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Liste des abréviations

ADL : activités de la vie quotidienne « activities of daily living »

ANESM : agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services

sociaux et médico-sociaux

APA : allocation personnalisée d’autonomie

ARS : agence régionale de santé

Asalée : action de santé libérale en équipe

ASI : allocation supplémentaire d'invalidité

ASPA : allocation de solidarité aux personnes agées

CCAS : centre communal d’action sociale

CH : centre hospitalier

CHU : centre hospitalier universitaire

CLIC : centres locaux d’information et de coordination

CPTS : communauté professionnelle territoriale de santé

DREES : direction de la recherche, des études, des évaluations et des statistiques
EHPA : établissement d’hébergement pour personnes agées

EHPAD : établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
EMSP : équipe mobile de soins palliatifs

F : féminin — M : masculin

GALI : indicateur de limitation d’activité générale « global activity limitation indicator »
GIR : groupe iso-ressources

GPS : groupement de professionnels de santé

HAD : hospitalisation a domicile
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IADL : activités de la vie quotidienne instrumentales « instrumental activities of daily living »
IDE : infirmiere diplomée d’Etat

MAIA : maison pour I'autonomie et I'intégration des malades d’Alzheimer

MSA : mutualité sociale agricole

Mx : Médecin interrogé numéro x

SSAD : services de soins a domicile

TNC : troubles neuro-cognitifs

UE : union européenne

UMBG : unité mobile de gériatrie

VAD : visite(s) a domicile
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Introduction

L’allongement de la durée de vie entraine un vieillissement de la population. A
I’échelle européenne, d’apres les projections de population couvrant la période 2018-2100,
la population de I'UE connaitrait un important vieillissement. La part de la population de I'UE
agée d’au moins 80 ans serait ainsi plus que doublée, atteignant 14,6 % en 2100. (1) A
I’échelle nationale, le vieillissement de la population s’accélere depuis 2011, avec l'arrivée a
65 ans des générations nombreuses nées apres-guerre. Entre 2000 et 2020, la hausse était
de 2,4 points pour les habitants agés de 75 ans ou plus, qui représentaient pres d’'un
habitant sur dix au lerjanvier 2020. (2) Parallelement, la part des personnes agées
dépendantes francaises augmenterait de 40% entre 2010 et 2030 et de 100% entre 2010 et
2060 selon I'Insee. (3)

Toutes les études rapportent que la plupart des personnes agées souhaitent
continuer a vivre chez elles malgré leur age, leur dépendance et leur perte d’autonomie.
Ainsi, le maintien a domicile de la personne agée est une problématique de qualité de vie,
mais aussi d’économie de santé. (4) Pour ce faire, il semble nécessaire de prendre en charge

les personnes agées dans leur globalité.

Il y a peu d’études sur le maintien a domicile des personnes agées, et aucune ne
définit le maintien a domicile difficile des personnes agées. Quelques theéses francaises ont
analysé la gestion du maintien a domicile des personnes agées par les médecins généralistes
et les difficultés rencontrées par ces derniers, sans conceptualiser le terme de « maintien a

domicile difficile des personnes agées ». (5-8)

Dans la littérature anglophone, il n’existe pas de correspondance exacte avec le
terme de « maintien a domicile difficile des personnes agées ». « Housebound et homebound
elderly » sont cependant des termes pouvant s’y rapporter, leur traduction littérale étant
« personnes agées confinées au domicile ». Par ailleurs, cette population de « housebound
ou homebound elderly » a été peu étudiée dans la littérature internationale et n’a donc pas
de définition précise, bien qu’elle soit la conséquence de limitations physiques, psychiques

et sociales. (9) Une méta-analyse américaine de 2010 étudiait les facteurs physiques et
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psychiatriques responsables du confinement au domicile de cette population négligée et mal

définie par les études, ainsi que les types de soins nécessaires pour rester a domicile. (9)

Aprés cette recherche bibliographique, nous nous sommes donc posé la question
suivante : qu’est-ce qu’un maintien a domicile difficile chez le sujet agé de plus de 75 ans
selon le médecin généraliste en 2020 ? L'objectif principal de notre étude était de
répertorier les éléments participant a un maintien a domicile difficile chez le sujet agé de
plus de 75 ans en Céte d’Or afin d’en conceptualiser le terme. L'objectif secondaire était de
définir les problémes surmontables et non surmontables, en abordant les solutions trouvées
par les médecins généralistes (ressources, organismes, structures, intervenants,

organisation, etc.) et en comprendre les limites.
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Méthodes

1. Type d’étude

Une étude qualitative avec entretiens semi-structurés individuels sur le vécu des

médecins généralistes de Cote d’Or a été menée entre novembre 2020 et février 2021.

2. Population cible

L’étude a ciblé les médecins généralistes exercant en Coéte d’Or. Cette limitation
géographique de la Cote d’Or s’est expliquée par le contexte d’épidémie de coronavirus qui
a entrainé des restrictions de déplacement. Le seul critére d’exclusion retenu était I'absence

d’exercice libéral.

L’échantillonnage a été réalisé en variation maximale de criteres pouvant influencer
les réponses des médecins participants : age, sexe, lieu et type d’exercice (seul, en groupe,
temps partiel hospitalier), ancienneté d’installation, lieu d’exercice (rural, semi-rural,

urbain), éloignement par rapport a un CH et par rapport au CHU.

3. Recueil de données

Les médecins généralistes étaient contactés par téléphone ou par mail aprés
recrutement aléatoire via une liste obtenue en croisant les médecins généralistes référencés
(Pages jaunes) et ceux inscrits sur le site doctolib.fr. L'investigateur présentait de facon
générale son projet et le théme qui serait abordé au cours d’un entretien anonymisé d’une

guinzaine de minutes.

Les médecins ayant répondu favorablement étaient ensuite contactés par mail afin

de trouver une date et le lieu de leur choix pour I'entretien.

Les entretiens se sont déroulés dans un lieu calme, étaient enregistrés aprés accord
du médecin interrogé sur deux dictaphones dont un placé vers le médecin interrogé et un
vers l'investigateur qui observaient une distanciation suffisante au vu du contexte sanitaire.

Ils ont été menés au rythme d’'un par semaine. Ce rythme était choisi afin de pouvoir
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procéder a la retranscription, au double codage et a la mise en commun des codages avant

I’entretien suivant.

L'investigateur s’appuyait sur un guide d’entretien qualitatif préalablement rédigé
selon une revue de littérature. Ce guide d’entretien était élaboré de maniére a ne pas étre
trop directif. Il a évolué au cours des premiers entretiens et s’adaptait en fonction des points
abordés. Il était composé de trois grandes parties : une partie de présentation générale du
participant, une partie pour répondre a I'objectif principal et une partie pour répondre a

I'objectif secondaire.

Le nombre d’entretiens a été défini a posteriori jusqu’a saturation des données.

4. Analyse des données

Une analyse des données selon la méthode de théorisation ancrée paraissait la plus

adaptée dans notre cas. (10) (11)
Cette analyse a respecté au maximum les étapes décrites par P. Paillé (12) :

- Une transcription des entretiens ad integrum a été réalisée sur Word. Chaque idée du
verbatim a été reprise sous forme de code. Un double codage en aveugle a été
réalisé par I'investigateur, médecin et une personne non-médecin, a chaque nouvel
entretien et avant I'entretien suivant pour respecter au mieux la méthode d’analyse
choisie. Les codages ont été comparés et discutés jusqu’a I'obtention d’un consensus
qui a ensuite été transféré sur un logiciel de codage : QDA Miner Lite® version
v.2.0.8.

- Apres plusieurs entretiens, une élaboration de catégories a pu étre débutée.

- Une mise en relation des catégories les unes aux autres afin de définir les liens entre
elles a été menée. Une comparaison constante entre les données théoriques et
empiriques permettait I'essai d’'une théorisation visant a fournir une réponse a la

guestion de recherche.
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Résultats

1. Echantillon

Douze entretiens semi-dirigés ont été réalisés pour vérifier la saturation des données
théoriques. Les trois premiers entretiens étaient des entretiens individuels exploratoires, les
neuf autres étaient des entretiens individuels semi-dirigés. La grille finale d’entretien figure

en annexe (Annexe 1 —guide d’entretien n° 4).

P |
29 sujets tirés au sort
e a4
[ |
17 refus ou absences de réponses
[ 4
r . 7 . 7 1
10 entretiens réalisés
| N 4

== = === = ms= = msm » Syturation des données

r . |
2 entretiens supplémentaires

[ >

EEssssssssssss———————— St yration des données confirmée

-
Total : 12 entretiens J
.

Figure 1 — Echantillonnage

La présentation des caractéristiques de chaque médecin interviewé se trouve en

annexe (Annexe 2 — caractéristiques des médecins généralistes interrogés).
Les entretiens ont duré entre 8 minutes 20 secondes et 30 minutes.

Les résultats sont présentés en deux parties, correspondant aux objectifs principal et
secondaire de I'étude. Toutes les figures présentées ont été élaborées par le chercheur, a
partir de I'analyse du discours des médecins généralistes. Les extraits d’entretiens sont

transcrits en italique et en gris.
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2. Définition du maintien a domicile difficile des personnes agées de plus de

75 ans

L'analyse des entretiens des médecins généralistes interrogés a permis de faire

ressortir cing grands groupes d’éléments entrainant un maintien a domicile difficile.

Défaut d’entourage
Environnement
matériel
inadapté
Problémes . ae o . . epge o
& ~ . Maintien a domicile difficile
organisation
Mangue de
moyens

professionnels
Déni de
situation

Refus des aides . p
Perte Négligence . oult

d’autonomie/ financiéres
d'indépendance

Patient en lui-méme

Figure 2 — Le maintien a domicile difficile défini par les médecins généralistes

a. Défaut d’entourage

Le défaut d’entourage semblait étre I'élément majeur dans le maintien a domicile
difficile. En effet, la majorité des médecins le plagait comme élément décisif avec plusieurs
facettes. Il s’agissait d’un isolement familial et/ou social important, d’'une non-solidité de
I'aidant, de son désinvestissement, de son épuisement voire de son absence. Un conflit

entre les aidants ou aidants-patient pouvait également faire partie de ce défaut d’entourage.

M6 « mais c’est surtout I'isolement : pas de famille pas de... pas de ... d’ami solide sur qui le

patient peut... peut s’appuyer. »
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M10 « je vais étre un peu méchante mais euh pfff le manque de... les aidants manquent de

bon sens parfois et euh... je trouve que ¢a... ¢a, ¢a limite aussi un peu. »
M8 « [...] c’est presque plus la famille qui s’essouffle que le patient quoi... finalement. »

M11 « Je cr... je... la premiere difficulté, c'est I'entourage... si, si la famille n'est pas présente,

c'est impossible. »

M7 « Tout, tous les conflits en général sont la premiére cause du fait que les gens ne peuvent
plus rester a domicile. Le conflit principal c’est le désaccord entre les... le... le patient et les
aidants. Et le désaccord sur le fait que il faut qu’ils aillent en institution essentiellement mais
ca peut étre des désaccords financiers, ¢a peut étre des désaccords euh autres et ils
s’engueulent tout le temps quoi, des désaccords quotidiens sur... sur le quotidien... sur la

gestion du quotidien. »

b. Le patient en lui-méme

La perte d’autonomie/d’indépendance

Certaines pathologies étaient citées par les médecins généralistes interrogés comme
provoquant une perte d’autonomie fragilisant le maintien a domicile. D’une part, leur
évolution entrafnait de maniére certaine un maintien a domicile difficile et d’autre part, un
risque d’hospitalisation récurrent déséquilibrait le maintien a domicile. Il s’agissait
notamment des troubles neurocognitifs (TNC) et des troubles psychiatriques. D’ailleurs,
I’'anosognosie du patient avec TNC était abordée par certains médecins qui la différenciaient

du déni de situation (citée plus bas).

Par ailleurs, les chutes, I'obésité entrainaient une perte d’indépendance. La perte
d’indépendance était aussi majorée avec le vieillissement normal du patient et avec

I’absence de compensation par I'environnement (aidants naturels et/ou professionnels).

M3 «et puis ben c’est vrai que c’est la perte d’autonomie dans les gestes de la vie
quotidienne quoi, y en a certains qui sont malades et qui arrivent quand méme a assumer ces
gestes alors que y en a d’autres qui euh... sont handicapés et ne peuvent plus I'assumer donc
euh... et quand on est handicapé on n’est pas forcément malade donc non, voila ce qui est de

plus en plus difficile c’est effectivement se faire a manger, se faire sa toilette... »
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M4 « Bon je parle... y a les troubles cognitifs aussi, ¢a bien sdr, ¢a va dans la perte

d’autonomie... »

M11 « y'a vraiment que (appuyé) la pathologie psychiatrique, quand il y a des problémes

d'agitation... de déambulation... c'est vraiment le seul vrai gros souci de la part du patient. »

M5 «il y a trois phases: il y a vraiment la phase ou la dépendance elle commence a
s’installer mais c’est vraiment léger et il y a des aides... [...] la troisiéme phase qui est trés
compliquée ou y a des troubles cognitifs, ol y a une dangerosité et donc la... si c’est
dangereux je... moi je ne prends pas, soit il accepte soit je ne prends pas, si c’est dangereux
donc c’est-a-dire le patient qui a des troubles cognitifs séveres et qui veut rester chez lui, ot
vraiment parfois avec toute la bonne volonté du monde c’est hyper sale, c’est hyper crade,
c’est la nuit y a des soucis... voila donc je dis « soit vous acceptez, soit moi je passe la main, je
n’accepte absolument pas de travailler, de prendre en charge un patient dans ces

conditions. »

M10 « Euh... alors aprés tout ce qu'est : I'obésité qui fait que les gens sont pas trés mobiles,

fin quand je mets état de dépendance oui il y a ...il y a la mobilité. »
M1 « -... troubles cognitifs, aprés il y a tout ce qui est les chutes. »

M7 « Euh l'élément principal c’est la perte d’autonomie [..] ..non compensée par
I’environnement. C’est-a-dire la famille, les aidants etc. [...] ¢ca c’est I’élément principal, la
plupart du temps c’est la perte d’autonomie euh... mentale... et ensuite dans un deuxiéme

temps physique. »

M7 « c’est le vieillissement qui fait que la perte d’autonomie devient vraiment plus
supportable quoi, pas forcément en rapport avec I’'entourage, avec I’environnement, avec le
fait que c’est plus... c’est plus possible quoi... mais ¢a c’est se... c’est relativement secondaire

quand méme ca, parce que ¢a on le prévoit longtemps a I'avance.

Le déni de situation, le refus des aides, la négligence

Le déni de situation, la négligence de soi-méme, le refus des aides par le patient
entrainaient parfois des difficultés pour le maintien a domicile, s’en suivaient une mise en
danger, des visites des intervenants en urgence voire des hospitalisations non programmées

et donc, selon les médecins, une mauvaise prise en soins.
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M1 « Et pis ils I'entendent pas forcément. »

M4 « mais pour les gens qui n‘ont pas de trouble cognitif... euh un manque de coop... fin
manque de coopération... s’ils veulent rester chez eux voila mais ¢a peut étre... ¢ca peut rendre
les choses encore plus difficiles s’ils sont pas... s’ils sont dans un déni de difficultés, parce que
du coup ils vont pas vouloir mettre des choses en place a domicile, ils vont se mettre en
danger euh il va falloir faire des interventions, des visites en urgence voila c’est une mauvaise

prise en charge quoi, donc euh oui, oui I'avis du patient est... joue aussi beaucoup. »

M6 « et la marginalisation du patient, euh les patients qui sont euh... qu’ont pas eu de soins
pendant longtemps euh... plus de suivis médicaux et qui d’un coup se retrouvent a devoir étre
pris en charge avec des refus, qui y ait trop d’intrusion chez eux etc... lIa ¢a devient vite

compliqué. »

Difficultés financieres
Le patient pouvait avoir des difficultés financiéres induites tant par un manque
d’économies et une faible retraite que par une absence de demande d’aides financiéres

alors qu'’il serait éligible a I'allocation personnalisée d’autonomie (APA) par exemple.

M8 « Sachant que c’est un colt évidemment, pour les patients. Euh... et leur famille, déja. Et
ensuite, ils nous demandent, nous, de les orienter sur des personnes qui seraient susceptibles

de faire ¢a (les démarches de demandes d’aides financiéres). »

c. Environnement matériel inadapté

Un environnement matériel inadapté avec notamment un lieu de vie inapproprié
participait a un maintien a domicile difficile. Cette inadaptation entrainant une inadéquation
du logement avec la perte d’indépendance de la personne agée et pouvait également
consister en une insalubrité ne permettant pas des soins d’hygiéne ou des soins infirmiers

corrects.

Le défaut de réaménagement du domicile était di a un manque de moyen financier,
une absence de volonté du patient et/ou de sa famille ou simplement a un logement

difficilement adaptable pour répondre aux besoins de la personne agée.
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M6 « Certaines situations d’insalubrité dans les logements euh... d’incurie, ol c’est tres
compliqué pour les professionnels d’intervenir dans de bonnes... dans de bonnes conditions

pour eux, pour faire les soins également. »

M9 « et... le type de logement, la qualité du logement, le... fin logement... si les chiottes sont
au fond du jardin... [...] Si c'est dix-huitiéme étage sans ascenseur [...] Les conditions du
logement... chauffage au bois [...] A quatre-vingt-dix ans c'est rigolo [...] Bien valide ¢a se fait
mais plus valide ¢a se fait plus. [...] La difficulté a améliorer le domicile... sur le plan financier
ou j'en sais rien, ou matériel quoi, c'est comment... comment réaménager les chiottes,
comment réaménager... et pis des maisons qui sont impossibles, y a des logements qui sont

impossibles a réaménager quoi. »

d. Manque de moyens professionnels

Dans cette catégorie se retrouvaient plusieurs éléments participant au maintien a

domicile difficile.

Manque de quantité

D’un coté, il était rapporté un défaut numérique pour répondre a la demande.
Etaient cités par certains médecins interrogés : le désert médical — sous-entendu le manque
de médecins —, le manque d’assistantes sociales, le manque de paramédicaux, le manque de

professionnels disponibles la nuit.
M1 « les professionnels qui entourent quoi, tu vois les lieux de déserts médicaux... »

M6 « Euh parce que pour nous c’est... on n’a pas les compétences en tant que médecin pour
gérer ¢a, quand il faut mettre une assistante sociale dans la boucle c’est la croix et la

banniere... »

M8 «y a quelques petites choses qui sont quand méme plus compliquées et pis trouver du
personnel aussi pour tout ce qui est ADMR, ATOME... euh, ben on a du mal a trouver du
personnel dans les campagnes et du coup a pouvoir assurer un planning correct pour les... les

soins, le ménage et caetera c’est peut-étre un peu plus compliqué dans les campagnes. »

M8 « et notamment, ce qui manque aussi, c’est des personnes qui peuvent assurer la nuit.

Souvent, des patients me demandent : Docteur, est ce que vous avez... est ce que vous
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connaissez des personnes qui sont susceptibles de venir s’occuper de mon papa, de ma

maman... euh... les nuits ? »

Mangue de qualité
D’un autre c6té, le manque de formation professionnelle, le manque de temps ou les
difficultés a réaliser des visites a domicile (VAD) engendraient un manque de moyens

professionnels.

M7 « c’est un truc qui est... qui est tres tres déroutant quand on démarre le métier hein, on
n’est absolument pas préparé a ¢a, [...] et puis on connait pas, y a beaucoup... beaucoup
d’aides a domicile, ergonomiques et tout... voila que c’est... qu’on apprend sur le tas quoi
hein donc y a... y a... faut bien développer ¢a le petit... truc de préparation la pour le maintien
a domicile, toutes les aides possibles, toutes les aides disponibles notamment les aides
ergonomiques, les ortheses, la prescription des... de tout le matériel médical, qu’on

n’apprend pas avant... »

M8 (parlant du cété social, des aides disponibles) « Et tout ¢a, si on leur présente pas, ils vont
pas le savoir et nous, on n’a clairement pas le temps (appuyé) de faire ¢a, on n’a pas le

temps... »

M2 « Oui, oui parce que si le médecin ne veut pas faire de visite a domicile par exemple, ¢a

peut devenir compliqué assez rapidement. »

e. Problémes d’organisation

Le cinquieme et dernier élément engendrant un maintien a domicile difficile était

transversal car il s’agissait du probléme organisationnel.

Les médecins interrogés évoquaient directement ou indirectement une différence de
projets entre ce que souhaitaient le patient, sa famille et les professionnels de santé.
Finalement, les professionnels de santé et la famille pouvaient mettre en évidence un niveau
de risque inquiétant ou en tout cas évoquer une insécurité dans le cadre du maintien a
domicile alors que la personne agée n’en était pas consciente ou que le risque encouru était
accepté. Cette différence de niveau évoquée apportait un élément supplémentaire
définissant un maintien a domicile difficile. Pour autant, bien que des différences de volonté

émergeaient, celle du patient était le guide pour le maintien a domicile.
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M6 « Hyper précaires avec un patient qu’est pas forcément dans de bonnes conditions, alors
de...de ce qu’on voit en tout cas avec notre regard de soignant parce que c’est peut-étre les
conditions dans lesquelles il a vécu toute sa vie et qui correspondent a son systéeme de valeurs
mais euh... ben parfois ils sont a un dge ou on sait plus trop si ¢a correspond vraiment a ¢a ou

s’ils le subissent pas, fin c’est compliqué, en tout cas nous soignants ¢a nous heurte... »

M7 « Tout, tous les conflits en général sont la premiéere cause du fait que les gens ne peuvent
plus rester a domicile. Le conflit principal c’est le désaccord entre les... le... le patient et les

aidants. »

M4 « quand tout le monde va pas dans le méme sens, par exemple y a des familles qui
veulent vite placer leurs par... leurs parents alors qu’on pourrait mettre plus de choses en
place a domicile euh voila y a... des conflits familiaux aussi, souvent dans une fratrie y a des
enfants qui veulent tout faire pour que leur papa reste chez lui, et pis d’autres non, qui

aimeraient bien étre plus tranquilles en le sachant dans un EHPAD, voila ouais... »

M8 « Euh... mais ceux qui n’arrivent pas a faire ce pas la, ot les enfants n’ont pas aidé a
anticiper les choses, ou ceux qui se disent colte-que-colte « je resterai chez moi » ou voire
méme « j’aimerais mourir chez moi » parce que c’est aussi le souhait de certains, euh... la, on

se trouve dans des situations trés tres difficiles. »

M6 « et... et les professionnels veulent a tout prix, que voila il y ait un minimum d’hygiéne
pour les médicaments et caetera sauf que le patient c’est des fois le cadet de ses soucis, dans
les situations palliatives, de fin de vie chez les personnes dgées... les... entre ce que veut le
patient : parfois qu’on lui foute la paix, ce que veut la famille : que son proche vive a tout...

vive absolument, et ce qui est réalisable il y a des fois aussi des grosses di... différences. »

M6 « au bout du bout, c’est quand méme le patient qui choisit, et parfois on a des patients
qui veulent absolument rester chez eux et méme si toutes ces conditions sont pas remplies et
que c’est hyper anxiogéne pour tous ceux qui gravitent autour de lui euh on a ... ‘fin faut
qu’on... faut qu’on l'accepte parce que tout... tout ce qu’on propose est mis en échec et

voila... »

M4 « faut nous aussi s’adapter et pis y a aussi la pression aussi euh familiale, c’est... c’est pas
rare qu’on ait des enfants qui nous appellent « bon il vous dira pas mais il chute, il vous dira

pas mais il a oublié... » voila quoi ... alors ¢a peut étre une aide, et puis en méme temps c’est
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une pression qui n’est pas neutre donc euh faut arriver a garder le cap quoi et a pas... et a

rester en coopération avec le patient. »

M4 « Méme les professionnels de santé, parce que ben par exemple le probleme des chutes
ou les problemes alimentaires, on voit ca comme trés important euh... aprés peut étre que le
patient va tomber et se débrouille avec, il veut pas le dire... euh voila, aprés I'entourage
s’inquiéte, oui les chutes avec anticoagulants c’est vraiment un probléme et le patient des
fois se rend pas compte, des fois on lui explique, oui ¢a peut étre quelque chose... et aprés

c’est a respecter. »

Un défaut de coordination du trio patient-famille-professionnels ou intrafamilial ou

interprofessionnel pouvait participer au maintien a domicile difficile.

Pour finir, un manque d’anticipation pouvait étre a I'origine d’une désorganisation
avec parfois des actions effectuées en urgence n’étant pas optimales. Ce manque
d’anticipation associée a la différence de projet patient-famille-professionnels pouvait

induire un épuisement de I’équipe de professionnels.

M4 « euh... défaut de coordination... euh que ce soit entre les acteurs ou avec I’hépital,
quand y a un mauvais retour a domicile mal préparé... oui c’est ¢a, le manque de
communication entre acteurs, ¢a ¢a... ¢a met beaucoup a I’échec ... c’est ¢a oui, oui pis quand
y a... quand tout le monde va pas dans le méme sens, par exemple y a des familles qui
veulent vite placer leurs par... leurs parents alors qu’on pourrait mettre plus de choses en

place a domicile. »

M8 « On a du mal a anticiper en fait, et c’est souvent a l'occasion d’une chute et euh... a

I'occasion d’une décompensation cardiaque ot on est vraiment obligé d’hospitaliser. »

M3 « Oui, oui tout a fait, le probleme c’est qu’ils ont beaucoup de mal a anticiper donc euh..
¢a c’est mon réle, donc quand on voit que la situation se dégrade et que euh... a trés court
terme c¢ca va plus étre possible, faut trouver les mots justement pour qu’ils puissent
commencer a 'y réfléchir et aussi a le financer et aussi parce que ben des fois les places elles
sont cheres, enfin je veux dire pas chére pécuniairement, mais je veux dire elles sont rares,
donc quand la situation d’urgence est la.. on m’a demandé plusieurs fois de... de...

d’hospitaliser le papy parce que c’était plus possible... »
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M8 « Moi, j’ai le cas aussi d’un... d’une équipe soignante qui s’est épuisée et qui est devenue
presque agressive envers le patient tellement ils étaient épuisés par rapport aux... demandes
du patient, qui était vraiment... voila... et il était trés dépendant et en méme temps, il était
trés demandeur et j’ai di intervenir en disant « ben non, la, va falloir changer d’équipe, hein
parce que c’est.. tout le monde est épuisé et la on allait sur de la maltraitance.

Véritablement... »
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3. Solutions évoquées par les médecins généralistes, limites, problémes

surmontables et non surmontables

L’analyse des verbatim a permis de définir différentes solutions que les médecins
pouvaient trouver pour pallier les difficultés rencontrées dans le maintien a domicile des

personnes agées de plus de 75 ans.

Mise en échec par famille x Hebergen:nents
temporaires, Nouvelle
Entourage aidant, hospitalisations technologie

voisinage, solidarité de décharge

Défaut d’entourage
Environnement
matériel Hébergements
e inadapte intermédiaires
Anticipation
Interprofessionnalité
Coordination Problémes S N o P
Lien ville-hopital d’organisation Maintien a domicile difficile
GPS
Temps a consacrer Manque de
moyens x
professionnels Manque de
Déni de moyens
situation
Nécessité de x Refus des aides -
présence la Mise en place Perte ) Négligence Plfflcl.l!tes
nuit, état de d’aides humaines d:i' a:fonﬂ?'e/ financieres
dépendance RRCePenCants 3 -~ Solutions
trop évolué CCAS Patient en lui-méme
EMSP, filiere gériatrique, Mise en place
IDE Asalée, HAD d’aides financiéres
Compromis, Assistante sociale Limite financiére

x relation de
Mise en échec par patient confiance

Figure 3 — Solutions évoquées par les médecins généralistes et limites

a. Anticipation, coordination, interprofessionnalité

Tout d’abord, les médecins citaient [Ianticipation, la coordination et
I'interprofessionnalité comme étant des clés pour surmonter les problemes
organisationnels. S’y rajoutait une nécessité de temps a consacrer afin d’utiliser ces clés. Le

lien ville-hopital était cité comme ressource par certains médecins.

M5 « Donc dans les autres cas... c’est pour cela qu’il faut s’y prendre a I'avance, il faut
vraiment anticiper, il faut... je dirais comme un patient diabétique a un moment donné on lui
dit « a un moment donné on aura euh besoin d’insuline et si on passe a l'insuline ce sera pas

un échec, c’est I’évolution naturelle des choses » et quand la dépendance commence a
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s’installer donc voila on commence a... a parler, a dater, a préparer, a... voir un petit peu a
chaque consultation « ol est-ce qu’il en est, quels sont les freins, quels sont les questions qu’il
se pose, est-ce qu’il a visité... », je leur demande d’aller visiter une maison de retraite voir un
peu ce que c’est, de... se poser ce genre de questions, d’aller participer a une ou deux

activités les aprés-midis,[...] »

M5 « trés peu de personnes dgées acceptent euh d’aller dans une maison de retraite de
gaieté de cceur, j‘aime bien anticiper en gériatrie, j’aime bien... j‘aime pas du tout étre pris a
dépourvu, ¢a c’est avec I'expérience on se casse les dents quand c’est fragile et s’il y a la

moindre décompensation ¢a peut tourner au vinaigre trés vite. »

M1 « Ben je pense que fin, ¢a c’est pour résumer mais je pense que le maintien a domicile il

fonctionnera que si, tu vois si tous les professionnels se mettent en lien. »

M2 « c’est qu’il faut se donner les moyens et... accepter de faire du domicile... ce qui est pas

le cas de tout le monde donc euh... (I'air décu) »

M3 « Je me rends plutét disponible, j’ai peu de visite a domicile mais enfin pour les patients
qui m’ont fait confiance depuis X années, si euh le maintien a domicile est difficile, je vais

aller plus souvent a dom... aller... les... les voir en visite quoi voila. »

M6 « On a la chance d’étre proche du CH et de se connaitre donc on a aussi des contacts

faciles avec... avec nos... nos confréres hospitaliers. »

Les groupements de professionnels de santé (GPS) semblaient étre la solution-
structure vers laquelle se tournaient la plupart des médecins interrogés. Elle fournissait une
coordination, une orientation adaptée, un lien médico-social, un gain de temps pour le
médecin généraliste et une interprofessionnalité rassurante pour ce dernier. Une infirmiere

diplomée d’Etat (IDE) coordinatrice en était I'intervenant pivot.

M1 « [parlant des GPS] lls aident pour mettre en place les dossiers APA, parce qu’il y a des
gens qui ne sont pas du tout entourés et qui ne savent pas les faire donc ¢a nous gagne du
temps, euh... Ouais le cété et administratif et le c6té aide humaine en fait. Et a partir de la ¢a
leur... ils ont un dossier, ils ont un suivi et se dire que y a un lien avec nous aussi, donc que

c’est trés aidant. »
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M10 « je fais aussi appel assez régulierement a l'infirmiére coordinatrice du secteur. [...]
Parce que alors elle, elle voit le c6té euh... ben le cété soin... le... le coté assistante sociale...

fin elle gére tout quoi. »

M2 « [parlant des GPS] en plus ils voient des choses qu’on... auxquelles on n’avait pas

pensé. »

M4 « on a la chance d’avoir des infirmiéres coordinatrices de terrain... [...] qui travaillent avec
nous et qui font des visites a domicile ou des consultations pluridisciplinaires entre
guillemets, et euh elles sont au carrefour du médico, du médico-social. Elles ont un ceil
meédical, paramédical et..et justement elles peuvent coordonner tous les... tous les
partenaires de toutes ces sphéres, qu’elles soient psychiatriques, financiéres, avec I’assistante
sociale... voila et donc c’est un gain de temps et une efficacité, parce qu’en plus elles
connaissent beaucoup de partenaires pour lesquels nous on n’est pas toujours au courant [...]
et puis connaitre les bons interlocuteurs au niveau social, voila ¢ca peut étre... c’est un appui

important l'infirmiére coordinatrice. »

Les réunions de coordination via un GPS ou a l'initiative du médecin généraliste était
un outil rapporté comme étant essentiel au bon fonctionnement du trio patient-famille-

professionnels.

M5 « Alors ce que je fais en gériatrie, dés que c’est compliqué, je fais quelque chose qui me
va trés tres bien [...] et donc je leur dis « je peux me libérer n‘importe quel jour en début
d’aprés-midi, trouvez le créneau qui vous convient ol il y a : le patient, un ou deux membres
de sa famille, I'assistante sociale, I'infirmiere, I'auxiliaire de vie » et on prend une heure...
voila, et je prends un cahier je leur dis : « je veux un cahier vierge » sur ce cahier on écrit tous
nos coordonnées, le numéro de téléphone, tout... et voila on créve I'abces : « qui fait quoi ?
qui appelle qui ? » [...] c’est une décision collégiale, [...] chaque intervenant qui passe qui
laisse un mot dans le cahier, qu’on peut tous consulter et on se donne rendez-vous pour

évaluation trois a six mois apreés. »

M6 « qui va... et puis aussi le fait que les familles et les patients voient que y a une équipe
soudée autour d’eux, qui va permettre, parfois, de trouver euh une solution, des fois c’est pas
possible, des fois c’est tellement compliqué que... on arrive rien a mettre en place mais quand

on arrive a mettre des choses en place c’est parce que y a une équipe qui gravite autour du
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patient, pas que le médecin, et que ben on passe du temps a parler avec le patient, avec sa

famille a expliquer, réexpliquer. »

b. Mise en place d’aides humaines

Le médecin, la famille, le patient ou le GPS mettaient des aides humaines en place. Il
s’agissait d’aides au ménage, d’aides a la toilette, de temps infirmiers qui palliaient

notamment la perte d’indépendance du patient.
M1 « Donc pour I'un c’est vraiment juste mettre des aides en place encore plus humaines. »

M8 « Apres, il y a la gestion aussi de la thérapeutique. Euh... voila, qu’ils accept... voila, avec
les infirmiéres qui passent réguliéerement, on arrive quand méme a contréler ¢a. C’est vrai
que l'aide... ‘fin le fait que les infirmiéeres souvent dans ces cas vraiment dépendants... euh...
passent une a deux fois par jour pour le suivi thérapeutique, ¢a permet d’avoir un ceil sur...

euh... sur ces patients-la. »

Ces aides étaient bien acceptées par la plupart des patients mais certains étaient
réticents a cette «intrusion » a domicile. Parfois, une hospitalisation déclenchait la
compréhension de la réalité. Un sentiment d’insécurité a la projection du retour a domicile

entrafnait une acceptation d’intervention d’aides humaines a domicile.

M9 « Mais je trouve qu'y a des gens... qui euh... n'acceptent pas... d'aide et qui... parce qu'ils
se sont trouvés une fois ou deux a I'hosto, dans des états lamentables qui se disent « ben

tiens ca serait peut-étre bien d'avoir une aide ». »

M8 « on peut pas... on peut plus les maintenir a domicile dans de bonnes conditions. Parce
que voila, il y a une limite dans ce maintien a domicile, cette limite... euh... ben, des fois, on
est obligé de la dépasser a I'occasion d’un... d’'une urgence. A I'occasion de quelque chose, on

est obligé d’arriver jusqu’a de I'urgence pour pouvoir changer de solution. »

Un état de dépendance trop évolué associé a un isolement familial, et notamment
une nécessité de présence la nuit par exemple, dans le cadre de troubles neurocognitifs,
entrainaient une limite de cette solution voire un probleme insurmontable dans le maintien

a domicile difficile.

M10 « mais je pense laisser quelqu'un qui a de gros troubles cognitifs chez lui tout seul moi

ca me parait pas sérieux quoi. »
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M1 « Et pis y a pour d’autres personnes, finalement c’est vraiment qui faut une présence sans
qu’il y ait besoin de faire quoi que ce soit et la pour le coup la nuit c’est compliqué quoi... Va
trouver quelqu’un qui s’occupe la nuit, financierement parlant c’est pas possible et
automatiquement ils finissent en EHPAD. Donc je dirais c’est plutét sur la nuit ot on n’a pas
forcément de solution... mais je trouve qu’autrement il y a quand méme pas mal de... pas mal

de solutions. »

M10 « Alors apres ce qui limite beaucoup c'est quand méme [|'état de santé réel
euh...dépendance au niveau de I'hygiéene [...] Une dépendance trop évoluée et oui trop

importante méme si c'est dii qu'a une obésité [...] »

c. Mise en place d’aides financiéres, assistante sociale

Des aides financieres pouvaient étre mises en place pour pallier, dans certains cas,
des problémes financiers. Ainsi, I'assistante sociale ou I'IDE coordinatrice du GPS étaient
sollicitées pour élaborer une demande d’APA ou pour faire le point sur d’éventuelles

possibilités financieres pour les patients.

M5 « j’étais vraiment surpris, agréablement surpris de voir que vraiment les assistantes
sociales elles sont souvent la pis elles prennent toute la partie administrative et euh... et
financiéere, ¢a nous aide... moi je n’interviens... je ne m’y connais absolument pas donc...

voila... moi je n’y... je... en r6le médical... voila. »

M8 « Alors, clairement, on a la chance d’avoir une infirmiére coordinatrice... dans le cadre du
groupement des professionnels de santé 8, qui euh... qui nous aide énormément... parce
qu’elle va faire le point euh... elle va aider a monter les dossiers. [...] elle va demander a avoir
un acces quand méme aux possibilités financiéres et... d’orientation... un peu ce que pourrait
faire une assistante sociale finalement. [...] la c’est vraiment une vision beaucoup plus
globale et méme sociale. C’est ¢a aussi le point noir, le cété social. Parce que beaucoup de
familles et beaucoup de patients ne savent pas qu’ils peuvent avoir des aides, qu’ils

peuvent... les APA, les choses comme ¢a, ils les font pas et... et ils les utilisent pas. »

Pour autant, les aides financieres ne couvraient pas tous les besoins des personnes

agées ce qui en faisait un élément insurmontable dans le maintien a domicile difficile.

M3 « Euh... la limite... c’est souvent la limite financiére pour euh pour certains patients, parce
qu’évidemment y a des choses qui ont un codt, toute la... fin la Sécurité Sociale ne prend pas
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en charge tout donc euh et la, c’est vrai que moi je ne m’immisce pas dans la bourse des... de

mes patients je... donc je pense que ¢a pourrait étre une limite. »

d. Compromis et relation de confiance

La relation de confiance qui avait pu s’établir au cours des années avec le médecin
traitant et celle qui s’établissait avec les aides professionnelles mises en place permettaient

de trouver un compromis, de définir un projet commun évoluant au cours du temps.

M6 « Ah ben c’est vraiment la relation qu’on a pu créer avec notre patient et avec sa famille,

le temps qu’on va y passer... »

M9 « Ouais et on essaye quand méme d'avoir un projet commun, fin en tout cas qui satisfera
les aidants, les professionnels, le patient, surtout le patient. Le projet commun étant une

négociation et des compromis de part et d'autre. [...] Un compromis qui évolue. »

La limite de cette solution était la mise en échec par le patient des propositions de

soutien.
M8 « Oui, c’est toujours les limites d’acceptation du patient. »

e. Entourage familial ou non familial aidant, solidarité

Le processus de maintien a domicile s’appuyait sur I'entourage familial en priorité. Il
pouvait remplacer les aides professionnelles de maniere épisodique le temps de vacances
par exemple. Quand celui-ci manquait soit parce qu’il n’existait pas, soit parce que l'aidant
était épuisé, soit parce que les aidants étaient éloignés géographiquement, les médecins
notaient une solidarité qui pouvait s’instaurer de la part du voisinage. La solidarité était

également retrouvée dans l'intervention des aidants professionnels.

M1 « Apres euh ben I'’entourage, je veux dire on se, on se, on se, on se sert tout le temps de

I’entourage, de la famille pour mettre en place les choses. »

M5 « Ouais je choisis vraiment la personne qui me semble la plus a méme a le faire parfois
c’est quelqu’un de la famille qui est trés motivée, parfois c’est l'infirmiere qui prend les

choses a cceur, parfois c’est I'auxiliaire de vie, voila tout simplement. »

M11 « Y'a un accord [parlant du projet patient-famille-professionnels] parce que... parce que

dans le monde rural, tout le monde est... tout le monde est solidaire en gros quoi... Je veux
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dire, le médecin se rend disponible, les infirmiéres se rendent disponibles, les aides-

soignantes se rendent disponibles, les voisins se rendent disponibles. »

La limite de cette solution résidait en la mise en échec par la famille ou par I'aidant

principal.

M5 « Voila moi je dis le... le... le danger c’est-a-dire que... j’ai eu le cas chez une patiente
donc, qui commencait a avoir des troubles cognitifs euh... j’ai... fait venir un médecin expert...
euh j’ai réuni tout le monde, il était question de couper le gaz, ils n’ont pas coupé le gaz euh...
elle pouvait étre euh... voila le... le maintien pouvait avoir lieu mais en sécurisant et dans
cette sécurisation, c’était qu’il n’y ait pas de gaz donc dans la réunion le fils il était d’accord,
mais apres il a jugé que c’était pas nécessaire, [...] j’ai décidé de ne plus suivre sa maman
donc... puisque je considére que c’est dangereux, et que je reste son médecin traitant jusqu’a
ce qu’elle trouve un autre médecin traitant comme ¢a je me couvre, on signe le document, pis
elle a changé de médecin. Et j'ai appris qu’elle est tombée chez elle un mois ou deux mois

apres, pis elle est... elle est décédée chez elle. »

f. Différentes structures d’appui

Différentes structures ressources pouvaient étre sollicitées pour le maintien a
domicile difficile des personnes agées. Les GPS étaient souvent cités par les médecins
généralistes. D’autres structures intervenaient selon les médecins généralistes : le centre
communal d’action sociale (CCAS), I'équipe mobile de soins palliatifs (EMSP), la filiere
gériatrique, I"hospitalisation a domicile (HAD), I'IDE Asalée. Chacune de ces structures avait

ses spécificités pour un accompagnement personnalisé selon les besoins du patient.

M3 « Euh... « CCAS »... le « Centre Communal d’Actions Sociales » je crois, c’est le... c’est en
fait le... le service municipal dédié a I'action sociale quelle qu’elle soit et notamment les
assistantes sociales pour les institutions... les institutionnalisations des personnes vivant
seules, [...] lIs font tout [...] ...des aides ils ont... ils ont des... des... ils ont également des liens
avec tout ce qui est FEDOSSAD , tout ce qui est ATOME, ADMR voila toutes les... toutes les...

les associations qui ben oui qui... qui viennent apporter de I'aide a la maison. »

M2 « Euh... écoute pour les... en plus de I’Hospitalisation A Domicile, on a I’équipe mobile de

soins palliatifs qui... ‘fin qui sont réactifs, ils se déplacent dans la journée. »
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M6 « [parlant de la filiere gériatrique] Aprés au domicile ¢a arrive, j’ai déja fait, dans une
situation vraiment complexe, une visite conjointe, c’est quand méme plus rare. Mais ils
peuvent nous donner des avis par contre assez facilement. [...] le GPS a, une fois par mois,
une réunion conjointe avec I’HAD et I’équipe mobile de soins pal et une fois par mois une

réunion conjointe avec les gériatres. »

M1 « Sur les troubles cognitifs pour le coup, on réoriente vers les spécialistes, les gériatres

pour mettre en place les ateliers, les choses comme ¢a... »

M9 « [...] par contre y a aussi l'infirmiére Asalée qui est fondamentale et qui... qui vient en...
qui pallie, qui vient en soutien, [...] Mais... au prétexte de faire des MMS, de s'occuper du
diabete etc... elle hésite pas a aller chez les patients et avoir un regard professionnel euh
comme elle était... [..] infirmiére en EHPAD avant, elle a un regard gériatrique,
gérontologique [...] elle ne fait pas le coté assistante sociale, elle ne prend pas le pouvoir de...
de coordonner mais elle sait appeler les aidants naturels, elle sait rappeler une infirmiére, elle

sait... elle sait écouter, elle sait re... reformuler aupres du médecin. »

g. Séjours de « décharge »

Pour pallier I'épuisement de I'aidant ou pour le prévenir, des médecins évoquaient le
recours a des séjours dits « de décharge ». lls orientaient leurs patients vers une

hospitalisation ou vers I’hébergement temporaire.

M7 « Et du coup... euh... finalement on fait des... on essaye les hospitalisations de décharge,
ici on arrive a faire quand méme, notamment avec des périodes de vacances, des périodes

de... ot I'aidant peut ... peut se ressourcer quoi. »

M9 « Comme étape intermédiaire dans le maintien difficile c'est le centre d'hébergement
temporaire 9 tu vois ? [...] Centre d'hébergement temporaire 9 qui donc accueille du ler
novembre eu 1 er avril par-la, chez les gens donc qui sont autonomes et donc euh... mais qui
peuvent avoir quand méme une infirmiére tous les jours par exemple pour une l'insuline ou

quelques soins et qui passent I'hiver la. »

h. Hébergements intermédiaires

Quand I'environnement matériel n’est plus adapté et/ou que les travaux ne sont pas
réalisables pour une adaptation du logement, certaines personnes agées pouvaient se loger
dans des hébergements intermédiaires type résidence pour personnes agées (Village Bleu,
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Foyer Logement). Ces structures semblaient satisfaire leurs patients par un apport
sécuritaire et proposaient une solution a mi-chemin entre le domicile et I'établissement

d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD).

M1 « Apreés tu vois d’autres sol... ‘fin d’autres solutions... je... peut-étre que je m’éloigne un
peu du sujet mais tu vois la a Ville 1, je sais pas si tu as entendu parler, ils ont fait une
résidence. Et en fait c’est une résidence pour personne dgée et si tu veux faut que..., la
condition c’est que les personnes soient un minimum autonomes donc en fait ils sont dans
leur appartement par contre il y a un... il y a un systéme de concierge... [...] c’est encore le...
comment le... la solution entre le domicile et 'EHPAD, donc aprés t’as la limitation des places

automatiquement. »

M8 « au final un peu en urgence. Tres peu de patients se disent « bon la, je ne peux pas, je ne
peux plus continuer comme ¢a, il faut que je trouve une structure ». Certains le font, et vont
dans un foyer logement. Donc ¢a, ils ont encore une dépendance moyenne. Et... le fait de se
dire « je vais dans un foyer logement », la ¢a permet euh... d’avoir un chez-eux malgré tout :
ils emmeénent leurs meubles, euh... ils peuvent se faire a manger la ot ils se trouvent. Donc ils
sont dans un chez eux sans étre... On reconstitue un chez eux avec quand méme une présence
permanente la nuit, une présence quasiment permanente la journée. Euh, ils sont beaucoup
plus en sécurité, ils se sentent en sécurité. Donc ceux qui arrivent a faire cette démarche-la,
avant d’étre trop dépendants, voila, ¢ca permet de glisser plus facilement sur une prise en
charge ou voila... car ils ne sont plus en danger, on peut s’en occuper beaucoup plus

facilement. »

i.  Nouvelle technologie

Un systeme par vidéosurveillance était utilisé chez certains patients des médecins
interrogés. Il ne semblait pas tres répandu mais pouvait étre une solution envisageable dans

le cadre de maintiens a domicile difficiles.

M8 « parfois, méme ils ont... ils installent aussi des systemes anti chute a domicile. Euh, des
capteurs, en fait, pour voir les déplacements, des... des... donc la, c’est tout récent, toutes ces

nouvelles technologies qui permettent de surveiller un peu a distance... avec des caméras. »
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j. Absence de solution pour le manque de moyens professionnels

Le manque de moyens professionnels semblait étre un probléme non surmontable
dans le maintien a domicile difficile car bien que la solidarité, le voisinage, les aidants
apportaient une aide comme citée plus haut, ils ne pouvaient pas remplacer les aides-
soignants ou autres professionnels médicaux, paramédicaux ou sociaux trop peu nombreux

pour répondre a une demande croissante.

M7 « Les trucs pour que ¢a soit plus facilement euh... qui y ait moins de situations, il faudrait
qu’il y ait des aidants euh aides-soignants... pas des... des aidants, des professionnels de
santé aides-soignants, ¢a c’est vachement important, c’est ¢a qui nous manque

premiérement... »
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Discussion

1. Forces de I'étude

L’objectif de ce travail était de répertorier les éléments participant a un maintien a
domicile difficile chez le sujet agé de plus de 75 ans en Céte d’Or afin d’en conceptualiser le

terme.

Aucune étude antérieure sur le sujet n’en proposait de définition. L’originalité est
donc une des forces de notre étude, I'absence de données antérieures entrainant la

légitimité de réaliser une étude qualitative.

L’échantillonnage a été élaboré en variation maximale en fonction de différentes
caractéristiques de maniére a tendre vers une représentativité qualitative de la population
concernée. Mémes les plus jeunes médecins interrogés avaient au moins deux exemples de
maintien a domicile difficile de patients agés, ce qui leur permettaient de posséder une

expérience pratique de I'objet de recherche.

L'enquéteur a cherché a avoir I'attitude la plus objective possible afin de ne pas

influencer les réponses des professionnels interviewés.

L'effectif de médecins généralistes participant a I’étude était de douze. La saturation
des données a été obtenue au dixieme entretien et a pu étre confirmée par deux entretiens
supplémentaires. Cette saturation des données, leur triangulation par deux codeurs dont un

non-médecin et une méthodologie rigoureuse renforcent la validité intrinseque de I'étude.

2. Limites de |'étude

Quelques limites doivent étre soulevées afin d’en tenir compte dans l'interprétation

des résultats.

La premiere limite de I'étude était le peu d’expérience du chercheur réalisant les

entretiens et I'analyse. L’exploitation de la richesse des entretiens a pu ne pas étre optimale.

Certaines limites sont liées a la méthodologie choisie. La participation des médecins

généralistes des entretiens était basée sur le volontariat. Ainsi, les participants pouvaient
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posséder une motivation personnelle ou professionnelle sur le sujet. Il est logique de penser
gue cette volonté d’investissement ait pu faire apparaitre un biais de sélection. Parmi les 17
refus ou non réponses lors du recrutement, on peut imaginer qu’'une bonne partie des

médecins n’était pas intéressée par le sujet ou n’avait pas le temps de réaliser un entretien.

Un biais d’interprétation peut exister dans cette étude qualitative. Cependant, pour
pallier celui-ci, I'analyse des données a été réalisée par deux codeurs en aveugle I'un de
I’autre avec une mise en commun des résultats et discussion sur les points de divergence. Il

aurait pu étre intéressant d’intégrer un troisieme codeur afin de limiter d’avantage ce biais.

3. Principaux résultats et interprétation

Deux schémas, a la base de la réflexion, figurent en annexe (Annexe 3 —schémas a la

base de I'essai de théorisation).

Cing groupes d’éléments participaient au maintien a domicile difficile : la perte
d’autonomie, le déni de situation, le refus des aides et les difficultés financieéres composaient
un groupe lié au patient en lui-méme ; le défaut d’entourage, un environnement matériel
inadapté, le manque de moyens professionnels et des problemes organisationnels

constituaient les quatre autres groupes.

Tout d’abord, la perte d’autonomie et d’indépendance entrainées par des
pathologies ou par le vieillissement « normal » du patient compliquaient le maintien a
domicile. Le déni de situation, la négligence de soi-méme et le refus des aides par le patient
entrainaient des situations difficiles a gérer a domicile et une nécessité d’hospitalisation, ce
qui était interprété par les médecins généralistes comme une prise en soins non optimale.

Les difficultés financieres du patient pouvaient majorer le maintien a domicile difficile.

Ensuite, le défaut d’entourage comportait plusieurs facettes: l'isolement familial
et/ou social, la non-solidité de I'aidant, son désinvestissement, son épuisement voire son

absence.

De plus, I'environnement matériel inadapté et en particulier le lieu de vie inapproprié
entrainait une inadéquation du logement avec la perte d’indépendance de la personne agée

et/ou des soins dans de bonnes conditions.
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Par ailleurs, le manque de moyens professionnels par défaut de quantité et/ou

défaut de qualité prenait part au maintien a domicile difficile des personnes agées.

Enfin, des probléemes d’organisation participaient, de maniére transversale, au
maintien a domicile difficile. La différence de projet des membres du trio patient-famille-
professionnels, un niveau de risque inquiétant ressenti par la famille et/ou les professionnels
gravitant autour du patient, un manque de coordination de ce trio ou intrafamilial ou
interprofessionnel et un défaut d’anticipation étaient a I'origine d’une désorganisation du

maintien a domicile le rendant difficile.

Un parallele imagé a été pensé pour résumer les idées issues de notre étude: le
maintien a domicile pourrait étre comparé a un bateau sur lequel des masses/charges
symbolisant les quatre premiers éléments cités précédemment seraient disposées. La
différence de projet du trio patient-famille-professionnels, le manque de coordination et
d’anticipation pourraient étre symbolisés par des vagues (l’alternance de deux voire trois
niveaux ne permettant pas un calme plat de I'eau). Ceux-ci entraineraient une

désorganisation des masses chargées dans le bateau.

Ainsi, le maintien a domicile difficile pourrait étre défini par I’existence d’une ou
plusieurs difficultés [dont les grands groupes seraient des éléments liés au patient en lui-
méme (perte d’autonomie, déni de situation, refus des aides et difficultés financiéres), un
défaut d’entourage, un environnement matériel inadapté, un manque de moyens
professionnels] déstabilisée(s) par une différence de projet du trio patient-famille-

professionnels, un manque de coordination et un manque d’anticipation.

Des solutions évoquées par les médecins généralistes constitueraient des bouées de
sauvetage essayant de pallier les problémes cités ci-dessus: la mise en place d’aides
humaines, le recours a des structures telles que 'EMSP, la filiere gériatrique, I'IDE Asalée,
I’'HAD de secteur, la mise en place d’aides financiéres et le recours a I’assistante sociale de
proximité, la solidarité de voisinage, les séjours de « décharge » et les nouvelles

technologies.

L’anticipation et la définition d’un projet commun seraient symbolisées par un retour

de la mer agitée a un calme plat.
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La coordination et notamment le recours au GPS ou au CCAS de secteur et
I'interprofessionnalité seraient, pour leur part, symbolisés par un moyen de maintien entre
les différentes masses chargées sur le bateau telle qu’une chaine ou un filet les empéchant

de déstabiliser le bateau.

Les données émergeant de notre travail rejoignent celles retrouvées dans des
précédentes théses concernant le maintien a domicile (6) (5) (8) et celles du sociologue B.
Ennuyer. (13) Une these avait comme objectif secondaire de définir le maintien a domicile et
le maintien a domicile difficile. (6) Les objectifs principaux de ces travaux étaient d’explorer
les prises en charge des maintien a domicile et maintien a domicile difficile des personnes
agées (6), de rapporter les enjeux et les difficultés liés a la prise en charge a domicile de ces
patients (5) et de confronter les obstacles retrouvés dans la littérature a ceux évoqués par
les médecins généralistes de I'étude concernant le maintien a domicile (8). Les différents
éléments définissant le maintien a domicile difficile retrouvés dans notre étude sont cités

dans ces travaux.

4. Confrontation a la littérature

a. Le maintien a domicile, une volonté politique

Il est difficile, avec les données actuelles, de connaitre le nombre de personnes agées
de plus de 75 ans présentant un maintien a domicile difficile. En effet, si celui-ci concerne
surtout les personnes agées dépendantes et donc bénéficiant de I’APA, on noterait que 19 %
des bénéficiaires de I’APA de plus de 75 ans a domicile ont une dépendance sévere (GIR 1 et

2). (14)

Au-dela de 75 ans, 9 % des personnes vivent dans un établissement d’hébergement
pour personnes agées (EHPA) (3). Le passage du domicile a I'établissement dépend
principalement du niveau de dépendance et d’autonomie, qui croit avec I'dge. Ainsi, en
septembre 2011, 84 % des personnes percevant I’APA et évaluées en GIR 1 par le biais de la

grille AGGIR résident dans un établissement, contre 21 % des personnes évaluées en GIR 4.

(3)

Au cours de la période récente, la priorité du maintien a domicile a été affirmée dans

tous les plans politiques successifs destinés aux personnes agées dépendantes et concorde
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avec le souhait de nos ainés. Cependant, depuis la loi du 30 juin 1975 relative aux
institutions sociales et médico-sociales, la modernisation et le développement de la prise en
charge des personnes agées par un établissement collectif ont été privilégiés par I'Etat, la
sécurité sociale et les collectivités territoriales. « Cette priorité donnée a I’hébergement en
établissement a relativement limité I'espace dévolu aux politiques menées en faveur du

maintien a domicile. » (4)

Ainsi, entre 2007 et 2011, les capacités d’accueil des établissements accueillant des
personnes agées ont augmenté de 5,3 %, soit une nette accélération par rapport a la période
2003-2007 (+ 1,4 %). En 2016, 9.1 milliards d’euros étaient consacrés aux soins de longue
durée aux personnes agées hébergées en établissement soit 85 % de la dépense de soins de

longue durée aux personnes agées. (15)

Par ailleurs, les services de soins a domicile (SSAD) contribuent a assurer des soins
favorisant une prise en soins alternative a I’"hébergement en institution. La loi du 20 juillet
2001 relative a la prise en soins de la perte d’autonomie des personnes agées a créé
I'allocation personnalisée d’autonomie (APA) et a favorisé le développement des SSAD ainsi
gue de nouvelles formules intermédiaires (accueil de jour, hébergement temporaire). (3) En
2016, ces soins a domicile représentent une valeur de 1,6 milliard d’euros, soit trois fois plus

gu’en 1998. (15)

Ainsi, une définition plus précise de la politique de maintien a domicile des personnes
agées apparait nécessaire. D’autant plus que la Cour des Comptes avait noté au cours de ses
rapports successifs qu’il y avait une inadaptation de |'offre de services, un faible
développement des métiers de l'aide a domicile, une difficulté de créer des services

polyvalents de soins et d’aide a domicile. (4)

Ces aspects d’inadéquation financiere avec la volonté du maintien a domicile sont
retrouvés dans notre étude au sujet de différents éléments entrainant un maintien a
domicile difficile : difficultés financiéres, manque de structures pour des « séjours de
décharge », manque de moyens professionnels et notamment quand la personne agée

nécessiterait une présence la nuit.
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b. Autonomie/dépendance

L’avancée en age augmente le risque de perte d’indépendance et d’autonomie. Ce
risque découle d’'une dégradation de leur état de santé physique et cognitif, mais dépend
également de leur environnement, comme I'aménagement du logement, ajustements
pourtant nécessaires pour faire face aux limitations fonctionnelles et aux restrictions

d’activité que subissent les personnes agées.

L’autonomie se réfere au libre choix de la personne, c’est la capacité a se gouverner
soi-méme alors que la dépendance est définie comme « I'impossibilité partielle ou totale
pour une personne d’effectuer, sans aide humaine, les activités de la vie quotidienne,
gu’elles soient physiques, psychiques ou sociales, et de s’adapter a son environnement ».

(15) (16)

Dans notre étude, les médecins semblent avoir utilisé les termes de « perte
d’autonomie » ou « dépendance » de maniére indifférenciée. Ces notions subissent une
synonymisation dans le vocabulaire courant collectif, et il en va de méme pour
I'interprétation de la grille AGGIR ol une prudence de cotation est nécessaire. Par exemple,
une action nécessitant une stimulation préalable d’un aidant, comme la toilette, ne saurait
étre considérée comme relevant de I'autonomie, méme si la personne en a les capacités
physiques. Il convient donc toujours de se poser la question suivante : « seule, la personne

réalise-t-elle cette action ? », pour apprécier objectivement I'autonomie.

Une fois bien interprétée (par un médecin, IDE ou travailleur social), cette grille
rendue mixte (autonomie/dépendance) permet de détacher des groupes iso-ressources
(GIR), de 1 (tres dépendant, sans autonomie) a 6 (indépendant, autonome), définissant les
personnes dépendantes ou en perte d’autonomie de plus de 60 ans et déterminant le droit a
I'allocation personnalisée a I'autonomie (APA) pour les GIR 1 a 4. Ainsi, les personnes
dépendantes sont reconnues comme ayant « besoin d’une aide pour I'accomplissement des

actes essentiels de la vie ou dont I'état nécessite une surveillance réguliere » selon la loi. (17)

Parmi I’ensemble des seniors agés de 60 ans ou plus, 5 807 000 souffrent d’au moins
une limitation fonctionnelle sévere (40 %). Les personnes agées de 75 ans ou plus sont 62 %
a déclarer au moins une limitation. Les limitations physiques sont les plus répandues,

notamment chez les seniors les plus dgés. En effet, plus d’'un senior sur deux agés de 75 ans
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ou plus déclare avoir des difficultés pour « marcher 500 meétres » ou pour «
monter/descendre des escaliers » ou encore pour « lever le bras ». Pour les autres
limitations, 19 % des seniors déclarent au moins des limitations sensorielles et 8 % déclarent
au moins des limitations cognitives. Il est a noter que ces limitations sont souvent cumulées.
D’autres mesures mettent en avant la perte d’autonomie des seniors, il s’agit des restrictions
d’activités mesurées par trois indicateurs : les difficultés a réaliser des activités de la vie
guotidienne (ADL), a effectuer des activités de la vie quotidienne instrumentales (IADL) et
I'indicateur de limitation d’activité générale (GALI). Chez les plus agés, les difficultés pour
réaliser les activités IADL sont les plus répandues puisqu’un senior sur deux agé de 75 ans ou

plus est concerné par ces difficultés. (18)

En 2015, 21 % des seniors vivant a domicile déclarent recevoir une aide pour
effectuer des actes essentiels de la vie quotidienne. Au total, 3 millions de personnes agées
sont aidées, soit quatre fois plus que le nombre de bénéficiaires de I'allocation personnalisée
d’autonomie (APA) a domicile (748 000 fin 2015). L’aide la plus fréquente apportée aux
seniors vivant a domicile concerne les actes de la vie quotidienne, mais les personnes
indiquent parfois également recevoir une aide financiére ou du soutien moral. Entre 60 et 74
ans, moins d’un senior sur dix déclare recevoir une aide humaine, formelle ou informelle,
pour effectuer les actes de la vie quotidienne, contre plus de 40 % des seniors agés de 75 ans
ou plus. Parmi les 3 millions de seniors aidés pour les activités de la vie quotidienne, pres
d’un senior sur deux déclare I'’étre uniquement par son entourage (48 %). L'aide peut
également provenir uniqguement d’un ou de plusieurs professionnels (19 %) ou encore de
I'entourage et des professionnels, appelée aide mixte (34 %). Plus le niveau de dépendance
augmente, moins l'aide de I'entourage seule suffit face a la multiplicité des difficultés
rencontrées par le senior, et une aide professionnelle devient nécessaire pour réaliser des
actes de plus en plus complexes : toilette, habillage. Finalement, parmi les 3 millions de
seniors aidés pour les activités de la vie quotidienne, 2,5 millions déclarent étre aidés par

leur entourage (en recevant par ailleurs une aide professionnelle ou non). (19)

Entre 2008 et 2015, la santé percue des seniors résidant a domicile s’est améliorée, la
part de la population déclarant un mauvais état de santé passant de 22 % a 14 % et la

prévalence déclarée de restrictions d’activité séveres de 24 % a 17 %. (20)
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La perte d’autonomie concerne surtout les ages élevés : ainsi, 30,2 % des individus de
75 ans ou plus sont en perte d’autonomie contre 6.6 % des individus de 60 a 74 ans. Si les
tendances démographiques récentes et I'amélioration de I’état de santé se poursuivaient, la
France hors Mayotte compterait 4 millions de seniors en perte d’autonomie en 2050, soit
16,4 % des personnes agées de 60 ans ou plus (contre 15,3 % en 2015). Entre 2015 et 2050,
la Cote d’Or serait un des départements de France métropolitaine qui présenterait une
croissance des taux de prévalence de la perte d’autonomie la plus forte. (21) Il était donc
intéressant de réaliser notre étude dans ce département qui sera tres touché par cette

croissance.

c. Soutien aux aidants

Concernant le défaut d’entourage, notre étude retrouvait I'isolement familial, la non-
solidité de I'aidant ou son absence, le désinvestissement de la famille et I'épuisement de
I'aidant dans tous les entretiens. Il semble nécessaire d’apporter un soutien aux aidants afin
de les impliquer dans le projet de maintien a domicile mais aussi de les guider et de prévenir

leur épuisement.

L’agence nationale de |’évaluation et de la qualité des établissements et services
sociaux et médico-sociaux (ANESM) soulignait en 2014 que le maintien a domicile reposait
en grande partie sur le soutien apporté par les proches aidants. (22) L'aidant principal est
d’abord le conjoint puis, avec I'avancée en age, cette aide provient des enfants. Lorsque la
personne vit seule a domicile, prés de 10 % des aidants peuvent également étre des amis ou
des voisins. Le Code Civil précise que les enfants, les gendres, les belles-filles et les époux
doivent assistance a leurs parents, beaux-parents ou conjoints. (23) Pour autant, la notion
d’aidant non professionnel ne se limite pas a I'état civil des proches, mais comprend
également la qualité des liens. lls peuvent donc étre membre de la famille, mais également
étre des amis ou des voisins. Comme le rapporte une thése en sciences économiques de
2020, les conjoints et enfants ont un réle protecteur contre le recours a l'institution. La
favorisation du domicile pour prendre en charge la perte d’autonomie couplée a
I'allongement de la durée de vie semble faire émerger de nouvelles solidarités familiales.

(24)

Cette notion de solidarité et d’aide construite autour de la personne agée a été
évoquée par plusieurs médecins interrogés de notre étude. M11 « tout le monde est
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solidaire en gros quoi... Je veux dire, le médecin se rend disponible, les infirmieres se rendent

disponibles, les aides-soignantes se rendent disponibles, les voisins se rendent disponibles. »

La relation d’aide peut étre vécue comme une « charge » par l'aidant. La « charge »
revét une dimension objective se rapportant au volume horaire de 'aide, a sa durée et a sa
nature (soins d’hygiene et de confort, accompagnement a la vie sociale, démarches
administratives,  coordination,  vigilance  permanente, soutien psychologique,
communication, activités domestiques, etc.). Elle renvoie également a une dimension
subjective portant sur le ressenti de I'aidant (physique, psychologique, émotionnel, social et
de colt financier). Cependant, I'aide peut également étre vécue positivement lorsque
I'aidant est en mesure de valoriser son expérience et d’en éprouver de la satisfaction
(complicité entre la personne aidante et celle aidée, renforcement des compétences de
I'aidant, sentiment d’étre utile, etc.) (25). Afin que le sentiment de charge soit limité, il existe

des dispositifs pouvant accompagner, soutenir ou proposer un répit aux aidants.

En Europe, le soutien apporté aux proches aidants par les pouvoirs publics est tres
variable d’un pays a l'autre. Dans les pays du Nord, les aidants naturels peuvent bénéficier
de plus de ressources financieres afin d’aider leurs parents agés que dans les pays du Sud et
de I'Est de I'Europe. Enfin le recours aux technologies numériques facilite dans certains pays,
par exemple au Danemark et en Suede, I'intervention a distance des aidants, ainsi que leur

mise en réseau. (26)

En France, les accueils temporaires sont définis dans le Code de I'action sociale et des
familles comme « un accueil organisé pour une durée limitée, le cas échéant sur un mode
séquentiel, a temps complet ou partiel, avec ou sans hébergement, y compris en accueil de
jour ». Il peut s’agir d’un accueil de jour, d’'un accueil de nuit, d’'un accueil de jour itinérant

ou d’un hébergement temporaire. (27)

Les accueils temporaires ont pour mission d’organiser pour les personnes aidées «
des périodes de répit ou des périodes de transition entre deux prises en charge, des
réponses a une interruption momentanée de prise en soins ou une réponse adaptée a une
modification ponctuelle ou momentanée de leurs besoins ou a une situation d’urgence ».

Cette mission permet aux aidants d’étre soutenus, soulagés, ou accompagnés dans
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I’éducation et le soin. Cette aide doit pouvoir étre programmée et renouvelée selon une

fréquence adaptée, pour acquérir une pleine efficacité.

D’autre part, les plans Alzheimer de 2008-2012 puis Maladie Neuro-Dégénératives de
2014-2019 prévoyaient le déploiement national des plateformes d’accompagnement et de
répit des aidants portées par des accueils de jour. (28) Ces plateformes doivent permettre le
développement d’activités complémentaires et la mise en place d’un volet « aide aux
aidants » prenant en compte les besoins du duo « aidant-aidé » au travers d’une palette de
prestations (bistrot mémoire, groupe de parole, formation des aidants, répit a domicile,
activités favorisant la poursuite de la vie sociale, etc.) » (29). Ces plateformes ont pour
objectif de diversifier, combiner et favoriser I'acces des aidants a une large palette d’action
de soutien et de répit. Les missions et les fonctionnements de ces dispositifs ne sont pas
toujours bien connus des aidants, mais également des personnes aidées et des
professionnels. Certains médecins de notre étude rapportaient la nécessité de développer et
faire connaitre les structures pour I'aide aux aidants mais reconnaissaient peut-étre ne pas
utiliser les services existants de maniere optimale. M11 « On pourrait faire quelques
hébergements temporaires ot on pourrait soulager un peu l'aidant, un peu les aidants, un

peu mieux. »

A l'issue d’un appel a candidatures publié a 'automne 2018, I’Agence Régionale de
Santé de Bourgogne-Franche-Comté (ARS) a sélectionné les onze plateformes de nouvelle
génération pour 'aide aux aidants officiellement ouvertes au 1er juillet 2019, a raison d’une

a deux par département. (30)

d. Soutien financier

La moitié des médecins interrogés mettaient en avant les difficultés financiéres du

patient comme élément participant au maintien a domicile difficile.

Le systeme francais occupe une situation intermédiaire entre les pays du Nord de
I’'Europe, dans lesquels les pouvoirs publics assurent une responsabilité essentielle dans le
financement des soins aux personnes agées dépendantes, et les pays du Sud et de I'Est de
I’'Europe, ou la responsabilité de la famille est considérée comme premiéere, par tradition
historique et sous l'effet d’'une moins grande importance des ressources publiques. En

France, la répartition de la charge est réalisée de maniere relativement équilibrée entre la
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famille et les pouvoirs publics. Alors que les pays nordiques font largement appel au budget
des collectivités publiques, I’Allemagne, le Benelux et certains pays d’Europe centrale
s’appuient davantage sur leur systéme de sécurité sociale. D’ailleurs, I’Allemagne a choisi de
créer une assurance dépendance obligatoire. (31) La France, quant a elle, conjugue un
financement par les organismes de sécurité sociale et par les collectivités locales. Une
conception d’un « cinquieme risque » ou cinquieme branche de la sécurité sociale a été
évoquée sous le gouvernement de Monsieur Nicolas Sarkozy mais avait été abandonnée
faute de moyens en 2012. Cependant, la prise en soins de la dépendance ou de la perte
d’autonomie a été a nouveau évoquée par Monsieur Emmanuel Macron. En effet,
s’appuyant sur le vieillissement inévitable de la population et sur la crise du coronavirus,
I'actuel Président a annoncé un projet de création d’une cinquiéme branche de la sécurité
sociale sans toutefois en préciser le financement exact. Cette réforme a, pour l'instant été

adoptée sous réserve par le Sénat. (32)

Différentes aides existent en France pour aider financierement les personnes agées

dans le cadre du maintien a domicile. (33)

Une personne agée, sous conditions d'age (plus de 60 ans) et de perte d'autonomie
(GIR 1 a 4), peut bénéficier de I'allocation personnalisée d'autonomie (APA), aide créée dans
le contexte de la loi du 20 juillet 2001 relative a la prise en soins de la perte d’autonomie des
personnes agées. Cette aide financiere sert a payer (en totalité ou en partie) les dépenses
nécessaires pour permettre un maintien a domicile (aides humaines, techniques ou
ponctuelles) ou elle peut financer une partie de I'hébergement médico-social dans lequel se
trouve la personne agée. L'APA a domicile concerne 748 000 personnes, soit 59 % de
I’ensemble des bénéficiaires de celle-ci. (15) Plus de la moitié des plans d’aide notifiés par la
direction de la recherche, des études, des évaluations et des statistiques (DREES) en 2011
dans le cadre de I’APA proposent exclusivement de I'aide humaine. Prés de quatre plans
notifiés sur dix incluent des aides techniques et ponctuelles. Les principales aides techniques
proposées sont la téléalarme, les fournitures d’hygiéne et le portage des repas. Les aides
ponctuelles peuvent inclure la pose de barres d’appui, I'achat de dispositifs de soutien ou

I'aménagement du logement. (34)
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L'allocation de solidarité aux personnes dgées (ASPA) est versée aux retraités de plus
de 65 ans vivant en France, par leur caisse de retraite (Carsat, Mutualité Sociale Agricole

(MSA), ...). Son montant dépend de leurs ressources (revenus et patrimoine).

L'allocation supplémentaire d'invalidité (ASI) est une prestation mensuelle accordée a
certaines personnes invalides ayant de faibles ressources, sans condition d’age minimum
pour en bénéficier. Elle est versée par la sécurité sociale (ou la MSA si la personne agée

dépend du régime agricole).

Si la personne agée de plus de 65 ans ne percoit pas de pension de retraite et que sa
demande d'ASPA a été rejetée, elle peut demander a bénéficier de I'allocation simple d'aide

a domicile aux personnes agées, versée par I'Etat, sous condition de ressources.

Quand une personne retraitée présente des difficultés a réaliser certains gestes du
guotidien, elle peut bénéficier d’'une aide financiere pour rémunérer une aide a domicile.
Cette aide financiére ménagere est accordée sous conditions d’age (plus de 65 ans) et de
ressources par le département ou par la caisse de retraite de la personne. Elle n’est pas

cumulable avec I’APA.

A partir de 65 ans et sous conditions de ressources et de perte d’autonomie, une
personne peut bénéficier d’une aide financiére du département ou de sa caisse de retraite

pour payer un portage des repas a domicile.

Certaines aides peuvent également concerner les retraités comme la prestation de
compensation du handicap versée par le département ou la majoration pour tierce personne

en cas d’invalidité dont I'éligibilité est déterminée par I'assurance maladie.

Différentes aides peuvent étre apportées par les caisses de retraite : les aides
financiéres citées précédemment mais également des aides ou accompagnement pour
mettre en place une téléassistance, aménager le logement etc. A travers une évaluation des
besoins a domicile, ces caisses proposent des aides en fonction des ressources des

personnes retraitées. (35)

Les personnes agées ont bénéficié, fin 2018, de 1,47 million d’aides sociales
départementales, un chiffre en hausse de 1 % par rapport a 2017. Ces prestations

comprennent 54 % d’aides a domicile et 46 % d’aides a I'accueil. L’allocation personnalisée
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d’autonomie (APA) représente 90 % de I'’ensemble des aides aux personnes agées : 777 600
bénéficiaires a domicile et 548 000 en établissement. Fin 2018, 124 100 personnes agées

percoivent I'aide sociale a I’'hébergement, soit 8 % des aides aux personnes agées. (36)

e. L'organisation du systéme de soin

Selon notre étude, la différence de projet patient-famille-professionnels, le manque
de coordination et d’anticipation entrainaient des difficultés dans le maintien a domicile. Le
médecin se retrouvait par ailleurs, au centre de la coordination du maintien a domicile de la
personne agée bien que cette tdche semblait partagée avec la coordination territoriale

d’appui pour un certain nombre d’entre eux.

La Cour des Comptes précise qu’un certain nombre de prestations sanitaires, médico-
sociales et sociales pour pallier la dépendance des personnes agées est difficile d’acces
financiers ou organisationnels. (4) Par exemple, I'HAD est une structure intéressante pour la
prise en soins des patients avec pathologies lourdes mais elle n’est ni suffisamment
développée, ni suffisamment connue par les médecins ou les patients et elle est répartie de
maniére hétérogéne sur le territoire. Des difficultés sont également rapportées au sein des
SSAD, de l'accueil de jour et de I’hébergement temporaire mais elles concernent aussi
I'adaptation du logement par des aménagements, la mise en place de « géron-
technologies » utiles au maintien a domicile des personnes agées (exemple des bracelets de

géolocalisation).

Par ailleurs, les logements foyers (résidences-autonomie) ont une place redéfinie
dans la prévention de la perte d’autonomie des personnes agées au sein de la loi du 28

décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement. (37)

Cette multiplicité des offres disponibles favorise leur méconnaissance par les
patients, leur famille ou les professionnels gravitant autour d’eux et a donc conduit les

acteurs publics a soutenir la création de multiples structures d’information. (4)

Les caisses de retraites, les communes, les CCAS, les intercommunalités, les centres
locaux d’information et de coordination (CLIC) font partie des structures d’information
destinées aux personnes agées. Plus récemment, des actions ont été menées au niveau

national pour améliorer I'information des personnes dgées. Un portail d’information (38) et
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une plateforme téléphonique ont été créés au niveau national mais renvoient sur les sites

locaux les personnes agées ou leurs proches.

Les CLIC sont des structures dont la responsabilité est laissée au département et dont
les missions regroupent l'information (donner des réponses aux personnes de plus de 60 ans
concernant la retraite, I'accés a leur droits, I'accessibilité du logement, des transports etc.),
I’évaluation des besoins, I'élaboration d’un plan d’aides personnalisé pour les personnes
agées. Cependant, leur répartition sur le territoire est inégale et les données
d’accompagnement des personnes agées sont parfois partielles. Les CLIC de Cote d’Or sont

au nombre de 7. (39)

Au-dela des structures d’information, il est nécessaire d’intégrer les trois dimensions

sociale, médico-sociale et sanitaire afin d’assurer une meilleure efficacité de chacun.

C'est pourquoi des dispositifs ont été récemment créés afin de coordonner cet
ensemble. Le programme d’accompagnement au retour a domicile aprés
hospitalisation (PRADO) a été mis en place afin de mettre en relation les patients
hospitalisés et les professionnels de santé libéraux du secteur sanitaire qui les prennent en
charge a leur retour a domicile. Le dossier médical partagé abordé dans la loi du 26 janvier
2016 de modernisation du systeme de santé, outil déja évoqué dans la loi du 13 ao(t 2004
relative a I'assurance maladie, permet de recueillir les informations de santé essentielles

nécessaires au suivi et a la coordination des soins du patient. (40)

De plus, des initiatives nationales ont vu le jour récemment afin de coordonner les
trois dimensions citées précédemment : les réseaux gérontologiques créés en 1996, les
maisons pour I'autonomie et I'intégration des malades d’Alzheimer (MAIA) développées par
le plan national Alzheimer 2008-2012 et les parcours de soins des personnes agées en risque
de perte d’autonomie (PAERPA) mis en place par l'article 48 de la loi de financement de la

sécurité sociale de 2013.

Les réseaux gérontologiques ont connu une inflexion de leur action au profit du
développement de réseaux vers la polyvalence et I'appui a la coordination des médecins de
premiers recours. La loi du 26 janvier 2016 de modernisation du systéme de santé a créé des
communautés professionnelles territoriales de santé (CPTS) qui, avec les « équipes de soins

primaires », mettront en ceuvre des « fonctions d’appui aux professionnels pour la
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coordination des parcours de santé complexes » dans le cadre de « plateformes territoriales
d’appui ». Ces CPTS sont les descendants des groupements de professionnels de santé. Ainsi,
en Cote d’Or, les GPS sont en train de se remanier afin de constituer des CPTS qui ont pour
ambition de couvrir tout le territoire départemental. Un regroupement de la majorité
d’entre elles est prévu au sein du dispositif d’appui a la coordination (DAC 21) qui, grace a un
numéro unique permettra une meilleure orientation du patient, de sa famille ou des

professionnels.

Les structures de « coordination » abordées par les médecins généralistes interrogés
dans notre étude étaient les CCAS et les GPS. Cela est peut-étre d{ au fait que nous avons
interrogé des médecins généralistes. |l semblerait que les GPS, actuellement en cours de
transformation en CPTS, soient répandus en Cote d’Or: 8 médecins interrogés sur 12
évoquaient cette structure comme soutien essentiel a la coordination, faisant le lien entre
les différents secteurs, permettant un gain de temps et une prise en soins

pluriprofessionnelle rassurante.

Le concept d’ « intégration » est apparu en France apres celui de « coordination ». Si
la définition de l'intégration peut varier, elle ne se congoit que comme une réponse
intersectorielle franchissant les lignes de fragmentation usuelle entre court et long-termes,
entre systémes de soins primaire et secondaire, entre secteurs social et sanitaire. Cette
notion prend en compte I'ensemble des besoins des personnes et non pas les missions
apportées par chaque institution afin d’obtenir un résultat de service a la population cible
puisque son moteur principal provient de I'expression d’une inadéquation de la réponse
actuelle aux besoins des personnes. Elle nécessite une réflexion multi-niveau sur la fagon
dont les politiques publiques et les systémes de financement doivent étre modifiés pour
répondre a la logique intégrative. « Intégration » et « coordination » ne sont pas en
opposition mais sont complémentaires. La coordination tend a une articulation des missions
des différents organismes existants alors que I'intégration s’intéresse a une modification en
profondeur du fonctionnement de I'ensemble des organismes afin qu’ils trouvent une
solution conjointe aux ruptures de continuité vécues par les personnes. (41) L'intégration
permet un ajustement coordonné des missions de chacun, dépassant ainsi un manque de
lisibilité du systeme, une ignorance entre les différents acteurs voire une compétition entre

eux (d’ordre de fonctionnement et de financement). Une telle organisation permettrait un
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repérage précoce dans un contexte d’accroissement de la population agée dépendante et
une meilleure anticipation des situations difficiles. Elle induirait aussi une adaptation
politique surpassant le cloisonnement des différents ministeres et un remaniement du
systeme de santé. Les MAIA sont un exemple concret de I'essai de la mise en place de
I'intégration en France bien gu’elles souffrent d’ambiguités sémantiques : « maison » et
« malades d’Alzheimer » faisant évoquer la construction d’un nouveau service plutét que la

construction de nouvelles modalités d’organisation. (42)

Enfin, la notion d’interprofessionnalité, comme définie par I'Organisation Mondiale
de la Santé, est un travail de fond nécessaire au bon fonctionnement des équipes
pluridisciplinaires ayant besoin de travailler en collaboration afin d’améliorer les résultats en
matiére de santé. (43) Cette notion a été abordée dans notre travail par certains médecins
généralistes qui se référaient aux GPS pour leur apporter une forme d’interprofessionnalité.
La question de formation n’a pas été abordée a ce sujet. Quelques formations existent dans
les universités francaises de médecine mais sont majoritairement facultatives. (44) Une
expérience interprofessionnelle et internationale a été menée a Angers et a été appréciée
par les participants. (45) Elle est un exemple d’outil d’optimisation de I'efficience des soins
apportés aux personnes visant a améliorer la collaboration interprofessionnelle et
internationale. Ces formations, dés la formation initiale, ouvrent la voie a une construction

de relations efficaces au niveau d’un territoire.

f. Lelien ville-hopital

Certains médecins interrogés dans notre étude craignaient un recours aux urgences

inadapté suite a un manque d’anticipation de la situation du maintien a domicile difficile.

Pourtant une étude menée en France rapporte que 13.5 a 27.4% des visites aux
urgences sont jugées inappropriées et que cette probabilité d’une utilisation inappropriée
diminuait avec I'age et la distance entre le domicile et le service des urgences. Elle n’était

pas liée a la densité médicale de la région. (46)

De plus, une réorganisation du systeme de santé concernant le parcours des ainés de
plus de 75 ans a été évoquée depuis une vingtaine d’années. En effet, une circulaire de 2007
relative a la filiere de soins gériatriques, et s’appuyant elle-méme sur une circulaire de 2002,

rapportait trois grands besoins de la filiere : le premier concernait les hospitalisations non
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programmables pour lesquelles les services d’urgences associés aux équipes mobiles de
gériatrie (ou unités mobiles de gériatrie, UMG, évoquées par les médecins interrogés dans
notre étude) et aux courts séjours gériatriques devaient jouer un réle important. Les courts
séjours gériatriques avaient d’ailleurs comme premiere mission d’ « assurer la prise en
charge des patients gériatriques en admission directe non programmeée, de préférence sans
passage par les urgences ». Les UMG intervenaient de maniére transversale aupres des

personnes agées en étroite collaboration entre hépital, CLIC, réseaux de santé. (47)

L’ARS de Bourgogne Franche Comté a publié un « pacte de refondation des
urgences » dans lequel elle prévoit des actions spécifiques afin d’éviter autant que possible
le passage des personnes agées par les urgences. En effet, elle évoque les UMG qui
interviennent dans les services d’urgences ou qui sont joignables directement par les
médecins généralistes afin de réaliser des admissions directes. Par exemple, au sein des
Hospices Civils de Beaune ont été créés des lits identifiés unités d’hospitalisation de courte
durée gériatriques et le service de court séjour gériatrique permet des entrées directes par
les médecins traitants joignant une « hotline gériatrique ». Dans plusieurs villes du territoire,
les UMG interviennent aussi dans les services d’hospitalisation plus ou moins
systématiquement auprés des patients 4gés non programmés et les entrées directes dans

des courts séjours gériatriques se pratiquent. (48)

Les médecins de notre étude rapportaient cette relation ville-hépital et I'appel a la
filiere gériatrique comme solutions efficaces dans certaines prises en soins de maintien a

domicile difficile.
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Conclusion

L’objectif principal de notre étude était de répertorier les éléments participant a un
maintien a domicile difficile chez le sujet agé de plus de 75 ans en Céte d’Or afin d’en
conceptualiser le terme. L'objectif secondaire était de définir les problemes surmontables et
non surmontables, en abordant les solutions trouvées par les médecins généralistes et en

comprendre les limites.

Apres analyse des entretiens réalisés aupres de 12 médecins généralistes de Cote
d’Or, le maintien a domicile difficile a pu étre défini par I'existence d’'une ou plusieurs
difficultés [dont les grands groupes étaient des éléments liés au patient en lui-méme (perte
d’autonomie, déni de situation, refus des aides et difficultés financiéres), un défaut
d’entourage, un environnement matériel inadapté, un manque de moyens professionnels]
déstabilisée(s) par une différence de projet du trio patient-famille-professionnels, un

mangque de coordination et un manque d’anticipation.

Les solutions évoquées par les médecins généralistes pour pallier ces probléemes
étaient la mise en place d’aides humaines, le recours a des structures telles que I'EMSP, la
filiere gériatrique, I'IDE Asalée, I’'HAD de secteur, la mise en place d’aides financiéres et le
recours a l’assistante sociale de proximité, la solidarité de voisinage, les séjours de
« décharge » et les nouvelles technologies. L'anticipation et la définition d'un projet
commun étaient essentiels. La coordination, et notamment le recours au GPS, semblait étre
une clé actuelle essentielle permettant au médecin une interprofessionnalité et un partage
d’idées avec les autres professionnels et I'entourage gravitant autour du patient agé. Les
principales limites évoquées par les médecins étaient la mise en échec du patient et/ou de
sa famille, la nécessité de présence la nuit, un état de dépendance du patient trop évolué, un

manque de moyens professionnels et une limite financiere.
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Annexes

1. Annexe 1 —guide d’entretien n° 4

Introduction

- Présentation en tant qu’étudiant chercheur réalisant son travail de these de
médecine générale sur le maintien a domicile difficile du sujet agé de plus de 75 ans
en Cote d’Or et sa conceptualisation. Etude qualitative menée a partir d’entretiens
semi-dirigés de médecins généralistes. Précision de la définition du sujet agé : plus de
75 ans.

Explication sur le déroulement de I'entretien (15-30 minutes), I'enregistrement
(dictaphone), la confidentialité, I'anonymat, la disponibilité ultérieure des résultats si
I'enquété le désire.

- Formulaire de consentement (2 exemplaires dont un pour I'enquété).

Entretien (début enregistrement)

1. Présentation du participant

Age, lieu et type d’exercice (seul, en groupe, temps partiel hospitalier), ancienneté
d’installation/remplacements avant installation, lieu d’exercice (rural, semi-rural, urbain

[éloignement par rapport a un CH et chu]), VAD.

2. Eléments participant a un maintien a domicile difficile chez le sujet agé de plus de 75

ans

Pouvez-vous me citer, selon vous/selon votre vécu, les éléments participant a rendre un

maintien a domicile difficile chez la personne agée ?
Quoi d’autre ? Quels autres points vous viennent en téte ?
J'aimerais revenir sur...

Voyez-vous des éléments externes a la personne agée en elle-méme ? La famille, les

professionnels engendrent-ils par eux-mémes des limites ?
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Y’a-t-il une discordance entre la volonté du patient et celle de I'entourage et des

professionnels de santé ? Pourquoi ?

Pour finir sur cette partie, comment définiriez-vous le maintien a domicile difficile ? A partir

de quel moment parle-t-on de maintien a domicile difficile ?
3. Solutions trouvées par le médecin généraliste

Quelles solutions trouvez-vous pour pallier les problémes que vous avez évoqués

précédemment ?

Vers qui orientez-vous le patient pour l'aider dans la prise en charge des différents
problémes que vous avez abordés ? ressources, organismes, structures, intervenants,

organisation, etc.

Y-a-t-il des limites aux solutions dont le patient dispose ? Quelles pourraient-étre les

améliorations a proposer ?

Finalement, quels sont les problémes surmontables et ceux qui ne le sont pas ?
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2. Annexe 2 — caractéristiques des médecins généralistes interrogés

Identification M1 M2 M3 M4 M5 M6

Age (ans) 31 31 49 44 57 35

Sexe F M M F M F

Lieu d’exercice  Maison Maisonde Cabineten Cabinet Cabinet Cabinet en
de santé santé groupe seule seul groupe

Type d’exercice Libéral + Libéral + Libéral + Libéral + Libéral + Libéral +
EHPAD hospitalier expertises EHPAD EHPAD EHPAD

40 %

Ancienneté 6 mois 5 mois 18 ans 10 ans 25 ans 6 ans

d’installation

Remplacements 3 ans Non 5ans Oui et 2 ans 2 ans

avant collaboration

installation

Localisation Semi- Rural Urbain Urbain Urbain Rural
rural

Eloignement CH 0 km 15km (15 1km (1 3 km (10 6 km (20 20 km (20

le plus proche min) min) min) min) min)

Eloignement 90 km 70km (60 3 km (10 3km (10 6 km (20 55 km (50

par rapport au (60 min)  min) min) min) min) min)

CHU

VAD Oui Oui Oui Oui Oui Oui

Durée entretien 12:26 8:20 16:05 17 :46 22:32 20:53

Identification M7 M8 M9 M 10 M11 M 12

Age (ans) 63 51 65 65 64 35

Sexe M F M F M M

Lieu d’exercice  Cabineten Maisonde Engroupe Cabinet Cabinet Maison de
groupe santé hors seule seul santé

mar
Type d’exercice  Libéral Libéral Libéral + Libéral + Libéral Libéral
EHPAD EHPAD

Ancienneté 33 ans 24 ans 32 ans 35ans 33 ans 4 ans

d’installation

Remplacements 1 an 1lan 3 ans 2 ans 2 ans 3 ans

avant

installation

Localisation Rural Semi-rural  Semi-rural  Rural Rural Semi-rural

Eloignement CH 8 km (15 1 km 1 km 25km (25 30km (30 Okm

le plus proche min) min) min)

Eloignement 35km (30 80km (70 90km (80 30km (30 53km (50 80km (70

par rapport au min) min) min) min) min) min)

CHU

VAD Oui Oui Oui Oui Oui Oui

Durée entretien 19:25 30:03 22:30 17:13 11:58 10:38

Certaines informations concernant I'activité des médecins interrogés ne sont pas transcrites

afin de respecter leur anonymat.
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RESUME :

Introduction : Un important vieillissement de la population frangaise et automatiquement un
accroissement de la part des personnes agées dépendantes posent le probléme du maintien a domicile
difficile des personnes agées, dans un contexte de volonté de cette population de rester a domicile.
Qu’est-ce qu’un maintien a domicile difficile chez le sujet agé de plus de 75 ans selon le médecin
généraliste en 2020 ?

Méthodes : Etude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés de médecins généralistes libéraux
de Cote d’Or entre novembre 2020 et février 2021. L’échantillonnage était raisonné et constitué en
variation maximale. L’analyse a été réalisée selon la méthode de théorisation ancrée avec un double
codage a I’aide du logiciel QDA Miner Lite® version v.2.0.8.

Résultats : Douze entretiens individuels semi-dirigés ont été réalisés. La saturation des données a été
obtenue. Le maintien a domicile difficile a pu étre défini par I’existence d’une ou plusieurs difficultés
[dont les grands groupes étaient des éléments liés au patient en lui-méme (perte d’autonomie, déni de
situation, refus des aides et difficultés financieres), un défaut d’entourage, un environnement matériel
inadapté, un manque de moyens professionnels] déstabilisée(s) par une différence de projet du trio
patient-famille-professionnels, un manque de coordination et un manque d’anticipation. Les solutions
évoquées par les médecins généralistes pour pallier ces problémes étaient la mise en place d’aides
humaines, le recours a des structures telles que ’EMSP, la filiére gériatrique, ’IDE Asalée, ’'HAD de
secteur, la mise en place d’aides financiéres et le recours a l’assistante sociale de proximité, la
solidarité de voisinage, les séjours de « décharge » et les nouvelles technologies. L’anticipation et la
définition d’un projet commun étaient essentielles. La coordination, et notamment le recours au GPS,
semblait étre une clé actuelle essentielle. Les principales limites évoquées par les médecins étaient la
mise en échec du patient et/ou de sa famille, la nécessité de présence la nuit, un état de dépendance du
patient trop évolué, un manque de moyens professionnels et une limite financiere.

Discussion : Les gouvernements frangais successifs ont respecté la volonté de maintien a domicile des
personnes agées mais une inadéquation financiere est retrouvée. Il semble nécessaire d’apporter un
soutien aux aidants afin de les impliquer dans le projet de maintien a domicile mais aussi de les guider
et de prévenir leur épuisement. Ainsi, ont été créés les accueils temporaires et les plateformes
d’accompagnement et de répit des aidants. La charge financiére de ce maintien & domicile est répartie
entre la famille et les pouvoirs publics en France. Différentes structures sont disponibles pour venir en
aide aux médecins, aux patients et & leur famille mais elles sont parfois méconnues, c¢’est pourquoi des
structures d’information et de coordination se déploient en France. Le médecin généraliste, au centre
de la coordination, s’appuie, en partie, sur la coordination territoriale d’appui. Le remaniement de la
filiere gériatrique se développe afin de faciliter le parcours de soins des personnes agées. Les médecins
de notre étude faisaient appel a la filiére gériatrique de leur secteur et notaient un développement de la
relation ville-hopital.

MOTS-CLES : «maintien a domicile difficile »; « personne agée »; «médecin généraliste » ;
« médecine générale » ; « dépendance » ; « coordination ».



