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Introduction

La maladie d’Alzheimer touche environ 6 % des personnes agées de plus de 65 ans. Selon un rapport
de I'INSERM de 2007, son incidence est de 5000 nouveaux cas par an et I'on estime que plus de
850 000 personnes en sont aujourd’hui atteintes. Le nombre de malades d’Alzheimer devrait doubler
d’ici 2050 avec plus de 1 800 000 cas, soit 3 % de la population. Une personne sur quatre agée de plus

de 65 ans sera atteinte de démence (1).

La maladie d’Alzheimer est une pathologie neurodégénérative caractérisée par des troubles
mnésiques liés a une atrophie hippocampique et des troubles cognitifs instrumentaux (langage,
praxies, gnosies) témoignant d’une atteinte corticale. Son évolution progressive vers un syndrome
aphaso-apraxo-agnosique est a I'origine d’'une perte d’autonomie nécessitant un accompagnement
pour les gestes du quotidien. Des troubles du caractere et du comportement y sont également
associés, a l'origine d’un retentissement autant sur la vie familiale que professionnelle et sociale. Son
co(t humain, matériel et affectif est donc considérable. Or, les aides professionnelles sont, pour de
mutiples raisons (organisationnelles, familiales, géographiques ...), insuffisantes, imposant a la famille

proche de prendre en charge le quotidien du malade.

Ainsi, en 2008, en France, 3.4 millions de personnes aidaient, a domicile, un proche agé de 60 ans ou
plus, dans les taches de la vie quotidienne, parmi lesquels 300 000 aidants dits « naturels » de malades
d’Alzheimer (2,3). La famille, véritable pivot de la prise en charge a domicile, influence
considérablement le devenir du sujet atteint de maladie d’Alzheimer (4). Or, le maintien a domicile le
plus long et dans les meilleures conditions possibles des patients déments est une des solutions

proposées a la réduction du co(t de ces maladies pour notre société.

Longtemps considérée comme normale, cette aide « naturelle » n’a pas suscité d’intérét particulier de
la part des pouvoirs publics. Au milieu des années 2000, les prévisions démographiques ont mis en
lumiére un besoin accru de cette aide. Par ailleurs, la crise de « I’Etat-providence » a conduit a un
désengagement relatif de l'aide publique. La famille est alors apparue comme une ressource

essentielle.
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L’aidant naturel

Définition et épidémiologie

Les définitions de « I'aidant » sont multiples et mettent surtout en avant le c6té instrumental de I'aide.
C’est essentiellement en termes de proximité familiale que la loi tente de délimiter celles et ceux qui
accompagnent et entourent la personne malade. |l est fait référence a la « famille » ou au « proche »
respectivement 51 et 13 fois dans la partie législative et 75 et 33 fois dans la partie réglementaire du

Code de la santé publique.

Le terme d’ « aidant naturel » apparait pour la premiere fois dans I'article IX du texte de loi du
11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées. Il est défini comme « la personne qui prend soin, sans rémunération, d’un membre de sa

famille ou d’un ami choisi par la personne handicapée ».

La Charte européenne de l'aidant familial, avec le soutien de la Confédération des Organisations
Familiales de I’'Union Européenne (COFACE) (5) désigne, depuis 2009, un aidant principal comme « la
personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une
personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. » Elle précise : « Cette
aide réguliére peut étre prodiguée de facon permanente ou non et peut prendre plusieurs formes,
notamment : nursing, soins, accompagnement a [|’éducation et a la vie sociale, démarches
administratives, coordination des soins, vigilance permanente, soutien psychologique, communication,

activités domestiques ... »

Une étude réalisée par le Pr Thomas en 2001 (6), sur le role de I'entourage familial accompagnant les
personnes touchées par la maladie d’Alzheimer, a permis d’établir un profil type de I'aidant naturel :

e La moitié des aidants vivent avec le patient.

e Une famille sur trois prend totalement en charge le patient, sans aucune aide extérieure.

o 43 % des aidants sont les conjoints (71 ans en moyenne). Il s’agit des épouses dans deux tiers
des cas. Plus de deux tiers des conjoints habitent avec le malade, auquel ils consacrent plus de
six heures par jour.

e Les enfants du patient constituent 48 % du nombre total des aidants. Ils sont relativement
jeunes (52 ans en moyenne). La moitié d’entre eux est encore en activité professionnelle mais
un enfant sur quatre a d0 réaménager son temps de travail pour s’occuper du malade. lls
mettent en moyenne plus de trente minutes pour se rendre au domicile du parent dément et

lui consacrent un peu plus de cing heures par jour
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La notion de vulnérabilité

e |’aide : une responsabilité morale ?

Le philosophe Levinas, avec sa métaphore du visage, exprime |'idée que la relation avec autrui est
primordialement éthique, dans un sens de responsabilité envers I'autre, que celle-ci soit acceptée ou
refusée, que I'on sache ou non comment I'assumer, que I'on puisse faire quelque chose de concret
pour autrui ou non. « [Le visage] est I’expression d’une vulnérabilité parce qu’il est exposé a toutes les
agressions. [ll] est I'expressif en autrui, demande et ordonne. En ce sens, il assujetti. Cette forme
d’altérité responsabilise avant méme de le vouloir, de le décider, dans la mesure ot la vulnérabilité

d’autrui résiste a la souveraineté du moi » (7).

Si c’est dans le fait d’étre vulnérable a la détresse d’autrui qu’il convient de comprendre
I"accompagnement, ou |'obligation morale de prendre soin, c’est en ce que I'aidant est touché au-dela
de ce qui le touche lui, c’est-a-dire de ce qui le touche en propre. Il est affecté au sens d’« étre atteint ».

Il dévoile sa propre vulnérabilité qui est une autre facette de la vulnérabilité (8).

Dans le cas des enfants accompagnants, nous retrouvons cette notion d’obligation morale dans la
norme de solidarité intergénérationnelle, selon laquelle il incombe aux enfants de s’occuper de leurs
parents en situation de vieillissement (Lavoie, 2000 ; Petite, 2005). Cette norme met en jeu I« identité
morale » des enfants, concept emprunté a J. Finch et J. Mason (1993), et qui se référe a I'image que
I’entourage d’un individu a de lui comme personne dotée de qualités positives, dans le cadre des
échanges familiaux. L'identité morale renvoie en outre a « la nécessité de conserver I'estime de soi de
faire face, de répondre a la demande vitale du proche vulnérable » (Guérin, 2010, p. 174), a la garantie
d’avoir « la conscience en paix » (Walker, 1991). En cela, la norme de solidarité constitue une obligation
morale (Bonvalet, Clément, Ogg, 2011), dont la transgression menace la valeur méme de l'individu, a
ses yeux et aux yeux des autres (9). Une pression s’exerce alors sur |'aidant pour répondre le mieux
possible aux exigences de ce réle et de cette responsabilité, induisant des sentiments négatifs tels que

I’échec et la culpabilisation si cette conduite n’est pas respectée (10,11).

L'aide apparait a sens unique, subie par la personne qui la procure, celle-ci ne recevant en retour
gu’une forme de souffrance. Cette conception est vivement critiquée par les sociologues. Comme le
faisait remarquer M.Membrado, « la notion d’aidant reléve d’une conception technicienne de la
relation d’aide et surtout, il s’agit sans doute la de sa faiblesse majeure, d’une conception unilatérale

d’une action qui est en réalité une relation » (12).

19

HEMERY
(CC BY-NC-ND 2.0)



La relation d’aide peut apporter un sentiment d’utilité, donnant une estime de soi positive (11,13-16).
Plusieurs études mettent en évidence les effets positifs de cette relation, avec une diminution de
I'anxiété et de la dépression, contrebalancant des effets négatifs que pouvaient apporter le role
d’aidant (17). L’aide n’apparait plus uniguement comme un lourd fardeau, elle peut prendre la forme
d’une relation dynamique trouvant un équilibre entre don et contre-don, entre frustration et

satisfaction (18).

e Le fardeau de l'aidant :

La fonction d’aidant implique de la disponibilité, des efforts, ainsi que des dépenses nécessaires pour
I"acces a des aides professionnelles, voire pour I'acquisition de matériel spécifique. Ces évolutions font

donc peser des exigences importantes, souvent désignées par le terme fardeau.

Cette charge de travail est estimée a plus de 6 heures par jour pour 70 % des époux et pour 49 % des
enfants (6). Les aidants familiaux trés impliqués dans I'accompagnement et les soins de leur proche
peuvent progressivement négliger leur propre état de santé. Certains auteurs parlent alors de

« patients cachés ».

Une étude IFOP menée en 2008 pour le compte de la MACIF relevait que I'dge moyen des aidants

familiaux était de 60 ans, ce qui peut accentuer leur état de fatigue.

Cette condition d’aide les expose a des pathologies psychologiques et organiques. On observe dans
cette population une prévalence plus importante de dépression, de troubles du sommeil, de
pathologies cardio-vasculaires, ainsi qu’une mortalité plus importante que dans la population générale
(6). En effet, on observe une surmortalité de 50 % chez les conjoints de malades d’Alzheimer,
comparée a la mortalité des conjoints du méme age n’ayant pas de charges particuliéres. Par ailleurs,
plus la perte d’autonomie s’accentue, plus le « reste a charge » pour les familles augmente. Ces
problémes d’argent vulnérabilisent les patients et leurs familles en les obligeant a renoncer a des soins

optimum et a des moyens permettant aux conjoints aidants de prendre du recul (8).

Ce « fardeau » traduit la charge matérielle et affective ressentie par I'aidant. Il existe plusieurs échelles
de mesure dont les plus connues sont : la Zarit Burden Inventory (ZBl), la Care Strain Index (CSI) et la
Screen for Caregiver Burden (SCB) (19). L’échelle d’évaluation du fardeau de I'aidant de Zarit a été

traduite en langue francgaise et une miniZarit a également été développée.
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e Lerisque d’épuisement de |'aidant :

Il existe un lien entre mauvais état de santé psychique et fardeau élevé de I'aidant (20) pouvant étre a
I’origine de I'’épuisement de ce dernier et de conséquences pour le malade d’Alzheimer. En effet, il est
démontré qu’un aidant avec un fardeau élevé augmente le risque d’hospitalisation précipitée (21,22),

de placement en institution (23-25) et de maltraitance de son parent atteint (26,27).

En outre, certaines caractéristiques de I'aidant majorent son risque de fardeau élevé et donc de son
épuisement. Le Pr Blanchard, dans Alzheimer, I’éthique en questions, en rappelle les facteurs prédictifs

ainsi que les signes d’alerte (28).

Facteurs prédictifs d’épuisement chez |'aidant :

¢ La désignation implicite d’'une personne comme aidant principal potentiel du fait d’une plus
grande disponibilité supposée (enfants célibataires et/ou n’ayant pas d’activité
professionnelle, proximité géographique).

e L’age avancé et |'état de santé précaire de I'aidant.

¢ Une situation conflictuelle avec les autres membres de la famille.

e l'isolement avec sensation d’enfermement dans le role d’aidant et de restriction de la vie
personnelle.

e ’ambition de vouloir tout faire et tout normaliser, parfois en rivalité avec les soignants.

¢ l’'incapacité de se projeter dans I'avenir, devant I'aggravation progressive de I’état de santé
de son parent, avec un sentiment d’impuissance et/ou de culpabilité.

e Les traumatismes provoqués par l'inversion des réles parent/enfant et par la non
reconnaissance des proches par la personne malade.

¢ L’ambivalence entre désir de vie et désir de mort.

¢ Le sentiment de honte face aux comportements de son parent qui échappent aux normes.
¢ Le ressentiment face a des conduites inadaptées du parent malade, ne correspondant pas a
sa personnalité antérieure.

¢ Un temps important de présence quotidienne consacré a I'aide alors que la prise en charge
dure depuis plusieurs mois ou années.

e Le deuil anticipé d’une personne pourtant toujours vivante.

e Les problemes matériels, notamment un habitat inadapté.
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Signes d’alerte d’épuisement de I'aidant :

Tristesse, anxiété, pleurs, découragement.

Diminution des activités sociales et de loisirs et rupture progressive avec I’entourage amical,
avec le voisinage.

Fatigue.

Accumulation de petits problemes de santé.

Agressivité, irritabilité.

Repli sur soi.

Mauvaise qualité du sommeil.

Les conséquences de I'aide sur la santé de 'aidant et leur impact sur les soins apportés au malade

d’Alzhei

mer justifient une prise en charge spécifique et attentive.

La consultation dédiée

Au milieu des années 2000, la progression de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées est

devenue l'objet d’actions publiques, avec la mise en place de trois plans Alzheimer en I'espace de

six ans :

Le plan Kouchner (2001-2003) : centré sur le diagnostic de la maladie et la création de
consultations mémoire (CM), sur la mise en place d’accueils de jour et de la prise en charge
financiere avec la création de I’allocation personnalisée d’autonomie (APA).

Le plan Douste-Blazy (2004-2007) poursuit les actions du premier et le compléte par des
mesures portant sur la reconnaissance de la maladie a part entiére (nouvelle affection de
longue durée ALD 15), par la création d’outils de formation et d’information, et par le
renforcement de la médicalisation des établissements d’hébergement pour personnes agées
dépendantes.

Le dernier plan (2008-2012) reprend les mesures proposées par la commission nationale
présidée par le Pr Joél Ménard. En 2007, le Président N. Sarkozy I’a chargée d’élaborer les
objectifs d’'un nouveau plan Alzheimer basé sur une réflexion pluridisciplinaire. Il comprend
trois volets : un volet recherche dont le but est de développer des méthodes diagnostiques et
des thérapeutiques nouvelles, un volet santé centré sur I'amélioration de la qualité de vie du
malade et des aidants, et un volet solidarité qui vise a changer le regard sur la maladie et d’en

faire un enjeu de société (29).
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La problématique de la santé des aidants est abordée dans le plan Alzheimer 2008-2012. Son troisieme
volet a notamment abouti a une recommandation, proposée par la Haute Autorité de Santé, sur le
suivi des aidants des malades d’Alzheimer.

Elle propose la mise en place par le médecin généraliste d’une consultation annuelle dédiée a I'aidant,
pendant laquelle il doit évaluer son état de santé psychique et physique ainsi que son « fardeau » dans
ses composantes médico-psycho-sociales. Il doit également s’assurer du bon niveau d’adéquation
entre les besoins de I'aidant naturel et du patient et les moyens mis en place (aides médico-sociales et
financieres). Il doit lui apporter de I'information sur la maladie de son proche, sur son intégration dans

le plan personnalisé de soins du malade d’Alzheimer et sur les différentes aides disponibles (30).

Le médecin généraliste, eu égard a son role de premier recours, de coordination et de continuité des
soins, est un interlocuteur privilégié pour le patient dément, son entourage et les différents
intervenants au domicile. On peut donc penser que sa situation est idéale pour observer et prévenir
I’épuisement physique et psychologique de I'aidant.

Une récente revue de la littérature sur les interventions dédiées aux aidants familiaux par les médecins
généralistes (31) soulignait le faible nombre de travaux de recherche étudiant leur réle dans la prise
en charge des aidants principaux des patients atteints de maladie d’Alzheimer, et I'absence dans la
littérature d’évaluation de I'impact de cette prise en charge sur la santé de I'aidant.

De plus, le volet psychosocial recommandé par la HAS posait plusieurs questions. S'il était établi dans
cette étude que le médecin généraliste détenait un rble psychosocial vis-a-vis des aidants, les résultats

montraient que les interventions psychosociales auxquelles il prenait part étaient peu concluantes.

Son réle dans le maintien a domicile des patients atteints de pathologies démentielles est primordial

et les attentes des malades et de leur entourage sont grandes, ainsi que celles des pouvoirs publics.

Quatre ans apres la proposition de consultation dédiée a I'aidant par la HAS, alors qu’un nouveau plan
gouvernemental sur les maladies neurodégénératives est lancé, il nous a semblé intéressant d’étudier

la prise en charge actuelle de I'aidant naturel du patient dément par les médecins généralistes.

Lors de nos recherches bibliographiques, il nous est apparu qu’une des principales difficultés
éprouvées par le médecin généraliste était de détecter les situations a risque pour les aidants avant
que leur charge ressentie ne soit trop importante, alors méme que celle-ci évoluait avec les situations

auxquelles ils étaient confrontés.

L'objectif principal de cette these était de déterminer I'intérét et les limites de la consultation annuelle
dédiée a 'aidant d’un patient atteint de maladie d’Alzheimer vivant a domicile, son adaptabilité au

terrain et aux attentes en médecine générale.
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Les objectifs secondaires étaient d’identifier les difficultés que rencontraient les médecins généralistes

dans la prise en charge des aidants.

Matériel et méthode

1. Méthodologie de I’étude : une étude qualitative

1.1.Choix de la méthode

Les outils quantitatifs de I'épidémiologie et des essais randomisés sont connus et bien décrits.
Cependant, ils ne permettent pas de répondre a la totalité des questions soulevées dans I'exercice
quotidien. La recherche qualitative peut aider a combler ce manque (32). En effet, elle cherche a
construire des modeéles de prise en charge par I'’étude des attitudes et des réactions des intervenants
face aux nouvelles problématiques de santé. Elle permet de décrire la diversité des pratiques mises en
ceuvre, ainsi que de systématiser des modes d’interventions, lesquels fournissent des catégories

d’appréhension et d’analyse.

Les objectifs de cette thése étaient de déterminer les difficultés rencontrées par les médecins
généralistes dans la prise en charge des aidants des patients déments vivant au domicile. Ainsi, afin
d’explorer des pistes de prise en charge dédiée adaptées a la réalité du terrain, la recherche qualitative
et prospective fondée sur des entretiens semi-dirigés auprés des praticiens nous a semblé étre la

méthode la plus adaptée.

1.2.Choix des entretiens semi-dirigés

Notre choix s’est porté vers la réalisation d’entretiens semi-dirigés pendant lesquels nous cherchions
a engager une discussion en abordant, par des questions ouvertes, des thématiques en rapport avec
notre sujet de recherche. Ce type d’entretien permet au sujet de poursuivre ou de détailler une idée

sans contrainte. Le chercheur peut voir apparaitre des concepts qui n’avaient pas été prédits au départ.

2. Méthodologie de la recherche bibliographique

2.1.Méthode d’analyse de la littérature

Afin de préciser les themes a aborder dans les entretiens et d’analyser les difficultés potentiellement

rencontrées dans la prise en soins des aidants, nous avons réalisé une analyse préalable de la
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littérature consacrée a la prise en charge des aidants naturels de patients atteints de maladie

d’Alzheimer par le médecin généraliste.

La recherche de documents électroniques a été réalisée sur les moteurs de recherche et sites suivants :
Pubmed, BDSP, Cismef, Cochrane Library, Google Scholar et CAIRN, par I'intermédiaire du site de la
Bibliotheque Universitaire Lyon 1. Les recherches ont été effectuées en langue francgaise et en langue
anglaise, par mots-clés, a I'aide d’opérateurs booléens, sous différentes combinaisons. Les mots-clés
utilisés étaient les suivants :

e aidants - aidants familiaux / caregivers — family caregivers

e fardeau / burden

e démence — maladie d’Alzheimer / dementia — Alzheimer disease

e médecin généraliste — praticien — médecin de famille — médecine générale / general

practionner - family physician — primary care physicians

La liste des références bibliographiques a été générée par le logiciel Zotero®.

2.2.Elaboration du guide d’entretien

En méthodologie qualitative, le guide d’entretien sert a structurer I'activité d’écoute et d’intervention
de I'enquéteur : « I'entretien est un systéme organisé de thémes que I’enquéteur doit connaitre, mais
dont il peut s’éloigner pour approfondir une idée en détail » (33). D’un entretien a I'autre, I'ordre des
themes abordés pouvait varier et I'enquéteur pouvait introduire des questions supplémentaires au fur

et a mesure qu’il se familiarisait avec le sujet.

Le but étant d’identifier I'intérét, les limites et le contenu d’une consultation annuelle dédiée a I'aidant,
en s’appuyant sur la proposition faite par la HAS, nous avons repris point par point les éléments de la
recommandation de 2010 pour réaliser le canevas d’entretien. Il se composait de deux parties :

e Une premiére partie s'intéressait a la définition du terme d’aidant naturel, et cherchait a
évaluer le contexte dans lequel les médecins généralistes étaient amenés a le prendre en
charge, par le biais d’une expérience personnelle vécue dans leur pratique.

e Une seconde partie traitait du suivi de leurs aidants, recherchant les difficultés rencontrées
dans leur exercice. Puis, apres une bréve présentation de la recommandation HAS sur la
consultation dédiée, nous tachions d’en évaluer la connaissance, la faisabilité et I'intérét des

points non abordés de maniéere spontanée par les médecins durant I'entretien.

Un test de faisabilité a été effectué dans le cadre de la réalisation d’un mémoire de recherche de
I’enquéteur. Trois entretiens ont ainsi été effectués selon la méthode des entretiens semi-dirigés. Nous
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avons pu vérifier la faisabilité du protocole et valider sa productivité dans I'élaboration d’hypotheses

et axes d’analyse a développer.

Cela a permis d’élaborer une version finale du canevas d’entretien, jointe en annexe.

3. Définition de la population cible et constitution de I'échantillon

3.1.Population cible

La population de I'étude était composée de médecins généralistes exergant a Lyon, en cabinet de ville.
Notre choix s’est porté sur Lyon en raison de ses caractéristiques démographiques et sanitaires. En
effet, la troisieme ville de France en termes de population est dotée de structures spécialisées dans la
prise en charge de malades d’Alzheimer et de leur entourage (hopitaux universitaires, CMRR,

consultations mémoire, association France Alzheimer ...).

Le recrutement était basé sur le principe de I'’échantillonnage raisonné, cherchant a obtenir un ratio
hommes/femmes le plus équilibré possible et des secteurs géographiques socialement différents dans

la ville de Lyon.

Les criteres d’inclusion des médecins généralistes étaient les suivants : un exercice libéral ou salarié
ambulatoire, de médecine générale. lls devaient avoir été amenés, dans leur exercice, a prendre en

charge des patients atteints de pathologies démentielles.

Les criteres d’exclusion étaient un exercice particulier exclusif (nutrition, médecine du sport,

acupuncture ...)

3.2.Constitution de I'échantillon

Le recrutement s’est déroulé de février 2014 a mars 2015. Deux groupes ont été formés. Le premier,
constitué de trois médecins exercant dans la commune de Vénissieux et provenant du réseau de
I’enquéteur, a permis d’effectuer un pré-test de notre guide d’entretien. Le second a été constitué par
tirage au sort des participants au 1/5° par arrondissement de la ville de Lyon, via I'annuaire des Pages
Jaunes. Notre but était d’obtenir de 1 a 4 entretiens par arrondissement en fonction de sa
démographie médicale. En cas d’absence des médecins lors du premier appel, nous effectuions une
relance. En I'absence de proposition d’entretien aprés appel des médecins de la premiére liste d’'un

arrondissement donné, nous contactions alors une liste de médecins de substitution.
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Figure 1. Constitution du panel de médecins généralistes interviewés

Constitution d’'une liste principale de 1 3 4 médecins par

arrondissement
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abtention de I"objectf
de rdw

Un premier contact téléphonique permettait a I'enquéteur de se présenter brievement, d’exposer
I’objectif de son enquéte et la méthodologie utilisée, puis de convenir d’une date de rendez-vous. Le
but n’était pas de constituer un échantillon représentatif, mais de rechercher un maximum de diversité
(en termes de sexe, de patientéle, d’age, d’activité, d’expérience professionnelle ...) pour contraster

les individus et les situations, tout en obtenant des unités d’analyse significatives.

Le nombre des entretiens semi-dirigés a été établi a partir du « principe de saturation », qui fixe la fin
de la période d’investigation au moment ou n’apparaissent plus d’informations nouvelles lors de

I’analyse des données (33).

Ce niveau de saturation nous permet de présenter des résultats qui refletent globalement le réle du
médecin traitant dans la prise en charge de I'aidant d’un patient atteint de maladie d’Alzheimer ou
apparentée. En effet, les informations issues des entretiens étaient validées par le contexte et
n’avaient pas besoin de I'étre par leur probabilité d’occurrence. De ce fait, « une seule information
donnée par I'entretien peut avoir un poids équivalent a une information répétée de nombreuses fois

dans des questionnaires » (33)

3.3.Recueil des données

Nous avons choisi de rencontrer les médecins généralistes sur leur lieu d’exercice, individuellement,

évitant ainsi d’ajouter une contrainte a celle, déja importante, du temps. De plus, cela permettait de
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réaliser les entretiens dans le contexte habituel de travail des participants, celui de la situation que

nous voulions étudier.

Nous avons pris rendez-vous avec eux a leur convenance, apres les avoir prévenus de la durée estimée

des entretiens, a savoir entre 20 et 30 minutes.

Deux entretiens se sont déroulés respectivement dans un restaurant d’entreprise et par appel
téléphonique a la demande des médecins sollicités et 21 entretiens se sont déroulés sur les lieux
d’exercice des médecins interviewés. lls ont été enregistrés a I'aide d’un dictaphone OLYMPUS VN-
3100 PC quand le consentement du participant était obtenu. Un entretien a été enregistré avec le
téléphone mobile de I'enquéteur en raison de contraintes techniques. A la fin de chaque entretien,
I’enquéteur recueillait I'adresse e-mail du médecin interrogé, afin de lui en envoyer la retranscription
s’il le souhaitait. Ce point nous semblait important, les participants n’ayant eu au préalable que des
informations succinctes sur la problématique de la thése, dans I'objectif de ne pas influencer leur
discours et de recueillir leur véritable opinion sur le sujet. lls pouvaient ainsi vérifier la fidélité de la
retranscription de leurs propos et, s’ils le désiraient, apporter des précisions sur le sujet et les themes

abordés a posteriori.

Au total, trois entretiens de médecins généralistes enseignants, exercant sur la commune de
Vénissieux, ont été réalisés dans le cadre d’un test de faisabilité, en février 2014 ; vingt entretiens de

médecins généralistes exergant dans la ville de Lyon ont été réalisés du 5 juin 2014 au 25 mars 2015.

Suite au test de faisabilité, les questions de notre canevas d’entretien n’ont pas été modifiées. De plus,
la ville de Vénissieux, limitrophe de la ville de Lyon, fait partie de la filiere gérontologique Rhone
Centre, centrée sur les hopitaux HCL et I’hdpital de Fourviere. Nous avons donc fait le choix d’intégrer

les entretiens tests aux résultats de notre analyse dans le but d’augmenter la puissance de notre étude.

4. Méthode d’analyse des données

4.1.Les données chiffrées

Nous avons extrait des entretiens les données concernant les caractéristiques socio-démographiques
des médecins participants. Elles sont présentés sous forme de tableau dans la partie Résultats, ainsi

gue les données quantifiables telles la durée des entretiens.

4.2.Méthode de retranscription des données

Hormis pour le Docteur M4 qui a refusé I'enregistrement de I’entretien et pour qui le matériel d’étude
se base sur nos notes, les données ont été retranscrites « mot a mot » par nos soins sous forme de
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verbatim, a l'aide de Word. Les propos des médecins ont été restitués dans leur intégralité, sans
chercher a les reformuler. Des annotations ont pu étre ajoutées pour signaler des éléments de
contexte (rire, gestuelle). Les données ont ensuite été anonymisées. Dans les retranscriptions,
I'enquéteur est désigné par la lettre | et chaque médecin est désigné par la lettre M suivie d’un chiffre,
attribué selon l'ordre chronologique des entretiens (le premier médecin interviewé est M1, le

deuxieme M2, et ainsi de suite).

La retranscription des entretiens a été soumise a tous les médecins, a I'exception des Docteurs M4,
qui n"avait pas souhaité étre enregistré, et M16, qui n’avait pas souhaité donner son adresse e-mail.
IIs avaient tous deux donné oralement leur accord a l'intégration de leurs propos dans notre étude.

Leurs remarques ont été prises en compte.

4.3.Méthode d’analyse des éléments du discours

L'approche choisie pour appréhender les données était celle de la « grounded theory » ou « théorie
ancrée ». Elle se construit de fagon inductive en partant de I'expérience de personnes partageant une
problématique commune. Elle vise a définir la réalité d’'un groupe en fonction des interactions entre

ses membres et a expliquer les comportements dans le contexte social a I’étude (34).

La technique d’analyse des données est décrite par Glaser et Strauss dans leur livre Discovery of
Grounded Theory : Strategies for Qualitative Research (35). Notre analyse reprenait ces principes.
Les six opérations de la méthode d’analyse par théorisation ancrée sont: la codification, la

catégorisation, la mise en relation, I'intégration, la modélisation et la théorisation (36).

Chaque rencontre était préparée a I'avance grace avec notre guide d’entretien, dont les questions
pouvaient étre modifiées en fonction des thémes que nous souhaitions approfondir d’apres les
entretiens précédents. Ceci impliquait la retranscription et I'analyse des données avant chaque

nouvelle entrevue.

Le texte a été codé manuellement, fragment par fragment, et réorganisé pour faire émerger les themes
principaux. Les codes attribués aux catégories provenaient soit des écrits, soit du vocabulaire propre

aux participants (codes in vivo), soit du chercheur lui-méme (36).

Tout au long de la démarche, un aller-retour permanent entre les données et les « intitulés de codes »,
ou entre les données et les différentes catégories, ou encore entre les « intitulés de code » et les
catégories, a été réalisé selon la méthode de la « comparaison continue ». Cette méthode permet

I’émergence de nouvelles catégories et des liens qu’elles entretiennent entre elles.
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La revue de la littérature a été constamment mise a jour a mesure que des catégories se dévoilaient,

pour comparer les résultats de I’étude a ceux des écrits.

Résultats

1. Constitution du corpus

3 médecins issus du réseau de connaissances de I'enquéteur, exercant dans la ville de Vénissieux, ont

été contactés afin d’effectuer un test de faisabilité du canevas.

79 médecins généralistes exercant dans la ville de Lyon ont été contactés par appel téléphonique, afin

de présenter brievement le sujet de I'enquéte, et de convenir d’'un rendez-vous pour réaliser un

entretien si le médecin était volontaire. Le détail de la démarche est présenté sous forme de tableau

pour une meilleure lisibilité.

Tableau 1. Constitution du corpus des médecins exercant a Lyon

Arr. Nombre de Nombre de Réponse Refus Motif de refus % de refus
médecins par médecins positive par non
arrondissement* contactés intérét
pour le
sujet
1 31 6 1 5 4 refus par les secrétaires des 0%
médecins pour « manque de
temps » et « ne participe pas
aux études »
1 refus par manque de temps
2 33 5 2 3 Non intéressés par le sujet 60%
3 78 10 3 7 Non intéressés par le sujet 70%
4 23 3 2 1 Non intéressés par le sujet 33%
5 47 10 2 8 5 non intéressés par le sujet 50%
3 « rappeler plus tard » par
manque de temps en raison
de la période d’épidémie de
grippe saisonniere
6 61 6 2 4 3 non intéressés par le sujet 50%
1 « a rappeler siles
enquéteurs manquaient de
participants »
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7 54 23 3 20 1 médecin était médecin 74%
nutritionniste
1 médecin était absent pour 1
mois
1 médecin souhaitait étre

rappelé plus tard

17 non intéressés par le sujet

ou ne suivant pas de

personnes agées

8 43 9 4 5 1 numéro n’était pas attribué 44%
4 non intéressés ou n’ayant
pas le temps
9 45 7 2 5 1 médecin était en congés 57%

4 non intéressés par le sujet
ou ne suivant pas de patient
dément

tot 415 79 21 58 55%

*source pages jaunes ; Arr. : arrondissement ; tot : totaux
Au total, 21 entretiens de médecins exercant dans la ville de Lyon ont été programmés. Un des

entretiens a d{ étre annulé le jour méme en raison d’un accident de voiture de I'enquéteur.

2. Echantillon final

Notre échantillon était composé de 16 hommes et 7 femmes, le sex ratio était de 2.28. Le nombre
d’années d’installation des médecins de notre étude s’échelonnait de 4 mois a 42 ans, avec une
moyenne de 19 ans. L'age médian était de 48 ans (sous réserve de I'absence de réponse de deux des
médecins ayant participés a I'’étude). Si I'on compare nos résultats a la situation des données
démographiques médicales de la région Rhone-Alpes en 2013, notre population était majoritairement
masculine et plus jeune. En effet, le sex ratio homme/femme dans le département du Rhdne est de

1.04 et I’age médian de 52 ans (37).

Dans notre étude, 69 % des médecins déclaraient une formation complémentaire a la médecine
générale pour une proportion de 30.3 % en région Rhone-Alpes (37). En effet, 8 des médecins avaient
une activité a orientation particuliere (médecine du sport, médecine tropicale, thérapie
comportementale, ostéopathie, médecine légale, médecine aérospatiale), 3 avaient une activité en
tant que coordonnateur d’EHPAD. Par ailleurs, 5 étaient maitres de stages universitaires. Tous
exergaient en milieu urbain, 1 médecin était conventionné secteur 2 avec contrat d’acces aux soins, 22
médecins étaient conventionnés secteur 1.

Dans un souci de clarté, nous avons fait le choix de présenter les caractéristiques de la population

étudiée sous forme de tableau.
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Tableau 2 : Caractéristiques des médecins du corpus

Sexe | Age Durée Installation Orientation d’activité MSU Coord. | Format
d’installation et/ou D’EHPA ion
Ens. D gériatri
que
M1 M 60 27 ans groupe Oui Non Non
M2 M 54 29 ans groupe Régulateur SAMU Oui Non Non
Siege a I'ARS
Activité syndicale
M3 M 50 17 ans groupe Non Non Non
M4 M ? 33 ans Seul Médecin du sport Non Non Non
Médecine manuelle,
ostéopathie
M5 M 57 13 ans Seul Réparation juridique des Non Non Non
dommages corporels
Hypnose
Psychologie médicale
M6 M ? 22 ans groupe Non Oui Oui
M7 F 43 10 ans groupe Oui Non Non
M8 M 44 14 Seul DIU pédiatrie Oui Non Non
M9 F 38 5ans’ groupe Non Non Non
M10 F 40 11 ans groupe Non Non Non
M11 M 35 3ans% groupe DIU troubles conduites Oui Non Non
alimentaires
M12 M 30 4 mois Seul / Non Non Non
M13 M 43 15 ans groupe / Non Non Non
M14 F 54 16 ans Seule / Non Non Non
M15 M 57 29 ans groupe Non Oui Oui
M16 M 52 23 ans Seul Diplome de réparation du Non Non Non
dommage corporel
M17 M 57 28 ans Seul / Non Non Non
M18 F 37 6 ans groupe / Non Non Non
M19 M 56 29 ans groupe Capacité de médecine Non Non Non
aéronautique et spatiale
DU de pédagogie appliquée a la
FMC
M20 F 50 20 ans groupe Non Non Non
M21 M 59 23 ans Seul Capacité de médecine du sport Non Non Non
M22 F ? 42 ans Seule DU thérapie comportementale Non Oui Oui
DU pédiatrie
Médecine du travail agricole
M23 M 57 22 ans groupe Médecine du sport Non Non Non

Hygiéne et médecine tropicale
Médecine de catastrophe

F: femme; H: homme; MSU: maitre de stage universitaire; Ens.: enseignant; DU : dipléme

universitaire ; DIU : dipléme interuniversitaire ; ? : Absence de réponse.
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3. Analyse des verbatim

3.1.Le terme d’aidant naturel

Notre étude s’interrogeant sur la prise en charge des aidants naturels des patients atteints des
maladies d’Alzheimer ou apparentées, il nous a semblé pertinent d’en rechercher sa définition aupres

des médecins de notre échantillon.

3.1.1. Définition
e Unefemme

Il était le plus souvent de sexe féminin dans les exemples donnés par les médecins.

M17 « C’est plutét les filles qui vont se rendre compte des probléemes et se porter volontaires pour

une période de transition »

M18 « c’est la fille qui vient toujours »

e Un proche, disponible

Pour I'ensemble des médecins, il s’agissait d'un proche : proche parent, proche entretenant une
relation affective avec le malade, ou a proximité géographique. C'était en priorité la famille pour 16

des médecins, parfois les voisins ou des amis proches.

M22 « souvent les Alzheimer sont pris en charge par beaucoup de gens, les neveux, les nieces ... »
M18 « un familier du patient »

M12 « proche affectivement »

M4 « il habite avec dans 80-90% des cas »

M18 « celui qui est d’accord pour étre présent a domicile »

C'était en priorité la famille, avec deux groupes majoritaires : « les conjoints » et « les enfants ».

M4 « Le mari ou la femme, quelquefois les enfants »

M18 « c’est souvent les enfants. Eventuellement I’époux ou I'épouse »
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Pour 2 des médecins, le terme « naturel » renvoyait a une notion de plasticité et d’accessibilité, qui

faisait sortir la relation du cadre professionnel. Ainsi, un professionnel pouvait devenir aidant naturel.

M16 « Plus I'aide-ménageére qui parfois vient a la va-vite quand il y a « urgence » qui n‘est pas
vraiment un aidant naturel mais qui le devient « de facto ». Normalement, elle ne devrait intervenir
que dans ses horaires mais quand on I'appelle, elle vient quand méme. Ce n’est plus vraiment une

employée, c’est un peu intermédiaire »

e Une personne agée présentant des comorbidités

M6 « Dans la population des aidants, les gens ne sont pas trés nombreux a avoir un grand écart
d’dge donc quand ils ont un petit écart d’dge, la personne qui a 79-80 ans, I'autre en a 75-76, elle a

aussi ses pathologies, sa faiblesse, son arthrose, c’est quand méme lourd. »
M18 « Donc I'aidant naturel avait 50 ans, elle avait des problémes de santé aussi »

M20 « les enfants ont 50 ans »

e Le plus souvent unique

Il était le plus souvent unique lorsqu’il s’agissait du conjoint, et multiple lorsqu’il s’agissait des enfants,

des voisins ou amis.

M10 « ¢a peut étre 'ensemble de la famille, par exemple une personne dgée qui serait aidée par

I’'ensemble de ses enfants, ou alors par une personne unique qui peut étre I'époux. »

e Unrble d’'accompagnement au quotidien

L'aidant naturel avait un role d’accompagnement dans les taches quotidiennes d’ordre instrumental,

dont les limites avec une aide professionnelle n’étaient pas toujours clairement établies.

Les médecins répondaient quasi unanimement qu’il apportait une aide fonctionnelle ou technique.

M3 « I'aider dans tous les actes de la vie courante »

M6 «une prise en charge au quotidien, a savoir les courses, une sécurité, une présence... quelque

chose de concret. »

M15 « c’est le travail de I'auxiliaire de vie. C’est trés lourd »
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Il était a la fois une ressource physique et psychologique avec un réle « organisationnel » et

« logistique » pour M12 et M14 ; un soutien moral.

M16 « [Un soutien moral] parce que c’est quelqu’un qui vient rendre visite, qui peut discuter, qui

peut soulager d’une certaine facon certaines angoisses existentielles »

Il faisait le lien avec le monde extérieur et était garant de la mémoire biographique du patient.

M22 « ¢a le remet dans le contact de la réalité. C’est excellent pour eux d’avoir quelqu’un qui leur

dit : « en 1970 tu faisais ¢a avec moi », un lien, une réalité. »

Pour certains médecins, la vulnérabilité renvoyée par la personne agée dépendante suscitait une

position maternelle de la part de I'aidant pouvant prendre une forme de substitution.

M12 « c’est un schéma standard ol on intégre le fait que nous, on va bien et qu’on est relativement

jeune, et que la personne est un peu faible, vous voyez ce que je veux dire ? C’est comme un enfant»
M14 « du maternage a 100 % »
M6 « c’est la responsabilité de la prise en charge de la personne dgée »

M1 « Celui qui fait, c’est celui qui pallie aux déficiences de I'aidé [...] progressivement, c’est lui qui va

devoir faire »

3.1.2. La désignation de l'aidant

Pour 4 des 23 médecins, c’est au patient atteint de maladie d’Alzheimer ou apparentée de désigner

son ou ses aidants.

M6 « Souvent, la personne est quand méme capable de donner son avis »

Pour 9 des médecins, I'aidant se portait lui-méme volontaire, soit parce qu’il était le plus disponible,
soit pour des raisons d’intérét personnel pas toujours bien intentionnées, le malade n’étant pas en

capacité de désigner quelqu’un.

M2 « Généralement le patient n’est pas en état de désigner un aidant, c’est lui qui se désigne lui-

méme. C’est un aidant qui est présent, c’est souvent lui qui est a I’origine de la demande de soin. »

M4 « Le plus souvent, on est médecin des deux ; on est médecin de I'aidant, c’est lui qui nous choisit

car le malade Alzheimer n’a pas son mot a dire. »

M11 « il y a des relations ... perverses, on va dire.»
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Cependant, une grande partie des médecins nuancaient cette notion de volontariat et décrivaient un

role normatif surtout quand il s’agissait d’'un membre de la famille.

M8 « un peu comme un volontaire mais comme a I'armée. Il est volontaire de force quoi »

Pour quatre des médecins, il n'y avait pas eu de désignation formelle d’'un aidant. Ce réle avait été

imposé par les circonstances ou le fonctionnement familial.

M11 « Je pense que c’est une suite d’événements ou un fonctionnement familial ou social qui fait

qu’il y a une personne qui prend ce réle »
M18 « IlIs accompagnent le patient et de fait, naturellement, sont la »

M21 « Ca ne se désigne pas I'aidant naturel, c’est naturel. Aprés, c’est les circonstances [...] c’est le

plus pres qui s’en occupe»

Quand il n'y avait pas d’aidant connu, le médecin pouvait en chercher un dans la famille proche, en

demandant par exemple au patient les coordonnées de ses enfants.

Mais le plus souvent, les médecins déclaraient ne pas faire de démarche de recherche d’un aidant, soit
parce qu’ils connaissaient I'environnement du patient et donc ses aidants potentiels, soit parce que

cela était vécu de maniere intrusive par le patient et sa famille.

M18 « Je vais demander au patient « quelle est votre fille ? », je vais appeler la fille pour essayer de

la confronter au probléme. Si elle ne se présente pas d’elle-méme, je vais la chercher. »

M16 « ce sont des gens qu’on accompagne depuis longtemps et trés souvent on connait leur vie. Les

papis, mamies, je sais s’ils ont des enfants, des neveux, des petits enfants. »

M16 « Normalement, il ne faut pas s’immiscer dans la vie privée des gens. Je le rappelle, c’est écrit

dans les textes réglementaires »

3.1.3. Aidant naturel et personne de confiance : deux termes synonymes ?

Certains médecins voyaient en I'aidant naturel la personne de confiance définie dans la loi du
4 mars 2002, désignée par le patient, qui 'accompagne lors des consultations médicales et I'aide dans
ses démarches. Pour autant, aucun ne réalisait de désignation formelle, laissant cette démarche aux

spécialistes.

M18 « il est désigné lorsque les patients sont hospitalisés, de fagon formelle. »
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M23 « il peut y avoir une décision collégiale, et a ce moment-la il est désigné par un spécialiste. »

D’autres distinguaient I'aidant naturel de la personne de confiance, attribuant a cette derniére une

dimension légale tutélaire.

M9 « Personne de confiance, je verrais plus un tuteur ou un curateur »

M23 « quand on dit « personne de confiance », il y a une notion financiere qui intervient »

3.1.4. Les attentes du médecin généraliste

3.1.4.1. Un partenaire de soin

Pour la majorité des médecins, I'aidant assurait un réle d’interface avec le corps médical. Il colligeait
les symptomes et réactions du patient, contribuant ainsi a son évaluation.
Il était I'interlocuteur privilégié, collectait les informations, coordonnait la mise en place des soins au

domicile et se portait garant de la prise des traitements.

M8 « ils nous aident vraiment a I'évaluer »

M12 « il nous permet a la fois de trouver les symptémes éventuellement aussi chez la personne
atteinte, de nous les décrire. Ca fait quand méme un lien, ¢a nous permet de savoir exactement ce

qu’il en est. »

M23 « Il faut qu’il soit référent unique. Uniquement référent, c’est-a-dire que s’il y a des directives
médicales, directives sociales ou autre, c’est a lui que doit tout arriver, apres il les dispatche comme

il veut aux autres »

M18 « un « garde-fou », pour que les patients ne se mettent pas en danger. C’est aussi pour rassurer

les médecins, c’est hyper important »

Pour la quasi-totalité des médecins, c’est sur lui que reposait le maintien a domicile.

M22 « soit il est condamné a I'EHPAD, a la maison de retraite, soit il peut continuer a vivre chez lui.»

M10 « Sans lui, la personne malade ne peut pas rester a domicile »

3.1.4.2. Influence du vécu du médecin généraliste

Deux médecins nous ont spontanément déclaré lors des entretiens avoir eux-mémes aidé leurs parents
en perte d’autonomie. Ce vécu personnel de I'aide influencait leur vision de I'aidant et donc de leurs

attentes envers ce dernier, qui semblaient plus importantes. Pour un des médecins, la famille avait le
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devoir de s’occuper de ses ainés et pour le second, I'impact de 'aide sur la santé des aidants était

considéré comme faible.

M21 « la société veut qu’on laisse les personnes dgées de coté, qu’on ne s’en occupe pas, qu’on les
mette en institution. Je pense que le mieux, c’est d’étre dans son appartement ou sa maison et

qu’autour on organise pour que ¢a aille et que la famille s’en occupe. »

M21 « avec mes freres, on a toujours essayé de s’en occuper pour qu’il soit le plus possible chez lui,
tranquillement. Quand il n’a plus pu, on I’'a changé. C’est normal qu’il y ait quelqu’un de la famille qui

s’en occupe. »

M22 « Vous savez, j’ai accompagné mes parents pendant 15 ans. lls ont vécu jusqu’a 104 ans et je ne
suis pas morte. Je travaillais et j’ai des enfants, des petits-enfants. Il faut savoir ce qu’on veut. Jour et

nuit, donc je sais ce que c’est. »

M22 « Ce n’est pas une maladie d’aider quelqu’un a finir sa vie »

3.1.5. Synthese : Définition et réle attendu de I'aidant par le médecin généraliste

Pour les médecins de notre étude, 'aidant était un proche de la personne malade, le plus souvent
le conjoint ou un enfant et de sexe féminin. Il avait un réle dans son maintien a domicile par une
prise en charge au quotidien. Il semblait compenser la perte d’autonomie du malade. Véritable
partenaire de soin, il servait d’interface avec les professionnels de santé en étant un interlocuteur
privilégié. Il participait a I’évaluation des symptémes de la maladie et assurait la mise en ceuvre

du projet thérapeutique.
Il était vulnérable de par son dge élevé et ses propres comorbidités au moment de I'aide apportée.

Il s’auto-désignait, soit parce qu’il était la personne la plus disponible, soit pour des raisons

personnelles ou un schéma familial particulier.

C’était une personne de confiance qui accompagnait le malade dans ses démarches et assistait
aux consultations médicales mais n’était pas désignée formellement par le patient, ceci étant une

démarche plutét réalisée en milieu hospitalier.

Son réle attendu pouvait étre influencé par le vécu du médecin généraliste, dont les attentes

semblaient plus grandes lorsqu’il avait lui-méme aidé un proche.
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3.2.La place du médecin généraliste

3.2.1. Représentations du role du médecin généraliste

Dans cette étude, nous cherchions a recueillir les stratégies de prise en charge du malade d’Alzheimer
et de son aidant par les médecins généralistes lyonnais et vénissians. En posant la question pratique
du déroulement des consultations avec ce couple ainsi que la perception qu’avait le médecin des
attentes de I'aidant vis-a-vis de lui-méme, nous interrogions son positionnement et sa relation vis-a-
vis de ses patients. Quel était, selon lui, son role ? Quelle fonction et quelles taches était-il le plus a

méme d’accomplir ?

Au fil des entretiens, étaient évoquées les nombreuses compétences mobilisées par les médecins pour

le soin de ce couple aidant-aidé.

3.2.1.1. Le médecin de premier recours : un médecin de proximité, disponible

M18 « que je sois dispo ou du moins que je sois réactive »

M20 « Qu’il puisse appeler, pas 24h/24, mais qu’il sache qu’au pire on le rappelle dans la journée s’il

a besoin »

3.2.1.2. Celui qui assure la continuité des soins

e La notion de médecin référent

M20 « Qu’il sache qu’il y a quelqu’un qui est présent, le plus possible, ne serait-ce que pour une

question, un conseil et pour la prise en charge, le suivi, le renouvellement des ordonnances »

M3 « pour moi c’est important que ce soit avec le médecin en qui ils ont le plus confiance, donc oui,

le médecin traitant »

¢ Un suivi inscrit dans le temps

M6 « on connait les patients depuis 20 ans. On a vieilli avec eux, on a vécu avec eux leurs pathologies

et donc on les connait. On leur apporte un vrai soutien »

e Une histoire partagée qui permet I'établissement d’'une relation de

confiance, une alliance thérapeutique

M10 « dans nos consultations, on ne connait pas toute la vie des gens et au fur et G mesure, on

apprend a mieux les connaitre et eux nous en dirons un peu plus »
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M2 « Notre relation est bdtie dans le temps et on peut contractualiser avec le patient et I'aidant »

3.2.1.3. Celui qui assure la coordination des soins

Celui qui délegue certaines taches aux professionnels de soins primaires ambulatoires et qui fait le lien

avec les spécialistes.

M11 « je renvoie toujours vers une assistante de quartier, en général »
M20 « leur apporter des aides extérieures plus techniques, infirmieres ... »

M20 « tous les six mois, il y a les visites chez le neurologue ou le gériatre. »

3.2.2. Impact duvécu et de la représentation de la maladie d’Alzheimer par le médecin
généraliste dans la relation de soins

Le vécu de la maladie d’Alzheimer et la représentation de son impact sur les personnes exposées, qu’ils

soient malades ou proches, influencaient la relation de soin du médecin généraliste avec ses patients.

3.2.2.1. Un sentiment de malaise

Pour certains des médecins, I'évocation de la maladie d’Alzheimer provoquait un sentiment de
malaise. Le champ lexical utilisé était celui de I'épouvante, de la déchéance. La personne démente
renvoyait aux représentations de I'absence, de la dépendance a son plus haut degré et a I'expérience
de la mort dans la vie. Elle perdait ainsi toute humanité. Un des médecins conseillait méme d’en faire

le deuil blanc.

Cette représentation de la maladie et du malade avait un impact sur la vision du médecin sur I'aidant.

Ce dernier semblait porter une charge bien trop lourde, impossible a supporter.

M20 « « je vais étre totalement dépendante a 100% de quelqu’un d’autre ... » Ca va étre trés

choquant, je trouve. J'aurais plus de mal avec ce genre de chose. »
M22 « Il faut dire qu’Alzheimer c’est une sale maladie quand méme »

M22 « le monsieur est certainement en train de commencer sa maladie d’Alzheimer. Je pense que
pour le moment, il ne faut pas trop lui en parler, parce que ¢a ne sert a rien de se faire du mouron.

Autant vivre un an de plus tranquille, on a bien le temps de se faire du souci. »

M23 « qu’elle fasse le deuil psychologique tout de suite et qu’elle la voie comme quelque chose de

différent »
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M17 « La baisse des capacités, de I’état général, il n’est pas du tout préparé a supporter ¢a, donc il

ne peut pas le supporter. Voir la déchéance ... »

3.2.2.2. Une maladie qui fragilise I'entourage

Une des particularités de cette maladie évoquée par les médecins était son impact sur I'entourage du

patient. lIs exprimaient une profonde empathie a I’égard des aidants.

Un des médecins soulignait la nécessité de les valoriser en leur reconnaissant un statut.

M8 « Qu’on les reconnaisse en leur reconnaissant un statut. Qu’on les valorise. »

Aux stades avancés, la prosopagnosie semblait protéger le patient. Ainsi, c’était son entourage qui

souffrait a sa place. Les stigmates de la maladie s’étendaient a son entourage.

M21 « Apreés, quand on ne reconnait vraiment plus personne, c’est peut-étre méme plus dur pour

une personne aidante, parce qu’elle n’est pas reconnue par la malade et c’est difficile. »
M20 «toutes les personnes autour sont marquées par la maladie »

M23 « Je lui dis : « si votre maman est démente et ne vous reconnait pas, ¢a ne sert absolument a
rien d’y aller quatre fois par semaine, c’est vous qui souffrez ; elle, ¢ca ne lui apporte strictement rien.

Donc réfléchissez a ¢a. » »

Au contraire, pour un des médecins, certains effets de la maladie d’Alzheimer, et notamment
|"apparition des troubles du comportement, permettaient a la famille de se détacher de la personne

démente. Leur lien affectif avec le dément était cassé par la maladie.

M17 « Avec Alzheimer, il y a quand méme un moment ol on peut un peu s’éloigner, quand la

personne devient tres pénible »

3.2.2.3. Une relation triadique

La perte d’autonomie progressive du malade d’Alzheimer nécessitait la présence d’un accompagnant.
Le schéma de consultation habituel était ainsi modifié, passant d’une relation duale a une relation

triadique dans laquelle chaque protagoniste devait trouver sa place.

L’aidant prenait ainsi le réle du « tiers ».

M3 « s’assurer qu’on a bien le consentement de la personne pour la présence du tiers, surtout si

c’est quelqu’un de la famille. »
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M11 « On revient un peu a ce qu’on fait en pédiatrie, c’est a dire qu’on soigne une personne qui est
dépendante d’une autre, et on interagit beaucoup avec I'aidant, du coup. Ca complexifie [...] c’est

plus enrichissant, plus intéressant »

L'aidant n’était pas un patient, il servait d’interface entre le médecin et le malade. De plus, la place du

malade dans la consultation semblait marginalisée.

M9 « il y a quelqu’un d’autre qui intervient donc on ne parle pas directement a la personne, c’est un

peu perturbant »

3.2.3. Quels objectifs pour le médecin généraliste ?

Les objectifs de prise en soins étaient le maintien a domicile du malade d’Alzheimer dans les meilleures

conditions possibles.

La prise en charge de I'aidant faisait partie de la prise en charge de I'aidé et celle-ci s’effectuait dans le

cadre du suivi pluriannuel de I'aidé.

M1 « la prise en charge de la personne aidée passe forcément par I'aide portée a I'aidant, pas

tellement pour que I'aidant soit reconnu, mais pour aider I'aidé »

3.2.4. Synthése : La place du médecin généraliste dans la prise en charge des patients
atteints de maladies d’Alzheimer et apparentées et de leur entourage

L’ensemble des médecins de notre étude déclarait avoir un réle central dans la prise en charge de
l'aidant et du couple aidant-aidé. Ils se définissaient comme les médecins de premier recours, qui
assurent la continuité des soins en étant les référents aupreés des patients et de leurs aidants. Ceux-
ci coordonnent les soins avec les différents acteurs des soins ambulatoires — infirmiers,

kinésithérapeutes, services sociaux et médecins spécialistes : neurologues et gériatres.

L’évocation de la maladie d’Alzheimer, son caractere incurable et le fait qu’elle altére la mémoire,
provoquait un sentiment de malaise chez certains médecins. La perte d’autonomie progressive
consécutive a I’évolution de la maladie nécessitait la présence d’un accompagnant qui semblait
partager le stigmate de cette pathologie. Le malade devenait une charge et son aidant prenait le

réle du tiers dans la relation de soin.
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La relation triadique complexifiait la prise en charge pour les médecins, chaque protagoniste
devait trouver sa place dans la consultation. Souvent, le médecin s’adressait a I’aidant pour parler

du malade.

Les objectifs pour les médecins étaient le maintien a domicile du malade d’Alzheimer tout en

préservant sa qualité de vie.

3.3.Le suivi de 'aidant

La prise en charge des aidants naturels par les médecins généralistes différait selon la présence dans
leur patientele de I'un ou I'autre membre du couple aidant-aidé. Ainsi, nous avons pu identifier trois

situations :

3.3.1. Le médecin généraliste référent du couple aidant-aidé
3.3.1.1. Prise en charge de 'aidant par le médecin généraliste référent du couple

Cette situation était la plus fréquente dans les exemples donnés par les médecins de notre étude. lls
suivaient le couple ou la famille et, parfois, le malade d’Alzheimer était « rapatrié » par I'aidant, dans

leur patientéle.

M20 « Il arrive souvent qu’un jour, il ameéne son parent, peut-étre au départ par facilité. »

Dans les cas ol le médecin généraliste était médecin traitant des deux membres de ce couple, nous

avons pu identifier deux situations :

e Soit les médecins réservaient un temps a I'aidant au cours de la consultation pour le patient

aidé :

M16 «C’est deux-trois questions, mais ¢a fait partie de la consultation du malade. »
M6 « on les voit tous les deux. Mais on prend le temps de séparer les choses »

M22 « On les voit dans le couloir, on ne fait pas un cinéma ou une piéce de thédtre a chaque fois

qu’on les voit. Ca fait partie de la médecine normale. »

Ce temps dédié a I'aidant permettait de s’enquérir de son état de santé et d’évaluer la situation a

domicile, quitte a lui proposer une nouvelle consultation si le médecin le jugeait nécessaire.

M8 « Je fais la consultation pour I'aidé et puis je me réserve toujours les cinq dernieres minutes pour

discuter de tout et rien, et puis lancer une petite perche pour voir si ¢a va ou pas. Si je vois que ¢a ne
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va pas et que c’est un de mes patients, je propose qu’on se revoie tranquillement pour faire le point

et en discuter.»

M17 « Non, je ne fais pas de consultation spécifique a I'aidant, et je profite de la consultation du

patient pour prodiguer des conseils et voir si vraiment la situation n’est pas tenable »

Mais le temps leur étant consacré était court.

M7 « a domicile, c’est centré sur la personne malade. Il y a toujours I'écoute de I'aidant mais ce sera
centré sur le malade »

M_20 « S’ils viennent a deux, on va plus se focaliser sur le malade que sur I'aidant. »

e Soit les médecins le prenaient en charge au cours d’une consultation pour un autre motif :

e Alinitiative de I'aidant

Afin d’aborder les difficultés auxquelles il pouvait étre confronté ou encore pour établir les démarches

administratives et I'organisation des aides.

M7 « Ce n’est pas a ma demande, ce n’est pas de mon initiative. Enfin, pas toujours. Rarement en
fait. C’est eux qui, a force, viennent pour eux, et on finit toujours par parler de la situation et des

problemes. »

M22 « c’est lui qui demande. Les gens sont libres de demander ou pas. Ils le prennent d’ailleurs trés

mal en général, si on leur propose. »

M23 « Oui, mais pour des questions techniques, pour remplir des dossiers »

e Alinitiative du médecin

Quand celui-ci décelait des signes d’épuisement.

M5 « j’essaie de voir comment ¢a se passe pour 'aidant et je lui dis qu’éventuellement il faudrait

qu’on se voie. »

M8 « Et quand je vois que c’est un peu hésitant, je leur dis que je les trouve un peu fatigués, je trouve

un prétexte pour les revoir et faire le point »

M14 « Lorsqu’ils n’en peuvent plus de supporter cette situation, lorsque ¢a dépasse leurs capacités,
ou qu’ils ont besoin de repos, de pouvoir vivre simplement sans toujours étre aux aguets, aux petits

soins. »
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Afin d’apporter des informations sur les maladies d’Alzheimer ou apparentées, leur évolution, leur

prise en charge ainsi que la question de I'institutionnalisation.

M20 « pour lui parler éventuellement du diagnostic, de I’évolution. La plupart des gens sont quand
méme informés de nos jours, mais voir des reportages a la télé c’est une chose, mettre la méme
chose sur son conjoint ou sa mére ou son pére, c’est peut-étre moins évident. Expliquer le suivi qu’il
peut y avoir aupreés de gériatres, de spécialistes par rapport a la prise d’un traitement, les aides qu’il
peut obtenir, les dossiers d’APA. Lui expliquer ce qui va se passer dans les mois qui suivent voire les
années. Et peut- étre déja, deés le début, parce que je pense que ce n’est jamais trop tét, lui dire que

peut-étre un jour, il faudra mettre la personne malade en institution adaptée. »

M15 « pour éventuellement commencer a faire le chemin d’un placement en maison, qui est @ mon
sens souvent trop tardif [...] je fais des espéces de conseils de famille en réunissant le conjoint et les

enfants »

M23 « Je suis tres direct, trés frontal, j’explique les choses, je donne les diagnostics, les résultats, je

dis : « voila, ¢ca va se passer comme ¢a, il faut faire ci il faut faire ¢ca ». »

3.3.1.2. Abord des difficultés rencontrées par l'aidant

La question des éventuelles difficultés rencontrées par I’aidant était abordée par les médecins lors de

différentes occasions.

e A chaque consultation du couple aidant-aidé

M8 « Oui, je lui pose la question. Systématiquement. « Comment ¢a va a la maison ? Ce n’est pas trop

dur ? »»
M15 « ¢a revient toujours sur la table, ce sujet. On en parle a chaque fois. »

M14 « en général, ce n’est pas une consultation par an, c’est a chaque fois que je leur demande :

« comment ¢a va, vous vous en sortez, c’est pas trop lourd ? » »

e Quand le médecin constatait des complications chez I'aidé

M17 « aux complications que présente la patiente aussi: savoir si elle est toujours aussi bien
chouchoutée, si elle est toujours bien choyée, ou si petit a petit il y a du laisser-aller [...]Jon va regarder
le comportement de la personne et on va lui poser des questions pour savoir si elle n’est pas trop isolée,

pas trop seule, savoir si la relation ne devient pas trop pathologique »
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e Quand l'aidant exprimait des difficultés

M13 « j’en sais rien moi, les gens nous disent ce qu’ils veulent, ce dont ils ont besoin »

3.3.2. Le médecin généraliste référent du malade d’Alzheimer seul

Dans les cas ou les médecins n’étaient pas les médecins traitants de I'aidant, ils n’effectuaient pas de

prise en soins spécifique.

M18 « Non, je ne m’occupe pas du tout de I'aidant quand ce n’est pas mon patient »

La principale raison identifiée était la nécessité d’une relation de confiance entre le médecin et |'aidant

afin d’aborder les difficultés rencontrées, sans tabou.

M8 « Je pense a quelqu’un en ce moment, ol il y a son fils qui est aidant, mais son fils n’est pas un
de mes patients. Et la je suis un peu plus embété [...] il n’y a pas la relation de confiance de médecin

traitant »

Cependant, ils étaient attentifs aux éventuels signes de souffrance de 'aidant.

M1 « Quand on prend en charge un patient atteint d’'une maladie d’Alzheimer, la prise en charge de ce
patient doit forcément tenir compte de I'aidant et on a, dans le cadre de la prise en charge du patient

aidé, a prendre en charge I'aidant »

M8 « je pose la question de savoir comment ¢a va »

Certains médecins étaient préts a appeler leur confrere, médecin traitant de I'aidant, pour discuter de
la situation et voir si I'augmentation des aides était nécessaire. Mais aucun n’avait déja effectué une
telle démarche. Les raisons évoquées étaient la peur de faire « Iinquisiteur » pour M8 ou le sentiment

d’illégitimité.

M18 « Je ne le ferais pas, parce que je serais un peu mal a I'aise de le faire. Je penserais qu’il se dit :

« de quoi elle se méle, celle-ci » »

Enfin, un médecin déclarait que la démarche devait venir de I'aidant a I'attention de son médecin

traitant, ceci faisant partie de la relation de confiance entre le médecin et ses patients.
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M10 « je crois que c’est plus une démarche qui doit venir du patient, c’est comme ¢a qu’on avance

le mieux dans toutes les situations d’aide psychologique »

3.3.3. Le médecin généraliste référent de I'aidant seul

Dans nos entretiens, un seul médecin déclarait avoir suivi un aidant sans étre le médecin traitant de la
personne atteinte de maladies d’Alzheimer ou apparentées. Le suivi était réalisé au cours des
consultations de I'aidant pour un autre motif. Il se basait essentiellement sur une écoute et un soutien

psychologique.

M18 « on parlait beaucoup. Dans la consultation, c’était 80% de sa mére et le reste sa santé. »

Aucun médecin ne recherchait chez ses patients I'éventuelle condition d’aidant. L'information émanait
soit du patient lui-méme qui informait le médecin de sa condition d’aidant, soit des médecins

spécialistes.

M8 « Souvent ¢a s’impose, dans le sens ot souvent j’ai le couple ou j’ai le parent et la fille ou le fils,

donc je vois qu’ils sont aidants »
M7 « On finit par le savoir parce qu’on s’intéresse a nos patients. »

M9 « Quand on connait bien les patients, on sait qui est aidant, donc on ne va pas forcément avoir

besoin de poser la question. »

Aucun médecin n’avait été contacté par un de ses confréres pour étre informé d’une telle situation

pour un de ses patients.

3.3.4. Syntheése : Le suivi de I'aidant par le médecin généraliste

Dans la pratique courante, la prise en soins de I'aidant faisait partie intégrante de celle de I’aidé.
Trois configurations ont pu étre identifiées :
o Le médecin référent du couple aidant-aidé :

La prise en charge de I'aidant avait lieu au cours de la consultation de I'aidé lors d’'un temps qui
lui était consacré. Le médecin pouvait étre amené a le reconvoquer seul s’il dépistait des signes
de souffrance, afin de réaliser des consultations d’information sur la pathologie de I'aidé ou dans

le but d’effectuer des démarches administratives.

o Le médecin référent du malade d’Alzheimer mais pas de I'aidant :
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Le médecin prenait en charge le malade d’Alzheimer mais était attentif a d’éventuels signes de
souffrance de I’aidant. Il réorientait ce dernier vers son médecin traitant s’il le jugeait nécessaire.
Aucun des médecins n’avait contacté son confrére pour I'informer de la situation de I’aidant, soit
par peur de la non légitimité d’une telle démarche, soit pensant que celle-ci devait venir de

I'aidant lui-méme, ce dernier faisant partie de I'alliance thérapeutique avec son médecin.
e Le médecin référent de I’aidant mais non du patient :

Le suivi avait lieu au cours d’une consultation de I'aidant pour un autre motif. La prise en charge

était basée sur un accompagnement psychologique.

3.4."organisation des soins a domicile autour du couple aidant-aidé

Les médecins de notre étude semblaient éprouver des difficultés a répondre aux attentes souvent
multiples et parfois mal définies des aidants. Le role que prenait I'aidant modifiait son quotidien et

pouvait étre a I'origine de difficultés.

3.4.1. Difficultés rencontrées par les aidants

Les démarches administratives.

M15 « La difficulté que rencontre les aidants, c’est la paperasse »

L'usure vécue auprés des malades.

M17 « usure psychologique devant la dégradation de I'entourage mais aussi aux problémes qui se

posent, de santé »
M17 « On ne peut pas se substituer a un professionnel qui a eu une formation»

M14 « Au départ, je ne crois pas qu’ils savent a quoi ils s’engagent, je ne suis méme pas stre qu’ils

le sachent a un moment »

L'impossibilité de laisser le malade a domicile et de ce fait, d’avoir des moments pour soi et de prendre

soin de sa santé.

M8 « on avait besoin qu’ils prennent un peu de temps, qu’ils se soignent. Ils ne pouvaient pas parce

que l'aidant me disait : « La personne a besoin de moi. » »

M8 « d’un mari qui devait se faire poser une prothése de hanche et qui décalait, décalait, décalait

I'intervention, parce qu’il ne savait pas quoi faire de sa femme »
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Le temps journalier consacré au malade et la difficile gestion de I'emploi du temps, notamment pour

les aidants ayant une activité professionnelle.

M8 « il est corvéable a merci. Disponible 24/24 »

M17 « La ou il faut une présence un peu plus longue, ils sont pris par leur travail »

Le sentiment d’isolement de I'aidant.

M16 « Souvent, I'aidant naturel a I'impression d’étre seul face a un mur d’incompréhension. »

Le poids de la culpabilité.

M9 « Oui c’est ¢a, la culpabilité, souvent, oui »

Le risque d’épuisement parfois a I'origine de la maltraitance.

M12 « s’ils sont en épuisement, c’est aussi parce qu’ils ont eu ce réle de thérapeute bien plus que

nous, finalement, dans la prise en charge. »

M16 « quelquefois une forme de maltraitance, les mamies en ont marre que le papi pisse dans la
culotte, qu’il en mette partout dans les WC, qu’il bave dans son assiette. Elles ne sont pas toujours
tres gentilles, pas toujours trés calmes et souvent elles le regrettent, mais on est obligé d’intervenir,

voire méme des fois d’hospitaliser I'un ou I'autre pour que la mayonnaise redescende.»

3.4.2. Leretentissement de 'aide apportée au malade

Pour I'ensemble des médecins, le retentissement de |'aide était en premier lieu psychologique.

M23 « L’épuisement apparait au bout de six mois, généralement. Toujours, dans tous les cas, ¢a
aboutit a une anxiété, des insomnies, une angoisse voire une dépression de la part de I'aidant, s’il

est extrémement impliqué, c’est-a-dire s’il fait partie de la famille »

Quatre des médecins de notre étude abordaient spontanément le sujet du retentissement familial.

M22 « quand on voit que I'aidant naturel n’a plus la possibilité de faire ses activités normales, c’est-

a-dire son travail, sa vie de famille [...] a ce moment-la il faut faire attention »
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Enfin, pour un des médecins, il n’y avait qu’un faible retentissement de I'aide, celle-ci ne devant étre

apportée que par les aidants ayant les ressources suffisantes.

M22 « Il n’y en a pas beaucoup, hein. Quand on fait les choses, on les fait parce qu’on peut faire,

sinon on ne les fait pas »

3.4.3. Les propositions de prise en soins de 'aidant par le médecin généraliste
3.4.3.1. Thémes abordés lors des consultations avec I'aidant

3.4.3.1.1. Attentes et besoins

La question des besoins de prise en soins de I'aidant s’est révélée étre difficile pour les médecins de

notre étude. La majorité déclarait ne pas les connaitre.

M15 « Difficile »

M20 « je pense qu’on peut savoir que s’il nous le dit »

Les deux attentes principales des aidants constatées par les médecins de notre étude étaient I'aide a

la réalisation des démarches administratives et 'accompagnement psychologique.

M22 « c’est plutét la structure, un petit peu assistante sociale, qu’ils attendent de nous »

M18 « Une écoute, parce que franchement ils ont besoin de se défouler »

343.1.2. Sujets explorés au cours des consultations

Son état de santé psychologique, pour 'ensemble des médecins.

M12 « la fatigue intense, I'anxiété, la culpabilité, la dévalorisation, la tristesse, I'impression de ne

pas s’en sortir, d’étre débordé. »

MB9 « des signes de fatigue aussi parfois ... mauvais sommeil »

La charge de I'aide avec le temps journalier lui étant consacrée.

M8 « Il'y a des besoins de temps, il faudrait qu’on arrive a lui donner du temps »

Les difficultés financiéres étaient identifiées par tous les médecins comme un des freins majeurs dans

la mise en place des aides et la proposition de temps de répit. La majorité d’entre eux déclarait
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éprouver des difficultés a aborder ce sujet jugé intrusif, ne relevant pas du role du médecin généraliste

mais plutdt de celui de I'assistante sociale.

M11 « les aides, c’est tres compliqué, c’est souvent un probléeme financier aussi. »

Son état de santé physique et la perte de poids.

M15 « fatigue physique »
M10 « perte d’appétit »

M20 « quelquefois, I'aidant peut changer un peu. lls dorment peu ou ils ne prennent pas le temps de

s’occuper de leur propre santé. On voit bien, physiquement, le retentissement »

3.4.3.2. L"accompagnement de I'aidant dans la relation de soin

La prise en charge proposée par les médecins généralistes aux aidants était orientée en fonction de
leurs attentes, de leurs difficultés et du retentissement de I'aide dans le but de prévenir I'épuisement

de l'aidant.

3.43.2.1. Redéfinir le role de 'aidant et lui apprendre a déléguer

M17 « il y a des limites au soutien familial, a I'aidant naturel. »

M16 « L’aidant naturel, a mon sens, devrait intervenir pour des choses simples de la vie simple, il ne

doit pas prendre la place des professionnels »

M10 « Essayer au maximum de discuter avec eux de ce qu’ils font, de voir ... justement limiter les

histoires de toilettes, de choses comme ¢a, au maximum »

M22 « lui faire comprendre qu’il lui faudrait peut-étre, a un certain moment, demander des aides»

3.4.3.2.2. L'intérét porté a I'aidant et la vigilance

M8 «Comme ¢a au moins, il a son petit quart d’heure (rire) ou il peut, s’il veut, vider son sac, dire les

choses sans avoir peur de géner la personne aidée »
M12 « je pense que c’est surtout de la vigilance »

M8 « il faut que je fasse attention a lui pour ne pas I'user »

51

HEMERY
(CC BY-NC-ND 2.0)



3.4.3.2.3. Travailler la prise de recul et sortir de la culpabilité

M17 « Il faut la déculpabiliser »

M16 « quand ¢a commence a étre trop intolérable, chercher d’autres solutions. Le simple fait de
savoir qu’il y a d’autres perspectives fait une sorte de soupape de décompression et donc ils savent

qu’ils ne sont pas tous seuls »

Un « deuil blanc » pour M23 : « j’essaye de lui expliquer qu’il faut qu’elle fasse le deuil de sa personne
dgée dépendante maintenant, qu’elle fasse le deuil psychologique tout de suite et qu’elle la voie

comme quelque chose de différent. Je lui explique. »

3.4.3.2.4. L"accompagnement du placement en institution

Les médecins généralistes se servaient de leur statut et de leur connaissance de la maladie pour

accompagner l'institutionnalisation quand cela devenait inévitable.

M15 « Passer de la notion de devoir a la réalité des choses, qui est : quel est le meilleur endroit pour
le confort du patient ? Ce qui n’est pas toujours facile pour I'aidant. En ¢a, on peut ’aider a se rendre

compte. »

3.4.3.3. L’aide aux aidants

3.4.3.3.1. L'information et I'étayage au domicile

La premiére mesure effectuée par I’'ensemble des médecins afin de soulager la charge de 'aidant était
la mise en place des aides financieres et humaines par un étayage a domicile avec infirmiers,
kinésithérapeutes et éventuellement orthophonistes. Aucun n’avait recourt aux ergothérapeutes, ces
derniers étant difficilement accessibles en médecine ambulatoire. Tous orientaient les aidants et le
patient vers une assistante sociale et la Maison du Rhéne concernant les démarches administratives.
Certains médecins les orientaient vers des services d’aides et de soins a domicile. Deux médecins

mentionnaient les CLIC, aucun ne mentionnait les MAIA ni les ESA.

M15 « Il y a souvent une infirmiére libérale, un kiné, une auxiliaire de vie, de temps a autre une
orthophoniste, c’est variable. Et I'assistante sociale quand il y a des probléemes plus d’ordre pratique,

financier ou pour obtenir des aides des choses comme ¢a»

M15 « plus I'aidant est fragile, plus on met en place d’aides, si possible »
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M16 « La meilleure source d’information, quand on est médecin, reste souvent les infirmiers, parce
qu’ils passent une voire deux fois par jour pour donner les médicaments. lls remarquent des choses,

et c’est souvent eux qui nous alertent »

M11 « J'essaye par contre de faire adapter, de voir avec I’assistante sociale, avec I’association qui
fournit les auxiliaires a domicile, pour adapter I'appartement. Mais franchement, les aides, c’est trés

compliqué, c’est souvent un probleme financier aussi. »

M10 « Il m’arrive de faire des dossiers d’APA, par exemple, pour que la famille soit payée pour

pouvoir aider la personne. »

Concernant les services de soins a domicile et les structures associatives, un des médecins mentionnait
|"association Polydom mais la majorité éprouvait des réticences a orienter leurs patients vers ces

structures, ne les jugeant pas toujours fiables, onéreuses et n’apportant pas de réponse individualisée.

M21 « Je trouve quand méme que c’est la formation des aidants, toutes les associations de soins a

domicile. »

M22 « Je propose la Maison du Rhéne mais pas de privé, parce que j'ai remarqué que c’était quand

méme des « attrape-chose » qui sont trés chers »

M16 « c’est trés difficile parce que ce sont des gens qui ont plein de bonnes idées mais qui ne sont
pas forcément adaptées pour chacun. Souvent, les solutions qu’ils proposent sont trés difficiles a
mettre en place, malheureusement trés colteuses en temps. Malheureusement, les médecins
généralistes, ce n’est pas ce qu’ils ont le plus a disposition. Elles sont souvent aussi coliteuses en

argent, pas forcément pour la collectivité mais pour la personne elle-méme»

3.4.3.3.2. Les groupes d’aides aux aidants

Les groupes d’aides aux aidants, notamment ceux proposés par les services de gériatrie, étaient bien

connus par les médecins généralistes. Cependant, leurs résultats leurs semblaient mitigés.

M15 « J’essaye de pousser vers des réunions [...] Au bout d’'un moment ils se lassent [...] »

3.4.3.3.3. Les structures de répit

Les principales structures de répit citées étaient les accueils de jour, les EHPAD et les hospitalisations.

M16 « d’apporter plus d’aides [...] en organisant des périodes de décompression [...] les services de

gériatrie [...] les maisons de convalescence »
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M21 « C’est quand on sent que ¢a ne va pas bien. Il y a les centres de jour, c’est bien, I’hépital prend
un matin deux fois par semaine, c’est déja une prévention, et puis aides a domicile pour que la

personne aille faire ses courses, sorte »

M22 « Je fais partie d’un centre de coordination sociale et on a un accueil temporaire de jour.

L’accueil est tous les jours de 9h30 a 16h30 avec le repas de midi. C’est un soulagement merveilleux. »

La majeure partie des médecins ne les proposait qu’a la demande des aidants.

M1 « Je ne pense pas qu’on les propose de facon spontanée, enfin sauf cas particulier évident, mais
en général, c’est quand les gens les demandent et, a ce moment-Ia, il est important de I’entendre et

puis aprés d’en parler. »

M20 « si I'aidant le demande, oui, mais c’est vrai que je n’ai pas tendance a le proposer de moi-

méme. »

M8 « je ne sais pas mais si par exemple on met en place un hépital de jour pour les gens Alzheimer,
ca permet des fois de laisser quelques heures de répit a I'aidant. Mais si nous on ne sait pas que

I'aidant n’en peut plus, on ne va pas le faire systématiquement. »

Les principaux freins a I'accueil temporaire en EHPAD étaient son co(t et le peu de places disponibles

M15 « Il faut trouver des EHPAD qui veulent bien, et souvent il y a des questions de budget. »

M20 « Si on connait bien une institution ou deux, ¢a va, [...] Quand on ne connait pas, c’est beaucoup
plus compliqué, ou alors il faut prévoir six mois avant. Si c’est dans le but de soulager I'aidant, c’est

trop loin »

3.4.3.3.4. L’institutionnalisation de I'aidé

Enfin, pour un des médecin, I'institutionnalisation du malade était la seule proposition d’aide efficace.

M4 « La solution, c’est le placement de la personne »

3.4.3.4. Recours aux structures hospitaliéres

3.4.3.4.1. Hospitalisation lors des situations de crises

Les motifs d’hospitalisation de la personne atteinte de maladies d’Alzheimer ou apparentées étaient

souvent a 'occasion de situations de crises.
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= Hospitalisation de I'aidant

Quand I'aidant tombe malade et qu’il ne peut plus assurer le maintien a domicile de I'aidé.

M8 « d’un mari qui devait se faire poser une prothése de hanche [...] Et on n’arrivait pas, avec

I'assistante sociale du service, a faire hospitaliser sa femme avec lui. »

* Epuisement de l'aidant

Quand I'aidant présente des signes d’épuisement et que le maintien a domicile devient précaire.

M9 « ca m’arrive de proposer des hospitalisations courtes quand je pense que c’est nécessaire pour
décharger un petit peu I'aidant pendant quelques temps »

M16 « Quand on sent que I'aidant va exploser, c’est la qu’on demande des hospitalisations »

3.43.4.2. Hospitalisations programmeées

L'ensemble des médecins adressaient les malades d’Alzheimer ou apparentées aux services de
gériatrie soit pour poser le diagnostic ou réaliser une évaluation gériatrique, soit quand une
hospitalisation était nécessaire afin de réévaluer les thérapeutiques et pour des demandes de séjours

de répit.

M15 « Je les envoie souvent faire leur bilan, donc ils ont tout ¢a en bilan de gériatrie »

M10 « pour une hospitalisation courte, pour qu’on remette a plat a la fois le traitement parfois, les
aides a domicile, les choses comme ¢a. »

M16 « en organisant des périodes de décompression. On a cette chance-la a Lyon, c’est que les services
de gériatrie ne sont pas trop tartignoles et ils nous prennent volontiers les gens »

M11 « c’est compliqué, sauf si le patient est connu d’un service de gériatrie »

3.43.4.3. Unités mobiles de gériatrie

Deux médecins mentionnaient I'unité mobile des Charpennes, spécialisée dans la prise en charge des

troubles psycho-comportementaux des patients atteints de maladies d’Alzheimer ou apparentées.

M15 « Maintenant, il y a les équipes mobiles de gériatrie, qui se déplacent a domicile et qui aident pas
mal. »

M23 « il y a un an et demi j’ai fait intervenir [...] la structure ambulatoire dépendante de I’hépital des
Charpennes, qui permet d’éviter [I’hospitalisation a outrance des personnes démentes ou

dépendantes. »
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3.4.3.5. Choix des réseaux de soins

Pour la majorité des médecins, la prise en charge des aidants et I'orientation vers les différentes

structures locales était basée sur leur expérience.

M17 « sur I'expérience [...] Par rapport a ce qu’il s’est passé dans d’autres cas, d’autres familles. »

3.4.4. Synthese : organisation des soins

Selon les médecins de notre étude, les difficultés rencontrées par les aidants étaient la lourdeur
des taches administratives, 'usure vécue auprés du malade, le manque de temps pour soi, le

sentiment d’isolement ainsi que le poids de la culpabilité a I’origine de I'épuisement.

Au cours des consultations, les médecins étaient attentifs a I’état de santé psychologique et la
charge de l'aide représentée par le temps journalier lui étant consacré, la fatigue physique et

I’éventuelle perte de poids.

lls proposaient un accompagnement de l'aidant dans la relation d’aide en apportant des
informations sur la maladie et son évolution ainsi qu’une écoute empathique. lls devaient
permettre a I'aidant d’anticiper I’évolution de la maladie du patient afin d’éviter les situations de
crise, 'amener a prendre du recul par rapport a sa situation et lui faire prendre conscience de ses
limites et de la nécessité de déléguer certaines taches afin de se préserver. lls devaient le préparer

a I’éventualité d’une institutionnalisation du patient quand cela devenait inévitable.

Les propositions de prise en charge se basaient essentiellement sur un étayage a domicile et la
mise en place des aides financiéres avec I'aide de I’assistante sociale de quartier ou via la Maison

du Rhéne.

Les médecins semblaient réticents a orienter les aidants vers les structures associatives, les

jugeant onéreuses et n’apportant pas une aide assez individualisée.

Les structures de répit n’étaient pas proposées spontanément par les médecins mais a la demande
des aidants. Les accueils de jour semblaient étre les plus sollicités car disponibles et apportant un

bénéfice, autant a I'aidant en libérant du temps pour lui qu’a I’aidé en le stimulant.

L’ensemble des médecins éprouvait des difficultés de collaboration avec les structures
hospitalieres, évoquant des délais trop longs et le peu de places disponibles. Le recours aux

structures hospitalieres se faisait lors des situations de crise et pour la réévaluation des
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traitements médicamenteux et de I’étayage au domicile. Seuls deux médecins mentionnaient les

équipes mobiles de gériatrie.

Le choix des réseaux de soin était essentiellement basé sur I’expérience des médecins.

3.5.Pratique de la consultation dédiée selon la recommandation HAS de 2010

3.5.1. Connaissance de la consultation dédiée

5 médecins sur les 23 interrogés avaient connaissance de cette consultation annuelle. Parmi eux, I'un
était maitre de stage universitaire, I'un avait la capacité de gériatrie et I'un était médecin coordinateur

d’EHPAD.

M9 « Je n’avais pas du tout connaissance de cette consultation-la. Déja, c’est un peu dommage, je

trouve »

M23 « Je n’étais pas au courant parce qu’on ne re¢oit pas les recommandations de I’HAS, puisque
pour des raisons économiques, ils ne nous les envoient plus sous forme papier. C’est nous, en théorie,
qui sommes obligés de les regarder sur un site spécial, comme si on avait le temps en travaillant 12h

par jour »

3.5.2. Prise en compte dans la pratique

Parmi les médecins ayant déclaré avoir connaissance de cette recommandation, aucun ne la réalisait.
Les raisons invoquées étaient principalement un contenu peu adapté a la pratique en médecine

générale et sa chronophagie.

3.5.2.1. Intéréts de la consultation dédiée pour les médecins généralistes

Les intéréts que pouvaient représenter la consultation étaient la possibilité d’une synthese
systématique, multidisciplinaire, et le temps dédié a I'aidant, permettant ainsi une reconnaissance de

I'aide et des soins qu’il apportait.

M1 « un certain souci de dialogue et de coopération comme une consultation multidisciplinaire. Le

probleme c’est que, en théorie c’est magnifique, en pratique, il faut le payer. »

M3 « ce serait a ce moment-la quelque chose a envisager de facon systématique, je dirais, pour étre

siir de réserver un temps spécifique a I'aidant et faire en gros une espéce de dépistage, justement »
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M7 « je trouve que la démarche de I'aidant qui vient en consultation pour lui avec un temps de

consultation qui lui est dédié, déja il a fait la démarche de venir chez le médecin, voila. Il a peut-étre

préparé des questions, ce n’est peut-étre pas assez, je ne sais pas, mais je ne trouve pas ¢a béte.»

3.5.2.2. Limites de la consultation dédiée

Les freins évoqués par les médecins généralistes a la réalisation de cette consultation dédiée étaient :

. Des difficultés a libérer du temps a la fois pour I'aidant et le médecin

Le contenu de cette consultation dédiée était jugé chronophage pour les médecins de notre étude. De

plus, les aidants présentaient des difficultés a se rendre en consultation sans la présence de 'aidé.

M9 « Oui, donc c’est juste pas possible en fait. Parce que c’est quelque chose qui prend énormément

de temps. Si on se colle a ce qui est noté la, c’est pas possible. »

M8 « Souvent, quand la personne devient I'aidant, elle néglige sa propre santé. On voit bien que les

rendez-vous sont espacés »

. Une périodicité peu adaptée a la pathologie démentielle

Nombreux étaient les médecins a évoquer le probleme de sa périodicité peu adaptée a la prise en

charge d’une maladie chronique.

M12 « L’évaluation des besoins de I'aidant, on le fait systématiquement a chaque consultation |[...]

On ne va pas attendre six mois pour le voir en consultation annuelle. »

. L’absence de rémunération spécifique

Le probléme de I'absence de rémunération spécifique de cette consultation longue était évoqué par

de nombreux médecins.

M5 « c’est bien si ce sont les gens qui coltent trés cher a la sécurité sociale, mais qui eux ont le temps

qui s’occupent de ce genre de truc. »

M23 « Notre consultation, c’est 23€ »

. Le caractere dédié de la consultation

Quelques médecins ne voyaient pas d’intérét a réaliser une consultation spécifique. L'approche

contextualisée du patient durant les consultations de médecine générale permettant une prise en
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charge globale, les conséquences de I'aide sur I'état de santé de I'aidant étaient prises en compte a

chaque consultation.

M13 « Pourquoi voulez-vous que je la soigne différemment que quelqu’un d’autre ? »
M22 « « Est-ce que je prends une consultation spécifique pour eux ? » Non.

Comment c¢a serait ? Je ne vois pas du tout ce que vous entendez par la, parce que quand on voit

quelqu’un, c’est tout, c’est un contexte. »

M23 « Soit I'aidant est en souffrance, il prend rendez-vous avec son médecin traitant et il parle de sa
souffrance et c’est une consultation médicale normale. Soit il n’est pas en souffrance et il n’a pas

besoin de prendre rendez-vous chez le médecin »

. Un contenu jugé peu adapté a la médecine ambulatoire

Certains médecins de notre étude déclaraient trouver le contenu de la consultation peu adapté a la

pratique de médecine générale.

M16 « [en cabinet] Vous étes obligé de raisonner un peu, vous ne pouvez pas faire tout de A a Z.

Méme une consultation payée double, ¢ca n’a pas de sens »

Il en était de méme pour la question des échelles, peu utilisées en pratique dans le suivi des patients.
Les raisons invoquées étaient le manque de temps et le moindre intérét a avoir un score objectif et

reproductible en médecine de ville, 'opérateur étant le méme a chaque consultation.

M6 « Non, je suis honnéte, on n’a pas trop le temps. »

M7 « Je n’ai pas de grille, aprés on recherche des symptémes dépressifs ... des insomnies ... étre

attentifs, observer [...] C’est nos compétences particulieres qu’on a du mal a expliquer »

M1 « On fait en fait une évaluation qui est un peu a la louche, parce qu’on n’a pas besoin de le
quantifier vraiment, pour une raison simple, c’est qu’on n’a pas, bon probablement a tort, mais on
n’a pas a communiquer a d’autres sur le degré de dépendance puisqu’on gére et on continue a gérer

nous-mémes »

Enfin, pour deux des médecins, le contenu de cette consultation ne semblait pas profitable voire

déconcertant.

M22 « c’est siir qu’elle peut exister cette consultation, mais il va faire quoi, le médecin ? Le comptage

des heures de femme de ménage, des repas a domicile ? »
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M23 « dans la réalité, vous avez un patient aidant qui va arriver et qui va dire « j’ai pris rendez-vous
avec vous parce que je veux qu’on parle du fait que je suis aidant ... » Moi je vais le regarder avec
des grands yeux et lui dire : « Mais vous avez quoi ? » « Ben rien », il va me dire. Il ne va rien me dire,
qu’est-ce que vous voulez qu’il me dise ? Qu’est-ce que vous voulez que moi je lui dise ? Ou il est

malade, ou il n’est pas malade. Ou il souffre de son statut d’aidant volontaire, ou pas. »

. L’acceptabilité de I'aidant

Certains médecins ont évoqué comme frein a la réalisation de la consultation dédiée 'absence de

demande de la part de I'aidant avant de présenter un retentissement sur son état de santé.

M14 « Ce n’est guére réalisable, je trouve, parce que les gens qui vont bien ne vont pas venir. lls

viendront au moment ou ils vont mal »

) L’identification de I'aidant

M20 « Si I'aidant n’est pas le conjoint, ou n’est pas au domicile, je pense qu’il est plus inconnu des

structures, caisses primaires et autres. La, ¢a peut étre plus compliqué. »

. Un sentiment d’incompétence

La gestion des questions d’ordre psycho-social posait des difficultés aux médecins interrogés.

M8 « Oui, parce que le social, je m’y intéresse, mais j’estime que je n’ai pas [...] la compétence »

M9 « Je pense que dans l'idée c’est trés bien, mais qu’on n’est pas du tout formés a ¢a et que c’est

compliqué pour nous de le faire. Parce que justement on n’a pas les bases »

3.5.3. Syntheése : pratique de la consultation dédiée

Cing médecins sur les vingt-trois avaient connaissance de la consultation dédiée. Aucun ne la

réalisait.

Les intéréts de cette consultation étaient la systématisation d’une réévaluation globale du couple

aidant-aidé et un temps spécifique consacré a I'aidant.

Les principaux freins évoqués ont été la difficulté pour le médecin et I'aidant a libérer du temps,

un contenu peu adapté a la pratique ambulatoire, une périodicité annuelle jugée trop longue, une
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mauvaise acceptabilité par I'aidant et un manque de formation des médecins généralistes,

notamment concernant la prise en charge sociale.

3.6.Niveaux de difficultés rencontrés par les médecins généralistes

3.6.1. Prise en charge de I'aidant

Les difficultés ont concerné I'ensemble de la prise en charge de I'aidant : identifier ses besoins, la
contrainte de temps, les difficultés relationnelles, un parcours insuffisamment coordonné, le manque

d’intervenants ou leur absence de formation adéquate.

3.6.1.1. Identifier les besoins de I'aidant

La question des attentes de I'aidant vis-a-vis du médecin était complexe. Certains déclaraient ne pas

les connaitre.

M22 « Je ne sais pas, je ne les connais pas. Je ne pourrais pas les évaluer »

D’autres évoquaient des problémes plus techniques : les démarches administratives longues et

laborieuses.

M15 « la difficulté que rencontrent les aidants, c’est la paperasse »

3.6.1.2. La contrainte de temps

La contrainte de temps et la charge de travail ont été identifiées comme une difficulté importante par

certains médecins, laissant parfois transparaitre un certain surmenage.

M3 « c’est surtout une contrainte de temps »
M9 « si on se colle a ce qui est noté la c’est pas possible. »

M19 « On les met o ? On ne peut plus les voir tous. Vous savez combien j’en refuse tous les jours ? »

Elle était jugée plus secondaire pour d’autres.

M20 «J'ai des déprimés qui restent 1 h donc ce n’est pas, matériellement c’est faisable »
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3.6.1.3. Les difficultés relationnelles du médecin généraliste et de I'aidant
3.6.1.3.1. Etablir une relation de confiance
Une des principales difficultés rencontrées par I’'ensemble des médecins était la nécessité d’établir une

relation de confiance avec I'aidant dans le but d’assurer sa prise en soins. Ainsi, quand ils n’étaient pas

leurs médecins référents, la prise en charge était limitée.

M8 « je pense a quelqu’un en ce moment ol il y a son fils qui est aidant mais son fils n’est pas un de
mes patients. Et la je suis un peu plus embété [...] il n’y a pas la relation de confiance de médecin

traitant »

3.6.1.3.2. L'implication des aidants

e Le manque d'implication

L'absence d’aidant ou son manque d’implication dans la prise en charge et la nécessité pour le médecin

de le motiver a été évoqué par un grand nombre de médecins.

M18 « Je voulais mettre les enfants devant leurs responsabilités, parce que la petite dame en
question ne voulait jamais se faire hospitaliser, jamais se faire prendre en charge et les fils, je
n’arrivais jamais a les avoir. Une fois ils m’ont appelé pour me dire qu’ils n’étaient pas contents de

ma prise en charge mais quand je les appelais, ils n’étaient jamais la »

M20 « Une fois ou je n’ai jamais pu rencontrer qui que ce soit d’autre que la patiente elle-méme »

e L’'implication excessive

La difficulté du « lacher-prise » de I'aidant et sa culpabilité de ne pouvoir, personnellement, subvenir

a tous les besoins du malade, était évoquée par I'ensemble des médecins.

M7 « Enfin et puis c’est délicat, quand on a des aidants naturels qui sont par exemple les conjoints,
tant qu’ils peuvent ils font, méme si on les sent décliner, ou craquer. Une aide-ménagere, ils

n’acceptent pas forcément ou enfin vraiment en stade avancé. »

M5 « La difficulté vient surtout du sens du devoir de I'aidant naturel, qui se sent obligé et qui ne veut
pas ldacher prise, et qui a du mal a accepter qu’il arrive un moment ol c’est mieux si ce sont des

auxiliaires professionnels qui prennent la releve. »
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M18 « elle avait des problémes de santé aussi, je I'ai vue s’épuiser a la tdche pour gérer sa maman
[...] Elle avait un conjoint, elle ne faisait plus rien [...] C’est une dame qui a mis entre parenthéses 10

ans de sa vie. »

M20 « le mari était atteint de maladie d’Alzheimer. Sa femme était aussi dgée que lui avec aussi des
problémes de santé. Elle a voulu s’occuper de lui le plus longtemps possible et a trés mal vécu le jour

ou elle a été obligé de le mettre a I’hdpital »

L'aidant était décrit comme pudique, n’osant pas exprimer ses difficultés, les vivant comme un échec.

M20 « il y en a peu, finalement, qui s’autorisent a se plaindre a s’épancher. Méme quand ils viennent
seuls, sans leur conjoint ou leur mére, ils ne parlent pas beaucoup de ce qu’ils ressentent [...] souvent

ils sont tres pudiques sur leurs peines »

3.6.1.3.3. L"évaluation de la capacité d’aide de I'aidant

L’évaluation de I'aidant, de sa capacité a prendre du recul sur la situation et a se préserver, était difficile

pour les médecins.

M1 « Le probléme, c’est d’évaluer la capacité de I'aidant a se projeter dans des difficultés
éventuellement futures. C’est-a-dire a anticiper. Parce que si on peut arriver a l'aider a anticiper, a

ce moment-Ia, on fait du bon boulot »
M10 « plus dans la prise en charge globale de ce qu’ils peuvent faire pour la personne qu’ils aident. »

M14 « au départ, les gens se croient trées forts, trés capables d’assumer, il n’y a pas de probleme. Et
puis lorsqu’ils arrivent a demander de I'aide, il est déja trop tard, ils sont déja dans un état

d’épuisement, on se retrouve dans des situations d’urgence et on n’a aucune structure pour gérer. »

M15 « c’est vraiment trés variable d’une personne a I'autre. Entre le désir de faire et ce qu’ils sont

capables de faire, il peut y avoir de gros écarts. »

Pour un des médecins, il était complexe d’aider 'accompagnant du malade, lui-méme ne sachant pas

ce dont il avait besoin.

M14 « IIs sont tellement dépassés par la situation qu’ils viennent sans savoir ce qu’ils veulent, donc

c’est tres difficile de leur apporter de I'aide. »
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3.6.1.3.4. La gestion des conflits

La prise en charge peut étre rendue difficile par I'apparition de conflits : conflits d’intéréts entre le

patient et ses aidants, conflits entre les aidants eux-mémes ou entre aidants naturels et professionnels.

M2 « un certain attachement de I'aidant, on va dire majoritaire, a essayer d’établir un lien privilégié
avec le professionnel de santé, qui est vécu comme étant une espéce de droit de cité par rapport aux

autres. »

M23 « ayant acces aux comptes financiers de sa mére qui devenait démente, il a spolié ses freres et

sceurs. Donc du coup, j’ai eu des comptes a rendre par rapport a sa sceur »

3.6.1.3.5. Concilier les attentes des malades et de leurs aidants

Un des médecins soulevait la question du respect de I'autonomie chez ces personnes fragilisées dont
les capacités exécutionnelles et décisionnelles étaient altérées. Concilier autonomie et sécurité du

patient au fur et a mesure de I’évolution de la maladie posait probleme.

M9 « C’est donc difficile de raccorder tout le monde et de se mettre d’accord, je trouve, dans cette
situation-la, parce que justement, cette patiente est un peu a la limite entre une certaine autonomie
qu’elle arrive a conserver — elle fait ses petits trucs toute seule dans son coin — et puis d’autres

moments ol elle a vraiment besoin qu’il y ait quelqu’un qui soit avec elle. »

M11 « Parfois, le soin médical et le soin de I’aidant vont pas dans la méme direction »

3.6.1.3.6. La réticence aux aides extérieures

La mise en place d’aides humaines au domicile était parfois refusée. Les raisons rapportées par les
médecins étaient son co(t financier, son vécu intrusif et contraignant pour certains aidants ou dans un
contexte de surinvestissement de I’aidant qui refusait de déléguer certaines taches, pensant qu’il était

le seul a méme de bien les exécuter.

M9 « il avait du mal a faire face en fait a toutes les difficultés de sa femme. Pour autant, quand
j’essayais de proposer d’autres moyens, c’était refusé parce que je pense qu’ils avaient un petit cocon

a deux et qu’il n’avait pas envie que quelqu’un vienne s’intégrer la-dedans en plus. »

M18 « mais s’ils n’ont pas délégué au début c’est qu’ils ont aussi un petit probleme psychologique.

Ils pensent qu’ils n’y a qu’eux qui peuvent bien s’occuper de leur mére. Alors apres pourquoi ? »

M15 « Ca les tient prisonniers aussi, quand vous avez une auxiliaire de vie qui passe ou une personne

qui vient faire le ménage, la toilette, une personne qui vient aider a faire le repas, une intrusion dans
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la vie privée qui est violente. Mais en général, c’est plutét le malade qui freine des quatre fers, pas

tellement I'aidant. »

M16 « parfois, il est question de gros sous et c’est la que des fois, I'aidant naturel est obligé d’en

faire plus »

3.6.1.3.7. La question de l'institutionnalisation

Préparer I'aidant a la possibilité d’une institutionnalisation sans que cela ne soit vécu comme un échec.

M9 « il faut que I'aidant accepte aussi de mettre son aidé en institution, ce qui n’est pas forcément

une démarche facile »

M10 « Avec leur culture, ils ne peuvent, je pense, pas la mettre en institution. Et eux-mémes disent

qu’elle ne supportera pas, mais je crois que ce sont eux qui ne supporteraient pas »
M18 « elle a fini par la faire institutionnaliser mais elle s’en est voulu. »

M20 « Aprés effectivement, une fois que la personne est institutionnalisée, la aussi, il y a leur
culpabilité a prendre ... a les soulager un petit peu, parce que méme s’ils sont arrivés au bout du bout,

ils s’en voudront tous de ne pas avoir pu continuer. »

3.6.2. Un parcours insuffisamment coordonné
3.6.2.1. En ambulatoire

e Les structures et ressources locales

Nombreux étaient les médecins a exprimer des difficultés dans I’organisation des soins et la prise en
charge thérapeutique en ambulatoire. Les médecins de notre étude n’avaient ni le réseau ni les

moyens nécessaires a la mise en place de |'étayage et du suivi spécialisé de ce couple aidant-aidé.

M7 «le probleme |[..] c’est surtout d’avoir des solutions pour eux. En plus de cette écoute
empathique, on n’a pas toujours les réseaux qui permettent de les soulager s’ils n’en peuvent plus,
enfin je veux dire, contrairement peut étre a des associations, qui peuvent proposer des aides pour

les aidants. »

M 11 « je trouve qu’on manque de moyens, mais que donc on n’a pas toujours les solutions mais en

tout cas on est quasiment toujours au courant des problémes »
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M20 « Dans la maladie d’Alzheimer et vis-a-vis des aidants, les difficultés que je peux rencontrer sont

plus, d’avoir des contacts, des référents au niveau des suivis spécialisés »

e Laformation des professionnels de soins intervenant a domicile

La question de la fiabilité et des compétences des professionnels intervenant a domicile a été soulevée

par 5 des médecins.

M21 « c’est plutét la formation qui est importante, parce qu’on voit plein de gens qui ne sont pas

formés »

M23 « c’est un monde économique qu’on ne domine pas. »

3.6.2.2. Avec les structures hospitalieres

L'ensemble des médecins déclarait éprouver d’importantes difficultés a travailler avec les structures
hospitaliéres, les programmations d’hospitalisation étant complexes et chronophages dans leur mise

en ceuvre.

M20 « les demandes d’hospitalisation, c’est un cauchemar annoncé d’avance. On sait qu’on va y
passer des jours, parce qu’il va falloir téléphoner une premiére fois, une deuxiéme fois. Si on
téléphone a plusieurs endroits, il faut réfléchir : « est-ce que finalement depuis 1 semaine il m’a

rappelée ? » »

M13 « IIs vont nous rire au nez, les hospitaliers, si on demande des hospitalisations de répit. » et

« tout est possible mais je pense qu’on n’a pas les regles. Enfin ¢a ne correspond a rien sur le terrain. »

M13 « Je n’ai pas le temps de passer quinze ou vingt minutes au téléphone a essayer d’attraper
quelqu’un [...] En général, c’est ouvert de 9h a 11h12 et de 15h a 16h30, comme les services

hospitaliers d’ailleurs, donc inutile. »

L’ensemble des médecins s’accordait a dire que les hospitalisations de répit étaient facilitées lorsque

le patient était connu d’une structure hospitaliére.

M15 « A Fourviére ils le proposent de temps en temps, quand ils sentent que "aidant est un peu au
bout du rouleau. Mais je ne le fais pas spontanément, je n’y pense pas et ce n’est pas simple a trouver

en plus des séjours temporaires. »
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M10 « je I’ai envoyé deux fois le fax, je les ai méme eu au téléphone aussi. A chaque fois, ils sont tout
a fait d’accord pour me la prendre mais, en pratique, il ne se passe rien. Donc ¢a demande beaucoup

d’énergie, beaucoup de temps. »

3.6.3. Les difficultés dans I'implication affective des médecins généralistes

3.6.3.1. Le sentiment d’isolement

Ces difficultés d’acces aux intervenants et aux structures d’hébergement participaient au sentiment

d’isolement et de solitude de certains médecins.

M9 « on est souvent un petit peu isolé en cabinet de ville »

3.6.3.2. Le manque de reconnaissance

Un des praticiens exprimait le manque de reconnaissance vis-a-vis des médecins généralistes.

M5 « en résumé, c’est une prise en charge qui demande beaucoup, beaucoup de temps et dans

I’esprit de ceux qui nous gouvernent, le temps du médecin, ¢a vaut peanuts »

3.6.3.3. Les limites de compétences

Enfin, plusieurs médecins ont évoqué leurs limites de compétences, notamment concernant les

questions d’ordre juridique, administratif, financier et social.

M18 « je suis nulle en administratif ... »

M8 « mettre en place les aides -pfiou- c’est costaud, faut relancer les organismes et ¢a, ce n’est pas
de notre ressort. Dans le sens ol ¢a, c’est vraiment chronophage et c’est vraiment ... ¢a c’est du

social. Il faut connaitre tous les rouages, il ne faut pas se planter. »

M14 « Alors ce qui est compliqué ici c’est que les gens ils n‘ont déja pas d’argent. Ills ont trés peu

acceés a des structures payantes et cheres. »

M22 « On n’a pas a se méler de ce qu’il y a dans le porte-monnaie. Il ne faut pas tout mélanger non

plus »
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3.6.4. Synthese : difficultés rencontrées par les médecins généralistes :

Les difficultés ont concerné I’ensemble de la prise en charge de I’aidant.
La contrainte de temps était la premiere difficulté évoquée.

Les difficultés relationnelles avec la nécessité d’établir une relation de confiance, le degré
d’implication des aidants et I’évaluation de leurs capacités, la gestion des conflits, la nécessité de
concilier les attentes et besoins de chacun, la réticence aux aides et la lourdeur des taches

administratives.

Un parcours de soin jugé insuffisamment coordonné en ambulatoire avec le manque

d’intervenants ou leur manque de compétences dans la prise en charge de cette maladie.

Des difficultés a travailler avec les structures hospitalieres qui présentaient des délais
d’hospitalisation trop longs nécessitant des relances répétées, peu compatibles avec les

contraintes horaires de I’exercice du médecin généraliste.

Des difficultés dans I'implication affective des médecins généralistes qui se sentaient isolés,
dévalorisés et qui n’avaient pas accés au plateau technique nécessaire a la prise en charge

optimale de l'aidant.

3.7.Propositions et perspectives pour I'amélioration de la prise en soins des

aidants

Aprés avoir exprimé leurs difficultés a la prise en charge des patients atteints de maladies d’Alzheimer
et apparentées et leur entourage, les médecins de notre étude nous ont confié leurs attentes et

propositions d’amélioration a leur prise en soins.

3.7.1.Concernant la proposition de consultation dédiée

3.7.1.1. Réalisation de la consultation par un médecin extérieur

Pour certains médecins, I'intervention d’un praticien ne connaissant pas le couple aidant-aidé semblait

pouvoir apporter un regard neuf et objectif sur la situation.

M12 « Ce serait plus intéressant une consultation annuelle de quelqu’un d’extérieur parce que quand
on est dans le feu de I’action, on a chacun nos affinités [...] Ce serait plus une consultation annuelle

par un autre médecin »
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M4 « Il faudrait quelqu’un de neutre »

M4 « La consultation annuelle serait utile si 'aidant était vu par un autre médecin car on peut passer

a cété de choses, finir par ne plus les voir »

3.7.1.2. Réalisation de la consultation sous forme d’une réunion de synthése

Un médecin proposait une réunion de synthése annuelle réunissant I'équipe de soins primaires

médicale et paramédicale intervenant au domicile du malade d’Alzheimer.

M2 « C’est I’équipe de soins primaires autour du patient et de I’aidant qui doit éventuellement faire

I'objet d’un bilan annuel. »

3.7.1.3. Réalisation de la consultation par une assistante sociale

Deux médecins proposaient I'intervention de I'assistante sociale.

M8 « Nous, on peut faire le c6té organique et psychique [...] et puis le coté social peut étre vu apreés,

dans un deuxieme temps »

M22 « il vaudrait mieux que ce soit la visite de I'assistante sociale, qui passe une fois par an.»

3.7.1.4. Convocation formelle de I'aidant

Concernant la mise en ceuvre de cette consultation, deux des médecins envisageaient la possibilité de
la formaliser en envoyant une lettre d’information a I'attention des aidants afin de les informer de la

possibilité de cette consultation.

M18 « lIs pourraient recevoir une convocation comme a I'’ADEMAS : « Votre parent est atteint de
maladie d’Alzheimer, pour parler de tout ¢a allez voir votre médecin traitant ». »

M20 « Il faudrait peut-étre quelque chose d’officiel comme un courrier de la sécu. »

3.7.2.Concernant la coordination des soins

3.7.2.1. Des interlocuteurs privilégiés

L'amélioration de I'accessibilité aux médecins spécialistes et aux professionnels de soins paramédicaux

était évoquée par I'ensemble des médecins.
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M7 « Qu’on puisse avoir un acces plus facile a une aide psychologique, pourquoi pas »

M20 « avoir un numéro a appeler quand on ne sait pas répondre, pour avoir une réponse, pour aprées

la retransmettre a I’aidant naturel. »

M23 « Mais l'idéal serait qu’il y ait un petit livret pour la région Lyonnaise, avec toutes les

coordonnées de tout ce qui peut exister dans ce cadre-la. »

3.7.2.2. La simplification des démarches administratives

De méme, la simplification des démarches et de la prise en charge médico-psycho-sociale était

proposée par la majorité des médecins.

M10 « Je crois qu’il faut simplifier les démarches ... je ne sais pas de quelle facon »

3.7.3.Concernant I'information et la formation professionnelle

La majorité des médecins souhaitait plus d’information sur les ressources locorégionales disponibles,

sans pour autant que la prise en charge sociale leur soit attribuée.

MB9 « ce serait bien d’avoir un peu plus de formation la-dessus et qu’on soit plus informés des réseaux

qui existent »

M8 « Donc informations oui, pour pouvoir en discuter avec le patient, lui proposer des trucs, mais

apres la réalisation du coté social devrait étre laissée aux travailleurs sociaux. »

3.7.4.Généralisation a I'ensemble des pathologies a I'origine d’'une dépendance

Enfin, un des médecins souhaitait voir cette mobilisation s’étendre a I'ensemble des pathologies

réduisant I'autonomie afin de les aider dans le maintien a domicile.

M9 « L’idéal, ce serait peut-étre d’avoir des réseaux d’aidants, enfin des associations, comme il peut
y en avoir pour Alzheimer, pour peut étre juste la dépendance en fait, quelle que soit la pathologie

en cause, finalement.»
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3.7.5. Synthese des propositions et perspectives pour I'amélioration de la prise en

soin des aidants

Si la périodicité annuelle de la consultation dédiée devait étre conservée, les médecins proposaient
gu’elle soit réalisée par un intervenant extérieur (autre médecin ou travailleur social) ou qu’elle se

présente sous la forme d’une consultation de synthése pluridisciplinaire.

Les médecins souhaitaient a 'unanimité la simplification des démarches administratives et une
meilleure accessibilité aux médecins spécialistes ainsi qu’aux structures spécialisées avec des

interlocuteurs privilégiés.

La grande majorité était intéressée par la mise a disposition d’informations synthétiques sur les

différentes ressources locorégionales disponibles.

Enfin, certains médecins regrettaient que cette mobilisation ne s’étende pas a I'’ensemble des

pathologies réduisant I’lautonomie des malades vivant a domicile.

Discussion

1. ldentification et prise en soin de I'aidant naturel

1.1. Le terme d’aidant naturel : une définition non consensuelle

Notre problématique étant centrée sur I'aidant naturel, il nous a semblé important d’en rechercher la
définition auprés des médecins généralistes. En effet, la terminologie utilisée dans la littérature pour
nommer les proches est variée : aidant « informel », « non professionnel », « naturel » ou encore

« proche-aidant ».

Si les médecins de notre étude répondaient assez spontanément voir en « |'aidant » un proche
accompagnant le malade, le terme « naturel » semblait poser plus de difficultés. Pour quelques

médecins, le terme « naturel » semblait attribuer un caractére « inné » de I’aide, une notion de filialité.

1.1.1. L'aidant naturel dans la pratique

Les médecins de notre étude identifiaient deux grands groupes d’aidants : les conjoint(e)s, du méme
age que la personne a qui ils venaient en aide, et les enfants, majoritairement de sexe féminin et agés

d’une cinquantaine d’années. Ces données sont comparables a celles de la littérature.
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En effet, deux groupes distincts d’aidants sont observés: le premier est constitué d’aidants
relativement jeunes (50-60 ans), encore impliqués dans une vie professionnelle dans 50 % des cas. lls
prennent en charge des patients tres agés (80 ans). Le plus souvent, il s’agit des enfants des patients
et trois fois sur quatre de leur fille. Dans un quart des cas, ils ont di réaménager leur temps de travail
pour faire face a cette prise en charge. De ce fait, seulement 12 % des enfants travaillent a temps plein.
Le second groupe est constitué des conjoints. Il s’agit des épouses dans deux cas sur trois. L'age de
I'aidant est alors plus élevé, proche de celui du patient. Lorsque I'aidant est un enfant, il vit souvent
avec le patient (25 %), ou alors habite a moins de 30 minutes du domicile. 10 % d’entre eux ont méme

d changer de domicile pour faire face a la charge de soins (6).

Malgré la variété des terminologies désignant les personnes accompagnant les malades d’Alzheimer
dans leur quotidien, les médecins de notre étude les identifiaient bien dans leur pratique. Dans
I’ensemble, le terme d’« aidant naturel » ne semblait pas poser de souci de compréhension. Il désignait

I"aidant non professionnel venant en aide quotidiennement au malade.

1.1.2. L'aidant naturel et la personne de confiance

La majorité des médecins de notre étude différenciait I'aidant naturel de la personne de confiance
désignée légalement. Cependant, nous avons pu noter chez certains médecins une confusion
sémantique entre la personne de confiance et le tuteur désigné dans le cadre d’'une mesure de

protection et de représentation juridique.

La fragilisation de I'autonomie exécutive (faire sa toilette, s’habiller, etc.) mais également décisionnelle
(capacité a poser par soi-méme les principes et valeurs qui devraient gouverner notre vie) et
participative (capacité a participer et a orienter sa vie collective) qu’entraine la maladie d’Alzheimer
est a I'origine de nombreuses questions éthiques. Respecter et promouvoir 'autonomie du patient est
un enjeu éthique dans le sens ou il permet le respect de la dignité de la personne malade. Quand une
personne n’est plus en mesure de prendre seule une décision particuliere, un proche doit prendre la
décision a sa place. C’est un décisionnaire supplétif. La difficulté pour le proche et le soignant peut étre
dans la volonté de respecter I'autonomie du patient, en considérant ses valeurs et principes de vie
actuels et passés tout en considérant le principe de bienfaisance ou I'intérét des tiers accompagnant

le malade (38).

Dans Alzheimer, éthique en questions, le Pr Blanchard cite trois moyens pour le malade d’exprimer sa
volonté, qui sont : les directives anticipées ou testament de vie (loi du 4 mars 2002), la désignation
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d’une ou de plusieurs personnes de confiance (loi du 4 mars 2002) et la gestion des biens pouvant étre
organisée sur demande de la personne malade (de préférence par mandat déposé chez un notaire)

(28).

La personne de confiance, définie dans I'article L. 1111-6 du Code de la santé publique, est la personne
désignée par le malade. Elle peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant, et est consultée au
cas ou [le malade] est hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire a cette
fin. Cette désignation est faite par écrit et révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la
personne de confiance I'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de

I'aider dans ses décisions.

Nous voyons ici I'enjeu de la reconnaissance de la personne de confiance par les médecins généralistes.
Elle pourrait les aider dans la réalisation des projets de soins personnalisés et de I'accompagnement

du malade d’Alzheimer et de ses proches.

1.1.3. Désignation de 'aidant naturel

1.1.3.1. Les mécanismes de régulation de I'entraide interpersonnelle

Quatre des médecins de notre étude déclaraient que la désignation de 'aidant revenait au patient lui-

méme. L'aidant s’apparentait ainsi a la personne de confiance définie précédemment.

Pour les autres médecins, il s’agissait d’un acte de volontariat, ou la conséquence d’événements de vie

et du mode de fonctionnement familial du malade.

Une étude cherchant a comprendre les mécanismes selon lesquels s’organise ['entraide
interpersonnelle met en évidence, dans le cas de I'aide portée aux parents agés, que c’est le poids des
normes sociales qui prime. La personne en perte d’autonomie fait appel a sa fratrie, a son conjoint,
voire a ses enfants quasi indépendamment des engagements pris ou possibles au travers de 'aide.
C’est le principe de la présomption de solidarité qui résulte, selon Claudine Attias-Donfut et al., d’un
mélange de sentiment de devoir, de dette et d’affection qui émerge des histoires et des cultures
familiales. D’autre part, la désignation des aidants est le produit d’ajustements divers a I'intérieur de
I’entourage, selon une logique de hiérarchisation des relations au sein du réseau personnel qui dépend
des disponibilités, de la teneur des liens et du sexe des acteurs (39).

On comprend mieux pourquoi I'implication de I’'entourage auprés d’une personne malade procede
moins de l'acte volontaire et de l'implication choisie en toute connaissance de cause que des
circonstances de la vie qui provoquent cet état de fait. La survenue d’un accident ou l'irruption d’une
maladie grave viennent bouleverser un équilibre de vie et obligent a la prise et au partage de nouvelles
responsabilités (40).
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1.1.3.2. Role du médecin généraliste dans la désignation de I'aidant

Les médecins de notre étude recherchaient un aidant, prioritairement au sein de la famille ou de

I’entourage proche de la personne atteinte de démence, quand cette derniére était isolée.

Dans le cas d’'une personne entourée, ils déclaraient ne pas intervenir, cette démarche étant jugée

intrusive et ne relevant pas de leur réle de soignant.

Ces données rejoignent les résultats d’'une étude sur la relation médecin-patient-aidant (41) qui
relevait cependant, dans le cas d’un malade entouré, que les avis des trois protagonistes divergeaient.
En effet, si pour les aidants la désignation devait étre réalisée au sein de la famille sans I'intervention
du médecin, les malades souhaitaient choisir eux-mémes leur aidant principal en prenant en compte

I"avis du médecin généraliste sur la capacité de la personne choisie a apporter son aide.

1.2.l'aidant : partenaire de soins ou patient caché ?

1.2.1. Un partenaire de soins

Dans notre étude, I'aidant était I'interlocuteur privilégié des soignants, il était garant de la sécurité et
du suivi médical du malade ainsi que de la coordination des soins centrés sur ce dernier. Il leur
apportait des connaissances sur les habitudes, les goQts, les désirs et les domaines d’expertise de la
personne malade. Il avait également un role clé dans la mise en place des aides médico-sociales telles
gue la demande d’allocation personnalisée a I’'autonomie, la mise en place des soins a domicile, la mise
sous tutelle, la recherche de structures d’hébergement temporaire ou le placement définitif en
institution. La présence d’un aidant accompagnant le malade d’Alzheimer est « vitale », comme le
déclarait M8 dans notre étude. Il était le pivot du maintien a domicile de son parent et c’est sur lui que
s’appuyaient les médecins de notre corpus. M12 évoquait son risque de « burnout », le plagant sur le

méme plan qu’un professionnel de santé.

Par ailleurs, quand « naturellement » il n’était pas présent, les médecins de notre étude sollicitaient le
malade d’Alzheimer afin d’en faire la recherche. Ceci semble étre a I'’évidence une bonne pratique
. ) , . ) e
professionnelle, I'aidant s’apparentant dans ce cas a la personne de confiance désignée par le malade.
Cependant, on peut se demander si I'aidant ne devient pas alors un moyen pour le médecin traitant
d’assurer la prise en charge du patient dément. Ces résultats sont concordants avec les données de la
littérature. L’aidant prolonge I'action des soignants dans le temps, qui le considerent alors comme un

partenaire de soin (42). En effet, toutes pathologies confondues, les médecins généralistes estiment
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que l'aidant joue un rdle positif auprés du patient (79 %). Dans plus d’un cas sur deux (51 %), le

praticien estime méme que I’entourage participe a I'efficacité des soins (43).

Au fur et a mesure de la relation d’aide, les aidants développent une expertise, tant sur la situation de
leur proche aidé que sur leur propre situation. Tout I'enjeu pour le médecin est donc d’identifier en
|'aidant cette qualité d’expert, et de prendre en compte ses propres besoins, sans les amalgamer avec
ceux de la personne accompagnée (44).Nolan, chercheur et praticien Britannique ayant réalisé des
travaux sur la notion de compétence de 'aidant, propose d’introduire le concept d’« aidant-expert »,
qui a besoin qu’on le reconnaisse dans son réle et que I'on doit aider a obtenir des compétences, un
savoir-faire et des ressources nécessaires pour prodiguer des soins de bonne qualité, sans danger pour
sa propre santé. Cet « aidant-expert » est ainsi capable d’évaluer ses besoins et de rendre compte par

lui-méme de la complexité de la situation d’aide dans laquelle il est engagé.

Ainsi, le médecin généraliste, dans son réle d’accompagnement de I'aidant, doit étre a méme d’évaluer
ses capacités afin d’adapter « ses missions » aupres du malade d’Alzheimer. Il doit pouvoir déterminer
si 'aidant dispose des ressources physiques et psychiques nécessaires a I'accompagnement de la
personne démente. Les médecins de notre étude étaient nombreux a exprimer leurs difficultés a faire
prendre conscience a |'aidant de ses limites et a I'aider a prendre du recul par rapport a sa situation

afin de pouvoir anticiper les difficultés futures.

1.2.2. Lavulnérabilité de I'aidant

L'identification des besoins propres des aidants était complexe. Afin de répondre a cette question, les
médecins de notre étude ont énuméré les difficultés qu’ils avaient constatées dans leur exercice. Ces
difficultés ainsi identifiées par les médecins s’avéraient étre les « stresseurs » primaires (découlant
directement de I'aide apportée a un parent dément telles la quantité de temps passée aupres du
malade, la nature des soins prodigués) et secondaires (conséquences de problemes liés a
I'investissement dans ce réle d’aidant, tel la perte des liens sociaux avec un sentiment de solitude, le

manque de temps pour soi) décrits par Zarit et Edwards (45).
Dans la littérature, Hugues Joublin repére trois besoins principaux chez les aidants.

Chaque fois, face a une maladie donnée, selon son degré de gravité, la situation des proches parait
singuliere. Comme le souligne Fabienne Brugeére : « I'attention a autrui se révele toujours spécifique ;
elle n’est pas commandeée par une valeur qui transcenderait la relation et la rendrait impersonnelle, ou
encore neutre affectivement. Cependant, leurs difficultés finissent par converger. La connaissance plus
systématique de ces besoins permet de dégager trois grandes catégories : ressources, répit et réseau »

(43):
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- Le besoin de ressources, qui comprennent les aides financieres et matérielles ainsi que les
attentes en termes d’information et des modalités de la prise en charge de la maladie.
- Le besoin de répit et d’aménagement du temps.

- Le besoin de réseau et de partage.
Ces besoins étaient bien identifiés par les médecins de notre étude.

Ce role d’aidant, par le stress qu’il induit, prédispose a certaines pathologies (46—53) ainsi qu’au risque
d’épuisement. L'aidant présente une vulnérabilité dont les médecins de notre étude avaient
conscience. En effet, ils identifiaient bien les risques de dépression, de troubles du sommeil, les signes
d’alerte d’épuisement et I'importance du niveau de la charge ressentie par celui-ci. Cependant, le
risque accru de pathologies cardiovasculaires, de décompensation de pathologies préexistantes, de
troubles de la cicatrisation ou du systéme immunitaire et la surmortalité n’étaient pas mentionnés.
Des résultats similaires sont retrouvés dans d’autres études (54). Une partie des pathologies de I'aidant

semble méconnue par les médecins généralistes.

Il apparait qu’une information sur les pathologies spécifiques liées au réle d’aide pourrait permettre
aux médecins généralistes de les dépister plus facilement. Quelques échelles existent, comme la
checklist de Hopkins et le Patient Health Questionnaire (PHQ-9), qui évaluent la composante organique
du retentissement de I'aide, mais qui sont bien moins utilisées dans la littérature que les échelles de
fardeau (31). L"évaluation de ce retentissement pourrait faire partie de la prise en charge spécifique

de I'aidant par le médecin généraliste.

En outre, les sources de stress varient d’un aidant a I'autre et I'expérience de I'aide varie d’un individu
a l'autre selon sa personnalité et ses circonstances. La perception, les valeurs et les mécanismes de
coping (ou stratégies d’adaptation) déterminent dans quelles mesures un aidant se sent dépassé face

a une situation donnée.

Un des objectifs de I'intervention du médecin généraliste doit étre de s’attacher a identifier le modele

de réponse au stress apporté par I'aidant afin de I'accompagner vers un modele de réponse positif.

Dans une revue de la littérature, Martire et Schulz décrivent le modele théorique dominant

d’adaptation de I'aidant (55) :

- Un premier modele de réponse jugé négatif du fait d'un stress percu important entrainant une
adaptation inadéquate (repli sur soi, refus des aides, isolement). Il majore le sentiment de
fardeau et engendre des effets déléteres sur la santé physique et morale de I'aidant (16,17,55).

- Un deuxieme modele jugé positif dans lequel les aidants peuvent percevoir une satisfaction

dans leur role. La relation est créatrice, diminuant le sentiment de fardeau et améliorant la
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qualité de vie (16). Elle est favorisée par les interventions pour les aidants tels qu’une prise en
charge sociale et psychologique, I’éducation, I'information, les formations (groupes de parole,

journées de formation ...) (16,55).

Par ailleurs, il semblait que les aidants exprimaient peu leurs besoins aupres des médecins généralistes.

D’aprés nos résultats, nous avons pu formuler deux hypotheéses.

La premiére hypotheése est que la maladie d’Alzheimer transforme la relation affective entre le malade
et son proche en une relation d’aide, donnant a ce dernier le réle chronophage d’aidant. La pathologie
démentielle semble occuper toute la place dans le couple « aidant-aidé ». En effet, les aidants
présentent des difficultés a se projeter dans 'avenir, la maladie les maintient hors du temps, ils vivent
dans le présent. Comme le décrit Pitaud, « I'univers créé par la maladie constitue le seul contexte de
vie pour I'aidant et le malade » (13). On comprend mieux la complexité du suivi médical de I'aidant,
qui, par manque de temps libre et par ses difficultés a anticiper le futur, freine sa prise en charge par
le médecin généraliste et tarde a exprimer ses besoins. Dans I'étude Pixel, 40 % des conjoints non
malades déclaraient « étre obligé de différer des rendez-vous ou des soins médicaux pour s’occuper du

malade » par manque de temps (6). Ceci rejoint nos résultats.

La seconde hypothése se base sur I'évolution par crises familiales de la maladie d’Alzheimer proposée
par Charazac et Darnaud. A I'instar des pathologies démentielles, les besoins des aidants ne sont pas
linéaires. En dehors des situations de crise, la situation se stabilise et les besoins des aidants sont
limités (56). En outre, la résolution de ces crises dépendra de "adaptation de I'aidant et de sa famille.
Ainsi, deux types de crises sont identifiés. Le premier permet de continuer la relation d’aide et le
maintien a domicile apres adaptation avec éventuellement la mise en place d’aides extérieures. Le
deuxieme entraine une situation de rupture irréversible, souvent marquée par I'entrée en institution

(56,57).

2. La consultation dédiée

2.1.Pratique de la consultation dédiée

Dans notre étude, aucun des médecins généralistes ne pratiquait la consultation dédiée et seuls cing

sur les vingt-trois en avaient connaissance.

Une étude de 2013 sur la pratique de cette consultation en France par les médecins généralistes
évaluait son taux de pratique a 20.7 % et seuls 37 % des médecins généralistes réalisaient tous les

éléments de la recommandation lors d’une consultation (58).
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2.1.1. Une consultation justifiée

Dans cette étude, les intéréts reconnus par les médecins généralistes a cette consultation étaient
comparables a nos résultats : une reconnaissance du statut d’aidant, une écoute des difficultés et la

mise en place d’un suivi adapté aux besoins mis en évidence.

De plus, la majorité déclarait qu’'une prise en charge spécifique de l'aidant, en permettant
I"amélioration du maintien a domicile et du recul de I'institutionnalisation, profitait a I’aidé. Ceci rejoint

les données de la littérature (31).

Cette consultation permettait d’évaluer les besoins de I'aidant et d’organiser les aides autour de la
dyade aidant-aidé. Les aspects positifs retenus dans son contenu étaient [|’évaluation du
retentissement familial et professionnel de I'aide, I'évaluation psychique et du fardeau de I'aidant et

la gestion des problémes d’ordre social et financier.

Les éléments jugés peu utiles étaient I’évaluation physique, nutritionnelle et de I'autonomie de I'aidant
ainsi que I'utilisation d’échelles. Ces résultats sont retrouvés dans la littérature. Dans une étude de
2013 sur l'utilisation des échelles gériatriques dans la pratique des médecins généralistes de Meurthe
et Moselle, plus de la moitié des médecins interrogés jugeaient leur utilisation inadaptée a leur

pratique (58).
2.1.2. Des difficultés de réalisation en pratique

Méme si, dans I'ensemble, les médecins s’accordaient sur les bénéfices d’une prise en charge
spécifique de I'aidant, ils nuangaient cet aspect positif par les difficultés d’organisation de cette
consultation dédiée en I'état actuel car elle était jugée chronophage. Or, il est difficile pour I'aidant de
libérer du temps pour lui. En effet, un aidant sur cing est obligé de différer voire de renoncer a une
consultation, une hospitalisation ou un soin par manque de temps (6), ce qui peut expliquer son faible

taux de pratique.

C’est pourquoi les médecins lui préféraient un suivi sur plusieurs consultations au fur et a mesure de

I’'année et de la survenue des problemes au sein du couple aidant-aidé.

De plus, le manque de spontanéité de cette consultation, avec pour conséquence la formalisation de
la relation médecin-patient, était également relevé. Une étude réalisée en 2011 soulignait
I'importance d’une initiative libre de I'aidant en fonction de ses besoins (59), I'aidant n’étant pas
toujours demandeur d’une consultation spécifique, soit par peur d’étre jugé soit parce qu’il nen

éprouvait pas le besoin.
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2.2.Trois modeles de prise en charge de I'aidant en fonction du statut de

référent ou non du médecin généraliste

2.2.1. Médecin traitant du couple aidant-aidé

Dans notre étude, la majorité des exemples recueillis sur la prise en charge des aidants concernait le
suivi du couple par le médecin généraliste. Ceci peut étre expliqué par le fait que le plus souvent,
|"aidant est un membre de la famille proche qui vit au domicile de son parent (6). Ainsi, il est fréquent
gue l'aidant et son parent dément aient le méme médecin traitant (54). Dans cette configuration, le
médecin traitant a une connaissance approfondie de la situation, de I'histoire du couple malade

d’Alzheimer-aidant, ce qui permet une prise en charge globale et contextualisée de I'aidant (41).

Modalités de suivi :

Dans ce premier modele, plusieurs situations de prise en charge étaient mises en évidence : soit
|"aidant était vu au cours d’une consultation pour un autre motif, soit les difficultés de I'aidant étaient
abordées lors des consultations pour le dément, en sa présence. Dans ce dernier cas, les médecins de
notre étude étaient attentifs a d’éventuels signes de souffrance de la part de I'aidant et I'incitaient a

consulter seul quand cela leur semblait nécessaire.
Pourtant, cette prise en charge présente plusieurs limites.

Nous avons déja évoqué la difficulté pour I'aidant de libérer du temps pour lui. Il privilégie son parent
dément au détriment de sa propre santé en repoussant ses rendez-vous médicaux non urgents. Méme

s’il y est incité, il ne se rendra pas forcément a une consultation pour son état de santé.

De plus, dans le cas de la consultation conjointe, I'étude REMEDE met en évidence des difficultés de
prise en charge du couple aidant-aidé liées au temps que cela prend (60). La relation triangulaire peut
aussi freiner I'expression libre des intervenants, faisant évoquer la notion de censure (61). Aidants et

médecins peuvent étre génés a l'idée d’évoquer les difficultés de I'accompagnement devant le malade.

Il apparait qu’'une consultation de I'aidant et de la personne aidée aménagée en temps séparés
pourrait étre la meilleure option pour offrir une prise en charge de qualité a I'aidant, permettant une
expression libre des deux interlocuteurs (62). On peut imaginer, dans le cadre des consultations de
suivi du malade d’Alzheimer et en dehors des consultations revétant un caractére d’urgence (qu’elles
soient vraies ou ressenties), une consultation de l'aidant en plus de celle de son parent. Sa
rémunération pourrait se faire dans le cadre de I’ALD du malade d’Alzheimer, que ce soit pour une

consultation au cabinet du médecin traitant ou dans le cadre d’une visite a domicile.

79

HEMERY
(CC BY-NC-ND 2.0)



2.2.2. Médecin traitant du malade d’Alzheimer seul

Dans notre étude, les médecins déclaraient ne pas prendre en charge I'aidant dont ils n’étaient pas les
référents. Cependant, ils se préoccupaient de son état de santé et l'invitaient a consulter son propre

médecin quand ils décelaient des signes de souffrance.

Dans la recommandation de février 2010, la HAS propose « d’inciter [I’aidant] a consulter son propre
médecin généraliste et formaliser la démarche en lui remettant un courrier, dans le respect des regles

déontologiques et du secret médical » (30).
Plusieurs médecins se posaient la question de la légitimité d’une telle démarche.

Nous pouvons également nous poser la question des limites déontologiques a la prise en soins de

|"aidant par le médecin généraliste quand ce dernier n’est pas son médecin traitant.

2.2.3. Médecin traitant de I'aidant seul

Dans notre étude, nous n’avons recueilli qu’'un exemple de suivi d’un aidant par un médecin généraliste
sans qu’il soit également référent de son proche malade d’Alzheimer. Nous avons vu précédemment
gue l'aidant étant le plus souvent un membre de la famille. Il est fréquent qu’il soit suivi par le méme

médecin que la personne qu’il accompagne. Ceci pourrait expliquer ce faible taux constaté.

Cependant, méme s'il est difficile de dénombrer les aidants naturels des malades d’Alzheimer et
apparentées, une extrapolation des données recueillies dans une enquéte HID publiée en 2011 estime

leur nombre a 300 000 en France en 2008 (2).

Au vu de ces données, nous pouvons formuler I’'hypothese de non identification de I'aidant par le
médecin généraliste au sein de sa patientéle quand il ne suit pas également le proche en perte

d’autonomie.

En effet, selon une étude réalisée en 2014, un aidant sur deux n’était pas identifié dans les échanges
entre médecins des centres mémoire et médecins généralistes. Ce constat était en partie expliqué par
la diversité de la définition du terme d’aidant, qui entrainait des difficultés a son identification par le
médecin et I'aidant lui-méme (58) et, comme nous I'avons abordé précédemment, par le plus faible
taux de consultation de I'aidant. Pour pallier ce défaut d’identification de I'aidant, Me Lauverjat
proposait dans son travail de thése I'envoi d’un courrier par les médecins spécialistes ou équipes
hospitaliéres au médecin traitant de I'aidant (54). Il pourrait également étre bénéfique de rechercher
le statut d’aidant au méme titre que les facteurs de risques cardio-vasculaires au sein de la patientéle,

ou d’évaluer brievement I'autonomie de leurs proches.
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Pour la réalisation de la consultation dédiée, certains médecins de notre étude proposaient une
convocation plus formelle, prenant I'exemple des lettres envoyées par |'association pour le dépistage

organisé des cancers (Adémas).

Modalités de suivi :

Dans cette configuration, le suivi des aidants était réalisé lors d’une consultation classique, le plus
souvent pour un autre motif, pendant laquelle les médecins prenaient en compte leur réle d’aidant

dans le cadre d’une prise en charge globale.

2.2.4. Llarelation triangulaire

2.2.4.1. Complexité de la consultation a dimension systémique

La WONCA définit la médecine générale par une démarche centrée sur la personne, orientée vers
I'individu, dans sa famille et sa communauté, la situant ainsi dans une approche globale
biopsychosociale du patient. La relation médecin patient posséde une dynamique interactive et
systémique. Elle a lieu au cours d’une consultation médicale définie comme une rencontre. Le patient
exprime une plainte, présente des symptomes et confie sa santé a un médecin. Dans cette relation, le
médecin peut s’attacher a comprendre les interactions entre les différents protagonistes du systeme
familial. Diverses situations ont une dimension systémique : la consultation parents-enfant, parents-
adolescent, le conflit de couple, la prise en charge du patient alcoolique, I'accompagnement de Ila
personne en fin de vie et de la personne dgée dépendante (63). La conduite des entretiens a plusieurs

nécessite des habiletés relationnelles et des techniques de communication particulieres.

Dans notre étude, il semblerait que la consultation triangulaire soit complexe a mettre en ceuvre pour
les médecins généralistes. Plus habitués au modele dual, ils éprouvaient des difficultés a ne pas
marginaliser I'un ou 'autre du couple aidant-aidé au cours de |'entretien et s’interrogeaient sur le
respect de l'intimité et du secret médical du malade d’Alzheimer. Ces difficultés sont également

présentes dans la littérature.

En effet, notre consceur Me Achahboune observait, dans son étude sur la représentation de la
démence aupres des médecins généralistes, cette mise a |'écart des patients a I'échelle de la
consultation médicale. Le patient semblait invisible bien que présent. Les individus s'effagaient pour

étre réduits a « des Alzheimers » (64).

L'aidant a tendance a se substituer au malade et a devenir l'interlocuteur privilégié (65). Il sert
d’interface entre le médecin traitant et le malade. Cette situation peut étre a I'origine d’un sentiment
d’échec pour le médecin généraliste qui ne parvient pas a répondre aux attentes particuliéres de

chacun et d’un sentiment de frustration autant pour le malade que son accompagnant. Le médecin
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M9 de notre étude le décrivait bien: « il y a quelqu’un d’autre qui intervient donc on ne parle pas

directement a la personne, c’est un peu perturbant »

Ces difficultés communicationnelles sont retrouvées dans la littérature. Dans sa these d’exercice (41),
Mr Bornes relevait la perception assez négative par les aidants de I'intervention du médecin dans la
relation malade d’Alzheimer-aidant. Son analyse des interactions au sein de cette relation triangulaire
lui permettait de dresser une liste d’un certain nombre d’écueils a éviter, présentée sous forme de

tableau dans un souci de lisibilité.

Tableau : Liste de certains écueils a éviter au sein de la relation triangulaire

e interposition progressive de l'aidant entre le médecin et son patient, avec risque
d’exclusion du patient de la relation

e consentement du patient non sollicité dans les prises de décision

e non-respect de la confidentialité des échanges entre le médecin et le patient

e médecin s'immisgant trop dans la relation aidant-patient, avec risque de la déstabiliser

¢ médecin ne communiquant pas suffisamment avec I'entourage

e médecin ne s’intéressant pas a ce qui n’est pas "purement médical"

e médecin qui en demande trop a l'aidant dans la prise en charge, avec risque
d’épuisement

e soutien apporté par le médecin a I'aidant se faisant au détriment du soutien apporté
au patient

e trop grande connivence entre le médecin et I'aidant, avec risque de déséquilibrer la
relation

e climat de méfiance entre le médecin et I'aidant

La dynamique relationnelle est complexe. La maladie d’Alzheimer, dont I’évolution entraine une
dépendance progressivement croissante, nécessite la présence d’un tiers sur lequel malade et soignant
s’appuient. Maintenir I'équilibre de la relation entre chaque protagoniste apparait primordiale mais

difficile.

Une formation des médecins généralistes aux consultations a dimension systémique, notamment lors
de la formation universitaire, basées sur le modele de consultation centrée sur le patient, pourrait

éviter certains des écueils relevés par Mr Bornes.
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3. Quelle place pour le médecin généraliste dans la prise en soin de
I'aidant du malade d’Alzheimer ?

3.1. Influence des représentations du médecin généraliste sur la pratique

Dans notre société, la santé est devenue une nouvelle valeur. Elle est I'expression de la liberté et de
|"autonomie, la condition de I'efficacité et de la performativité. Elle est moins, ici, I'expression d'une
hygiene de vie saine que I'expression d'une capacité a se rendre maitre de sa vie. « L'autonomie est la

valeur saine par excellence » (66).

Chacun aborde la maladie d’Alzheimer en fonction de ses représentations, de son histoire personnelle,
de ses capacités d’empathie, de son rapport aux codes sociaux. « Le sujet malade d’Alzheimer, dans la
vision sociétale, est tout a la fois incompétent et condamné, méconnaissable et inguérissable. En
I'identifiant a sa pathologie, la posture institutionnelle le distingue des bien-portants et I'éloigne donc
de moi. Désincarné, dépersonnifié, le sujet est vidé de son identité personnelle et privé d'une
reconnaissance de son pouvoir étre » (66). Nous retrouvons dans notre étude cette vision négative des
pathologies démentielles, altérant la mémoire et donc I'identité méme de I'individu, la communication
et 'aspect relationnel a I'autre. M20 I'évoquait dans notre étude : « c’est une maladie qui touche les
rapports avec les autres, notamment avec ceux qu’on aime, la famille [...] petit a petit je ne vais plus
reconnaltre mon conjoint, mes enfants [...]» ; « je vais étre totalement dépendante a 100 % de
quelqu’un d’autre ». De méme, on relevait une vision infantilisante de la personne agée démente par
les professionnels de notre étude. M14 parlait de « maternage a 100% ». Cette maladie fait peur et,
comme le constatait Me Achahboune dans son étude, en mettant en échec leurs référentiels valorisant
les compétences et I'intellect ainsi que la restauration de la santé, met les médecins mal a I'aise (64).

La maladie d’Alzheimer est vue par les médecins généralistes comme une maladie de I'autonomie sans
traitement spécifique. Dans ce contexte, leur objectif est de soutenir le patient et son entourage pour

permettre un maintien au domicile ou pour la préparation d’une institutionnalisation.

La question des représentations des médecins vis-a-vis de leur propre role dans la prise en charge des
aidants des patients déments n’a pas été posée directement. Cependant, I'analyse du discours des

médecins interrogés a permis de dégager deux caractéristiques :

e D’une part, la pratique ambulatoire de proximité : un médecin de premier recours, qui assure
la permanence des soins, leur continuité et leur coordination, essentielles au maintien a

domicile.
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e D’autre part, une continuité des soins permettant une prise en charge globale du patient, le

considérant avec son histoire, ses projets et son environnement.

Le médecin généraliste est le seul professionnel de santé dont la relation avec la famille et le patient
s’inscrit dans le temps. Cette proximité au long cours du patient et de son entourage (caractéristique
psychoaffective propre au métier de généraliste) peut I'amener a adopter une attitude de sympathie
lorsqu’il ressent lui-méme la violence de la maladie (67). Cette relation particuliere induit que
certains médecins se projettent « comme s’ils étaient a la place des malades».

Nous avons pu remarquer dans notre étude que certains des médecins, parmi les plus agés, ayant
eux-mémes apporté leur soutien a un parent agé, attendaient de I'aidant qu’il en fasse autant. Cette

situation étant la norme selon eux.

Par ailleurs, il apparait difficile d’individualiser I'aidant naturel du dément. En effet, il fait partie de son
entourage et est considéré comme « sain » par les médecins. Méme si ces derniers ont conscience de
sa vulnérabilité potentielle du fait de son age avancé, de ses comorbidités et de son risque
d’épuisement, il reste, face a cette pathologie démentielle, en meilleure santé. Ce n’est pas lui le
« malade ».

Ainsi, le médecin généraliste, par son role de premier recours et son suivi inscrit dans le temps, est le
plus a méme de dépister des altérations de la santé de I'aidant et d’initier des interventions précoces
(31). Cependant, ses représentations de cette maladie a forte tonalité affective, ses valeurs et sa
conception de sa profession, guident son comportement (67). Il ne s’agit probablement pas la d’'un
manque de compétence lié a une formation insuffisante du médecin généraliste mais plutét de ses
représentations personnelles et professionnelles qui explicitent le type de comportement et la

variabilité de la prise en charge de I'aidant naturel.

3.2.La mise en place du dispositif médico-social

Tous les médecins de notre corpus étaient impliqués dans la prise en charge médico-sociale des
personnes agées dépendantes vivant a domicile. Ils organisaient les soins a domicile, les entrées en
institution et orientaient les patients vers les centres sociaux de proximité ou la Maison du Rhéne afin

de mettre en place les aides humaines et financieres.

Ceci ne rejoint pas les résultats que I'on peut trouver dans la littérature. En effet, les conclusions de S.
Turner en 2004 (68) concernant les attitudes des médecins généralistes, relevaient des sentiments
plutdt négatifs : « soccuper des démences est plus souvent frustrant que valorisant », « on ne voit pas
d’évolution positive », « cela ne sert a rien de mettre en place des services paramédicaux car les familles

les rejettent », « les soins primaires n’ont pas un grand réle a jouer ».
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3.2.1. L'étayage au domicile

Concernant la mise en place des aides humaines a domicile, quelques médecins soulignaient le
manque de formation spécifique a la maladie d’Alzheimer des intervenants, qui pouvait étre a I'origine

d’un refus des aides professionnelles par les malades et leur entourage.

Si les médecins semblaient connaitre les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD), les ESA
(équipes spécialisées Alzheimer) n’ont pas été citées. Mises en place par la mesure n°6 du Plan National
Alzheimer 2008-2012, I'acces aux ESA se fait sur prescription médicale. Leur mission consiste en la
réalisation de séances de soins de réhabilitation et d’accompagnement a destination des personnes

malades, la sensibilisation, la délivrance de conseils et I'accompagnement des aidants.

La majorité des médecins de notre étude prescrivaient une prise en charge de kinésithérapie et un
suivi orthophonique. En revanche, I'accés aux services d’ergothérapie était décrit comme difficile. Le
CICAT (Centre d’Information et de Conseil en Aides Techniques), composé d’une équipe

d’ergothérapeutes, n’était pas mentionné.

Dans notre étude, les médecins orientaient les patients vers les structures hospitaliéres dans le cadre

d’évaluations gériatriques afin de mettre en place ou adapter les aides humaines et techniques.

3.2.2. Les centres d’'informations et réseaux gérontologiques

lIs sont représentés par les réseaux gérontologiques, les CLIC et les MAIA.
e Les filieres gérontologiques :

Elles sont constituées de professionnels médico-sociaux et visent a mutualiser les ressources en termes
d’information des usagers, de formation des professionnels, d’équipement et de services sur un méme
territoire : hopitaux, Etablissements d’hébergements pour personnes agées dépendantes (EHPAD),
équipes mobiles de gériatrie, hotline de gériatrie, services d’aide a domicile, professionnels de santé

libéraux.

Les interlocuteurs privilégiés des médecins généralistes de notre corpus étaient les services et équipes
mobiles de gériatrie. Aucun médecin de notre étude ne citait la hotline de gériatrie, ni le centre d’aide
aux aidants proposé par la MDR et travaillant en collaboration avec les Hospices Civils de Lyon et

|’association France Alzheimer.

Afin de mieux connaitre cette structure, nous nous sommes entretenus avec une des psychologues du

centre. La retranscription de I'entretien est mise en annexe.
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Son objectif principal est de faire le relais entre les familles et les différents dispositifs
d’accompagnement médico-sociaux mis en place pour les familles ou pour les personnes malades. Les
aidants lui sont principalement adressés par les centres mémoire, les travailleurs sociaux, les infirmiers
de secteurs, les accueils de jour et les structures d’auxiliaires de vie. Il existe également un numéro
d’appel direct, disponible entre autres sur le site du département du Rhone, permettant aux familles

d’appeler sans passer par un tiers.

Elle a pu remarquer que l'aidant souhaitait essentiellement des conseils et de I'information sur la
maladie de son proche. Ses attentes propres vis-a-vis des médecins généralistes concernaient
essentiellement la délivrance, auprées des aidants, d’'informations sur la maladie dans le but de lutter
contre les représentations sociales négatives et anxiogénes, I'aide a la mise en place des aides
humaines ou techniques et la prescription de demandes de répit lorsqu’ils les jugent nécessaires. Enfin,
gu’ils assurent la gestion des situations d’urgence au domicile et I'accompagnement dans les

démarches d’institutionnalisation.
e Les CLIC (centres locaux d’information et de coordination)

Ils ont une mission d’accueil, d’écoute, d’'information, de conseil et de soutien aux personnes et a leur

entourage. Un plan d’aide personnalisé y est élaboré.

Seuls deux médecins de notre étude, impliqués dans les filieres gériatriques, mentionnaient les CLIC.
Une enquéte de I'Union Régionale des Médecins Libéraux de Rhdne-Alpes de 2005 (69) rapportait que
13 % des médecins généralistes de la région Rhone Alpes interrogés travaillaient avec un CLIC. Ce faible

taux peut étre expliqué par le fait que les CLIC sont intégrés dans les MDR de la métropole de Lyon.
¢ Les MAIA (Maisons d’Accueil pour I’Autonomie et I'Intégration des malades Alzheimer)

Mesure phare du plan Alzheimer 2008-2012, la création de ce dispositif a pour but de renforcer la
coordination des intervenants des secteurs sanitaire, médico-social ou social, et d’offrir un guichet

unique aux malades Alzheimer et a leurs aidants.

Elle permet de regrouper les acteurs des soins (SSIAD, CLIC, réseaux) et les financeurs (APA, Aide
sociale). L'objectif est de construire un parcours de prise en charge pluridisciplinaire personnalisé. Le
gestionnaire de cas pilote I'évaluation globale des situations et des besoins sanitaires et sociaux, est
responsable de I'élaboration du plan d’aide et de soins et s’assure de leur mise en ceuvre, en lien avec

le médecin traitant.

Nous avons pu rencontrer les pilotes MAIA du département du Rhone (I’entretien est mis en annexe).

Les limites constatées pour ces structures étaient leur saturation, un gestionnaire de cas ne pouvant
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prendre en charge que 40 situations. Les difficultés de diffusion de I'information aupres des médecins

généralistes étaient également soulignées.

3.2.3. Les structures de répit classiques (Accueils de jour et Hopitaux de jour)

Les structures de répit tels accueils de jour, hopitaux de jours et accueils temporaires en EHPAD étaient
bien connus des médecins généralistes de notre étude, qui les jugeaient utiles. lls regrettaient
cependant leur manque de place, ainsi que leur co(t. lls ne les proposaient pas spontanément mais
sur la demande des aidants. Des travaux de théses obtenaient des résultats semblables. En effet, ces
structures de répit étaient communément utilisées par les médecins généralistes. Leur accés en termes
de places était plutét difficile pour 69 % des médecins, malgré leur accessibilité géographique (pour la
majorité < 10 km). Les hébergements temporaires avaient un développement moins important que les
accueils de jour, conséquence de leur utilisation moindre par les médecins généralistes. Leur acces
était jugé plus difficile encore, le frein supplémentaire a leur utilisation était le caractere perturbateur

pour les malades (changement de repéres et de lieux de vie) (70).

3.2.4. Les structures de répit innovantes

L'ambition du troisieme plan Alzheimer est la mise en place sur tout le territoire d’'une « palette de
services » souple et diversifiée afin de répondre au mieux aux besoins des aidants. Ces services,
essentiellement relayés par les structures associatives, étaient peu cités par les médecins de notre
corpus, qui ne semblaient pas connaitre leurs missions dans les détails. Nous avons pu observer une
certaine réticence de leur part a adresser leurs patients vers les différentes associations qu’ils jugeaient
onéreuses, peu adaptées aux besoins des aidants ou encore peu fiables. lls préféraient laisser ce soin
aux MDR et services gériatriques qui, selon eux, connaissaient mieux ces structures. lls étaient donc

plus a méme de leur en fournir les coordonnées.

Ces structures dites innovantes comprennent les plateformes de répit, le répit a domicile qui est un
service de remplacement de I'aidant au domicile du malade d’Alzheimer, la garde itinérante de nuit,
les séjours vacances et les activités de couple aidant-aidé. Elles ont pour mission I’écoute et le soutien
des aidants, la proposition d’activités destinées au couple aidant-aidé dans le but de favoriser la
poursuite de la vie sociale. Elles ont vocation a étre des espaces moins institutionnels et moins
connotés « maladie », que les aidants peuvent s’approprier. Elles ont lieu au domicile de la personne
ou dans des lieux « ordinaires » non institutionnels et doivent inclure I'aidant de facon active. Le but
est de lever le frein limitant le recours aux formules de répit, en diminuant la perte de repéres dans
des lieux non stigmatisants et en proposant une alternative aux familles qui redoutent la séparation et

qui ne sont pas prétes pour I'accueil de jour ou I’hébergement temporaire.
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Les structures les plus connues et donc les plus usitées par les médecins généralistes de notre étude
étaient les premiéres a avoir été mises en place. Une des hypothéses du faible taux de mention des
structures de répit innovantes dans notre étude est une méconnaissance de ces dernieres par les

médecins généralistes.

3.2.5. Comment expliquer le faible recours a ces dispositifs ?

Le manque de structures et de personnels formés était un des obstacles les plus cités par les médecins
généralistes. Selon la fondation Médéric Alzheimer, 66 % des médecins généralistes libéraux
connaissent au moins une structure médico-sociale dans leur environnement, mais 75 % d’entre eux

se plaignent de l'insuffisance des dispositifs en général (71).

D’aprés nos résultats, nous pouvons formuler deux hypothéses expliquant la faible utilisation des

structures de répit :
e La premiere hypothese est que les aidants ont du mal a recourir a ces dispositifs d’aide :

Soit par méconnaissance des structures a |'origine de problemes de représentations, comme le
déclarait la psychologue du centre d’aide aux aidants que nous avons interrogée. Soit, comme le

mentionnaient certains médecins de notre corpus, par leur colt ou leur manque de flexibilité.

Différentes études vont d’ailleurs en ce sens: une enquéte nationale réalisée par le Groupe de
Réflexion et réseau pour I’Accueil Temporaire des personnes en situation de Handicap (GRATH) sur les
attentes et besoins des personnes agées dépendantes et de leurs proches aidants en matiére de relais

(70) identifiait quelques freins concernant le recours aux dispositifs d’aide :
¢ Refus de la personne aidée au recours a une intervention extérieure.
¢ Sentiment de culpabilité de I'entourage.

¢ Frein psychologique : ces lieux, souvent rattachés a des EHPAD, pouvaient souffrir d’'une mauvaise

image et il pouvait exister une crainte d’un hébergement a temps plein.

¢ Son co(t : malgré la prise en charge possible d’une partie des frais par I’APA et les caisses de retraite,

le reste a charge des familles était élevé (30€ par jour pour les accueils de jour).

* Manque de connaissance et de lisibilité des dispositifs et de leur fonctionnement du fait de leur

diversité et de leur nouveauté.

e Manque de flexibilité de ces dispositifs, des horaires, des délais souvent longs.
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e la seconde hypothése est que les interventions des dispositifs d’aide sont jugées inefficaces

par les médecins généralistes et les aidants :

Une revue de la littérature sur I’évaluation des structures de répit pour le malade d’Alzheimer et son
aidant principal (72) concluait que les structures de répit isolées (accueil de jour, hébergement
temporaire) n’avaient pas fait la preuve de leur efficacité concernant l'aidant en termes de santé
mentale, d’allegement du fardeau et de qualité de vie ; ni concernant le patient en terme d’autonomie

fonctionnelle, de troubles du comportement et de délai d’entrée en institution.

Cependant, il convient de nuancer ces résultats. D’une part, les aspects méthodologiques rendent
difficile I’évaluation d’un effet positif sur I'aidant du fait de I'absence d’échelle d’évaluation fiable (70).
D’autre part, selon cette méme revue de la littérature, il semblerait que les meilleurs résultats en
termes de soulagement et de mieux-étre de I'aidant soient multidimensionnels, avec une part d’aides

et de répit a domicile (72).

Ainsi, il semble intéressant de développer une offre diverse (soutien psychologique, groupes de parole,
entretiens individuels, formations, activités aidant-aidé, répit...) et de prévoir sa mobilisation dans un

cadre flexible, afin de la proposer en fonction des besoins et de leur évolution dans le temps (73).

Par ailleurs, la diffusion d’une information portant sur les différentes structures d’aides aux aidants
(caractéristiques, objectifs, modalités pratiques de réalisation, lieux) pourrait permettre aux médecins
généralistes de les orienter vers les structures les plus adaptées a leurs besoins en fonction de leur

personnalité et des difficultés qu’ils rencontrent.

En effet, les aidants souhaitent que I'information soit fournie par les professionnels de santé et en
particulier par le médecin de famille, car ils ont plus confiance dans I'information quand elle est donnée
par leur médecin généraliste (31). Des études montraient également qu’une information donnée par
leur médecin généraliste apportait une motivation et conduisait a une utilisation significativement

supérieure des services d’aide par I'aidant (31).

3.3.Le médecin généraliste face a la demande de coordination de soins

D’apres nos résultats, la fonction de coordination attribuée aux médecins généralistes semble poser
des difficultés. Ces derniers désiraient étre mieux informés sur les offres médico-sociales et étaient
demandeurs de listes de coordonnées des services sociaux et des aides disponibles. Ils souhaitaient
une simplification des démarches administratives ainsi qu’un interlocuteur unique. lls n’exprimaient
pas le désir de plus s'impliquer dans la coordination des soins. Certains médecins souhaitaient voir leur

role recentré sur le soin et non la prise en charge sociale.
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Les données de la littérature vont en ce sens. En effet, dans I'ensemble, les médecins percoivent la

coordination comme une tache plutdt administrative, chronophage et paperassiéere (69).

Un rapport de 'URCAM (74) évoquait le probleme du découragement des médecins généralistes.
L'offre de soins était déclarée insuffisante par trois-quarts des médecins ainsi que les informations sur
les prises en charge pour 60 % d’entre eux. La coordination des soins de maintien a domicile était
insuffisante pour presque un médecin sur deux. La collaboration entre les acteurs paramédicaux et
médicaux était déclarée insuffisante pour un tiers des médecins, tandis que celle entre les acteurs

sociaux et médicaux semblait insuffisante pour plus de la moitié des praticiens.

Finalement, il semblerait que les médecins généralistes aient le sentiment d’étre pris en étau entre les
déclarations démagogiques des pouvoirs publics et la réalité du terrain, a savoir le manque de maisons
de retraite en zone rurale, le manque de lits dans les services de gériatrie, le manque d’assistantes
sociales, de structures d’accueil, etc. Les principales limites a la fonction de coordination évoquées
dans notre étude étaient le manque de temps, la faible compensation financiére et les difficultés de

communication avec les médecins spécialistes et les structures hospitalieres.

Le Docteur Kouchner décrit ces difficultés de rémunération « hors soins » des différentes taches
accomplies par les médecins généralistes : « il est évident que le généraliste ne peut assumer seul
toutes ces dimensions des soins, ne serait-ce que parce qu’il n’en a pas le temps. Il faut donc redéfinir
et amplifier le réle de tous les acteurs de soins impliqués, ce qui inclut le malade, son entourage, mais
aussi les paramédicaux et les travailleurs sociaux. [...] Cela ne pourra pas se faire sans des
aménagements de la nomenclature et des systémes de rémunération, en particulier du généraliste, qui
est, naturellement, le coordinateur de ce systeme de soin global : pourquoi ne pas prévoir une partie

de revenus fixe couvrant ces missions médico-psychosociales ? » (41).

En outre, le nombre important d’intervenants (assistantes sociales, services d’aides et
d’accompagnement a domicile, structures de coordination) avec lesquels interagissent les médecins
généralistes accentue probablement I'aspect négatif, I'isolement et le caractere peu aisé de la fonction

de coordinateur (70).

Cette fonction d’organisation du parcours de soins requiert une compétence autant administrative que

sanitaire, ce qui n’est pas le coeur de métier du médecin généraliste.

4. Propositions d’amélioration de la pratique des médecins
généralistes dans la prise en charge de 'aidant naturel
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4.1.Les propositions d’amélioration des pratiques

Dans I'ensemble, les médecins de notre corpus n’étaient pas défavorables a la réalisation d’une
consultation dédiée a I'aidant et avaient conscience de la nécessité d’une prise en charge spécifique

de ce dernier.

Cependant, le modeéle proposé par la recommandation HAS de février 2010 ne semble pas adapté,
actuellement, aux contraintes de la médecine ambulatoire. La plupart des médecins généralistes de

notre étude souhaitaient notamment déléguer la partie sociale aux travailleurs sociaux.

Dans son étude, Robinson (75) constatait que I‘aspect non centralisé des soins aux aidants et patients
déments était rapporté et critiqué : les difficultés de prise en charge pourraient étre améliorées par un
modele médico-bio-psychosocial collaboratif axé sur une consultation dédiée par un médecin
généraliste initiant des collaborations prédéfinies dans lesquelles les différents professionnels de santé

optimiseraient leur compétences au service des aidants.

En outre, Me Dufour mettait en évidence I'utilité d'une prise en charge collaborative et
pluridisciplinaire, le médecin généraliste seul n’apparaissant pas suffisamment efficace et satisfait.
Dans son étude, le seul article montrant des résultats positifs significatifs reposait sur une collaboration
médico-psycho-sociale étroite entre des médecins généralistes et des infirmiéres, associée a une

collaboration supplémentaire avec d’autres spécialistes de santé si nécessaire (31).

Ceci rejoint les déclarations de certains médecins de notre étude, qui proposaient une réunion de
concertation regroupant les acteurs des soins primaires (infirmiers a domicile, kinésithérapeutes,
aides-soignants, auxiliaires de vie, assistantes sociale, pharmaciens et médecins généralistes) sur le
modele des réunions de synthése réalisées dans les services hospitaliers. Dans son étude (76),
Mr Mouloubou proposait la réalisation de colloques théoriques, entre médecins traitants et médecins
hospitaliers, ou médecins traitants et médecins des centres mémoire, afin: « d’échanger leurs
impressions sur un patient, de partager la phase intellectuelle d’élaboration du diagnostic, de discuter
les problemes éthiques sous-jacents, d’annoncer ensemble le diagnostic, de trouver des solutions
médico-sociales ... et d’interpeller les pouvoirs publics pour mobiliser des fonds financiers dans le but

d’une meilleure prise en charge du patient dément ».

Ceci permettrait en effet de confronter les différents points de vue des soignants afin de mieux

appréhender les contraintes liées a |'exercice de chacun.
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Au Canada, un modele pluridisciplinaire collaboratif impliquant le médecin généraliste est a I’étude. Il
propose un partenariat standardisé entre différents partenaires spécialistes, infirmiers, pharmaciens

et assistants sociaux clairement identifiés (77).

Par ailleurs, deux médecins de notre étude proposaient I’évaluation de la situation du couple aidant-
aidé et du maintien a domicile du malade d’Alzheimer par un soignant extérieur a la prise en charge,
afin d’y apporter un regard neuf sur le modéle du « case manager » (gestionnaire de cas) responsable
de la coordination des soins personnalisés. Actuellement, ces gestionnaires de cas interviennent dans

les situations complexes, dans le cadre des MAIA.

En somme, les médecins généralistes de notre étude avaient bien conscience de leur réle de
coordinateurs de la pluridisciplinarité et de son importance dans la prise en charge du couple aidant-
aidé. lls étaient demandeurs de formation sur les particularités de cette maladie et sa prise en charge
mais ils décrivaient, non sans un certain fatalisme, la réalité et les impératifs quotidiens de leur

exercice.

4.2.Comment améliorer le relais de l'information aupres des médecins

généralistes ?

Au vu de la multiplicité des structures, il semblerait que I’envoi de courriers et plaquettes informatives
ne soit pas la solution idéale. Un guide recensant les différentes structures et aides disponibles par
secteur avec leurs caractéristiques (population cible, missions et modalités d’intervention, capacité

d’accueil) étaient demandé par les médecins généralistes de notre étude.

Les coordonnées de quelques structures sont disponibles sur le site du Crias (78). Cependant, la
diffusion de I'information ne semble pas avoir atteint sa cible. Les Conseils Généraux, les CLIC et les
réseaux rapportent des actions d’information réalisées en direction des médecins sans parfois
beaucoup de succes et se posent des questions sur les modalités optimales de I'information de ces

derniers (69).

Concernant les demandes de séjours de répit ou d’hospitalisations programmeées, la création d’une
plateforme, a destination des médecins généralistes, permettant de soumettre les demandes
directement aupres des structures adéquates, pourrait étre envisagée. Elle serait basée sur le méme
principe que la plateforme Via Trajectoire SSR, récemment mise a disposition des médecins de villes,
qui permet l'orientation et I'admission des patients dans les services de soins de suite et de

réadaptation.
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5. Méthodologie de la recherche qualitative : forces et limites de notre

étude

5.1.Force de I'étude

5.1.1. Choix de la méthodologie qualitative

Par son approche compréhensive, la recherche qualitative permet d’explorer le lien entre la « vraie
vie » du clinicien et la « science dure ». C'est une démarche de recherche du sens du vécu des
personnes. Elle nous semblait étre la méthode la plus appropriée afin d’explorer les difficultés a la prise

en charge des aidants naturels et d’expliquer le décalage entre référentiels et pratiques médicales (32).

5.1.2. Analyse des données selon la « grounded theory » ou « théorie enracinée »

La théorie enracinée a pour but de produire une théorie a partir des données recueillies par des outils
qui se précisent au fur et a mesure de la recherche. Cette méthode inductive est sans a priori,

conceptuelle. Elle vise a aider le chercheur a contrer ses biais ou ses préjugés.

Elle permet d’expliquer des phénomeénes relativement complexes uniquement a partir des données
recueillies sur le terrain, grace a une démarche rigoureuse et codifiée, et ne nécessite pas d’autres
connaissances que celle des étapes de I'analyse. Le chercheur appréhende les phénomenes avec sa
sensibilité théorique, riche de ses connaissances antérieures. Le principe est d’entrer sur le terrain a
explorer avec le moins possible de suppositions préalables, le moins possible de précompréhensions a
appliquer, le moins possible d’hypothéses a vérifier. Dans la perspective de la GT, il s’agit de se
débarrasser le plus possible des biais qui empéchent la découverte de ce qui émerge du vécu social.
Selon Glaser (1978, p.3), les « biais » les plus dangereux viennent des préconceptions du chercheur.
Comme le mentionne Dey (1999, p.4), au minimum, le chercheur doit laisser de coté ses

« préférences » théoriques pour s’ouvrir a I’évidence empirique (79).

Par ailleurs, nous disposons d’un certain recul concernant l'utilisation de cette méthode plusieurs fois
éprouvée, non seulement dans le domaine de la sociologie mais aussi, plus récemment, dans le

domaine médical.

La question de recherche et les hypotheses se vérifient au fur et a mesure de I'analyse de catégories

mises en évidence et comparées les unes aux autres.
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5.2.Limites de I'étude

Toute étude qualitative, dont la n6tre, pose le probleme de la généralisabilité de ses résultats et du

risque de subjectivité.
5.2.1. Limites liées a I'élaboration du guide d’entretien

Une analyse préalable de la littérature avait été réalisée par nos soins afin d’identifier les themes a
aborder au cours des entretiens. Malgré notre volonté d’exhaustivité, nous ne pouvons écarter la
possibilité d’avoir occulté des thématiques importantes. Néanmoins, la technique des entretiens semi-

dirigés permet a chaque participant d’enrichir les thématiques abordées (33).

Le canevas d’entretien avait été testé aupres de trois médecins, respectivement tuteur et maitres de
stage de I'enquétrice, ayant une formation universitaire et une sensibilisation a la recherche clinique

afin d’en évaluer la longueur, la pertinence et I'intelligibilité des questions et d’en enrichir les themes.

5.2.2. Limites liées a la sélection des participants

La réalisation des entretiens dans une recherche qualitative est basée sur le volontariat. Il existe un
biais de recrutement qui n’est ni contrélable ni interprétable (33). Nous pouvons supposer que les

médecins ayant accepté de participer a notre étude étaient sensibilisés a notre sujet.

Afin d’étre le plus représentatif de la profession, nous avons veillé lors de I'’échantillonnage a ne pas
sélectionner uniqguement des médecins investis professionnellement dans [’enseignement
universitaire ou dont I'activité était orientée vers la gériatrie. Dans notre étude, la majorité des refus
ont été justifiés par un manque de temps, une absence de patient dément au sein de la patientéle du

médecin contacté ou par le non intérét pour notre sujet.

Les médecins de notre étude exergaient en milieu urbain. Nous avons conscience que leurs
problématiques sont différentes de celles de médecins exergant en milieu rural n’ayant pas forcément
les mémes conditions d’acces aux dispositifs et structures présents dans une grande ville. Ces résultats

ne sont donc pas extrapolables a I’'ensemble du territoire.

5.2.3. Biais de recueil des données

Un des principaux facteurs limitant de la méthode qualitative est I’habileté de I'enquéteur a mener les
entretiens. Le style de conduite, le mode d’entretien, les mécanismes de défense, les propres opinions

du chercheur peuvent influencer la recherche (33).

Nous n’avions pas été formés a la réalisation d’entretiens dans le cadre d’'une étude qualitative. Notre

manque d’expérience pratique a pu affecter le recueil des données : défaut de relance, errance,
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suggestions. Néanmoins, le choix de la réalisation d’entretiens semi-dirigés a I'aide d’un canevas
d’entretien, dont le réle consiste justement a effectuer des relances aux moments opportuns afin de
balayer tout le champ a explorer, sans pour autant influencer I'interviewé dans ses réponses ou lui
couper la parole, permettait de limiter ce biais et d’adopter une démarche plus rigoureuse. La qualité

de nos entretiens a évolué au fur et a mesure de notre « expérience de terrain ».

Par ailleurs, cette étude était assimilée a une évaluation des pratiques professionnelles par les
médecins. Avant chaque début d’entretien, nous nous assurions de leur consentement a
I'enregistrement de leurs propos et nous rappelions la garantie de leur anonymat. Malgré ces
précautions, l'enregistrement des entretiens pouvait provoquer un certain malaise aupreés des
participants. De ce fait, le début des entretiens était parfois constitué de réponses stéréotypées liées
a la crainte d’'un jugement porté sur leur pratique. Cependant, le fait d'appartenir a la méme catégorie
socio-professionnelle (80) ainsi que le fait de proposer systématiquement I'envoi par email de la
retranscription des entretiens a chaque médecin afin qu’il puisse en vérifier le contenu avant son

intégration dans notre étude a permis de les mettre a l'aise.

Quelques médecins n’ont pas souhaité divulguer certaines informations durant I’enregistrement et se
sont confiés dés I'arrét du dictaphone. Ces confidences, souvent trés enrichissantes notamment
concernant le vécu et la représentation qu’ils avaient de leur profession et de la relation avec leurs
patients, ont été consignées dans le cadre de nos notes afin de donner du sens a notre travail mais

n’ont pas été citées dans les résultats.

Par ailleurs, les entretiens n’ont pas tous été menés dans les mémes conditions. Leur durée était
variable de 8 minutes et 53 secondes a 44 minutes et 14 secondes selon la sensibilité et la capacité de
réflexivité de chague médecin concernant le sujet de notre étude ainsi que de leur disponibilité. En
effet, si la plupart des médecins nous ont recus en dehors de leurs temps de consultation, certains
entretiens se sont déroulés entre deux consultations, ajoutant ainsi une contrainte de temps dans le
déroulement des entretiens. De méme, 21 entretiens ayant été menés dans les cabinets respectifs des

enquétés, la présence de parasites tels les appels téléphoniques ont pu affecter le recueil des données.

5.2.4. Méthode d’analyse des données

La validité interne consiste a vérifier si les données recueillies représentent la réalité. Une des
manieres d’y parvenir est de recourir a la technique de triangulation des sources et des méthodes (32).
De méme, I'analyse des données selon la méthode de théorisation ancrée nécessite de la part du
chercheur de posséder une sensibilité théorique, c’est-a-dire d’avoir la capacité de tirer sens des

données, de nommer des phénomeénes en cause, d’en dégager les implications et les liens (36).
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En raison de la grande quantité de matériel recueilli au cours de notre étude, I'analyse de contenu n’a
pu étre réalisée que par nos soins. Cependant, notre directeur de these a vérifié la justesse
d’interprétation des données ainsi que leur pertinence. De plus, deux colléegues ayant réalisé des
travaux de recherche qualitative, Mesdames Léa Michel-Béchet et Nathalie Huang, ont procédé a une
analyse thématique de trois de nos verbatim et nous ont fait part de leur analyse. Bien que partielle,

celle-ci nous a permis de corroborer les signifiances de nos interprétations.

Dans un second temps, les résultats ont été confrontés aux données de la littérature.

Conclusion

L'intérét actuel des pouvoirs publics concernant les pathologies neurodégénératives et le
développement des plans Alzheimer successifs a permis de mieux définir le réle d’aidant. Cependant,
il semble que sa reconnaissance dans la pratique ne soit pas toujours aisée, de méme que
I'identification de ses attentes et de ses besoins. La notion de besoin est évolutive et dépend de la
progression de la maladie du proche, de la personnalité et des capacités d’adaptation de 'aidant. Par
ailleurs, lorsque le besoin est ressenti, il n’est pas toujours exprimé. Ainsi, les aidants naturels ne
souffrent pas tous d’épuisement, mais il est important d’intervenir lorsque les demandes chroniques

de la situation d’aide commencent a dépasser leurs capacités.

La nécessité d’une prise en soins spécifique des aidants est bien percue par les médecins généralistes.
Cependant, leurs identités personnelle et professionnelle, le vécu des pathologies démentielles et la
représentation de leur profession influencent leur prise en charge et y ajoutent de la complexité. La

proposition de consultation dédiée aux aidants recommandée par la HAS ne semble pas réalisée

actuellement, principalement en raison de difficultés organisationnelles, du manque de temps et de la
charge de travail. En outre, il semblerait que la coordination des soins soit une difficulté majeure pour
les médecins généralistes. La complexité des situations rencontrées aupres des personnes atteintes de
démence, associée a la nécessité d’un accompagnement dans la durée, peuvent étre a I'origine d’un
sentiment de solitude et de mise en échec. La mise en place de formations interdisciplinaires et/ou

inter-sectorielles pourrait étre une voie de solution (81).

Il apparait également que la communication entre les différents professionnels de santé et la diffusion
de l'information ne sont pas optimaux, avec pour conséquences des difficultés pour faciliter I'acces
aux aides sociales a I'aidant et/ou a I'aidé ainsi que pour identifier les structures médico-sociales
dédiées aux démences. Le médecin généraliste, pourtant placé au cceur de la prise en charge des

pathologies démentielles, semble « oublié » dans le relais de I'information.
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D’apres les données de la littérature, le soin des aidants pourrait étre améliorée par un modele de
prise en charge du couple aidant-aidé collaboratif et pluridisciplinaire (31). Le médecin généraliste ne
peut assurer seul cette prise en charge des aidants. Son réle n’est pas de savoir tout faire. En revanche,
il doit savoir tout ce qu’il est possible de faire et cela passe par la mise a disposition d’outils et de

moyens adaptés.

Le Pr Ankri, dans son rapport d’évaluation du plan Alzheimer 2008-2012 (29), recommandait de
renforcer les liens entre les médecins traitants, les consultations mémoire et les dispositifs médico-
sociaux, de préférence au sein des MAIA. De méme, le rapport de la mission d’évaluation des
consultations mémoire et des Centres Mémoires de Ressource et de Recherche publié en 2009 (82)
proposait déja de renforcer les liens entre consultations mémoire et médecins généralistes. La mise
en place du projet personnalisé de soins et la participation au suivi des personnes malades en
partenariat avec les professionnels de ville et hospitaliers et les professionnels médico-sociaux font
partie des missions des consultations mémaoire. Ainsi, Le Centre de Mémoire, de Recherche et de
Ressource (CMRR) et les Centres Mémoire semblent bien placés pour faciliter le repérage des aidants
naturels. Il pourrait étre proposé I'envoi d’un courrier les identifiant auprés de leur médecin traitant.
Ces centres pourraient également étre une ressource dans la diffusion de I'information, notamment

concernant les dispositifs médico-sociaux, auprés des médecins généralistes.

Notre travail a pu mettre en évidence que les médecins généralistes avaient conscience de leur role
de pivot dans la prise en charge biopsychosociale des patients atteints de maladies d’Alzheimer ou
apparentées et de leur entourage, mais qu’ils éprouvaient des difficultés a assurer ce role, liées a leurs
conditions d’exercice actuelles. Une réflexion sur les modalités d’exercice de chaque professionnel de
santé intervenant aupreés des aidants, incluant le médecin traitant afin d’optimiser I'efficience de la

prise en charge, semble importante.

Les médecins de notre étude nous ont permis de dégager quelques pistes de réflexions. Nous en avons

retenus deux principales :
e |’amélioration de la diffusion de I'information auprés des médecins généralistes :

Le développement d’outils recensant les dispositifs et structures médico-sociales mis a disposition des
médecins généralistes ou la diffusion de sites contenant ces informations. Par exemple, I'association
Crias Mieux Vivre met a disposition sur son site (78) ce type d’informations pour le département du

Rhoéne.
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e |’amélioration de la coordination des soins :

Il pourrait étre intéressant de penser et évaluer un protocole de coopération de soins entre acteurs de
santé ambulatoire et structures hospitalieres dans lequel les roles de chacun seraient préalablement
définis. Chaque acteur pourrait ainsi adapter sa prise en charge au patient et a son entourage dans son

champ de compétences, en collaboration avec les autres professionnels.
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CONCLUSIONS
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Annexe n°1 : Mesure n°3 du Plan Alzheimer 2008-2012

PLAN ALZHEIMER 2008-2012
Mesure n°3 : Amélioration du suivi sanitaire des aidants naturels

1. Contexte

Le réle des aidants naturels est essentiel auprés des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer. Ces
derniers doivent faire face a des multiples difficultés, notamment, lors de trois moments spécifiques au
cours desquels la charge est particulierement lourde : I'annonce du diagnostic, I'organisation de la prise
en charge et la gestion des crises. Ces difficultés ne sont pas sans conséquences sur I'état de santé
des aidants, ainsi plus de la moitié des conjoints de malades développent une dépression. Il existe un
risque de surmortalité de plus de 60% des aidants dans les 3 années qui suivent le début de la maladie
de leur proche.

Afin de prévenir ces risques, il est donc essentiel de prendre en compte I’état de santé de I’'aidant
afin de pouvoir lui proposer, le cas échéant, une prise en charge médicale appropriée, un soutien
psychologique ou social, une solution de répit ou des aides a domicile. Des outils simples sont
disponibles qui permettent de mesurer et de suivre « le fardeau de l'aidant », comme I'échelle MINI
ZARIT.

Le médecin traitant réalise le suivi médical de la personne atteinte, en lien étroit avec l'aidant. Il a
établi un rapport de confiance et de proximité avec ce dernier et connait ses difficultés.

Il est donc le plus a méme de repérer la souffrance de 'aidant, de I’évaluer, et d’en référer au
médecin traitant de I'aidant si ce n’est pas lui. Il est donc important d’améliorer la formation des
professionnels de santé, notamment a l'utilisation d’outils d’évaluation de la souffrance, de sensibiliser
et d’informer les aidants et les professionnels au sein des lieux uniques d’information (MAIA — cf mesure
n°4).

2. Objectif

Mieux prendre en compte la santé de I'aidant naturel dans le cadre du suivi d’'un malade atteint de
maladie d’Alzheimer.

Une consultation par aidant qui le souhaite et par an.

Permettre a 70 % des aidants des patients en ALD de bénéficier de cette consultation.

3. Mesures
e Inscription de cette dimension dans les recommandations ALD concernant la maladie
d’Alzheimer

e |dentification de ce theme dans la formation continue des médecins
e Action de sensibilisation des aidants sur le lieu unique (MAIA - cf mesure 4)

4. Acteurs
Pilote DGS et DSS
Partenaires syndicats médicaux, Sociétés savantes (SFGG, SFN)

5. Calendrier
Mise en ceuvre en 2009

6. Financement
Sources du financement : assurance-maladie
Codt : 5 M€, par an a partir de 2009, soit 20 M€ sur la durée du plan.

7. Evaluation
e Reéalisation effective de I'action dans le calendrier
e Réalisation d’'une recherche/action comparant 'aidant de santé des aidants ayant ou non
bénéficié de ce suivi évaluatif.
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Annexe n°2 : Recommandation HAS février 2010 sur la consultation dédiée

SYNTHESE DES RECOMMANDATIONS DE BONNE PRATIQUE

Maladie d’Alzheimer et maladies
apparentees :
suivi médical des aidants naturels

Février 2010

OBJECTIFS

Décrire le suivi médical des aidants naturels et plus particulierement le contenu et
I'organisation d’'une consultation annuelle proposée aux aidants naturels des patients
ayant une maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée (mesure n° 3 du Plan
Alzheimer 2008-2012).

Les recommandations ci-dessous reposent sur un accord professionnel.

Messages clés

Proposer une consultation annuelle a I'aidant naturel d’'une personne atteinte de maladie
d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée.

Etre particulierement vigilant sur I'état psychique de I'aidant, son état nutritionnel et son
niveau d’autonomie physique et psychique.

Rechercher une souffrance, des troubles anxieux et/ou dépressifs, des troubles du sommeil,
en tenant compte du contexte familial, social et culturel.

Vérifier le bon niveau d’adéquation entre les besoins de I'aidant naturel et du patient et les
moyens mis en place (aides médico-sociales et financieres).

DEFINITION DES AIDANTS NATURELS

Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non professionnelles qui viennent
en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage
pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliére peut étre prodiguée de fagcon
permanente ou non, et peut prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins,
I'accompagnement a la vie sociale et au maintien de 'autonomie, les démarches administratives,
la coordination, la vigilance permanente, le soutien psychologique, la communication, les
activités domestiques, etc.’

Un ou plusieurs aidants peuvent étre amenés a se relayer ou a se remplacer auprés d’'une
personne atteinte d’'une maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée tout au long de
I’évolution de sa maladie.

PROPOSITION D’'UNE CONSULTATION ANNUELLE POUR LES AIDANTS NATURELS

La consultation annuelle est un temps spécifique, dédié a I'état de santé de I'aidant naturel,
quel que soit son age, dont les objectifs sont la prévention, le repérage et la prise en charge
des effets déléteres sur sa santé que cet accompagnement peut induire.

Il est recommandé que le médecin généraliste de la personne atteinte propose a l'aidant naturel
une consultation annuelle dédiée s’il est également le médecin généraliste de ce dernier. S’il
ne I'est pas, il I'incite a consulter son propre médecin généraliste et formalise la démarche en
lui remettant un courrier destiné a ce dernier, dans le respect des regles déontologiques et du
secret médical.

1. D’apres la Charte européenne de I'aidant familial. 2009. Coface Bruxelles.
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Cette consultation annuelle compléte le suivi standardisé réalisé tous les 6 mois chez les
patients souffrant d’'une maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, dans lequel une
évaluation médicale des aidants et des proches est programmée. Il est recommandé qu’une
consultation dédiée soit proposée en cas de souffrance ou de mauvais état de santé identifié
chez l'aidant naturel.

Il est recommandé que tous les intervenants, sanitaires ou sociaux, impliqués dans le cadre
de la prise en charge de la personne atteinte d’'une maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie
apparentée informent le médecin généraliste du patient de toute souffrance, détresse ou
altération de I'état de santé observée chez un(des) aidant(s) naturel(s), dans le respect des
régles déontologiques.

Il est recommandé que le suivi médical des aidants naturels accompagne les différentes étapes
de la maladie : I'annonce de la maladie, la prise en charge au domicile, I'entrée en institution,
la fin de vie, la période de deuil si nécessaire.

CONTENU DE LA CONSULTATION ANNUELLE

Il est recommandé que le contenu de la consultation annuelle comporte une évaluation globale
de I'état de santé de 'aidant naturel, une évaluation de son « fardeau » dans ses composantes
médico-psycho-sociales et un dépistage des problématiques de santé spécifiques inhérentes
a 'accompagnement de la personne atteinte de maladie d'Alzheimer ou d’une maladie
apparentée.

Cette consultation est I'occasion :

» d’étre particulierement attentif a I'état psychique de 'aidant, son état nutritionnel, son niveau
d’autonomie physique et psychique ;

* de vérifier les éléments de prévention, tels que le calendrier vaccinal, la planification des
examens de dépistage usuels ;

* de conduire une évaluation des appareils cardio-vasculaire, locomoteur et sensoriel.

Il est recommandé que le médecin généraliste recherche une souffrance, des troubles anxieux

et/ou dépressifs, des troubles du sommeil, etc. en tenant compte du contexte familial, social

et culturel.

Il est recommandé que le médecin généraliste s’assure du bon niveau d’adéquation entre les

besoins de I'aidant naturel et du patient et les moyens mis en place (aides médico-sociales et

financiéres).

Pour les aidants jeunes, il est recommandé de tenir compte de spécificités telles que les

problémes d’ordre professionnel ou familial et leurs conséquences sur I'état de santé de l'aidant

naturel.

En cas de dépistage d’'une maladie physique ou psychique lors de cette consultation, il est

recommandé qu’elle soit prise en charge dans le cadre du suivi médical habituel.

INTERVENTIONS POUVANT ETRE PROPOSEES AUX AIDANTS NATURELS

Différentes interventions peuvent étre proposées, dont les objectifs sont de sortir I'aidant naturel

de son isolement et de lui conserver une vie sociale et un projet de vie adaptés a sa situation :

* psycho-éducation individuelle ou en groupe ;

* groupe de soutien avec d’autres aidants, adapté a ses besoins, dépendant entre autres de

la sévérité de la maladie d’Alzheimer ou apparentée ;

support téléphonique ou par Internet ;

* cours de formation sur la maladie d’Alzheimer ou apparentée, les services, la communication
et la résolution des problémes ;

* psychothérapie individuelle ou familiale.

En I'absence de données nationales, celles des travaux internationaux sur 'efficacité de ces

interventions suggérent qu’une prise en charge diversifiée et prolongée est a privilégier.

HAS

Ce document présente les points essentiels des recommandations de bonne pratique :
« Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées : suivi médical des aidants naturels »
Recommandations de bonne pratique - Février 2010

La synthése et I'argumentaire scientifique sont consultables dans leur intégralité
sur www.has-sante.fr
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Annexe n°3 : Canevas des entretiens semi-dirigés

1) Jaimerais avoir votre définition de I'aidant naturel :

Si non abordé dans la réponse :

o familial/extrafamilial ? o Quile désigne ?
o unique/multiple ? o Estce la personne de
o Type de soutien qu’il apporte ? confiance ?

2) Eprouvez-vous des difficultés a prendre en charge I'aidant naturel d’un patient dément vivant
a domicile ?

o Précisions : soutien, écoute, conseils, évaluation médico-psycho-sociale ou difficultés

relationnelles : relation a trois, place de chaque protagoniste, gestion des conflits,

secret médical

3) Dans votre pratique, avez-vous déja vécu une situation vous ayant mis en difficulté soit dans

la prise en charge de |'aidant soit parce que I'aidant était a risque d’épuisement ?

4) Sivous étes le médecin traitant de I'aidant naturel, faites-vous des consultations spécifiques
centrées sur lui ?
Si non abordé dans la réponse :
o Quand décidez-vous de le voir seul ?
o Vient-il spontanément au cabinet ou sur votre demande ?
o La consultation se déroule-t-elle dans votre cabinet ou au domicile du patient atteint

de maladie d’Alzheimer ou apparentée ?

5) Comment évaluez-vous les besoins (aides médico-sociales et financieres) de I'aidant naturel et
du patient ?
Si non abordé dans la réponse :
o Le faites-vous seul ou faites-vous intervenir d’autres professionnels ?
o Intérétdu carnet d’adresse des différents acteurs de soins : spécialistes, paramédicaux,
associations, réseaux d’aides ... a qui adressez-vous un aidant en difficulté ?
o Posez-vous la question de I'existence éventuelle de difficultés de I'aidant naturel ou

attendez-vous qu’il vous en parle spontanément ?
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6) Comment évaluez-vous le retentissement de |’aide sur la santé de |'aidant naturel ?
Si non abordé dans la réponse :
o Quelles difficultés rencontrent-ils ? Qu’attendent-ils de vous ?
o Connaissez-vous / utilisez-vous des échelles dans votre évaluation ?
o Que vous évoque la notion de fardeau ? L’évaluation du niveau d’autonomie physique

et psychique ?

7) Comment prévenez-vous I'épuisement de I'aidant naturel d’un patient dément ?
Si non abordé dans la réponse :
o Documentation ? Adresses d’associations ?
o Que faites-vous face a un aidant réticent aux services formels ?

o Quand proposez-vous des hospitalisations de répit ?

8) Dans les cas ol vous n’étes pas le médecin traitant de I'aidant naturel,

9) savez-vous s’il a un médecin traitant, et si oui, 'avez-vous déja contacté pour parler de la
situation ?
Aimeriez-vous étre contacté par un de vos confreres pour étre averti d’une telle situation pour

un de vos patients ? Et si oui sous quelle forme ?

10) Connaissez-vous la recommandation HAS 2010 sur le suivi médical des aidants naturels et la

proposition d’'une consultation annuelle pour les aidants ?

11) Que pensez-vous d’une consultation annuelle dédiée a I'aidant naturel?
Si non abordé dans la réponse :
o Quel contenu ? : (Organicité / actes administratifs/ coordination des soins / évaluation
du fardeau).
o Rémunération spécifiques ?

o Intérét d’une consultation pluridisciplinaire avec les intervenants au domicile ?

Souhaitez-vous préciser ou ajouter des éléments ?
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Annexe n°5 : Entretiens

Mis a disposition sur le cd-rom joint
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HEMERY Héléne : Prise en charge des aidants des patients atteints de maladies d’Alzheimer ou
apparentées par le médecin généraliste : intéréts et limites de la consultation dédiée.

Nbr f.114 : Th.82 Méd : Lyon 2016 n° 28

Résumé :
Contexte : Les pathologies démentielles, en raison des prévisions démographiques, représentent un

enjeu de Santé Publique majeur. Les pouvoirs publics encouragent le maintien a domicile des malades
d’Alzheimer ou apparentés. Ces pathologies entrainent une perte d’autonomie et une entrée en
dépendance nécessitant souvent la présence d’un aidant naturel. Cet engagement peut-étre a I'origine
d’un retentissement physique, psychique et social important chez I'aidant. La HAS propose un suivi de
I’état de santé de I'aidant avec une consultation dédiée réalisée par le médecin généraliste.

Objectifs : Déterminer I'intérét et les limites de la consultation annuelle dédiée a I'aidant proposée par
la HAS dans le cadre du Plan Alzheimer 2008-2012 et identifier les difficultés rencontrées par les
médecins généralistes lors de la prise en charge de I'aidant.

Méthode : Etude qualitative par entretiens semi-dirigés auprés de 23 médecins généralistes exercant
dans les villes de Lyon et Vénissieux.

Résultats : La consultation dédiée proposée par la HAS ne semble pas réalisée dans |’exercice actuel
des médecins généralistes. Il existe des difficultés liées au repérage des aidants par le médecin
généraliste, a une tendance des aidants a consulter moins fréquemment et a une réticence de leur
part a aborder leur risque d’épuisement. De plus, les médecins généralistes éprouvent des difficultés
pour faciliter I'accés aux aides sociales a I'aidant et/ou a I'aidé ainsi que pour identifier les structures
médico-sociales dédiées a la démence.

Conclusion : Les solutions a 'amélioration de la prise en charge des aidants pourraient consister a
favoriser le repérage des aidants a risque d’épuisement par les acteurs médico-sociaux impliqués dans
la prise en charge du patient aidé, en ville ou a I’hdpital, et a améliorer I'information auprés des

médecins généralistes sur les dispositifs médico-sociaux d’aide aux aidants.

MOTS CLES : MEDECINE GENERALE — RECHERCHE QUALITATIVE — DEMENCE - MALADIE D’ALZHEIMER — AIDANT
NATUREL — CONSULTATION DEDIEE
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