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Résumé 
 

Contexte : Les soins intermédiaires sont souvent définis comme des soins se situant entre les soins 

primaires (communautaires) et secondaires (hospitaliers). Des soins intermédiaires de bonne qualité sont 

importants dans la prise en charge des personnes vivant avec une démence. Ils peuvent prévenir 

l'épuisement de leurs aidants et permettent d’optimiser leurs soins. Cependant, les connaissances sur les 

soins intermédiaires pour les personnes atteintes de démence en Europe sont faibles. 

Question de recherche : Quels sont les services de soins intermédiaires existants et comment sont-ils 

utilisés dans la prise en charge des personnes vivant avec une démence en Europe ? 

Objectif : Cette étude vise à décrire le point de vue des médecins généralistes sur les services de soins 

intermédiaires pour les personnes atteintes de démence en Europe. 

Méthode : Etude transversale mixte par questionnaire avec espaces de réponses libres adressé aux 

médecins généralistes représentants de 16 pays européens membres de l’EGPRN. La participation à 

l’étude étant basée sur le volontariat, aucune taille minimale d'échantillon n'a été exigée. La technique 

d'échantillonnage de convenance a été utilisée pour tenir compte des variations régionales et des 

réglementations au sein d'un même pays. Des analyses descriptives globales et par pays ont été réalisées. 

Une approche qualitative a été utilisée pour analyser les réponses libres facultatives qui complétaient les 

réponses aux questions fermées. 

Résultats : Le questionnaire a été envoyé à 16 pays européens. 583 réponses ont été analysées. Les 

médecins qui ont répondu étaient âgés de 48 (±11) ans en moyenne et exerçaient depuis 18 (±11) ans en 

moyenne. Les types de soins intermédiaires considérés étaient les services de soins à domicile, les 

structures de répit, les centres de soins de jour et les maisons de retraite et résidences services. Leur 

disponibilité était jugée hétérogène par la majorité des répondants. Les principaux avantages des soins 

intermédiaires cités étaient une meilleure prise en charge médicale du patient (78%), une meilleure 

qualité de vie de l'aidant (67%), la prévention de l’épuisement de l'aidant (73%) et une pause pour 

l'aidant (59%). Les difficultés signalées étaient les suivantes : l’accès à ces structures en raison d'une 

prise en charge financière limitée (76%) et de la lourdeur des procédures administratives (67%). 

Conclusion : Les soins intermédiaires en Europe sont divers et hétérogènes. Les principales 

préoccupations des médecins généralistes concernent les questions de coût et la lourdeur des procédures 

administratives pour y accéder. 

Mots clés : soins intermédiaires, soins primaires, démence, soignant, soutien aux aidants. 
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Abstract 
 

Background: Intermediate care is often defined as healthcare occurring somewhere between traditional 

primary (community) and secondary (hospital) care settings. High quality intermediate care is important in 

dementia, may prevent caregiver burnout and also leads to optimal care for people with dementia. However, 

very little is known about intermediate care for persons with dementia in Europe. 

Research questions: What intermediate care services exist and how are they utilized in the care of people 

with dementia in Europe? 

Objective: This study aims at describing the point of view of General Practitioners on intermediate care 

services for people with dementia across Europe. 

Methods: Key informant survey was sent to GPs via a self-developed questionnaire with space for open 

ended comments. 16 European countries participated to this cross-sectional mixed method study. Given the 

volunteer nature of the study, no minimum sample size requirements were applied to participation. 

Convenience sampling technique was used to address variations due to regional variations and regulations 

within the same country. Descriptive analyses of all intermediate care facilities groups by countries were 

performed. Qualitative analyses approach was used for the optional-free text to exemplify and/or complete 

the reasons contained in the closed response categories. 

Results: The questionnaire was sent to 16 European countries. 583 questionnaires were analyzed. The 

responding physicians were 48 (±11) years old on average and they had been in practice for an average of 18 

(±11) years. The types of intermediate care considered were integrated at-home services, respite and relief 

services, day care centers and nursing homes. Their availability was considered very inhomogeneous by the 

majority of respondents. The main benefits of intermediate care cited were better medical care for the patient 

(78%), better quality of life for the caregiver (67%), prevention of the caregiver burden (73%) and a break 

for the caregiver (59%). The reported difficulties were: accessing these facilities due to limited financial 

support (76%) and cumbersome administrative procedures (67%). Many other facets of our findings were 

captured in the qualitative themes that emerged. 

Conclusion: Intermediate care in Europe is diverse and heterogeneous. Major concerns of GPs are about the 

cost issues and the cumbersome administrative procedures to access them. 

KEYWORDS : intermediate care, primary care, dementia, care giver, caregiver support 
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mes chers condisciples et selon la tradition 

d’Hippocrate, je promets et je jure d’être fidèle 

aux lois de l’honneur et de la probité dans 
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Je donnerai mes soins gratuits à l’indigent, et 

n’exigerai jamais un salaire au-dessus de mon 
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Glossaire 
 

 

 

OMS : Organisation Mondiale de le Santé 

DREES : Direction de la Recherche, des Etudes, de l’Evaluation et des Statistiques  

UK : Royaume-Uni 

HAD : Hospitalisation A Domicile  

SSIAD : Services de Soins Infirmiers A Domicile  

EGPRN : European General Practice Research Network 

CDD : Clarisse Dibao Dina, Université de Tours 

FP : Ferdinando Petrazzuoli, Université de Lund 

JDL : Jan de Lepeleire, Université de Louvain 

AJ : Aisling Jennings, Université de Cork 

EHPAD : Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes 

APA : Allocation Personnalisée d’Autonomie 

HAS : Haute Autorité de Santé  

EHPA : Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées 

USLD : Unités de Soins de Longue Durée 

ASH : Aide Sociale à l’Hébergement  

DCN: Dementia Care Networks 
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1. Introduction 

 

1.1 Maintien à domicile du patient atteint de troubles neurocognitifs 

1.1.1 Epidémiologie des troubles cognitifs 

D’après l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), la démence concernait 47 millions de 

personnes en 2015 à travers le monde. Cela représente environ 5% des personnes âgées de plus 

de 60 ans. Selon les prédictions, le nombre de malades devrait atteindre 75 millions en 2030 et 

135 millions d’ici à 2050. (1) 

En Europe, l’OMS estime à 2,3 millions le nombre de nouveaux cas par an. (1) 

Santé Publique France a estimé en 2006 la prévalence des démences en France toutes causes 

confondues à 6,4 % de la population de plus de 65 ans et celle de la maladie d’Alzheimer à 4,4 

%. (2) 

1.1.2 Volonté de maintien à domicile  

En France, la mission « vivre chez soi » réalisée en 2010 a montré que 90% des personnes âgées 

de plus de 60 ans vivaient à domicile et la majorité souhaitaient rester à domicile le plus 

longtemps possible (3). Selon le baromètre de la Direction de la Recherche, des Etudes, de 

l’Evaluation et des Statistiques (DREES) de 2018, « deux tiers des Français ne trouvent pas 

envisageable de vivre eux-mêmes dans un établissement pour personnes âgées à l’avenir » (4). 

C’est également le souhait de la plupart des Européens de vieillir à domicile. (5) 

Les personnes âgées sont actuellement encouragées par les responsables politiques à rester à 

leur domicile le plus longtemps possible. Cela a débuté en 1962 avec le rapport Laroque, dont 

l’une des mesures portait sur la multiplication des services de maintien à domicile.  

D’après Wubcker et al, le coût sociétal dans plusieurs pays européens semble plus élevé après 

une institutionnalisation comparativement à un maintien à domicile avec des aides. (6)  

1.1.3 Obstacles au maintien à domicile  

Le maintien à domicile nécessite le plus souvent le soutien d’un aidant principal. 

L’aidant familial est « la personne non professionnelle qui vient en aide à titre principal, pour 

partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie 

quotidienne ». (7) Le besoin d’un aidant commence souvent dès le diagnostic de la démence et 

se poursuit jusqu’au décès. (1) 
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De très nombreuses études ont mis en évidence l’impact négatif du rôle d’aidant sur sa propre 

santé. 

Il existe tout d’abord des effets physiques. Parmi eux, une asthénie chronique associée à un 

risque plus important de maladies aigues ou chroniques : diminution de l’efficacité du système 

immunitaire, hypertension artérielle (8), augmentation du risque de maladies cardio-

vasculaires. (9) (10) 

De plus, ont été démontré des effets psychologiques notamment la dépression, l’anxiété, les 

troubles du sommeil, la diminution du bien-être subjectif, l’isolement social. (10) (11) (12)  

Il a également été démontré que les aidants consomment plus de médicaments : somnifères, 

anxiolytiques et antidépresseurs (13). 

Un aidant familial sur 5 est obligé de différer voire de renoncer à une consultation médicale 

(13). De manière plus générale, il a été démontré une augmentation du risque de mortalité chez 

les aidants familiaux (14).  

Il existe aussi des impacts économiques pour les aidants : problèmes financiers, pertes 

d’emploi. (15) 

Il a également été démontré que l’aide apportée aux patients déments a plus de conséquences 

négatives pour l’aidant que l’aide apporté à un patient non dément. (16) 

Il est donc nécessaire de mettre en place un système fiable d’aides multiples entre le domicile 

seul et l’hospitalisation. C’est ce que l’on appelle les soins intermédiaires.  

1.2 Les soins intermédiaires 

1.2.1 Définition des soins intermédiaires  

Une condition préalable à la recherche est l'accord sur la définition des soins intermédiaires.  Il 

n’existe pas de définition consensuelle. Il existe actuellement de nombreuses définitions des 

soins intermédiaires : trois de la British Geriatric Society dont l’une partagée avec Royal 

College of Physicians of London, 8 proviennent de Andrea Steiner, Professeur à l’Université 

de Southampton, une du Medline et du Cumulative Index to Nursing and Allied Health 

Literature (CINAHL). (17) 

Le terme de soins intermédiaires est apparu au Royaume-Uni (UK) (17; 18). Le concept de 

soins intermédiaires a été proposé pour la première fois dans la « National Beds Enquiry ». Il 

est devenu une politique officielle de soins de santé dans le plan du service de santé publique 
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du Royaume-Uni (National Health Service, NHS) de 2000 et a été mis en œuvre dans le cadre 

du « National Service Framework » (NSF) pour les personnes âgées en 2001. (18) 

Les soins intermédiaires sont souvent définis comme des soins de santé situés entre les soins 

primaires (communautaires) et secondaires (hospitaliers). (17) 

La définition la plus largement admise est celle partagée entre la British Geriatric Society et le 

Royal College of Physicians of London, selon laquelle les soins intermédiaires sont des soins 

ne nécessitant pas les ressources d’un hôpital mais dépassant les ressources d’une équipe de 

soins primaires. (17) 

Selon Steiner et Pearson, les soins intermédiaires permettent de faciliter la transition des 

patients entre l’hôpital et le domicile (19) (20). Selon Steiner, les soins intermédiaires font 

référence aux services ou activités facilitant la transition des patients entre l'hôpital et le 

domicile, et de la dépendance médicale/sociale à l'indépendance fonctionnelle (19). Selon 

Pearson, les soins intermédiaires permettent de faciliter le rétablissement de la maladie, de 

prévenir les hospitalisation aigues, d’éviter la prolongation d’une hospitalisation et de permettre 

aux personnes âgées de conserver leur indépendance (20).  

Les soins intermédiaires peuvent aller des services à domicile aux maisons de retraite et 

résidences services.  

1.2.2 Intérêts des soins intermédiaires 

D’après l’OMS, « il est urgent de développer des ensembles de soins médicaux et sociaux 

rentables qui répondent aux besoins des personnes atteintes de démence et de leurs aidants tout 

au long de la maladie. » (1) 

Des soins intermédiaires de bonne qualité sont importants dans la prise en charge des troubles 

cognitifs et peuvent prévenir l'épuisement des soignants. (19) 

D’autre part, il existe des inquiétudes quant aux risques de diminution d’aidants familiaux. Ce 

risque étant lié à la participation accrue des femmes au marché du travail, au vieillissement de 

la population, à des familles plus petites et géographiquement dispersées, ainsi que 

l'augmentation de la durée et de la complexité du travail non rémunéré. (21) 
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1.2.3 Différents types de soins intermédiaires connus 

1.2.2.1 Soins à domicile 

Le patient est pris en charge à son domicile pendant plusieurs heures par semaines. L'aidant 

principal est soutenu mais il doit néanmoins s'engager 24 heures sur 24 et a peu de temps libre. 

L'aidant doit renoncer à certains aspects de sa vie comme décrit précédemment.  

Il existe différents types de structures de soins à domicile en France : par exemple, l’Hôpital À 

Domicile (HAD), les réseaux de soins, et les Services de Soins Infirmiers À Domicile (SSIAD). 

Leur rôle est d’apporter des soins adaptés en maintenant le cadre de vie du patient.   

1.2.2.2 Structures de répit pour les aidants 

Les structures de répit ont été créées pour permettre un répit de l’aidant. Le patient est pris en 

charge par des intervenants extérieurs pendant une durée déterminée. Le répit a pour but de 

diminuer les risques psychologiques et physiques liés au rôle de l’aidant, afin que les aidants 

puissent poursuivre leur rôle. L'aidant est alors soutenu en termes de tâches à accomplir et en 

termes de temps libre. Son travail est temporairement assumé par un tiers.  

Dans différents pays, il a été constaté que l'utilisation des soins de répit est globalement faible. 

(22) 

1.2.2.3 Accueils de jour  

Dans le cadre de l’hébergement de jour, le patient est emmené dans un lieu différent, mais 

seulement pour un temps limité dans la journée. L'accueil de jour est censé favoriser 

l'indépendance des personnes atteintes de démence à domicile, accroître leur bien-être et 

améliorer leur stimulation sociale.   

Entre 10 et 18 % des personnes atteintes de démence dans la communauté utilisent ce service 

au niveau international (23).  

1.2.2.4 Maisons de retraite et résidences services  

Dans les maisons de retraite, le personnel est disponible et sur place 24 heures sur 24 et 7 jours 

sur 7. Dans une résidence service, le personnel n'intervient que pendant une période limitée par 

jour selon les besoins. Le patient ne vit plus à son domicile mais dans une structure adaptée 

avec du personnel formé.  

Cette prise en charge ne nécessite pas la présence d’un aidant informel.  
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1.3 Hypothèse et question de recherche 

Les soins intermédiaires sont un concept émergent disposant de peu de preuves scientifiques. 

Cette étude vise à identifier les modalités des soins intermédiaires, la manière dont ils sont 

dispensés en Europe ainsi qu’à décrire le point de vue des médecins sur les avantages, 

inconvénients, obstacles et facilitateurs des différentes formes de services de soins 

intermédiaires pour les personnes atteintes de troubles neurocognitifs en Europe.  

Quels sont les services de soins intermédiaires existants et comment sont-ils utilisés dans la 

prise en charge des personnes vivant avec une démence en Europe ? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



18 
 

2. Matériel et méthode 
 

Il s’agit d’une étude transversale observationnelle par questionnaire. 

2.1 Développement du questionnaire 

Le questionnaire a été développé l’équipe de recherche regroupant des chercheurs en santé et 

des professeurs de soins primaires membres de l’European General Practice Research Network 

(EGPRN) de l'Université de Tours, en France, de l'University College Cork, en Irlande et de 

l'Université de Louvain, en Belgique (CDD, FP, AJ, JDL). 

La première ébauche du questionnaire a été construite à partir d’une revue de littérature 

approfondie. Ensuite, un panel d'experts en soins primaires et en méthodologie a utilisé un 

Processus de consensus Delphi pour évaluer la validité des items et la longueur du questionnaire 

et identifier les éléments manquants. L'équipe de recherche a ensuite discuté de tous les 

commentaires jusqu'à ce qu'un consensus soit atteint, et une version finale du questionnaire a 

été élaborée.  

Les propriétés psychométriques du questionnaire ont été évaluées à la fois quantitativement et 

qualitativement, en se concentrant sur sa validité en tant que construit théorique et en tant que 

construit empirique. Concernant la validité en tant que construit théorique, la validité apparente 

et la validité de contenu ont été testées. 

Lors de l'élaboration du questionnaire, la validité apparente, c'est-à-dire si le questionnaire 

mesure à première vue ce qu'il est censé mesurer, et la validité du contenu, c'est-à-dire si les 

items représentent adéquatement tout le domaine que le questionnaire tente de mesurer, ont été 

testées. La validité de construction, c'est-à-dire la mesure dans laquelle les items de l'instrument 

se rapportent à un domaine théorique pertinent construit, a été améliorée en utilisant les résultats 

de la première étape du processus de développement.  

Le questionnaire était composé en grande majorité de questions fermées et a été traduit dans les 

langues des pays concernés. Au total, il comprenait 20 questions. Les questions portaient sur 

les avantages, les inconvénients, la disponibilité des soins intermédiaires, l’homogénéité selon 

les régions, la prise en charge financière, l’accessibilité, le sentiment des aidants, la qualité des 

services et la formation des médecins généralistes. La traduction a été réalisée en aller-retour 

de l’anglais vers la langue de chaque pays par un représentant national et inversement. Afin de 

permettre une réponse rapide des médecins et un nombre important de réponses, la durée 

nécessaire était environ de 10 minutes pour remplir le questionnaire.  

Le questionnaire était anonyme. Il est disponible en annexe 1. 
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2.2 Choix de la population 

Le questionnaire a été envoyé dans les pays d’Europe dont le représentant national de l’EGPRN 

avait au préalablement accepté de participer à la coordination de l’étude.  

Les participants devaient être obligatoirement être médecins généralistes et l’avoir confirmé 

dans le questionnaire. 

2.3 Recueil de données  

Le questionnaire a été envoyé par le représentant national de chaque pays à son réseau de 

médecins généralistes par mail. Le choix du réseau était laissé à la discrétion du représentant 

de chaque pays. Le taux de réponse a été de 50%. Les réponses au questionnaire ont été saisies 

sur un Google Form. 

2.4 Analyse  

Les réponses aux questions ont été transcrites sous le logiciel Microsoft Office Excel 2010. 

Les réponses aux questions fermées de tous les pays ont été interprétées. Seules les réponses 

libres de la France l’ont été également dans le cadre de la thèse. Une analyse thématique a été 

réalisée sur les verbatims des réponses.   

 

3. Résultats  

3.1 Caractéristiques des participants  

 

Les réponses de médecins généralistes provenant de 16 pays ont été analysées. La Macédoine 

n’a finalement pas adressé de réponses.  

Au total, 609 sujets ont répondu au questionnaire. 16 ont été exclus car le sondé n’était pas 

médecin généraliste ou n’avait pas répondu à la première question. 10 réponses ont été exclues 

pour des doublons (3 en Israël, 2 en France, 1 en Suisse, 1 au Royaume-Uni et 1 en Grèce).   

583 réponses ont finalement été analysées.  
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3.1.1 Caractéristiques des médecins 

61% des participants étaient des femmes et 39% des hommes. L’âge moyen des participants 

était de 48 ans, avec un écart type à 11 ans. L’ensemble des caractéristiques de la population 

sondée est visible sur le tableau 1.  

3.1.2 Type et durée d’exercice  

Les médecins sondés exerçaient majoritairement en milieu urbain avec 57% des participants. 

Les exercices semi-rural et rural concernaient respectivement 22 et 20% des médecins. Un 

participant n’avait pas répondu à cette question.  

Au moment du questionnaire, la durée d’exercice des médecins avait une médiane à 17 ans.  

1 Médiane (1er quartile- 3e quartile) 

Tableau 1. Caractéristiques des participants 

 Nombre de 

participants  

Hommes  

Nb (%) 

Femmes 

Nb (%) 

Age 

Med (Q1-Q3)1 

Exercice 

urbain 

Nb (%) 

Exercice 

semi-rural 

Nb (%) 

Exercice 

rural 

Nb (%) 

Années 

d’exercice  

Med (Q1-Q3) 

Bosnie  29 4 (14%) 25 (86%) 50 (36-54) 17 (59%) 6 (21%) 6 (21%) 17 (6-25) 

Croatie 19 3 (16%) 16 (84%) 31 (30-39,5) 13 (68%) 6 (32%) 0 6 (4,5-11) 

France 50 28 (56%) 22 (44%) 50 (39-59) 13 (26%) 27 (54%) 10 (20%) 16,5 (8,25-29,75) 

Géorgie 22 0 22 (100%) 41 (38,25-

51,25) 

5 (23%) 4 (18%) 13 (59%) 11,5 (7,5-20) 

Grèce 23 8 (35%) 15 (65%) 43 (38,5-45) 8 (35%) 7 (30%) 8 (35%) 5 (5-9,5) 

Hongrie 24 14 (58%) 10 (42%) 47,5 (40-53,5) 22 (92) 2 (8%) 0 16 (11,75-22,25) 

Irlande 34 20 (59%) 14 (41%) 49 (45-59) 16 (47%) 12 (35%) 6 (18%) 20 (16-26) 

Israël 28 11 (39%) 17 (61%) 46,5 (40,3-55) 23 (82%) 1 (4%) 4 (14%) 14,5 (5,75-23,5) 

Italie 31 25 (81%) 6 (19%) 61 (61-66) 11 (35,5%) 9 (29%) 11 (35,5%) 35 (26-37,5%) 

Lettonie 20 2 (10%) 18 (90%) 49 (44-60) 13 (65%) 3 (15%) 4 (20%) 20 (7,3- 23) 

Pologne  37 19 (51%) 18 (49% 47 (32-53) 22 (60%) 9 (24%) 6 (16%) 18,5 (5,5-21,3) 

Portugal  40 13 (33%)  27 (68%) 43 (37,8-57,3) 33 (82,5%) 5 (12,5%) 2 (5%) 11 (9,5-31) 

Roumanie 105 8 (8%) 97 (92%) 54 (48-60) 66 (63%) 6 (6%) 33 (31%) 21 (17-28) 

Suisse 53 42 (79%) 11 (21%) 55 (47-59) 31 (58%) 16 (30%) 6 (11%) 18 (10-22) 

UK 34 17 (50%) 17 (50%) 42 (36,3-47,5) 22 (65%) 9 (26%) 2 (6%) 9 (5-13,8) 

Ukraine  34 12 (35%) 22 (65%) 38 (32-44,8) 20 (59%) 9 (26%) 5 (15%) 11,5 (7-18,8) 

TOTAL 583 226 (39%) 357 (61%) 49 (39-58) 335 (57%) 131 (22%) 116 (20%) 17 (8-25) 
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3.2 Principaux avantages des soins intermédiaires avancés par les 

médecins généralistes  

La question était « Selon vous, quels pourraient être les principaux avantages des soins 

intermédiaires chez un patient souffrant de troubles neurocognitifs (démence) ? ». La réponse 

était à choix multiples. 

Les sondés ont principalement coché les avantages suivants : la meilleure prise en charge 

médicale du patient (78%), la prévention de l’épuisement de l’aidant (73%), la meilleure qualité 

de vie pour l’aidant (67%), et une pause et de l’assistance pour l’aidant (59%).  

Le respect du choix du patient a été coché par 27% des médecins, mais de manière hétérogène 

selon les pays. La présence d’autres avantages a été cochée dans 14% des cas. La répartition 

des réponses en fonction des pays est disponible en annexe 1.  

Les autres avantages décrits dans les réponses libres en France peuvent être classés en 3 

catégories : 

- La stimulation : 5 médecins ont estimé qu’il existe une stimulation cognitive et/ou 

sociale plus importante et bénéfique pour le patient ; 

- La qualité de vie : 2 médecins ont signalé une meilleure qualité de vie pour le patient. 

Un médecin trouvait également que le patient est plus en sécurité. Un autre considérait 

qu’il s’agit d’un accompagnement pour le patient et l’aidant ; 

- La prise en charge : un médecin trouvait avantageux qu’il existe une aide à la prise en 

charge pour le soignant. Deux médecins ont décrit l’optimisation des soins pour le 

patient. L’un d’eux précisait qu’il existe une meilleure coordination des soins. 

3.3 Principaux inconvénients des soins intermédiaires avancés par les 

médecins généralistes  
 

A la question à choix multiples sur les principaux inconvénients des soins intermédiaires selon 

les médecins, ces derniers ont rapporté comme principaux inconvénients : 

- Le coût élevé pour la famille (66%) ; 

- La « désorientation et l’exacerbation des symptômes comportementaux et 

psychologiques de la démence parce que le patient a été transféré dans un autre cadre 

de vie. » (51%) ; 

- Le sentiment de honte (46%) ; 

- Le coût pour la société était un inconvénient pour 36% des médecins.  
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La mauvaise prise en charge médicale, la baisse de la qualité de vie de l’aidant et le mauvais 

pronostic de l’état de santé du patient ne semblaient pas être des inquiétudes pour les médecins 

car moins de 15% ont coché ces réponses.  

Les médecins français ont également décrit en réponse libre la « culpabilité de l’aidant et le 

risque d’aggravation du patient » en Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées 

dépendantes (EHPAD), la « nécessité d’une coordination de tous les acteurs », la « diminution 

de l’intimité du patient et de l’aidant » et la variabilité selon les structures. Un médecin décrivait 

comme inconvénient le manque d’utilité de développer un outil supplémentaire. 

La répartition des réponses en fonction des pays est visible en annexe 2. 

3.4 Types de soins intermédiaires disponibles d’après les médecins 

sondés  

Il s’agissait d’une question à choix multiples où le médecin généraliste devait cocher les 

structures disponibles dans son pays selon lui.  

Les résultats sont résumés par la figure 1.  

 

 

Figure 1 : Disponibilité des structures de soins intermédiaires dans les différents pays 
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Les autres structures de soins en France citées dans les réponses libres au questionnaire étaient 

les familles d’accueil, les relais Cajou, l’équipe mobile Alzheimer, l’HAD, les groupes de 

paroles pour les aidants, le SSIAD, l’Hôpital De Jour.  

3.5 Evaluation par les médecins généralistes sondés de l’homogénéité de 

la disponibilité des services de soins intermédiaires  

La question était : « les services de soins intermédiaires sont-ils disponibles de manière 

homogène dans votre pays ? (Homogène = absence de différence entre les régions et entre 

milieu rural et milieu urbain) ». L’échelle allait de 1 (pas du tout homogène) à 5 (tout à fait 

homogène). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

En majorité (12 sur 23 réponses), les sondés grecs ont indiqué qu’ils trouvaient la disponibilité 

des soins intermédiaires très hétérogène dans leur pays (médiane à 1 pour la Grèce). 

4 pays se se sont démarqués par une meilleure homogénéité de la disponibilité des services de 

soins intermédiaires: la Bosnie Herzégovine, l’Italie, la Suisse et l’Ukraine. 

La médiane des réponses était à 4 pour l’Italie et l’Ukraine, indiquant des soins intermédiaires 

disponibles de manière plutôt homogène d’après les médecins généralistes sondés.  

La Bosnie Herzégovine et la Suisse avaient une médiane à 3 avec un 3e quartile à 4.  

La médiane d’une majorité de pays se situait à 2. C’était le cas de la Croatie, de la France, de 

la Géorgie, de la Hongrie, de l’Irlande, d’Israël, de la Lettonie, de la Pologne, du Portugal, de 

la Roumanie et du Royaume-Uni.  

Figure 2. Homogénéité de la disponibilité des soins intermédiaires évaluée par les 

médecins dans leur pays.  
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8 médecins français ont rapporté une disponibilité plus faible en milieu rural. Aucun médecin 

n’a cité l’inverse. 4 médecins ont estimé qu’il existe des différences voire des très grandes 

différences entre les milieux rural et urbain, mais aucun precision n’a été apportée. Un médecin 

a rapporté une différence de moyens financiers selons les départements et régions avec une 

inégalité des structures et de la solidarité. Deux médecins décrivent un problème de 

disponibilité : l’un d’eux précise que le délai d’attente est long. Un médecin évoque l’existence 

des structures sur tout le territoire mais avec des possibilités d’accès différentes selon les zones. 

Un médecin a rapporté un manque de personnel qualifié. Trois médecins ont précisé ne pas 

savoir et un médecin a eu une réponse non informative (« en fonction de l’offre de soins »).   

2 réponses n’ont pas été interprétées car elles ne respectaient pas l’échelle proposée. 

3.6 Aide financière 

3.6.1 Gratuité des maisons de retraite, résidences services, soins à 

domicile et structure de répit 

Cette partie regroupait deux questions :  

- « Ces deux types de soins intermédiaires (= soins à domicile / structures de répit pour 

les aidants) sont-ils fournis gratuitement dans votre pays ? (Gratuit signifie que le patient 

n'est pas facturé ou qu'il est remboursé intégralement par le système de santé) » 

- « Les familles reçoivent-elles une aide financière lorsqu'un patient est admis dans une 

maison de retraite ou une résidence services dans votre pays ? » 

Pour ces deux questions, l’échelle de réponse allait de 1 (pas du tout) à 3 (totalement gratuit ou 

entièrement remboursé). 2 réponses étaient ininterprétables car la réponse n’a pas été formulée 

selon l’échelle disponible.  

La gratuité des soins à domicile et des structures de répit n’a été rapportée que par 9% des 

sondés, avec un minimum de 0% des réponses en Lettonie et un maximum de 27,3% en Géorgie.  

La prise en charge complète des frais des maisons de retraite et résidences services semble plus 

rare encore : seuls 5,3% des médecins ont coché cette réponse. En Géorgie, cette réponse a 

cependant été cochée par 10 médecins sur 22 (45,4%). Dans les autres pays, elle a été cochée 

entre 0 et 11% des cas.  

Notons qu’aucun médecin géorgien n’a rapporté la disponibilité de maisons de retraite ou de 

résidence service dans son pays. 
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Figure 3. Pourcentage des médecins pour lesquels les soins à domicile, structures de répit et 

pour les maisons de retraite ou résidence service ne sont pas pris en charge. 

 

Les réponses concernant l’absence totale de prise en charge pour les soins à domicile, les 

structures de répit, maisons de retraite et résidences services sont résumées dans la figure 3.  

En France, en Géorgie, en Irlande, en Israël, en Italie, en Lettonie, en Pologne, au Portugal, en 

Suisse et au Royaume Uni, plus de 50% des médecins ont décrit un remboursement partiel pour 

les soins à domicile et les structures de répit.  

Seuls les médecins de France, d’Irlande, d’Israël, d’Italie, du Portugal, de la Suisse et du 

Royaume-Uni ont rapporté un remboursement intermédiaire dans plus de 50% des cas pour les 

maisons de retraite et résidences services.  

Les maisons de retraite et résidences services semblaient moins bien prises en charge que les 

soins à domicile et structure de répit, sauf en Géorgie et au Portugal.  

 

3.6.2. Réponses libres concernant la gratuité des soins à domicile et 

structure de répit 

Un médecin a rapporté l’absence totale de prise en charge. 

12 médecins ont rapporté une prise en charge partielle. Les motifs cités pour la variabilité de la 

prise en charge sont la dépendance du patient, les revenus, les structures et les types d’aides. 1 

médecin a décrit une prise en charge partielle par le conseil départemental et 1 par la solidarité 

nationale.  
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2 médecins ont uniquement répondu que cela dépend du type de structure, sans précision. 2 

médecins ont répondu ne pas savoir.  

3.6.3 Précisions sur le pourcentage de prise en charge financière 

des maisons de retraite ou résidences services.  

Selon les réponses libres des médecins français, le pourcentage de prise en charge financière 

des maisons de retraite et résidences services était : 

- Compris entre 0 et 30% : 4 réponses ; 

- Compris entre 30 et 50% : 1 réponse ; 

- De 50% : 7 réponses ; 

- De 80% : 1 réponse ; 

- De 100% : 1 réponse ; 

- Selon les revenus ou moyens financiers : 15 médecins ; 

- Selon l’autonomie / le handicap / la dépendance / l'Allocation Personnalisée 

d’Autonomie (APA) : 11 médecins ; 

- 3 médecins ont évoqué l’Aide Personnalisée au Logement (APL) ; 

- Un médecin a répondu que la prise en charge était très variable, sans précision ; 

- Un médecin a répondu que seuls les soins étaient pris en charge. 

- 14 médecins ont répondu qu’ils ne savaient pas. 

Certains médecins ont cumulé plusieurs de ces réponses. 
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3.7 Existence de normes ou directives écrites selon les médecins 

généralistes sondés dans chaque pays pour l’accès à tout type de soins 

intermédiaires 

La question portait sur l’existence de normes ou de directives écrites dans le pays du sondé pour 

l’accès à tout type de soins intermédiaires. Les réponses possibles étaient oui, non ou autre.  

49,7% des médecins ont répondu qu’il n’existait pas de normes ou directives écrites pour 

l’accès à tout type de soins intermédiaires dans leur pays.  

Les pays où il semblait ne pas y avoir de 

normes selon les médecins sont la Bosnie 

Herzégovine, la Croatie, la France, la 

Géorgie, la Grèce, la Hongrie, l’Irlande, 

Israël, la Lettonie, la Roumanie, la Suisse et 

l’Ukraine.  

36,7% des sondés ont indiqué penser qu’il 

existait des normes ou directives écrites dans 

leur pays. 13,6 % ont coché « autres ».  

Cependant, en Italie, en Pologne, au Portugal 

et au Royaume Uni, plus de médecins ont 

coché l’existence de normes que leur 

absence.  

13 médecins en France ayant rempli la case 

« autres » ont répondu qu’ils ne savaient pas. 

Un médecin a indiqué qu’il n’avait pas 

compris la question. Deux médecins ont 

nommé des normes existantes : les directives 

de la Haute Autorité de Santé (HAS) pour 

l’un et le règlement départemental de l’aide 

sociale pour l’autre.  

Figure 4 : Pourcentage des médecins sondés ayant 

coché l’existence de normes ou directives, 

l’absence de celles-ci ou la réponse « autres » 
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3.8 Ressenti des aidants à l’admission de leur proche en maison de 

retraite d’après les médecins généralistes  

La question portait sur le sentiment des aidants quant à l'admission de leur proche en maison 

de retraite dans le pays du sondé. L’échelle allait de 1 (satisfait) à 10 (insatisfait). 

 

 

 

L’avis des médecins sur l’insatisfaction des aidants était unanime à travers les pays avec une 

médiane systématiquement supérieure ou égale à 5.  

En France, 13 médecins rapportaient un sentiment de culpabilité, 6 un sentiment d’échec, 6 un 

sentiment de soulagement, 3 un sentiment d’abandon, 1 de la crainte, 1 de la tristesse. 3 

médecins précisaient que ces sentiments étaient très variables selon la situation ou la structure. 

Un médecin abordait le manque de moyens humains et matériels et un autre le manque de place. 

Un médecin pensait que les aidants utilisent les maisons de retraite en dernier recours. 

3.9 Accessibilité par le médecin généraliste  

Les médecins de Bosnie Herzégovine (72%), de Croatie (63%), de France (70%), de Grèce 

(61%), d’Irlande (73%), d’Israël (54%), de Lettonie (50%), de Pologne (57%), de Roumanie 

(79%) et du Royaume-Uni (50%) considéraient ne pas pouvoir obtenir une prise en charge à 

tout type de soins intermédiaires pour tout patient.  

Les réponses des médecins généralistes de Géorgie (73%), de Hongrie (71%), d’Italie (45%), 

de Suisse (85%) et d’Ukraine (59%) étaient majoritairement pour la possibilité d’obtention de 

Figure 5 : Niveau d’insatisfaction des aidants selon les médecins généralistes 
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cette prise en charge. A noter qu’en Italie, 20% des médecins ayant coché la réponse « Autre », 

il n’y a pas de majorité à 50% ou plus pour ce pays. 

En Croatie (74%), en France (86%), en Hongrie (75%), en Pologne (62%), au Portugal (60%), 

en Suisse (92%) et au Royaume-Uni (59%), les médecins ne pensaient pas avoir besoin de 

l’approbation d’un spécialiste des soins secondaires ou de toute autre autorité pour que le patient 

bénéficie d’une prise en charge en soins intermédiaires.  

En revanche, en Bosnie Herzégovine (62%), en Géorgie (82%), en Grèce (48%), en Irlande 

(68%), en Israël (79%), en Italie (71%), en Lettonie (50%), en Roumanie (67%) et en Ukraine 

(82%), les médecins sondés considéraient avoir besoin de l’approbation d’un spécialiste ou de 

toute autre autorité.  

Les réponses libres en France concernant la possibilité d’obtention d’une prise en charge à tout 

type de soins intermédiaires en tant que médecin généraliste étaient divisés en deux catégories 

selon la compréhension de la question. Certains médecins ont répondu pour l’obtention d’une 

prise en charge financière. D’autres médecins ont répondu pour l’obtention d’une prise en 

charge médicale du patient. Certaines réponses ne permettent pas de savoir comment le médecin 

a compris la question.  

Pour les médecins ayant répondu sur la possibilité d’obtention d’une prise en charge financière, 

3 médecins répondaient qu’il restait une part à charge dans tous les cas. Parmi eux, un médecin 

a rapporté une prise en charge partielle sur ordonnance.  

Pour les médecins ayant répondu sur la possibilité d’obtention d’une prise en charge médicale 

du patient : (certains médecins ont cité plusieurs de ces points) 

- Manque de structure ou de places pour 5 médecins (avec un manque de soignants cité 

par 1 de ces 5 médecins) 

- Selon le coût de la structure ou les problèmes financiers du patient ou des proches / 

absence d’association bénévole : 4 médecins 

-  Ne dépend pas du médecin car les commissions d’admission sont indépendantes : 1 

médecin / Parfois refusé par les structures : 1 médecin  

- Manque d’information sur les structures : 1 médecin 

- Dépend de l’urgence de la situation : 1 médecin 

- Nécessite l’aval du patient et de l’entourage : 1 médecin 

- Nécessité d’un réseau : 1 médecin 



30 
 

Dans les réponses ne pouvant être classées, on retrouvait : la présence de difficultés à obtenir 

la prise en charge (1 médecin), la nécessité de réaliser un certificat médical ou de remplir un 

formulaire ou de faire une prescription et la possibilité avec l’aide des Dispositifs d’Appui à la 

Coordination (DAC). Un médecin a répondu que cela dépendait des moyens financiers sans que 

le reste de sa réponse ne permette de savoir comment il a compris la question.  

Dans les réponses libres en France concernant l’approbation d’un spécialiste, deux médecins 

précisaient avoir besoin d’un avis spécialisé selon le soin et notamment pour les accueils de 

jour d’après l’un d’entre eux. Un médecin expliquait qu’une hospitalisation préalable est 

réalisée, un autre considérait qu’une aide hospitalière était nécessaire au vu des difficultés 

rencontrées mais non obligatoire. Un médecin ne savait pas. Pour un médecin il s’agissait d’une 

décision médico-sociale. Deux médecins évoquaient que cela dépendait plutôt du contexte 

familial et du degré de dépendance. 

 

3.10 Evaluation de la qualité des soins selon les pays 

A la question « comment évaluez-vous la qualité des soins intermédiaires pour les personnes 

atteintes de troubles cognitifs dans votre pays », l’échelle allait de 1 (mauvaise qualité) à 5 

(bonne qualité).  

La moyenne sur l’ensemble des pays était de 2,48 avec un écart type à 1,04. 

L’ensemble des données est disponible dans le tableau 2.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 



31 
 

 Médiane Minimum Maximum 1er quartile 3e quartile 

Bosnie 2 1 3 1 2 

Géorgie 2 1 4 2 3 

Grèce 2 1 3 1 2 

Hongrie 2 1 4 1,75 3 

Lettonie 2 1 3 2 2 

Pologne 2 1 4 1 3 

Roumanie 2 1 4 1 2 

Portugal 2,5 1 3 2 3 

Croatie 3 1 5 2 3 

France 3 1 4 2,25 4 

Irlande 3 1 5 2 3 

Israël 3 1 5 2 3,3 

Italie 3 1 4 2 4 

UK 3 2 4 2,25 3 

Ukraine 3 1 4 2 3 

Suisse 4 2 5 4 4 

 

Tableau 2. Evaluation de la qualité des soins par les médecins généralistes selon les pays 

3.11 Principaux enjeux rapportés par les médecins généralistes 

Il s’agissait d’une question à choix multiples sur les principaux enjeux liés aux soins 

intermédiaires pour les personnes de troubles cognitifs dans le pays ou la région du médecin 

sondé.  

Les enjeux majeurs rapportés étaient la prise en charge financière limitée (76%) et les difficultés 

d’accès avec des démarches administratives contraignantes (67%).  

Les enjeux également importants étaient la faible qualité du service (43%), la stigmatisation 

pour la famille (41%). L’enjeu le moins important était le sentiment que la situation s’aggrave 

au cours des dernières années en raison des réductions des dépenses de santé (35%). 16% des 

médecins avaient coché « autres ».  

La répartition des réponses selon les pays est disponible en annexe 3.  
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Parmi les réponses libres en France, les autres enjeux rapportés étaient le manque de place, de 

moyens financiers ou humains, d’organisation et la nécessité d’augmenter l’offre. Un autre 

enjeu décrit était le manque de connaissance par les familles entraînant des prises en charge 

tardives. Un médecin a rapporté une variabilité des enjeux selon les familles. Un médecin ne 

savait pas et un n’avait pas compris la question.  

3.12 Evaluation de la formation des médecins généralistes sur l’existence 

et la gestion des soins intermédiaires 

La question était : « dans votre région, les médecins généralistes sont-ils formés pour se 

familiariser avec les services de soins intermédiaires et les gérer ? ». Les réponses allaient de 1 

(pas du tout formés) à 3 (très bien formés). 

51% des médecins considéraient ne pas être du tout formés et 44% moyennement formés. 

Seulement 5% des médecins pensaient être très bien formés.  

La Suisse (13%) et l’Ukraine (26%) étaient les deux seuls pays à dépasser les 7,5% de réponses 

en faveur d’une très bonne formation.  

Les médecins de France (66%), de Grèce (57%), de Hongrie (75%), d’Israël (54%), d’Italie 

(61%), du Portugal (52,5%), de Roumanie (80%) et de l’Ukraine (44%) considéraient que les 

médecins généralistes n’étaient pas du tout formés.  

Pour les autres pays, les médecins pensaient être majoritairement moyennement formés. C’était 

le cas de la Bosnie Herzégovine (59%), la Croatie (53%), la Géorgie (82%), l’Irlande (65%), la 

Lettonie (55%), la Pologne (54%), la Suisse (60%) et le Royaume-Uni (65%).  

En France, 1 médecin a été formé grâce à une Formation Médicale Continue. 4 médecins 

expliquent ne pas avoir reçu de formation dont 3 précisent s’être formés sur le terrain.  Un 

médecin expliquait qu’il existait de multiples structures et réseaux dont les organisations étaient 

complexes et changeaient.  

3.13 Information continue des médecins généralistes sur les soins 

intermédiaires disponibles 

La question était « dans votre région, les médecins généralistes sont-ils régulièrement informés 

des services de soins intermédiaires disponibles mis à jour ? ». Les réponses allaient de 1 (pas 

du tout informés) à 3 (très bien informés). 
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57% des médecins considéraient ne pas être du tout informés, 37% moyennement informés et 

6% très bien informés.  

Deux pays se sont démarqués avec plus de 20% de sondés qui considéraient que les médecins 

généralistes étaient très bien informés des services de soins intermédiaires disponibles : la 

Suisse (26%) et l’Ukraine (23%). Dans les autres pays, moins de 7,5% des médecins ont coché 

cette réponse.  

Les pays où la moitié des médecins ou plus pensaient n’être pas du tout informés régulièrement 

étaient la France (54%), la Grèce (70%), la Hongrie (75%), Israël (50%), l’Italie (61%), la 

Lettonie (55%), la Pologne (65%), le Portugal (72,5%), la Roumanie (90%).  

Les médecins de Bosnie Herzégovine (52%), de Croatie (58%), de Géorgie (86%), de Suisse 

(53%), du Royaume-Uni (50%) ont répondu majoritairement la réponse intermédiaire.  

La moitié des médecins d’Irlande a répondu qu’ils n’étaient pas du tout informés et l’autre 

moitié qu’ils étaient moyennement informés.  

Les réponses en Ukraine montraient une hétérogénéité importante entre les médecins. En effet, 

il s’agit d’un des pays où le taux de médecins pensant être bien informés était le plus important 

(23%). Cependant, 41% des médecins ont répondu n’être pas du tout informés contre 35% pour 

la réponse intermédiaire.  

Un médecin français a signalé dans les réponses libres recevoir des informations par courrier, 

un autre recevoir de la publicité. Un médecin a expliqué s’être formé auprès de ses maîtres de 

stage et lors de travaux de recherche en groupe de pratique. Un médecin a notifié qu’il serait 

intéressant d’être régulièrement informé des structures disponibles. 3 médecins ont expliqué 

recevoir peu ou pas d’information.  
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4. Discussion 

4.1 Synthèse des résultats 
 

Cette étude a permis d’identifier les principaux avantages des soins intermédiaires d’après les 

médecins généralistes sondés. Ces derniers étaient une meilleure prise en charge médicale du 

patient (78%), une meilleure qualité de vie pour l’aidant (67%), la prévention de l’épuisement 

de l’aidant (73%) et une pause et de l’assistance pour l’aidant (59%). Les principaux 

inconvénients évoqués étaient un coût élevé pour la famille (66%), la désorientation et 

l’exacerbation des symptômes comportementaux et psychologiques de la démence parce que le 

patient a été transféré dans un autre cadre de vie (51%) et le sentiment de honte (46%). 

L’analyse montrait également une hétérogénéité importante de la disponibilité et de l’existence 

des structures. Seule exception, les maisons de retraite et résidences services qui étaient 

disponibles de manière homogène dans la quasi-totalité des pays sauf en Géorgie. 

Concernant les aides financières, elles semblaient être hétérogènes selon les pays mais la 

gratuité semblait rare quel que soit le pays des sondés. Seule la Géorgie se démarquait avec une 

gratuité rapportée par 27% des médecins pour les soins à domicile et structures de répit et par 

45,4% pour les maisons de retraite et résidences services.  

Les résultats montraient une insatisfaction des aidants sur les soins intermédiaires selon les 

médecins généralistes ainsi qu’une qualité des soins médiocre quel que soit le pays. 

L’accessibilité par le médecin généraliste semblait également très hétérogène selon les pays et 

l’existence de normes ou directives écrites ne semblaient pas être connue des médecins au vu 

de l’hétérogénéité des réponses y compris pour chaque pays.  

Les enjeux majeurs rapportés étaient la prise en charge financière limitée (76%) et les difficultés 

d’accès avec des démarches administratives contraignantes (67%), la faible qualité du service 

(43%) et la stigmatisation pour la famille (41%).   

A noter qu’il était également rapporté de manière homogène un manque de formation et 

d’information continue des médecins généralistes.  
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4.2 Comparaison avec la littérature existante  

4.2.1 Avantages et inconvénients des soins intermédiaires 

D’après cette étude, les principaux avantages étaient la meilleure prise en charge médicale du 

patient (78%), une meilleure qualité de vie pour l’aidant (67%), la prévention de l’épuisement 

de l’aidant (73%) et une pause et de l’assistance pour l’aidant (59%). %). Les principaux 

inconvénients étaient un coût élevé pour la famille (66%), la désorientation et l’exacerbation 

des symptômes comportementaux et psychologiques de la démence parce que le patient a été 

transféré dans un autre cadre de vie (51%) et le sentiment de honte (46%). 

Selon Low et Fletcher, les soins à domicile sont associés à une plus grande satisfaction, à une 

utilisation accrue des services communautaires et à une réduction des journées d'hospitalisation. 

(24).  

D’après Tretteteig et al, les centres de soins de jour répondent aux besoins du patient atteint de 

démence en termes de sociabilité, nutrition, activité physique et variété dans la vie quotidienne. 

Les centres de jour permettent également l’amélioration de la qualité du temps partagé entre 

l’aidant et le patient (25) ainsi qu’une réduction du stress de l’aidant familial. (26)  

L’étude de Strandenæs et al a montré des résultats similaires en terme d’impact positif sur le 

fonctionnement physique, la cognition, le bien-être du patient et la situation au domicile. 

L'accueil de jour contribuerait au maintien d'un rythme et d'une structure dans la vie quotidienne 

(27). L’amélioration du bien être a été confirmée par deux autres études. (28) (29) 

Une autre étude a montré l’impact direct sur le sujet atteint de démence, avec notamment une 

diminution des troubles du comportement et du sommeil. (30) 

Concernant les structures de répit, d’après Mossello et al, elles sont associées à une diminution 

du fardeau de l’aidant (31). D’autres aspects décrits dans la littérature incluent les évaluations 

de santé réalisées pendant le répit, les activités encourageant la stimulation, la sociabilisation, 

le maintien de l'activité, l'amélioration de l'estime de soi, de la santé physique, de la cognition 

et de la conversation, le plaisir du répit, la mise à disposition d'un environnement sûr et la 

possibilité d'avoir du temps libre. (32) (33) 

Une étude sur les structures de répit a montré qu’initialement, les aidants peuvent ressentir un 

sentiment de culpabilité. En revanche, si la prise en charge est de qualité, l’aidant va constater 

le bien être sur son proche. A ce moment, l’hospitalisation de répit devient également bénéfique 

pour l’aidant. (34) 
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Concernant ce sentiment de honte, Fitzgerald et al ont réalisé une étude sur des groupes 

Australiens (australiens anglo-celtiques, chinois, grecs, libanais). En accord avec les résultats 

de notre étude, ne pas s'occuper de ses parents âgés à domicile s'accompagnait d'un sentiment 

de culpabilité chez certains répondants et d'un sentiment de honte sociale publique chez 

d'autres. (35) 

Étant donné qu'un changement de lieu de soins et de soignants affecte négativement le 

fonctionnement cognitif (36) (37), les soins intermédiaires en établissement pourraient poser 

des problèmes en termes de développement des symptômes comportementaux et 

psychologiques de la démence comme l’ont rapporté les médecins généralistes sondés dans 

cette étude. Cependant, la qualité de vie des personnes atteintes de démence ne diminue pas 

nécessairement après leur placement en institution. (38) 

Les médecins généralistes irlandais ont rapporté comme obstacle à l’accès aux services 

intermédiaires la rareté des financements. (39) 

4.2.2 Disponibilités des différentes structures 

 

Cette étude a montré une hétérogénéité importante de la disponibilité des différents types de 

soins intermédiaires excepté pour les maisons de retraite et résidences services.  

Les types et la disponibilité des services de soins à domicile différaient selon les pays. Une 

revue systématique des études américaines faisant état de l'utilisation des services a estimé que 

46,7 % des personnes atteintes de démence vivant à domicile ont eu recours à des services d'aide 

à domicile pendant une période d'un an. L’aide-ménagère a été utilisée par environ 23 % à 36,8 

% d'entre elles. (23) 

Une étude de 2015 réalisée sur les soins à domicile a retrouvé que la disponibilité était plus 

importante que l’utilisation. Les soins et services spécialisés pour la démence étaient cependant 

peu disponibles. (40) 

4.2.3 Homogénéité de la disponibilité des structures 
 

Les services disponibles ne semblaient pas identiques pour chaque individu selon sa région. 

L’accès aux soins n’est malheureusement pas universel. (39) 

En Irlande, l’étude sur la disponibilité et l’accessibilité des hôpitaux de jours a montré une 

capacité à accueillir les personnes atteintes de démence très variable d'une région à l'autre du 

pays. (41) 
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Dans une autre étude Irlandaise, les médecins généralistes ont rapporté des difficultés d’accès 

aux soins secondaires et/ou l’absence de certains services dans leurs régions. (39) 

Une étude sur le recours au répit des proches aidants des malades atteints de démence retrouvait 

que l’accès aux services nécessitait une amélioration de la disponibilité et de la densité des 

offres de répit. (42) 

4.2.4 Prise en charge financière 

 

Cette étude retrouve une prise en charge financière très limitée avec seulement 9% des médecins 

rapportant une gratuité des soins à domicile et structures de répit. Le pourcentage est encore 

plus faible (5%) pour les maisons de retraite et résidences services.  

Les médecins généralistes irlandais avaient déjà rapporté comme obstacle à l’accès aux services 

intermédiaires la rareté des financements. (39) 

En France, le reste à charge moyen des résidents en Etablissement Pour Personnes Agées 

(EHPA), en EHPAD et en Unités de Soins de Longue Durée (USLD) serait de 1 957 euros par 

mois avant prise en compte de l’Aide Sociale à l’Hébergement (ASH). L’ASH s’élève à 895 

euros pour les personnes concernées (en fonction des ressources). « Une fois décomptés les 

bénéficiaires de l’ASH, il reste six résidents sur dix (61 %) dont le reste à charge est supérieur 

aux ressources « courantes ». » (43) 

A domicile, la prise en charge est plus importante : selon le niveau de dépendance la 

participation mensuelle moyenne après APA et crédit d’impôt varie de 33 à 89 euros par mois 

(89 euros pour les personnes les plus dépendantes). 

4.2.5 Accessibilité par le médecin généraliste 

 

Dans la littérature, selon le point de vue des médecins généralistes, l'un des principaux obstacles 

à la prise en charge complète des patients est le manque de ressources avec notamment le 

manque de temps, de financement et un accès variable aux structures. (39) Une autre étude 

réalisée en Australie a également retrouvé le manque de places comme une limite à l’utilisation 

de ces structures. (44) C’est aussi ce qui a été rapporté par les médecins généralistes français 

dans les réponses libres.  

Certains pays ont mis en place des organisations en réseau pour améliorer la coopération. En 

Allemagne, des réseaux de soins « Dementia Care Networks (DCN) » ont été créés dans 
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différentes régions. Les DCN fonctionnent comme des structures diverses qui améliorent les 

liens entre les accompagnants, les patients et leurs aidants. 

4.2.6 Satisfaction des aidants quant à l’admission de leur proche en 

maison de retraite selon les médecins généralistes  

 

Selon le rapport de la DRESS, « les réponses des résidents et de leurs proches quant à la 

satisfaction en établissement sont globalement cohérentes : 76 % des résidents indiquent avoir 

plutôt bien ou très bien vécu leur entrée en établissement, contre 74 % de leurs proches ; et 88 

% déclarent bien vivre dans l’établissement à la date d’enquête, pour 85 % des proches. » (45) 

Ce rapport aborde l’avis de l’aidant sur la satisfaction du patient et non la satisfaction de l’aidant 

directement. Cependant, ces résultats semblent plutôt en désaccord avec le ressenti des 

médecins généralistes. Une étude complémentaire serait nécessaire afin d’éclaircir ce point. 

4.2.7 Accès à l’information par les médecins généralistes  

 

La faible utilisation de ces services par les proches est souvent dû à un manque de connaissance 

de leur existence. Une étude a notamment retrouvé deux causes à la non-utilisation : l’absence 

de perception du besoin et le manque de sensibilisation (46). Cette sensibilisation à l’existence 

de ces structures par leur médecin généraliste est une attente des proches des patients atteints 

de démence.   

Une étude Irlandaise a montré que les généralistes souhaitaient avoir accès à des informations 

mises à jour qui les aideraient à prendre en charge un patient atteint de démence et à offrir des 

soins optimaux aux personnes démentes et à leurs proches.  Les médecins généralistes étaient 

conscients de l'importance des soutiens sociaux, mais ils ignoraient souvent comment y accéder. 

(47) 

4.2.8 Enjeux 

 

Les enjeux majeurs rapportés étaient la prise en charge financière limitée (76%) et les difficultés 

d’accès avec des démarches administratives contraignantes (67%), la faible qualité du service 

(43%) et la stigmatisation pour la famille (41%).   

Selon Brodaty et Thomson, les principales raisons de non-utilisation des soins disponibles 

étaient l’absence de ressenti du besoin, la réticence à utiliser ces services, le manque de 

connaissance et le fait d’être en cours de demande des services. Contrairement à notre étude, la 
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disponibilité ou l'accessibilité financière des services n'ont pas été identifiées comme des 

obstacles majeurs à leur utilisation. (46) 

Selon une étude déjà citée, le faible taux d’utilisation des structures de répit pourrait s’expliquer 

par l'inquiétude des aidants concernant la qualité et la flexibilité mais aussi par la confusion 

quant aux procédures requises, et leur disponibilité réduite. (48) 

L’étude citée précédemment sur l’avis des aidants des patients atteints de démence sur les 

structures de répit retrouvait également que : « les proches aidants regrettent l’absence d’une 

centralisation des informations médico-psychosociales, qui pourrait simplifier un parcours de 

soins complexe. » (42) 

4.3 Forces et faiblesses de l’étude 

4.3.1 Forces de l’étude 

La première force de notre étude est le nombre de pays participants : 16 pays sur 27 au total en 

Europe. Il y a également eu un nombre important de médecins participants. Le seul critère 

d’exclusion était l’absence de réponse ou une réponse négative à la première question 

concernant l’exercice en tant que médecin généraliste. Cela a permis d’analyser au total 583 

réponses parmi les questionnaires remplis.  

La réalisation du questionnaire et son développement sont également une force importante de 

cette étude. Le questionnaire a été affiné après une première étude pilote. 

Par ailleurs, il semble exister peu d’études sur certains points explorés ici, notamment sur la 

qualité des soins intermédiaires selon les médecins généralistes dans la littérature.  

4.3.2 Limites de l’étude  

4.3.2.1 Biais 

Le premier biais de l’étude est lié à la méthode de sélection des personnes répondantes : un 

biais d'échantillonnage peut exister, ce qui aurait pu affecter la validité externe des réponses.  

Les médecins représentants nationaux de chaque pays ont adressé le questionnaire aux 

médecins qu’ils souhaitaient. Les médecins répondant étaient peut-être plus intéressés au sujet 

que pourraient l’être d’autres médecins.  

La représentativité des médecins de soins primaires pour chaque pays peut être discutable bien 

que nous ayons essayé de parvenir à une répartition géographique en particulier dans les grands 

pays. Les coordinateurs nationaux ont essayé de recruter des médecins généralistes non 
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nécessairement habitués aux soins pour les personnes atteintes de démence.  L’échantillonnage 

étant de convenance, la représentativité de l’échantillon n’a pu être étudiée. 

D’autre part, le nombres de participants est différent selon les pays, certains pays comptabilisent 

un faible nombre de réponse. En conséquence, les réponses ont été interprétées en pourcentage. 

Les pourcentages globaux ne sont pas des moyennes des pourcentages de chaque pays mais un 

pourcentage de l’ensemble des réponses indépendamment des pays.  

Il existe également certaines limites liées aux aléas d’un questionnaire. A la question sur le pays 

du répondant, un médecin a répondu Allemagne alors que ses réponses étaient analysées avec 

celles de la Croatie et un médecin a répondu Italie parmi celles de la Suisse. D’autre part, le 

choix du mode d’exercice était laissé à la discrétion des médecins généralistes.  

Quelques items du questionnaire ont pu être mal compris ou compris différemment selon la 

traduction. C’est le cas notamment de la question 9. « En tant que médecin généraliste, avez-

vous le pouvoir d’obtenir une prise en charge à tout type de soins intermédiaires pour tout 

patient ? ». Les réponses libres évoquent que certains médecins ont compris « obtenir des 

soins » alors que d’autres ont pensé à « obtenir une prise en charge financière ».  

Une autre limite étant liée à la traduction : le « day care center » a été traduit par hébergement 

temporaire alors que la traduction aurait probablement dû être hôpital de jour dans le 

questionnaire français. Il est possible qu’il y ait eu d’autres erreurs de traduction.  

4.3.2.2 Choix de la méthode 

Le choix a été fait d’un questionnaire rempli par les médecins généralistes.  

Nous ne pouvons pas exclure la possibilité de confusion ou d’explications alternatives à nos 

résultats, puisque les réponses à l'enquête montrent des points de vue et non des données réelles. 

Il ne s’agit donc pas d’une évaluation des structures existantes, de leur accessibilité et de leur 

prise en charge. Cela nous a permis de faire un état des lieux des avantages, inconvénients, 

disponibilité et existences de structure, prise en charge etc. du point de vue des médecins 

généralistes en exercice. Cependant, les réponses ont été formulées par des médecins 

généralistes qui se considèrent comme mal ou non formés et informés. Il est donc difficile d’en 

conclure sur la réalité, notamment sur des questions comme les prises en charge financières ou 

sur l’existence ou non de normes ou directives.  

Il existe parfois des réponses différentes dans un même pays, probablement liées à des 

informations incomplètes des médecins.  
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4.4 Perspectives 

 

Le médecin généraliste joue un rôle central dans la prise en charge et l’organisation des soins 

pour le patient atteint de troubles neurocognitifs. Le plan d’aide ne peut être efficace que si le 

médecin généraliste permet son application. Le médecin généraliste doit connaître les 

dispositifs d’aide ou avoir un accès simple et rapide à un réseau efficace ayant une bonne 

connaissance des dispositifs d’aide dans le territoire concerné. Il doit également s’assurer que 

l’aidant principal a bien reçu les informations suffisantes sur la maladie, les aides et les sources 

de soutien. (49) 

Pour certaines questions, il n’est pas possible d’identifier si les différentes réponses sont liées 

à un manque d’information ou à des différences selon les régions. C’est le cas pour la question 

sur les structures de soins intermédiaires existantes.  L’absence de structure de répit coché par 

un médecin généraliste français peut se traduire par l’absence totale de cette structure, l’absence 

dans sa zone d’exercice ou par la méconnaissance de son existence par le praticien. Il pourrait 

donc être intéressant de comparer ces résultats à certaines données objectives comme la prise 

en charge, l’existence des structures…  

Notre étude a également montré une insatisfaction des aidants concernant la prise en charge du 

patient, selon les médecins généralistes. Cela pourrait être complété par le point de vue des 

aidants et par la connaissance des raisons de cette insatisfaction.  

Ces résultats mettent en avant la nécessité d’améliorer, de favoriser l’accès et d’uniformiser les 

soins intermédiaires afin que toute personne atteinte de démence puisse bénéficier des soins 

adaptés. En parallèle, la prise en charge financière pourra être améliorée dans la plupart des 

pays si, comme dit en introduction, le souhait des politiques est de permettre au maximum un 

vieillissement à domicile. La formation, l’information continue et l’accès à ces informations 

dans le cadre d’un exercice pluriprofessionnel coordonné en soins primaires autour des besoins 

des personnes sera nécessaire car il s’agit de la source d’information principale des aidants 

informels.  
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5. Conclusion 
 

Les soins intermédiaires en Europe ont été décrits par les médecins généraliste comme très 

hétérogènes que ce soit concernant la disponibilité, la prise en charge financière ou les 

modalités d’accès.  

Les principaux avantages rapportés dans l’étude étaient des meilleurs soins médicaux pour les 

patients, une meilleure qualité de vie pour l’aidant et la prévention de l'épuisement de l’aidant. 

Les principaux inconvénients étaient le coût élevé pour la famille et la désorientation et 

l'exacerbation des symptômes comportementaux et psychologiques. 

L’accès aux différentes structures ne semblait pas égalitaire selon les régions et pays. Dans 

certains pays, les médecins de soins primaires ne seraient pas autorisés à orienter eux-mêmes 

les patients atteints de démence vers des soins intermédiaires, mais devraient obtenir 

l'autorisation d'un spécialiste.  

D’après cette étude, les médecins généralistes manquent d’information et de formation pour 

utiliser les services de soins intermédiaires disponibles dans leur région.  

Financièrement, il semblerait que des mesures soient nécessaires pour soutenir les familles des 

personnes atteintes de démence, car ce sont actuellement elles qui semblent supporter la plupart 

des coûts liés aux soins de la démence. 

La prise en charge en soins intermédiaires pour les patients atteints de démence semble être 

limitée par de nombreux facteurs comme les coûts et les procédures administratives.  
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Annexe 2. Principaux avantages déclarés par les médecins généralistes sondés en fonction des 

pays  

 

MPEC : Meilleure prise en charge 

MQV : Meilleure qualité de vie   

PE : Prévention de l’épuisement 

PAA : Une pause et de l’assistance pour l’aidant 

RCP : Respect du choix du patient  

A : Autres
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Annexe 3: Principaux inconvénients déclarés par les médecins généralistes sondés en fonction 

des pays

 

MvPEC : Mauvaise prise en charge médicale 

du patient  

BQV : Baisse de la qualité de vie de l’aidant  

MPES : Mauvais pronostic de l’état de santé du 

patient  

DEBPSD : Désorientation et exacerbation des 

symptômes comportementaux et 

psychologiques de la démence parce que le 

patient a été transféré dans un autre cadre de vie 

 

SH : Sentiment de honte de(s) l’aidant(s) de ne 

pas pouvoir s’occuper lui(eux)-même(s) du 

patient (obligation « naturelle » selon les 

conventions sociales) 

CEF : Coût élevé pour la famille  

CES : Coût élevé pour la société et le système 

de soins  

A : Autre 
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Annexe 4 Principaux enjeux déclarés par les médecins généralistes sondés selon les pays 

 

 

PEFL : Une prise en charge financière 

limitée  

FQS : Une faible qualité du service 

DAC : Des difficultés d’accès avec des 

démarches administratives contraignantes 

 

 

 

SF : Une stigmatisation pour la famille 

(pour la maison de retraite) 

SSA : Un sentiment que la situation 

s’aggrave au cours des dernières années, en 

raison des réductions des dépenses de santé  

A : Autres
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Contexte : Les soins intermédiaires sont souvent définis comme des soins se situant entre les soins primaires 

(communautaires) et secondaires (hospitaliers). Des soins intermédiaires de bonne qualité sont importants dans la 

prise en charge des personnes vivant avec une démence. Ils peuvent prévenir l'épuisement de leurs aidants et 

permettent d’optimiser leurs soins. Cependant, les connaissances sur les soins intermédiaires pour les personnes 

atteintes de démence en Europe sont faibles. 

Question de recherche : Quels sont les services de soins intermédiaires existants et comment sont-ils utilisés dans 

la prise en charge des personnes vivant avec une démence en Europe ? 

Objectif : Cette étude vise à décrire le point de vue des médecins généralistes sur les services de soins 

intermédiaires pour les personnes atteintes de démence en Europe. 

Méthode : Etude transversale mixte par questionnaire avec espaces de réponses libres adressé aux médecins 

généralistes représentants de 16 pays européens membres de l’EGPRN. La participation à l’étude étant basée sur 

le volontariat, aucune taille minimale d'échantillon n'a été exigée. La technique d'échantillonnage de convenance 

a été utilisée pour tenir compte des variations régionales et des réglementations au sein d'un même pays. Des 

analyses descriptives globales et par pays ont été réalisées. Une approche qualitative a été utilisée pour analyser 

les réponses libres facultatives qui complétaient les réponses aux questions fermées. 

Résultats : Le questionnaire a été envoyé à 16 pays européens. 583 réponses ont été analysées. Les médecins qui 

ont répondu étaient âgés de 48 (±11) ans en moyenne et exerçaient depuis 18 (±11) ans en moyenne. Les types de 

soins intermédiaires considérés étaient les services de soins à domicile, les structures de répit, les centres de soins 

de jour et les maisons de retraite et résidences services. Leur disponibilité était jugée hétérogène par la majorité 

des répondants. Les principaux avantages des soins intermédiaires cités étaient une meilleure prise en charge 

médicale du patient (78%), une meilleure qualité de vie de l'aidant (67%), la prévention de l’épuisement de l'aidant 

(73%) et une pause pour l'aidant (59%). Les difficultés signalées étaient les suivantes : l’accès à ces structures en 

raison d'une prise en charge financière limitée (76%) et de la lourdeur des procédures administratives (67%). 

Conclusion : Les soins intermédiaires en Europe sont divers et hétérogènes. Les principales préoccupations des 

médecins généralistes concernent les questions de coût et la lourdeur des procédures administratives pour y 

accéder. 
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