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Sociale

CLIC : Centres locaux d’information et de coordination

DESC : Dipldome d’études spécialisées complémentaires

DU et DIU : Diplome universitaire ou interuniversitaire

EHPAD : Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
FDRCV : Facteur de risque cardiovasculaire

GDS : Gériatric dépression scale

HTA : Hypertension artérielle

HAS : Haute autorité de santé

ISAMA : projet d’élaboration d’une intervention adaptée en soin primaire pour dépister et prendre en
charge le fardeau de 'aidant de patient atteint de maladie d’Alzheimer ou apparentées.

MAIA : Méthode d’action pour lintégration des services d’aides et de soins dans le champs de
I'autonomie.

MDPH : Maison départementale des personnes handicapées.

MSU : Maitre de stage des universités

PAERPA : programme pour les personnes agées en risque de perte d’autonomie
PCH : prestation de compensation du handicap

ZARIT ou ZBI (ZARIT burden inventory) : Echelle de de pénibilité ou inventaire du fardeau.de I'aidant
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1 Introduction

1.1.1 Les aidants de patients vivant avec une démence :
définition et caractéristiques :

Le terme d’aidant naturel désigne une personne ou un groupe de personnes qui vit et agit dans I’entourage
immédiat d’une personne malade, souffrante ou en perte d’autonomie, a ce titre ils sont non
professionnels. On parle parfois d’aidant familial ou informel.

On retrouve cette notion concernant les différents types de démence ou I'aidant est partie prenante dans
la prise en charge et I'accompagnement des patients atteints. La pathologie démentielle entraine une
perte d’autonomie et une dépendance plus ou moins rapide et sévére mais inéluctable.

La majorité des personnes atteintes de démence vivent a domicile jusqu’a un stade avancé de la maladie.
En France, 8,3 millions de personnes accompagnent au quotidien un proche de leur entourage en situation
de maladie ou de handicap, a tous les ages de la vie (1).

L'aidant est alors au centre de la prise en charge et de I'accompagnement, son role est chronophage, il est
un soutien permanent (organisation, prise de décisions, anticipation, programmation des soins, aide
financiere, réalisation de démarches administratives, gestion du domicile, nursing, soins...). L'aidant est
également le principal interlocuteur et collaborateur du médecin généraliste et des autres professionnels
qui prennent en charge le malade.

1.1.2 Le fardeau de I'aidant :

Dés le diagnostic de la maladie démentielle, la prise en charge de ces patients atteint de maladie
d’Alzheimer et démences apparentées n’est pas sans conséquences sur I'état de santé des aidants. La
population des aidants a un risque accru de syndrome dépressif (2), de troubles du sommeil (3) (4) mais
aussi de survenue d’un événement cardiovasculaire (5) (6), ainsi qu’une surmortalité (7).

En effet, on observe une dégradation de leur hygiéne de vie avec une augmentation du tabagisme (8), une
prise de poids (9), une majoration de I'HTA (10). Il ressort également une négligence de soins chez les
aidants suivis pour une maladie chronique.

D’apres une enquéte menée par I'Association francgaise des aidants, 18 % des aidants déclarent avoir
renoncé a des soins au cours des douze derniers mois, 48% déclarent avoir des problémes de santé qu’ils
n’avaient pas avant.

Il a été montré que la fragilisation de I'aidant était un facteur prédictif d’institutionnalisation du patient
(12).

Des études ont également montré que la présence de besoins non satisfaits chez les aidants était associée
a un fardeau élevé, a une augmentation du stress et des symptémes dépressifs de I'aidant (12) (13).

Une autre étude suggere que l'identification des besoins des aidants résultant uniguement de la pratique
clinique et de I'expérience des professionnels de santé s’avererait incompléte puisqu’elle ne prendrait pas
en compte les besoins potentiellement inattendus des aidants et leurs priorités individuelles (14).
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1.1.3 Le role du médecin généraliste vis-a-vis du fardeau de
I'aidant :

Pour favoriser le maintien a domicile, le médecin traitant s'implique dans la mise en place des démarches
administratives et médico-sociales (15).

La prise en charge de la personne agée est globale (physique, psychique, existentielle, sociale, spirituelle,
familiale). Quand la prise en soin devient complexe, I'alliance avec les proches devient essentielle (16).

En 2010, la HAS a établi des recommandations concernant la prise en charge des aidants et mis en place
une consultation annuelle dédiée comportant une évaluation globale de I'état de santé de l'aidant
(évaluation des appareils cardio-vasculaire, locomoteur et sensoriel), évaluation de I'état de santé
psychique, évaluation du fardeau dans ses composantes médico-psycho-sociales, évaluation de son état
nutritionnel, évaluation de son niveau d’autonomie physique et psychique, évaluation des éléments de
prévention (calendrier vaccinal, examens de dépistage).

Le médecin généraliste doit également s’assurer du bon niveau d’adéquation entre les besoins de I'aidant
naturel et du patient avec les moyens mis en place (aides médico-sociales et financieres).

Il doit proposer différentes interventions a I’aidant, pour conserver un projet de vie adapté a sa situation.
Le médecin généraliste doit également proposer une consultation dédiée en cas de situation de crise.

Si le médecin généraliste n’est pas le médecin de I'aidant il doit lui proposer de prendre contact avec celui-
ci. En fonction de I'évaluation, le médecin généraliste doit orienter si nécessaire vers d’autres
professionnels (17).

1.1.4 Objectif du travail de these

L'objectif de cette these était de faire un état des lieux de la prise en charge du fardeau de I'aidant par les
médecins généralistes dans le cadre du projet ISAMA.
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2 Matériel et méthode

2.1.1 Méthode et type d’étude

Il s’agissait d’une étude observationnelle quantitative par questionnaire du type analyse de pratique via un
guestionnaire destiné aux médecins généralistes des départements d’Indre et Loire et du Cher.

2.1.2 Cadre de I’étude : le projet ISAMA

Cette these entrait dans le cadre de la premiere étape du projet ISAMA qui visait a la conception d’une
intervention adaptée en soins primaires de la prise en charge du fardeau de I'aidant du patient atteint de
maladie d’Alzheimer (ou apparenté). Le projet ISAMA est détaillé en annexe 1.

2.1.3 Création du questionnaire :

Le questionnaire a été élaboré entre mars et octobre 2019. Il a été testé auprés de 4 médecins généralistes
ne faisant pas parti de la population étudiée, dans sa forme finale, avant d’étre envoyé. Il a été soumis a 3
reprises, durant cette période, a relecture, d’'un c6té aupres du comité scientifique de I’équipe du projet
ISAMA et de 'autre aupres de I'équipe du CETU ETIcS (structure de transfert de technologies et

d'expertises, mise a la disposition des laboratoires et des entreprises.).

Ainsi dans sa forme finale le questionnaire (Annexe 2) s’est articulé autour de 3 axes :

Un premier concernant les suivis d’aidants dont le médecin généraliste est le médecin traitant du patient
atteint de démence et de son aidant naturel.

Un second concernant les suivis d’aidants dont le médecin généraliste est le médecin traitant du patient
atteint de démence mais pas de son aidant naturel.

Un troisieme concernant les suivis d’aidants de patients qui sont atteints de pathologie autre qu’une
démence.

2.1.4 Population étudiée

La population cible de cette étude était les médecins généralistes des départements du Cher et d’Indre et
Loire. La population a été sélectionnée via les listes fournies par les conseils de I'ordre des médecins
d’Indre et Loire et du Cher.
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2.1.5 Recueil de données

Le questionnaire (Annexe 2) a été envoyé par mail aux médecins du Cher et d’Indre et Loire grace a I'outil
Google Forms et par courrier aux médecins d’Indre et Loire.

Chaque médecin d’Indre et Loire a recu par voie postale un questionnaire accompagné d’une lettre de
présentation (Annexe 3), grace a I'annuaire fournie par le CDOM d’Indre et Loire.

Chaque médecin du Cher a recu par mail grace a I'outil Google Forms un questionnaire accompagné d’une
lettre de présentation, via le CDOM du Cher.

Les médecins d’Indre et Loire et du Cher membres de la CPTS ASCLEPIOS ont aussi recu par mail grace a
I'outil Google Forms un questionnaire accompagné d’une lettre de présentation.

Les questionnaires ont été envoyés le 14 Octobre 2019.

Une premiére relance par mail et courrier a été réalisée le 28 octobre 2019 puis une derniéere relance le 11
novembre 2019. Le dernier questionnaire a été recu le 22 janvier 2020.

2.1.6 Analyse des résultats

Les données ont été saisies et analysés sous Microsoft Office Excel 2019.
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3 Résultats

3.1.1 Population étudiée

Au total, 733 médecins généralistes ont été sollicités, 582 médecins en Indre et Loire et 151 médecins dans
le Cher.

199 des 733 médecins sollicités ont répondu au questionnaire soit un taux de réponse de 17%.

178 des 582 médecins sollicités en Indre-et-Loire ont répondu soit un taux de réponse de 30.6%.

21 des 151 médecins sollicités dans le Cher ont répondu soit un taux de réponse de 14%

Tableau n°1 : Caractéristiques de la population étudiée :

Caractéristiques des médecins généralistes
(N=199)

Nombre (pourcentage) pour les variables
qualitatives.

Moyenne (écart-type) pour les variables
quantitatives.

Age (ans)

48,1 (11,3)

Genre masculin

101 (50,8%)

Durée d’exercice

Plus de 10 ans 126 (63,3%)

Entre 5 et 10 ans 40 (20,1%)

Moins de 5 ans 33 (16,6%)
Internat dans la faculté d’origine 145 (72,9%)
Installation dans la faculté d’origine 137 (68,8%)
Mode d’exercice

Cabinet de groupe de médecin 93 (46,2%)

Cabinet de groupe pluriprofessionnel 69 (34,2%)

Cabinet individuel 37 (18,6%)
Formation complémentaire

Gériatrie-gérontologie (DU ou DIU) 13 (6,5%)

Cycle de formation continue 18 (9%)

DU de nutrition 1(0,5%)

DESC d’urgence 1(0,5%)

Aucune 166 (83,4%)
Exercice médical supplémentaire a I'activité de
médecine générale

Aucune 131 (65,8%)

Au moins 1 activité supplémentaire 68 (34,2%)

> Activité en EHPAD 14 (7%)

»  Activité hospitaliere 12 (6%)

»  Activité médicosociale 9 (4,5%)

> Enseignement (faculté, MSU) 7 (3,5%)

> Autre 26 (13,1%)
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3.1.2 Le médecin généraliste suit le patient atteint de
démence et son aidant principal

3.1.2.1 Modalité de prise en charge de I'aidant :

La prise en charge de l'aidant se faisait pour 74,9% des médecins lors d’une consultation de 'aidant au
cabinet du médecin généraliste pour un autre motif et pour 66,3% lors d’'une consultation au cabinet pour
le patient atteint de démence.

Cette prise en charge se faisait a la demande explicite de I'aidant dans 47,7% des cas. (Figuren®1)

Figure n°1 : Fréquence des différentes modalités de réalisation de la prise en charge de I'aidant déclarée
par les médecins.

Aucune réponse

1% (n=2)

A la demande explicite de I'aidant 47,7% (n=95)

Lors d’une visite longue d’évaluation de la dyade patient-aidanta

domicile. — 35,7% (n=71)

Lors d’une consultation en cabinet de I'aidant pour un autre motif. 74,9%(n=149)

Lors d’'une consultation longue de I'aidant en cabinet, dédiée a son

réle d’aidant. 20,6% (n=41)

Lors d’'une consultation en cabinet pour le patient atteint de

. 66,3%(n=132)
démence.
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3.1.2.2 Sur le plan médical :

Les médecins dépistaient I'épuisement de l'aidant systématiquement pour 18,1% et 16,6% ne le
dépistaient jamais. (Figure n°2)

lls ne s’appuyaient sur aucun outil d’évaluation de I'épuisement de l'aidant pour 93% d’entre eux.
(Figuren®3)

Figure n°2 : Fréquence du dépistage de I'épuisement de I'aidant déclarée par les médecins.

1% (n=2)

16,6% (n=33)

18,1% (n=36)

= Non
= Qui parfois
= Oui souvent
22,6% (n=45) Oui systématiquement

= Non réponse

41,7% (n=83)

Figure n°3 : Fréquence d’utilisation d’un outil d’évaluation de I’épuisement de I'aidant déclarée par les
médecins.

4,5% (n=9)

2,5% (n=5)

= Aucune
u Echelle mini-ZARIT et ZARIT

= Pas de réponse

93% (n=185)
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Les médecins dépistaient dans les méme proportions la survenue d’'une dépression, les troubles du
sommeil et de facon plus systématique les éléments usuels de prévention (41,2% les dépistaient
systématiquement). (Figures n°4-5-6)

Figure n°4 : Fréquence de dépistage de la dépression déclarée par les médecins.

9 =
13.1% (n=26) ("2} 12,1% (n=24)

= Non
= QOui parfois
= Oui souvent
35,2% (n=70) Oui systématiquement

38,7% (n=77) = Non réponse

Figure n°5 : Fréquence de dépistage des troubles du sommeil déclarée par les médecins.

1% (n=2) % (n=
15,6% (n=31) 10% (n=20)

= Non
= QOui parfois
= Oui souvent
33,2% (n=66)
Oui systématiquement

= Non réponse
40,2% (n=80)

Figure n°6: Fréquence de dépistage des éléments usuels de prévention (Facteurs de risque cardio-
vasculaire, dépistage de cancer, vaccins...) déclarée par les médecins.
1% (n=2) 9,1% (n=18)

14,6% (n=29) = Non
= QOui parfois
= Qui souvent

Oui systématiquement

41,2% (n=82)

= Non réponse

34,2% (n=68)

18



En revanche, le dépistage de I'autonomie de I'aidant semblait moins ancré dans les pratiques (23,6% ne le
dépistaient jamais) et I’évaluation de I'état nutritionnels de l'aidant était peu dépistée (41,7% ne le
dépistaient jamais). (Figures n°7-8)

Figure n°7 : Fréquence de dépistage de I'autonomie de I'aidant déclarée par les médecins.

1% (n=2)

17,6% (n=35)

23,6% (n=44)

= Non

= Oui parfois

= Oui souvent

= Oui systématiquement
= Non réponse

30,2% (n=60)

27,6% (n=55)

Figure n°8 : Fréquence d’évaluation de I'état nutritionnel de I’aidant déclarée par les médecins.

7% (n=14) 9% (n=3)

17,1% n(=34) 41,7% (n=83)
| o
= Non
= Oui parfois
= QOui souvent

= Oui systématiquement

= Non réponse

32,7% (n=65)
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3.1.2.3 Sur le plan psycho-social :

Avec sensiblement les méme proportions, Les médecins évaluaient 'adéquation entre les besoins et les
aides en place (aides financiéres, technique, humaine, psychologique) systématiquement pour 18,1% et
11,6% n’en faisaient aucune et les médecins s’appuyaient sur des structures d’aides sociales (MAIA, CCAS,
MDPH, CLIC, PAERPA, assistante sociale de secteur) systématiquement pour 19,6% et 9% n’y avaient jamais
recours. (Figures n°9-10)

Figure n°9 : Fréquence d’évaluation de 'adéquation entre les besoins de I'aidant naturel et du patient
avec les aides mises en ceuvre déclarée par les médecins.

1,5% (n=3)

11,6% (n=23)

18,1% (n=36)

= Non
= Qui parfois
29,2% (n=58) = Oui souvent
= Oui systématiquement

= Non réponse

39,7% (n=79)

Figure n°10 : Fréquence d’appui sur des structures d’aides sociales déclarée par les médecins.

1,5%(n=3) 9,19 (n=18)

28,6% (n=57) N
= Non
‘ = QOui parfois
= QOui souvent
= Oui systématiquement
= Non réponse
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3.1.2.4 Sur le plan des interventions aupreés des aidants :
Seules les structures de répit semblaient bien identifiées et utilisées par 87% des médecins. (Figure n°11)

Figure n°11 : Fréquence d’interventions auprés des aidants déclarée par les médecins.

Aucune . 6% (n=11)

Orientation vers une structure de répit (accueil de jour, accueil

0, —_
de nuit, accueil de week-end, balluchonnage, hébergement... 87% (n=174)

Cours de formation de I'aidant (France Alzheimer, structures
médico-sociales)

20% (n=39)

Groupe de soutient avec d’autres aidants ou familles d’aidant

0, —
(associations de patients, de famille) 38% (n=75)

Psychothérapie individuelle ou familiale 23% (n=45)

Support téléphonique ou par internet 4% (n=7)

Intervention psycho-éducative individuelle ou en groupe 18% (n=36)



3.1.3 Le médecin généraliste suit le patient atteint de
démence mais pas son aidant principal

3.1.3.1 Modalité de prise de contact avec I’aidant naturel :

Les médecins généralistes prenaient le plus souvent directement contact avec I'aidant naturel, seuls 11,1%
ne prenaient jamais contact avec I'aidant. (Figure n°12)

Figure n°12 : Fréquence de prise de contact avec 'aidant naturel déclarée par les médecins.

4,0% (n=8) 11,1% (n=22)

29,1% (n=58) - Non
23,1% (n=46) = Oui parfois
= Oui souvent
Oui systématiquement
= Non réponse

32,7% (n=65)

3.1.3.2 Identification de I'aidant naturel d’une personne atteinte de démence :

L'identification de I'aidant naturel posait peu de probleme, seuls 0,5% des médecins en avaient
systématiquement et 6,5% souvent. (Figure n°13)

Figure n°13 : Fréquence de difficultés d’identification de I’aidant naturel déclarée par les médecins.

0,5% (n=1) /~3:5% (n=7)

6,5% (nll)/“

43,7% (n=87)

= Non
= Oui parfois
45,7% (n=01) = Oui souvent
Oui systématiquement

= Non réponse
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3.1.3.3 Tracabilité dans le dossier médical de I'identité de I'aidant naturel :

La tracabilité du statut d’aidant dans le dossier médical était systématique pour seulement 44,2% des
médecins. (Figure n°14)

Figure n°14 : Fréquence de tragabilité dans le dossier médical de I'identité de I'aidant déclarée par les
médecins.

3,5% (n=7) 11,6% (n=23)

14,1% (n=28)
= Non
= Qui parfois

= Qui souvent

44,2% (n=88)

= Oui systématiquement

= Non réponse

26,6% (n=53)
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3.1.3.4 Lorsque l'aidant est suivi par un autre médecin généraliste, un frein a sa prise en
charge?

Les avis étaient assez partagés concernant un frein a la prise en charge de l'aidant lorsqu’il n’était pas suivi
par le médecin du patient atteint de démence. C’était un frein pour 50,8% (n=101) des médecins, ce n’en
était pas un pour 45,7% (n=91), 7 médecins ne s’étaient pas prononcés sur la question.

3.1.3.5 Coordination entre médecins généralistes :

La coordination entre les médecins généralistes autour du statut de I'aidant n’était pas ancrée dans les
pratiques, 54,3% n’informaient pas leur pair du statut d’aidant et 2% le faisaient systématiquement.

(Figure n°15)

Figure n°15 : Fréquence de coordination entre médecins généralistes autour du statut d’aidant déclarée
par les médecins.

3,5% (n=7)

2,0% (n=4
(nI ) r

7;5% (n=15) _

= Non
= QOui parfois

54,3% (n=108) = Qui souvent

32,7% (n=65) Oui systématiquement

= Non réponse
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3.1.4 Suivi d’aidants naturels de patients atteint de
pathologies autre qu’une démence

3.1.4.1 Identification du statut d’aidant naturel :

La quasi-totalité des médecins apprenaient le statut d’aidant par le patient lui-méme (96,5% n=192), 3
médecins par le médecin généraliste du patient atteint de démence, 3 autres par le spécialiste du patient
atteint de démence et 1 via les infirmieres.

3.1.4.2 Modalité de prise en charge :

Les prises en charges les plus fréquemment proposées par les médecins généralistes aux aidant sont
présentées dans la figure n°16.

Figure n°16 : Prise en charge le plus fréquemment proposée déclarée par les médecins.

Aucune réponse 15,6% (n=31)

Informations sur les aides médico-sociale et financiéres.

43,2% (n=86)

Orientation vers une association de patient ou famille de patient

0, -
atteint de maladie d’Alzheimer ou apparenté 25,6% (n=51)

Orientation vers une structure de proximité (MAIA, CCAS, MDPH,

CLIC...). 33,2% (n=66)

Une visite longue d’évaluation de la dyade patient-aidanta

0, -
domicile. 14,1% (n=28)

Une consultation longue en cabinet dédiée a son role d’aidant 25,6% (n=51)



3.1.4.3 Thématiques de la consultation dédiée a I’aidant principal :

4 thémes semblaient considérés comme essentiels par les médecins généralistes a aborder durant la
consultation dédiée a I'aidant, les troubles anxiodépressifs pour 81%, le fardeau de 'aidant pour 75,9%, les

troubles du sommeil pour 52,3% et I'autonomie de I'aidant pour 47,7%. (Figure n°17)

Figure n°17 : Thémes essentiels de la consultation de I'aidant déclarés par les médecins.

Aucune réponse 2,5% (n=5)

Le fardeau de I'aidant 75,9% (n=151)

L’autonomie de I'aidant 47,7% (n=95)

Les troubles articulaires 0% (n=0)

Les troubles anxiodépressifs 81,9% (n=163)

Les facteurs de risque cardio-vasculaire 6,5% (n=13)

Le sommeil de I'aidant

La nutrition de I'aidant . 7,5% (n=15)

52,3% (n=104)
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3.1.4.4 Prise en charge des difficultés de I'aidant :

Parmi les principales aides utilisées par les médecins généralistes pour prendre en charge les difficultés de
I'aidant, ce sont les aides humaines pour 83,9%, les aides financiéres pour 64,3%, les structures de répit
pour 59,3% et les aides sociales pour 40,7% qui étaient les plus utilisées. (Figure n°18)

Figure n°18 : Principales aides utilisées pour la prise en charge des difficultés de I’aidant déclarées par les
médecins.

Aucune réponse 5,5% (n=11)

La prescription médicamenteuse (anxiolytique, antidépresseur...) I 6% (n=12)
Interventions de formation aux aidants (France Alzheimer,
L ) 3% (n=6)
structures médico-sociales)

Aides sociales (MAIA, CCAS, MDPH, CLIC, PAERPA, assistante sociale

0, —
de secteur...) 40,7% (n=81)

Structure de répit (accueil de jour, accueil de nuit, accueil de week-

0, —
end, balluchonnage, hébergement temporaire de proximité) 59,3% (n=118)

Interventions de soutien psychologique (groupe de parole,

0, -
psychologue, psychothérapie individuelle ou en groupe...) 9,5% (n=19)

Aides financiéres (APA, PCH...) 64,3% (n=128)

Aides humaines (aide-ménageére, auxiliaire de vie, Infirmiére

libérale...) 83,9% (n=167)
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4 Discussion
4.1.1 Avantages et inconvénients de la méthode

4.1.1.1 Forces

Les résultats de la thése sont basés sur la participation volontaire des médecins.

L'utilisation d’un questionnaire anonyme a permis d’obtenir des réponses plus objectives, les médecins
interrogés sur leur pratique n’ayant pas a répondre a un interlocuteur.

Cette enquéte déclarative de pratique écarte ainsi toute notion de jugement des médecins interrogés.

Cette thése a permis une évaluation des pratiques. Elle peut conduire a des propositions et améliorations
de ces pratiques.

4.1.1.2 Limites
4.1.1.2.1 Biais de sélection :

Le recrutement des médecins interrogés s’était fait a partir de la liste complete des médecins généralistes
d’Indre et Loire (liste fournie par le CDOM d’Indre et Loire), pour le questionnaire par courrier. Le
guestionnaire n’avait pas pu étre administré par mail aux médecins d’Indre et Loire faute d’adresses mail
disponibles.

Pour le Cher, le CDOM avait relayé mon enquéte par mail aux médecins du département.

La plateforme ASCLEPIOS avait relayée mon questionnaire par mail aux médecins qui utilisaient
I'application.

Dans la mesure ou cette enquéte est basée sur le volontariat, les médecins les plus sensibilisés a la prise en
charge médicale des aidants ont répondu plus volontiers au questionnaire.

4.1.1.2.2 Biais de déclaration :
Le recueil de données objectives a partir du dossier des patients aurait permis d’avoir un meilleur niveau
de preuve.

4.1.1.2.3 Biais de recueil de données :

Concernant les questions n°27-28-29 de I'enquéte, la contrainte de choix maximum de réponses n’a pas
été systématiquement respectée sur le questionnaire en format papier.

Question n°27 « Quelle prise en charge proposez-vous le plus fréquemment ? (2 choix maximum) » : 26
médecins ont donné plus de 2 choix.

Question n°28 « Pour vous quels sont les points essentiels a aborder lors de cette consultation concernant
I'aidant ? (3 choix maximum) » : 3 médecins ont donné plus de 3 choix.

Question n°29 « Pour prendre en charge les difficultés de l'aidant vous utilisez le plus: (3 choix
maximum) » : 11 médecins ont donné plus de 3 choix.

Pour ces 3 questions, I'ensemble des réponses non conformes a la contrainte demandée ont été annulées
et comptabilisées comme non répondus.
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4.1.2 Analyse des résultats par rapport aux données de la
littérature

4.1.2.1 Identification de I'aidant et tragabilité

Chez leurs patients atteints de démence dont ils ne suivent pas I'aidant principal, les médecins généralistes
étaient 89,5% (n=178) a n’avoir jamais ou parfois des difficultés a identifier I'aidant naturel.

Chez leurs patients aidants dont ils ne suivent pas la personne atteinte de démence, la quasi-totalité des
médecins apprenaient le statut d’aidant par le patient lui-méme (96,5% n=192).

Ces résultats concordent avec 2 autres travaux sur la prise en charge des aidants par le médecin
généraliste réalisée dans le Cher en 2012 et a Marseille en 2018 (18) (19).

La tracabilité dans le dossier médical du statut d’aidant était systématique pour 44,2% (n=88) et 11,6%
(n=23) de la population de médecin interrogée ne le faisait jamais.
Tracer le statut d’aidant semble entrer dans la pratique, en effet dans I'étude menée en 2018 a Marseille,

seuls 22,5% des médecins tracaient systématiquement le statut d’aidant et 16,9% ne le faisaient jamais
(18).
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4.1.2.2 Coordination

Dans mon étude les avis sont partagés quant a un frein a la prise en charge de I'aidant lorsque celui-ci est
suivi par un médecin différent du patient atteint de démence. Par ailleurs lorsqu’ils suivent seulement le
patient atteint de démence 55% des praticiens interrogés ne contactent jamais le médecin généraliste de
I'aidant, seul 2% le font systématiquement et lorsqu’ils ne suivent pas le patient atteint de démence, ils
apprennent le statut d’aidant dans 96,5% (n=192) des cas par le patient lui-méme.

Ce résultat ressort également dans un autre travail sur la prise en charge des aidants par le médecin
généraliste (18), il retrouvait que les médecins qui ne contactaient jamais le médecin généraliste de
I'aidant étaient ceux qui considéraient la prise en charge de 'aidant décourageante, et avaient tendance a
ne pas renseigner l'identité et le statut d’aidant dans les dossiers médicaux.

La bonne santé de l'aidant et celle du proche atteint de démence sont étroitement liées (11) (12). La
coordination entre le médecin généraliste de 'aidant et celui du malade atteint de démence, s’ils sont
différents semble essentielle. La HAS recommande d’ailleurs le contact entre les deux médecins
généralistes (20).

Une étude proposait une identification par secteur d’un médecin ou professionnel de santé comme

coordinateur spécialisé dans la pathologie démentielle, permettant de faire le lien entre tous les
intervenants de la prise en charge des couples aidants/patient atteint de démence (18).
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4.1.2.3 Modalités de prise en charge

Dans mon étude la prise en charge de I'aidant se fait dans 47,7% (n=95) des cas a la demande explicite du
patient et dans 74,9% (n=149) des cas lors d’'une consultation de I'aidant pour un autre motif. Le suivi
médical de I'aidant naturel semble réalisé quand le besoin en est exprimé par ce dernier.

Ce résultat ressort également dans plusieurs travaux sur la prise en charge des aidants par le médecin
généraliste (18) (21).

La littérature montre que les aidants ne font presque jamais la démarche de demande d’aide parce qu’ils
ne se rendent pas compte de leur propre épuisement ou parce qu’ils se sentent coupables de ne pas
arriver a gérer la situation seuls. Lorsqu’ils expriment une souffrance, ils sont souvent déja ancrés dans un
stress important. Cette démarche n’est pas naturelle, ainsi I’évaluation et la proposition d’aide doivent étre
adaptées et argumentées avec des mots justes afin de déculpabiliser I'aidant pour aboutir a I’acceptation
de sa vulnérabilité et de son besoin d’aide (22).

Par ailleurs, ce sont les aidants novices qui sont le plus a risque car ils n"ont pas encore pu développer les

ressources nécessaires pour établir un plan de soin, gérer leurs nouvelles responsabilités afin de prendre
en charge leur proche de la maniére la plus convenable possible pour les deux parties (23).
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4.1.2.4 La consultation dédiée

Dans mon étude, la consultation dédiée est pratiquée par seulement 20,6 % (n=41) des médecins
interrogés. Ceci rejoint une étude sur le taux de réalisation de la consultation dédiée en France en 2014
(24).

Les pouvoirs publics évoquent largement le role indispensable du médecin traitant, dans le cadre des plans
Alzheimer 2008-2012 puis maladies neuro-dégénératives de 2014-2019.

La Haute Autorité de Santé (HAS) a élaboré une recommandation soulignant la priorité du soutien aux
aidants de patients atteints de maladie d’Alzheimer (20).

Elle préconise la réalisation biannuelle d’'une évaluation médicale du patient dépendant ainsi que de ses
proches aidants et une consultation annuelle spécifique a I'aidant.

La Family Caregiver Alliance ajoute que I'évaluation de I'aidant doit étre faite le plus tét possible dans le
processus d’aide et doit étre réitérée a chaque changement de situation de I’aidant ou de I'aidé (25).

Plusieurs études retrouvent que l'existence de cette consultation annuelle dédiée était méconnue des
médecins, ce qui en limite son application (24) (26) (27). 2 études retrouvaient que les médecins ne se
sentaient pas capable d'assumer toutes les facettes de cette consultation. lls préféreraient la voir se
transformer en une évaluation pluriprofessionnelle incluant les autres acteurs de soins, ou bien de
déléguer cette évaluation a une structure externe (26) (27).

De nombreux auteurs avancent que cette évaluation ne doit pas rajouter de fardeau a I'aidant notamment
pour la question du temps et du déplacement, et c’est donc a I'aidant lui-méme de faire le choix du lieu et
du moment d’une telle évaluation (22)(25).

Chez les médecins interrogés, la prise en charge de l'aidant est réalisée dans la majorité des cas a
I'occasion de la prise en charge du proche atteint de démence ou conjointement a celui-ci, cela pose la
question du frein d’expression lié a la notion de censure existante dans la relation triangulaire médecin-
patient-aidant (28) (29).

La consultation dédiée n’est pas dans la nomenclature de cotation des actes de médecine générale (30).
L’exercice de la médecine générale tend a étre valorisé par ces cotations spécifiques ; la création d’une
cotation pour cette consultation dédiée pourrait favoriser sa connaissance, sa diffusion et sa pratique.

Une réunion annuelle pluriprofessionnelle réunissant tous les intervenants en soins primaires permettrait
d'évaluer la situation du malade et de son aidant. Le médecin généraliste pourrait y jouer un role de
coordination.

Une évaluation spécialisée de I'aidant dans le cadre d'un dispositif externe, avec le coordonnateur qui
participerait a I'évaluation des besoins, la planifie des services et ferait le lien avec les différents
intervenants, notamment le médecin traitant, pourrait étre une autre piste de travail.
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4.1.2.5 Le contenu de la consultation

Pour les médecins généralistes de mon étude, les themes essentiels de la consultation de I'aidant étaient
les troubles anxiodépressifs pour 81,9% (n=163), le fardeau de I'aidant pour 75,9% (n=151), le dépistage de
troubles du sommeil pour 52,3% (n=104), le dépistage de I'autonomie de |'aidant pour 47,7% (n=95), le
dépistage de I'état nutritionnel de l'aidant pour 7,5% (n=15) et le dépistage des éléments usuels de
prévention (FDRCV, vaccins, dépistage de cancer...) pour 6,5% (n=13) des médecins.

Une étude réalisée dans le Cher en 2012 retrouvait que les médecins abordaient, lors de la consultation de
I'aidant, en priorité les troubles psychologiques pour 84,8% (I'item regroupait troubles anxiodépressifs et
troubles du sommeil), la charge ressentie pour 75,2%, |'état de santé physique (I'item n’était pas détaillé)
pour 72,4% et la prévention des maladies pour 22,5% des médecins interrogés (19).

Ces résultats concordent avec les themes qui était considérés essentiels a la consultation de I'aidant par les
médecins généralistes de mon étude.

Bien que considéré comme peu essentiel a la consultation de I'aidant, le dépistage des éléments usuels de
prévention (FDRCV, vaccins, dépistage de cancer...) était le théme le plus fréquemment abordé et le moins
fréguemment non abordé en consultation, il était systématiquement abordé par 41,2% (n=82) et jamais
abordé par 9,1% (n=18) des médecins.

L’étude réalisée dans le Cher en 2012 retrouvait que les médecins abordaient, lors de la consultation de
I'aidant, la prévention des maladies pour 22,5% des médecins interrogés (19).

Une étude de 2011 retrouvait une méconnaissance des médecins des pathologies dont peuvent souffrir les
aidants (31), malgré une littérature abondante mettant en évidence un état de santé dégradé chez les
aidants et une négligence de leur propre santé (cf. chapitre 1.1.2).

Nos résultats ne concordent pas avec les résultats de ces 2 études antérieures.

Les médecins généralistes de mon étude semblaient vigilants a I'état de santé de l'aidant, population
particulierement a risque.

La population de médecin est-elle mieux formée ? Est-elle plus sensibilisée ? Est-ce un biais ?
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Deux thémes étaient fréquemment non abordés en consultation, le dépistage de I'autonomie de I'aidant et
le dépistage de I'état nutritionnel de I'aidant, ils ne I’étaient jamais pour 23,6% (n=44) et 41,7% (n=83) des
médecins.

Au dépistage de I'autonomie, la littérature préfére le dépistage de la fragilité (définie par la présence d’au
moins 3 critéres parmi une fatigabilité, une perte de poids involontaire, une activité physique altérée, une
vitesse de marche diminuée et une faible force de contraction isométrique) qui indépendamment de ses
causes a la méme conséquence que la perte d’autonomie (32).

En dehors de la population d’aidant la littérature retrouvait de nombreuses études qui retrouvaient que les
médecins généralistes rencontraient des difficultés a évaluer la fragilité et I'autonomie, mais aussi la
dénutrition de leurs patients agés.

Le manque de temps, de formation et le refus des patients a se faire dépister étaient les plus fréquemment
cités pour expliquer les difficultés a dépister la fragilité (33) (34) (35).

Le mangque de temps, de connaissance et de formation étaient les plus fréquemment cités pour expliquer
les difficultés a dépister la dénutrition (36) (37) (38) (39) (40) (41).

En I'absence d’étude spécifique aux aidants concernant ces 2 thémes, on ne peut que spéculer que les
médecins auraient les mémes difficultés vis-a-vis des aidants que du reste de la population gériatrique.

Néanmoins une étude de 2018 comparait une population d’aidant et de non aidant adressée a un hopital
de jour d’évaluation des fragilités et de prévention de la dépendance, il ressortait que les aidants avait une
meilleure autonomie que les non-aidants sur les activités instrumentales de la vie courante et sur les actes
fondamentaux de la vie quotidienne , qu’ils avaient moins d’altérations des fonctions cognitives, qu’ils
étaient statistiquement moins dénutris et que leur fonction locomotrice était meilleure. En revanche le
statut de fragilité ne différait pas de facon significative entre les 2 groupes (42).
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4.1.2.6 Outils d’évaluation

Les médecins généralistes de mon étude utilisaient peu I'échelle de ZARIT, 93% (n=185) d’entre eux ne
I'utilisaient jamais.

La HAS propose pour évaluer le fardeau de l'aidant I'utilisation de I’échelle de ZARIT (18) ou ses versions
courtes (43).

Bien que validée et recommandée, il ressort de la littérature que I’échelle de ZARIT ou ses versions courtes
sont méconnues et critiquées (19) (44) (45) (46) (47).

Les versions courtes de I'échelle de ZARIT n’ont pas été validées en France (46) (48) (49), ce qui entre en
contradiction avec les recommandations de la HAS (11).

Bien que sa réalisation soit simple (45) (50) (51), la littérature retrouve de nombreux freins a I'utilisation de
la ZARIT par les médecins.

Elle peut étre vécue comme intrusive, elle n‘aborde pas le domaine émotionnel de I'aide, les aspects
positifs de I'aide ne sont pas pris en compte, elle ne reflete pas toutes les composantes de I'impact de
I'aide et le résultat a un potentiel caractere anxiogéne pour I'aidant en le renvoyant la réalité de sa charge.
Il existe un risque de biais de sélection, I'aidant dans le déni ne consultera pas, et si un aidant consulte
c’est qu’il ne va pas bien donc le score sera systématiquement élevé. Elle n'apporte pas de critere
permettant au médecin de prendre une décision pour améliorer la situation. (44) (45) (50) (51) (52) (53).

Les médecins doutent de son utilité, et sa longueur, le manque de temps et de connaissances sont les
grands obstacles a son utilisation en pratique clinique courante (29) (43) (46) (48) (49) (51) (54) (55) (56).

Avec I'aide des éditeurs de logiciels médicaux, un outil qui regrouperait les échelles et scores utilisées en
médecine générale donnerait aux médecins le choix a partir de mots-clés. Des alertes pourraient
également apparaitre au niveau des logiciels de consultation.

La formation des médecins, au niveau universitaire et lors des formations aux médecins généralistes
(FMC), permettrait de les sensibiliser a I'utilité de la ZARIT, de découvrir son utilité pratique, ses criteres de

validité et de se I'approprier.

La création d’une nouvelle échelle plus adaptée a la médecine générale est une autre piste.
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4.1.2.7 Interventions auprés du proche aidant

Depuis 2020, les proches aidants ont un programme d’action spécifique. La stratégie Agir pour les aidants
2020-2022 prévoit notamment le lancement d’un Plan national de renforcement et de diversification des
solutions de répit. La conciliation vie d’aidant et vie professionnelle est I'un des axes majeurs de la
stratégie Agir pour les aidants 2020-2022 (57).

Dans mon étude, 87% des médecins font appel a une structure de répit.

En revanche les médecins ont peu recours a d’autres types d’interventions auprés du proche aidant (le
recours a un groupe de soutient est évoqué par 38% des médecins, un soutien psychologique par 23%, une
formation de I'aidant par 20% ou des interventions psycho-éducatives par 18% et un support téléphonique
par 4%) (58).

Concernant la prise en charge des difficultés de l'aidant, les médecins généralistes de mon étude
s’appuient principalement sur les aides humaines au domicile pour 83,9% des médecins, ils font également
appel aux structures d’aide sociale (MAIA, CCAS, MDPH, CLIC...) pour 40,7% d’entre eux.

Le recours a ces structures d’aides sociales entre dans les pratiques mais elle n’est pas systématique (59).

Une analyse de la littérature internationale a été menée en 2020 par I'observatoire régional de la santé
d’lle-de-France concernant la santé des proches aidants et interventions en santé publique (60).

Des interventions pour prévenir et améliorer la santé des proches aidants ont été évaluées, elles sont
diverses et peuvent faire intervenir des techniques éducatives, psychologiques, basées sur l'activité
physique, le support social ou le répit. Certaines interventions plus récentes sont multidimensionnelles et
combinent plusieurs de ces techniques. Ces interventions apportent des bénéfices sur la santé du proche
aidant : réduction de I'anxiété, des symptomes dépressifs et du fardeau de 'aide ressenti entre le début et
la fin de I'intervention.

Il ressort I'importance d’informer le proche aidant sur les symptomes de la maladie, son évolution et sur
son role d’aidant ; de lui donner les clés pour élargir son réseau social formel et informel ; de lui fournir un
support psychologique ; de lui donner I'occasion de retrouver du temps grace a des structures de répit ou
de l'aide de professionnels ; d’inscrire une activité physique et sociale dans son quotidien. La littérature
appuie sur la plus grande efficacité des interventions multidimensionnelles et souligne bien I'importance
de proposer une approche globale aux aidants. C’est par une approche globale et le travail conjoint de
différents professionnels que les interventions pourront étre adaptées au mieux aux besoins des proches
aidants.

Les médecins généralistes font encore peu appel aux différents types d’intervention de soutien disponibles
pour le proche aidant. Une explication pourrait étre I'absence de support numérique ou papier qui
viendrait répertorier les ressources a leurs dispositions dans leur secteur d’exercice.

Concernant le recours aux structures d’aides sociales, la création d’un organisme unique spécialisé qui
ferait office d’appui dans la prise en charge avec un réle de coordination, permettrait de soulager le
médecin généraliste d’un rble supplémentaire et chronophage.

Les proches aidants pourraient participer en tant que formateurs aux formations initiales ou continues
recues par les professionnels de santé. lls pourraient ainsi parler de leur réle, évoquer les besoins de santé
physique et mentale liés a la situation d’aide.
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5 Conclusion

Chez leurs patients atteints de démence, les médecins généralistes n’exprimaient pas de difficultés a
identifier I'aidant naturel et lorsqu’ils ne suivaient pas la personne atteinte de démence, ils apprenaient le
statut d’aidant essentiellement par le patient lui-méme.

Les médecins généralistes communiquaient peu autour du statut d’aidant de leurs patients lorsqu’ils ne
suivaient pas le couple aidant/aidé.

Tracer dans le dossier médical le statut d’aidant n’était pas systématique mais semblait entrer dans la
pratique.

La consultation dédiée était peu pratiquée, le suivi médical de I'aidant naturel était surtout réalisé quand le
besoin en était exprimé par ce dernier.

Les médecins généralistes semblaient vigilants a I'état de santé de I'aidant, néanmoins 2 thémes étaient
fréguemment non abordés en consultation, le dépistage de I'autonomie de I'aidant et le dépistage de I'état
nutritionnel de I'aidant.

IIs n"utilisaient pas d’outils pour le dépistage du fardeau de l'aidant.

Pour la prise en charge des difficultés de I'aidant, les médecins généralistes s’appuyaient principalement
sur les aides humaines au domicile et faisaient appel a des structures de répit.
Le recours a des structures d’aides sociales entrait dans les pratiques mais elle n’était pas systématique.

Les médecins avaient peu recours a la diversité des interventions disponibles auprés du proche aidant

(groupe de soutien, un soutien psychologique, une formation de I'aidant, interventions psycho-éducatives
et un support téléphonique).
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Annexes

Annexe 1
Le projet ISAMA, une étude en 3 étapes :

Etape n°1 : I'état des lieux

Plusieurs enquétes ont été réalisées pour décrire I'état des lieux actuel en France du dépistage et de la
prise en charge du fardeau de I'aidant en soins primaires.

Une premiéere enquéte auprés des médecins généralistes avait pour objectif de connaitre le contexte dans
lequel le fardeau de l'aidant était abordé, le type de dépistage était réalisé et la prise en charge était
proposée.

Une autre enquéte a été administrée aux aidants de patients atteints de maladie d’Alzheimer pour faire
I'état des lieux de leur prise en charge actuelle par leur médecin généraliste.

Les informations recueillies ont servi a préparer la trame d’entretien qui a servi au recueil des attentes de
I'étape n°2.

Etape n°2 : le recueil des attentes

Cette phase était primordiale pour pouvoir créer une intervention qui répondait réellement aux besoins
des aidants mais également de la dyade patient/aidant. Le recueil des données a été effectué par des focus
groups (FG) dans plusieurs contextes de soins (ambulatoire, hospitalier, rural et urbain).

Etape n°3 : la construction de I'intervention et son évaluation

Suite au recueil de ces différentes attentes, une réflexion sur la création d’une intervention adaptée en
soins primaires a été menée avec l'ensemble du comité scientifique. Un algorithme intégrant les
différentes données issues des entretiens a permis de créer une intervention adaptée en fonction des
aidants/patients/soignants/environnement. Les criteres de jugement ont été discutés au sein du comité
scientifique et lors des entretiens des attentes des soignants et dyades patient/aidant pour que le choix
soit pertinent.
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Annexe 2

Projet ISAMA. These de médecine générale. Prise
en charge du fardeau de 'aidant

Donnees du medecin généraliste

1. Age

2. Genre
Une seule réponse possible.

Feminin
Masculin

Autre :

3. Commune d'exercice de la médecine
générale, indiguez uniguemeant le code

postal

4, Avez-vous fait votre internat dans la région de votre faculté d'origine ?
Une seule réponse possible.

QOui

Non

5. Vous &tes-vous installé dans la région de votre faculté d'origine 7
Une seule réponse possible.

Qui

Mon

6. Depuis quand exercez-vous la médecine générale en cabinet 7
Une seule réponse possible.

Moins de 5 ans
Entre 5 et 10 ans

Plus de 10 ans
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7. Mode d'exercice de la médecine générale :
Une seule réponse possible,

Cabinet individuel
En groupe de medecin

En groupe pluri-professionnel

Autre :

8. Avez- vous un autre exercice médical en plus de votre activité de médecine générale :
(Vous pouvez choisir plusieurs réponses)

Plusieurs réponses possibles.
Médecin coordonnateur en EHPAD
Activité hospitaliére
Aucune

Autre :

9. Avez-vous une formation complémentaire en gériatrie-gérontologie : (Vous pouvez
choisir plusieurs réponses)

Plusieurs réponses possibles.
DU ou DIU de gériatrie-gérontologie (toute thématique)
Cycle de FMC-DPC (formation médicale continue, développement médical continue)
Aucuna

Autre :

Passez a la question 10.

Vous étes le médecin généraliste d’un patient atteint de
maladie d’Alzheimer ou apparenté et de son aidant principal

10. Cette prise en charge de I'aidant se fait a quelle occasion 7 (Vous pouvez choisir
plusieurs réponses)

Plusieurs réponses possibles.
Lors d’'une consultation en cabinet pour le patient atteint de démence.
Lors d’'une consultation longue de |"aidant en cabinet, dédiée a son rle d'aidant.
Lors d’'une consultation en cabinet de I'aidant pour un autre motif,
Lors d’'une visite longue d'évaluation de la dyade patient-aidant & domicile.
A la demande explicite de I'aidant

11. Pratiquez-vous un dépistage de I'épuisement de I"aidant 7
Une seule réponse possible.

Oui systématiquement
Oui souvent
Oui parfois

Non
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12. 5i oui utilisez-vous des outils d'évaluation ¥ (Vous pouvez choisir plusieurs réponses)
Plusieurs réponses possibles.

Echelle ZARIT
Echelle mini-ZARIT
Aucune

Autre ;

13. Pratiquez-vous une évaluation de I'adéquation entre les besoins de I'aidant naturel et
du patient, avec les aides mises en ceuvre (aide financiére, aide technique, aide
humaine, aide psychologique) 7
Une seule réponse possible.

Oui systématiquement
Qui souvent
Qui parfois

MNon

14. Vous appuyez-vous sur des structures d'aide sociale (MAIA, CCAS, MDPH, CLIC,
PAERPA, assistante sociale de secteur...) pour vous aider et coordonner la prise en
charge 7

Une seule réponse possible.

Oui systématiquement
Qui souvent
Qui parfois

Non

15. Quelle intervention auprés des aidants proposez-vous T (Vous pouvez choisir
plusieurs réponses)

Plusieurs réponses possibles.

Intervention psycho-educative individuelle ou en groupe
Support téléphonigue ou par internet

Psychothérapie individuelle ou familiale

Groupe de soutient avec d'autres aidants ou familles d'aidant (associations de
patients, de famille)

Cours de formation de 'aidant (France Alzheimer, structures médico-sociales)

Orientation vers une structure de répit (accueil de jour, accueil de nuit, accueil de
week-end, balluchonnage, hébergement temporaire de proximité)

Aucune

16. Pratiquez-vous un dépistage de la dépression 7
Une seule réponse possible.

Oui systématiquement
Oui souvent
Oui parfois

Non
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17. Pratiquez-vous un dépistage des troubles du sommeil ?
Une seule réponse possible.

Oui systematiquement
Oui souvent
Qui parfois

Non

18. Pratiquez-vous un dépistage de I'autonomie de I'aidant 7
Une seule réponse possible.

Oui systematiquement
Oui souvent
Qui parfois

Non

19. Pratiquez-vous un dépistage des éléments usuels de prévention (facteurs de risque
cardio-vasculaire, cancer gynéco, cancer digestif, troubles sensoriels, problémes
dentaires, calendrier vaccinal...) ?

Une seule réponse possible,
Qui systématiquement
Oui souvent
Qui parfois

Non

20. Pratiquez-vous une évaluation de I'état nutritionnel de I'aidant ?
Une seule réponse possible.

Qui systématiquement
Oul souvent
Qui parfois

MNon

Passez a la question 21.

Vous étes le médecin généraliste d’un patient atteint de
maladie d’Alzheimer ou apparenté, mais pas de son aidant
naturel :

21. Prenez-vous contact directement avec I'aidant naturel 7
Une seule réponse possible.
Oui systématiquement
Qui souvent
Qui parfois

MNaon
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22. Aver-vous des difficultés i identifier "aidant naturel d'une personne atteinte de
démence 7

Une seule réponse possible.
Qui systématiguement

Oui souvent
Oui parfois

Mo

23. Tracez-vous dans le dossier médical I'identité de I'aidant naturel ?
Une seule réponse possible.

Qui systématiquement
Oui souvent
Qui parfois

Non

24. Lorsgue l'aidant est suivi par un autre médecin généraliste pensez-vous gue cela rende
plus difficile sa prise en charge 7
Une seule réponse possible.

Oui

Non

25. Prenez-vous contact avec le medecin généraliste de |'aidant naturel pour le prevenir de
sa situation d’aidant

Une seule réponse possible.

Oui systématiquement
Oui souvent
Oui parfois

Mo

Parmi les patients que vous suivez (en dehors de ceux
atteint de démence) :

26. Comment identifiez-vous le plus fréquemment qu'ils sont aidant d'une personne
atteinte de démence 7

Une seule réponse possible.

Par le patient directement
Par le médecin généraliste du patient atteint de démence

Par le médecin spécialiste du patient atteint de démence

Autre ;
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27. Quelle prise en charge proposez-vous le plus fréguemment ? (2 choix maximum)
Plusieurs réponses possibles.
Une consultation longue en cabinet dédiée a son rale d'aidant

Une vigite longue d évaluation de la dyade patient-aidant & domicile.
Orientation vers une structure de proximité (MAIA, CCAS, MDPH, CLIC...).

Orientation vers une association de patient ou famille de patient atteint de
maladie d'Alzheimer ou apparenté

Infermations sur les aldes médice-sociale et financiéres.

Aditre :

28. Pour vous quels sont les points essentiels 4 aborder lors de cette consultation
concernant I'aidant 7 (3 choix maximum)

Plusieurs réponses possibles.

La nutrition de |"aidant

Le sommeil de I'aidant

Les facteurs de risgue cardio-vasculaire
Les troubles anxiodépressifs

Les troubles articulaires

L'autonomie de I'aidant

Le fardeau de |'aidant

29. Pour prendre en charge les difficultés de I'aidant vous utilisez le plus (3 choix
maximum):

Plusieurs réponses possibles.

Aldes humaines (aide-ménagére, auxiliaire de vie, Infirmiére libérale...)

Aides financieres (APA, PCH...)

Interventions de soutien psychologigque (groupe de parole, psychologue,
psychothérapie individuelle ou en groupe...)

Structure de répit (accueil de jour, accueil de nuit, accueil de week-end,
balluc honnage, hebergement temporaire de proximite)

Aides sociales (MALA, CCAS, MDPH, CLIC, PAERPA, assistante sociale de secteur...)
Interventions de formation aux aidants (France Alzheimer, structures médico-sociales)

La prescription médicamenteuse (anxiolytique, antidépresseur...)
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Annexe 3

Paragraphe Information : 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 de facon volontaire 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) ». Le présent document vous renseigne sur les modalités
de ce projet de recherche.

Obijectif : L'objectif principal est de faire un état des lieux de la prise en charge du fardeau de I'aidant de patient
atteint de maladie d’Alzheimer ou de démence apparentée en médecine générale

Qu’est-ce gue cela implique : Nous vous demandons de répondre a des questions concernant essentiellement votre
prise en charge des aidants de patient atteint de maladie d’Alzheimer. Les réponses seront traitées de fagon
anonyme sur une base de données en ligne.

Bénéfices éventuels : L'objectif est d’améliorer et d’adapter I'aide qui peut étre apportée par le médecin généraliste
et les autres professionnels de santé et du secteur social en dehors de I’hopital au patient et a son aidant.

Indemnités : Vous ne percevrez aucune indemnité dans le cadre de votre participation a cette étude.

Confidentialité et protection des données personnelles : Vos réponses seront stockées dans une base de données.
Elles seront présentées de facon numérique. Nous ne vous demandons aucune information qui pourrait vous
identifier ou faire le lien avec votre personne.

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 qualifiée.

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.

Les responsables de I'étude s’engagent a garantir le respect des objectifs de I’étude et a respecter la confidentialité.

49



Vu, le Directeur de These

Vu, le Doyen
De la Faculté de Médecine de Tours
Tours, le
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Guillaume NEFF

Nombre de pages : 52, Nombre de figures : 18, Nombre de tableau: 1, Nombre de références bibliographiques : 60, Nombre
d’annexes : 3.

Titre :
Prise en charge en médecine générale du fardeau de I'aidant de patient atteint de maladie d’Alzheimer dans les départements
d’Indre-et-Loire et du Cher en 2020

Résumé :

La majorité des personnes atteintes de démence vivent a domicile jusqu’a un stade avancé de la maladie. Les aidants sont au
centre de la prise en charge et ce n’est pas sans conséquence pour eux sur les plans physique, psychique, social et familial. La
Haute Autorité de Santé a établi des recommandations concernant la prise en charge des aidants en médecine générale.
L'objectif de cette étude était de réaliser un état des lieux de la prise en charge du fardeau de I'aidant de patient atteint de
maladie d’Alzheimer par les médecins généralistes.

Il s'agissait d’'une étude observationnelle quantitative par questionnaire du type analyse de pratique via un questionnaire
destiné aux médecins généralistes des départements d’Indre et Loire et du Cher.

Chez leurs patients atteints de démence dont ils ne suivaient pas I'aidant principal, les médecins généralistes étaient 89,5%
(n=178) a n’avoir jamais ou parfois des difficultés a identifier I'aidant familial. Chez leurs patients aidants dont ils ne suivaient
pas la personne atteinte de démence, 96,5% (n=192) des médecins apprenaient le statut d’aidant par le patient lui-méme.
Lorsqu’ils suivaient seulement le patient atteint de démence, 55% des praticiens interrogés ne contactaient jamais le médecin
généraliste de I'aidant. La prise en charge de I'aidant se faisait dans 47,7% (n=95) des cas a la demande explicite du patient et
dans 74,9% (n=149) des cas lors d’une consultation de I'aidant pour un autre motif. La consultation dédiée était pratiquée par
seulement 20,6% (n=41) des médecins interrogés. Les thémes essentiels de la consultation de I'aidant étaient les troubles
anxiodépressifs pour 81,9% (n=163), le fardeau de I'aidant pour 75,9% (n=151), le dépistage de troubles du sommeil pour 52,3%
(n=104) et le dépistage de I'autonomie de I'aidant pour 47,7% (n=95). Concernant les interventions d’aide, 87% des médecins
faisaient appel a une structure de répit ; en revanche, les médecins ont peu recours a d’autres types d’interventions.

En conclusion, il serait souhaitable de définir un suivi des aidants plus adapté aux attentes des patients et aux contraintes de la
pratique des médecins généralistes.
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