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DRANCOURT Michel (PU-PH)
FENOLLAR Florence (PU-PH)
FOURNIER Pierre-Edouard (PU-PH)

1 ANATOMIE ET CYTOLOGIE PATHOLOGIQUES 4203 | NICOLAS DE LAMBALLERIE Xavier (PU-PH)
LA SCOLA Bernard (PU-PH)

CHARAFE/JAUFFRET Emmanuelle (PU-PH) RAOULT Didier (PU-PH)

DANIEL Laurent (PU-PH)

FIGARELLA/BRANGER Dominique (PU-PH) ANGELAKIS Emmanouil (MCU-PH)

GARCIA Stéphane (PU-PH) DUBOURG Grégory (MCU-PH)

XERRI Luc (PU-PH) GOURIET Frédérique (MCU-PH)
NOUGAIREDE Antoine (MCU-PH)

DALES Jean-Philippe (MCU-PH) NINOVE Laetitia (MCU-PH)

GIUSIANO COURCAMBECK Sophie (MCU PH)

LABIT/BOUVIER Corinne (MCU-PH) CHABRIERE Eric (PR) (64éme section)

MAUES DE PAULA André (MCU-PH) LEVASSEUR Anthony (PR) (64éme section)

SECQ Véronique (MCU-PH) DESNUES Benoit (MCF) ( 65éme section )
MERHEJ/CHAUVEAU Vicky (MCF) (87&me section)
1 BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE 4401 1

ANESTHESIOLOGIE ET REANIMATION CHIRURGICALE ;
MEDECINE URGENCE 4801 BARLIER/SETTI Anne (PU-PH)

ENJALBERT Alain (PU-PH) Surnombre

ALBANESE Jacques (PU-PH) GABERT Jean (PU-PH)

BRUDER Nicolas (PU-PH) GUIEU Régis (PU-PH)

KERBAUL Francois (PU-PH) OUAFIK L'Houcine (PU-PH)

LEONE Marc (PU-PH)

MARTIN Claude (PU-PH) Surnombre BUFFAT Christophe (MCU-PH)

MICHEL Fabrice (PU-PH) FROMONOT Julien (MCU-PH)

MICHELET Pierre (PU-PH) MOTTOLA GHIGO Giovanna (MCU-PH)

VELLY Lionel (PU-PH) SAVEANU Alexandru (MCU-PH)

GUIDON Catherine (MCU-PH)

| ANGLAIS 11 | | BIOLOGIE CELLULAIRE 4403 |

BRANDENBURGER Chantal (PRCE) ROLL Patrice (PU-PH)

BURKHART Gary (PAST) GASTALDI Marguerite (MCU-PH)

KASPI-PEZZOLI Elise (MCU-PH)
LEVY-MOZZICONNACCI Annie (MCU-PH)

BIOLOGIE ET MEDECINE DU DEVELOPPEMENT
ET DE LA REPRODUCTION ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5405
METZLER/GUILLEMAIN Catherine (PU-PH)

PERRIN Jeanne (MCU-PH)

| BIOPHYSIQUE ET MEDECINE NUCLEAIRE 4301 | | CARDIOLOGIE 5102 |
GUED] Eric (PU-PH) AVIERINOS Jean-Francois (PU-PH)
GUYE Maxime (PU-PH) BONELLO Laurent (PU PH)
MUNDLER Olivier (PU-PH) Surnombre BONNET Jean-Louis (PU-PH)
TAIEB David (PU-PH) CUISSET Thomas (PU-PH)
DEHARO Jean-Claude (PU-PH)
BELIN Pascal (PR) (69&me section) FRANCESCHI Frédéric (PU-PH)
RANJEVA Jean-Philippe (PR) (69éme section) HABIB Gilbert (PU-PH)
PAGANELLI Franck (PU-PH)
CAMMILLERI Serge (MCU-PH) THUNY Franck (PU-PH)

VION-DURY Jean (MCU-PH)

BARBACARU/PERLES Téodora Adriana (MCF) (69éme section) | CHIRURGIE DIGESTIVE 5202 1

BERDAH Stéphane (PU-PH)
HARDWIGSEN Jean (PU-PH)

BIOSTATISTIQUES, INFORMATIQUE MEDICALE LE TREUT Yves-Patrice (PU-PH) Surnombre
ET TECHNOLOGIES DE COMMUNICATION 4604 SIELEZNEFF Igor (PU-PH)
CLAVERIE Jean-Michel (PU-PH) Surnombre BEYER-BERJOT Laura (MCU-PH)

GAUDART Jean (PU-PH)
GIORGI Roch (PU-PH)

CHAUDET Hervé (MCU-PH) | CHIRURGIE GENERALE 5302 1
DUFOUR Jean-Charles (MCU-PH)
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GIUSIANO Bernard (MCU-PH)
MANCINI Julien (MCU-PH)

ABU ZAINEH Mohammad (MCF) (5éme section)
BOYER Sylvie (MCF) (5éme section)

| CHIRURGIE ORTHOPEDIQUE ET TRAUMATOLOGIQUE 5002 l

ARGENSON Jean-Noél (PU-PH)
BLONDEL Benjamin (PU-PH)
CURVALE Georges (PU-PH)
FLECHER Xavier (PU PH)
PARRATTE Sébastien (PU-PH)
ROCHWERGER Richard (PU-PH)
TROPIANO Patrick (PU-PH)

OLLIVIER Matthieu (MCU-PH)

I CANCEROLOGIE ; RADIOTHERAPIE 4702 l

BERTUCCI Francois (PU-PH)

CHINOT Olivier (PU-PH)

COWEN Didier (PU-PH)

DUFFAUD Florence (PU-PH)

GONCALVES Anthony PU-PH)
HOUVENAEGHEL Gilles (PU-PH)
LAMBAUDIE Eric (PU-PH)

MARANINCHI Dominique (PU-PH) Surnombre
SALAS Sébastien (PU-PH)

VIENS Patrice (PU-PH)

SABATIER Renaud (MCU-PH)

DELPERO Jean-Robert (PU-PH)
MOUTARDIER Vincent (PU-PH)
SEBAG Frédéric (PU-PH)
TURRINI Olivier (PU-PH)

BEGE Thierry (MCU-PH)
BIRNBAUM David (MCU-PH)

CHIRURGIE INFANTILE 5402

GUYS Jean-Michel (PU-PH)
JOUVE Jean-Luc (PU-PH)
LAUNAY Franck (PU-PH)
MERROT Thierry (PU-PH)
VIEHWEGER Heide Elke (PU-PH)

I CHIRURGIE MAXILLO-FACIALE ET STOMATOLOGIE 5503, l

CHOSSEGROS Cyrille (PU-PH)
GUYOT Laurent (PU-PH)

FOLETTI Jean-Marc (MCU-PH)

l CHIRURGIE THORACIQUE ET CARDIOVASCULAIRE 5703 l

COLLART Frédéric (PU-PH)
D'JOURNO Xavier (PU-PH)
DODDOLI Christophe (PU-PH)
GARIBOLDI Vlad (PU-PH)
MACE Loic (PU-PH)

THOMAS Pascal (PU-PH)

FOUILLOUX Virginie (MCU-PH)
GRISOLI Dominique (MCU-PH)
TROUSSE Delphine (MCU-PH)

CHIRURGIE VASCULAIRE ; MEDECINE VASCULAIRE 5104 |

CHIRURGIE PLASTIQUE,

RECONSTRUCTRICE ET ESTHETIQUE ; BRULOLOGIE 5004 |

CASANOVA Dominigue (PU-PH)
LEGRE Régis (PU-PH)

HAUTIER/KRAHN Aurélie (MCU-PH)

ALIMI Yves (PU-PH)

AMABILE Philippe (PU-PH)
BARTOLI Michel (PU-PH)
MAGNAN Pierre-Edouard (PU-PH)
PIQUET Philippe (PU-PH)

SARLON-BARTOLI Gabrielle (MCU PH)

| HISTOLOGIE, EMBRYOLOGIE ET CYTOGENETIQUE 4202 |

GRILLO Jean-Marie (PU-PH) Surnombre
LEPIDI Hubert (PU-PH)

ACHARD Vincent (MCU-PH) disponibilité
PAULMYER/LACROIX Odile (MCU-PH)

l DERMATOLOGIE - VENEREOLOGIE 5003 l

BERBIS Philippe (PU-PH)
GAUDY/MARQUESTE Caroline (PU-PH)
GROB Jean-Jacques (PU-PH)
RICHARD/LALLEMAND Marie-Aleth (PU-PH)

DUSIT ]

COLSON Sébastien (MCF)

FNDOCRINOLOGIE ,DIABETE ET MALADIES METABOLIQUES ; |
GYNECOLOGIE MEDICALE 5404

BRUE Thierry (PU-PH)
CASTINETTI Frédéric (PU-PH)

GASTROENTEROLOGIE ; HEPATOLOGIE ; ADDICTOLOGIE 5201

BARTHET Marc (PU-PH)

BERNARD Jean-Paul (PU-PH)
BOTTA-FRIDLUND Danielle (PU-PH)
DAHAN-ALCARAZ Laetitia (PU-PH)
GEROLAMI-SANTANDREA René (PU-PH)
GRANDVAL Philippe (PU-PH)

GRIMAUD Jean-Charles (PU-PH)

SEITZ Jean-Francgois (PU-PH)

VITTON Véronigue (PU-PH)

GONZALEZ Jean-Michel ( MCU-PH)

GENETIQUE 4704

BEROUD Christophe (PU-PH)
KRAHN Martin (PU-PH)

LEVY Nicolas (PU-PH)

MONCLA Anne (PU-PH)
SARLES/PHILIP Nicole (PU-PH)

NGYUEN Karine (MCU-PH)
TOGA Caroline (MCU-PH)
ZATTARA/CANNONI Hélene (MCU-PH)

GYNECOLOGIE-OBSTETRIQUE ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5403 |

IPIDEMIOLOGIE‘ ECONOMIE DE LA SANTE ET PREVENTION 4601

AUQUIER Pascal (PU-PH)

BOYER Laurent (PU-PH)

CHABOT Jean-Michel (PU-PH)
GENTILE Stéphanie (PU-PH)
SAMBUC Roland (PU-PH) Surnombre
THIRION Xavier (PU-PH)

AGOSTINI Aubert (PU-PH)

BOUBLI Léon (PU-PH)

BRETELLE Florence (PU-PH)
CARCOPINO-TUSOLI Xavier (PU-PH)
COURBIERE Blandine (PU-PH)
CRAVELLO Ludovic (PU-PH)
D'ERCOLE Claude (PU-PH)
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BERBIS Julie (MCU-PH)
LAGOUANELLE/SIMEONI Marie-Claude (MCU-PH)

MINVIELLE/DEVICTOR Bénédicte (MCF)(06&éme section)
TANTI-HARDOUIN Nicolas (PRAG)

IMMUNOLOGIE 4703 |

| HEMATOLOGIE ; TRANSFUSION 4701 |

KAPLANSKI Gilles (PU-PH)
MEGE Jean-Louis (PU-PH)
OLIVE Daniel (PU-PH)
VIVIER Eric (PU-PH)

FERON Francois (PR) (69&me section)

BOUCRAUT Joseph (MCU-PH)
DEGEORGES/VITTE Joélle (MCU-PH)
DESPLAT/JEGO Sophie (MCU-PH)
ROBERT Philippe (MCU-PH)

VELY Frédéric (MCU-PH)

BOUCAULT/GARROUSTE Frangoise (MCF) 65éme section)

|_MALADIES INFECTIEUSES ; MALADIES TROPICALES 4503 l

BROUQUI Philippe (PU-PH)
LAGIER Jean-Christophe (PU-PH)
PAROLA Philippe (PU-PH)

STEIN Andréas (PU-PH)

MILLION Matthieu (MCU-PH)

MEDECINE INTERNE ; GERIATRIE ET BIOLOGIE DU
VIEILLISSEMENT ; MEDECINE GENERALE ; ADDICTOLOGIE 5301
BONIN/GUILLAUME Sylvie (PU-PH)

DISDIER Patrick (PU-PH)

DURAND Jean-Marc (PU-PH)
FRANCES Yves (PU-PH) Surnombre
GRANEL/REY Brigitte (PU-PH)
HARLE Jean-Robert (PU-PH)

ROSSI Pascal (PU-PH)
SCHLEINITZ Nicolas (PU-PH)

EBBO Mikael (MCU-PH)

GENTILE Gaétan (MCF Méd. Gén. Temps plein)

ADNOT Sébastien (PR associé Méd. Gén. a mi-temps)
FILIPPI Simon (PR associé Méd. Gén. a mi-temps)

BARGIER Jacques (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

BONNET Pierre-André (MCF associé Méd. Gén & mi-temps)
CALVET-MONTREDON Céline (MCF associé Méd. Gén. a temps plein)
GUIDA Pierre (MCF associé Méd. Gén. a mi-temps)

JANCZEWSKI Aurélie (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

BLAISE Didier (PU-PH)

COSTELLO Régis (PU-PH)

CHIARONI Jacques (PU-PH)
GILBERT/ALESSI Marie-Christine (PU-PH)
MORANGE Pierre-Emmanuel (PU-PH)
VEY Norbert (PU-PH)

GELSI/BOYER Véronique (MCU-PH)
LAFAGE/POCHITALOFF-HUVALE Marina (MCU-PH)
LOOSVELD Marie (MCU-PH)

POGGI Marjorie (MCF) (64éme section)

I MEDECINE LEGALE ET DROIT DE LA SANTE 4603 l
LEONETTI Georges (PU-PH)

PELISSIER/ALICOT Anne-Laure (PU-PH)

PIERCECCHI/MARTI Marie-Dominique (PU-PH)

BARTOLI Christophe (MCU-PH)
TUCHTAN-TORRENTS Lucile (MCU-PH)

BERLAND/BENHAIM Caroline (MCF) (1ére section)

| MEDECINE PHYSIQUE ET DE READAPTATION 4905 |

BENSOUSSAN Laurent (PU-PH)
VITON Jean-Michel (PU-PH)

| MEDECINE ET SANTE AU TRAVAIL 4602 |

LEHUCHER/MICHEL Marie-Pascale (PU-PH)

BERGE-LEFRANC Jean-Louis (MCU-PH)
SARI/MINODIER Iréne (MCU-PH)

| NEPHROLOGIE 5203 |

BERLAND Yvon (PU-PH) Surnombre
BRUNET Philippe (PU-PH)

BURTEY Stépahne (PU-PH)
DUSSOL Bertrand (PU-PH)

JOURDE CHICHE Noémie (PU PH)
MOAL Valérie (PU-PH)

| NUTRITION 4404 |

| NEUROCHIRURGIE 4902 |

DARMON Patrice (PU-PH)
RACCAH Denis (PU-PH)
VALERO René (PU-PH)

ATLAN Catherine (MCU-PH) disponibilité
BELIARD Sophie (MCU-PH)

MARANINCHI Marie (MCF) (66&éme section)

DUFOUR Henry (PU-PH)
FUENTES Stéphane (PU-PH)
REGIS Jean (PU-PH)

ROCHE Pierre-Hugues (PU-PH)
SCAVARDA Didier (PU-PH)

CARRON Romain (MCU PH)
GRAILLON Thomas (MCU PH)

| NEUROLOGIE 4901 |

l ONCOLOGIE 65 (BIOLOGIE CELLULAIRE) l

CHABANNON Christian (PR) (66&éme section)
SOBOL Hagay (PR) (65éme section)

| OPHTALMOLOGIE 5502 ]

DENIS Daniéle (PU-PH)

HOFFART Louis (PU-PH)

MATONTI Frédéric (PU-PH)

RIDINGS Bernard (PU-PH) Surnombre

ATTARIAN Sharham (PU PH)
AUDOIN Bertrand (PU-PH)
AZULAY Jean-Philippe (PU-PH)
CECCALDI Mathieu (PU-PH)
EUSEBIO Alexandre (PU-PH)
FELICIAN Olivier (PU-PH)
PELLETIER Jean (PU-PH)

I PEDOPSYCHIATRIE; ADDICTOLOGIE 4904 l

DA FONSECA David (PU-PH)
POINSO Frangois (PU-PH)

30/11/2017

14



| OTO-RHINO-LARYNGOLOGIE 5501 |

DESSI Patrick (PU-PH) PHARMACOLOGIE FONDAMENTALE -
FAKHRY Nicolas (PU-PH) PHARMACOLOGIE CLINIQUE; ADDICTOLOGIE 4803
GIOVANNI Antoine (PU-PH)

LAVIEILLE Jean-Pierre (PU-PH) BLIN Olivier (PU-PH)

NICOLLAS Richard (PU-PH) FAUGERE Gérard (PU-PH) Surnombre

TRIGLIA Jean-Michel (PU-PH) MICALLEF/ROLL Joélle (PU-PH)

SIMON Nicolas (PU-PH)
DEVEZE Arnaud (MCU-PH) Disponibilité

BOULAMERY Audrey (MCU-PH)
REVIS Joana (MAST) (Orthophonie) (7éme Section) VALLI Marc (MCU-PH)

| PHILOSPHIE 17 |

| PARASITOLOGIE ET MYCOLOGIE 4502 l

DESSEIN Alain (PU-PH) Surnombre

LE COZ Pierre (PR) (17éme section)

CASSAGNE Carole (MCU-PH)
L’OLLIVIER Coralie (MCU-PH)
MARY Charles (MCU-PH)
RANQUE Stéphane (MCU-PH)
TOGA Isabelle (MCU-PH)

| PEDIATRIE 5401 | | PHYSIOLOGIE 4402 |

ANDRE Nicolas (PU-PH) BARTOLOMEI Fabrice (PU-PH)

CHAMBOST Hervé (PU-PH) BREGEON Fabienne (PU-PH)

DUBUS Jean-Christophe (PU-PH) MEYER/DUTOUR Anne (PU-PH)

GIRAUD/CHABROL Brigitte (PU-PH) TREBUCHON/DA FONSECA Agnés (PU-PH)

MICHEL Gérard (PU-PH)

MILH Mathieu (PU-PH) BARTHELEMY Pierre (MCU-PH)

REYNAUD Rachel (PU-PH) BONINI Francesca (MCU-PH)

SARLES Jacques (PU-PH) BOULLU/CIOCCA Sandrine (MCU-PH)

TSIMARATOS Michel (PU-PH) DADOUN Frédéric (MCU-PH) (disponibilité)
DEL VOLGO/GORI Marie-José (MCU-PH)

COZE Carole (MCU-PH) DELLIAUX Stéphane (MCU-PH)

FABRE Alexandre (MCU-PH) GABORIT Bénédicte (MCU-PH)

OUDIN Claire (MCU-PH) REY Marc (MCU-PH)

OVAERT Caroline (MCU-PH)

I PSYCHIATRIE D'ADULTES ; ADDICTOLOGIE 4903 l LIMERAT/BOUDOURESQUE Frangoise (MCF) (40éme section) Retraite 1/5/2018
RUEL Jéréme (MCF) (69&me section)

BAILLY Daniel (PU-PH) STEINBERG Jean-Guillaume (MCF) (66&éme section)

LANCON Christophe (PU-PH) THIRION Sylvie (MCF) (66&me section)

NAUDIN Jean (PU-PH)

CHOLOGIE - PSYCHOLOGIE CLINIQUE, PCYCHOLOGIE SOCIALE 16

| PNEUMOLOGIE; ADDICTOLOGIE 5101 l

ASTOUL Philippe (PU-PH)

AGHABABIAN Valérie (PR)

l RADIOLOGIE ET IMAGERIE MEDICALE 4302 l BARLESI Fabrice (PU-PH)
CHANEZ Pascal (PU-PH)
BARTOLI Jean-Michel (PU-PH) CHARPIN Denis (PU-PH) Surnombre
CHAGNAUD Christophe (PU-PH) GREILLIER Laurent (PU PH)
CHAUMOITRE Kathia (PU-PH) REYNAUD/GAUBERT Martine (PU-PH)
GIRARD Nadine (PU-PH)
GORINCOUR Guillaume (PU-PH) MASCAUX Céline (MCU-PH)
JACQUIER Alexis (PU-PH)
MOULIN Guy (PU-PH) TOMASINI Pascale (Maitre de conférences associé des universités)

PANUEL Michel (PU-PH)
PETIT Philippe (PU-PH)
VAROQUAUX Arthur Damien (PU-PH)

VIDAL Vincent (PU-PH) I THERAPEUTIQUE; MEDECINE D'URGENCE; ADDICTOLOGIE 4804 l
| REANIMATION MEDICALE ; MEDECINE URGENCE 4802 | AMBROSI Pierre (PU-PH)
BARTOLIN Robert (PU-PH) Surnombre
GAINNIER Marc (PU-PH) VILLANI Patrick (PU-PH)
GERBEAUX Patrick (PU-PH)
PAPAZIAN Laurent (PU-PH) DAUMAS Aurélie (MCU-PH)
ROCH Antoine (PU-PH)
HRAIECH Sami (MCU-PH) | UROLOGIE 5204 |
| RHUMATOLOGIE 5001 | BASTIDE Cyrille (PU-PH)
KARSENTY Gilles (PU-PH)
GUIS Sandrine (PU-PH) LECHEVALLIER Eric (PU-PH)
LAFFORGUE Pierre (PU-PH) ROSSI Dominique (PU-PH)

PHAM Thao (PU-PH)
ROUDIER Jean (PU-PH)
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ABREVIATIONS UTILISEES

ANAES : Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé

APA : Allocation personnalisée d’autonomie

BDSP : Banque de données en santé publique

CLIC : Centre local d’information et de coordination

EHPAD : Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
ESA : Equipe spécialisée Alzheimer

HAS : Haute autorité de santé

IDE : Infirmiere diplomée d’Etat

INPES : Institut national de prévention et d’éducation pour la santé
INSEE : Institut national de la statistique et des études économiques

MA : Maladie d’Alzheimer

MAIA : Maisons pour I'autonomie et I'intégration des malades Alzheimer
NPG : Neurologie, psychiatrie, gériatrie

OMS : Organisation mondiale de la santé

OPEPS : Office parlementaire d’évaluation des politiques de santé

PASA : Poles d’activités et de soins adaptés

PIB : Produit intérieur brut

PTA VAR : Plateforme d’appui Var

UHR : Unité d’hébergement renforcée
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1. INTRODUCTION

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

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

Notons que la maladie d’Alzheimer et les démences apparentées sont un véritable enjeu de
santé publique, du fait du vieillissement de la population, et par conséquent I'augmentation
du nombre de patients déments et de leurs aidants.

La majorité des personnes atteintes de démence vit a domicile jusqu’a un stade avancé de la
maladie. L’aidant est alors au centre de la prise en charge et de 'accompagnement des
patients. Il a un rbéle complexe : organiser, prendre des décisions, anticiper, donner ou
programmer des soins, aider financierement et donner de son temps (6 heures par jour en
moyenne), réaliser les démarches administratives, la gestion du domicile, étre un soutien
permanent, faire le nursing, les soins... L'aidant est aussi le principal interlocuteur et
collaborateur du médecin généraliste et autres intervenants extérieurs de santé qui suivent le
malade.

Cependant dés le début du diagnostic de la maladie démentielle, la prise en charge de patients
Alzheimer et de démences apparentées n’est pas sans conséquences sur I'état de santé des
aidants. Ils sont en effet confrontés a une charge mentale, psychologique, physique tres
importante occasionnant stress, épuisement, troubles dépressifs, et du sommeil et une
négligence de leur propre santé, avec une augmentation des situations d’urgence.

Ces troubles induits par la position d’aidant entrainent une augmentation de la morbi-
mortalité de cette population, ce contre quoi nous devons lutter.

Aujourd’hui la détresse des aidants est reconnue, mais leur situation ne change pas et reste
un vrai probléme de Santé Publique. Quelques mesures ont bien été mises en place par le
gouvernement pour palier le fardeau des aidants : plan Alzheimer 2008-2012,
recommandations HAS, avec une prise en charge spécifique de l'aidant via la consultation
dédiée.
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Le médecin généraliste doit jouer un réle essentiel pour I'aidant. En effet il est au centre de
de la relation malade-aidant et le premier interlocuteur, dans une relation triangulaire pas
toujours facile a gérer.

Notre objectif était donc de comprendre quelles difficultés ces médecins en premiére ligne
rencontrent dans la prise en charge de I'aidant, et dans la réalisation de la consultation dédiée
encore trop peu développée, permettant une amélioration future de sa situation. Dans ce
contexte nous avons réalisé une étude quantitative du type analyse de pratique via un
guestionnaire destiné aux médecins généralistes du département du Var.

2. ETAT DES LIEUX

* Levieillissement de la population

D’aprés le rapport de I'INSEE (2003) (1), projections démographiques, il existe un
vieillissement inéluctable de la population d’ici 2050. En effet |'effectif des personnes agées
de 75 ans ou plus sera multiplié par 3 soit 11,6 millions de personnes et par 4 pour les plus de
85 ans soit 4,8 millions. Ceci est la conséquence d’une augmentation de I'espérance de vie :
en 2000 pour les hommes 75,2 ans passera a 80,9 ans en 2035, et pour les femmes de 82,7
ans a 88,7 ans.

Les personnes agées de 60 ans ou plus sont aujourd’hui au nombre de 12 millions et
représentent 21 % de la population. Elles seront 21 millions en 2035, soit un tiers de la
population totale.

* Les chiffres de la démence

Du fait du vieillissement de la population la prévalence de la maladie d'Alzheimer et des autres
démences est en constante augmentation et constitue un enjeu majeur de Santé Publique (2).
En 2010 le nombre de personnes atteintes est de 9,8% des plus de 65 ans, soit plus de 950 000
patients, (3). Du fait du vieillissement de la population le nombre de malades en 2040 sera de
plus de 2 000 000. Selon le rapport de ’'OMS en 2016 (4) il existe 35,6 millions de personnes
démentes dans le monde, chiffre qui sera multiplié par 2 en 2030 et par 3 en 2050. Les deux
études majeures a ce sujet, sont I’'étude PAQUID et EURODERM (5) qui retrouvent des chiffres
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a peu pres similaires soit 225 000 nouveaux cas de démence par an, avec une estimation de 1
300 000 malades en 2020.

* Lesaidants

En 2010 Novartis (6), estime a 3,5 millions la population d’aidants de personne dépendantes,
malades, démentes ou agées en France. Ceux-ci représentent 6 a 8% de la population active
et ce chiffre devrait atteindre 15% d’ici 10 ans en rapport avec le vieillissement de Ila
population.

Plus de la moitié des personnes agées atteintes de la Maladie d’Alzheimer, et quel que soit le
niveau de sévérité et donc quels que soient leurs besoins en matiére d’aides et d’assistance,
vivent a leur domicile. Ceci explique un chiffre important d’aidants des personnes atteintes de
démence qui les maintiennent a domicile.

e ColitenSanté

Les colts médicaux et paramédicaux du secteur sanitaire pour la personne agée démente
s’élevent a 5,3 milliards d’euros par an.

Ces colts correspondent a I'établissement du diagnostic, aux soins des personnes malades a
leur domicile, a leur prise en charge en établissement de santé. lls sont répartis ainsi :
-hospitalisation en médecine et chirurgie : 53 %

-soins paramédicaux libéraux en ville : infirmiers, orthophonistes, ergothérapeutes,
psychologues, masseurs-kinésithérapeutes... : 27 %

-médicaments « anti-Alzheimer » : 13 %

-établissement du diagnostic (en libéral et en hospitalier) : 6 %. (7)

L'aide informelle est estimée a 14 milliards d’euros par an, en moyenne. Il faudrait ajouter a
ces montants les colts médico-sociaux (accueil de jour, MAIA, ESA, hébergement en EHPAD,
APA, Pasa, UHR...) dont le total actuel est bien supérieur aux 9 milliards d’euros estimés en
2004 par I'OPEPS car de nouveaux dispositifs ont été mis en place suite aux plans Alzheimer.

Estimation du co(t du diagnostic :
Parcours ambulatoire, soit 12% des patients : 26 240 000 euros/ an
Parcours Hospitalier, soit 88% des patients : 273 300 000 euros/ an
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Sur une échelle mondiale, le co(t sociétal total de la démence était en 2010 estimé a 604
milliards de dollars, soit 1% du PIB mondial. (8)

Ces chiffres traduisent I'importance de la prise en charge de la démence a domicile, un réel
probleme de Santé publique, auquel vient s’ajouter celui de I'aidant, population a risque avec
une santé altérée. (9) (10) (11) De maniére concomitante il existe un réel colt de la prise en
charge des aidants et de leur fardeau. (12)

e Définition :

La démence est un syndrome, généralement chronique ou évolutif, dans lequel on observe
une altération de la fonction cognitive (capacité d’effectuer des opérations de pensée), plus
importante que celle que I'on pourrait attendre du vieillissement normal. Elle affecte la
mémoire, le raisonnement, l'orientation, la compréhension, le calcul, la capacité
d’apprentissage, le langage et le jugement. La conscience n’est pas touchée. Une détérioration
du contréle émotionnel, du comportement social ou de la motivation accompagne souvent,
et parfois précede, les troubles de la fonction cognitive.

La démence est causée par un ensemble de maladies et de traumatismes qui affectent
principalement le cerveau, comme la maladie d’Alzheimer ou I'accident vasculaire cérébral.
(13)

La démence est I'une des causes principales de handicap et de dépendance parmi les
personnes agées dans le monde. Elle est particulierement éprouvante, non seulement pour
les malades, mais aussi pour les personnes qui prodiguent les soins et pour les familles. La
démence est une réalité peu connue et suscite I'incompréhension, ce qui engendre une
stigmatisation et des obstacles au diagnostic et aux soins. La maladie a des conséquences qui
peuvent étre physiques, psychologiques, sociales ou économiques pour les personnes
chargées des soins, les familles et les sociétés.

* Diagnostic /Symptomatologie :

Le terme générique de « comportements agités » est parfois utilisé dans la littérature, pouvant
regrouper opposition, agressivité, anxiété et phobies avec manifestations comportementales,
troubles du rythme circadien, déambulations ou comportement moteur inapproprié, cris,
désinhibition motrice.
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Le terme de symptdmes psychotiques, en référence aux symptdmes observés lors des
psychoses, peut regrouper : délire, hallucinations, troubles de I'identification, manie.
Certains comportements des pathologies démentielles sont complexes. Il peut s’agir :

- de comportements dits « anxieux » ;

- d’attitudes d’agrippement a des personnes ou a des objets ;

- de comportements stéréotypés, répétitifs. (14)

La démence touche différemment chaque personne atteinte, selon les effets de la maladie et
la personnalité d’origine du patient, ainsi que son entourage. Les signes et les symptdomes liés
a la démence peuvent étre classés en 3 stades :

Stade initial : le stade initial passe souvent inapergu, la maladie apparaissant graduellement.
Les symptomes courants sont notamment :

« Avoir tendance a oublier ;
e Perdre conscience du temps ;
e Se perdre dans des endroits familiers.

Stade intermédiaire : 3 mesure que la démence progresse vers le stade intermédiaire, les
signes et les symptOmes se précisent et deviennent plus visibles. Le malade peut entre autres:

e Qublier les événements récents et le nom des gens ;

e Se perdre a la maison ;

e Avoir plus de difficulté a communiquer;

* Nécessiter de I'aide pour les soins d’hygiene personnelle ;

e Présenter des changements de comportement, par exemple errer ou répéter les
mémes questions.

Dernier stade : le dernier stade de la démence est caractérisé par une dépendance et une
inactivité presque totales. Les troubles de la mémoire sont importants et les signes et
symptémes physiques deviennent plus évidents. Les symptomes sont notamment :

e Perdre conscience du temps et du lieu ;

e Avoir de la difficulté a reconnaitre les proches et les amis ;

* Nécessiter une aide accrue pour les soins d’hygiéne personnelle ;

« Avoir de la difficulté a marcher ;

* Présenter des changements de comportement, le patient pouvant aller jusqu’a
I'agression.
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Formes communes

Il existe de nombreuses formes ou causes de démence. La maladie d’Alzheimer est la
forme la plus commune et serait a l'origine de 60-70% des cas. Les autres formes
répandues sont notamment la démence vasculaire, la démence a corps de Lewy
(accumulation anormale de protéines qui se développent a l'intérieur des cellules
nerveuses), et la démence fronto-temporale (dégénérescence des lobes frontaux du
cerveau) conséquence de plusieurs maladies. Les frontiéres entre les différentes formes
de démence ne sont pas nettes et les formes mixtes sont fréquentes. (15)

Il n’existe pas a ce jour de traitement curatif de la maladie d’Alzheimer et des syndromes
apparentés. Ceci rend complexe la prise en charge de cette pathologie.

* Traitements:

Il est possible de faire beaucoup pour soutenir les personnes atteintes de démence et
améliorer leur vie. Les objectifs principaux de la prise en charge sont d’établir un diagnostic
précoce, afin de favoriser une prise en charge rapide et optimale ; optimiser la santé
physique, la cognition, I'activité et le bien-étre ; dépister et traiter des maladies physiques
concomitantes ; détecter et traiter des symptomes comportementaux et psychologiques
difficiles ; fournir des informations et un soutien a long terme aux aidants. (16)

Ainsi les patients atteints d’une maladie d’Alzheimer ou d’un syndrome apparenté
nécessitent une prise en charge médico-sociale et pluridisciplinaire, et la prise en charge
des aidants pour optimiser la gestion de la pathologie démentielle. (17)

Concernant la prise en charge médicamenteuse, il existe des médicaments tels que les
inhibiteurs de I’Acétylcholinestérase et la Mémantine qui entrainent des bénéfices
cognitifs sur I'autonomie, et ont un impact positif sur les troubles du comportement.
Cependant leur efficacité reste ce jour assez controversée et inconstante. (18)

Les interventions non médicamenteuses sont a ce jour multiples et largement mises en
avant par rapport aux médicaments : prises en charge a 100%, prises en charge
psychologique (19), orthophonique, stimulation cognitive, kinésithérapie, ergothérapie,
infirmiere, accueil de jour.... Notons également les interventions sociales : APA, CLIC,
MAIA, protections juridiques... (20)
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La démence est une épreuve pour les familles des personnes touchées et pour les
personnes qui aident aux soins. Les pressions physiques, psychologiques et économiques
peuvent peser lourdement sur les unes comme sur les autres, et 'appui des systémes
sanitaire, social, financier et juridique est nécessaire. La maladie d’Alzheimer est devenue
une maladie de famille. L'objectif devient double : le maintien de la personne démente a
domicile en conservant sa qualité de vie mais aussi de son entourage. La qualité de vie du
malade est directement corrélée a celle de I'aidant, lequel prend une position centrale.

¢ Définition de I'aidant naturel :

L'aidant familial est défini 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. Cette aide réguliére peut étre prodiguée de facon 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. (21)

Les aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer en France sont en
majorité des femmes (62 %) ; 17 % des aidants ont moins de 55 ans, 25 % ont entre 55 et 64
ans, 18 % entre 65 et 74 ans, 28 % entre 75 et 84 ans, et 7 % ont plus de 85 ans (Alzheimer
Europe, 2006). La moitié des aidants sont les conjoints (51 %), et 25 % sont les enfants des
personnes malades. 66 % des aidants sont a la retraite, 16 % ont un travail a temps complet
et 5 % un travail a temps partiel. 2 % ne travaillent pas en raison de leur réle d’aidant. (22)

Nous pouvons donner le profil des aidants des personnes démentes, inspiré de plusieurs
lectures. (23)

La moitié des aidants vit avec le patient. Une famille sur trois prend totalement en charge le
patient, sans aucune aide extérieure. Environ la moitié des aidants sont les conjoints (71 ans
en moyenne) : il s’agit des épouses dans deux tiers des cas. Plus de deux tiers des conjoints
habitent avec le malade, auquel ils consacrent plus de six heures par jour. Les enfants du
patient constituent 48% du nombre total des aidants : ils sont relativement jeunes (52 ans en
moyenne). La moitié d’entre eux est encore en activité professionnelle mais un enfant sur
quatre a d0 réaménager son temps de travail pour s’occuper du malade. Ills mettent en
moyenne plus de trente minutes pour se rendre au domicile du parent dément et lui
consacrent un peu plus de cing heures par jour.
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Dans un rapport publié par 'OMS en 2012 (24), un des objectifs est de renforcer la prise en
charge des aidants principaux des personnes démentes. La pathologie entraine la
dépendance, la perte d'autonomie. L'aidant principal est une des personnes clefs de la prise
en charge des personnes démentes. Selon I’étude PIXEL 'aidant consacre en moyenne 42h
heures par semaine au patient dément, soit 6 heures par jour.

De nombreuses études ont montré une altération de la qualité de vie et de I'espérance de vie
des aidants principaux. L'aide chronophage est considérée comme un fardeau et le dément
comme une charge engendrant un recours plus important aux anxiolytiques et
antidépresseurs, et une augmentation des situations d'urgence. Une étude révele gu’il existe
une surmortalité de plus de 60 % des aidants par rapport a un groupe témoin non aidants,
durant les 3 premiéres années qui suivent le début de la maladie du proche. (25)

* Les troubles de I'aidant sont psychologiques et physiques: (26)

On rencontre dans les différentes études des troubles psychologiques récurrents : fatigue,
troubles du sommeil, dépression, épuisement émotionnel, anxiété, modification de I'estime
de soi, dépersonnalisation, déshumanisation, sentiment d’impuissance, d’échec, culpabilité,
mort sociale, deuil conjugal....

La liste des troubles physiques de I'aidant est tout autant remplie (27): fatigue, troubles du
sommeil, (28)troubles du poids avec perte ou prise de poids, céphalées, hypertension et
autres troubles cardiovasculaires, troubles respiratoires, désadaptation physique, troubles
digestifs, retard de prise en charge des pathologies des aidants, mauvaise observance
thérapeutique, multiplication des situations d’urgence ... (29) (30)

Malgré le constat des difficultés rencontrées par les aidants et la nette altération de leur santé
physique et psychique, le rapport post plan Alzheimer (31) ainsi que plusieurs études,
montrent une persistance des problémes de prise en charge des aidants, de leur détresse.
Ceci n’est pas satisfaisant d’autant plus que la santé du patient dément est directement en
relation avec celle de I'aidant.

Les aidants naturels et familiaux connaissent bien le patient et partagent le plus de temps avec
lui, dans des contextes trés variés, et notamment a domicile : ils sont bien placés pour
recueillir de telles données et doivent étre interrogés autant que possible ; il est important de
noter que les informations qu’ils fournissent peuvent étre aussi tres influencées par leur
humeur, leur aptitude a observer, leur niveau d'instruction, et la qualité des relations qu’ils
ont avec le patient. (32)
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La prise en charge adaptée des aidants, le dépistage de leur vulnérabilité et I'apport d’une
aide sont essentiels. Le médecin intervient alors comme un des piliers dans ce réle et comme
un acteur de la prise en charge de la personne démente mais aussi de I'aidant.

Notons que la situation d’aidant n’est pas toujours a I'origine d’un poids ou fardeau mais peut
présenter des bénéfices secondaires. En effet, la situation d’aider un patient dément
dépendant, a des aspects positifs : le sentiment d’offrir quelque chose d’indispensable a la
personne aidée, les soins apportés vécus comme une fierté, la modification de la relation
intime entre deux personnes, une relation plus fusionnelle. Cette situation le plus souvent
décrite comme un fardeau peut avoir une dimension positive, apporter de la satisfaction chez
I'aidant. Ces aspects peuvent étre utilisés par le médecin généraliste dans la prise en charge
de l'aidant. (33)

* Le médecin généraliste vu par les aidants

Le médecin généraliste, I'aidant et la personne démente ont une relation triangulaire (33),
laquelle va évoluer en méme temps que la pathologie démentielle. La force de cette relation
est essentielle pour la bonne santé des trois protagonistes. Dés le début de la maladie, les
aidants ont des attentes aupres du médecin généraliste : annonce diagnostique (34),
explication de la maladie, de son évolution, des ressources thérapeutiques et des aides,
communication (35), pivot de I'organisation des soins. Cette premiere étape est trés
importante et influence grandement la construction de bonnes bases dans la relation
triangulaire. (36)

Le médecin généraliste se doit d’étre attentif dans les premiéeres années de la maladie, afin de
prendre en compte I’état de santé des aidants et de dépister leur détresse.

Plusieurs études ont été réalisées afin de mieux comprendre quelles sont les attentes des
aidants envers le médecin généraliste. La premiére idée qui en ressort est le besoin pour les
aidants d’une consultation d’annonce (37), la maladie démentielle pouvant étre vécue comme
un cancer. Celle —ci permet de mieux appréhender I'entrée dans la maladie. D’autre part les
aidants semblent attendre des médecins généralistes les qualités suivantes :

* Une plus grande disponibilité,
* Des visites a domicile,
* Une meilleure accessibilité aux soins,
* Un soutien moral et physique,
* Des nouvelles thérapeutiques lors d’'une impasse,
* Une proposition de plan de soins,
* La connaissance des structures d’aide aux aidants et des ressources matérielles,
humaines et financiéres pour mieux affronter cette pathologie chronique. (38)
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Le médecin généraliste est dans la majorité des cas le premier interlocuteur des aidants et des
déments. (39) De nombreuses études exposent les difficultés de la prise en charge de la
démence, et définissent le réle du médecin généraliste aupres des déments. Il a une
connaissance plus profonde de I'environnement social et familial et une proximité importante
avec la famille.

Il se place comme chef d’orchestre et présente des roles multiples (40) (41) (42):

- La connaissance de la pathologie démentielle,

- Laréalisation d’un diagnostic précoce,

- Laréalisation d’une consultation d’annonce,

- L’établissement d’un Plan personnalisé de soins,

- La coordination des soins et appel aux spécialistes,

- L'apport d’'une connaissance des réseaux de soins utiles,

- L'utilisation des ressources locales a disposition pour aider le patient dément et
I'aidant,

- Lidentification des besoins des aidants,

- Le suivi régulier, avec disponibilité,

- L’écoute de l'aidant,

- La prise en charge de ses comorbidités,

- Laréalisation de la consultation dédiée.

En 2010, la HAS établit des recommandations concernant la prise en charge des aidants.
Celles-ci tournent principalement autour de la réalisation de la consultation dédiée, par les
médecins généralistes. Cette consultation annuelle doit comporter une évaluation globale de
I’état de santé de l'aidant naturel, une évaluation de son « fardeau », une détection des
problématiques de santé spécifiques inhérentes, 'accompagnement de la personne atteinte
de maladie d'Alzheimer ou d’'une maladie apparentée.

Cependant une étude montre que moins de 20% des médecins généralistes en France
pratiquent cette consultation.
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Depuis plusieurs années, les différents programmes de Santé Publique recommandent des
bonnes pratiques afin de mieux prendre en charge les aidants des personnes démentes,
placant le médecin généraliste comme acteur principal. Le rapport d’évaluation du plan
Alzheimer montre que la prise en charge des aidants, et le renforcement de leur aide est
encore trop pauvre.

Tres peu d’études explorent les difficultés dans la prise en charge des aidants. Les médecins
généralistes rencontrent des difficultés pour une prise en charge optimale et pour réaliser la
consultation dédiée. En tant que premier acteur de soin dans la démence et la prise en charge
de I'entourage, je cherche ainsi a comprendre quelles sont ces difficultés afin d’essayer d'y
pallier.

3. METHODOLOGIE

Les médecins généralistes rencontrent de nombreuses difficultés et freins dans la prise en
charge des aidants des personnes démentes et dans la réalisation de la consultation dédiée.

L’objectif principal est de comprendre quels sont les freins a la prise en charge optimale des
aidants des personnes démentes, dans un but d’améliorer leur prise en charge : diminuer les
situations de détresse, les dépressions, augmenter leur espérance de vie, accéder a leur
demande et diminuer le nombre d’hospitalisations des aidants.

L’objectif secondaire est de comprendre les difficultés de réalisation de la consultation dédiée.
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C'est une étude observationnelle quantitative, c’est a dire une enquéte analytique de
pratique. Elle a consisté en la réalisation d'un questionnaire informatisé, destiné aux médecins
généralistes, préalablement contactés par téléphone afin de recueillir leurs adresses mail puis
par mail avec I'envoi du questionnaire, grace a I'outil Google Forms.

La population cible de cette étude concerne les médecins généralistes du département du
Var.

Une randomisation des médecins généralistes du Var a été réalisée a partir de I'annuaire soit
1000 médecins, grace a la réalisation d’une table de randomisation Excel et un tirage au sort
de 250 médecins généralistes, sous le contrdle d’un statisticien.

Le travail initial a consisté en une revue de la littérature sur le sujet concerné pour aider a la
conception des questions. (43)

Les bases de données bibliographiques suivantes ont été interrogées : Medline, Science direct,
Web of Science, EM Premium, PubMed, Banque de données de santé publique (BDSP), Pascal,
Revue du praticien, Revue NPG

D’autres sources ont été utilisées : lecture de theses, sites internet : HAS, INPES, Légifrance,
Association France Alzheimer, Fondation Médéric Alzheimer.

Nous avons choisi cette méthodologie quantitative en s’inspirant d’une thése qualitative
réalisée précédemment : « Prise en charge des aidants de patients atteints de démence de
type Alzheimer ou apparentée. Enquéte aupres de 30 médecins généralistes de Loire
Atlantique. » (44) Cette thése concluait sur le role plutét passif des médecins généralistes dans
la prise en charge des aidants. Les principales difficultés mises en évidence sont le défaut de
formation des médecins dans la prise en charge des aidants, la difficulté rencontrée lorsque
I'aidant est suivi par un autre médecin que celui du dément.

Le questionnaire (Annexe 1) a été réalisé en ligne grace a Google Forms.

Le questionnaire est formé de trois parties :

* Une premiére partie dédiée a définir la population de médecins interrogés
* Une deuxieme partie dédiée a I'aidant principal vu par le médecin généraliste
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* Une troisieme partie portant sur la consultation dédiée

Il comprend trente questions courtes, a choix multiples.

Il a été construit a partir de la recherche documentaire et de mes connaissances personnelles,
enrichies par des échanges avec médecins généralistes et gériatres.

Le questionnaire a été testé aupres de 5 médecins avant I'envoi définitif aux médecins élus,
afin d’évaluer sa faisabilité, le temps de réponse. Sur les cing testeurs ce dernier était en
moyenne de six minutes.

Les questions sont en grande majorité fermées afin de permettre une réponse rapide des
médecins.

Le questionnaire est anonyme permettant ainsi une meilleure objectivité des réponses des
médecins interrogés.

La période de recueil de données a duré quatre mois. La premiére moitié des médecins a été
contactée d’octobre a novembre 2016 et la seconde moitié de mars a avril 2017.

En I'absence de réponse au premier appel une relance téléphonique a été réalisée, et ce a
deux reprises si besoin.

Le type d’analyse effectuée est une analyse statistique descriptive de variable quantitative :
description des données et analyse des variables catégorielles par test du KHI 2, avec seuil de
significativité de 5%. Traitement des données par tableur EXCEL.
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4. RESULTATS

4.1 Description du recueil de données

Sur les 250 médecins randomisés j’ai obtenu 124 adresses mails.

Concernant les 126 absences de mail :

* 71 médecins n’ont pas répondu au bout de 3 appels,

* 19 coordonnées de médecins étaient en réalité une erreur d’annuaire : spécialités
médicales, médecins plus en fonction, erreur de numéro, déces du médecin,

* 36 médecins ont refusé de transmettre leurs adresses mails : pas le temps, pas de
population gériatrique dans leur patientele, acceptant I'envoi par courrier mais non
par mail, accepte un rdv sur place.

D’autre part sur les 124 adresses mail obtenues :

* 71 médecins ont répondu au questionnaire en ligne

* 53 n'ont pas répondu au questionnaire. Nous pouvons expliquer cette non
réponse par plusieurs raisons : difficultés d’acceés internet, mauvaise adresse mail,
adresse du cabinet et non du médecin, adresse donnée par les secrétaires et non le
médecin directement.

[250 Médecins Contactés par Téléphone ]

O

l 124 ont donné Email l126 Adresses Email Non Obtenues ]
,/\ ¥
71 ont répondu [73 n‘ont pas répondu ] l?l n‘ont pas répondu aprés 3 appels ]

19 n"téléphone invalides ]

36 refus de donner Email ]
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* Nombre de réponses

Au total nous avons obtenu 71 réponses au questionnaire de thése envoyé par mail.

* Répartition des sexes et type d’exercice

Sur le total des 71 médecins interrogés on décompte 53 hommes soit 74,6% de la population
et 18 femmes soit 25,4% des médecins.

* Répartition des ages des médecins

La moyenne d’age de la population de médecins étudiée est de 51 ans. Ecart type : 11, 86

* Expérience professionnelle

La majorité des médecins interrogés ont une durée d’exercice de plus de 10 ans soit 54 d’entre
eux ou 76,1%. Parmi les 71 autres, 13 exercent depuis moins de 5 ans soit 18,5% et 4 entre 5
et 10 ans soit 5,6%.

Concernant la répartition des médecins selon le mode d’exercice, 28 des médecins soit 39,4%
exercent en milieu urbain, 29 soit 40,8% exercent en milieu semi urbain et 14 soit 19,7% en
milieu rural.

Nous avons interrogé les médecins généralistes sur leur formation spécifique en gériatrie. 10
d’entre eux ont une formation du type Capacité ou DESC de gériatrie, 14,1% des médecins
interrogés et 61 d’entre eux n’ont aucune formation dans cette spécialité, soit 85,9%.
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* Patientéle de plus de 75 ans porteuse d’une démence ou troubles cognitifs débutants

Sur les 71 médecins, 32 médecins ont moins de 5% de patients de plus de 75 ans déments,
soit 45,1%. Nous retenons que 31 médecins ont entre 5 et 10% de déments soit 43,7% des
médecins interrogés. Seulement 11,3%, ou 8 médecins ont plus de 10% de patients déments
dans leur patientele.

* Etude de la part d’aidants pris en charge par les médecins généralistes

Les médecins généralistes prennent en charge 29% en moyenne des aidants associés a leurs
patients déments de type Alzheimer ou maladie apparentée.

1/3 des aidants sont pris en charge par le médecin traitant du patient dément et dans 2/3 des
cas les aidants sont suivis par un autre médecin généraliste.
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Tableau 1 : Caractéristiques des médecins généralistes et de leur patientéle

Population Totale POURCENTAGES
N=71

AGE
Moyenne £ ET 51,1+11,9
SEXE
Homme 53 74,6%
MILIEU D’EXERCICE
Rural 14 19,7%
Urbain 28 39,4%
Semi Urbain 29 40,8%
FORMATION EN GERIATRIE
oul 10 14,1%
NON 61 85,9%
MEDECIN AIDANT
oul 24 33,8%
NON 47 66,2%
PATIENTS DEMENTS
< 5% de la patientéle 32 45,1%
Entre 5 et 10% de la 31 43,7%
patientele
>10% de la patientéele 8 11,3%
PATIENTS AIDANTS
Nombre d’aidants pris 29%

en charge

¢ Définition de I'aidant principal par le médecin généraliste (Histogramme 1)

Par ordre de fréquence, le conjoint est considéré dans 94,4%(67 médecins sur 71) des cas
comme l'aidant principal, puis I'infirmiere dans 56,3% des réponses (40 médecins) et I'enfant
pour 43,7% de la population étudiée soit 31 médecins.

36



Histogramme 1 : Typologie des aidants selon les médecins
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e Evaluation de l'identification de I'aidant

Sur I'ensemble des médecins de notre population 43 soit 60,6% ne tracent pas toujours qui
est I'aidant dans le dossier médical du patient dément ou dans le dossier de I'aidant lui méme.
Notons que 12 soit 16,9% ne renseignent jamais leurs dossiers et seulement 16 soit 22,5%
indiquent I'identité de I'aidant et statut aidant dans les dossiers médicaux. (Tableau 5)
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Nous recherchons un lien entre le fait de ne jamais renseigner le dossier médical du patient
concernant le statut d’aidant et la prise en charge vécue comme décourageante par les
médecins (p=0,118), I'utilité de I'aidant selon les médecins dans la prise en charge d’un
patient dément (p=0, 605), et la communication difficile avec I'aidant (p=0, 703) (Tableau 2).

Tableau 2 : Dossier médical du patient jamais renseigné sur le statut d’aidant

Dossier médical jamais renseigné sur le

Comparaison des variables statut d’aidant
12/71
Prises-en charge de 'aidant
décourageante 22/71 p=0,118
Utilité de I'aidant 52/71 0= 0,605
Communication source de
difficulté 9,18/10 p=0,703

* Vécu des médecins généralistes

Parmi les médecins généralistes interrogés 24 (33,8%) ont été ou sont aidants d’une personne
agée et 47 (66,2%) n’ont jamais été aidant d’'une personne agée.

D’autre part, 22 des médecins généralistes soit 1/3 de notre population considére la prise en
charge des aidants comme décourageante. Notons que 21 la trouvent stimulante, 6 médecins
répondent que la prise en charge des aidants est inintéressante (8,5%), et enfin 22 soit 1/3
trouve un aspect valorisant. (Tableau 5)

e Evaluation de la connaissance des réseaux de soins

Nous avons demandé aux médecins de s’auto évaluer quant a leur connaissance des réseaux
de soins, autour de leur lieu d’exercice destinés aux aidants, en donnant une note sur 10. Plus
d’un tiers de la population, 49 médecins soit 69,1% considérent avoir moins de 5/10, et un
tiers soit 22 ou 31% évaluent leurs connaissances a plus de 5/10.

Ainsi la moyenne des 71 médecins est de 4,6/10. Ecart type : 2,18. (Tableau 7)
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¢ |’aidant suivi par un autre médecin

Nous avons vu précédemment que 2/3 des aidants des patients déments de la patientéle de
nos médecins traitants étaient suivis par un autre médecin généraliste.

Dans 77,5% des cas soit pour 55 médecins, le fait que I'aidant soit suivi par un autre médecin
généraliste que le patient dément ne présente pas une difficulté. Chez 16 des praticiens soit
22,5% ce suivi par un autre médecin que celui du patient dément est source d’une difficulté
dans la prise en charge de I'aidant. (Tableau 6)

* Perception de I'aidant principal par le médecin généraliste

Pour 68 des médecins ou 95,8% de notre population de médecins généralistes interrogée
I'aidant est un partenaire de soin.
Pour 3 des médecins seulement soit 4,2% |’aidant est vu comme un patient. (Tableau 6)

e Coordination des soins

Nous voulions estimer le nombre de médecins généralistes qui contactent le médecin
généraliste de I'aidant principal lorsque celui-ci est pris en charge par un confrére.

Nous observons que 44 des médecins ou 62% de notre population interrogée ne contactent
jamais le médecin de I'aidant lorsqu’eux s’occupent du patient dément. 27 des médecins ou
36,6% des médecins contactent quelques fois leur confrere. Enfin aucun médecin n’établit
une connexion de maniere systématique. (Tableau 6)

Nous avons comparé les personnes qui ont répondu ne jamais contacter le médecin
généraliste de I'aidant avec d’autres variables, afin de rechercher une explication a cette
pratique.

Nous utilisons comme variable d’intérét le fait que les médecins interrogés ne contactent
jamais le médecin généraliste de I'aidant et confrontons cette variable a des variables
explicatives, pour établir un lien de corrélation : dossier patient non renseigné ( p =0,077),
prise en charge de l'aidant décourageante ( p=0,054), prise en charge de l'aidant
inintéressante ( p=0,749), aidant suivi par un autre médecin vu comme une difficulté (
p=0,519), difficulté a identifier I'aidant ( p=0,225), utilité de I'aidant ( p=0,663)( Tableau 3).
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Tableau 3 : Contact du médecin généraliste de I'aidant

) ) Médecins généralistes ne contactent jamais
Comparaison des variables o )
le médecin de l'aidant
44/71
Prises-en charge de 'aidant
décourageante 22/71 p = 0,054
Dossier jamais renseignés sur le
statut d’aidant 12/71 p=0,077
Prise en charge de I'aidant
inintéressante 6/71 p =0,749
Aidant suivi par un autre médecin
rend la prise en charge difficile 16/71 p=0,519
D-ff- I Ve . t-fc II .
ifficulté pour identifier 'aidant 25/10 0=0,225
Utilité de I'aidant 9,18/10 0= 0,663

* |dentifier 'aidant principal du patient dément

Nous avons demandé aux médecins généralistes de notre population d’évaluer la difficulté
d’identification des aidants des personnes démentes dans sa globalité, ce sur une échelle de

0a 10.

- 15 des médecins ne rencontrent aucune difficulté, soit 21,1% : 0/10

- 9 des médecins rencontrent une difficulté de 1/10, soit 12,7%

- 17 médecins rencontrent une difficulté cotée a 2/10 soit 23,9% de notre population
- 10 d’entre eux estiment la difficulté a 3/10 soit 14,1% des médecins

- 6 des médecins rencontrent une difficulté a 4/10, ou 8,5% des médecins

- 5 médecins estiment la difficulté a 5/10 soit 7% des médecins interrogés

-1 médecin cote la difficulté a 6/10 et 1 autre a 9/10 soit 2,8% de la population

- 5 généralistes estiment la difficulté a 7/10 soit 7% d’entre eux

- 2 médecins ou 2,8% trouvent une difficulté a 8/10

- Aucun médecin ne trouve une difficulté maximale a 10/10
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Nous remarquons que les % des médecins interrogés présentent une difficulté inférieure ou
égale a 3/10. Moyenne : 2, 75. Ecart type : 2,25. (Tableau 7)

* Evaluation de I'utilité de I'aidant principal dans la prise en charge du patient dément

Les médecins généralistes de notre étude ont évalué sur une échelle de 0 a 10 l'utilité de
I'aidant dans la prise en charge du patient Alzheimer ou démence apparentée.

La majorité des médecins, 40 ou 56,3% I’évaluent a 10/10. 13 des médecins ou 18,3% a 9/10.
11 généralistes trouvent une utilité de 8/10 soit 15,5% des médecins interrogés et 8,5% ou 6
des médecins estiment 'utilité de I’aidant a 7/10. Enfin un médecin évalue I'utilité a 5/10 soit
1,4% des médecins interrogés.

La majorité des médecins généralistes considere I'aidant comme utile. En effet le calcul de la
moyenne de difficulté est de 9,18/10. Ecart type : 1, 11. (Tableau 7)

Nous avons choisi d’étudier le lien de corrélation entre I'utilité de I'aidant selon les médecins
généralistes dans la prise en charge du patient dément et le vécu décourageant de la prise en
charge de l'aidant (p=0,475), le fait que le médecin est ou ait été aidant (p=0,245), ainsi que
le fait d’avoir une formation en gériatrie (p=0,576)(Tableau 4).

Tableau 4 : L'utilité de I'aidant selon les médecins généralistes

Comparaison des variables Utilité de I'aidant percue par les médecins
9,8/10
Prises-en charge de 'aidant
décourageante 22/71 p=0,475
Médecin aidant lui méme 24/71 0= 0,245
Formation en Gériatrie 10/71 0=0,576
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* Le dépistage de la détresse et du fardeau de I'aidant principal

- 3 médecins estiment la difficulté a 0 soit 2,1% de notre population.

- 1 médecin évalue la difficulté a 1/10 soit 1,4% des médecins.

- 10 généralistes estiment avoir une difficulté de 3/10 dans le dépistage soit 14%.

- 7 médecins pensent rencontrer une difficulté de 4/10 soit 9,8% des généralistes
interrogés

- 8 médecins sur 71 ou 11,2% trouvent une difficulté de 5/10.

- 7 médecins cotent la difficulté de dépistage a 6/10 ou 9,8% des généralistes

- 15 d’entre eux trouvent la difficulté a 7/10 ou 21,1%

- 8 médecins estiment a 8/10 la difficulté soit 11,2% de la population

- 2 des médecins trouvent une difficulté a 9/10, 2,8%

- Enfin 3 généralistes estiment la difficulté de dépistage a 10/10

Ainsi on note que la plupart des médecins généralistes font remonter une difficulté dans le
dépistage du fardeau et de la détresse des aidants, la moyenne de difficulté étant a 5,2/10.
Ecart type : 2,49. (Tableau 7)

Nous avons recherché si le vécu décourageant de la prise en charge de I'aidant (p=0,033) et le
fait que I'aidant soit pergu comme un partenaire de soin (p=0,051) influencent la difficulté de
dépistage de la détresse et du fardeau de I'aidant. Par ailleurs le fait d’étre formé ou non en
gériatrie n’influence pas cette difficulté. Il en est de méme pour les médecins qui sont ou ont
été aidant, vis a vis du dépistage du fardeau (p=0, 080)(Tableau 5).

Tableau 5 : Difficulté de dépistage de la détresse et du fardeau de I'aidant

. . Difficulté pour dépister la détresse des
Comparaison des variables .
aidants et fardeau
5,2/10
Prises-en charge de 'aidant
décourageante 22/71 p =0,033
Aidant percu com_me partenaire 68/71 0= 0,051
de soins

Formation en Gériatrie 10/71 o = 0,695
Médecin aidant lui méme 24/71 b = 0,080
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Tableau 6 : Résumé des pratiques des médecins généralistes

Population Totale POURCENTAGES
N=71

Tragabilité dans le dossier du statut aidant
Toujours 16 22,5%
Pas toujours 43 60,6%
Jamais 12 16,9%
Vécu du médecin généraliste dans la prise en charge de I'aidant
Décourageante 22 31%
Stimulante 23 32,4%
Valorisante 20 28,2%
Inintéressante 6 8,5%
Aidant suivi par un autre médecin = source de difficulté
oul 16 22,5%
NON 55 77,5%
Perception de l'aidant
Partenaire de soins 68 95,8%
Patient 3 4,2%
Contact du médecin de I'aidant
Jamais 44 62%
Quelques fois 27 38%
Systématique 0 0%




Tableau 7 : Ressenti des médecins vis a vis de I'aidant

| MOYENNE | ECART-TYPE
Connaissance des réseaux de soins
Echelle d’évaluation | 4,6/10 | 2,18
Difficultés d’identification de I’aidant
Echelle d’évaluation 2,75/10 2,25

Utilité de I’'aidant dans la prise en charge du patient dément
Echelle d’évaluation 9,18/10 1,11

Difficulté dans le dépistage de la détresse des aidants
Echelle d’évaluation 5,2/10 2,49

* Lessources de difficultés de la prise en charge des aidants principaux (Histogramme 2)

Nous avons demandé aux médecins généralistes de choisir les 3 difficultés les plus
importantes rencontrées dans la prise en charge de I'aidant principal d’une personne
démente.

- La premiere difficulté est la communication pour 52 des médecins

- La deuxieme difficulté est le milieu social défavorisé de I'aidant pour 38 généralistes

- Latroisieme difficulté qui est dénoncée est I'’éducation et la culture différente pour 33

des praticiens interrogés
- Pour 23 médecins, la relation triangulaire aidant-dément-praticien est une difficulté
- Viennent ensuite la religion 18 médecins, et I'’ethnie pour 12 d’entre eux.
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Histogramme 2 : Les sources de difficultés rencontrées face a I'aidant
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Nous avons confronté la variable « communication une difficulté majeure pour les médecins »
aux variables suivantes : la relation triangulaire source de difficulté dans la prise en charge des
aidants (p=0,913), I'aidant percu comme un partenaire de soins (p=0,884), le dossier médical
jamais renseigné sur le statut d’aidant (p=0,868), la présence d’une difficulté a dépister la
détresse et fardeau de l'aidant (p=0,833) (Tableau 5). L'objectif était de rechercher des
facteurs qui pouvaient influencer cette difficulté de communication.
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Tableau 8 : La communication avec l'aidant, une difficulté majeure

) ) La communication avec I'aidant source de
Comparaison des variables . . o
difficulté pour les médecins
52/71
Relation triangulaire difficile a

gérer 23/71 p=0,913

Aidant pergu comme partenaire
de soins 68/71 p = 0,884

Dossier jamais renseignés sur le
statut d’aidant 12/71 p =0,868

Difficulté pour dépister la

détresse des aidants et fardeau 24/71 p=0,833

* Les sujets tabous, jamais abordés avec I'aidant (Histogramme 3)

Nous avons demandé aux médecins de déterminer les 3 sujets les plus fréquents qu’ils
n’abordent jamais avec I'aidant.

Le premier sujet est la sexualité pour 51 médecins sur les 71.

Le deuxieme sujet met en avant les bénéfices secondaires a étre aidant principal.

A peu de chose prés nous avons en troisieme ligne : la honte du statut d’aidant, la
dépersonnalisation de I'aidant et la maltraitance.

Suivent la culpabilité ressentie par le patient, le déni de sa situation et des difficultés, les
conflits familiaux, la vie sociale, la perte d’autonomie et les troubles anxieux.
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Histogramme 3 : Les sujets tabous entre médecin et aidant
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* Le passé de la dyade Aidant/Dément une difficulté ?

Nous avons interrogé les médecins sur le passé de l'aidant et du dément. Leur histoire
familiale, de couple, et type de relation peuvent-ils étre considérés comme un frein a une
bonne prise en charge par le médecin traitant ?

Pour 15 des médecins I’histoire du couple a un faible impact sur la prise en charge de I'aidant
(coté inférieur a 5/10) et pour 56 généralistes un impact supérieur a 5/10.

Moyenne : 5, 7. Ecart type : 2,02

* L'impact du diagnostic de démence sur la prise en charge de I'aidant

Le diagnostic de démence est parfois difficile et complexe a faire, donner, annoncer ou tardif.
Cette complexité, est un frein a la prise en charge de 'aidant, ayant un impact négatif sur la
relation médecin/aidant pour 38 des médecins généralistes soit 53,5% de la population
interrogée. 19 des généralistes, soit 26,8 % considérent que le déroulement du diagnostic n’a
pas d’impact sur la relation future entre I'aidant et le généraliste. Enfin 14 d’entre eux ou
19,7% ne portent pas d’attention a ce frein.
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4.6 Les outils utilisés par les médecins généralistes pour améliorer la prise en charge
des aidants :

* Lesressources utilisées pour aider les aidants (Histogramme 4)

Les médecins ont été interrogés sur les ressources qu’ils utilisent le plus fréquemment pour
aider les aidants en sélectionnant les trois outils les plus utilisés.

- Infirmiére diplomée d’état : 57 des médecins I'utilisent en premiére ressource (80%)

- Auxiliaire de vie : 48 généralistes sollicitent cette aide (67%)

- Structure de répit : 41 d’entre eux I'utilisent comme aide aux aidants (57%)

- Kinésithérapie : 34 (47%)

- Les proches: 29 (40%)

- Le placement ou I'hospitalisation du dément : 26 (36%)

- Médicaments : 17 (23%)

- Associations : 15 (21%)

- Expérience personnelle : 9 (12%)

- Sollicitation d’un confréere : 6 (8%)

Histogramme 4 : Les aides les plus fréquemment utilisées
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¢ Evaluation de I'intérét d’une formation continue sur la prise en charge de l'aidant et
de la pathologie démentielle

Notons que 52,1% des médecins généralistes jugent utile de réaliser une formation.
La majorité préféerent une formation continue, puis des réunions entre pairs, de la
documentation et enfin une formation par séminaires.

* Fréquence de réalisation de la consultation dédiée

Les médecins généralistes ont été interrogés sur la fréquence de réalisation de la consultation
dédiée aux aidant principaux des personnes démentes de type Alzheimer ou maladie
apparentées.

Nous notons que 53 des praticiens sur 71 soit 74,6% de notre population ne réalise jamais la
consultation spécifique. 10 médecins la réalisent une fois par an soit 14,1%, 4 tous les 6 mois
et 4 tous les deux ans ( 5,6%).

* Laconnaissance du déroulement de la consultation dédiée :

Les médecins généralistes ont été questionnés sur leur participation a des consultations
mémoire ou aux aidants, en milieu hospitalier ou par des spécialistes.

Notons que 9 des médecins répondent qu’effectivement soit 12,7%, et 62 médecins soit 87,3%
n’ont jamais vu ce type de consultation.

* Les sujets essentiels a aborder lors de la consultation dédiée :

Nous classons les sujets les plus importants selon les médecins généralistes interrogés a
aborder lors de la consultation dédiée avec I'aidant.
- Le fardeau de l'aidant : 54 médecins sur 71 le classent dans les 3 sujets les plus
importants
- Les aides matérielles en place ou a solliciter : 54 professionnels le sélectionnent en
priorité
- Les troubles anxio-dépressifs : 52 réponses en faveur
- Les troubles du sommeil : 38 médecins sur 71 pensent qu’il faut I'aborder
- L'autonomie de l'aidant : 35
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- Les troubles sociaux : 32

- La nutrition: 24

- Laprévention: 13

- Les facteurs de risques cardio vasculaire : 3
- Les troubles digestifs :3

- Larthrose: 2

Le temps d’une consultation dédiée :

Nous avons demandé aux médecins généralistes le temps qu’ils accepteraient de consacrer a
la réalisation de la consultation dédiée aux aidants des personnes démentes de type
Alzheimer ou maladies apparentées.

En majorité (53 d’entre eux, soit 74,6%) des praticiens acceptent une consultation entre 15 et
30 minutes. 9 médecins pensent pouvoir accorder plus de 30 minutes a cette consultation
spécifique soit 12,7% de la population interrogée. 8 des praticiens réaliseraient la consultation
en moins de 15 minutes soit 11,3% des généralistes. Enfin 1 médecin (1,4%) accepte de faire
une consultation d’une heure.

* Proposition pour pallier la difficulté de réalisation de la consultation dédiée :

Si nous proposions aux médecins une consultation dédiée aux aidants organisée a I’hopital.
57 d’entre eux solliciteraient ce service soit 80,3% de la population étudiée et 14 d’entre eux
ou 19,7% n’utiliseraient pas ce service.

Nous cherchons a savoir quel type de médecins sollicitera le service hospitalier, et comparons
les médecins formés en gériatrie versus, ceux qui n‘ont pas de formation. La demande de
consultation hospitaliere était de 57 / 71. Elle significativement plus demandée par les
médecins non formés en gériatrie (10/71) soit 85,9% que ceux qui avaient regu une formation
(14,1%), p=0.047.

* |’acceptation de I'aidant a participer a une consultation dédiée :

Pour 24 des médecins sollicités, ou 33,8%, I'aidant accepterait sans souci de participer a ces
consultations spécifiques. Selon 42 praticiens ou 59,2%, les aidants auraient des réticences a
accepter une consultation de ce type. Enfin 5 soit 7% des médecins pensent que les aidants
refuseraient.
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* La consultation dédiée

Enfin nous avons étudié I'influence de I'absence de formation en gériatrie, le fait d’avoir été
aidant, et le fait de ne jamais réaliser la consultation dédiée. Les médecins non formés en
gériatrie ne réalisent pas moins la consultation dédiée que les médecins formés (p = 0,251).
Le médecin qui est ou a été aidant ne réalise pas plus la consultation dédiée (p = 0,598).

5. DISCUSSION

Notre étude a permis de montrer que la majorité des aidants des personnes démentes sont
suivies par un médecin généraliste différent de celui du patient dément. Cependant la
plupart des médecins ne contactent pas le médecin de I'aidant si celui-ci est différent. Ces
mémes praticiens sont ceux qui trouvent la prise en charge des aidants décourageante et
ont tendance a ne pas renseigner le dossier médical concernant le statut d’aidant.

En effet, on remarque que les médecins généralistes tracent tres peu I'identité de I'aidant,
ou le statut d’aidant de leur patient dans le dossier médical.

Un résultat fort de I'enquéte est que I'aidant est d’abord considéré comme un partenaire de
soins, avant d’étre un patient, aux yeux des praticiens.

Les médecins qui présentent une difficulté pour dépister la détresse et le fardeau des
aidants sont les mémes qui considéerent la prise en charge des aidants décourageante, et
voient I'aidant d’abord comme un partenaire de soins.

La communication est I'élément principal ressenti comme une source de difficulté pour la
prise en charge de I'aidant.

Enfin dans la grande majorité des cas le praticien ne réalise jamais la consultation dédiée.
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Les résultats de la thése sont basés sur la participation volontaire des médecins. Seuls les
plus sensibilisés a la prise en charge de 'aidant des personnes démentes ont partagé leur
expérience a travers le questionnaire.

D’autre part 'utilisation d’un questionnaire anonyme a permis d’obtenir des réponses plus
objectives. Les médecins interrogés sur leur pratique n’avaient pas a répondre a un
interlocuteur. Cette enquéte déclarative de pratique écarte ainsi toute notion de jugement,
et implique une plus grande liberté de la part des médecins interrogés.

L’étude bibliographique a permis d’identifier qu’une seule thése consacrée a la prise en charge
de l'aidant. Celle-ci était réalisée via des entretiens semi dirigés, ce en quoi differe notre
travail, permettant une analyse quantitative et plus étendue.

Il existe dans la littérature une importante base de données sur les aidants. Peu d’entre elles
concernent |’évaluation du vécu et des difficultés des médecins généralistes dans la prise en
charge des aidants. Cette these permet une évaluation de pratiques apres le dernier plan
Alzheimer et la mise en place de nouvelles aides et structures. Elle peut conduire a des
propositions et améliorations de ces pratiques.

Trois types de biais doivent étre soulignés dans notre étude.

* Un biais de sélection car la sélection des médecins a été établie a partir des informations
de I'annuaire, lesquelles se sont parfois avérées inexactes (mauvaise spécialité,
praticiens n’exercant plus ou numéros erronés).

* Un biais de déclaration car un recueil de données objectives avec acces en plus aux
données des dossiers médicaux aurait pu aboutir a un meilleur niveau de preuve.
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Un biais de recueil de données car malgré le test préalable du questionnaire auprés de
médecin généralistes, certaines de ses questions ont été mal posées :

« Le passé entre I'aidant et le patient dément peut-il étre un frein a la prise en charge de
I'aidant (type de relation, histoire familiale) ? »[0 a 10].

Le but était de savoir si le médecin généraliste s’intéresse a I’histoire du couple aidant-
dément, afin de savoir quel impact celle-ci peut avoir sur leur relation actuelle (existence
possible d’un conflit latent) dans le but de faciliter la communication avec l'aidant et la
gestion du patient dément.

Or la question posée n’interroge pas sur la prise de connaissance du passé mais le passé
en tant que tel. On aurait pu écrire :

« La méconnaissance du passé par le médecin généraliste du couple aidant-dément peut-
elle étre un frein a la prise en charge de I'aidant (type de relation, histoire familiale) ? ».

Une bonne prise en charge de l'aidant permettant la mise en place d’une relation
privilégiée avec le médecin généraliste passe par un diagnostic de démence précoce. C'est
au cours de celui-ci que le médecin pourra informer I'aidant de son réle a venir, des
évolutions probables de la démence et mettre en place une communication optimale. La
guestion posée devait permettre d’évaluer la sensibilité du médecin a ces éléments qui
restent trop implicites dans la formulation :

« Le diagnostic de démence est complexe et parfois tardif. Cela a t-il un impact sur la
relation a venir avec I'aidant ? » [Oui, non ou pas d’attention].

On aurait préféré :

« Le diagnostic de démence est complexe et parfois tardif. Ses implications concernant la
pathologie et le r6le de I'aidant ont-ils été présentés et discutés avec ce dernier ? ».

La méconnaissance du réseau de soin pour les aidants semblait étre une source de
difficulté de prise en charge dans d’autres études. Dans cet item nous aurions di
demander aux médecins quelles structures, quels professionnels de santé, ils sollicitent
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dans leur région, afin de mieux évaluer leur connaissance territoriale des aides disponibles
pour les aidants. Il était préférable d’utiliser une question plus ouverte, plutdét qu’une
échelle de difficulté.

La question posée était :
« Avez-vous une bonne connaissance des réseaux de soins et structures destinés aux
aidants dans votre territoire ? »[0 a 10]. Qui pourrait étre remplacée par :

« Quels réseaux de soins et structures destinés aux aidants connaissez-vous dans votre
territoire ? » [Trois réponses max possibles a vérifier a posteriori]

Pour finir, nous avons réalisé une analyse statistique descriptive puis réalisé un test du chi
2 lesquels étaient prévus au début du projet de these.

L’ldentification de I’aidant :

L'aidant principal d’'une personne démente est dans notre étude majoritairement le
conjoint du patient dément, une infirmiére diplomée d’Etat ou un enfant. Ceci correspond
en partie aux résultats de I’étude Pixel ou ceux de I’étude menée par la Fondation Médéric
Alzheimer (44). En effet, selon ces études, la moitié des aidants sont les conjoints, puis les
enfants. (45)

Méme si les médecins n’expriment a priori pas de difficulté a identifier I'aidant, il existe
un vrai défaut de tracabilité dans les dossiers médicaux avec la majorité des praticiens qui
ne précise pas quel est 'aidant de leur patient dément ou, si un de leurs patients est un
éventuel aidant. Les risques spécifiques sont dés lors occultés. Cette défaillance peut
amener a une confusion dans l'identité de I'aidant, et perdre de vue celui-ci, car I'aidant
n’est pas toujours la personne qui accompagne le patient dément aux consultations.
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Tracer l'identité de I'aidant principal est le début d’'une démarche de prévention et de
dépistage pour le médecin. L'ANAES (46) en 2003 précise bien que le dossier médical est
un outil de coordination, de communication et d’information entre les différents acteurs
de soins. Il permet de comprendre le parcours du patient, d’avoir un apercu global sur ce
parcours. Ainsi le fait de renseigner la position d’aidant du patient souligne dans le dossier
sa situation complexe voire fragile et reste un rappel pour le médecin traitant, a chaque
consultation.

L'aidant devrait étre identifié des le début de la pathologie démentielle, et tracé dans les
dossiers médicaux afin d’entamer un suivi adéquat le plus précocement possible.

Le test du chi2 nous a permis de rechercher des facteurs influengant le fait de ne jamais
remplir le dossier médical, tels que : I'aspect décourageant ressenti par les médecins de
la prise en charge de l'aidant, 'utilité attribué a I'aidant dans la prise en charge d’un
patient dément et la difficulté de communication avec I'aidant. Aucune de ces variables,
dans notre étude influencent la pratique des médecins quant au renseignement du dossier
médical sur le statut d’aidant.

Le médecin traitant du dément et de I'aidant :

La coordination entre le médecin généraliste de I'aidant et celui du dément, s’ils sont
différents semble essentielle. La HAS (47) recommande le contact entre les deux médecins
généralistes. Nous savons en effet, que la bonne santé des aidants dépend de celle du
dément et inversement. Nous pouvons poser la question des limites déontologiques a
intervenir dans la prise en charge de l'aidant alors que I'on n’est pas le référent de ce
dernier. Cependant il existe un vrai risque lors de I'absence de communication entre les
deux praticiens, avec des aidants qui ne possédent pas de prise en charge adaptée.

Dans notre étude de pratique la majorité des médecins généralistes, soit 2/3, ne prennent
pas en charge I'aidant des patients déments qu’ils suivent. lls ne considerent pas le fait
gue ces aidants soient suivis par un autre médecin comme une difficulté pour une
meilleure prise en charge de ceux-ci. Cependant 60% des praticiens interrogés ne
contactent jamais le médecin traitant de I'aidant. La situation est donc paradoxale : la
majorité des aidants est suivie par un autre médecin traitant dans notre étude, mais le
lien entre les deux ne se fait pas, le médecin généraliste ne contacte pas son confréere afin
d’échanger sur la situation des deux patients aidant et dément. Ce phénomeéne peut
engendrer de vraies difficultés dans la prise en charge optimale de I'aidant (évaluation de
la situation a domicile, du fardeau, des besoins et de la détresse de I'aidant). Connaitre le
statut d’aidant est la premiére étape vers leur prise en charge, et la communication entre
médecins aux différents stades de la démence est essentielle. L'étude statistique
comparative dans notre étude a permis de montrer que les médecins qui ne contactent
jamais le médecin généraliste de I'aidant sont des médecins qui trouvent la prise en charge
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de l'aidant décourageante, et ont tendance a ne pas renseigner l'identité et le statut
d’aidant dans les dossiers médicaux.

Perception de I'aidant et de son réle par le médecin traitant :

Nous notons un résultat fort dans notre étude qui est I'analyse de la perception de I'aidant
par le médecin. En effet, pour plus de 90% de notre population I'aidant est d’abord un
partenaire de soins, plutét qu’un patient. Cette perception, peut créer un vrai frein a une
bonne prise en charge de 'aidant, en considérant d’abord I'aidant de cette facon et non
comme une personne fragile, qui a des co morbidités, des pathologies, et a besoin de la
méme prise en charge médicale qu’un autre patient. L'aidant est décrit comme le pilier de
la prise en charge du patient dément.

Les médecins reconnaissent 'utilité de I'aidant comme centrale dans la prise en charge du
dément. La perception de I'aidant comme acteur et comme une aide a la prise en charge
du patient dément, avant méme d’étre considéré comme un patient, constitue une
donnée retrouvée dans une autre thése de Médecine ou 2/3 des médecins considérent
I’'aidant comme indispensable. (48).

Cela vient alourdir les problémes identitaires que peuvent ressentir les aidants dans leur
role et générer une difficulté pour améliorer leur prise en charge. En effet, des études
montrent que le statut d’aidant principal engendre un sentiment de dépersonnalisation,
une crise identitaire, avec un isolement social, une perte d’identité sociale. L’aidant peut
étre amené a réaliser un deuil conjugal, ou parental, et renonce a beaucoup de choses
dans sa vie, pour s’occuper de son proche dément. (49) (50) Le fait que les praticiens
considérent l'aidant plus comme un partenaire de soin, plutét qu’un patient peut
renforcer ce sentiment négatif. Dans ce contexte, le praticien, peut créer une vraie
barriére avec 'aidant, dont la prise en charge peut ainsi se détériorer et devenir plus
difficile pour le médecin et I'aidant. (51). Le test du chi2 que nous avons réalisé montre
une influence de la perception de I"'aidant comme partenaire de soin sur la difficulté de
dépistage de la détresse et fardeau des médecins généralistes (p=0,051).
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* Connaissance des réseaux de soins et ressources utilisées par les médecins
généralistes

A l'issue du plan Alzheimer de nombreux projets environnementaux ont été établis afin
d’améliorer I’accés aux structures d’aide pour les aidants et personnes démentes.

Dans notre étude les médecins considerent avoir une bonne connaissance des réseaux de
soins a disposition pour aider les aidants. lls semblent solliciter ces structures et outils
disponibles afin de pallier la détresse des aidants.

La Fondation Médéric Alzheimer a dressé un état des lieux en 2010 des dispositifs
d’accompagnement dans la maladie d’Alzheimer au niveau national montrant un
développement des lieux de diagnostic et des accueils de jour et I'apparition de nouveaux
dispositifs : MAIA, plateformes de répit... Cependant il existe de réelles disparités
régionales et une mauvaise diffusion de l'information locale sur [|’existence et la
disponibilité de ces structures.

Dans le département du Var peu de structures existent : les ESA, les CLIC, accueil de jour
et Associations Alzheimer. Les médecins utilisent majoritairement : les aides humaines
(IDE, auxiliaires de vie), et les structures de répit, qui sont cependant tres difficiles d’acces.

* Difficultés pour dépister le fardeau des aidants

Les médecins généralistes présentent une difficulté exprimée dans notre étude pour
dépister le fardeau ressenti dans le rbéle d’aidant. Des outils sont disponibles afin
d’améliorer ce fait notamment I’échelle de Zarit bien connue en France. D’autres échelles
sont utilisées dans d’autres pays comme The Neuropsychiatric Inventory de Cummings et
al (échelle sur les troubles psycho comportementaux). (52)

De nombreuses études et theses décrivent la source de cette difficulté : le défaut
d’identification de I'aidant, vu précédemment, le déni de I'aidant, la honte de 'aidant face
a sa situation qui peut étre vécue comme un échec.

D’autre part pour évaluer le fardeau des aidants, le médecin généraliste a besoin de
temps, d’un accés a 'aidant seul, et d’'une bonne entente avec 'aidant. Cela constitue un
frein au dépistage du poids de la prise en charge du patient dément.
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Les études lues au préalable expliquent le réle attendu du médecin généraliste, vis a vis
du fardeau : dépistage précoce, évaluation réguliére, mise en place de solutions
matérielles, humaines, médicamenteuses. Mais en réalité les médecins expriment une
vraie difficulté a réaliser cette évaluation.

Notre étude confirme le lien entre la perception négative de la prise en charge de 'aidant,
estimée décourageante et la difficulté de dépistage du fardeau (p=0,033). De méme la
perception de l'aidant comme partenaire de soin plutét qu’un patient, influence la
présence de cette difficulté (p=0,051).

* Les sources de difficultés

Dans notre étude la premiere difficulté que rencontrent les praticiens pour prendre en
charge I'aidant reste la communication. (53) Plusieurs freins a la bonne communication
sont décrits dans les études : le temps de consultation, la relation triangulaire, I'’écoute du
médecin, sa disponibilité, sa capacité a se déplacer a domicile. Dés les premiers moments
de la pathologie démentielle la communication peut devenir difficile entre I'aidant et le
médecin, du fait de plusieurs facteurs : le déni de la maladie, I'incompréhension, un
diagnostic flou...

C’est dans ce contexte que nous pensons que le déroulement du diagnostic au départ de
la pathologie démentielle a un réel impact sur la communication de I'aidant. (54) Dans
notre étude, seulement la moitié des médecins traitants pensent dans ce sens.

Les sources de difficultés les plus rencontrées ensuite sont le niveau d’éducation, et les
différences de cultures.

* Le bindbme aidant- dément un nouveau frein pour les médecins

L’étude REMEDE permet de souligner la difficulté rencontrée par les médecins a prendre
en charge les aidants du fait de la consultation le plus souvent a 3. En effet, lors de la
consultation pour I'aidant ou pour le dément, le médecin rencontre des difficultés a
aborder les problémes ; il existe un frein d’expression a la fois venant du praticien, mais
également de I'aidant. Ceci favorise un retard de dépistage des difficultés, du fardeau, et
des situations de détresse des aidants, avec des non-dits et des sujets jamais abordés.

Il existe une géne a évoquer les problemes de I'aidant devant le patient dément. Nous
avons a cet effet questionné les praticiens sur les sujets tabous qu’ils n’abordent pas avec
I'aidant et qui pourtant jouent un réle dans le fardeau de celui-ci et sa bonne santé. Le
premier est la sexualité, qui a pourtant une place importante dans un couple, et qui peut
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également étre a |'origine d’une maltraitance ou souffrance. Les autres sujets les moins
fréguemment abordés sont la honte du statut d’aidant, la dépersonnalisation la
maltraitance et les bénéfices secondaires a étre aidant.

Face aux difficultés décrites précédemment, les médecins peuvent se sentir vite
découragés, et leur vécu qui peut s’avérer négatif peut bien entendu intervenir comme un
frein de plus a la bonne prise en charge de l'aidant.

Le médecin au centre de la prise en charge de I'aidant doit communiquer avec celui-ci,
gérer la relation triangulaire, aborder des sujets délicats, guider I'aidant, trouver des
solutions... Dans notre étude 1/3 des médecins trouvent la prise en charge des aidants
décourageante, 1/3 stimulante et 1/3 valorisante, et presque 10% inintéressante. Une
vraie disparité qui traduit les difficultés des médecins. L'intervention du médecin
généraliste est indispensable pour les aidants. L’encourager, et I'aider a mieux prendre en
charge l'aidant devraient étre une priorité. D’autant que les médecins de notre population
semblent étre motivés en majorité.

De nombreuses études décrivent le réle du médecin généraliste (55) : dans le diagnostic
précoce, dans l'explication de la pathologie, dans I'établissement d’aides humaines
matérielles ou financieres, dans le soutien psychologique et social de I'aidant, dans la
prévention des co morbidités... Ces attentes sont nombreuses pour un seul professionnel
de santé, lequel exprime bien ses difficultés. Ainsi il faut renforcer les solutions afin d’aider
le médecin a son tour.

La moitié des médecins interrogés jugent utiles de réaliser une formation continue pour
améliorer la prise en charge de 'aidant et les pathologies démentielles. lIs préférent une
formation continue ou réunion entre pairs. Actuellement il existe des congres, des
réunions organisées par des équipes de gériatrie.
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Nous retenons que 75% des médecins interrogés ne réalisent pas la consultation dédiée.
Ceci rejoint une étude sur le taux de réalisation de la consultation dédiée en France :
Moins de 20% des médecins en France la réalisent. (56)

La majorité des médecins ne connait pas le déroulement de cette consultation spécifique.
Cependant ils parviennent a identifier les points importants a aborder : le fardeau, les
aides matérielles, les troubles anxio dépressifs et du sommeil. Le temps que les médecins
sont préts a accorder a cette consultation spécialisée est de 15 a 30 minutes. Hors ce délai
est trop court afin de réaliser une analyse correcte de la situation du patient.

L'objectif est d’améliorer le taux de réalisation de la consultation dédiée en sensibilisant
les médecins a sa pratique.

Notre étude ne montre pas de lien entre 'absence de formation spécifique en gériatrie
ou le statut d’aidant du médecin généraliste et la fréquence de réalisation de la
consultation dédiée.

Cependant les médecins qui ont une formation en Gériatrie solliciteraient d’avantage une
consultation dédiée hospitaliére (p=0,047).

Réaliser une consultation suivant un protocole précis demande du temps et de I'argent
mais aussi une disponibilité de I'aidant, lequel doit adhérer.

Les praticiens interrogés pensent a 60% que les aidants présenteraient une réticence a
participer a ce type de consultation.

Un des points clé pour pallier les difficultés des médecins traitants dans la prise en charge
de I'aidant d’une personne démente est le diagnostic précoce de la pathologie démentielle.
Des outils sont disponibles pour évaluer les troubles cognitifs débutants, a I'échelle du
médecin généraliste, puis grace a des médecins spécialisés (neurologue, gériatre) avec
lesquels le praticien doit se mettre en relation pour faciliter le diagnostic.
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Une fois la démence décelée, le meilleur schéma a utiliser est celui des pathologies
cancéreuses. En effet la démence s’apparente a un cancer : diagnostic précoce, pathologie
chronique et mortelle, avec un aidant.

Ainsi une consultation d’annonce doit étre réalisée, I’'HAS a établi des recommandations a
ce sujet. Or dans trés peu de cas celles-ci sont suivies. Pourtant, la consultation d’annonce
permettrait a I'aidant et au patient dément d’avoir un schéma de 'avenir.

Cette consultation peut favoriser I'identification précoce de I'aidant, avec une trace de qui
est 'aidant des le début de la pathologie. Peut-étre que déclarer le statut d’aidant a la
Sécurité Sociale permettrait ensuite d’établir des convocations régulieres a des
consultations dédiées avec des spécialistes ? (méme systeme que pour la mammographie
ou le dépistage du cancer du célon).

D’autre part, une consultation d’annonce pourrait servir a établir un plan personnalisé de
soins, comme dans les cancers, pour le dément et pour I'aidant : avec la mise en relation
avec les associations, les rendez-vous de consultations annuelles, les aides sociales...

Enfin nous pensons que le schéma de la prise en charge de la pathologie cancéreuse peut
étre capitalisé pour développer celui de la pathologie démentielle afin de pallier les
premieres difficultés du médecin a savoir : la communication avec l'aidant, I'identification
de I'aidant et son adhésion aux consultations dédiées.

Les médecins communiquent peu entre eux sur la situation des aidants, c’est ce que notre
étude a révélé. Nous proposons comme d’autres pays, I'identification par secteur d’un
médecin ou professionnel de santé comme « case manager » ou coordinateur spécialisé
dans la pathologie démentielle, permettant de faire le lien entre tous les intervenants de
la prise en charge des couples aidants/déments.

Un lien plus solide doit s’établir entre la pratique de ville et la pratique hospitaliere qui a
les ressources pour aider les médecins généralistes. Un « case manager » peut représenter
ce lien et faciliter I’accés aux services de consultation gériatriques, mémoire, neurologique,
aux hospitalisations courtes pour des bilans de démence. Il existe trop d’hospitalisations
en Urgence pour des aidants épuisés, ou des personnes démentes dont le maintien a
domicile n’est plus possible, alors que ces situations peuvent la plupart du temps s’anticiper
en ville grace a une bonne coordination des partenaires de santé et un soutien aux
médecins généralistes.

Dans la plupart des Régions existent des réseaux de soins organisés, tels que PTA VAR qui
regroupe les MAIA, CLIC, soins palliatifs. Ces réseaux peuvent se proposer a aider les
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médecins généralistes dans des situations difficiles a gérer au domicile et aide le médecin
a trouver des solutions, matérielles, médicales ou sociales.

Le premier soutien que I'on peut apporter aux médecins est I'acces a une formation plus
spécialisée a la gériatrie et a la pathologie démentielle. Comme nous I’avons souligné deés le
début de la thése, c’est une classe de patient que le médecin généraliste soignera de plus en
plus du fait du vieillissement de la population. Il est essentiel qu’ils disposent de tous les outils
pour prendre en charge I'aidant avec notamment toutes les aides non médicamenteuses qui
se développent de plus en plus.

Par ailleurs une rémunération plus adéquate a la réalisation d’une consultation d’annonce ou
une consultation dédiée qui sont chronophages permettrait certainement d’encourager les
médecins.

L'informatisation pourrait s’appliquer aux consultations dédiées afin de gagner du temps. Une
trame de consultation disponible via le site Ameli Santé par exemple pourrait permettre un
gain de temps et un taux plus élevé de réalisation de la consultation dédiée.
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6. CONCLUSION

Les médecins généralistes sont au centre de la prise en charge des aidants des personnes qui
présentent des démences de type Alzheimer ou maladies apparentées. lls sont les mieux
placés pour prendre en charge la dyade aidant/dément. Cependant cette tache n’est pas aisée
et ils rencontrent de nombreuses difficultés.

Notre étude montre que les médecins ne présentent pas de difficultés a identifier I'aidant,
mais un défaut de tracabilité de I'identité de I'aidant dans le dossier médical. La coordination
entre le médecin du patient dément et celui de I'aidant, s’il s’avére différent, se révele étre
un frein a la prise en charge de I'aidant. Lequel est majoritairement considéré comme un
partenaire de soin plus qu’un patient par les praticiens.

Une des difficultés majeures rencontrée par ceux-ci est la communication avec I'aidant du fait
du manque de temps, de la relation triangulaire, du déni parfois majeur de I'aidant, et du
déroulement diagnostique de la pathologie démentielle.

Le dépistage du fardeau ressenti par I'aidant reste une difficulté pour les médecins interrogés,
ainsi que la gestion de la relation triangulaire.

Notre étude montre un taux de réalisation bas de la consultation dédiée, avec une mauvaise
connaissance de son contenu. Les freins mis en évidence pour sa mise en place son le manque
de temps, le défaut de rémunération et I'adhésion du patient aidant qui n’est pas évidente.

Des efforts sont a faire dés le début du diagnostic de la pathologie démentielle, via une
consultation d’annonce. Celle-ci permettrait de bien identifier 'aidant et de commencer a
construire un lien de confiance avec lui en le préparant au mieux a I’avenir. La communication
entre confréres semble essentielle, afin de ne pas perdre de vue certains aidants, fragiles.

L'objectif a venir serait de valoriser ce réle complexe que possede le médecin traitant, et de
lui apporter les aides nécessaires, a son tour : un aidant de médecin généraliste ? Nous
proposons I'aide d’un intervenant du corps médical (exemple : équipe mobile de gériatrie en
ville) pour coordonner la gestion du patient dément, de l'aidant et aider le médecin
généraliste.
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8. ANNEXES

Annexe 1 : Echelle de ZARIT

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

Le score total qui est la somme des soores cbtenus a chacun de 22 items, vane de 0 a 88. Un score inférieur ou
égal & 20 indique une charge fable cu nulle ; un score entre 21 et 40 indique une charge légére ; un score entre
41 et 80 indique une charge modérse ; un soore supénieur & 60 indique une charge séver.

Mn&fﬂmmmmhmnmwmkmmdumm
Pour chaque énonce, mnqﬂeﬁwmimm*mmn jamais, rerement, quelguedcis,
assez souvent, presgue toujours. |l n'y a ni borne, i mauvaise rponse.

Cotation :

0 = jamas

1 = rarement

2 = quelguaiocis

3 = assez souvent

4 = presgue toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...

Sentir que votre parent vous demande plus d'aide qu’il n'en a besoin ? 01234
Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas assezpourvous ? 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins a votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous &tes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent nuit & vos relations avec d’autres membres de la famille

ou des amis ? 01234
Avoir peur de ce que I'avenir réserve a votre parent ? 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous 7 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentr que votre santé s'est détériorée a cause de votre implication

auprés de votre parent 7 01234
Sentir que vous n’avez pas autant d'intimité que vous aimeriez

a cause de votre parent 7 01234
Sentir que votre vie sociale s'est détériorée du fait que vous prenez soin

de votre parent ? 01234
Vous sentir mal & "aise de recevoirr des amis a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent semble s'attendre a ce que vous preniez soin de lui

comme si vous étiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Sentr que vous n’avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses ? 01234
Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps ? 01234
Sentir que vous avez perdu le controle de votre vie depuis la maladie

de votre parent ? 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un d'autre ? 01234
Sentr que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentr que vous devriez en faire plus pour votre parent 7 01234
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ? 01234
En fin de compte, & quelle fréquence vous amive-t-il de sentir que les soins

a votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234

La rovue du Goriario, Toma 26, N4 AVRIL 2000
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Annexe 2 : Questionnaire de thése :

21/09/2017 Questionnaire de These

Questionnaire de These
Cher confrére,

Interne en Médecine Générale 3 la Faculté de Médecine
de Marseille, je réalise actuellement ma thése sur les
difficultés rencontrées par les meédecins généralistes
dans la prise en charge des aidants des personnes
démentes et dans la réalisation de |la consultation dédiée.

L'objectif de cette étude, menée auprés des medecins du
Var (selectionnés aprés tirage au sort) avec l'aide du Dr
Guida, directeur de ma thése, est d'évaluer I'approche
des médecins dans la prise en charge des aidants des
personnes dementes et 3 la reéalisation de la consultation
deédiée, recommandée par I'HAS depuis le demier plan
Alzheimer (2010). Pour cela, je souhaiterais connaitre
votre pratique medicale sur ce sujet grace a ce
questionnaire de 30 questions, réalisable en 5 minutes et
I'analyse statistique des résultats.

Je vous remercie par avance pour voire aide précieuse
et vous prie de recevoir mes salutations les plus
confratemnelles.

*Obligatoire

Afin de mieux vous connaitre

1. Etes-vous ? *
Plusieurs réponses possibles.

D Une femme
D Un homme

2. Quel age avez-vous ? (
ex:45)*
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21/09/2017

Questionnaire de These

3. Depuis quand exercez-vous la médecine générale
en cabinet 2 *

Plusieurs réponses possibles.

[]

[]
[]

Moins de 5 ans
Entre 5et 10 ans
Plus de 10 ans

4. Dans quel milieu exercez-vous ? *
Plusieurs réponses possibles.

[]
[]

[]

Rural
Semi Urbain
Urbain

5. Avez-vous une formation en gériatrie ? ( DESC,
Capacité) *
Plusieurs réponses possibles.

[]
[]

oul
NON

6. Pour vous, I'aidant principal d'une personne est
le plus frequemment : Cochez jusqu'a 3 réponses

*

Plusieurs réponses possibles.

HiNNNININnE.

;

L'infirmier(ére)

Le kinésithérapeute

Le médecin généraliste

Un médecin spécialiste

Le conjoint

L'enfant

Un ami

L'accompagnant principal aux consultations
L'auxiliaire de vie
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21/09/2017 Questionnaire de These
7. Tracez-vous dans le dossier médical 'identite de
Paidant principal ? *
Plusieurs réponses possibles.
|| Tousours
| | PAS TOUJOURS
D JAMAIS

8. Etes-vous ou avez-vous déja été aidant naturel
d'une personne agée ? *

Plusieurs réponses possibles.

] ou
|| NoN

9. Avez-vous une bonne connaissance des réseaux
de soins et structures destinés aux aidants dans
votre territoire ? *

Une seule réponse posszible.

ascune () () () ()

10. Comment vivez-vous sur le plan personnel la
prise en charge complexe des aidants ? *
Plusieurs réponses possibles.

| | Décourageante
| | stimulante

|| mnintéressante
[:] Valorisante
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11. Lorsque Paidant est suivi par un autre médecin
genéraliste, pensez-vous que cela rende difficile
une bonne prise en charge ? *

Plusieurs réponses possibles.

D Oul
D NON

L'aidant principal et le médecin
généraliste

Définition

Selon la définition de I'HAS de février 2010 les aidants
dits naturels ou informels sont les personnes non
professionnelles qui viennent en aide a titre principal,
pour partie ou totalement, 3 une personne dépendante de
son entourage pour les activités de la vie quotidienne.

12. Quelle est la proportion de personnes agées (>
75 ans ) qui présentent une démence dans votre
patientéle ? *

Plusieurs réponses possibles.

|| Moins de 5%
| | Entre 5et10%
D Plus de 10%

13. Quel pourcentage
d'aidants ( tout type ) de
personnes démentes
prenez-vous en charge?
(ex: 30 %) *
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21/09/2017

14

15.

16.

17.

Questionnaire de These

Avez-vous des difficultés a identifier Paidant
principal d’'une personne démente ? *

Une seule réponse possible.

avccune () C ) C ) C)H) () ¢

Pour vous, quelle est I'utilité de I'aidant dans la
prise en charge d'un patient dément? *
Une seule réponse possible.

0 1 2 3 4 5
nile ) C ) CO () ()

Voyez-vous plus I'aidant comme un partenaire de
soin dans la démence ou comme un patient 2 *
Plusieurs réponses possibles.

|| Partenaire de soin

|| Patient
Pensez-vous qu'il soit difficile de démasquer la
détresse chez les aidants 2 *
Une seule réponse possible.
0 1 2 3 4
Pasde —\ —\ /7 M M M
difficutte — “ __J _J __J
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21/09/2017 Questionnaire de These

18. Le passé entre I'aidant et le patient dément peut-il
étre un frein 3 la prise en charge de l'aidant (Type
de relation, histoire familiale) ? *

Une seule réponse posszible.
0 1 2 3 4 5
Pas — I B
de () C ) C)
frein

19. Vous arrive-t-il de prendre contact avec le
meédecin généraliste de I'aidant 2 *
Plusieurs réponses possibles.

D Jamais
|:] Quelques fois
|| Souvent

D Systematiquement

20. Le diagnostic de démence est complexe, et
parfois tardif. Cela a t-il un impact sur la relation
a venir avec l'aidant 2 *
Plusieurs réponses possibles.
D OUI, plus tot il est établi, de meilleure qualité
est la relation
D NON, il n'y a pas de différence significative
|:] Je n'y porte pas d'attention particuliére
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21/09/2017 Questionnaire de These

21. Pensez-vous que les éléments suivants puissent
étre source de difficultés dans la prise en charge
des aidants : *

Plusieurs réponses possibles.

Culture

Religion

Ethnie

Relation triangulaire ( médecin-aidant-déement)
Milieu social

Education

Communication ( langue différente, langage
meédical)

HiNNnIn{nn

22 Pour prendre en charge les difficultés de I'aidant
vous utilisez le plus souvent : (cochez jusqu'a 5
réponses) *

Plusieurs réponses possibles.

|:] La prescription de kinésithérapie
| | La soliicitation d'un confrére

|| La stimulation des proches

| | Le placement du patient dément
|| L' assistante sociale

| | Les Associations

|| Les structures de répit ( MAIA, CLIC,
Hébergements temporaires, Accueil de jour, ESA,
EHPAD, SSIAD, centre memoire)

|:] L'auxiliaire de vie
|:] L'expérience personnelle

|| Autre:
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21/09/2017 Questionnaire de These

23. Parmi les propositions suivantes lesquelles
n'abordez-vous pas avec l'aidant ? *

Plusieurs réponses possibles.

D La perte d'autonomie de l'aidant
D La sexualité

| | Lamaltraitance

| | Les confiits

D Les troubles anxio-dépressifs

| | La vie sociale et travail

| | Lahonte

D La culpabilité

|| Ledéni

| | Les bénéfices secondaires de l'aidant
D La dépersonnalisation

| | Aucune des propositions

24 Pensez vous qu’une formation continue sur la
prise en charge des aidants vous serait
bénéfique ? ( Cochez le(s) type(s) de formation
qui vous conviendrait{ent)) *

Plusieurs réponses possibles.
| | oul

| | Documentation

[ séminses

D Réunion entre pairs

| | NON. pas de bénéfice



21/09/2017 Questionnaire de These

25. Une consultation dédiée aux aidants des
personnes démentes existe depuis 2010, a quelle
fréequence la réalisez-vous ? *

Plusieurs réponses possibles.
|| Jamais

| | Tousles2ans

D 1 fois par an

|| Tous les 8 mois

26. Pour vous, quels sont les points essentiels a
aborder au cours de cette
consultation concernant l'aidant? ( Cochez

jusqu'a 5 réponses) *

Plusieurs réponses possibles.

|| Nutrition

|| Sommeil

|| Facteurs de risque Cardio-vasculaires
|| Troubles digestifs

D Troubles anxio-dépressifs

| | Arthrose

|| Degré d'autonomie

| | Evaluation du fardeau

| | Aides matérielles et humaines

| | Troubles sociaux, travail, et finances
D Prévention

DAutre:



21/09/2017 Questionnaire de These

27. Combien de temps seriez-vous prét a accorder a
cette consultation ? *

Plusieurs réponses possibles.
|| Moins de 15 minutes

| | Entre 15 et 30 minutes
|| Plus de 30 minutes

|| Une heure

28. Avez-vous déja participé a des consultations
meémoire, ou des consultations pour les aidants
en milieu hospitalier 2 *
Plusieurs réponses possibles.

| ou
|| NON

29. Si des consultations dédiées infra ou extra
hospitaliéres étaient organisées pour les aidants,
solliciteriez-vous ce service ? *

Plusieurs réponses possibles.

| oul
| | noN

30. Pensez-vous que vos patients aidants
accepteraient de participer a ce type de
consultation ? *

Plusieurs réponses possibles.
|| oul, facilement

[:] OUI, avec reticence

|| NnoN
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SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure
d’étre fidéle aux lois de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la
santé dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et
sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans
aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions. Jinterviendrai
pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans
leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas
usage de mes connaissances contre les lois de I'humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de
leurs conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité
des circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je
ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la
gloire.

Admis(e) dans I'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront
confiés. Recu(e) a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des
foyers et ma conduite ne servira pas a corrompre les moeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas
abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a |'accomplissement de ma
mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les
entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui
me seront demandés.

J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans
I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle
a mes promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.

’)) _

ORDRE NATIONAL DES MEDECINS
Conseil National de I'Ordre
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Violaine ZEGERMAN

RESUME DE THESE

Evaluer les difficultés des médecins généralistes dans la prise en charge des aidants des
personnes démentes et dans la réalisation de la consultation dédiée

Introduction : La maladie d’Alzheimer et les démences apparentées sont un véritable enjeu
de santé publique, du fait du vieillissement de la population et par conséquent,
I'accroissement du nombre de patients déments et de leurs aidants. La position d’aidant
entraine une augmentation de la morbi-mortalité de cette population. Le médecin
généraliste, premier interlocuteur est alors au centre de leur prise en charge, laquelle n’est
pas aisée. Nous tentons de comprendre les difficultés rencontrées par ces médecins.

Matériel et méthode : Etude observationnelle quantitative avec réalisation d'un questionnaire
informatisé envoyé aux médecins généralistes. Analyse statistique descriptive et comparative
grace au test du Chi 2.

Résultats : Il existe un défaut de communication entre le médecin de l'aidant et celui du
dément. Les praticiens qui ne contactent pas leur confrére sont ceux qui trouvent la prise en
charge des aidants décourageante et ont tendance a ne pas renseigner le dossier médical
concernant le statut d’aidant. Les médecins généralistes tracent trés peu l'identité de I'aidant,
ou le statut d’aidant de leur patient dans le dossier médical.

L'aidant est d’abord considéré aux yeux des praticiens comme un partenaire de soins avant
d’étre un patient.

La communication est I'’élément principal ressenti comme une source de difficulté pour la
prise en charge de I'aidant. Enfin, dans la grande majorité, des cas le praticien ne réalise jamais
la consultation dédiée.

Discussion : Des efforts sont a faire dés le début du diagnostic de la pathologie démentielle,
via une consultation d’annonce. Celle-ci permettrait de bien identifier I'aidant et de
commencer a construire un lien de confiance avec lui en le préparant au mieux a I'avenir. La
communication entre confreres semble essentielle, afin de ne pas perdre de vue certains
aidants fragiles. La perception de I'aidant comme partenaire de soins reste un frein a la prise
en charge mais peut évoluer. Une meilleure formation en gériatrie des médecins permettrait
une plus grande pratique de la consultation dédiée.

Mots clé : Médecins Généralistes, aidants, démence, consultation dédiée
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