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RESUME

Contexte : La Maladie d’Alzheimer et ses maladies apparentées (MAMA) touchent 855 000
personnes en France. Leur prise en charge repose en grande partie sur un aidant naturel. Ce
role est vécu comme un fardeau et les interventions des soins premiers peinent a avoir un
impact significatif sur la qualité de vie des aidants.

L’objectif principal de cette thése était de recueillir les difficultés et les attentes des aidants
de patients atteints de MAMA vis-a-vis des soins premiers en milieu rural.

Méthode : Une étude qualitative par entretiens semi-dirigés a été réalisée dans le secteur
rural de la CPTS Est du Cher aupreés de ces aidants.

Résultats : Douze entretiens d’aidants ont été réalisés. Les difficultés relevées étaient
multiples. Obtenir un diagnostic précoce des maladies neurodégénératives, adapter la prise
en charge de I'aidé face a I’évolution de la maladie, mettre en place et maintenir des aides a
domiciles utiles a I’aidant, rendre accessible et faire adhérer aux soins médicaux I’aidé,
réaliser des longs trajets répétés a I’extérieur du domicile, institutionnaliser I'aidé malgré un
besoin reconnu par l'aidant étaient difficiles. Une souffrance psychologique difficile a
exprimer et a prendre en charge pour I’aidant, la dégradation de I’état de santé et des soins
médicaux de I'aidant, des difficultés a maintenir une vie sociale et familiale, des difficultés
de gestion quotidienne des troubles cognitifs de I’aidé par I'aidant, des difficultés
d'aménagement du domicile a la maladie de I’aidé étaient relevé. Des freins sont retrouvés
dans la littérature comme le déni de la charge liée au role d’aidant, les difficultés pour
I'aidant de libérer du temps, les refus de I’aidé et I'absence de résultats des aides.
Conclusion : Les aidants accedent difficilement a la compréhension de la maladie et aux
aides disponibles pour des raisons a la fois matérielles et psychologiques.

Améliorer I'utilisation des aides déja disponibles et accompagner la dyade aidant/aidé dans
sa complexité bio-psycho-sociale permettrait de réduire I'épuisement des aidants. Le
médecin généraliste doit pouvoir compter sur les dispositifs d'accompagnement et de
coordination des soins afin de faciliter le parcours singulier de chaque patient et aidant dans

leur projet de vie.



ABSTRACT1

Background: In France, 855,000 peoples are affected by Alzheimer’s disease and related
dementias. Their care mainly relies on their relatives, who are called “caregivers”. The role
of caregiversis perceived as a burden and primary health care tends not to significantly
improve their quality of life.

The main objective of this thesis is to gather the expectations and difficulties met by the
caregivers who look after patients with ADRD concerning primary health careinrural
environment.

Method: A qualitative study with semi-structured interviews has been conducted on
caregivers inthe rural area of the “CPTS Est du Cher”.

Results: Twelve caregivers have been interviewed. Considering their responses, the
caregivers face many and varied difficulties such as : obtaining an early diagnosis for
neurodegenerative diseases; adjusting care of the patient to the disease evolution; putting
helpful home help into place and maintaining it; making care accessible for the patient;
involving the patient in his care; frequent and time-consuming trips; placing the patient in
an institution when the caregiver acknowledges itis necessary; expressing and dealing with
psychological suffering; dealing with degradation of their own health and care; maintaining
a social life and a family life; dealing with the patient’s cognitive disorders on a daily basis;
adapting the patient’s home to his needs. Other brakes can be found in literature such as:
the denial of the load that falls to caregivers; the problems that caregivers have to free time;
the patient’s refusals and the lack of results linked with assistance.

Conclusion: Itis difficult for caregivers to fully understand the disease and the available
medical aids because of both material and psychological reasons.

Improving the use of aids that are already available and assisting caregivers and patients
with their biological, psychological and social dynamics would make it possible to lessen the
exhaustion of caregivers.

The general practitioner should be able to rely on support plans and care coordination to
make it easier for every patient and his caregivers to make plans and match their life

projects.
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ABREVIATIONS

AAD : Aides A Domicile

APA : Allocation Personnalisée d’Autonomie

ARS : Agence Régionale de Santé

CARSAT : Caisse d’Assurance Retraite et de la Santé Au Travail

CCAS : Centre Communal d’Action Sociale

CESU : Chéque Emploi Service Universel

CLIC : Centre Locaux d’'Information et de Coordination gériatrique

CMP : Centres Médico-Psychologiques

CMRR : Centres Mémoire et les centres mémoire de Ressources et de Recherche
CPTS : Communauté Professionnelle Territoriale de Santé

CTA: Centre Territorial d’Appui

DAC : Dispositif d’Appui a la Coordination

EHPAD : Etablissement d’"Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
EMA : Equipe Mobile Alzheimer

ISAMA : Intervention adaptée en Soins premiers de prise en charge du fardeau de I’Aidant
du patient atteint de Maladie d’Alzheimer (ou apparenté)

MAIA : Maison pour I’Autonomie et I'Intégration des malades Alzheimer
MAMA : Maladie d’Alzheimer et Maladies Apparentées

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

MSAP : Maisons de Services Au Public

PAERPA : Personnes Agées En Risque de Perte d'Autonomie

PTA : Plateforme Territoriale d’Appui

SAAD : Services d’Aide et d’Accompagnement a Domicile

SSIAD : Service de Soins Infirmiers A Domicile

PEC : Prise En Charge
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INTRODUCTION.

La maladie d’Alzheimer et ses apparentées sont des maladies neurodégénératives. Elles se
manifestent par une démence. Cette démence est caractérisée par une altération croissante
de la mémoire, des fonctions cognitives, et des troubles du comportement. Ces troubles
entrainent une perte progressive d’autonomie (1-).

La démence est un processus irréversible pour lequel aucun traitement curatif n’est
disponible.

On estime a 1 200 000 le nombre de personnes souffrant de démence en 2014 en France.

(1-). On estime le nombre de personnes malades a 2 240 000 en 2050. (2-)

La situation de dépendance progressive nécessite |'intervention d’aidant naturel auprés des
personnes malades. On estime en France a plus de 2 millions (2-) le nombre d’aidants
prenant en charge des personnes atteintes de démence.

L’aidant naturel est “ la personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour
partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la
vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étre prodiguée de fagon permanente ou non et
peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement a I’éducation
et a la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien
psychologique, communication, activités domestiques, ... “ (3-)

Les aidants sont a 72% des conjoints, 23% des enfants et 5% d’autres membre de

I’entourage. Dans 2/3 des cas les aidants sont des femmes. (4-5-)

La prise en charge de I’aidé représente plus de 6h par jour pour 70% des conjoints et 50%
des enfants. (4-). Une augmentation de la morbidité des aidants est observé sur : le stress,
les troubles dépressifs, les troubles du sommeil, les maladies cardiovasculaires, I’état de
santé générale, la consommation de psychotropes, la consommation de soins médicaux, la
réponse immunitaire (4-). Les conséquences sont aussi sociales, par exemple, lorsque

I’aidant est un enfant, il vit souvent avec le patient (25 %), ou alors habite a moins de 30

13



minutes du domicile. 10% d’entre eux ont méme di changer de domicile pour faire face a la
charge de soins (4-6-).

Ces impacts négatifs sont appelés le “fardeau de I'aidant”.

Pour accompagner ces aidants, le Cher met en place de nombreux dispositifs pour tenter de
venir en aide aux aidants (7-) :

Des lieux d'informations : les centres communaux d’action social (CCAS) ou centres inter -
communaux d’action sociale (CIAS), des centres locaux d’information et de coordination
gérontologique (CLIC), le conseil départemental, les maisons de services publique (MSAP) et
d’autres moyens plus spécifiques comme |’association France Alzheimer 18.

Des dispositifs de préventions : I’équipe mobile gérontologique territoriale du Cher (EMGT
18), les ateliers de préventions, la consultation mémoire, la carte d’'urgence de I'aidant.

Une favorisation du lien social : des associations, des vacances aidants-aidés, le transport a
la demande (Remi +, sortir Plus)

Le soutien a 'aidant : les Aprés-midi Entr’aidants, le droit au répit, les congés familiaux aux
aidants.

Du soutien a domicile : les services d’aide et d’'accompagnement a domicile (SAAD), les
services de soins infirmiers a domicile (SSIAD), les équipes spécialisées Alzheimer (ESA), les
aides a I’adaptation de I’habitat.

Des aides financiéres : I’allocation personnalisée d’autonomie (APA), I'aide au retour a
domicile apres hospitalisation, des réductions d’impots.

Des accueils et hébergement : accueil de jour, I’"hdpital de jour gériatrique, I’'hébergement
temporaire, de nombreuses unités implantées dans les établissements d’hébergement pour
personnes agées dépendantes (EHPAD).

Ces aides disponibles et variées, principalement axées sur la compensation des contraintes
imposées par I'aidé, semble insuffisantes et mal connues pour améliorer |’état de santé bio-
psycho-social de I'aidant. Les aides proposées ne semblent pas en accord avec les difficultés

réelles et les besoins de I’aidant (8-).

Sur le plan médical, il est recommandé de réaliser, pour les aidants, deux consultations
standardisées par an et une visite longue par trimestre au domicile du patient (9-10-11-12-).

Ces consultations comportent “une évaluation globale de I’état de santé de |'aidant naturel,
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une évaluation de son « fardeau » dans ses composantes médico-psycho-sociales et un
dépistage des problématiques de santé spécifiques inhérentes a I’'accompagnement de la
personne atteinte de maladie d'Alzheimer ou d’une maladie apparentée” (10-).

Ces consultations normalement réalisées par le médecin traitant se heurtent a la difficulté
de la démographie médicale déclinante du Cher. En effet le Cher a perdu, entre 2010 et

2020, 23,4% de ses effectifs de médecins généralistes en activité réguliére. (13-).

L’objectif principal de I’étude est donc de déterminer quelles sont les difficultés et les
besoins des aidants, prenant en charge une personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou
maladies apparentées (MAMA), vis-a-vis du réseau de soins dans la zone géographique

rurale de la CPTS Est du Cher (Annexe 1).
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MATERIEL & METHODE

1- Protocole
Une étude qualitative par entretiens semi dirigés aupres d’aidants de patients souffrant de

MAMA dans la CPTS Est du Cher a été réalisée.

Ma posture est celle d’'un étudiant en médecine en 32™e cycle puis d’un remplacant en
médecine générale dans le Cher qui a pu observer des difficultés spécifiques a la ruralité et a
la carence d’offre de soins médicaux.

Je me suis présenté aux interviewés comme un étudiant en médecine en cours rédaction de
sa thése pour devenir docteur en médecine générale. Je répondais aux différentes questions
qui m’étaient posées sur mon exercice médical (stages de 3¢™e cycle dans le Cher puis

remplacements libéraux).

Je me suis rapidement retrouvé dans une posture empathique vis-a-vis des interviewés qui
me confiait souvent des histoires de vie poignantes. Je pense que cette posture
bienveillante et relativement naive de I’étudiant a permis aux participants de se confier sur

leurs difficultés avec un minimum d’inhibition. J'étais a la fois soignant et chercheur.

2- Population:les aidants
Les criteres d’inclusions sont d’étre I'aidant naturel d’'une personne atteinte de MAMA qui

vit majoritairement dans un domicile privé dans la CPTS Est du Cher.

3- Recrutement des aidants

Les aidants ont été recrutés en 3 étapes :

Le contact des médecins généraliste de la CPTS Est du Cher par mailing liste pour
recrutement au sein de leur patientele.

Des relances téléphoniques aupres des médecins.

Apreés I’accord des patients auprés de leur médecin généraliste et le recueil de leurs
coordonnées téléphoniques, les aidants étaient contactés pour expliquer I’objectif de
I’étude, répondre a leurs interrogations et fixer un RDV pour un entretien au domicile des

aidants.
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Le recrutement a eu lieu entre septembre 2019 et mars 2020.
Une attention particuliére a été faite pour diversifier les caractéristiques des aidants et aidés
sur le lien de parenté, le genre, le lieu d’habitat, le statut de I’habitation, les revenus, la

profession exercée.

4- Recueil des données

Le recueil des données a eu lieu entre septembre 2019 et mars 2020 sous la forme
d’entretiens semi-dirigés.

Le premier entretien a été fait avec I'aide d’'une sociologue de I'université Frangois Rabelais

de Tours. Les suivants ont été réalisé par le chercheur seul.

La trame d’entretien utilisée est le “guide d’entretien pour les aidants” (Annexe 2). La trame
a été construite a partir des données de la littérature (11-14-15-16-) puis enrichi au fil des
entretiens et également de la thése du Docteur Sophie Rideau, qui a égalementinterrogé

des aidants (17-).

Une question dite « brise-glace » (Annexe 2) portant sur le sujet, permettait de mettre a
['aise I'interviewé.
Les themes abordés (Annexe 1) étaient :

- la description de la maladie et du réle d’aidant

- les aides pour I'aidant - les aides de I'aidé

- les relations avec le réseau de soins

- les difficultés, attentes et vécu de la maladie.
Les entretiens ont été réalisés aux domiciles des aidants. Tous les entretiens ont été
enregistrés et anonymisés avec |’accord des participants.

La trame d’entretien (Annexe 2) a été enrichie des thémes émergeants lors des entretiens.

5- Considération éthiques
Les données anonymisées sur les patients et leurs aidants ont fait I'objet d'une déclarationa
la CNIL (récépissé n°2019_009 du 11 avril 2019). Un avis favorable du comité d’'éthique

d’aide a la recherche clinique de Tours a été obtenu le 30/04/19.
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6- Analyses

Une analyse thématique séquencée suite au recueil des données obtenues dans des
entretiens semi-dirigés a été réalisée. Les différents codes puis noeuds ont été regroupés
pour en extraire les grands themes de cette recherche. L’arbre de regroupement des
thémes (annexe 3), réalisé par regroupement thématique des données, a été relu par la

directrice de these.
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RESULTATS

L’analyse thématique de ces 12 entretiens a permis de dégager 11 difficultés principales.

Elles constituent ce qui est décritcomme “le fardeau de I'aidant”.

J'ai pu interroger longuement ces différentes personnes avec une durée d’entretien
moyenne de 1h09.

Le tableau suivant décrit les caractéristiques de I’échantillon d’étude.

Tableau 1
El E2 E3 E4 E5 E6 E7 E8 E9 E10 E11 E12
Sexeaidant H H H H F H F F F F F H
Naissance 36 32 34 33 44 47 40 37 40 29 70 73
(1900)

Vie au oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui non = non
domicile
Lien C C C C C C C C C C E E

Lieux de vie R R R R R R R R R R R R

Type M M Mp M M M Mp M Mp M Mp M
habitat
Statut P P P P P P P P P P P P
habitat

Profession 4 3 2 3 3 p 1 3 5 5 4 2

Revenus 3 4 3
aidant 4 2 5 5 1 4 5 3 2
Revenus 1 4

aidé

Durée(min) 94 76 67 54 | 104 75 57 57 57 71 46 68
Nbde code 198 | 189 79 105 @ 138 @ 101 59 76 54 51 62 65

Abréviations : H =Homme ; F = Femme ; C = conjoint/conjointe ; E = enfant / beaux enfant; M = Maison ; Mp =
Maison plain-pied ; R = rural ; sM = semi-rural ; P = Propriétaire ; L =locataire ; Revenus (1 =<1000;2 = 1000 —
1500; 3=1500-2000; 4 = 2000- 3000, 5 = > 3000 // revenu du couple si cellules fusionnées) Secteurs
Professionnels (1 = agriculteur exploitant ; 2 = artisan, commergant, chef d’entreprise ; 3 = cadre ou professions
intellectuelles supérieurs ; 4 = profession intermédiaires ; 5 = employé ; 6 = ouvrier).
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L'échantillon est constitué d’autant d’hommes que de femmes, dix conjoints ou conjointes
et deux enfants.

Tous les participants de I’étude vivent en milieu rural. La moyenne d’dge des conjoints est

de 85 ans et des enfants de 49 ans. Les revenus des aidants sont compris entre 1000 et 3000

euros mensuels.

J'aborderai maintenant point par point, sans hiérarchisation, les différentes difficultés que

vivent les aidants naturels au contact d’'une personne souffrant de troubles cognitifs.

1- Difficultés pour I'aidant obtenir un diagnostic précoce des maladies

neurodégénératives.

L’aidant a des difficultés a consulter son médecin traitant pour des raisons de disponibilité,
d’accessibilité (absence de visite, distance patient-médecin importante) et de
communication avec le médecin (problémes complexes, durée de consultation réduite,

peur, manque de confiance).

L’aidé refuse de consulter le médecin et doit étre convaincu qu’il y a un probleme, parfois

par peur du diagnostic mais également par anosognosie.
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“Parce que mon épouse avait des absences quoi. On en a parlé au docteur *** puis le
docteur *** ... Puis elle (I'aidé) est pas facile vous savez, parce qu'elle veut voir
personne. Elle, elle accepte pas quoi... alors c'est pas facile non plus”

“on était suivi par un médecin a Paris et je lui ai dit tout ce qui se passait. Elle me dit :
« ce n'est pas normal, faut qu'il passe un I.R.M. ». Et donc il voulait pas, parce que je

pense qu'il sentait qu'il y avait quelque chose qui n'allait plus.”

Le diagnostic est vécu comme long, durant souvent plus d’un an et est anxiogéne. Les

aidants expriment des difficultés d’accés aux consultations mémoires, des difficultés a

obtenir un nom sur la maladie (incertitude du diagnostic, défaut d’'information,

incompréhension).

“Ca a duré quand méme 2 ans et... A un moment donné, ¢a nous a un petit peu
chauffé et ... Surtout, nous avons une fille qui travaille avec une maison de retraite
dans le 94 et ... elle a dit “maman..., je suis sur maman elle a quelque chose de
sérieux””

“si, si, j'ai rencontré un médecin dans I’est qu'on a été voir au départ. On a dit non,
non elle a pas la maladie d'Alzheimer. Mais elle a des grosses pertes de mémoire. On

m'a parlé de démence, il parait que ¢a s'appelle comme ¢a. Ca s’appelle de la

démence, hein. Et puis voila ben c'est tout”

L’aidant est enfin, soit surpris par I'apparition des troubles ou au contraire a du mal a les

dépister (refus de la maladie, évolution trés progressive). Cela dépendant du type de

MAMA. Le regard extérieur du médecin traitant a ici toute sa place pour repérer les troubles

cognitifs d’évolution tres progressive.

“Ah oui. Quand je fais le chemin a l'envers je me dis oui. Il y a des choses qu'il avait
I'habitude de faire et qu'il arrivait plus a faire. Il bricolait pas mal enfin... a chaque
fois il faisait a I'envers ou... je le revois des fois quand je vois des choses qui sont
faites je me dis mince ! Il aurait jamais fait ga comme ¢a. Enfin bon c'était... ¢a se
voyait. Il a commencé par faire des... s'énerver, s'énerver. Je pense que c'est parce

qu'il s'apercevait qu'il arrivait plus a faire.”
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“off... je sais pas trop. Euh... quand il est revenu aprés 2013, il avait un déséquilibre.
Qui est d'ailleurs... un déséquilibre physique. Euh... et puis ben ¢a s'est dégradé petit a

petit”

2- Difficultés pour I'aidant d’adapter la prise en charge de I’'aidé a I’évolution de la maladie

L'aidant se sent moralement redevable envers I’aidé. lls ont un attachement émotionnel fort
I’'un a l'autre. Il est nécessaire a sa stabilité. Son réle lui apparait évident car il a conscience
de la vulnérabilité de I’aidé qui ne pourrait pas subsister sans lui. Cette obligation morale
rend complexe |'expression de ses difficultés aupres du médecin traitant. L'aidant accepte
ce “fardeau”.

- “Benque moij'sois pas la quoi. Elle serait perdue, c’est ¢ca le probleme.”

- “..jemedis c'est notre truc a nous, c'est notre gros gros probléme. Et puis, enfin,
c'est un probleme... Faut pas, faut pas dire c'est pas un probléme. Faut qu'on gére,
faut que JE le gére I”

- “enchainés si ! Mais... les chaines on se les mets nous-mémes. Je veux dire... on se voit
pas enlever nos chaines de toute fagon. On le ferait pas faire par quelqu'un d'autre.”

- “Non non, mais moi euh... j'ai pas I'habitude de plaindre !”

- “Ah bah oui, moi quand je vais sur Paris comme la, j’suis parti y’a trois semaines sur
Paris. Je suis parti pendant 3 jours. Ma fille, bah elle était la, elle est venue coucher
la, elle habitait la avec mon gendre quoi. Elle me disait : « elle te cherchait tout le
temps ».”

- "Des compléments oui, alimentaires. Il me dit “Ben euh non, puis vous savez, elle les
mangera pas”. J'lui dis “Quand méme, est-ce que vous pouvez me faire une
ordonnance ?”. Alors il m'a dit oui, il m'a fait une ordonnance, je I'ai ramené a la
maison. Et je lui ai fait manger les petits pots a la cuillére, en lui disant : « tu vas
manger, tu vas manger ». Comme une oie presque, elle a mangé les petits pots, a
force. Et au fur et a mesure elle en a mangé un puis deux puis trois et ¢ca l’a ramené.”

- “Etdonc j'ai dit : « je peux pas le laisser ». Il va se laisser mourir. C'est sdr il va faire

comme ala Vénerie. Il bougera plus, il fera plus rien...”
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Les évolutions des MAMA sont difficiles a comprendre pour les aidants. Ils comprennent mal
le fonctionnement des troubles cognitifs et cela les empéche d’anticiper la mise en place
d’aides. A cela s’ajoute un manque d’informations médicales claires et compréhensibles sur
le fonctionnement de la maladie et son aggravation. Spontanément, I'aidant va tenter de
pallier lui-méme les manquements de I’'aidé (médicament, taches ménageres, toilettes...)

avant de demander de I'aide quand il se retrouve en difficulté.

L’aidant tient a son indépendance et les aides peuvent étre vécu comme des intrusions dans
le domicile et dans sa vie. Cela explique en parti qu’il ne demande de I’aide qu’en dernier

recours.
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L’aidant prend souvent en compte les désirs de I'aidé dans la prise en charge. L'aidant
minimise I'impact des troubles cognitifs sur la prise de décision de I’aidé car il existe un lien

affectif fort aidant-aidé.

3- Une souffrance psychologique difficile a exprimer et a prendre en charge pour I'aidant

Le role d’aidant impose une charge mentale permanente qui participe a sa détresse
psychologique. Cette charge mentale a plusieurs objets :

L'inquiétude des accidents domestiques (chutes, pertes d’objets).

La perte lente et progressive des capacités de I’aidé associée a un sentiment

d’impuissance et une absence d'optimisme.

La diminution des prises alimentaires de I'aidé.
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Sa propre dégradation cognitive.

L'aidant présente une souffrance morale intense. L’aidant se retrouve émotionnellement
seul, il ne reconnait plus I'aidé, il n’est pas valorisé dans I'aide qu’il apporte. Il manque

d’affection et de réconfort.

On retrouve une appréhension trés forte de I'aggravation de la maladie la rendant invivable,
avec parfois des projets suicidaires en cas de dégradation trop importante de I’aidé. L'aidant

doit également faire le deuil des projets de vie qu’il avait pu se construire pour sa retraite.

L’aidant se sent incompris dans son role. Il est en réalité trés seul. Pourtant il est vu comme
accompagné par le reste de monde (société, entourage, réseau de soin). |l se sent seul pour
les décisions médicales, il est affectivement seul, et se retrouve parfois isolé de son

entourage qui ne comprend pas les interactions dégradées aidé-aidant.

Cetisolement lorsqu’il n"est pas compris rend difficile une relation de confiance avec les

professionnels de santé et donc I'expression de la souffrance et des difficultés.
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Quand l'aidé arrive enfin a verbaliser sa détresse il n’accede pas au soins

psychothérapeutique ou psychiatrique. (Refus, inaccessible, inexistant)

4- Dégradation de I'état de santé et des soins médicaux de I'aidant

L’aidant dégrade son état de santé pour 3 principales raisons.

Il relégue sa santé apres celle de I'aidé en négligeant ses soins médicaux ou en minimisant
voire cachant ses problémes de santé pourtant invalidants par peur de ne plus pouvoir

s’occuper de l'aidé.

Il doit refuser des traitements ou des hospitalisations car cela pourrait le mettre en difficulté

vis-a-vis de I'aidé (fatigue, altération de la vigilance, absence prolongée du domicile). Il doit
tout anticiper (traitements, examens, hospitalisation, consultations) en tenant compte des

contraintes de I’aidé. Il se retrouve en difficulté en cas de probleme aigu.
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Il souffre d’un épuisement physique et rapporte une surcharge de travail domestique
(parfois lourde en milieu rural et fluctuante en fonction des saisons). Il rapporte des
problémes de sommeil en lien avec la maladie de I’aidé (perturbation du cycle nycthéméral
dans les maladies neuro-dégénératives). Il peut aller jusqu’a médiquer seul I’aidé avec des

somniféres.

5- Difficultés a maintenir une vie sociale et familiale

Les contraintes imposées par la prise en charge de I'aidé dégradent la vie sociale et familiale

de I'aidant.

L'aidant est enchainé au domicile (vie commune ou proximité pour les enfants). Il se refuse
a s'absenter longuement du domicile, par peur que I'aidé se mette en danger en étant seul
et ne puisse demander de |'aide. Les activités extérieures obligatoires (courses,

consultation, autres) sont anxiogenes. De ce fait, I’aidé limite ses sorties au strict nécessaire.
Il doit également étre la pour accueillir les aides (manque d’autonomie, contrainte légale ou

manque de confiance)
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Le couple aidé-aidant a des difficultés a maintenir des relations sociales. L’aidé, avec
I’évolution de la maladie refuse de plus en plus les interactions sociales dans I'intimité ou a
I’extérieur. L’aidant manque de temps, a des difficultés a adapter la vie sociale aux troubles

de I'aidant (honte, maladie invisible et invisibilisé, incompréhension de la société).

Les interactions avec le voisinage et la famille se résument souvent a des demandes d’aides

ce qui dégrade ou renforce ces relations.

6- Difficultés d’institutionnalisation de I’aidé malgré un besoin reconnu par I'aidant

La relation aidant-aidé est complexe. L’aidant est lié affectivement (refus de séparation de

I’étre aimé) et/ou physiquement (I’aidant fait la téte et I’aidé les jambes) a I'aidant.
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L’aidant reconnait que dans des cas extrémes (apres une souffrance moral ou physique

intense) il pourrait consentir a une institutionnalisation dans un établissement spécialisé.

Le deuxiéme frein a I'institutionnalisation est I’aspect financier. Soit I’aidant n’a pas les

moyens, soit il refuse les prix élevés de I'EHPAD.

7- Difficultés de mise en place, de disponibilités et de maintien des aides a domiciles utiles

a l'aidant

Plusieurs freins se cumulent et peuvent rendre I’accés aux aides a domiciles difficile.

L’aidant est mal informé, connait mal les aides dont il bénéficie. Si les informations sont
dispensées, elles ne sont pas retenues. Les aides misent en place sont, dans la majorité des
cas, a l'initiative d’une aide extérieure (famille, amis, médecins, assistante sociale). L’aidant
sait rarement nommer les aides a domicile dont il bénéficie et comment elles sont

financées.
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On retrouve des difficultés d’accés aux aides (la proximité des limites départementales pose

probléme) ou des aides indisponibles (pour les aides humaines)

La complexité de la mise en place des aides, de leurs suivi (accueils au domicile, réévaluation
des besoins, renouvellement), de leurs financements est vécu comme une contrainte
supplémentaire par I'aidant. Il apprécie une équipe autonome, coordonnée et réguliére
(interaction médecin, infirmiers et aides a domicile transparente), qui ne le contacte que
pour des sujets essentiels. Cela lui permet d’organiser les horaires de sa journée. Maisil a
également besoin de flexibilité (annulation, augmentation transitoire) et de réactivité

s’adaptant aux aléas de la vie.
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L'aidant reconnait un besoin d’aide quotidienne mais ne maintient ces aides que si une
relation de confiance aidant / aides s’installe. Les aides sont initialement vécues comme une

intrusion.

Quand |'aidé est le conjoint, c’est souvent une personne vulnérable (age, maladie, capacités
physiques) et accueillir une personne inconnue a son domicile est source d’angoisse.
L’aidant décrit le désir d’aides a domicile fiables (parfois des vols), efficaces (I’aide doit

s’adapter au mode de vie de I'aidant) et autonomes.

La mise en place des aides est source de conflit entre I'aidant et I’'aidé. Ce changement du
guotidien est initialement mal vécu par I'aidé ce qui peut inciter a l'interruption des aides.

Les aides sont en général acceptées apres un période d’acclimatation.
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Les aides ont un colt financier important qui pése sur le revenu du couple et pas seulement
de I'aidé. Les aidés, quand ce sont des femmes, ont souvent de faibles retraites et une partie

des charges se reporte sur les revenus de I'aidant.

8- Difficultés d’accessibilité et d’adhésion au soins médicaux de I'aidé

La difficulté d’acces et I'absence de résultats freinent la mise en place des soins médicaux
pout 'aidé.

Du point de vue de I'aidant, les soins médicaux de kinésithérapie, d’ergothérapie et de
stimulation cognitives sont soit inaccessibles, soit trop rares pour avoir un impact visible sur
la maladie. Ces soins sont abandonnés lorsque I'accés est trop complexe ou les résultats

difficilement visibles.

L'acceptation des soins médicaux par I'aidant pose aussi probléme. L'aidant n"apprécie pas

les soins qui fatiguent I’aidé ou le confrontent a ses difficultés.

Enfin I’aidé refuse parfois catégoriquement les soins comme la stimulation cognitive et

I"aidant se retrouve impuissant a convaincre |'aidé.
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9- Difficultés pour les longs trajets répétés a I’extérieur du domicile

L’aidant, qu’il soit un compagnon ou un enfant, ne peut assumer des transports réguliers et

longs a I’extérieur du domicile (travail, fatigue, perte de temps).

Sans des solutions de transport totalement autonome (récupération de I'aidé, financement)

les soins médicaux de I'aidé ne sont pas mis en place ou ils sont rares.

L’aidant a également du mal a accéder a ses propres aides (psychologue, réunion d’aidant,

médecin traitant) et méme aux commodités (courses)

10- Difficultés de gestion quotidienne des troubles cognitifs de I'aidé par I’'aidant
L’aidant a une méconnaissance du fonctionnement des troubles cognitifs. Il ne comprend

pas I’anosognosie de I’aidé. Il est en demande de conseils pour apprendre a communiquer

avec l’aidé.
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- “pour elle tout va bien, c’est pas... vous voyez ...”

- “Sinon il esttoujours dans son fauteuil, il ne sait plus faire. Je lui dis des fois... : « t'es
un petit peu plus conscient, peut-étre que tu peux essayer de faire toi-méme » « je
sais pas faire, je sais pas faire ». Il sait plus, il a perdu toute la notion des gestes. Bon,

je suis pas médecin, mais il commande plus ses gestes.”

L’aidant essaie souvent intuitivement d’améliorer I’état cognitif de I’aidé. Il essaie de lui
confier des taches domestiques, de stimuler sa mémoire (dates anniversaire, nom des
proches, prochain RDV). L'aidant essaie d’encourager I’aidé pour entretenir les actions
positives.
“Alors la elle crie, alors j'ai expliqué... j'lui ai mis sur un bout de papier : Béatrice, c'est
ta fille, voila, tout et tout. Elle les lisait, elle les relisait, elle les relisait. Elle a mis une
heure, 1h30 a étre sur son bout de papier, a lire, alire, qu'elle n'en connait pas plus,
quoi.”

- “Sivous voulez, je prépare ce qu'on va manger. Puis elle le fait cuire. Comme ¢a
c'est... Ca passe.”

- “Ahoui, c’est... c’est... je crois, c'est la moindre des choses d'encourager les gens
quand ils peuvent le faire et qu'ils le font. Mais je pense que si les gens font une tdche
et qu’elle est faite correctement, pourquoi pas les féliciter et je dirais limite...
Pourquoi méme, pas les rémunérer... Mais ce serait pas le cas, avec mon épouse...

si... A la limite, je pourrais la rémunérer par un bisou.”

L’aidant a besoin de soutien pour contraindre I’aidé a mettre en place des aides et des
activités. Il tente intuitivement de convaincre, expliquer, répéter et cela I’épuise. Il adopte
en dernier recours des comportements d’évitement des conflits pour ne pas énerver I'aidé.
“oh ben j'attends. J'attends toujours le lendemain. Pour moi le lendemain il va couper
ses ongles, il va les nettoyer. Bon il va se raser au bout de huit jours, que je lui ai
répété. Je I'oblige a faire son bain tous les dimanches matin, completement !”
- “ah ben le refus de manger ben on la laisse. Puis au bout d'un moment on insiste un

petit peu. Alors elle mange, elle mange trés trés bien quand... quand... on est avec

elle.”

34



“Et... je pense que quand c’est pas vos proches, on arrive plus facilement a lui dire

bah “tu vas prendre ¢a, tu vas prendre ¢a”. Que nous, on le faisait pas forcément.”

Lorsque les troubles de I’aidé sont trop importants et fréquents, I’aidant peut s’énerver ou
se résigner.
“Ben quelquefois, c'est pas facile. Comme je vous ai dit tout a I'heure, quelque fois la
réponse est un peu brutal. Euh... un peu avec un ton qui...”
- "Ou alors quand elle rappelle, par exemple il y a une tempéte dans le sud, 15 ou 20
fois I Elle nous a demandé si les petits-enfants avaient pas été embétés... on lui a dit :
oui mais c'est pas au méme endroit ! ». Il a fallu se facher pour lui dire : « stop ! Tu

arrétes de nous demander ».”

11- Difficultés d'aménagement du domicile a la maladie de I'aidé

Les aidants manquent de ressources et conseils pour aménager le domicile a la maladie de
I"aidant. Ils sécurisent eux méme le logement contre les accidents domestique que pourrait
provoquer |'aidé (gaz, armes a feu, voiture, étage).
“Je m'accroche a la rampe et de la main droite je m'appuie sur les escaliers. Et je
monte comme ¢a. Je voudrais installer un STANA mais pas pour moi. On avait vu chez
un marchand de vin a Sancerre. Un genre de STANA mais une planche pour monter...
non. Mais le STANA, j'ai plus I'APA... parce que j'ai utilisé les 4750 €. C'est limité a
4750 € I'APA.”
- “Ona une petite carabine 9 millimétres et la carabine elle sait ot elle est, maisiln'y a
pas de cartouches ; les cartouches sont ailleurs. Elles sont cachées.”
- “Ouioui, elle a une douche, on a aménagé ce qu'il fallait pour que ce soit pratique.
Elle a pas de lit médicalisé pour l'instant. On s'était posé la question un moment

donné parce qu'elle était tombée de trois fois. Puis en fait non.”

I ne demande pas spontanément d’aide en ce sens.
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DISCUSSION

1- Des besoins matériels déja connus dans la littérature

Les aidants ont des problématiques complexes. L'évaluation de leurs difficultés révele deux
aspects distincts qui se retrouvent partiellement dans les résultats de mon étude et dans la

littérature.

Il existe un aspect matérialiste de I’évaluation des difficultés sur lequel se concentrent les
aides pour I'accompagnement de 'aidant :

La thése de Verrechia S. (18-) qualitative, portant sur 13 aidants met en évidence que
les principales ressources dont bénéficient les aidants sont les aides financiéres, les aides
humaines et le soutien des soignants. Ces différentes demandes de ressources ressortent
dans mon étude.

Les aidants sont en demande de plus d’information et de rapidité sur le diagnostic
comme retrouvé dans I’étude Amieva et al (19-). Cette étude ancillaire multicentrique,
contrblée, randomisée, réalisée en France sur 650 aidants rapporte un besoin
d’informations sur le diagnostic, I’évolution et les thérapeutiques. Les aidants veulent
mieux comprendre et maitriser la prise en charge de I'aidé. |ls sont en difficulté avec les
troubles du comportement et manquent de disponibilités. L’étude PIXEL (6-), prospective,
multicentrique, réalisée auprés 569 aidants retrouve également ce besoin d’informations
scientifiques sur la maladie et son évolution. L’étude Migeot-Duballet (16-) portant sur 47
dyades aidants/aidés montre que la majorité des couple aidants/aidés souhaite mettre a
disposition de I'aidant I’'ensemble des résultats médicaux. Dans mon étude les aidants
désirent également obtenir un diagnostic rapide et précis. Adapter la prise en charge de
I’aidé a I’évolution de la maladie est difficile par manque d’anticipation. Les difficultés a
maintenir une vie sociale et familiale, les difficultés pour les longs trajets répétés a
I’extérieur du domicile, les difficultés d'aménagement du domicile a la maladie de I'aidé
sont connues car de nombreux dispositifs existent pour pallier a ces besoins comme le
montre le guide d’information pour les aidés et aidant du Cher (7-) qui regroupe des
dispositifs d’'informations locaux, de la prévention (consultation mémoire, dépistage de la

fragilité), des services pour entretenir le lien social (transports, vacances, etc), des
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programmes de soutien psychologique aux aidants, du soutient a domicile (aides humaine,

technique, financiere), des propositions d’accueil institutionnalisé.

2- Lacomplexité de I’'aidant a explorer

Un autre aspect psycho-social, plus complexe, vient interférer avec les besoins matériels de
I"aidant.

Les difficultés d’accessibilités et d’adhésion aux soins médicaux de I'aidé, les
difficultés de mise en place et de maintien des aides a domicile utiles a I’aidant, les
difficultés d’institutionnalisation de I'aidé malgré un besoin reconnu par 'aidant ne
s’expliquent pas uniqguement par leur difficulté d’accées ou les colt financiers. Une enquéte
qualitative de 2004 de Coudin G. (20-) montrait déja une sous-utilisation et une utilisation
sélective des services d’aide par les aidants. Des mécanismes psychologiques de conflit
entre les besoins de I'aidant et le maintien instrumental et identitaire de I’aidé (dépendance
mécanique et affective) expliquaient ces difficultés.

D’autres études montrent ces difficultés d’acceptation des aides comme I’étude de
Robert J, Lauverjat F,Dibao C (21-) qui met en évidence un déni de la charge liée a son réle
d’aidant, le refus des aides par 'aidant, 'absence de résultat des aides mises en place.
L’ambivalence, entre I’épuisement et les difficultés de mise en place des aides, de I'aidant
pose probleme lorsqu’il développe comme mécanisme de défense (22-) une résistance face
a la maladie ’empéchant d’anticiper les problemes a venir (23-). Ces freins expliquent en
partie le refus d’institutionnalisation.

Un autre frein a I'acceptation des aides retrouvé dans la littérature est le bénéfice
secondaire du role d’aidant (24-25-26-27-). Les aidants se sentent utiles, satisfaits dans

I’aide qu’ils apportent. Ills sont sensibles aux reconnaissances de I'aidé ou de la famille.

3- Des conséquences dramatiques pourl'aidant

La multiplicité et la complexité des dyades aidant-aidé, associées a une prise en charge
difficile, a des conséquences négatives sur I'aidant, retrouvées dans mon étude.
Les aidants peuvent présenter une souffrance psychologique sévére. Elle est

difficile a exprimer aupreés des médecins et soignants et entrainent une absence de prise
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en charge. La these qualitative Tebbani (28-) menée aupres d'aidants de patients
hospitalisés pour répit montre que la relation médecin/aidant est soit inexistante, soit
ponctuelle. Elle montre également que le fardeau de I’aidant est sous-estimé et que les
interlocuteurs des aidants sont défaillants a leur apporter de I'aide. Les praticiens trouvent
la prise en charge des aidants décourageante. La grande majorité des praticiens ne réalisent
jamais les consultations dédiées (29-).

La notion de deuil blanc (24-) est retrouvée dans la littérature. C'est la situation ou I’aidant
est confronté quotidiennement au corps de I’'aidé, mais doit faire le deuil de leur relation
antérieure. Cela est a I'origine de souffrance et doit étre pris en charge.

La santé de 'aidant se dégrade également physiquement. Il refuse des soins médicaux au

profit de I'accompagnement de I'aidé.

4- Les pistes explicatives

La ruralité impose plusieurs difficultés. Les aidants sont éloignés des structures de soins
spécialisées comme I’hopital (Annexe 1).

Le Cher se classe 90e département en termes de démographie médicale (30-)

Les soignants et les aidants non naturels sont difficilement accessibles.

L'incompréhension des mécanismes de coping (20-21-), de la dyade aidant/aidé : désir
d’indépendance, role d’aidant moralement et affectivement choisi ; pourrait participer a la

sous-utilisation des aides.

Cette situation est complexe dans un territoire en manque de médecins. Le médecin a des
compétences pour évaluer la complexité de la situation. La difficulté de mise en place des
soutiens auprés de I'aidant nécessiterait une coordination admirative externe. Le dispositif
d’appui a la coordination (DAC), anciennement PAERPA (Personnes Agées En Risque de
Perte d'Autonomie), semble étre un bon candidat (31-32-). Il est le résultat de la fusion des
MAIA (Maison pour I’Autonomie et I'Intégration des malades Alzheimer), des réseaux de
santé et des plateformes territoriales d’appui, formant un dispositif par département. Il est
un atout pour la coordination administrative des soins complexes mais est probablement

sous utilisé par les médecins.
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5- Les forces et limites

Je pense avoir pu rentrer dans l'intimité des aidants au travers de mes entretiens
individuels. J’ai souvent eu des récits de vie poignants sans lien avec |’étude mais montrant
I'implication des aidants dans mon travail.

Un travail minutieux d’analyse et de thématisation pour extraire I’essence des difficultés de
vie des aidants ruraux de la CPS Est du Cher a été réalisé.

J'ai pu obtenir des aidants une durée d’entretien moyenne de 1h09. J'ai par la suite réalisé
une analyse continue fastidieuse mais qui a permis de mettre en évidence des difficultés
psycho-sociales au-dela des seuls besoins “matériels” des aidants.

La principale limite de I’étude est I'absence de double codage.

6- Lavalidité del’étude

Le protocole et la trame d’entretien de I’étude sont proches de celle de Sophie Rideau (17-)
et retrouve des résultats comparables ce qui renforcent la validité de ces deux études :
besoins financiers, aides a domicile non adaptées, domicile non adapté, manque de temps
de I'aidant, le fardeau de I'aidant (épuisement physique et psychique, agressivité
réactionnelle, négligence de I'état de santé), les difficultés de relation avec le médecin, la

méconnaissance des aides, le déni et I’'ambivalence des aidants.

7- Les aspects nouveaux et les répercussions sur la recherche ou la pratique.

L'intérét de ma recherche était un travail préliminaire dans le cadre du projet ISAMA ayant
pour ambition d’améliorer I’efficacité du réseau de soins premiers dans la prise en charge
des aidants. L'utilité de cette étude est de montrer que I'aidant, et plus généralementla
dyade aidant/aidé, est une structure complexe qui ne peut se réduire a une somme de
besoins a combler. La prise en charge de cette complexité ne peut étre que
pluriprofessionnelle. Le médecin traitant semble étre un des maillons de la prise en charge.
Les futurs recherches devront tenir compte de la complexité psycho-sociale de la dyade

aidant-aidé et des besoins du terrain.
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CONCLUSION

Cette étude, réalisée aupres de 12 aidants, rapporte de multiples besoins de I'aidant : le
mangue d’information de |'aidant sur le diagnostic précoce et la prise de la charge de la
maladie de I’aidé, des difficultés pour les transports, des difficultés dans la gestion des
troubles cognitifs de I'aidé, des difficultés administrative et logistique dans la mise en place
des aides et des soins de I’aidant, un manque d’accés au médecin traitant, une modification
de la dynamique familiale, des difficultés d’institutionnalisation.

Une certaine complexité dans la psychologie de I'aidant avec le refus de la mise en place de
certaines aides disponibles, I'arrét de certains soins neuropsychologiques de I'aidé, un
épuisement physique et psychique choisi, un certain refus de la maladie et une solitude
sous-estimée par la présence physique de I'aidé sont mis en évidence.

Cette complexité ne peut étre gérée seul par le médecin traitant. Le médecin traitant
s'integre dans une équipe pluriprofessionnelle médico-sociale nécessaire a la prise en
charge aidant/aidé. Des dispositifs se sont succédés pour faciliter I’articulation des soins
autour des besoins comme le PAERPA (32-), les MAIA et plus récemment le DAC (31-). Ces
dispositifs doivent permettre de répondre au parcours de santé singulier de chaque patient
et aidant naturel dans leur environnement.

Des recherches collaboratives pluriprofessionnelles transversales croisant les regards de
plusieurs disciplines dont la psychiatrie, la gériatrie ou la psycho-sociologie auraient un
intérét afin de comprendre ces problématiques complexes ou les mécanismes d’adaptation
au stress (coping) semblent prendre une place importante dans les difficultés de prise en

charge.
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ANNEXES

(Annexe 1 : Carte CPTS Est du Cher)

H

(Annexe 2: Guide d’entretien pour les aidants)

Guide d’entretien pour les aidants
Avant l'entretien (partéléphone) : vérification des critéres d’inclusion quisont :
-étre l'aidant principal naturel,
-diagnosticde MAMA del'aidé posé

-laidé vit a domicile au momentde 'entretien

DESCRIPTION DE LA MALADIE ET DU ROLE DE L’AIDANT
Pouvez-vousraconterle début de la maladie. Depuis quand la maladie a-t-elle été diagnostiquée?

Commentvotre role d’aidant principal a-t-il évolué ?
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Siblocage: y a-t-il plusieurs aidants ? La découverte de la maladie et commentle réle d’aidant
principal s’est progressivement installé. Repérer en fonction de I'évolution de la maladie les
différentes fonctions et tdches qui s’ajoutent pour l'aidant

Racontez-moi une journée type (une journée de Week-end et un jour de la semaine). Pouvez-vous
m’expliqueren quoi consistent votre réle d’aidant et I’aide apportée au quotidien a votre proche ?
Sibloque: journée type = du lever jusqu’aucoucher, pour identifier les différentes tdches et fonctions
quiincombent a l'aidant et les différents professionnels intervenant dans la prise en charge

Aides pourla toilette/habillage/repas/déplacement/le lever et le coucher, gestion du traitement/des

finances, activités (jeux, accueil de jour)

LES AIDES POUR L'AIDANT

Quelles sontles aides dont vous bénéficiez actuellement pour faciliter votre réle d’aidant ?
Comment en avez-vous été informé ? Comment cela a été mis en place ? Y a-t-il d’autres aides qui
vous serez utiles etauxquelles vous n’avez pas acces ? Si oui pourquoi ?

De quelles aides extérieures ala maison votre proche bénéficie-t-il ?

(Aides financieres, techniques, humaines, soutien moral=aide psycho, accueilde jourou autre

structure de répit, aides sociales, de formation)

LES AIDES DE L’AIDE

De quelles aides bénéficiel’aider ? Comment en avez-vous été informé ? Commentcela a été mis
en place ? Y a-t-il d’autres aides qui seraient utiles et auxquelles vous n’avez pas acces ? Sioui
pourquoi?

Quels sont les besoins du proche atteint de démence que vous aidez?

Quels sont vos difficultés avecles déplacements ?

LES RELATIONS AVEC LE RESEAU DE SOINS

Votre médecin généraliste est-il le méme que celui de I’aidé (épouse, époux, parent) ? Si oui, avez-
vous déjaabordé avec lui la maladie ? Si non, est-il au courant de la maladie de votre proche et de
votre réle d’aidant ?

Avez-vous abordé votre role d’aidant avec votre médecin généraliste ? Racontez-moi comment:
qui a abordé le sujet, comment ont eu lieules échanges, quel soutien vous a-t-il/elle apporté ?
Quel est le role de votre médecin généraliste pourvous aider dans votre réle d’aidant ?

Quelles sontvos attentes vis-a-vis de ce médecin?

Et du reste du réseau de soins ambulatoires (IDEL, kiné, pharmacien, orthophoniste, assistantes

sociales) ?
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Et sivous n’en avez pas parlé avec votre médecin généraliste, avec qui en avez-vous parlé ? Quel
interlocuteur a été déterminantdans la gestion de votre fardeau ? (Sibloque : quelest votre

interlocuteur privilégié ? et pourquoi?)

DIFFICULTES, ATTENTES, VECU DE LA MALADIE

A quelles difficultés/expériences avez-vous été confronté ? Racontez-moi.

Quelles sontvos attentes en tant qu’aidant ? Quels sont vos besoins propres ?

Faire parler surles aides développées pouraider'aidant.

Et vous de votre c6té, comment vivez-vous cette situation ? (Sibloque : isolement, solitude,
dépression, est ce que vous vous sentez accompagné ? manque de reconnaissance, valorisation
d’étreaidant)

Comment faites-vous vos déplacements ? Quels difficultés les transports ajoutent-ils a votre

qguotidien ? Quefait vous guand vous ne pouvez pas faire accompagner l'aidé ? (Ajout car

problématique récurrente lors des premiers entretiens)

Avez-vous des choses a ajouter?

Fiche signalétique aremplira la fin

Sexede l'aidant ? Homme/femme

Naturedu lien ? (Epoux, épouse, enfant, parent, proches, autre lien)

Vit au domicile del'aidé : oui/non

Annéede naissance de l'aidant ?

Lieu de vie ? rural, urbain, semirural

Type d’habitat (appartement étage, RDC, maison particuliere, ...)

Statutd’habitation (locataire ou propriétaire ou accédant a la propriété)

Profession :

Niveau de revenu (socio-économique) : -1000 euros; entre 1000 et 1500 euros ; entre 1500 et 2000

euros; entre 2000 et 3000 euros, plus de 3000 euros

(Annexe 3: QR code du lien versI'arbre de regroupement thé matique)
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RESUME

Contexte : La Maladie d’Alzheimer et ses maladies apparentées (MAMA) touchent 855 000
personnesen France. Leur prise en charge repose en grande partie sur un aidant naturel. Ce réle est
vécu comme un fardeau et les interventions des soins premiers peinent a avoir un impact significatif
sur la qualité de vie des aidants.

L'objectif principal de cette thése était de recueillir les difficultés et les attentes des aidants de
patients atteints de MAMA vis-a-vis des soins premiers en milieu rural.

Méthode : Une étude qualitative par entretiens semi-dirigés a été réalisée dans le secteurrural dela
CPTS Est du Cher aupres de ces aidants.

Résultats : Douze entretiens d’aidants ont été réalisés. Les difficultés relevées étaient multiples.
Obtenirun diagnostic précoce des maladies neurodégénératives, adapterla prise en charge de I'aidé
face a I'évolution de la maladie, mettre en place et maintenir des aides a domiciles utiles a I'aidant,
rendre accessible et faire adhéreraux soins médicaux I'aidé, réaliser des longs trajets répétésa
I'extérieur du domicile, institutionnaliser I'aidé malgré un besoin reconnu par l'aidant étaient
difficiles. Une souffrance psychologique difficile a exprimereta prendre en charge pourl'aidant, la
dégradation de I'état de santé et des soins médicaux de I'aidant, des difficultés a maintenir une vie
sociale et familiale, des difficultés de gestion quotidienne destroubles cognitifs de I'aidé par I'aidant,
des difficultés d'aménagement du domicile a la maladie de I'aidé étaientrelevé. Des freins sont
retrouvésdans la littérature comme le déni de la charge liée au réle d’aidant, les difficultés pour
I'aidant de libérer du temps, lesrefus de I'aidé etl'absence de résultats des aides.

Conclusion: Les aidants accédent difficilementa la compréhension de la maladie et aux aides
disponibles pourdesraisons a la fois matérielles et psychologiques.

Améliorer|'utilisation des aides déjadisponibles et accompagnerla dyade aidant/aidé danssa
complexité bio-psycho-sociale permettrait de réduire I'épuisement des aidants. Le médecin
généraliste doit pouvoir comptersur les dispositifs d'accompagnement et de coordination des soins
afin de faciliter le parcours singulier de chaque patient etaidant dans leur projetde vie.
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Attentes, Ambulatoire, Rural, Besoins
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