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Pratique de la consultation dédiée aux aidants de patients déments en

France.

Introduction

En France, le nombre de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer et démences apparentées
est évalué a 996 000 en 2010 avec une prévalence de 9.8 % apres 65 ans. Le nombre de
malades devrait atteindre 1.75 millions d’ici 2030 (1). Parmi les personnes atteintes de
démences, 65% a 88 % vivent a domicile (2). Le colt de ’institutionnalisation est élevé, a la
charge de la personne dépendante (2). La prise en charge a domicile des personnes démentes
varie selon la sévérité de la démence (3). Actuellement, le colt global de la prise en charge de
la démence est estimé a 10 milliards d’euros (4). Le maintien a domicile est un enjeu essentiel
pour limiter les colits de la dépendance due a la démence et améliorer la qualité de vie des
patients déments. La prise en charge d’un patient dément dépend principalement des proches
du patient, que 1’on regroupe sous le terme d’aidants familiaux. Ils permettent le maintien a
domicile prolongé du patient (5). En 2009, la Confédération des Organisations Familiales de
I’Union Européenne (COFACE) a défini l’aidant familial comme «la personne non
professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne
dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne, de fagon permanente ou
non, sous plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement a 1’éducation et a la
vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien
psychologique, communication, activités domestiques » (6). Le nombre d’aidants de
personnes dgées d’au moins 60 ans se chiffre a 4.3 millions dont 650 000 aidants de patients
atteints de maladie d’Alzheimer (7,8). Les aidants ont un d4ge moyen de 58 ans et 62 % sont
des femmes (7). L’augmentation de I’espérance de vie et du nombre de personnes agées
dépendantes rend difficile 1’estimation de I’évolution du nombre d’aidants familiaux (7). Les
aidants représentent une population a risque avec une santé altérée : plus de dépression et de
pathologies cardio-vasculaires du fait de la charge de travail due a la dépendance de leur
proche (9—12). IIs ont aussi plus de troubles du sommeil avec une plus forte consommation
d’hypnotiques (13). Les aidants de patients déments souffrent plus de dépression et passent
plus d’heures a 1’aide que les aidants de patients avec un trouble cognitif non déments (14).
L’aide a la personne démente entraine aussi une diminution des activités sociales et du temps
de travail professionnel de I’aidant (9). Les femmes aidantes sont plus a risque de développer

des problémes de sant¢ que les hommes aidants (7). Il est établi qu'une prise en charge
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spécifique permet de réduire ce risque. Elle permet de mieux prendre en charge les aidants et
de poursuivre le plus longtemps possible le maintien a domicile des patients déments (5). Le
médecin généraliste occupe une place centrale dans sa connaissance des situations de
démences, dans sa connaissance des familles et de par sa relation de proximité. Plusieurs
¢tudes ont montré I’intérét d’une intervention sur I’aidant pour diminuer la dépression et le
fardeau induit par la situation d’aidant (15-17). Le fardeau correspond aux problémes
physiques, psychologiques, socioprofessionnels et financiers auxquels est confronté 1’aidant
(18). Les interventions proposées sont notamment un soutien psychologique, des thérapies
comportementales individuelles, une aide au développement de stratégies pour faire face aux
problémes posés par la prise en charge du patient dément (15—-17). L’encadrement de 1’aidant
permet de réduire son fardeau et d’améliorer son bien-&tre (19). Les stratégies de prise en
charge coordonnées et pluridisciplinaires sont également efficaces (15,20). En France en
2011, il existe environ 2000 structures qui proposent un soutien aux aidants sous la forme de
réunions d’informations, de groupes d’échanges entre familles, de groupes de paroles (7). Plus
de la moiti¢ apportent un soutien psychologique individuel. Les interventions psycho-socio-
éducatives apportent une aide a la gestion des troubles du comportement et des informations

sur la maladie (7).

La Haute Autorité de Santé (HAS) s’est intéressée a 1’aidant familial, véritable patient caché.
Elle propose une intervention adaptée pour réduire les problémes de santé spécifiques de
I’aidant (21). La HAS établit le cadre de cette intervention dans le plan Alzheimer 2008-2012
(22). Elle propose une consultation dédi¢e a 1’aidant du patient dément, réalisée annuellement
par le médecin généraliste. Cette consultation a pour but d’améliorer 1’état de santé physique
et psychique de I’aidant, de détecter et prendre en charge les effets déléteéres sur sa santé
induits par le role d’aidant. L’objectif est de réduire le fardeau. Les recommandations de la
HAS de février 2010 établissent le cadre de cette consultation et son contenu (22) (Annexe 2).
La consultation comporte une évaluation physique, psychique, nutritionnelle, de 1’autonomie
et du fardeau de 1’aidant. Elle contient des ¢éléments de prévention et une évaluation de la

bonne adéquation des aides sociales et financiéres aux besoins de 1’aidant.

Malgré ces constatations de la nécessité d’une aide a 1’aidant, plusieurs études qualitatives
¢tablissent que les médecins généralistes sont en difficulté face a la gestion de 1’aidant et aux
problémes induits par la situation d’aide (23,24). La communication entre ’aidant et le
médecin est complexe et une inadéquation entre les besoins de 1’aidant et I’aide apportée par

le médecin généraliste est fréquemment établie (24-26). Aucune donnée n’est actuellement
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disponible sur la pratique de la consultation dédiée telle qu’elle est recommandée par la HAS
en France depuis 2010. Aucune donnée ne permet de connaitre les résultats de la réalisation
de cette consultation, ni les difficultés rencontrées par les médecins. Il n’y a pas d’outil
d’évaluation de la consultation dédiée depuis sa mise en place.

Par ailleurs une revue récente de la littérature de 2014 n’a pas mis en évidence de niveau de
preuve ¢€levé d’une telle consultation dédiée. Les interventions dédiées aux aidants familiaux
qui font intervenir les médecins généralistes sont rares. Aucun élément de I’efficacité et de la
faisabilit¢ d’une intervention sous forme d’une consultation dédi¢e par le généraliste n’est

retrouvé dans la littérature (27).

Cette ¢tude a pour objectif principal de déterminer combien de médecins généralistes
pratiquent la consultation dédiée aux aidants familiaux en 2013 selon les recommandations de
la HAS. L’objectif secondaire est d’évaluer leur pratique individuelle de prise en charge des

aidants et leurs opinions sur les intéréts et les inconvénients d’une consultation dédiée.
Méthode

Une étude observationnelle, transversale, sur un échantillon national de médecins généralistes
francais a été réalisée.

Les critéres d’inclusion des médecins généralistes ont été les suivants : un exercice libéral ou
salari¢, ambulatoire, de médecine générale. Les médecins exer¢ant uniquement en
établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) ont été exclus.

Les médecins ont été recrutés par I’intermédiaire du réseau du College National des
Généralistes Enseignants (CNGE), de I’Union Régionale des Professionnels de Santé (URPS)
de Haute-Normandie, de la Caisse Régionale de sécurité sociale des Mines Est (Carmi est) et
par des contacts informels des régions Haute-Normandie, Centre et Lorraine.

Le critere de jugement principal était le taux de médecins qui pratiquent la consultation
dédi¢e. Afin de disposer d'une précision suffisante pour évaluer ce critére de jugement, avec
une largeur de l'intervalle de confiance a 95 % de +/- 5 %, 285 médecins généralistes
répondeurs étaient nécessaires. Avec un taux attendu de 30% de réponses au questionnaire,
950 médecins généralistes devaient €tre contactés pour pouvoir répondre a I'objectif principal
de 1'étude. Le calcul s’est appuy¢ sur les résultats d'une étude préalable réalisée en Touraine
qui a estimé le nombre de médecins pratiquant cette consultation a 24.6% (28). Il a été

supposé que le pourcentage de médecins pratiquant cette consultation serait similaire.
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Un questionnaire informatique national, en ligne, a été¢ diffusé entre le 07 avril et le 25 juin
2014. Une diffusion large et une représentativité nationale de 1’échantillon ont été obtenues.
L’utilisation de questionnaires ¢électroniques a permis de faciliter ’adhésion au protocole, et
d’augmenter le taux de réponses au questionnaire.

Les items du questionnaire se sont appuyés sur les recommandations de la consultation dédiée
de la HAS (22). Les questions se sont appuyées sur les résultats d’études qualitatives
effectuées sur le role du médecin généraliste dans la prise en charge des aidants familiaux et
le point de vue des aidants et des médecins généralistes sur I’aide informelle (25,29) : pour
prendre en charge 1’aidant le médecin doit d’abord 1’identifier en tant que tel ; il a un role de
coordinateur dans la prise en charge de 1’aidant ; il existe des obstacles a cette coordination :
manque de temps, informations insuffisantes sur les structures existantes, compétences
sociales limitées, question de la rémunération; 1’opinion sur une consultation est
majoritairement positive mais il n’existe pas d’évaluation de cette consultation ; il semble
nécessaire d’explorer une formulation de consultation dédiée adaptée aux attentes des
médecins et des aidants (25,29).

Le questionnaire a été construit en s’appuyant sur ces travaux pour évaluer la pratique des
médecins généralistes et les propositions pour améliorer la consultation dédiée. (Annexe 1)

La premiére partie du questionnaire (questions 1 a 7) détaillait les caractéristiques de
I’échantillon. Les questions ont été établies a partir de questions types d’enquétes de I’Institut
National de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES) (30). Cette partie a permis
d’évaluer la représentativité de I’échantillon, en comparant avec les données de 1’Institut
National de la Statistiques et des Etudes Economiques (INSEE) et de la Caisse Nationale de
I’ Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (CNAMTS). La deuxiéme partie concernait la
pratique de la consultation dédiée par les médecins généralistes. Elle reprenait les différents
points des recommandations (22) et interrogeait les médecins sur leur utilité, leur faisabilité,
leurs intéréts et inconvénients par des questions fermées et semi-ouvertes.

L’accord des médecins généralistes pour un éventuel entretien semi-directif a été recueilli en
fin de questionnaire.

Un pré-test du questionnaire a été effectué du 5 décembre 2013 au 5 janvier 2014 aupres de
médecins  généralistes des régions Haute-Normandie, Lorraine et du Centre.
L’échantillonnage a été effectué de manicre opportuniste. Trente-trois médecins ont été
contactés pour remplir le questionnaire. Dix-neuf réponses ont été obtenues et ont permis
I’évaluation des qualités et des défauts du questionnaire. L’évaluation a été¢ effectuée par

entretien semi-directif par téléphone : reprise du questionnaire, compréhension des questions
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sur la forme et le contenu, questions ouvertes sur leur impression générale (acceptabilité,
durée de réponse).

Une analyse mixte quantitative et qualitative a été effectuée.

Les tests de Student et du Chi 2 ont ¢été utilisés pour 1’analyse statistique des variables. Ces
tests permettent de comparer les caractéristiques de 1’échantillon de médecins pratiquant la
consultation dédiée avec celles des médecins ne la pratiquant pas.

Une analyse thématique a été utilisée pour les réponses ouvertes. Cette technique décrit les
matériaux étudiés en identifiant, recensant et classant les ¢léments de leur contenu en vue de
comparaisons, de contextualisations et d’interprétations ultérieures. Toutes les réponses sont
découpées transversalement en verbatims pour permettre une analyse de contenu, sous forme
de codes, de catégories et thémes, afin de produire des modeles explicatifs de pratiques, de
représentations ou d’opinions. Toutes les données sont classées dans les différentes
catégories, aucune donnée n’est écartée (31). La réflexion méthodologique a été menée a
I’aide de 1’équipe du Centre d’Investigation Clinique (CIC) du Centre Hospitalier
Universitaire (CHU) de Rouen Inserm 1404. Il s’agissait d’une étude observationnelle au
cours de laquelle aucune intervention impliquant le patient n’était prévue. Le protocole a été
validé et accepté par la commission responsable sur le plan éthique des protocoles non

interventionnels (CERNI) du CHU de Rouen.

Résultats

1-Description de la population

241 résultats ont été¢ obtenus. Les médecins répondeurs exercaient dans 64 départements
francais différents. Les caractéristiques démographiques des médecins répondeurs sont

présentées dans le tableau 1.
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Tableau 1 : caractéristiques des médecins généralistes répondeurs

60.6 % (n=146)

39.4 % (n=95)

49 ans (+/-11)

22 % (n=53)
75.5 % (n=182)

2.5 % (n=6)

12 % (n=29)

88 % (n=212)

17 % (n=41)
73.9 % (n=178)

9.1% (n=22)
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78 % (n=188)

22 % (n=53)

DU : diplome universitaire
DESC : diplome d’étude spécialisée complémentaire
2- Description de la population déclarée des aidants

Les médecins suivaient en moyenne 15 aidants parmi leurs patients. 30% d’entre eux
trouvaient plutot difficile d’identifier les aidants familiaux. Les caractéristiques des aidants

sont décrites dans le tableau 2.

Tableau 2 -Caractéristiques des aidants vus en consultation

32 % (n=16)

68% (n=34)

68 ans (+/-11)

60% (n=30)
36 % (n=18)

4% (n=2)

la2
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69 % (n=20)

31% (n=9)

14% (n=4)
27 % (n=8)

59 % (n=17)

86 % (n=18)

14% (n=3)

86 % (n=24)

14 % (n=4)

3-Résultat principal : Pratique de la consultation dédiée

20.7 % des médecins déclaraient faire des consultations dédiées (n=50 ; IC 95[15.6 ; 25.8]).
Le nombre de consultations dédiées ne variait pas significativement en fonction du sexe
(p=0.68), du type d’exercice (p= 0.30), du statut de maitre de stage universitaire (p=0.82) et
du nombre de consultations par semaine (p=0.85). Il ne variait pas significativement selon la
détention d’un Dipldome d’universit¢ (DU) ou d’un Diplome d’Etude Spécialisée

Complémentaire (DESC) (p=0.58).
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4. Résultats secondaires : Evaluation de la pratique de la consultation dédiée

40% des médecins connaissaient la recommandation de la HAS sur la consultation dédiée aux
aidants de patients déments. Les maitres de stage étaient plus nombreux a connaitre la
recommandation de la HAS sur la consultation dédiée par rapport au non maitres de stage

(p=0.003, significatif).

Les ¢éléments de la consultation dédi¢e qui étaient réalisés par les médecins sont décrits dans
le tableau 3. Les principaux éléments de la prise en charge des aidants réalisés par les
médecins étaient la gestion des problémes d’ordre social (76.2%) et 1’évaluation du
retentissement familial (85.7 %). Une évaluation nutritionnelle était réalisée par 14.3% des
médecins et des échelles étaient utilisées comme outil d’évaluation par 9.5% des médecins.
L’aidant était vu seul en consultation par 78.6% des médecins. La consultation dédiée était
réalisée dans le cadre du suivi annuel par 21.4% des médecins. 63% des médecins avaient
réparti les éléments de la consultation dédiée sur plusieurs consultations ; 37 % les avaient

réunis en une seule consultation.

Tableau 3 -Eléments de la consultation dédiée réalisés par les médecins (n=42)

Consultation effectuée dans | 21.4% (n=9) 78.6% (n=33)

le cadre du suivi annuel

Consultation effectuée en 35.7% (n=15) 64.3% (n=27)

plus du suivi annuel

Consultation faite a la 50% (n=21) 50 % (n=21)

demande de 1’aidant

Aidant vu seul 78.6% (n=33) 21.4% (n=9)

Evaluation physique 50% (n=21) 50% (n=21)
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Evaluation psychique

38% (n=16)

62% (n=26)

Evaluation nutritionnelle

14.3% (n=6)

85.7% (n=36)

Evaluation du niveau

d’autonomie

21.4% (n=9)

78.6% (n=33)

Evaluation du fardeau de

I’aidant

52.4% (n=22)

47.6% (n=20)

Prévention

57.1% (n=24)

42.9% (n=18)

Utilisation d’échelles

comme outil d’évaluation

9.5% (n=4)

90.5% (n=38)

Vérification des aides

financieéres

52.4% (n=22)

47.6% (n=20)

Gestion des problemes

d’ordre social

76.2% (n=32)

23.8% (n=10)

Evaluation du
retentissement

professionnel

31% (n=13)

69% (n=29)

Evaluation du

retentissement familial

85.7% (n=36)

14.3% (n=6)

5-Résultats secondaires : Opinions

5.1 Les différents éléments de la consultation dédiée

Les ¢léments de la consultation dédiée jugés utiles et réalisables par les médecins sont
représentés dans le tableau 4. L’évaluation du retentissement familial de la situation d’aidant
était jugée utile par 82,6 % des médecins et réalisable par 62 % d’entre eux. L’utilisation
d’échelles comme outils d’évaluation étaient jugée utile par 13,7 % des médecins et réalisable
par 12% d’entre eux. Une consultation faite avec 1‘aidant seul été jugée utile par 68.5% des

médecins et réalisable par 65.6% d’entre eux. La vérification des aides financieres (69.7%) et
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la gestion des problémes d’ordre social (48.1%) étaient jugées par les médecins comme

n’étant pas de leur ressort. 50% des médecins pensaient que les éléments qui n’étaient pas de

leur ressort devaient étre réalisés par un autre professionnel de santé. 44% des médecins

pensaient qu’il fallait réaliser une consultation pluridisciplinaire. 6% des médecins ne se

pronongaient pas.

Tableau 4 Médecins trouvant utiles et/ou réalisables ou en dehors du champ de la médecine

générale les ¢léments de la consultation dédiée

avec 1’aidant seul

Proposition d’une 53.1% (n=128) 56.9% (n=137) NA
consultation

Réalisation d’une 39% (n=94) 41.1% (n=99) NA
consultation dédiée

Réalisation d’une 23.2% (n=56) 32.8% (n=79) NA
consultation

annuellement

Consultation faite 68.5% (n=165) 65.6% (n=158) NA

Evaluation physique

44.8% (n=108)

52.7% (n=127)

6.2% (n=15)

Evaluation

psychique

62.2% (n=150)

50.2% (n=121)

12.4% (n=30)

Evaluation

nutritionnelle

20.7% (n=50)

17.8% (n=43)

25.7% (n=62)

Evaluation de

[’autonomie

30.7% (n=74)

31.1% (n=75)

17% (n=41)
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Evaluation du

fardeau

63.5% (n=153)

57.3% (n=138)

12.9% (n=31)

Prévention

40.7% (n=98)

46.5% (n=112)

7% (n=17)

Utilisation d’échelles
comme outil

d’évaluation

13.7% (n=33)

12% (n=29)

28.2% (n=68)

Vérification des

aides financieres

54.8% (n=132)

41.9% (n=101)

69.7% (n=168)

Gestion des
problémes d’ordre

social

66.4% (n=160)

48.5% (n=117)

48.1% (n=116)

Evaluation du
retentissement

professionnel

62.2% (n=150)

54.4% (n=131)

20.3% (n=49)

Evaluation du
retentissement

familial

82.6% (n=199)

68% (n=164)

5.8% (n=14)

NA= non applicable

5.2 Intéréts d’une consultation dédiée

Les intéréts d’une consultation dédiée étaient d’aprés les médecins répondeurs : la

reconnaissance du statut d’aidant, un temps dédié a 1’aidant, le suivi de I’aidant, 1’écoute de

I’aidant et de ses difficultés, un intérét pour le médecin généraliste et pour le patient dément.

Ils sont représentés dans la figure 1.
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Figure 1. Intéréts d’une consultation dédiée

Intéréts pour l'aidant

Intéréts pour le médecin
généraliste

Intéréts pour le patient
dément

* Reconnaissance du
statut d'aidant

"mise en valeur de
l'aidant et de sa
fonction", "prendre en
compte le statut
d'aidant et le
retentissement de ce
statut sur sa vie"
Temps dédié a
I'aidant "réel moment
a consacrer a
l'aidant”, "le dissocier
du patient dément"

Suivi de l'aidant
"l'aidant ne consulte
pas pour lui
spontanément, cadre
légal avec obligation
de se prendre en
charge"”

Ecoute de I'aidant et
de ses difficultés
"offrir un espace de
parole spécifiquement
dédié a l'aidant et a
ses difficultés
ressenties”, "sortir
l'aidant de l'isolement,
le soutenir"”

* Reconnaissance de
son travail
"Nous sommes
probablement
nombreux a avoir
devanceé les
recommandations et
leur formalisation par
cette consultation
dediee”, "Etre reconnu
dans un travail que
nous faisions déja
sans savoir si cela
était vraiment de notre
ressort”

* Echange

professionnel "Bon
échange professionnel
mais aussi humain du
partage quotidien des
difficultes", "travail
conjoint avec
l'assistante sociale"

* Amélioration de sa
prise en charge
"Prise en charge
orientée du malade
par les dires de
["aidant", "si l'aidant
est en bonne sante,
cela permet une
meilleure prise en
charge de l'aide"

Gestion du maintien
a domicile

"verifier si le maintien
a domicile du patient
dément reste
possible", "maintenir
une situation difficile
pour l'aide"

* Recul de
l'institutionnalisation
"eviter
l'institutionnalisation
du patient dément"

Les objectifs d’une consultation dédiée d’apres les médecins étaient le maintien de I’aidant en
bonne santé physique et mentale, I’évaluation des besoins de 1’aidant, I’organisation des aides.

IIs sont représentés dans la figure 2.
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Figure 2. Objectifs d’une consultation dédiée

Maintien de la santé de
'aidant

Evaluation des besoins

de l'aidant

Organisation des aides

» Santé physique
"dépistage précoce de
la perte d'autonomie
de l'aidant"”, "faire le
point sur ses
pathologies"”

Santé mentale
"évaluer les risques de
burn out, de
dépression”,
"anticiper la
souffrance”
Prévention
"prévention de
l'épuisement, d'un
deuil pathologique”,
"prévenir plutot que
guerir”

* Gestion du patient
dément

"explication des
troubles du
comportement”,
"parler librement du
pronostic du patient
dement", ""expliquer
la pathologie de la
personne concernée’
Soutien
"déculpabiliser,

soutenir", "anticiper

les difficultés
présentées par les
aidants, les entourer,
les soutenir”

!

* Les aides a domicile
"augmentation des
aides pour soulager
l'aidant”, "conseiller
l'aidant sur les
aménagements
possibles au domicile"

Les structures
d'accueil "anticiper
l'entrée en EHPAD",
"parler des
alternatives de prise
en charge pour lui
permettre de souffler"

5.3 Inconvénients d’une consultation dédiée

Les inconvénients d’une consultation dédiée étaient : 1’acceptabilité par 1’aidant, les besoins
de I’aidant, le réle du médecin généraliste, I’identification des aidants, I’organisation et le

contenu de la consultation. Ils sont présentés dans les figures 3, 4 et 5.
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Figure 3. Inconvénients pour 1’aidant et le médecin généraliste

Acceptabilité par

'aidant

» Absence de demande
"Il faut convaincre
I"aidant de la
nécessite d 'une prise
en charge alors qu’il
n’en émet pas
forcément le besoin ou
[’envie" , "Les aidants
n’y voient pas toujours
un intérét car ce ne
sont pas eux les
malades”, "l aidant ne
consulte que rarement,
quand la situation est
déja critique a gérer
pour lui"
Peur de I'aidant
"peur d'étre jugé, peur
de craquer"” , "peur de
se voir annoncer le
passage en
établissement du
dément"

Formalisme

"cela doit se faire
naturellement, sans
contrainte", "manque
de spontanéite”,

"difficile de

convoquer"

Besoins de l'aidant

Consultation
standardisée "C est
completement
impersonnel et souvent
déconnecté de la
réelle attente de nos
patients"”, "Doit

s adapter a la
demande et aux
besoins du patient"
Place de I'aidant
"Positionnement
bancal entre l'intérét
du patient et l’intérét
de l’aidant", "Prendre
[’aidant pour un
professionnel de santé
et se décharger sur
lui”

Role du médecin

généraliste

* Prise en charge
sociale "Consultation
moins médicale que
psycho-sociale"”, "Aide
sociale : role du
médecin ? ", " il
faudrait dissocier
[’aspect financier et
social pour etre
facilement réalisable”

Consultation de
médecine générale
"Une approche
pluriprofessionnelle
au sein d’une
plateforme de santé
territoriale serait
pertinente", "Cette
consultation devrait
étre pluridisciplinaire”
Manque de pratique
"Manque d’habitude
de ces consultations
dédiées pour le
médecin comme pour
le patient", "non
connaissance de
l’intérét de ces
consultations
préventives de la part
des partenaires de
soins"
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Figure 4 Identification des aidants

Les aidants

* Définition de l'aidant
"parfois difficile de
preéciser la fonction
d'aidant", "tout est
dans la définition de
ce qu'est un aidant, y
a-t-il une définition
temporelle pour le
degré
d'investissement?"
Non reconnaissance
de son statut par
I'aidant lui-méme
"certains de mes
patients ne
s'identifient pas eux
méme comme des
aidants", "l'aidant ne
se considere pas
spontanément comme
objet de soins"

Aidants multiples
"passage de relais au
sein des familles dont
le médecin traitant
n'est pas toujours
informeé", "ils ne sont
parfois pas les seuls
aidants"

Le médecin généraliste

+ Statut d'aidant non
recherché par le
médecin généraliste
"je n'explore pas en
geénéral les relations
avec les parents de
mes patients adultes",
"je ne pose pas la
question
systématiquement"

Médecin traitant
"aidant suivi par un
autre médecin que la
personne démente,
donc médecin pas
forcément au
courant"”, "il faut
identifier les aidants,
ce n'est pas évident
lorsque l'on est pas le
médecin traitant de
l'aidant et du patient
dément"

Organisation

* Rencontre de I'aidant
"aidants pas toujours
preésents lors des
visites", "l'aidant est
peu visible", "ont peu
de disponibilités entre
leur métier et les
impératifs liés a leur
situation d'aidants
familiaux"
* Manque de temps
"il y a déja tellement
d'élements a identifier
en 15 minutes!",
"souvent en visite c'est
plus difficile de
degager du temps
dedié"
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Figure 5. Organisation et contenu de la consultation dédiée

Temps Organisation générale Contenu

* Temps de + Coiit » Caractére dédié de la
consultation "consultation non consultation
"consultation réemunérée”, "pas de "cela se fait
chronophage, cotation de naturellement dans le
beaucoup plus longue tarification" cadre du suivi de mes
que d'habitude”,  Périodicité patients, ils parlent de
"temps a placer dans e consultation leur situation d'aidant
un agenda déja annuelle c'est peu et je ne les fait pas
surchargé"” pour régler tous les revenir pour parler et

« Temps dédié a problémes qui evaluer leur situation
I'aidant "difficile de nécessitent de se voir d'aidant”, "pourquoi
trouver un temps dédié régulierement”, "on mettre un cadre fixe
qu'a ¢a”, "difficile de fait ¢a au fur et a d'une situation
voir l'aidant seul, que mesure sur l'année, les naturelle? Le médecin
faire du patient besoins sont continus, traitant de l'aidant le
dément pendant ce pas a un moment x voit en consultation en
temps?", "parfois dans l'année” tant que patient et
l'aidant ne peut pas se l'examine en prenant
déplacer” en compte qu'il est

également aidant”

* Qutils d'évaluation
"les échelles ne
remplacent pas la
connaissance de nos
patients et des
ressources d'aide
locales", "probleme
des questionnaires,
tres peu utilisés par le
médecin généraliste"

Discussion

Cette étude montre que seulement 20.7 % des médecins généralistes pratiquent la consultation
dédiée type HAS depuis les recommandations de 2010. Cette étude est a priori la premicre a
explorer la pratique de la consultation dédiée par les médecins généralistes en France. Une
¢tude de 2012 réalisée en Touraine a estimé ce nombre a 24.6% (28). Le pourcentage de 20,7

% de médecins pratiquant cette consultation en France est proche de celui retrouvé en
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Touraine. Ce chiffre faible est paradoxal dans un contexte ou la situation des aidants
familiaux est pourtant bien connue et le retentissement de ’aide établi. La nécessité de
prendre en charge les aidants est par ailleurs démontrée et appuyée par les autorités de santé.
Des ¢léments sont mis en avant tant sur la forme que sur le fond pouvant expliquer ce résultat.
La prise en charge dédi¢e de 1’aidant n’est pas remise en question. Les médecins interrogés
trouvent qu’il y a des intéréts a prendre en charge 1’aidant de maniére spécifique. Cela permet
une reconnaissance du statut d’aidant, une écoute des difficultés et la mise en place d’un suivi
adapté aux besoins mis en évidence. Ce suivi va permettre une meilleure prise en charge de
I’aidant, de sa santé physique et mentale. La prise en charge spécifique de I’aidant profite
¢galement au patient dément par 1’amélioration de la gestion du maintien a domicile et un
recul de I’institutionnalisation. Ces effets positifs sont retrouvés dans la littérature (5,16,17).
Une prise en charge dédiée va permettre d’évaluer les besoins de I’aidant et d’organiser les

aides autour de la dyade aidant-aidé.

La consultation dédiée comporte des aspects positifs dans son contenu malgré sa faible
réalisation. L’évaluation du retentissement familial et professionnel, une évaluation psychique
et du fardeau de 1’aidant ainsi que la gestion des problémes d’ordre social et financiers sont
les principaux ¢éléments jugés utiles par les médecins pour prendre en charge 1’aidant. Parmi
les médecins qui réalisent la consultation dédiée, 85.7 % évaluent le retentissement familial,
52.4% évaluent le fardeau de 1’aidant, 76.2% s’occupent des problémes d’ordre social et
52.4% des problémes financiers. Seuls 31% des médecins évaluent le retentissement
professionnel et 38% font une évaluation psychique. Ces chiffres plus faibles peuvent
s’expliquer par le fait que presque un médecin sur deux pense que les évaluations du
retentissement professionnel et psychique ne sont pas réalisables en pratique voire qu’elles ne

sont pas du ressort des médecins généralistes.

Un contenu de la consultation dédiée jugé inadapté peut expliquer le faible pourcentage de
médecins qui réalisent cette consultation. Les médecins jugent plusieurs éléments de la
consultation type HAS peu utiles pour la prise en charge de I’aidant. Ces éléments sont
I’évaluation physique, nutritionnelle et de I’autonomie de 1’aidant ainsi que [’utilisation
d’échelles comme outils d’évaluation. Parmi les médecins qui pratiquent la consultation, seule
une faible proportion réalise une évaluation nutritionnelle, de 1’autonomie et utilise des
échelles. Ce résultat est retrouvé dans la littérature. Dans une étude de 2013, Di Patrizio (32)
s’intéresse a 1’utilisation des échelles gériatriques dans la pratique des médecins généralistes

de Meurthe et Moselle. Plus de la moitié des médecins interrogés jugent |’utilisation
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d’échelles inadaptée a leur pratique. Pour les médecins interrogés, les obstacles a 1’utilisation
des échelles sont le temps excessif nécessaire a leur réalisation, le manque de formation et de
pratique, 1’absence de cotation et le risque d’altération de la relation médecin-patient. Dans
cette ¢tude, I’état nutritionnel et 1’autonomie sont évalués a I’aide d’échelles par moins de
10% des médecins. Pour eux, les échelles seraient plutot un outil a usage ponctuel par un
intervenant extérieur. Ces aspects de la prise en charge seraient plutot du ressort des médecins
neurologues ou gériatres, mieux formé a la pratique des outils d’évaluation gérontologique.
Plus de la moiti¢ des médecins pensent que la gestion des problémes d’ordre social et
financier n’est pas réalisable voire qu’elle n’est pas de leur ressort. La prise en charge sociale
est jugée comme un inconvénient de la consultation dédiée. Il conviendrait de dissocier
I’aspect financier et social pour que la consultation soit réalisable dans ses autres aspects. Il
est démontré dans la littérature que les médecins ne connaissent pas bien les différents
services sociaux et d’aide disponibles pour 1’aidant (33). Le rapport observatoire régional de
sant¢ de Champagne Ardenne met en évidence que les médecins généralistes connaissent en
partie les services d’aide, mais seuls 59% déclarent connaitre un Centre Local d’Information
et de Coordination (CLIC) (33). 76.2% des médecins de notre étude qui réalisent des
consultations dédiées gerent néanmoins les problémes d’ordre social et 52.4% s’occupent des
aides financieres. Cette prise en charge pourtant jugée inadaptée peut s’expliquer par le fait
que ’aidant est demandeur d’une prise en charge sociale et le médecin généraliste représente
souvent son principal interlocuteur, dans une relation privilégiée de proximité et de confiance.
Hirakawa (34) retrouve dans une étude de 2011, que les aidants utilisent principalement les
médecins généralistes comme source d’information pour les services d’aide. Dans une étude
de 2010, Donath (35) démontre I’intérét d’une formation des médecins généralistes aux
différents soins de support pour les aidants : les aidants utilisent mieux les services d’aide

quand ceux-ci sont proposé€s par un médecin généraliste formé.

Les difficultés secondaires a 1’organisation et au cadre de la consultation dédiée peuvent
expliquer le faible pourcentage de médecins qui pratiquent la consultation dédiée annuelle
standardisée décrite par la HAS. Parmi les médecins qui déclarent pratiquer la consultation
dédiée seuls 37% réalisent tous les éléments lors d’une seule consultation. Ils trouvent que la
consultation dédiée est trés longue est donc difficilement réalisable en une seule fois. Seuls
32.8% des médecins pensent qu’une consultation annuelle est réalisable. Ils réalisent plutot un
suivi de I’aidant sur plusieurs consultations au fur et a mesure de 1’année et de la survenue des

problémes dans la dyade aidant-aidé. Le médecin ne peut pas placer ce type de consultation
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dans son emploi du temps. Le médecin n’a pas 1’habitude de ces consultations dédiées. Le
caractere dédi¢ de la consultation est un inconvénient pour les médecins qui réalisent le suivi
de leur aidant naturellement, lors d’une consultation classique ou ils déclarent prendre en
compte le statut d’aidant de leur patient. La consultation dédié¢e formalise la relation médecin-
patient, il y a un manque de spontanéité. Ces résultats sont illustrés dans une étude de 2011 ou
les médecins rapportent 1I’importance d’une initiative libre de 1’aidant, en fonction de ses

besoins (25).

La difficulté de la réalisation d’une consultation dédiée peut provenir de I’aidant lui-méme.
Les médecins évoquent la complexité pour 1’aidant de libérer le temps nécessaire pour cette
consultation car il ne peut laisser le patient dément seul trop longtemps. Malgré ces
difficultés, 78.6 % des médecins effectuent la consultation dédiée avec I’aidant seul. Les
médecins sont 68.5% a trouver ¢a utile et 65.6% a trouver ca réalisable. Une étude de 2011,
retrouve un intérét a voir I’aidant seul pour lui permettre de s’exprimer plus librement sur son
ressenti. La présence du patient dément peut géner ’aidant pour parler de ses problemes et
peut concentrer ’attention du médecin sur le patient dément au lieu de 1’aidant (25). Une
autre difficulté rencontrée pour la réalisation d’une consultation dédiée est 1’absence de

demande de la part de 1’aidant, qui a peur d’étre jugé ou qui n’en éprouve pas le besoin.

L’identification de I’aidant est une autre difficulté a la mise en place d’une consultation
dédiée retrouvée dans 1’étude. Pour prendre en charge un aidant, les médecins doivent d’abord
pouvoir I’identifier, ce que 30 % des médecins trouvent difficile dans notre étude. Un travail
de 2014 retrouve qu’un aidant familial sur deux n’est pas identifié¢ dans les échanges entre
médecins généralistes et les médecins neurologues (36). Plusieurs raisons sont évoquées par
les médecins : la notion d’aidant n’est pas toujours clairement définie. Malgré une définition
consensuelle (COFACE), les médecins n’utilisent pas toujours le terme d’aidant et ne
I’explique pas a leur patient. Dans une étude de 2011, les médecins et les aidants n’ont pas
toujours la méme définition de I’aide qui peut étre physique mais aussi avoir une composante
émotionnelle. Cette diversit¢ dans la définition de D’aidant entraine des difficultés
d’identification de I’aidant par les médecins et par 1’aidant lui-méme (29). L’aidant ne
s’identifie pas toujours comme tel et n’informera donc pas le médecin de son statut d’aidant
qu’il ne reconnait pas. Le médecin ne recherche pas toujours le statut d’aidant chez ces
patients, il ne pose pas la question systématiquement. Au sein des familles il existe parfois
plusieurs aidants, qui se relaient au pres du patient dément. 11 est difficile dans ce cas pour le

médecin de suivre un aidant, d’autant plus quand 1’aidant est actif et partagé entre son métier
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et sa fonction d’aidant. Une étude qualitative de 2011 retrouve aussi la difficulté pour les

médecins d’identifier les aidants surtout en cas d’aidants multiples au sein des familles (25).

Le cadre de la consultation dédiée inadapté a la médecine ambulatoire peut expliquer le faible
pourcentage de médecins qui pratiquent la consultation dédiée. Pour les médecins, la prise en
charge de I’aidant doit étre pluridisciplinaire et non réduite a une consultation unique avec le
médecin généraliste. [ls évoquent une approche pluri professionnelle au sein d’une plateforme
de santé territoriale ou I’utilisation de réseaux dédiés. Ils évoquent des collaborations
pluridisciplinaires avec des infirmicres, des assistantes sociales et d’autres professionnels de
soins. Dans une revue de la littérature de 2013, le seul article qui retrouve des résultats
positifs significatifs sur la prise en charge de 1’aidant repose sur une collaboration
pluridisciplinaire entre les médecins généralistes, une infirmiere et d’autres professionnels de
santé (27). Cette ¢tude de Callahan (37) retrouve en effet qu'une prise en charge collaborative
par le médecin généraliste, par une infirmi¢re formée au case management et par des gériatres
et psychiatres permet de réduire le stress de 1’aidant. Une enquéte de I’Institut National de la
Santé¢ et de la Recherche Médicale (INSERM) de 2005 retrouve que seuls 16.8% des
médecins interrogés ont un contact avec 1’association France Alzheimer, 13.7% avec un CLIC
et 25.3% avec un réseau gérontologique (38). Pour 44.9% des médecins, la coordination entre
les différents acteurs de la prise en charge des patients déments est insuffisante et la
coordination par un professionnel de santé autre que le médecin généraliste est souhaitée par
59.1% des médecins (38). Burns (39) démontre en 2003 l’intérét d’une intervention a
domicile d’un éducateur formé a la prise en charge des aidants. Cette intervention améliore le

bien-étre de 1’aidant, et diminue son risque de dépression.

L’enquéte de I'INSERM de 2005 retrouve que 50.9% des médecins sont favorables a la
création d’un poste de coordinateur ou case manager. Ce nouveau métier est issu du plan
Alzheimer 2008-2012. Les case manager travaillent au sein des Maisons pour I’ Autonomie et
I’Intégration des malades Alzheimer (MAIA) sur I’ensemble du territoire (40). Leur mission
est de coordonner les soins, de faire le lien entre les personnels des services sociaux, des
services de santé et les familles. Dans une étude de 2014, Stampa (41) montre I’intérét du case
manager au sein d’une équipe pluridisciplinaire (infirmiere, assistante sociale, psychologue et
thérapeute) dans la prise en charge des patients déments et de leurs aidants. La collaboration
interprofessionnelle dans les équipes de case manager permet un changement des pratiques
professionnelles avec une homogénéisation des pratiques. Le role des case manager reste

cependant encore mal défini comme le montre une étude anglaise qui se base sur le modele
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américain des case manager pour mettre en place ce type de prise en charge au Royaume Uni
(42). Le case management est compatible avec les valeurs, les normes et les besoins de la
médecine mais de fagon plus théorique que pratique. La complexité du case management
réside dans le probléme de définition du role exact du case manager qui doit trouver sa place
parmi les différents acteurs intervenant dans la prise en charge. L’avantage du case
management pour les patients n’est pas clairement démontré. Il faut clarifier les besoins réels
de la dyade aidant-aidé (moment de I’intervention du case manager, type d’intervention) et les
compétences que doit avoir le case manager. Le médecin généraliste peut aussi collaborer
avec les associations locales d’aide aux aidants (type association Alzheimer) pour améliorer la
prise en charge des aidants. Les aidants sont satisfaits des interventions des associations et de
la prise en charge conjointe avec le médecin généraliste (43). Une prise en charge
pluridisciplinaire par le médecin généraliste et les services d’aide permettrait donc une
meilleure prise en charge de 1’aidant, plus adaptée a ses besoins. L’aidant a principalement
besoin d’informations sur la maladie de 1’aidé et sur les aides a sa disposition, sur
I’organisation et la gestion des soins. Il veut aussi avoir ’opportunité de discuter de ses
problémes (44). Bass (45) propose un partenariat entre les hopitaux spécialisés dans la prise
en charge des personnes agées et les services publics (associations) pour diminuer les
contraintes de 1’aidant, le risque de dépression et améliorer 1’utilisation des services d’aide. A
Valenciennes une équipe mobile de gériatrie a mis en place depuis 2011 un programme
¢ducatif pour la formation des aidants. Les participants au programme sont satisfaits de cette
formation qui répond a leur attente et qui a un impact psychologique positif (46). Ce type de
formation permet de décharger le médecin généraliste d’une partie de 1’éducation de I’aidant
et de lui donner plus de temps pour se concentrer sur la partie médicale de la prise en charge

de 1’aidant.

Une prise en charge dédiée est bénéfique pour I’aidant. La consultation dédiée type HAS n’est
pas I’outil le plus adapté. 1l faudrait plutot envisager une prise en charge pluridisciplinaire
comme une collaboration entre le médecin généraliste, les centres de santé et les associations
locales. Il faudrait adapter le contenu de la prise en charge dédiée aux besoins réels de
I’aidant. Le médecin généraliste ne peut s’occuper seul de cette prise en charge et doit rester
dans son domaine de compétence. Il serait intéressant de demander leur avis aux médecins
généralistes sur ce que devrait étre la prise en charge de I’aidant, ce qu’elle devrait contenir et

comment 1’organiser.
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Forces de I’étude et limites

Cette ¢tude est a priori la premicre a rechercher le taux de réalisation de la consultation dédiée

depuis sa mise en place suite aux recommandations de 2010.

L’¢tude est réalisée sur un échantillon national de médecins généralistes représentatif. Les
données démographiques des médecins répondeurs sont comparables a celles des données
INSEE et CNAMTS (47,48). Les -caractéristiques des aidants vus en consultation
correspondent a celles retrouvées dans la littérature avec 68 % de femmes, un age moyen de
68 ans et 60% de conjoints (21,49). Le recrutement était varié, élaboré par 1’intermédiaire de

plusieurs sources indépendantes.

Un biais de sélection existe qui est li¢ au questionnaire basé uniquement sur du volontariat:
les médecins répondeurs étaient probablement plus sensibilisés a la prise en charge des
aidants. Ce biais peut étre responsable d’une augmentation de la prévalence du nombre de
consultations dédiées pratiquées. Un biais d’information était également attendu, bien que le

choix d’un questionnaire anonyme ait permis un recueil plus objectif des opinions.

Un manque de puissance est a noter malgré les précautions méthodologiques prises, car le
nombre de réponses nécessaires n’a pas été obtenu. Ce constat tend a remettre en question le

taux optimiste de 30 % de population répondeuse a un questionnaire.
Conclusion

La consultation dédiée recommandée par la HAS aux aidants de patients déments est peu
pratiquée par les médecins généralistes en France. Elle n’est pas réalisable dans sa forme
définie par la HAS. Une partie du contenu ne semble pas utile a la prise en charge des aidants
en médecine générale. La prise en charge optimale apparait d’organisation pluridisciplinaire
et non limitée au seul médecin généraliste. Cette organisation nécessite une réflexion en
groupe avec les différents intervenants afin de parvenir a une collaboration effective. Le
contenu de la prise en charge spécifique en médecine générale nécessite une adaptation aux
besoins réels de 1’aidant et aux capacités des médecins généralistes. Dans cette optique, une
réflexion de type groupe nominal puis la mise en place d’une étude pilote d’intervention

aupres des aidants permettraient de tester une prise en charge des aidants optimisée.
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Annexes

ANNEXE 1 .Questionnaire : Utilisation et opinions sur la consultation

dédiée aux aidants de patients déments
Profil du médecin

Sexe : [ Femme [THomme
Age:

Code postal du lieu d’exercice

A N e

Type d’exercice

[1 Seul  [1Engroupe [Jautre

5. DU ouDESCde gériatrie  oui non

6. Nombre de consultations par semaine

Moins de 75 de 753150 plusde 150

7. Etes-vous maitre de stage universitaire ?
[J Oui
[1Non

L’aidant familial

Un aidant familial ou naturel ou informel est un « non professionnel qui aide partiellement ou totalement une personne dépendante pour

les activités de la vie quotidienne »

8. saviez-vous que la HAS recommande une consultation annuelle dédiée réalisée par un médecin généraliste a tout

aidant familial de patient souffrant de démence?
[1Oui [INon
9. Selon vous, combien de vos patients sont des aidants familiaux de patients déments?
10. a. Trouvez-vous difficile d’identifier les aidants familiaux ?
[Plut6t Oui
[Plutot non
[INe sait pas

10b. Si oui, pourquoi ?

La consultation dédiée selon la HAS

11. « Une consultation dédiée  aidant familial selon la HAS doit &tre proposée annuellement et réalisée par le

médecin généraliste de I'aidant. Combien de consultations de ce type avez-vous avoir réalisé sur I'année 2013?

Si vous effectuez des consultations dédiées, passez a la question suivante n 12. Si vous ne faites pas de consultations dédiées passez

directement a la question 13.
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12a. La consultation dédiée type HAS comprend différents éléments. Au cours de votre derniére consultation dédiée,
vous avez :

[ Effectué cette consultation dans le cadre du suivi annuel

[Effectué cette consultation en plus du suivi annuel

[IFait cette consultation a la demande de I'aidant

[Vu I'aidant seul

[JFait une évaluation physique (examen clinique complet)

[IFait une évaluation psychique (par exemple : auto-questionnaire de dépression de Beck, échelle d’anxiété d’'Hamilton, échelle

gériatrique de dépression)

[IFait une évaluation nutritionnelle (par exemple : feuille de suivi alimentaire, MNA)

[JEvalué le niveau d’autonomie (par exemple : IADL)

[Evalué le fardeau de I'aidant (par exemple : mini Zarit)

[IFait de la prévention (vaccins, examen usuels de dépistage)

[Utilisé des échelles comme outil d’évaluation

[Vérifié que les aides financieres étaient adéquates

[1Géré les problemes d’ordre social (aides médico-sociales)

[JEvalué le retentissement professionnel de la situation d’aidant

[Evalué le retentissement familial de la situation d’aidant

[TAutre :

12. . b Vous faites les différents éléments de la consultation dédiée :
[ILors d’une seule consultation
[IRépartis sur plusieurs consultations
12c. Quel était le statut de I'aidant vu en consultation ?
Donner si possible dge, sexe, nombre de pathologies chroniques de I'aidant, lien de parenté avec le patient dément,
cohabitation avec le patient dément, type de consultation (au cabinet ou visite a domicile), temps passé a I'aide, présence d’une

aide professionnelle, stade de sévérité de la démence de la personne aidée.

Utilité et faisabilité de la consultation dédiée

13. Quels éléments de la recommandation trouvez-vous plutét UTILES a réaliser lors du suivi d’un aidant ?

[IVous proposez une consultation

[Vous effectuez une consultation dédiée

[Vous effectuez une consultation annuellement

[Vous faites la consultation avec I'aidant seul

[Vous faites une évaluation physique (examen clinique complet)

[Vous faites une évaluation psychique (par exemple : auto-questionnaire de dépression de Beck, échelle d’anxiété d’Hamilton,
échelle gériatrique de dépression)

[Vous faites une évaluation nutritionnelle (par exemple : feuille de suivi alimentaire, MNA)
[IVous évaluez le niveau d’autonomie (par exemple : IADL)

[Vous évaluez le fardeau de I'aidant (par exemple : mini Zarit)

[Vous faites de la prévention (vaccins, examen usuels de dépistage)

[Vous utilisez des échelles comme outil d’évaluation

[Vous vérifiez que les aides financieres étaient adéquates

[ Vous vous occupez des problémes d’ordre social (aides médico-sociales)

[IVous évaluez le retentissement professionnel de la situation d’aidant

['Vous évaluez le retentissement familial de la situation d’aidant
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14. a. Quels éléments de la consultation trouvez-vous plutot REALISABLES lors du suivi d’'un aidant ?

['Vous proposez une consultation

[IVous effectuez une consultation dédiée

[Vous effectuez une consultation annuellement

[Vous faites la consultation avec I'aidant seul

[Vous faites une évaluation physique (examen clinique complet)

[Vous faites une évaluation psychique (par exemple : auto-questionnaire de dépression de Beck, échelle d’anxiété d’Hamilton,
échelle gériatrique de dépression)

[Vous faites une évaluation nutritionnelle (par exemple : feuille de suivi alimentaire, MNA)
[Vous évaluez le niveau d’autonomie (par exemple : IADL)

[Vous évaluez le fardeau de I'aidant (par exemple : mini Zarit)

[Vous faites de la prévention (vaccins, examen usuels de dépistage)

[Vous utilisez des échelles comme outil d’évaluation

[Vous vérifiez que les aides financiéres étaient adéquates

[Vous vous occupez des problémes d’ordre social (aides médico-sociales)

[Vous évaluez le retentissement professionnel de la situation d’aidant

['Vous évaluez le retentissement familial de la situation d’aidant

14b. Selon vous, quels sont les intéréts et inconvénients de la consultation dédiée ?

Organisation générale de la consultation dédiée selon la HAS

15. aSelon vous, quels éléments de la consultation dédiée ne sont pas de votre ressort ?

[ Vous faites une évaluation physique (examen clinique complet)

[ Vous faites une évaluation psychique (par exemple : auto-questionnaire de dépression de Beck, échelle d’anxiété d’Hamilton,
échelle gériatrique de dépression)

[ Vous faites une évaluation nutritionnelle (par exemple : feuille de suivi alimentaire, MNA)
[Vous évaluez le niveau d’autonomie (par exemple : IADL)

[Vous évaluez le fardeau de I'aidant (par exemple : mini Zarit)

[Vous faites de la prévention (vaccins, examen usuels de dépistage)

[Vous utilisez des échelles comme outil d’évaluation

[Vous vérifiez que les aides financiéres étaient adéquates

[Vous vous occupez des problémes d’ordre social (aides médico-sociales)

[Vous évaluez le retentissement professionnel de la situation d’aidant

[Vous évaluez le retentissement familial de la situation d’aidant

15b. Selon vous qui devrait réaliser les éléments qui ne sont pas de votre ressort ??

[Un autre professionnel de santé (Gériatre, neurologue, psychiatre, psychologue, assistante sociale,...)

[lLe médecin généraliste accompagné d’autres professionnels de santé (consultation pluridisciplinaire)

Si vous acceptez d’étre contacté pour une étude qualitative sur les aidants de patients déments, merci de laisser vos coordonnées (mail)

Merci pour votre participation
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Annexe 2 Recommandations de bonne pratique-Maladie D’Alzheimer
pratiq

et maladies apparentées: suivi médical des aidants naturels HAS février

2010

1 Introduction

1.1 Théme des recommandations

Ces recommandations portent sur le suivi médical des aidants naturels, et plus particuliérement
sur le contenu et I'organisation d’'une consultation annuelle 4 proposer aux aidants naturels de
patients ayant une maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée.

L'élaboration de ces recommandations de bonne pratique s'intégre dans la mesure n*3 du Plan
Alzheimer 2008-2012 : « Amélioration du suivi sanitaire des aidants naturels » et s'inscrit dans
la continuité des travaux de la HAS portant sur la maladie d'Alzheimer et les maladies
apparentées. Le demandeur est la Direction de la sécurité sociale.

1.2 Objectif des recommandations

L'objectif de ces recommandations est de définir 'organisation et le contenu d’'une consultation
annuelle qui est & proposer aux aidants naturels de patients ayant une maladie d'Alzheimer ou
une maladie apparentée.

1.3 Personnes concernés

Sont concernés les aidants naturels ou informels de patients ayant une maladie d'Alzheimer ou
une maladie apparentée diagnostiquée.

1.4 Professionnels concernés

Ces recommandations sont destinées aux medecins généralistes et a tous les professionnels
de santé, ainsi quaux professionnels médico-sociaux ou tout autre acteur susceptible
d'intervenir dans la prise en charge et 'accompagnement de patients ayant une maladie
d'Alzheimer ou une maladie apparentée et d'étre au contact de I'(des) aidant(s) naturel(s) de la
personne malade.

1.5 Actualisation des recommandations

L'actualisation de ces recommandations devra étre envisagée aprés obtention des résultats du
travail de recherche mentionné dans le Plan Alzheimer 2008-2012 comparant I'état de santé
des aidants naturels ayant ou non bénéficié de consultations annuelles.

1.6 GCradation des recommandations

Les données de la littérature identifiée dans le cadre de ce travail n‘'ont pas permis d'établir de
niveaux de preuve. En conséquence, toutes les recommandations reposent sur un accord
professionnel au sein du groupe de travail, aprés consultation du groupe de lecture.
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2 Definition des aidants naturels

Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non professionnelies qui viennent en
aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendanie de son entourage
pour les activités de la vie quotidienne.

Cette aide réguliére peut &tre prodiguée de facon permanente ou non et peut prendre plusieurs
formes, notamment le nursing, les soins, 'accompagnement a la vie sociale et au maintien de
l'autonomie, les démarches administratives, la coordination, la vigilance permanente, le soutien
psychologique, la communication, les activités domestiques, etc.'

Un ou plusieurs aidants peuvent étre amenés a intervenir auprés d'une personne atteinte d'une
maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée tout au long de I'évolution de sa maladie.

3 Proposition d'une consultation annuelle

L'aidant naturel, trés impliqgué dans I'accompagnement de son proche souffrant d'une maladie
d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée, peut progressivement négliger son propre état de
santé. La consultation annuelle est un temps spécifique, dédié a I'état de santé de l'aidant
naturel, dont les objectifs sont la prévention, la détection et la prise en charge des effets
déletéres sur sa santé que 'accompagnement peut induire.

Pour favoriser la mise en place du suivi médical des aidants naturels, il est recommandé que
linformation sur la consultation annuelle soit faite au plus t6t, si possible dés l'annonce du
diagnostic.

Il est recommandé que le médecin généraliste de la personne ayant une maladie d'Alzheimer
ou une maladie apparentée identifie le ou les aidants principaux et leur médecin généraliste
traitant.

Il est recommandé que le médecin généraliste de la personne ayant une maladie d'Alzheimer
ou une maladie apparentée propose a l'aidant naturel une consultation annuelle dédiée s'il est
aussi le medecin généraliste de ce demier. S'il ne I'est pas, il l'incite 4 consulter son propre
médecin généraliste et formalise la démarche en lui remettant un courrier desting a ce demier,
dans le respect des régles deontologigues et du secret médical.

Il est recommandé gue les aidants naturels, quel que soit leur dge, bénéficient de cette
consultation annuelle.

Cette consultation annuelle compléte le suivi standardisé réalise tous les 6 mois par le médecin
geneéraliste de la personne atteinte d'une maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentee,
dans lequel une évaluation médicale des aidants et des proches est programmée®. |l est
recommandé qu'une consultation dédiée soit proposée en cas de souffrance ou de mauvais
état de sante identifié chez I'aidant naturel.

Il est recommandé que tous les intervenants, sanitaires ou sociaux, impliqués dans le cadre de
la prise en charge de la personne atteinte dune maladie d'Alzheimer ou d'une maladie
apparentee informent le médecin géneraliste du patient de toute souffrance, détresse ou
altération de I'état de santé observée chez uni{des) aidant(s) naturel(s), dans le respect des
régles déontologigues.

Il est recommandé qu'une consultation supplémentaire soit proposée a l'aidant en cas de
situations de crise ou lors d'un changement important impliquant celui-ci. Les situations de crise
devront éire anticipées dans la mesure du possible. Il est recommandé qu'une information

" D'aprés la Charte européenne de |'aidant familial. 2009. Coface Bruxelles.
% Haute Autorité de Santé. Diagnostic et prise en charge de la maladie d'Alzheimer et des maladies apparentsss.
Mars 2008.
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spécifique sur les structures et les aides existantes soit réalisée, notamment sur l'existence
d'unites dediees a la prise en charge des troubles du comportement perturbateurs.

Il est recommandé que ce suivi médical des aidants naturels accompagne les différentes
etapes de la maladie . l'annonce de la maladie, la prise en charge au domicile, I'entrée en
institution, la fin de vie, la période de deuil si nécessaire.

4 Contenu de la consultation annuelle

Il est recommande que le contenu de la consultation annuelle comporte une evaluation globale
de I'état de santé de I'aidant naturel, une évaluation de son « fardeau » dans ses composantes
meédico-psycho-sociales et une détection des problématiques de sante specifigues inhérentes a
laccompagnement de la personne atieinte de maladie d'Alzheimer ou d'une maladie
appareniee.

Il est recommandé d'étre particuliérement attentif 4

s son état psychique (repérage d'une souffrance voire d'un épuisement, de frouble(s) anxieux
et/ou dépressif(s), de trouble(s) du sommeil, etc.) ;

» son etat nutritionnel (le médecin généraliste pourra utiliser une feuille de suivi alimentaire,
en population gériatnque le MNA en utilisant les 6 questions de dépistage, efc ) ;

= 50N niveau d'autonomie physique et psychique.

Cette consultation est I'occasion de veérifier les éléments de prévention, tels que : calendrier
vaccinal, planification des examens de dépistage usuels (facteurs de nisque cardio-vasculaire,
cancers gynecologiques, digestifs, troubles sensornels, problémes dentaires, efc ).

Il est recommandé que l'examen clinigue comporte notamment une évaluation des appareils
cardio-vasculaire, locomoteur et sensoriel.

Il est recommandé que le médecin généraliste recherche une souffrance, des troubles anxieux
et/ou dépressifs, des troubles du sommeil, etc_, en tenant compte du contexte familial, social et
culturel. Le médecin généraliste peut s'aider :
« des compétences d'autres professionnels :
« d'outils d'évaluation et/ou de repérage :

1« des troubles psychiatriques, citons les autoquestionnaires de dépression de Beck (13 ou

21 items), I'echelle d'anxigté d’'Hamilton, I'échelle géniatrique de dépression (GDS),
¢« du fardeau de I'aidant, notamment le mini-Zarit,
« du niveau d'autonomie, notamment ['ADL.

Il est recommandé gue le médecin généraliste s'assure du bon niveau d'adéquation entre les
besoins de l'aidant naturel et du patient et les moyens mis en place (aides médico-sociales et
financiéres). Si necessaire, le meédecin généraliste oriente l'aidant naturel vers dautres
professionnels (assistante sociale, efc), des structures de proximité pour compléter cette
évaluation (centre communal d'action sociale, maisons pour l'autonomie et lintégration des
malades Alzheimer, centres locaux d'information et de coordination, réseau gerontologigue,
etc.) et des associations de patients ou de familles de patients.

Pour les aidants jeunes, il est recommandé de tenir compte de spécificités telles que les
problémes d'ordre professionnel ou d'ordre familial induits par I'accompagnement et de leurs
conséquences sur 'état de santé de l'aidant naturel.

En cas de repérage d'une maladie physique ou psychique lors de cefte consultation, il est
recommandé que celle-ci soit prise en charge dans le cadre du suivi médical habituel.

52



5 Interventions pouvant étre proposées aux aidants naturels

Il est recommandé d'informer I'aidant naturel sur :

« la maladie qui touche son proche ;

» les éléments de sa participation au plan de soin personnalisé du patient ;

« lexistence des aides disponibles, notamment de la part d’'associations de patients ou de
familles de patients.

Dans les recommandations professionnelles sur le diagnostic et la prise en charge de la
maladie d'Alzheimer et des maladies apparentées, un choix dinterventions est proposé pour les
aidants naturels -
¢ psycho-éducation individuelle ou en groupe ;
« groupe de soutien avec d'autres aidants, adapté a leurs besoins, dépendant entre autres de
la sévérité de la maladie d’Alzheimer ou apparentée ;
support téléphonique ou par Internet ;
cours de formation sur la maladie d'Alzheimer ou apparentée, les services, la
communication et la résolution des problémes ;
» psychothérapie individuelle ou familiale.

Ces interventions peuvent étre proposées par les associations de familles, les centres locaux
d'information et de coordination, les accueils de jour, les réseaux, etc?

Ces interventions ont pour objectifs de sortir l'aidant naturel de son isolement et de lui
conserver une vie sociale et un projet de vie adaptés a sa situation.

En l'absence de données nationales, celles des fravaux internationaux sur l'efficacité de ces
interventions suggérent gu'une prise en charge diversifiée et prolongée est a privilégier.

Les structures dites de répit, dont les accueils de jour et les hébergements temporaires de
proximité, peuvent permetire de soulager le fardeau des aidants naturels quand elles sont
adaptées a leurs besoins.

6 Evaluation

Il est recommandé de développer :

« un recueil de données sur les aidants naturels a visee épidémiologique ;

« une évaluation des consultations médicales annuelles dédiées aux aidants naturels et de
l'impact de linstitutionnalisation sur leur état de santé.
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Résumé
Introduction

Les personnes démentes dépendantes ne pourraient vivre a domicile sans les aidants
familiaux. Les aidants sont des patients cachés, plus a risque de développer des problémes de
santé. La Haute Autorité de Santé recommande depuis 2010 une consultation dédiée a 1’aidant
réalisée par le médecin généraliste. Aucune information n’est disponible sur les consultations
réalisées, leur utilisation en situation de soins et 1’opinion des généralistes a leur égard.
L’objectif de cette étude est d’évaluer le nombre de médecins généralistes qui pratiquent la
consultation dédi¢e. L’objectif secondaire est d’évaluer leur pratique et de recueillir leurs

opinions sur la consultation dédice.
Méthode

Une étude observationnelle a été réalisée sur un échantillon national de médecins généralistes
francais. Les critéres d’inclusion comportaient la pratique d’un exercice de la médecine
générale ambulatoire. Un questionnaire informatique national a été diffusé. Une analyse mixte

quantitative et qualitative a été effectuée.
Résultats

20.7 % des médecins généralistes interrogés effectuent des consultations dédiées. La
consultation dédi¢e type HAS est difficilement réalisable dans sa forme actuelle. Certains
¢léments sont jugés peu utiles ou pas du ressort des médecins généralistes. Les médecins

pensent que la prise en charge devrait étre pluridisciplinaire.
Discussion

La consultation dédié¢e aux aidants type HAS est peu pratiquée par les médecins généralistes
en France. Une partie du contenu ne semble pas utile a la prise en charge des aidants en
médecine générale. La prise en charge optimale apparait d’organisation pluridisciplinaire et
non limitée au seul médecin généraliste. Le contenu de la prise en charge spécifique en
médecine générale nécessite une adaptation aux besoins réels de I’aidant et aux capacités des
médecins généralistes. Une étude d’intervention aupres des aidants permettrait de tester une

prise en charge des aidants optimisée.

Mots clés : aidants, démence, Alzheimer, médecin généraliste, consultation dédiée
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