d’altération de I’image du malade, 1 (soit 0,3%) a cause d’'un manque de confiance
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dans les professionnels de santé. Le taux de participation a cette question est de 99% (n=83).

(Histogramme 5)

Histogramme 5 : Difficultés rencontrées par les médecins dans ['utilisation des ces structures
(n=83)

64 (soit 65%) médecins expriment avoir besoin d’un site internet les informant sur la

disponibilité¢ des différentes structures, 62 (soit 63%) un numéro téléphonique unique

centralisant les appels afin de les informer sur la disponibilité¢ de ces structures, 50 (soit 51%)

un site internet les informant sur les structures, 25 (soit 25%) des plaquettes d’informations,

19 (soit 19%) une adresse mail, 13 (soit 13%) des conférences les informant sur les structures

de répit. Le taux de participation a cette question est de 94% (n=99). (Tableau 3)

Besoins Taux (%)

Site internet informant sur les disponibilités 64 (65%) (IC 95 % : 60-70)
Standard téléphonique informant sur les disponibilités 62 (63%) (IC 95 % : 58-68)
Site internet informant sur les différentes structures 50 (51%) (IC 95 % : 46-56)
Plaquettes d’information 25 (25%) (IC 95 % : 21-29)
Une adresse mail 19 (19%) (IC 95 % : 11-27)
Conférences informant sur les structures de répit 13 (13%) (IC 95 % : 10-16)

Tableau 3 : Besoins exprimés par les médecins généralistes (n=99)
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Discussion :

e Résumé des résultats :

Une grande majorité¢ des médecins généralistes est au courant de 1’existence des structures de
répit mais ils les connaissent mal. On note une disparité de la connaissance de ces structures
au sein de la région avec une différence entre le sud et le nord de la région. Elles sont mieux
connues dans 1’Aveyron, le Tarn et le Tarn et Garonne et moins bien connues dans 1’Ariege,
la Haute-Garonne. Les médecins ayant une formation en gériatrie et les médecins
coordonnateurs d’EHPAD connaissent mieux ces structures. Les structures de répit les plus
connues sont les plus anciennes et les plus représentées : les accueils de jour et les
hébergements temporaires. Les nouvelles structures de répit issues du plan Alzheimer 2008 -
2012 sont peu connues. Ceci est peut-€tre li¢ a un manque d’information, un manque de
développement et une sous représentation de ces derniéres. Parmi les nouvelles structures, les
plus connues sont les groupes de parole, I’accueil familial temporaire et les gardes itinérantes
de jour et de nuit. Les médecins généralistes ont pris connaissance de I’existence de ces
structures dans le cadre de leur exercice, par un confrére ou grace au bouche a oreille. Aucun
ne déclare les avoir découvertes au travers de recommandation, de conférence de consensus,
de conférence ou d’un site internet d’une structure de répit. Une meilleure divulgation de
I’information de ces structures est nécessaire. Il serait souhaitable que les structures de répit et
les Agences Régionales de Santé informent les médecins de la présence de ces structures, de
leurs roles, de leur fonctionnement, des moyens d’accessibilité¢, des possibilités de
financement par I’ Allocation Personnalisé pour 1’Autonomie. Les MAIA sont moins connues
que les structures de répit. Ceci peut-Etre li¢ au fait qu’elles soient plus récentes.

La quasi-totalit¢é des médecins qui connaissent ces structures ont eu des patients dans ces
dernieres. Les structures les plus utilisées et jugées €tre les plus utiles sont 1’accueil de jour et
I’hébergement temporaire. Ce qui peut-étre 1i€ au fait qu’elles sont les plus anciennes, les plus
représentées et les mieux connues. Il nous semble donc nécessaire qu’elles soient plus
développées. Les médecins ont présenté des difficultés dans ’utilisation de ces structures qui
sont principalement d’ordre organisationnel : des problémes d’accessibilité, de colt et de
méconnaissance de ces structures. Il serait souhaitable de développer les moyens de
transports, la prise en charge du cott des transports, d’augmenter le nombre de place dans ces
structures, de mieux répartir ces structures en fonction des besoins, de les faire connaitre et de

les promouvoir auprés des professionnels de santé. Par ailleurs nous nous rendons compte
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qu’il existe peu de solutions pour les patients atteints d’'une démence au stade modéré ou
sévere. Or ces stades représentaient 59% des malades atteints de démence en 2009 d’apres
I’ORSmip. [47] De plus, beaucoup de progres sont a faire dans le domaine de I’acceptation de
la maladie par le patient, son entourage et pour déculpabiliser les aidants. Les bistrots
mémoires, les groupes de paroles et les séjours vacances semblent étre une solution pour les
informer, les écouter et les rassurer.

Les médecins généralistes éprouvaient le besoin d’avoir un état des lieux sur la disponibilité
des différentes structures et une information sur ces dernieres. Afin d’optimiser le temps
consacré a la recherche d’une place, il serait souhaitable de créer un systéme leur permettant
d’avoir acces a la disponibilité de ces dernieéres avec une mise a jour en temps réel des places

disponibles.

e Limites de I’étude :

Comme nous pouvons le voir, cette étude présente des biais. D’une part, les médecins
d’Aveyron et du Gers ont ét¢ nombreux a répondre contrairement aux médecins du Tarn et
des Hautes-Pyrénées.

Par ailleurs, I’'URPS a envoyé le questionnaire a une partic des médecins généralistes de
Midi-Pyrénées et non a la totalité.

De plus, nous n’avons pas trouvé le nombre de médecin coordonnateur d’EHPAD. La
Fédération Frangaise des Associations de Médecins Coordonnateurs en EHPAD est en train
de recenser le nombre de médecin coordonnateur mais les résultats pour Midi-Pyrénées ne
sont pas exploitables. Or nous savons que toutes les EHPAD doivent avoir un médecin
coordonnateur. D’aprés la direction de la recherche des études de 1’évaluation et des
statistiques, le nombre d’EHPAD en Midi-Pyrénées est de 444 en 2012.

Le taux de participation est faible malgré la relance. Nous aurions peut-étre due faire une
deuxieme relance.

Nous avons demandé aux médecins généralistes quelles structures ils utilisent le plus. Afin
d’éviter une subjectivité de leur part, il aurait fallu prendre des chiffres de 1’Assurance

Maladie pour cette question.

e Propositions :

La prise en charge d’un patient atteint d’une démence est complexe. Afin d’aider leurs
patients et les aidants, les médecins généralistes devraient connaitre les différentes structures

et les différents services qu’ils ont a leur disposition dans leur secteur. Or, ils ne peuvent pas
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connaitre tous les dispositifs existants dans tous les domaines de leur activité. C’est pourquoi,
il serait souhaitable de développer un systéme permettant de connaitre la disponibilité dans les
différentes structures. Les MAIA qui sont en train de recenser les structures de répit
pourraient créer un site internet ou un numéro téléphonique unique centralisant les appels afin
d’informer les médecins sur la disponibilit¢ de ces structures. Un site internet serait moins
onéreux. Les structures de répit pourraient avoir un acces a ce site afin de mettre a jour
fréquemment leur disponibilité. Et les médecins auraient un acceés aux coordonnées des
structures afin de les contacter ou de les visiter. Afin de faire connaitre ce site, il serait
souhaitable que I’ARS ou les plateformes de répit informe les médecins par mail par exemple
de I’existence de ce site. Pour les cas les plus complexes, les MAIA peuvent évaluer les
besoins du patient et de 1’aidant, planifier les services nécessaires a 1’aide du plan de service
individualisé et réaliser un suivi.

Au travers de ce site internet, I’ARS et les plateformes de répit pourraient apporter une
information aux médecins généralistes sur le role, le fonctionnement, les moyens
d’accessibilité, les possibilitts de financement par [’Allocation Personnalis¢ pour
I’ Autonomie des structures de répit.

Par ailleurs, il est souhaitable de trouver des solutions face aux barriéres que sont
I’accessibilité, le colt, le nombre de place. Il est nécessaire de déculpabiliser les aidants, de
convaincre les patients de la nécessité d’une prise en charge. Pour cela, il ne faut pas hésiter a
avoir recours a un soutien psychologique du patient et des aidants. De plus, il est nécessaire
d’informer les patients et les aidants de 1’existence de ces structures, de leur rdle, de leur
fonctionnement. Les associations en lien avec les démences pourraient les informer au moyen
de conférences publiques et d’un site internet. Mais aussi, il serait souhaitable de trouver des
solutions pour les patients atteints de démence au stade modéré et sévere. Il est nécessaire de

développer ce genre de structures afin de promouvoir le maintien au domicile.
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Conclusion :

Une grande majorité des médecins généralistes est au courant de 1’existence des structures de
répit mais ils les connaissent mal. Les structures de répit les mieux connues, les mieux
utilisées et celles qui sont jugées étre les plus utiles sont les accueils de jours et les
hébergements temporaires. Par ailleurs, les médecins ont présenté des difficultés dans
I’utilisation de ces structures qui sont principalement d’ordre organisationnel : des problémes
d’accessibilité, de cout et de méconnaissance de ces structures.

Les médecins généralistes éprouvent le besoin d’avoir un état des lieux sur la disponibilité des
différentes structures et une information sur ces dernieres. Afin de répondre a cette demande,
il serait souhaitable que les MAIA mettent en place un site internet ou un numéro
téléphonique unique centralisant les appels afin d’informer les médecins sur la disponibilité
de ces structures. Les structures de répit pourraient avoir un acces a ce site afin de mettre a
jour fréquemment leur disponibilité. Et les médecins auraient un accés aux coordonnées des
structures afin de les contacter ou de les visiter. Dans le but de faire connaitre ce site, il serait
souhaitable que I’ARS ou les plateformes de répit informe les médecins de 1’existence de ce
site. L’ARS et les plateformes de répit pourraient apporter une information aux médecins
généralistes sur le role, le fonctionnement, les moyens d’accessibilité, les possibilités de
financement par 1’ Allocation Personnalisé pour I’ Autonomie des structures de répit grace a ce

site internet.
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Annexe 1:
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Evolution chronologique de la maladie d’ Alzheimer
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Annexe 2 :

Questionnaire sur les structures de répit

Les structures de répit créées lors des plans Alzheimer 2004-2007 et 2008-2012 ont pour but
de soutenir l'aidant et de permettre le maintien au domicile du patient.
Au travers de cette étude, je cherche a connaitre quelle connaissance ont les médecins
généralistes des structures de répit et quelle utilisation ils en font.

*Obligatoire

Vous étes

o une femme
o un homme

Quel est votre age ? :
Année de soutenance de la thése :

Dans quel département exercez-vous ? :
(09, 12, 31, 32, 46, 65, 81, 82)

Lieu d'exercice

o Rural
o Urbain

Avez-vous une qualification ou une formation en gériatrie ?
o Ou

o Non

Etes-vous médecin coordinateur d'une EHPAD ?
o Oul

o Non

Question n°1 : Connaissez-vous au moins une de ces structures de répit ? *
(Accueil de jour, Hébergement temporaire, Garde itinérante de nuit ou de jour, Groupe de
parole pour aidants, Séjour de vacances, Bistrot mémoire, Accueil familial temporaire) (Si
vous répondez non, répondez directement a la 1'avant derniere question)

o Oui

o Non
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Question n°2 : Connaissez-vous les MAIA (Maison pour I'Autonomie et 1'Intégration des
Malades d'Alzheimer) ?
o Oui

o Non

Les médecins qui ont répondu qu’ils ne connaissent pas les structures de répit, ont

directement été redirige vers la question n°l10.

Question n° 3 : Quels types de structure de répit connaissez vous ?
o Accueil de jour

Hébergement temporaire

Garde itinérante de nuit ou de jour
Groupe de parole

Séjours vacances

Bistrot mémoire

Accueil de nuit

o O 0O 0O O O O

Accueil familial temporaire

Question n°4 : Comment les avez-vous connues ?
o Recommandations, Consensus

Site internet de structure de répit

Conférence

Par un confrére

Presse écrite

Bouche a oreille

Publicité

Radio

Dans le cadre de votre activité

0 O O O O O O 0o

Question n°5 : Avez-vous proposé¢ une solution de répit a vos patients ?
o Oui

o Non

Question n°6 : Avez-vous eu des patients dans des structures de répit ?
o Oui

o Non

Question n° 7 : Quels types de structure de répit avez vous utilisé ?
o Accueil de jour

Hébergement temporaire

Garde itinérante de nuit ou de jour
Groupe de parole

Séjours vacances

Bistrot mémoire

Accueil de nuit

Accueil familial temporaire

o 0O 0O 0O 0O O O
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Question n°8 : Parmi ces structures, laquelle vous parait le plus utile ?

©)

o O 0O 0O O O O

Accueil de jour

Hébergement temporaire

Garde itinérante de nuit ou de jour
Groupe de parole

Séjours vacances

Bistrot mémoire

Accueil de nuit

Accueil familial temporaire

Question n°9 : Quel genre de difficultés avez vous rencontré dans l'utilisation de ces
structures de répit ?

o

0O o0 o OO0 ouOo o o O o o 0o o o o o o

Méconnaissance de ces structures

Manque de place dans ces structures

Difficultés financieres

Structures trop ¢éloignées géographiquement

Manque de transport

Refus de l'entourage

Peur que le patient perde ses repéres

Peur de l'entourage d'une inadaptation au stade de démence modérée
Inadaptation aux malades jeunes

Peur de I'entourage d'un manque de personnel dans ces structures

La dangerosité des structures pour le proche du fait de l'agressivité des autres malades
Peur de l'altération de 1image du malade

Manque de confiance dans les professionnels
Barriere culturelle

Sentiment de culpabilité émanant de l'aidant
Déni de la maladie par le malade ou l'aidant
Refus de l'aide par le malade

Désir de rester seul émanant du malade
Autre :

Question n° 10 : Quels sont vos besoins pour la prise en charge de vos patients atteints d'une
démence de type Alzheimer ou une maladie associée ?

o

o O O O O

un numéro téléphonique unique centralisant les appels afin de vous informer sur la
disponibilité des différentes structures

un site internet vous informant sur la disponibilité des différentes structures

un site internet vous informant sur les différentes structures

des plaquettes d'information

des conférences vous informant sur les structures de répit

une adresse mail

Question n°11 : Désirez-vous avoir des renseignements complémentaires sur les structures de

répit ?

@)
©)

Oui
Non
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Question n°12 : Désirez-vous connaitre les résultats de 1'¢tude ?
Je me ferai un plaisir de vous communiquer les conclusions de notre étude si cela vous
intéresse. Pour cela, laissez-moi votre mail dans la cause autre.

o Oui

o Non

o Autre:

Je vous remercie par avance pour votre contribution a
cette étude.
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SABADIE Pierre-Louis
Awareness and use of respite care by general practitioner in Midi-Pyrenees

Toulouse — October 7, 2014

Background : Respite care has been designed in order to help caregivers in their mission. The
purpose of this study is to analyse awareness of general practitioner about these structures and
how they use them.

Material and method : This transversal descriptive epidemiological study of prevalance was
based on a questionnaire. It was send to 1692 liberal general practitioner who were working in
Midi-Pyrénées, thanks to the « Union Régionale de Professionnels de Santé de Midi-Pyrénées
». We wanted to know their awareness about these structures, which structures they knew and
how they discovered them. Also, we wanted to find if they used it, which structures they used
and what kind of difficulties they had in their use. In addition to that, we tried to find their
needs.

Results : 6.2 percent answered the inquirery. 80 percent of general practitioner knew respite care.
The most known and use structures were adult day care and short-term admission. The
principal difficulties were problems of respite care’s accessibility (lack of transport, lack of
patient room), a misknowledge of these structures and a lack of financial ressources. General
practitionner wanted to have a better information as well as tools which make them aware of
these structures.

Discussion : Respite care are misknown and insufficiently developped. It seems necessary to
promote their accessibility, to decrease their usage cost and to increase their availability. A
first step, to help general practitionner, tools should be developped to make them aware about

the capacity of these structures.

Administrative discipline : GENERAL MEDICINE

Keywords : respite - respite care - respite services — support services - community-based
support service - day care - adult day care - day care program - institutional respite - hospital

respite - short-term admission — dementia - alzheimer disease
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SABADIE Pierre-Louis
Connaissance et utilisation par les médecins généralistes des structures de répit en Midi-
Pyrénées

Toulouse — 7 octobre 2014

Introduction : Les structures de répit ont ¢té congues afin de permettre aux aidants de marquer une
pause dans leur accompagnement. Au travers de cette étude, nous désirons savoir quelle connaissance
ont les médecins généralistes des structures de répit et quelle utilisation ils en font.

Matériel et méthodes : Cette étude épidémiologique descriptive transversale de prévalence a été
réalisée a partir d’un questionnaire. Il a été adressé a 1692 médecins généralistes exercant en milieu
libéral en Midi-Pyrénées par I’intermédiaire de 1’Union Régionale des Professionnels de Santé. Nous
cherchons a savoir s’ils connaissent ces structures, lesquelles et comment ils les ont connues. Nous
désirons savoir s’ils ont utilisé ces structures, lesquelles et s’ils ont rencontré des difficultés dans leur
utilisation. Nous cherchons a connaitre leurs besoins.

Résultats : Le taux de participation est de 6,2%. 80% des médecins connaissent les structures de
répit. Les structures les mieux connues et les plus utilisées sont 1’accueil de jour et 1’hébergement
temporaire. Les principales difficultés rencontrées sont un manque d’accessibilité, un manque de place
et une méconnaissance des ces structures, des difficultés financiéres. Les besoins exprimés par les
médecins sont un standard téléphonique ou un site internet informant sur les disponibilités des
structures.

Discussion : Ces structures sont méconnues des médecins généralistes et sont insuffisamment
développées. Il serait souhaitable d’améliorer I’accessibilité, le colit et d’augmenter le nombre de
place. Un systeme permettant de connaitre les disponibilités de chaque structure pourrait aider les

médecins généralistes.

Discipline administrative : MEDECINE GENERALE

Mots-Clés : Structure de répit - Utilisation, Aidant - Accueil de jour - Hébergement temporaire -
Garde itinérante de nuit ou de jour - Groupe de parole pour aidants - Séjour de vacance - Bistrot

mémoire - Accueil de nuit - Accueil familial temporaire - Maladie d’ Alzheimer — Démence
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