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RESUME

Contexte : Les patients touchés par la maladie d’ Alzheimer sont principalement soutenus par
les aidants familiaux. Ce role d’aidant peut étre ressenti comme un fardeau. Le médecin
généraliste a un role crucial dans le dépistage et la prise en charge du fardeau ressenti par les

aidants.

Objectif principal : Décrire le dépistage et la prise en charge du fardeau des aidants de patient

atteint de la maladie d’Alzheimer ou maladie apparentée par le médecin généraliste en soins

primaires.

Méthode : Ftude quantitative transversale déclarative par questionnaire administré entre
octobre 2019 et mars 2020 aux aidants familiaux de patient atteint de la maladie d’ Alzheimer
dans 1’Indre-et-Loire et le Cher. Le recrutement était effectué¢ par les réseaux locaux

ambulatoires et hospitaliers ainsi que par les associations de patients locales.

Résultats : 67 questionnaires ont été analysés. 75% (n=49/65) des aidants déclaraient que leur
médecin généraliste savait qu’ils exercaient une fonction d’aidant. Le médecin généraliste était
davantage informé de la fonction d’aidant lorsqu’il suivait également le patient atteint de
démence (93%, n=37/40 versus 48%, n=12/25). Lorsque le médecin généraliste était au courant
de ce role d’aidant, les aides principalement proposées étaient la recherche de difficultés
psychologiques (52%, n=24/46), ainsi que des informations sur la maladie d’ Alzheimer (66%,
n=31/47). La majorité des aidants (56%, n=35/62) considérait leur médecin généraliste comme

une ressource.

Conclusion : Une réflexion est a mener pour compléter et améliorer le dépistage et la prise en
charge du fardeau de I’aidant en ambulatoire, en particulier lorsque le médecin généraliste du

patient malade et de I’aidant sont différents.

Mots clés : maladie d’ Alzheimer et maladies apparentées, aidant familial, médecin généraliste,

soins primaires, fardeau



ABSTRACT

Background: Patients with Alzheimer disease are mainly supported by family caregivers. This
caregiver role can be felt as a burden. The general practitioner has a crucial role in screening

and taking care of the burden felt by caregivers.

The main objective: Describe the screening and management of the burden felt by caregivers

of patient with Alzheimer’s disease or a related dementia by the primary care general

practitioner.

Method: Quantitative cross-sectional declarative questionnaire study administered between
October 2019 and March 2020 to family caregivers of Alzheimer's disease patients in two
French departments (Indre-et-Loire and Cher). Recruitment was carried out by the local

outpatient and hospital networks and by local patient associations.

Results: 67 questionnaires were analyzed. 75% (n=49/65) of caregivers stated that their general
practitioner was aware that they were a caregiver. The general practitioner was more aware of
the role of the caregiver when he also followed the patient with dementia (93%, n=37/40 versus
48%, n=12/25). When the general practitioner was aware of this caregiver role, the help mainly
offered were the search for psychological difficulties (52%, n=24/46), as well as information
on Alzheimer's disease (66%, n=31/47). The majority of caregivers (56%, n=35/62) considered

their general practitioner as a resource.

Conclusion: In order to complement and improve screening and caregiver burden management
in ambulatory care, a reflexion is needed; especially when the general practitioner of the ill

patient and the caregiver are different.

Keyword: Alzheimer’s diseases and related diseases, family caregivers, General Practitioner,

burden
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GLOSSAIRE

ARC Attaché de Recherche Clinique

CHRU Centre Hospitalier Régional Universitaire

CMRR Centre Mémoire de Ressources et de Recherche

CPTS Communauté Professionnelle Territoriale de Santé

CPTeST 18 Communauté Professionnelle Territoriale de Santé de 1’Est du Cher
DM Donnée Manquante

EMG Equipe Mobile de Gériatrie

EMGT Equipe Mobile Gérontologique Territoriale

MA Maladie d’Alzheimer

MG médecin généraliste

MIG Médecine Interne Gériatrique
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I. INTRODUCTION

1. La maladie d'Alzheimer ou maladie apparentée

La maladie d’Alzheimer (MA) est une maladie neurodégénérative évolutive associant des
troubles de la mémoire a une atteinte des fonctions instrumentales et exécutives et & une
altération de I’autonomie pour les gestes de la vie quotidienne. Les symptomes progressent de
facon irréversible. Au stade trés avancé de démence sévere, la perte de I’autonomie est « totale »
avec des troubles de I’ensemble des fonctions cognitives ainsi que des troubles du

comportement (1).

En France, plus de 850 000 personnes sont touchées par la maladie d’ Alzheimer. Fortement li¢e
a I’age, elle touche 2 a 4% de la population des plus de 65 ans et 15% des plus de 80 ans (2).

Cette pathologie est deux fois plus fréquente chez les femmes (3).

Compte tenu de I’augmentation de 1’espérance de vie, le nombre de personnes touchées risque

d’augmenter ces prochaines années (4).

2. Les aidants

Les patients atteints de la maladie d’Alzheimer sont pris en charge principalement par les
aidants familiaux qui leur permettent de continuer a vivre a domicile tout en préservant leur
qualité de vie. Sept patients sur dix atteints de la maladie d’Alzheimer habitent a domicile (5).
Prés de 11 millions d’aidants familiaux, soit un francais sur cinq accompagnent au quotidien un

proche en situation de dépendance (6).

L’aidant familial est défini par la charte européenne COFACE — Handicap comme étant « la
personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement, & une
personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide
réguliere peut étre prodiguée de facon permanente ou non et prendre plusieurs formes,
notamment : nursing, soins, accompagnement a 1’éducation et a la vie sociale, démarches
administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, activités

domestiques, ... » (7).
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Son réle est donc complexe. 11 doit a la fois organiser, prendre des décisions mais aussi donner
ou programmer les soins. Il est donc le principal interlocuteur et collaborateur du médecin

généraliste et des intervenants extérieurs qui s’occupent du malade.

3. Le fardeau des aidants

L’aidant, trés impliqué dans la prise en charge de son proche malade, néglige parfois sa santé :
31% des aidants délaissent leur propre santé (8) et un aidant sur cinq différe ou renonce a une
consultation médicale (5). Ce role d’aidant peut étre ressenti comme une charge ayant un impact
négatif, appelée «le fardeau de I’aidant». Celui-ci a un retentissement physique et
psychologique (9) (10) pouvant aboutir a 1’épuisement de 1’aidant. En effet, la littérature
retrouve chez les aidants une augmentation du risque de dépression (10), de troubles du
sommeil (11) (12), une majoration de la consommation de psychotropes (11) (13), une
altération de la réponse immunitaire liée au stress chronique (14), une augmentation des
pathologies cardio-vasculaires (15) et une augmentation du risque de mortalité (16). A ce titre,

’aidant est un patient caché.

4. Problématique de santé publique

Une stratégie de mobilisation et de soutien envers les aidants a été ¢élaborée par le ministre de
la Santé et des Solidarités et le secrétaire d’Etat chargé des Personnes handicapées pour une
mise en ceuvre entre 2020 et 2022 (17). Ce plan pour les aidants est composé de six priorités.
La premicre priorité est de rompre 1’isolement des proches aidants et les soutenir au quotidien
dans leur role, la seconde consiste a ouvrir des droits sociaux aux proches aidants et faciliter
leurs démarches administratives. La troisiéme vise a permettre aux aidants de concilier vie
personnelle et vie professionnelle. La quatriéme veut accroitre et diversifier les solutions de
répits. La cinquie¢me priorité est d’agir pour la santé des proches. Parmi les mesures de cette
priorité, on retrouve I’instauration d’un « réflexe proche aidant » chez les professionnels de
sant¢ pour le repérage de difficultés de santé physique et psychologique mais aussi

I’identification du role du proche aidant dans le dossier médical partagé.

Aussi, une stratégie globale « Vieillir en bonne santé 2020-2022 » visant a déployer la
prévention a tous les ages, pour préserver 1’autonomie des ainés le plus longtemps possible a

¢été lancée (18).
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5. La prise en charge des aidants par le médecin généraliste

Selon les médecins généralistes (MG), le proche aidant a une place centrale dans
I’accompagnement du malade atteint de la maladie d’Alzheimer (19). Il est un partenaire de
soins dans la relation triangulaire médecin-aidant-patient (20). Il fait face a des difficultés
multiples, notamment lors de trois moments : I’annonce du diagnostic, I’organisation de la prise
en charge et la gestion des crises. Les besoins des aidants ne sont pas linéaires. Ils sont cycliques
et majorés lors des situations de crises (21) (22). Le médecin généraliste, en tant que
professionnel de santé de premier recours, a un role crucial a jouer dans le dépistage et la prise
en charge du fardeau ressenti par les aidants (23). Il évalue 1’adéquation entre les besoins et les
moyens médicaux, sociaux et financiers mis en place (24). Il doit guider les aidants vers les

interlocuteurs appropriés au bon moment mais ne peut pas se substituer a eux (25).

6. Projet de recherche ISAMA

L’étude Pixel révele que la qualité de vie du patient est corrélée a celle de I’aidant (26). 11 est
aussi démontré que répondre aux besoins insatisfaits des aidants diminue leur fardeau (27).
Ainsi, a la fois pour le patient atteint de la maladie d’ Alzheimer et pour ’aidant, il est important

de bien connaitre les besoins des aidants pour permettre une prise en charge satisfaisante.

C’est dans ce contexte que s’inscrit le projet ISAMA. Le but est de construire une intervention
adaptée en soins primaires pour la prise en charge du fardeau de I’aidant du patient atteint de la
maladie d’Alzheimer ou apparentée, en impliquant des professionnels du secteur de la santé,
du secteur social et des représentants des aidants. La premiere étape de ce projet consiste en un
état des lieux sur la prise en charge d’aidants de patient atteint de maladie d’Alzheimer, sous la

forme d’une enquéte, qui fait I’objet de cette these.

7. Objectif de recherche

L’objectif principal de cette étude est de faire 1'état des lieux du dépistage et de la prise en charge
en soins primaires du fardeau des aidants de patient atteint de la maladie d'Alzheimer ou

maladie apparentée par le médecin généraliste dans 1'Indre-et-Loire et le Cher.
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II. MATERIEL ET METHODE

1. Le type d’étude et la population étudiée

Nous avons mené une étude quantitative transversale déclarative aupres d’aidants de patient
atteint de la maladie d’Alzheimer ou maladie apparentée dans le département de I’Indre-et-

Loire et du Cher.

Le critére d’inclusion était d’étre 1’aidant d’un membre de sa famille atteint de la maladie

d’ Alzheimer.

2. Le questionnaire

Un questionnaire (Annexe n°l) a été élaboré par le chercheur, le directeur de these et 1I’équipe

de recherche sur le projet ISAMA.

Il était composé de 22 questions fermées afin de permettre une rapidité de réponse et une
meilleure exploitation des données. La derniére question était complétée par une question

ouverte donnant aux aidants la possibilité de s’exprimer plus librement.

3. Le recrutement des aidants

Le questionnaire en version papier a été diffusé aux aidants avec une lettre de présentation de

I'étude (Annexe n°2) ainsi qu'un document de non-opposition (Annexe n°3).

a. Centre de Mémoire de Ressources et de Recherche (CMRR)

Le questionnaire a été présenté au staff du CMRR du Centre Hospitalier Régional Universitaire

(CHRU) de Tours le 8 novembre 2019.

11 était proposé aux aidants de patient atteint de la maladie d’ Alzheimer ou maladie apparentée
qui accompagnaient leur proche malade a la consultation au CMRR. L’attachée de recherche
clinique (ARC) ciblait les aidants a inclure. Les secrétaires des consultations remettaient le
questionnaire a 1’aidant puis récupéraient le questionnaire rempli et le certificat de non-

opposition signé.
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b. Equipe mobile de gériatrie (EMG) du CHRU de Tours

Le questionnaire a été transmis le 18 octobre 2019 aux professionnels de 'EMG, qui le

diffusaient ensuite aux aidants rencontrés lors de visite a domicile.

c. Equipe Mobile Gérontologique Territoriale (EMGT) du Cher

Le responsable de ’EMGT du Cher a été contacté par mail le 15 octobre 2019 et le 12 novembre
2019.

d. Médecine Interne Gériatrique (MIG)

Le questionnaire a ét¢ présenté le 20 février 2020 aux professionnels du service de MIG. 11 était
propos¢ aux aidants de patients hospitalisés dans le service. Les étudiants en médecine en stage
dans le service identifiaient les patients ¢ligibles au questionnaire. Les aidants étaient ensuite

accompagnés par des jeunes effectuant leur service civique pour remplir le questionnaire.

e. France Alzheimer 37

Le questionnaire a été envoyé par mail le 18 octobre 2019 a la présidente de I’association France

Alzheimer 37 qui recrutait ensuite des aidants pour répondre au questionnaire.

f. France Alzheimer 18

Une série de questionnaires a été envoyée par courrier le 13 janvier 2020 a la présidente de
’association France Alzheimer 18, qui proposait le questionnaire lors de rencontres organisées

pour les aidants.
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g. Communauté Professionnelle Territoriale de Santé (CPTS)
Asclépios

Le questionnaire a été envoy¢ par mail a la coordinatrice de la CPTS Asclépios, qui, a son tour,
a diffusé par mail le 24 janvier 2020 le questionnaire aux professionnels. Ces derniers se

chargeaient alors de recruter des aidants.

h. Communauté Professionnelle Territoriale de Santé de I’Est du Cher
(CPTeST 18)

Le questionnaire a été envoy¢ par mail a la coordinatrice de la CPTeST. Celle-ci I’a ensuite
diffusé le 7 janvier 2020 aux professionnels de la CPTeST qui se chargeaient de recruter des

aidants.

4. Le recueil des donnés

Les données ont été recueillies d’octobre 2019 a mars 2020.

Le recueil des données était anonymisé.

5. La validation éthique

Une déclaration a été fait aupres de la CNIL (Récépissé n°2019 009 le 11 avril 2019). Un avis
favorable du comité d’éthique d’aide a la recherche clinique de Tours a été obtenu le 30 avril

2019.

6. La saisie et analyse des données

Les données ont été saisies puis I’analyse statistique a été réalisée de maniere descriptive
(effectifs et pourcentages) sur Microsoft Office Excel. Les verbatims de la question ouverte

n°22 ont été analysés de manicre qualitative.
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III. RESULTATS

1. Participation des aidants

Au total, 70 questionnaires remplis ont été recueillis. 3 ont été exclus car il n’y avait pas eu le
retour du certificat de non-opposition. L’analyse a été effectuée sur 67 questionnaires. La

provenance des 67 questionnaires est représentée par la figure n°1.

CPTeST _ CPTS Asclépios
9 0%

France Alzheimer 18

0

France Alzheimer 37
11%

= CMRR = EMG = EMGT = MIG = France Alzheimer 37 = France Alzheimer 18 = CPTS Asclépios = CPTeST

Figure 1. Provenance des questionnaires inclus (effectif=67)

2. Description de la population étudiée

a. Caractéristiques des aidants

La population de notre étude était composée de 56% de femmes (n=37/66 ; Donnée Manquante

(DM)=1).

La moyenne d’age de la population était de 67 ans, avec un 4ge minimum de 35 ans et un age

maximum de 91 ans.
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Deux sous-populations étaient majoritairement représentées : les conjoints (58% ; n=38/66 ;

DM=1) et les enfants (36% ; n=24/66).

Comme le montre la figure 2, les aidants-conjoints étaient majoritairement des femmes (54% ;
n=20/37; DM=1) de moyenne d’age de 72,5 ans. Les aidants-enfants étaient aussi

majoritairement des femmes (58% ; n=14/24 ; DM=0) de moyenne d’age de 56 ans.

40

35 —

25

20

15

10

CONJOINT ENFANT FAMILLE ELARGIE PETIT-ENFANT

m femme homme

Figure 2. Sexe de I’aidant et lien de parenté de ’aidant avec le proche malade (effectif=65 ;

DM=2)

Pour 68% des aidants (n=44/65; DM=2), le diagnostic de la maladie avait été faitilyal as

ans.

Ils s’identifiaient en tant qu’aidant en majorité (69% ; n=46/67) depuis 1 a 5 ans.

b. Lieu de vie du proche malade

88% (n= 56 /64 ; DM=3) des patients vivaient a domicile et 13% (n= 8/64) en institution.
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c. Suivi médical de I’aidant

60% (n=40/67) des aidants de notre étude avaient le méme médecin généraliste que leur proche

malade alors que 40% (n=27/67) avaient un médecin généraliste différent.

Les aidants-conjoints étaient nombreux (89% ; n=34/38) a avoir le méme médecin généraliste
alors que la majorité des aidants-enfants avait pour leur part un médecin généraliste différent

(75% ; n=18/24) (Figure 3).

40
35
30

25

20

15

10

CONJOINT ENFANT FAMILLE ELARGIE PETIT-ENFANT

m L'aidant et le proche malade ont le méme MG L'aidant et le proche malade ont un MG différent

Figure 3. Suivi médical de I’aidant (Effectif=66 ; DM=1)

60% (n=40/67) des aidants consultaient régulicrement leur médecin généraliste pour un

renouvellement d’ordonnance.

Les aidants consultaient majoritairement (36% ; n=23/64 ; DM=3) 2 a 4 fois par an (Figure 4).
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Figure 4. Fréquence de consultation de I’aidant chez le médecin généraliste pour des

problémes de santé aigus (effectif=64 ; DM=3)

3. Connaissance par le médecin généraliste du statut d’aidant de son patient

75% (n=49/65 ; DM=2) des aidants déclaraient que leur médecin généraliste savait qu’ils

exergaient une fonction d’aidant.

Chez les aidants ayant le méme médecin généraliste, 93% (n=37/40) estimaient que leur
médecin généraliste était au courant qu’ils exergaient une fonction d’aidant, alors que chez les
aidants ayant un médecin généraliste autre que celui du proche malade, seuls 48% (n=12/25 ;

DM=2) estimaient que leur médecin généraliste était au courant (Figure 5).
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DIFFERENT

m Oui = Non

Figure 5. Connaissance par le médecin généraliste du statut d’aidant (effectif=65 ; DM=2)

25% (n=16/65 ; DM=2) des aidants déclaraient que leur médecin généraliste ne savait pas qu’ils
¢taient aidants. La principale raison (69% ; n=11) évoquée était qu’ils n’avaient pas le méme

médecin généraliste que leur proche (Figure 6).
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m Autre

m || est difficile pour moi d'en discuter
avec mon MG

m Je consulte rarement mon MG

m Je viens toujours seul en consultation,
je ne suis jamais accompagné de mon
proche malade en consultation

® Je ne lui en ai jamais parlé

u |l n'est pas le MT de mon proche
malade

0 2 4 6 8 10 12

Figure 6. Raisons de la non-communication du statut d’aidant a son médecin généraliste

(effectif=16)

4. Prise en charge proposée par le médecin généraliste informé du statut
d’aidant
a. Informations données aux aidants sur la maladie d’Alzheimer

66% (n=31/47 ; DM=2) des aidants attestaient avoir ¢t¢ informés par le médecin généraliste sur
la maladie d’ Alzheimer. Cette information portait principalement sur la maladie en elle-méme
(77% ; n=24/31) et non sur son évolution ou sa prise en charge (Figure 7). Seuls 6 aidants ont

attesté avoir regu des informations sur I’ensemble de ces thématiques.
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Figure 7.Sujets d’information abordés par le médecin généraliste (effectif=31)

34% (n=16/47 ; DM=2) des aidants déclaraient ne pas avoir re¢u d’information par leur

médecin généraliste. Parmi eux, la moitié¢ (n=8) aurait aimé en bénéficier.

b. Difficultés abordées par le médecin généraliste

59% (n=27/46 ; DM=3) des aidants reconnaissaient que leur médecin généraliste avait abordé

avec eux les difficultés en lien avec le fait d’étre aidant.

c. Moment pendant lequel sont abordées ces difficultés

a) Les aidants ayant le méme médecin généraliste que leur proche

Les difficultés liées au role d’aidant étaient abordées dans 56% (n=14/25 ; DM=2) a I’occasion
d’une consultation pour le proche malade, dans 48% (n=12/25) lors d’une consultation de
I’aidant pour un autre motif. Seulement 24% (n=6/25) des aidants avaient bénéfici¢é d’une

consultation dédiée.

b) Les aidants ayant un médecin généraliste différent de celui du
proche

Les difficultés étaient toujours abordées lors d’une consultation pour un autre motif (n=5/5 ;

DM=1).
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d. La recherche de difficultés psychologiques par le médecin généraliste

Chez 52% (n=24/46 ; DM=3) des aidants, des difficultés psychologiques ont été recherchées.

Dans ces cas-1a, les aides les plus souvent proposées étaient une écoute pour 42% (n=10/24) et

une prise en charge médicamenteuse pour 38% (n=9/24) (Figure 8).

MEDICAMENTS

ECOUTE

PSYCHOLOGUE

AUGMENTATION DES AIDES A DOMICILE

AUCUNE

0 2 4 6 8 10 12

Figure 8. Répartition des aides proposées en cas de recherche de difficultés

psychologiques (effectif=24)

Chez les 48% d’aidants (n=22/46 ; DM=3) pour lesquels le médecin généraliste n’a pas
recherché de difficultés psychologiques, 53% (n=10/19 ; DM=3) d’entre eux auraient aimé qu’il
aborde ces difficultés psychologiques.

e. Orientation vers des groupes d’information et d’échange, groupes de
paroles, réunions de soutien aux aidants, formations pour les aidants

26% (n=11/43 ; DM=6) des aidants ont ét¢ orientés par leur médecin généraliste vers des
groupes d’informations et d’échange, groupes de paroles, réunions de soutien aux aidants,

formation pour les aidants.

49% (n=23/47 ; DM=2) ont bénéficié de ces groupes, réunions et formations.
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f. Information sur la présence de France Alzheimer dans le
département

41% (n=18/44 ; DM=5) des aidants ont été informés par leur médecin généraliste de la présence

de I’association France Alzheimer dans leur département.

g. Information sur les structures d’accueil

47% (n=22/47 ; DM =2) des aidants ont entendu parler des structures d’accueil par leur médecin

généraliste.

h. Orientation vers une assistante sociale

31% (n=14/45 ; DM=4) des aidants ont été orientés vers une assistante sociale pour les informer
et les aider dans les démarches afin de bénéficier d’aides financic¢res et humaines en lien avec

la dépendance de leur proche.

i. Proposition d’un plan d’aide

28% (n=13/46 ; DM=3) des aidants ont eu une proposition d’un plan d’aide par leur médecin

généraliste.

Le plan d’aide était toujours composé du passage d’une aide-ménagere (n=13/13) et dans 62%

(n=8/13) une aide a la toilette était proposée (Figure 9).
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INFIRMIERE A DOMICILE
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AIDE MENAGERE
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SSIAD

AUTRE

Figure 9. Composition du plan d’aide (effectif=13)

5. Difficultés a accepter I’'intervention d’aides extérieures

Sur I’ensemble des aidants interrogés, 22% (n=14/63 ; DM=4) déclaraient avoir eu des

difficultés a accepter I’intervention d’aides extérieures.

Ces difficultés rencontrées par ces aidants sont décrites dans la figure 10.
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Figure 10. Difficultés rencontrées par les aidants a accepter I’intervention d’aides

extérieures (Effectif=13 ; DM=1).

32% (n=20/63 ; DM=4) ne se sentaient pas concernés par cette question.

6. Le role du médecin généraliste percu par ’aidant

a. Ensemble de la population étudiée

Dans I’ensemble de la population interrogée, 56% (n=35/62 ; DM=5) des aidants affirmaient
qu’ils considéraient leur médecin généraliste comme une ressource. Quand le médecin
généraliste était au courant de leur statut d’aidant, ils étaient 67% (n=31/46 ; DM=3) d’aidants

a le considérer comme tel.

Dans ces deux cas, les aidants confiaient que les qualités d’écoute : « ...lors des consultations,
c'est toujours un moment d'échange et une écoute importante » et d’empathie : « ...il est tres

a l'ecoute et tres empathique » de leur médecin généraliste permettaient d’instaurer une
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relation de confiance : « La confiance est instaurée avec le généraliste ». De plus, par ses
connaissances « Le mieux informé pour conseiller », il apportait conseils : « ce nouveau
médecin {...}, de TRES bons conseils », soutien et réconfort : « mon médecin traitant est une
ressource eévidente dans ma fonction d'aidant car il est a l'écoute de mes difficultés rencontrées

et peut me proposer toute une palette d'aides pour me soulager ».

En revanche, 44% (n=27/62 ; DM=5) des aidants ne considéraient pas que leur médecin
généraliste comme une ressource. Parmi eux, d’aucuns ne sollicitaient pas leur médecin « Je
me débrouille seul». Certains avaient le sentiment d’étre abandonnés par leur médecin
généraliste : « Je me suis senti abandonné ». D’autres s’étaient abondamment informés sur

la maladie d’ Alzheimer : « Je me suis investi dans la connaissance de la maladie ».

b. Population d’aidants avec un médecin généraliste différent de celui
du proche malade

Seulement 36% (n=9/25 ; DM=2) considéraient leur médecin généraliste comme une ressource.

Certains se sont tournés vers le médecin généraliste du proche malade : « Je ne lui {médecin
geénéraliste de I’aidant} en ai jamais parlé car je le consulte peu mais il pourrait étre a l'écoute.
Par contre nous avons une aide et une écoute du médecin genéraliste de notre parent malade.

Meédecin que nous consultons si besoin ».
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IV. DISCUSSION

1. Les forces et limites de I’étude

a. Les forces

Le questionnaire a été élaboré avec la participation de plusieurs gériatres et médecins
généralistes, d’un psychiatre et d’un sociologue permettant une diversité et une

complémentarité des points de vue.

Pour le recrutement des aidants, plusieurs structures différentes ont été sollicitées : le CMRR,
I’EMG et le service de Médecine Interne Gériatrique du CHRU de Tours, des CPTS et les
associations France Alzheimer de deux départements. Cela a permis de recruter un panel
d’aidants plus large et ainsi constituer un échantillon diversifié sur une zone géographique plus

étendue.

b. Les limites de I’étude

a) Absence de preé-test

Le questionnaire n’a pas été soumis a un pré-test.

b) Faible taux de recrutement des aidants

L’échantillon étudié était de petite taille car le taux de réponse était faible.

Le nombre d’aidants recrutés variait en fonction des lieux de diffusion. Alors que 73% des
aidants ayant répondu au questionnaire provenaient du CMRR, ils étaient 3 fois moins

nombreux a provenir des associations France Alzheimer.

Deux répondants seulement ont été recrutés par le service de Médecine Interne Gériatrique. Ce
service a été confronté initialement a des difficultés pour identifier les patients éligibles au

questionnaire par les étudiants en médecine et a les faire remplir avec 1’aide des jeunes du
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service civique. Par la suite, la crise sanitaire de la Covid 19 a contraint a arréter le recueil le

16 mars 2020.

L’Equipe Mobile Gériatrique n’a pu recruter aucun aidant. Ils ont été confrontés a deux
obstacles lors de la diffusion du questionnaire. D’une part, le diagnostic de maladie
d’Alzheimer ou maladie apparentée du proche n’était pas posé pour une partie des aidants
rencontrés. C’est pourquoi deux questionnaires ont été exclus par le médecin de ’EMG. D’autre
part, les aidants rencontrés lors des visites a domicile étaient trop épuisés et trop de papiers leur
¢taient remis en méme temps que le questionnaire. Le questionnaire n’était donc pas leur
priorité. Cela a donc entrainé un biais de sélection car les aidants trop épuisés n’ont pas fait

partie de 1’échantillon.
Il n’y a eu aucun retour de la part de '"EMGT du Cher.

Enfin, aucun aidant n’a été recruté par les CPTS Asclépios et CPTeST. Pour ces deux structures,
I’obstacle principal pour la diffusion du questionnaire était la présence de plusieurs

intermédiaires entre le coordonnateur CPTS contacté et les aidants a recruter.

Finalement, aucun aidant de 1’échantillon étudié n’a été recruté par des médecins généralistes.
La population étudiée a été principalement recrutée a partir du CMRR et des associations France
Alzheimer départementales. Il y avait un biais de recrutement des aidants puisqu’ils venaient
majoritairement de structures hospitaliéres. La population était donc composée principalement
d’aidants ayant eu besoin de se tourner vers d’autres interlocuteurs car la prise en charge par
leur médecin généraliste ne leur était pas suffisante. Aussi ces aidants avaient déja une certaine

connaissance de la maladie d’Alzheimer et des aides existantes.

c) Données manquantes et incohérences dans les réponses aux
questionnaires

Il y avait de nombreuses données manquantes. Certains aidants ont répondu au questionnaire
de mani¢re incompléte. D’autres ne suivaient pas les indications de remplissage du
questionnaire. Le défaut de précision sur certaines formulations de questions peut expliquer ces

variations dans les réponses.

Seule I’association France Alzheimer 18 nous a fait connaitre le taux de participation.
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2. La connaissance du statut d’aidant

Les caractéristiques sociodémographiques des aidants étaient assez comparables a celles
d’autres études. En effet, comme dans plusieurs études, les deux mémes sous-groupes sont
majoritairement présents dans la population principalement féminine : les conjoints et les
enfants (5)(19)(6). La majorité des patients atteints de la maladie d’Alzheimer habite aussi a

domicile (5).

Les résultats de notre étude indiquaient que 75% des aidants estimaient que leur médecin
généraliste était au courant de leur statut d’aidant. Ce pourcentage augmente a 93% pour les
aidants ayant le méme médecin généraliste que leur proche malade. Dans 1’¢tude REMEDE,
95% des médecins interrogés prenant en charge des patients atteints de la maladie d’ Alzheimer
recherchent la présence d’un membre de I’entourage. Le role de I’entourage est considéré
comme majeur dans la prise en charge de la maladie d’ Alzheimer. Cette présence est recherchée
car I’aidant participe a 1’efficacité des soins, a 1’identification des symptdmes et de tous faits
utiles. L’influence de 1’aidant est globalement considérée comme positive. En consultation, sa
présence facilite son déroulement car elle est rassurante pour le patient. Elle permet donc
d’améliorer la communication entre le médecin et le patient atteint de la maladie d’ Alzheimer
(19). Le médecin généraliste considére 1’aidant comme un véritable partenaire de soins

(28)(20).

Du reste, 25 % des aidants de notre étude déclaraient que leur médecin généraliste ignorait
qu’ils étaient aidant. D’apres la majorité de ces aidants, cette situation s’expliquait par le fait
que leur médecin n’était pas le médecin généraliste de la personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer. Et la moitié¢ d’entre eux déclaraient ne pas en avoir parlé¢ avec leur médecin.
Quand le médecin généraliste de 1’aidant et de I’aidé n’était pas le méme, certains aidants
préféraient plutot se tourner vers le médecin généraliste de leur proche malade pour recevoir
conseils et informations. En 2010, I’HAS a publié¢ des recommandations de bonnes pratiques
sur le suivi des aidants naturels. Elle recommande aux médecins généralistes, qui ne suivraient
que la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, d’inciter 1’aidant a consulter son propre
médecin généraliste (29). Dans le respect des reégles déontologiques et du secret médical, ils

devraient lui remettre un courrier destiné a son médecin généraliste I’informant du statut
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d’aidant. De cette maniere, le médecin généraliste de 1’aidant seul a plus de chance de connaitre
le statut d’aidant de son patient. Cependant, cette pratique ne semble pas étre généralisée sur le
terrain. Le travail de thése de Lauverjat sur 1’application et I’applicabilité de la consultation
annuelle montre que les médecins communiquent dans la majorité des cas avec I’aidant (30).

Mais ils ne sont que 9% a informer le médecin référent de I’aidant (30).

Pour améliorer cette situation, il serait intéressant de renforcer les liens entre les médecins
généralistes et les médecins spécialistes prenant en charge les personnes atteint de démence
pour une meilleure coopération. Les médecins spécialistes diagnostiquent la démence et
identifient I’aidant. On pourrait proposer qu’ils informent par courrier le médecin généraliste
de I’aidant avec I’accord de I’aidant. Les spécialistes pourraient aussi inciter I’aidant a en parler
avec son médecin généraliste. De plus, il faudrait que les médecins généralistes prenant en
charge des patients déments et ayant des contacts avec I’aidant communiquent davantage avec
le médecin généraliste de 1’aidant par I’intermédiaire d’une messagerie sécurisée ou par
courrier. Eux aussi pourraient inciter davantage 1’aidant a en parler avec son médecin

généraliste.

3. La recherche de difficultés en lien avec le role d’aidant par le médecin

4

généraliste

L’aide apportée a son proche malade peut étre ressentie comme une charge et avoir un
retentissement négatif sur la santé physique et psychique appelé le fardeau fragilisant I’aidant.
Les signes les plus fréquemment observés sont 1’asthénie, les troubles anxieux, les troubles de

I’humeur, les troubles du sommeil (31).

Dans notre étude, a peine plus de la moiti¢ des aidants déclarait que son médecin généraliste
avait recherché la présence de difficultés en lien avec son rdle d’aidant. De méme, les aidants-
enfants interrogés dans la theése de Colin sur leur prise en charge en médecine générale indiquent
que le médecin aborde peu la situation de 1’aidant en consultation (21). Les résultats de la these
de Fribault montrent que 2/3 des médecins déclarent prendre en charge systématiquement
I’aidant mais par ailleurs, seulement 1/3 des médecins reconnait dépister 1’épuisement de

I’aidant (32). Il arrive a la conclusion que les médecins généralistes ne questionnent pas assez
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I’aidant sur son vécu des soins et sur ses problémes de santé (32). Peu de médecins dépistent

I’épuisement de I’aidant.

Pourtant, le médecin généraliste a un role a jouer dans le dépistage des dyades aidant-aidé les
plus a risque de fardeau élevé. Aussi, ’HAS recommande aux médecins généralistes de
proposer une consultation annuelle aux aidants de patient atteint de la maladie d’ Alzheimer ou
maladie apparentée. Au cours de cette consultation, il est recommandé au médecin d’effectuer
une évaluation de 1’état de santé physique et psychique de I’aidant, une évaluation du fardeau
et « une détection des problématiques de santé inhérentes a 1’accompagnement de la personne
atteinte de la maladie d’ Alzheimer ou maladie apparentée » (29). Les médecins ont conscience
que la prise en charge de 1’aidant est indissociable de celle des patients atteints de la maladie
d’Alzheimer (32). Ils reconnaissent les intéréts de cette consultation annuelle favorisant une
reconnaissance du statut d’aidant, une écoute des difficultés et une prise en charge adaptée aux
besoins de 1’aidant (28). Cependant, ils pointent aussi du doigt les difficultés d’organisation de
cette consultation qu’ils considérent chronophage (28). Néanmoins il existe aussi des freins du
coté des aidants. Un des facteurs limitants est le manque de temps de 1’aidant. Le temps passé
a s’occuper du proche malade contraint 1’aidant a se désintéresser de sa santé (5). Il lui est
difficile de libérer du temps pour s’occuper de sa propre santé (28). De plus, I’aidant est souvent

dans le déni de son propre épuisement. 1 limite lui-méme la discussion sur ses difficultés (31).

La présence d’une affiche dans la salle d’attente du cabinet incitant 1’aidant a parler avec son
médecin de ses difficultés en lien avec son role d’aidant pourrait étre envisagée pour renforcer
le dépistage réalisé par le médecin au cours des consultations de suivi. En effet, I’affichage en
salle d’attente est un outil de dialogue, qui permet au patient d’aborder avec son médecin les
sujets évoqués. Il permet une prise de conscience des risques et amene a une réflexion sur ces

sujets (33). Il en facilite 1’évocation lors des consultations (34).

De plus, pour optimiser la prise en charge du fardeau de 1’aidant, il serait profitable d’avoir une
collaboration pluri-professionnelle coordonnée autour de lui. L objectif de ce travail en équipe
serait de permettre aux professionnels travaillant auprés de la dyade aidant/patient d’avoir une
transmission de 1’information plus efficace entre eux, afin d’intervenir au mieux aupres de

I’aidant en difficulté, dans le respect du secret médical. Des réunions de concertation réunissant
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ces professionnels (infirmier, kinésithérapeute, auxiliaire de vie, aide-soignant, assistante

sociale, pharmacien, médecin généraliste) pourraient étre envisagées.

4. Les difficultés d’acceptation des aides par les aidants

Dans notre étude, 22% des aidants affirmaient avoir des difficultés a accepter I’intervention de
personnes extérieures au domicile. On retrouve un pourcentage similaire dans le travail de these
de Lazare et Rambinaissing sur les attentes des aidants naturels d’un malade d’Alzheimer (35).
Les principales difficultés rencontrées par les aidants de notre étude étaient le refus de la part
du proche malade, le sentiment de ressentir comme une intrusion 1’intervention extérieure et le
cott financier de ces aides. Ces mémes raisons sont invoquées dans le travail de thése de Dupont
et Bez sur les représentations de 1’aidant principal d’un malade d’Alzheimer par les médecins
généralistes (36). La littérature montre que la réticence des aidants a accepter de 1’aide est un

des deux obstacles les plus cités par les médecins généralistes pour la prise en charge des aidants

(32).

L’irruption de la maladie d’Alzheimer retentit sur la vie de I’entourage et bouscule les projets
de vie de I’aidant. A cette maladie, on associe un déclin avec perte des facultés intellectuelles,
troubles du comportement et dépendance (30). Face au caractere inéluctable de la maladie et a
ses conséquences sur 1’identité du malade et son entourage, cette maladie suscite crainte et
sentiment d’impuissance (37). Elle entraine une modification des relations au quotidien entre
la personne malade et I’entourage. L aidant doit faire le deuil de la relation passée. Pour cela,
il passe par les différentes étapes du deuil décrites par Elisabeth Kiibler-Ross : le choc/le déni,
la colére, le marchandage, la dépression et enfin I’acceptation (38). Tant que 1’aidant n’est pas
dans I’acceptation de la maladie de son proche, il peut étre dans un rejet des aides (30). Les
aidants veulent se débrouiller seuls, ils éprouvent des difficultés a accepter I’intrusion de
personnes étrangeres chez eux (32). De plus, les aides proposées par les professionnels ne
correspondent pas forcément aux besoins de 1’aidant. En outre, I’aidant peut aussi tirer des

bénéfices secondaires dans le role d’aidant.

On observe que les plaintes sont peu exprimées et peu anticipées (31). Lorsque la situation est

stable, les besoins des aidants sont limités (39). La demande d’aide fait souvent irruption dans
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I’'urgence lors des moments d’épuisement (36). A certains moments particuliers dans la
maladie, les aidants ont besoin de soutien plus fréquent : au moment du diagnostic, quand le

malade ne peut plus étre laissé seul, lorsque I’institutionnalisation du patient est envisagée (40).

Devant les freins des aidants a la mise en place des aides, le médecin généraliste est mis en
difficulté. Il peut ressentir une frustration et un sentiment d’impuissance, lui donnant
I’impression d’étre bloqué dans la prise en charge. Force est de constater qu’il existe une
différence entre la temporalité de I’aidant et celle du médecin généraliste (36). Il importe que
le médecin respecte la temporalité¢ de I’aidant (41). Le médecin généraliste doit donc écouter
les aidants afin de comprendre leurs mécanismes de réticences et les convaincre de se faire aider
si nécessaire (25). Enfin, les aidants sont confrontés aux difficultés administratives pour accéder

aux aides (42).

Le dispositif PAERPA (Personnes Agées En Risque de Perte d’Autonomie) qui a pour but
d’optimiser la coordination des intervenants et des interventions, en partant des besoins de la
personne agée et des aidants, pourrait répondre a ces problématiques (43). Cette plateforme
d’information et d’orientation permet une centralisation des aides avec un numéro unique

accessible aux personnes agées, aux aidants et aux professionnels.

5. Le médecin généraliste, une ressource aupres des aidants

Dans notre étude, le médecin généraliste était majoritairement considéré par I’aidant comme
une ressource pour l’aider dans son rdle d’aidant. L’écoute est une qualit¢ du médecin
généraliste qui revient souvent dans le discours des aidants (21) (25) (31). En effet, savoir que
son médecin est empathique et a 1’écoute, facilite les confidences et permet a I’aidant d’aborder
ouvertement la maladie et les difficultés qui découlent de la prise en charge (31). Le médecin
généraliste a aussi pour réle d’apporter conseils et informations (21) (31). De fait, I'aidant voit
le médecin comme étant celui qui a les connaissances sur la maladie, mais aussi celui qui
connait I’aidant, le malade et la situation familiale particuliére de chacun. Il est donc bien placé
pour orienter les aidants en fonction de leur situation et de leurs besoins (25). Pour tout cela,
une relation de confiance entre le médecin généraliste et 1’aidant est un facteur facilitant pour

une meilleure prise en charge de ’aidant (31). Il apporte donc soutien (35) (40) et réconfort.
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En revanche, les aidants de I’étude, qui ne considéraient pas le médecin généraliste comme une
ressource dans leur fonction d’aidant, regrettaient le manque de disponibilité de la part du

médecin (21) et se sentaient abandonnés par lui.

Pour pallier ce manque, on pourrait proposer I’intervention d’un infirmier Asalée (Action de
santé libérale en équipe). Le dispositif Asalée est un dispositif de coopération entre médecins
généralistes et infirmiers qui a pour but d’améliorer la prise en charge de patients souffrant de
maladie chronique (44). Ce méme dispositif pourrait étre envisagé pour la prise en charge des
aidants. Le médecin identifierait avec ’aide de I’infirmier les aidants éligibles. Puis il inviterait
I’aidant a rencontrer I’infirmier qui pourra prendre le temps de lui donner les informations sur
la maladie et sur les aides possibles en fonction de ses besoins. Le médecin et I’infirmier se

rencontreraient réguliérement pour des réunions de concertation.

6. L’information sur la maladie donnée par le médecin généraliste

Un sondage « Les Francais et la maladie d’Alzheimer » réalisé en juin 2017 par la Fondation
Recherche Alzheimer montre que 1 frangais sur 2 a un faible niveau de connaissance sur la
maladie d’Alzheimer (45). Dans la littérature, il ressort fréquemment qu’une des principales
attentes de 1’aidant est de recevoir des informations (35)(46)(47)(48). L’étude d’Amieva et al
montre que les attentes et les besoins des aidants de personne souffrant de la maladie
d’Alzheimer sont doubles (46). D’une part, ils ont besoin d’étre informé sur la maladie,
I’évolution et les traitements et d’autre part ils ont besoin d’acquérir des compétences pour
optimiser la prise en charge de leur proche malade au quotidien (46). L’étude « Information
Need of Family Caregivers of People with Dementia » montre aussi ce besoin d’information et

révele que les aidants informés prennent mieux en charge les malades (47).

Dans notre étude, ils étaient 34% a déclarer ne pas avoir recu d’informations sur la maladie
d’Alzheimer par leur médecin généraliste. Les résultats de 1’é¢tude de Thomas sur la
vulnérabilité des aidants révelent que 25% des aidants disent ne pas avoir assez d’informations
sur la maladie et son traitement (49). Les aidants interrogés dans la theése de Hervé sur le ressenti
des aidants de personnes agées dépendantes vivant a domicile déplorent aussi ce manque

d’information (42).
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Au sujet de I’information donnée sur la maladie d’Alzheimer, il existe dans la littérature un
hiatus entre ce que déclarent les aidants et ce que disent les médecins généralistes. Les médecins
généralistes interrogés dans la thése de Fribault sur la prise en charge des aidants ont conscience
du rdle indispensable de conseils et d’informations qu’ils ont a jouer (32). De méme, la majorité
des médecins généralistes interrogés dans le travail de thése de Lauverjat estime informer
I’aidant (30). En 2009, la revue de la littérature effectuée par Schoenmamakers sur le réle du
médecin généraliste dans la prise en charge des aidants de patient dément montre que le
médecin généraliste est conscient de ses compétences et de ses limites dans cette prise en charge
(50). Les médecins généralistes se considérent trés impliqués dans cette prise en charge alors

que les aidants jugent leur implication comme étant insuffisante (50).

Pour répondre a ce besoin d’informations formulé par les aidants, on pourrait prendre exemple
sur le dispositif d’annonce qui existe déja pour d’autres pathologies (le cancer par exemple).
Cela se ferait en plusieurs temps. Dans un premier temps, une consultation d’annonce serait
réalisée par le neurologue, le gériatre ou le médecin généraliste. Lors de ce temps d’annonce,
le diagnostic serait confirm¢, la maladie expliquée et I’évolution évoquée. Et dans un second
temps, une consultation axée sur 1’écoute de I’aidant avec reformulation de ce qui a été dit lors
de la premiére consultation serait effectué. Et a ce moment-1a, un livret serait remis au patient

comprenant toutes les coordonnées utiles des associations et des aides présentes a proximité.
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V. CONCLUSION

Le médecin généraliste était davantage au courant de la fonction d’aidant quand il était
¢galement le médecin généraliste du patient dément. Il est donc important, lorsque 1’aidant et
le patient n’ont pas le méme médecin généraliste, que le médecin du patient Alzheimer incite
I’aidant a aller vers son propre médecin. Dans le respect des régles déontologiques et du secret
médical, il devrait remettre a 1’aidant un courrier destiné a son médecin généraliste 1’informant
du statut d’aidant. Lorsque le médecin généraliste était au courant de ce role d’aidant, les aides
principalement proposées étaient la recherche de difficultés psychologiques ainsi que des
informations sur la maladie d’ Alzheimer. Les informations données sur la maladie d’ Alzheimer
¢étaient cependant partielles car peu d’informations étaient données sur la prise en charge de la
maladie d’Alzheimer et son évolution. Les difficultés psychologiques étaient davantage
abordées lors d’une consultation pour le patient atteint de démence que pour 1’aidant lui-méme.
A cette occasion, les aides proposées par le médecin généraliste étaient surtout une écoute et
une prise en charge médicamenteuse pour 1’aidant. Les aidants recevaient peu d’informations
sur les aides pour les aidants. Le médecin était considéré comme une ressource chez la majorité
des aidants. Ils étaient en attente d’aide spécifique de sa part, notamment une aide

psychologique, des informations sur les aides et sur I’évolution de la maladie d’Alzheimer.

Les situations rencontrées auprés des aidants et des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer sont complexes. Elles nécessitent non seulement une prise en charge médicale
mais aussi une prise en charge psycho-sociale. Le médecin ne doit pas étre le seul interlocuteur.
Il devrait plutdt étre acteur au sein d’une organisation pluri-professionnelle médico-psycho-
sociale autour du patient et de I’aidant pour permettre une prise en charge collaborative. Pour
cela, il serait nécessaire d’améliorer la communication entre les intervenants sociaux,
paramédicaux, médicaux, le médecin généraliste et 1’aidant en proposant des réunions de
concertation regroupant les professionnels de soins primaires (infirmier, kinésithérapeute,
auxiliaire de vie, aide-soignant, assistante sociale, pharmacien, médecin généraliste). Il serait
aussi intéressant de renforcer les liens entre les médecins spécialistes et les médecins

généralistes.
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ANNEXES
Annexe 1 : Questionnaire a destination des aidants

Prise en charge de l'aidant de patient atteint de la maladie d'Alzheimer (MA) ou
apparentée par le médecin généraliste

Vous étes 1'aidant d'un patient atteint de la maladie d'Alzheimer ou d'une maladie
apparentée

1- Vous étes :
o un homme

O une femme

2- Quel est votre age (année de naissance) ?

3- Quel est votre lien de parenté avec votre proche malade ?
o Conjoint / Conjointe
o Fils / Fille
0 Gendre / Belle-fille
O Petit enfant

o Famille élargie (cousins, neveu, etc...)

4- Le diagnostic de la maladie de votre proche a été faitily a:
o < lan
ola$sans
o6al0ans

o> 10 ans

5- Depuis combien de temps estimez-vous étre 1'aidant de votre proche ?
o<lan
olasans
o6 al0ans

o> 10 ans
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6- Votre proche vit :
0 a domicile

O en institution (ehpad, ...) depuis ....... ans.

7- Avez-vous le méme médecin généraliste que votre proche ?
o Oui

o Non

8- Consultez-vous pour vous réguliérement votre médecin généraliste pour un renouvellement
d'ordonnance (diabéte, hypertension artérielle, ...) ?

o Oui

o Non

9- A quelle fréquence consultez-vous pour vous votre médecin généraliste pour des problémes
de santé aigus (par exemple virus, maux de téte, cystites, etc...) ?

O Jamais
o 1 fois par an
0 2 a 4 fois par an

o 5 fois par an ou plus

Aide apportée par votre médecin généraliste dans votre fonction d'aidant

10- Votre médecin généraliste est-il informé que vous exercez une fonction d'aidant ?
o Oui

o Non

a. Si oui, vous pouvez poursuivre le questionnaire et passer a la question 11.

b. Si non, pourquoi ?
(cocher une ou plusieurs réponses puis passer directement a la question 21) ?
o Il n'est pas le médecin traitant de mon proche malade
O Je ne lui en ai jamais parlé

0 Je viens toujours seul en consultation, je ne suis jamais accompagné de mon
proche malade en consultation

0 Je consulte rarement mon médecin généraliste
o Il est difficile pour moi d'en discuter avec mon médecin généraliste

AN 11 (e B0 (10 <) S



11- Votre médecin généraliste vous a-t-il informé sur la maladie d'Alzheimer ?
o Oui

o Non

a. Si oui, il vous a renseigné sur : (cocher une ou plusieurs réponses)
0 la maladie en elle-méme
o 1'évolution
O les traitements

O les mesures d'accompagnement

b. Si non, auriez-vous souhaité qu'il vous informe sur ces sujets ?
o Oui

o Non

12- Votre médecin généraliste aborde-t-il avec vous vos difficultés en lien avec 'aide que vous
apportez a votre proche malade ?

o Oui
Vous pouvez répondre a la question 13
o Non

Merci de passer a la question 14

13- Quand aborde-t-il avec vous vos difficultés liées a votre role d'aidant ?

a. Si votre médecin est le méme que votre proche malade, il aborde vos difficultés :

o lors d'une consultation dédiée a votre role d'aidant et aux conséquences sur
votre santé

0 lors d'une consultation pour vous pour un autre motif
O lors d'une consultation pour votre proche malade
O jamais

w1 (R ) (<10 1

b. Si votre médecin n'est pas le méme que votre proche malade, il aborde vos difficultés :

o lors d'une consultation dédiée a votre role d'aidant et aux conséquences sur
votre santé

0 lors d'une consultation pour vous pour un autre motif
O jamais

w1 R I ) (<10 (1



14- Est-ce-que votre médecin généraliste recherche chez vous la présence de difficultés
psychologiques telles que le surmenage, la dépression, 1'anxiété ou les troubles du sommeil ?

o Oui

o Non

a. Si oui, quelle(s) aide(s) vous a-t-il proposée(s) (cocher une ou plusieurs réponses) ?
0 Médicaments (anxiolytique, antidépresseur, somnifere)
0 Ecoute et soutien psychologique
0 Proposition d'un soutien psychologique par psychologue
0 Augmentation du nombre de passages d'aides a domicile

O Aucune

b. Si non, auriez-vous souhaité qu'il aborde avec vous ces difficultés ?
o0 Oui

o Non

15- Votre médecin généraliste vous a-t-il orienté vers des groupes d'informations et d'échanges,
groupes de paroles, réunions de soutien aux aidants, formations pour les aidants ?

o Oui

o Non

16- Avez-vous bénéficié de ces groupes d'informations et d'échanges, groupes de paroles,
réunions de soutien aux aidants, formations pour les aidants ?

o Oui

o Non

17- Votre médecin généraliste vous a-t-il informé de la présence de I’association France
Alzheimer dans votre département ?

o Oui

o Non

18- Votre médecin généraliste vous a t'il parlé des structures d'accueil pour votre proche malade
(accueil de jour, hébergement temporaire, ...) ?

o Oui

o Non
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19- Votre médecin vous a-t-il orienté vers une assistante sociale pour vous informer et vous
aider pour les démarches, pour bénéficier d'aides financi¢res et humaines en lien avec la
dépendance de votre proche ?

o Oui

o Non

20- Votre médecin généraliste vous a-t-il proposé un plan d'aide pour votre proche ?
o Oui

o Non

a. Si oui, il comprend (cocher une ou plusieurs réponses) :
O le passage d'une infirmiére a domicile
O une aide a la toilette
O une aide-ménagere
O le portage des repas a domicile
O la mise sous tutelle /curatelle / sauvegarde de justice/ habilitation familiale

0 un accueil temporaire en structure de répit (accueil de jour et/ou hébergement
temporaire)

o le SSIAD

w1 R ) (<10 )

21-Avez-vous eu des difficultés a accepter l'intervention d'aides extérieures a votre domicile ?
o Oui
o Non

o Non concerné

a. Si oui, quelle(s) difficulté(s) avez-vous rencontrée(s) (cocher une ou plusieurs
réponses) ?

0 Le proche malade refuse 1'aide de personnes extérieures
O Le passage de personnes extérieures est perturbant pour le proche malade
0 Le sentiment de ne pas avoir besoin d'aide

O L'intervention de personnes extérieures au domicile est ressentie comme une
intrusion

0 Le colt financier
0 La contrainte des horaires de passage des aides
0 La culpabilité de laisser un autre s'occuper du proche malade

0 La peur que ce soit mal fait ou qu'il se passe quelque chose en mon absence
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0 Ce n'est jamais la méme personne qui intervient, les intervenants changent
tous les jours

AN 11 (e B0 (10 o) S

22- Diriez-vous que votre médecin généraliste est une ressource pour vous aider dans votre
fonction d'aidant ?

o Oui

o Non
a. Si oui, pourquoi ?

Merci de votre participation.
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Annexe 2 : Lettre de présentation de I’étude

A Tours, le 17 octobre 2019

Madame, Monsieur,

Meédecin généraliste remplacante et ancienne interne de la faculté de médecine de Tours, je réalise
actuellement une thése ayant pour sujet les aidants familiaux de personne atteinte de la maladie

d’ Alzheimer ou de maladie apparentée sous la direction du Dr Clarisse Dibao-Dina.

L’objectif de cette étude est de faire I’état des lieux de ce qui est proposé aux aidants familiaux de proche

atteint de la maladie d’Alzheimer ou de maladie apparentée par le médecin généraliste.

Vous étes aidant d’un membre de votre famille atteint de la maladie d’ Alzheimer ou maladie apparentée,

ainsi je vous invite, si vous &tes intéressé par cette étude, a répondre au questionnaire ci-joint.

Je vous remercie par avance de I’intérét que vous portez a notre travail.

Cordialement,

Véronique Payen
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Annexe 3 : Certificat de non-opposition

‘Paragraphe Information et non opposition : enquéte ISAMA

Investigateur principal : Dr Clarisse Dibao-Dina

Institution : Département Universitaire de Médecine Générale (DUMG), faculté de médecine
de Tours

Financement: Appel d’Offre Interne du CHRU de Tours

Introduction : Vous étes invité(e) a participer a une étude conduite par le groupe de travail sur
la « Conception d’une Intervention adaptée en Soins premiers de prise en charge du fardeau de
I’Aidant familial d’une personne atteinte de Maladie d’Alzheimer (ou apparenté) ». Votre
participation est entierement volontaire. Vous trouverez ci-dessous la description de la
recherche, qui éclairera votre décision d’y participer ou non. Si cela n’est pas suffisant a vos
yeux, vous pouvez poser vos questions.

Objectif : Répondre a un questionnaire. Ce questionnaire est facile a comprendre et rapide a
remplir. L’objectif principal est de faire un état des lieux de ce qui vous a été proposé par votre
médecin généraliste pour prendre en charge votre proche atteint de maladie d’ Alzheimer ou de
démence apparentée.

Qui participe : Vous pouvez participer a cette étude si :

- vous étes un aidant d’un membre de votre famille atteint de maladie d’ Alzheimer (ou démence
apparentée) ;

- vous é&tes francophone ;

Qu’est-ce que cela implique : Nous vous demandons de répondre a des questions concernant
essentiellement 1’aide qui vous a été proposée pour vous et votre proche atteint de maladie
d’Alzheimer par votre médecin généraliste. Les réponses seront traitées de fagon anonyme.
Aucune information susceptible de vous identifier ou de vous localiser n’est demandée.

Génes éventuelles : Certaines questions peuvent vous sembler personnelles. Dans le cas ou vous
ne souhaiteriez pas partager les ¢léments demandés, il suffit de ne pas envoyer vos réponses.

Bénéfices éventuels : Les résultats de cette enquéte nous aideront & mieux connaitre les besoins
des personnes qui aident régulierement leur proche atteint d’une maladie d’Alzheimer.
L’objectif est d’améliorer et d’adapter 1’aide qui peut étre apportée par le médecin généraliste
au patient et a son aidant.

Indemnités : Vous ne percevrez aucune indemnité dans le cadre de votre participation a cette
étude.
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Confidentialité et protection des données personnelles :

Vos réponses seront stockées dans une base de données. Elles seront présentées de fagon
numérique. Nous ne vous demandons aucune information qui pourrait vous identifier ou faire
le lien avec votre personne et votre proche.

Les responsables de I’étude : L’étude est financée par le CHRU de Tours qui en est le
promoteur. Cette étude est coordonnée par le Dr Clarisse Dibao-Dina, médecin généraliste et
maitre de conférences des universités au département universitaire de médecine générale de
Tours. La collection des données sera supervisée par une équipe de recherche qualifice.

Question, information complémentaire : Si vous avez des questions sur cette enquéte, vous
pouvez appeler le secrétariat du Département Universitaire de Médecine Générale et demander
le Dr Clarisse Dibao au 02 47 36 60 19.

J’ai bien regu une copie de ce formulaire d’information et de non opposition.

(N’oubliez pas d’en conserver une copie).
Participant :

Signature :

Date :
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Vu, le Directeur de Thése

& —

Vu, le Doyen
De la Faculté de Médecine de Tours
Tours, le
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d’0rleans-Touss mgl.\ll.galtRes > Faculté de médecine

PAYEN Véronique

58 pages — 10 figures — 3 annexes

Résumé :

Contexte : Les patients touchés par la maladie d’Alzheimer sont principalement soutenus par
les aidants familiaux. Ce role d’aidant peut étre ressenti comme un fardeau. Le médecin
généraliste a un role crucial dans le dépistage et la prise en charge du fardeau ressenti par les
aidants.

Objectif principal : Décrire le dépistage et la prise en charge du fardeau des aidants de patient
atteint de la maladie d’Alzheimer ou maladie apparentée par le médecin généraliste en soins

primaires.

Méthode : Ftude quantitative transversale déclarative par questionnaire administré entre
octobre 2019 et mars 2020 aux aidants familiaux de patient atteint de la maladie d’ Alzheimer
dans I’Indre-et-Loire et le Cher. Le recrutement était effectué par les réseaux locaux
ambulatoires et hospitaliers et par les associations de patients locales.

Résultats : 67 questionnaires ont été analysés. 75% (n=49/65) des aidants déclaraient que leur
médecin généraliste savait qu’ils exercaient une fonction d’aidant. Le médecin généraliste était
davantage informé de la fonction d’aidant lorsqu’il suivait également le patient atteint de
démence (93%, n=37/40 versus 48%, n=12/25). Lorsque le médecin généraliste était au courant
de ce role d’aidant, les aides principalement proposées étaient la recherche de difficultés
psychologiques (52%, n=24/46), ainsi que des informations sur la maladie d’Alzheimer (66%,
n=31/47). La majorité des aidants (56%, n=35/62) considérait leur médecin généraliste comme
une ressource.

Conclusion : Une réflexion est a mener pour compléter et améliorer le dépistage et la prise en
charge du fardeau de I’aidant en ambulatoire, en particulier lorsque le médecin généraliste du
patient malade et de I’aidant sont différents.

Mots clés : maladie d’ Alzheimer et maladies apparentées, aidant familial, médecin généraliste,
soins primaires, fardeau
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