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P.U. Médecine générale
M. OUSTRIC Stéphane

Médecine Interne, Gériatrie
Thérapeutique

Hématologie

Hématologie, transfusion
Médecine Interne

Psychiatrie

Immunologie (option Biologique)
Chirurgie Orthopédique et Traumatologie.
Chirurgie Vasculaire

Neurologie

Chirurgie thoracique et cardio-vascul
Anatomie pathologique
Cardiologie

Néphrologie

Neurologie

Chirurgie Thoracique et Cardiaque
Médecine Physique et Réadapt Fonct.
Oto-rhino-laryngologie
Cancérologie

Epidémiologie, Santé Publique
Anesthésiologie

Anesthésiologie et réanimation
Bactériologie-Virologie

Anatomie Pathologique
Biostatistiques et Informatique Médicale
Nutrition

Médecine Interne

Anatomie

Immunologie

Urologie

Chirurgie Orthopédique

Maladies Infectieuses
Pneumologie

Epidémiologie, Santé Publique
Pharmacologie

Cancérologie

Gériatrie

Pédiatrie

Bactériologie-Virologie

Neurologie

Biol. Du Dévelop. et de la Reprod.
Dermatologie

Biophysique

Biochimie

Pharmacologie

Hématologie

Urologie

Physiologie

Chirurgie Infantile

Pédiatrie

Radiologie

Anatomie et cytologie pathologiques
Biologie Cellulaire

Médecine Légale

Hépato-Gastro-Entérologie

Médecine Générale

Mme BONGARD Vanina

M. BONNEVIALLE Nicolas
M. BUREAU Christophe

M. CALVAS Patrick

M. CARRERE Nicolas

Mme CASPER Charlotte

M. CHAIX Yves
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M. COGNARD Christophe
M. FOURNIE Bernard

M. FOURNIE Pierre

M. GAME Xavier

M. LAROCHE Michel
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M. MARX Mathieu

M. MAS Emmanuel

M. OLIVOT Jean-Marc

M. PARANT Olivier

M. PAYRASTRE Bernard
M. PERON Jean-Marie

M. PORTIER Guillaume
M. RONCALLI Jérome
Mme SAVAGNER Frédérique
M. SOL Jean-Christophe

P.U. Médecine générale
M. MESTHE Pierre

P.A Médecine générale
POUTRAIN Jean-Christophe

Epidémiologie

Chirurgie orthopédique et traumatologique
Hépato-Gastro-Entéro

Génétique

Chirurgie Générale

Pédiatrie

Pédiatrie

Thérapeutique, méd. d’'urgence, addict
Neuroradiologie

Rhumatologie

Ophtalmologie

Urologie

Rhumatologie

Chirurgie Thoracique et Cardiaque
Anatomie

Oto-rhino-laryngologie

Pédiatrie

Neurologie

Gynécologie Obstétrique
Hématologie
Hépato-Gastro-Entérologie
Chirurgie Digestive

Cardiologie

Biochimie et biologie moléculaire

Neurochirurgie

Médecine Générale

Médecine Générale
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P.U.-P.H.
Classe Exceptionnelle et 1ére classe

M. ACAR Philippe

M. ALRIC Laurent

Mme ANDRIEU Sandrine

M. ARNAL Jean-Frangois

Mme BERRY Isabelle (C.E)

M. BOUTAULT Franck (C.E)

M. BUJAN Louis (C. E)

Mme BURA-RIVIERE Alessandra
M. BUSCAIL Louis (C.E)

M. CANTAGREL Alain (C.E)

M. CARON Philippe (C.E)

M. CHIRON Philippe (C.E)

M. CONSTANTIN Arnaud

M. COURBON Frédéric

Mme COURTADE SAIDI Monique
M. DAMBRIN Camille

M. DELABESSE Eric

Mme DELISLE Marie-Bernadette (C.E)
M. DELORD Jean-Pierre

M. DIDIER Alain (C.E)

Mme DULY-BOUHANICK Béatrice
M. ELBAZ Meyer

M. GALINIER Michel

M. GALINIER Philippe

M. GLOCK Yves (C.E)

M. GOURDY Pierre

M. GRAND Alain (C.E)

M. GROLLEAU RAOUX Jean-Louis
Mme GUIMBAUD Rosine

Mme HANAIRE Héléne (C.E)

M. KAMAR Nassim

M. LARRUE Vincent

M. LEVADE Thierry (C.E)

M. MALECAZE Frangois (C.E)

M. MARQUE Philippe

Mme MAZEREEUW Juliette
MINVILLE Vincent

RAYNAUD Jean-Philippe (C.E)
RITZ Patrick

ROCHE Henri (C.E)
ROLLAND Yves (C.E)
ROUGE Daniel (C.E)
ROUSSEAU Hervé (C.E)
ROUX Franck-Emmanuel
SAILLER Laurent

SCHMITT Laurent (C.E)
SENARD Jean-Michel (C.E)
SERRANO Elie (C.E)
SOULAT Jean-Marc

SOULIE Michel (C.E)

. SUC Bertrand

Mme TAUBER Marie-Thérése (C.E)
Mme URO-COSTE Emmanuelle
M. VAYSSIERE Christophe

M. VELLAS Bruno (C.E)
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Pédiatrie

Médecine Interne
Epidémiologie

Physiologie

Biophysique

Chirurgie Maxillo-Faciale et Stomatologie
Urologie-Andrologie
Médecine Vasculaire
Hépato-Gastro-Entérologie
Rhumatologie
Endocrinologie

Chirurgie Orthopédique et Traumatologie
Rhumatologie

Biophysique

Histologie Embryologie
Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire
Hématologie

Anatomie Pathologie
Cancérologie

Pneumologie

Thérapeutique

Cardiologie

Cardiologie

Chirurgie Infantile

Chirurgie Cardio-Vasculaire
Endocrinologie

Epidémiologie. Eco. de la Santé et Prévention
Chirurgie plastique
Cancérologie

Endocrinologie

Néphrologie

Neurologie

Biochimie

Ophtalmologie

Médecine Physique et Réadaptation
Dermatologie
Anesthésiologie Réanimation
Psychiatrie Infantile

Nutrition

Cancérologie

Gériatrie

Médecine Légale

Radiologie

Neurochirurgie

Médecine Interne

Psychiatrie

Pharmacologie
Oto-rhino-laryngologie
Médecine du Travail

Urologie

Chirurgie Digestive

Pédiatrie

Anatomie Pathologique
Gynécologie Obstétrique
Gériatrie

Professeur Associé de Médecine Générale

Pr STILLMUNKES André

Doyen : E. SERRANO

P.U.-P.H.
2éme classe

M. ACCADBLED Franck

M. ARBUS Christophe

M. BERRY Antoine

M. BONNEVILLE Fabrice

M. BOUNES Vincent

Mme BOURNET Barbara

M. CHAUFOUR Xavier

M. CHAYNES Patrick

Mme DALENC Florence

M. DECRAMER Stéphane

M. DELOBEL Pierre

M. FRANCHITTO Nicolas

M. GARRIDO-STOWHAS Ignacio
Mme GOMEZ-BROUCHET Anne-Muriel
M. HUYGHE Eric

Mme LAPRIE Anne

M. MARCHEIX Bertrand

M. MAURY Jean-Philippe

M. MEYER Nicolas

M. MUSCARI Fabrice

M. OTAL Philippe

M. SOLER Vincent

Mme SOTO-MARTIN Maria-Eugénia
M. TACK Ivan

M. VERGEZ Sébastien

M. YSEBAERT Loic

P.U. Médecine générale
Mme ROUGE-BUGAT Marie-Eve

Chirurgie Infantile
Psychiatrie
Parasitologie
Radiologie

Médecine d'urgence
Gastro-entérologie
Chirurgie Vasculaire
Anatomie
Cancérologie

Pédiatrie

Maladies Infectieuses
Addictologie

Chirurgie Plastique
Anatomie Pathologique
Urologie

Radiothérapie
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Cardiologie
Dermatologie
Chirurgie Digestive
Radiologie
Ophtalmologie
Gériatrie et biologie du vieillissement
Physiologie
Oto-rhino-laryngologie

Hématologie

Médecine Générale

Professeur Associé en O.R.L

Pr WOISARD Virginie
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M. ABBO Olivier

M. APOIL Pol Andre

Mme ARNAUD Catherine
M. BIETH Eric

Mme CASPAR BAUGUIL Sylvie
Mme CASSAING Sophie
M. CAVAIGNAC Etienne
M. CONGY Nicolas

Mme COURBON Christine
Mme DAMASE Christine
Mme de GLISEZENSKY lsabelle
Mme DE MAS Véronique
Mme DELMAS Catherine
M. DUBOIS Damien

M. DUPUI Philippe

M. FAGUER Stanislas
Mme FILLAUX Judith

M. GANTET Pierre

Mme GENNERO lIsabelle
Mme GENOUX Annelise
M. HAMDI Safouane

Mme HITZEL Anne

M. IRIART Xavier

Mme JONCA Nathalie

M. KIRZIN Sylvain

Mme LAPEYRE-MESTRE Maryse
M. LAURENT Camille

M. LHERMUSIER Thibault

M. LHOMME Sébastien

Mme MONTASTIER Emilie
Mme MOREAU Marion

Mme NOGUEIRA M.L.

M. PILLARD Fabien

Mme PUISSANT Bénédicte
Mme RAYMOND Stéphanie
Mme SABOURDY Frédérique
Mme SAUNE Karine

M. SILVA SIFONTES Stein

M. TAFANI Jean-André

M. TREINER Emmanuel

Mme TREMOLLIERES Florence
Mme VAYSSE Charlotte

M. VIDAL Fabien

M.C.U. - P.H.

Chirurgie infantile

Immunologie

Epidémiologie

Génétique

Nutrition

Parasitologie

Chirurgie orthopédique et traumatologie
Immunologie

Pharmacologie

Pharmacologie

Physiologie

Hématologie

Bactériologie Virologie Hygiéne
Bactériologie Virologie Hygiene
Physiologie

Néphrologie

Parasitologie

Biophysique

Biochimie

Biochimie et biologie moléculaire
Biochimie

Biophysique

Parasitologie et mycologie
Biologie cellulaire

Chirurgie générale
Pharmacologie

Anatomie Pathologique
Cardiologie
Bactériologie-virologie

Nutrition

Physiologie

Biologie Cellulaire

Physiologie

Immunologie

Bactériologie Virologie Hygiéne
Biochimie

Bactériologie Virologie
Réanimation

Biophysique

Immunologie

Biologie du développement
Cancérologie

Gynécologie obstétrique

M.C.U. Médecine générale

M. BRILLAC Thierry
Mme DUPOUY Julie
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M.C.U.-P.H

Mme ABRAVANEL Florence
Mme BASSET Céline

Mme CAMARE Caroline

M. CAMBUS Jean-Pierre
Mme CANTERO Anne-Valérie
Mme CARFAGNA Luana
Mme CASSOL Emmanuelle
Mme CAUSSE Elizabeth

M. CHAPUT Benoit

M. CHASSAING Nicolas

M. CLAVEL Cyril

Mme COLLIN Laetitia

Mme COLOMBAT Magali
CORRE Jill

DE BONNECAZE Guillaume
DEDOUIT Fabrice
DELPLA Pierre-André
DESPAS Fabien
EDOUARD Thomas
Mme ESQUIROL Yolande
Mme EVRARD Soléne

Mme GALINIER Anne

Mme GARDETTE Virginie
M. GASQ David

Mme GRARE Marion

M.
M.
M.
M.
M.
M.

Mme GUILBEAU-FRUGIER Céline
M. GUILLEMINAULT Laurent
Mme GUYONNET Sophie

M. HERIN Fabrice

Mme INGUENEAU Cécile

M. LAIREZ Olivier

M. LEANDRI Roger

M. LEPAGE Benoit

Mme MAUPAS Francoise

M. MIEUSSET Roger

Mme NASR Nathalie

Mme PRADDAUDE Frangoise
M. RIMAILHO Jacques

M. RONGIERES Michel

Mme SOMMET Agnés

Mme VALLET Marion

M. VERGEZ Frangois

Mme VEZZOSI Delphine

Bactériologie Virologie Hygiéne
Cytologie et histologie

Biochimie et biologie moléculaire
Hématologie

Biochimie

Pédiatrie

Biophysique

Biochimie

Chirurgie plastique et des bralés
Génétique

Biologie Cellulaire

Cytologie

Anatomie et cytologie pathologiques
Hématologie

Anatomie

Médecine Légale

Médecine Légale

Pharmacologie

Pédiatrie

Médecine du travail

Histologie, embryologie et cytologie
Nutrition

Epidémiologie

Physiologie

Bactériologie Virologie Hygiene
Anatomie Pathologique
Pneumologie

Nutrition

Médecine et santé au travail
Biochimie

Biophysique et médecine nucléaire
Biologie du dével. et de la reproduction
Biostatistiques et Informatique médicale
Biochimie

Biologie du dével. et de la reproduction
Neurologie

Physiologie

Anatomie et Chirurgie Générale
Anatomie - Chirurgie orthopédique
Pharmacologie

Physiologie

Hématologie

Endocrinologie

M.C.U. Médecine générale

M. BISMUTH Michel
Mme ESCOURROU Brigitte

Maitres de Conférences Associés de Médecine Générale

Dr ABITTEBOUL Yves

Dr CHICOULAA Bruno

Dr IRI-DELAHAYE Motoko
Dr FREYENS Anne

Dr BOYER Pierre

Dr ANE Serge

Dr BIREBENT Jordan
Dr LATROUS Leila

Médecine Générale

Médecine Générale
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INTRODUCTION

D’apres « Santé publique France », avec une prévalence estimée a 1 200 000 cas en 2014,
la maladie d’Alzheimer et démences apparentées (MAAD) est la plus fréquente des
maladies neurodégénératives en France (1). De par I'évolution naturelle de la maladie, les
personnes atteintes nécessitent une aide et un accompagnement au quotidien afin de
permettre un maintien au domicile aussi longtemps que possible. Généralement ce role est
tenu par des membres de l'entourage appelés aidants naturels ou informels (2). La Haute
Autorit¢ de Sant¢ (HAS) les définit comme les personnes non professionnelles qui
viennent en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de
son entourage pour les activités de la vie quotidienne (3). Conjoints, enfants, parfois amis,
vont devoir faire face aux effets déléteres de la maladie, parfois jusqu’a 1I’épuisement (4).
En effet, c'est une maladie éprouvante pour I’entourage du malade et nous savons que cette
fonction d’aide est a I’origine d’un moins bon état de santé physique et psychique des
aidants (5). L'é¢tude PIXEL se basant sur 569 réponses, révéle notamment, un impact
négatif de la fonction d'aidant sur leur santé : 36 % des conjoints aidant un malade atteint
d’Alzheimer déclarent consommer des somniferes et 34 % des tranquillisants, suite a la
maladie de leur proche (6). Ce constat est confirmé par un taux de mortalité des aidants de
63 % supérieur a la moyenne d'aprés une étude prospective incluant 392 aidants et 427
non-aidants (7)(8). Ceci peut €tre expliqué notamment par le peu de temps libre dont
dispose 1'aidant et la négligence de son propre suivi médical (9). L’état de santé du malade
Alzheimer est directement li¢ a celui de son aidant ; ils forment un couple dont 1’équilibre
fragile peut étre source de souffrance, le tout contenu dans une relation aidant/aidé
complexe (10). Le plan Alzheimer 2008-2012 a souhaité prendre en compte cette réalité,
en reconnaissant le role central joué par les aidants et en diversifiant I’aide et le soutien a
leur apporter (11). Dans le méme axe, le plan 2014-2019 ¢élargi aux maladies
neurodégénératives, a pour objectif notamment la poursuite et 1'amplification des actions
de soutien aux proches aidants et de leur structuration au niveau national et territorial. Le
plan reconnait une fragilisation de la vie sociale et de la sphere professionnelle des aidants
mais souligne également la nécessité d'analyser et évaluer les besoins des aidants, ainsi que
I’importance de 1'éducation thérapeutique et du soutien psychologique a leur apporter (12).

En 2010, la HAS a élaboré¢ une recommandation qui s’intégre dans la mesure numéro 3 du
plan Alzheimer; priorisant le soutien aux aidants. Elle recommande la réalisation par le
médecin généraliste d’une consultation annuelle d'évaluation globale de I'état de santé de

I’aidant naturel (11)(13). Le médecin généraliste est le plus souvent le premier médecin



que le couple patient/aidant consulte et reste l'interlocuteur principal (14)(15). Il assure
donc un rdle clé dans la prise en charge du patient atteint de maladie d’Alzheimer vivant a
domicile (16). Cette pathologie, longue et incurable, tend & mener une relation de soins
consistant a accompagner et a aider le malade, ainsi que ses proches, a faire face a la
maladie (17). Cette relation de soins met en difficulté le médecin généraliste qui a lui
méme une représentation négative de 1’aidant (18). Malgré la recommandation HAS, le
suivi médical des aidants de malades Alzheimer reste difficile. Ces consultations longues
dédiées a l'aidant n’ont pas été beaucoup réalisées par les médecins généralistes. Sur une
¢tude de 2014 seulement 20,7 % des médecins généralistes déclaraient réaliser cette
consultation (19). Les données de la littérature n’ont pas retrouvé de références expliquant
la faible réalisation des consultations dédiées annuelles. L’objectif de cette étude était de
mettre en évidence les freins rencontrés par les médecins généralistes a la réalisation de la
consultation annuelle dédiée aux aidants naturels de malades Alzheimer comme préconisée

par la HAS.



MATERIEL ET METHODES

I. METHODE CHOISIE

A. La méthode qualitative

Nous avons choisi une approche qualitative, observationnelle et descriptive afin d'identifier
les freins a la consultation en analysant le ressenti des médecins généralistes (20). La
méthode qualitative permet d'étudier des questions exploratoires par une approche
compréhensive (« pourquoi ? »). La recherche qualitative est particulierement adaptée a la
recherche en médecine générale, car elle permet un abord plus élargi de la compréhension
de la santé et des déterminants des soins en explorant les expériences humaines a travers

les comportements et les ressentis individuels (21).

B. Les focus group

Notre étude qualitative s’est basée sur la réalisation d'entretiens collectifs semi-dirigés,
aussi appelés « focus group ». Le focus group est une réunion de 5 a 10 personnes autour
d’un méme sujet, modérée par un animateur suivant un guide d'entretien pour conduire la
discussion, et accompagnée d'observateurs en retrait pour analyser le comportement non
verbal des participants et dégager les premiers thémes émergents (22). Notre directeur de
thése était I’animateur des entretiens, il bénéficiait d'une formation dans ce domaine. Notre
role était I’observation du comportement non verbal des participants et la prise de notes.
Cette technique d’entretiens collectifs permet d’explorer et de stimuler différents points de
vue, par la discussion et la dynamique de groupe (22). L’objectif est d'amener les différents
intervenants a prendre position, a expliquer leurs choix tout en étant en interaction avec les
autres afin de générer des informations (23). Il permet 'analyse des significations partagées

et des désaccords, donc de la diversité des positions sur le sujet du débat (22).

II. ECHANTILLONNAGE

Pour répondre a la question de recherche, nous avons choisi d’interroger des médecins
généralistes installés en Occitanie exercant en libéral et pouvant avoir un exercice salarié
complémentaire.

La sélection des participants aux entretiens collectifs a été faite afin de constituer des
groupes homogenes pour favoriser la prise de parole (23). Afin d’explorer le plus

largement possible les différentes opinions, nous nous sommes également assurés de



constituer des groupes aux divergences maximales concernant les critéres suivants en lien
avec le theme (24) : I’age, le sexe, la zone d’exercice (rural, semi-urbain, urbain), I’activité
(moins de 70 consultations par semaine, entre 75 et 150 consultations par semaine, plus de
150 consultations par semaine), le mode d’exercice (seul, groupe mono-disciplinaire,
groupe pluridisciplinaire), le nombre d’années d’installation, la participation a des
fonctions universitaires ainsi que des critéres saisissant la position a 1'égard du théeme (DU
de gériatrie, capacité de gérontologie, exercice en maison de retraite, antécédent familial de
malade Alzheimer, nombre de patients atteints de la maladie d'Alzheimer dans la
patientele). Ces caractéristiques étaient déclarées par les participants via un questionnaire
distribué avant le début de I’entretien.

Le recrutement s’est effectué¢ dans un premier temps par le biais de médecins que nous
connaissions (anciens maitres de stage) et dispersés géographiquement. Une date et un lieu
pour la réunion étaient alors décidés ensemble. Dans un second temps les maitres de stage
universitaires du département de médecine générale de Toulouse ont été contactés selon les
zones géographiques choisies; enfin quelques praticiens ont été recrutés par effet boule de
neige par les médecins participants eux-mémes, via leur réseau. Tous les médecins ont été
contactés initialement par courriel, les informant des objectifs et du theme de 1’étude, de la
méthode des focus group, des modalités pratiques de la réunion et des grandes régles du
focus group, a savoir la libre expression et la confidentialité des propos. Ils ont par la suite
¢été contactés par téléphone pour confirmer leur présence et de nouveau la veille de
l'entretien pour rappel. Les refus de participation étaient essentiellement justifiés par un
manque de disponibilité.

Chaque groupe devait étre constitu¢ dans 1'idéal de 5 a 10 personnes (22). Le nombre
d’entretiens a réaliser n’était pas fixé par avance mais déterminé par la redondance des
thémes évoqués ou des discours produits correspondant a la saturation des données

(20)(23).

I1I. ETHIQUE

Nous avons soumis le protocole de recherche a la commission d'éthique du département de
médecine générale de Toulouse qui a émis un avis favorable & la réalisation de ces
entretiens.

Afin de garantir la libre expression lors des focus group, les régles d’anonymisation des

propos étaient rappelées aux participants avant de commencer la réunion. Les interrogés



ont également signé un formulaire de consentement d'exploitation des données
anonymisées (cf. annexe 2).

Un chiffre différent a été choisi arbitrairement pour identifier chaque personne qui
s'exprime lors des retranscriptions. Les lieux cités ont également été rendus anonymes en

choisissant une lettre au hasard.

IV. RECUEIL DES DONNEES

A. Conditions de recueil

Tous les entretiens ont été enregistrés numériquement par dictaphone, aprés recueil de
I’accord des participants. Chaque focus group durait entre 1 heure et 1 heure 30. La
configuration de l’espace de réunion favorisait les échanges, les participants étaient
disposés en cercle autour d’une table : les médecins interrogés, I’animateur et nous méme.
A T’issue de chaque focus group, nous faisions un débriefing avec notre directeur de these

en vue d'établir une synthése des idées énoncées et de comparer les impressions de chacun.

B. Connaissance du sujet des médecins interrogés

Lors du recrutement, nous n’avons pas informé les médecins de la question de recherche
afin de recueillir des réactions spontanées ainsi que des expériences personnelles. Dans le
mail qui leur était transmis, il était seulement précisé que le sujet portait sur « La maladie
d'Alzheimer » et que l'intérét de la réunion était de recueillir des expériences et opinions
personnelles (cf. Annexe 1). Le jour des entretiens, les participants ont été¢ informés du

sujet précis de recherche en fin de discussion afin de garder la spontanéité du débat.

C. Elaboration et évolution du guide d’entretien

Malgré une recherche bibliographique importante, il n'a pas été retrouvé d'explications
concernant le peu de consultations annuelles dédiées a 1'aidant réalisées par les médecins
généralistes. En se basant sur des études concernant la relation médecin généraliste/aidants,
sur les aidants eux-mémes ou encore sur le ressenti des médecins généralistes face a la
prise en charge de maladies chroniques, nous avons essayé de nous faire un avis le plus
large possible sur les différentes causes pouvant expliquer ce constat.

Un guide d’entretien élaboré a partir des hypothéses formulées a permis a l'animateur de
guider la discussion de maniere semi-directive. Il comportait huit questions ouvertes et des
questions de relance plus directives pour un recueil de données complet. Ce guide

d’entretien a été élaboré a l'aide d'un membre référent de la recherche qualitative du
q



département de médecine générale de Toulouse puis validé par le directeur de la recherche.
A l'issue du troisiéme entretien l'avant derniére question du questionnaire a ét¢ modifi¢
afin d’accroitre la pertinence de la question posée face aux réponses déja obtenues

précédemment. Ce guide a également ét¢ validé. (Tableau I)

Tableau I : guide d’entretien des focus groups (Occitanie, 2017)

e Pouvez-vous nous raconter votre derniére consultation d’un malade d’Alzheimer et son

aidant ?

* Comment percevez-vous le rdle de 1’aidant principal ?
» Quel est son lien avec le patient ?

» Dans quel contexte étes-vous amenés a rencontrer 1’aidant ?

* Comment prenez-vous en charge un aidant principal ?
» Quelles sont les difficultés que vous rencontrez dans leur prise en charge ?
» Sivous €tes médecin traitant des deux, comment le gérez-vous ?
» Si vous n’étes pas le médecin traitant des deux, comment faites-vous le lien

avec son médecin traitant ?

¢ Comment évaluez-vous la situation de 1’aidant lors d’une consultation ou visite ?
» Comment évaluez-vous son fardeau ?
» Quels outils utilisez-vous ? (IADL/ADL, échelle de Zarit, GDS, échelle
d’Hamilton)

» Proposez-vous le recours a des structures médico-sociales ou d’autres

professionnels de santé ? (EHPAD, MAIA, accueil de jour, structures de répit)

* Que savez-vous de la consultation annuelle de I’aidant principal préconisée par la
HAS ?
» Quels sont ses objectifs ?
» Comment la coter ?
» Quel est son contenu ?
» Qui doit la proposer ? Le médecin traitant du malade Alzheimer ? Celui de son

aidant ?

* Pour ceux qui réalisent la consultation, dites nous comment ? Pour ceux qui ne la font

pas, pourquoi ?

*  Quels sont les freins de cette consultation ? Pour ceux qui ne la connaissent pas, quels

freins imaginez-vous ?

* Quelles sont vos propositions/pistes d’amélioration ?

10



D. Retranscription
Nous avons chacune retranscrit fidélement deux entretiens dans leur intégralité. Les
comportements non verbaux et intonations ont été également précisés. Nous les avons tous

relu ensemble pour valider la retranscription et si besoin discuter des points discordants.

V. ANALYSE

A. Type d’analyse

Nous avons réalisé une analyse thématique permettant une approche inductive des données
brutes (25). La premiére €tape consistait a séquencer le verbatim en unité de sens. Chaque
unité de sens a été codée, puis chaque code a été réorganisé en une liste de sous-catégories
faisant émerger les sous-thémes puis les thémes principaux.

Tout cela a été réalis¢ en utilisant un tableur Excel® (cf. annexe 3).

Pour illustrer : le verbatim du médecin 8 « je ne peux pas le laisser seul a la maison » a été
codé comme «l’aidant ne peut pas laisser seul le malade d’Alzheimer». Ce code appartient
a la sous-catégorie « difficulté d’intégrer 1’aidant aux soins » ; faisant partie du theéme

« freins liés a ’aidant ».

Théme C: Sous-catégorie C: Code <: Unité de sens

"Je ne peux pas le
laisser seul a la
maison" M8

Difficultés d'integrer . |L'aidant ne peut pas

Frem lié a 'aidant ) ) .
e I'aidant aux soins laisser seul le MA

B. Triangulation des chercheurs

Nous avons chacune de facon indépendante, effectué¢ le découpage de I’intégralité du
verbatim ainsi que le codage puis les résultats ont été secondairement confrontés afin de
diminuer la subjectivité. Notre directeur de thése assurait une troisiéme lecture si nous

n’obtenions pas de consensus.

C. Saturation des données
Nous avons analysé les résultats aprés chaque focus group. La saturation des données était
obtenue quand I’analyse des données n’apportait plus de nouveaux éléments. Le nombre de

focus  group n’était donc pas  défini au  préalable de  I’¢étude.
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RESULTATS

RESULTATS

I. CARACTERISTIQUES DE L’ECHANTILLONAGE

Vingt quatre médecins exercant en Occitanie ont été interrogés, de juin a décembre 2017.
Quatre groupes de cinq a sept médecins ont été suffisants pour obtenir une hétérogénéité
satisfaisante de I’échantillon (cf. Annexe 4) et atteindre la saturation des données. Ils ont
permis d’interroger 7 femmes et 17 hommes agés de 32 ans a 67 ans, pour une moyenne de

55,125 ans. Un résumé des caractéristiques des participants est présenté dans le tableau II.

Caractéristiques des médecins interrogés Valeurs (en pourcentage)
Sexe :

- Homme 70,8

- Femme 29,2
Exercice :

- Rural 12,5

- Semi-urbain 50

- Urbain 37,5

Activité (nombre de consultations par semaine)

- moins de 75 4,1

- 75a150 66,7

- plusde 150 28,2
Mode d’exercice :

- Seul 12,5

- Groupe mono-disciplinaire 50

- Groupe pluridisciplinaire 37,5
Fonctions universitaires 70,8

Nombre de patients malades d’ Alzheimer

- moins de 10 16,7
- 10220 37,5
- plusde 20 45,8
DU, DESC ou capacité de gériatrie 29,2
Activité en EHPAD 95,8
Activité de médecin coordonnateur en EHPAD 16,7
Médecins ayant un proche atteint de la maladie d’Alzheimer 29,2
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II. ARRET DU RECUEIL DES DONNEES

Au terme des quatre focus groups, nous avons obtenu la saturation des données. C’est a
dire qu’en ce qui concernait la question de recherche, le dernier focus group n’a pas amené

de notion nouvelle malgré la diversité des profils des médecins participants.

III. FREINS LIES A LA REALISATION

A. Les freins liés a la consultation proposée

1. Consultation non connue

La quasi totalité¢ des médecins interrogés n’avait pas connaissance de 1’existence de cette
consultation dédi¢e, « non je I’ignorais » M15, « encore un truc qu’on a raté » M13, « on
ne sait pas qu’elle existe » M11. Ils en entendaient parler pour la premiere fois : « tu me
I’apprends » M17, « premiere nouvelle » M7. Seulement un participant déclare « avoir lu

ca quelque part » M16.

Aucun des médecins interrogés n’avait de connaissances sur son contenu : « on ne connait

pas » M11, « on ne connait rien de cette consultation » M 20.

La plupart n’avait pas la connaissance d’un texte définissant cette consultation : « je ne sais

pas s’il y a des modalités écrites »M5.

2. Consultation peu justifiée

Les médecins généralistes interrogés pensent que la proposition de cette consultation
annuelle est liée & un phénomene de mode : « ¢a se fait beaucoup en ce moment, il y a des
consultations annuelles sur plein d'autres choses » M6. Ils ironisent méme: « on peut faire

la consultation annuelle du dépistage de 1’angine si on veut » M1.

Ils pensent qu’une consultation dédiée n’est pas justifiée : « Est ce qu'on a une idée du
déterminisme de cette consultation ? » M1

Et ne savent pas pourquoi la HAS I’a créée : « qu'est ce qu'ils veulent ? Quelle est leur
idée? Il se trouve qu'on ne la sait pas» M6. La plupart attendent «des

preuves scientifiques de 1’efficacité» M1 de cette consultation.
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De plus, ils estiment ne pas avoir « attendu d'avoir une consultation qui s’appelle
« consultation de l'aidant » pour faire ¢a? » M1 ; et pensent réaliser déja cette consultation

« de fagon informelle » M7, M13.

Certains sont contrarié¢s de 1’existence de cette recommandation « On a I’impression que

1I’on nous apprend ce que I’on fait tous les jours » M4

3. Structure et modalités de la consultation non adaptées

Les médecins rejettent 1’idée d’en faire une consultation dédiée : « dans une consultation
habituelle, non pas une consultation de I’aidant » M1.

Les médecins critiquent le caracteére annuel de cette consultation « Moi ce qui me géne un
peu c’est que ce soit une fois par an » M11.

« Moi si y’en a qu’une je ne m’en servirai certainement pas » M6.

Ils pensent qu’on ne peut pas en une seule fois faire une évaluation globale de la situation :
« je pense que ¢a n'aura aucune pertinence, on ne peut pas évaluer une situation clinique en
une seule consultation » M1.

« J’ail du mal a envisager qu’en une seule consultation on puisse faire le point » M1.

Egalement ils mettent en avant le fait que la situation de 1’aidant peut évoluer au cours
d’une année et «qu’il y a forcément des moments plus opportuns que d'autres et on
réévaluera » MS. La consultation annuelle ne serait que le reflet de la situation a un instant
t puisqu’on ne « va peut étre pas consulter au moment le plus lourd, au moment le plus
critique » M17.

Ils pensent qu’il vaut mieux étre présent dans la durée: «nous on y va pas petites

touches » M 13, « on a un suivi qui est dans le temps » MS5.

4. Consultation chronophage

Pour les médecins généralistes, la consultation dédiée telle qu’ils I’imaginent parait étre

«une consultation trés longue » M22 alors que dans leur pratique de la médecine générale

«ce qu’il {leur} manque c’est le de temps »M19.
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Ils supposent que I’évaluation de 1’aidant se fera par le biais d’échelles qui sont
chronophages dans I’exercice de la médecine générale : « on n’a pas le temps nous de faire
ce questionnaire » M21.

«La temporalité n’est pas la méme en médecine générale qu’a I’hdpital et donc le temps
n’est pas le méme, alors qu’il existe le Zarit, le mini Zarit... il y a des grilles de dépistage»

MI19.

5. Absence de solutions prévues apres la consultation

Les médecins généralistes interrogés considérent que cette consultation dédiée n’est
qu’une évaluation de I’aidant et qu’elle n’aboutit pas a la proposition de solutions : « Oui
c'est beau toutes ces évaluations...Mais qu'est ce qu'on en fait concrétement ?» M4.

« Qu’on nous dise un peu qu’est-ce qu’on fait apres » MS5.

Ils déplorent 1’absence de moyens qui permettraient de mettre en place un plan de soin
concret suite a 1’évaluation annuelle « il faut des moyens humains mis a disposition des
patients » M5 et « j’ajouterai méme financier » M4.

« C’est un état des lieux qui doit aboutir a tout un tas de dispositions » M18.

6. Consultation trop formelle

Le terme « consultation annuelle dédi¢e de 1’aidant » ne leur parait pas approprié, « trop
formaliste » M17.
« C’est peut étre une affaire de mot » M22.

« Le terme de consultation de I’aidant n’est peut étre déja pas un bon terme » M23.

Elle est difficile a proposer de par son aspect « solennel, artificiel » M13, et difficile a
réaliser: « moi je me vois pas consulter expres » M17.

« En faire une espéce de bilan c’est difficile, je le vois pas comme un truc aisé » M7.

Cette consultation trop impersonnelle ne permet pas de s’adapter aux variables

individuelles propres a chaque patient : « c'est a adapter en fonction des patients» M1
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7. Absence de cotation de la consultation

Les médecins interrogés n’ont pas connaissance d’une cotation spécifique a cette
consultation, notamment dans la nouvelle nomenclature.
« Je sais pas si on peut la coter particulicrement » M5.

« Par contre je connais la nouvelle nomenclature de cotations et ce n'est pas dedans » M11.

Pour valoriser cette consultation les médecins pensent qu’il faut une cotation spécifique :
« ¢a pourrait étre envisagé en médecine générale mais a ce moment la il faudrait qu'il y ai

une cotation particuliere » M22.

B. Les freins liés a I’exercice du médecin généraliste

1. Les médecins généralistes ne connaissent pas d’indicateurs fiables pour évaluer

la souffrance de I’aidant

Les médecins généralistes ont le sentiment de manquer d’outils pour évaluer ’aidant :
« 8’1l y en a, je ne les connais pas » M3.
« Moi je n’utilise pas d’échelle » M13.

« On n’a pas de grille d’évaluation » M10.

La souffrance de 1’aidant ne leur parait pas mesurable : « je ne suis pas sur qu’on ai des
indicateurs fiables » M5.

« Les indicateurs fiables moi personnellement je n’en ai pas » M1.

Ils ont des difficultés a évaluer cette souffrance : « I’évaluer c’est tres difficile » M16.

« C’est tres difficile d’évaluer la souffrance de ’aidant » M18.

Ils se basent sur des critéres non objectifs : « c’est surtout des petits signes » M4.
Par exemple 1’augmentation du nombre de consultation par 1’aidant : « on le voit a la
fréquence des demandes » M13, «les visites répétées pour des problémes qui n’en sont

pas » M2.

Mais aussi, pour les médecins interrogés la souffrance de I’aidant se voit dans sa relation
avec le malade d’Alzheimer : « en ’observant {I’aidant}, en observant la relation qu’il a

avec ’autre {le malade d’Alzheimer} » M4.
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« Dans son expression, sur son agressivité envers le malade d’Alzheimer » M14.
« La maniére dont il se comporte avec le patient dément » MS5.

« Quand on pergoit une petite agressivité ou une tension qu’il n’y avait pas avant » M13.

2. Les médecins généralistes manquent de ressources pour prendre en charge

aidant

Ils pensent que leur role est aussi d’apporter des solutions apres évaluation : « le médecin
c'est pas quelqu'un qui est chargé d'évaluer seulement, c'est quelqu'un qui est chargé de
soigner et de faire » M6.

Ils pensent manquer de solutions : « j’ai pas trop de solutions a apporter a ce couple » MS.

« J’ai pas toujours de solutions immédiates » M19.

Les médecins interrogés n’estiment pas avoir les connaissances des réseaux et structures
pour proposer des solutions a ’aidant: « je pense qu'on les connait pas bien, qu'il y a
beaucoup de structures, de dispositifs » M2.

« Les structures existent et il suffit de les connaitre mais chaque médecin dans son coin ne
connait pas forcément l'intégralité des structures » M19.

Ils pensent que sans un réseau de qualité, le médecin généraliste ne peut assumer une prise
en charge globale de ’aidant : « c'est obligatoirement en relation avec un réseau, on peut

pas l'assumer tout seul ¢a c'est clair » M18.

3. Les médecins généralistes se focalisent sur le malade Alzheimer

Dans une consultation en présence du malade d’Alzheimer et de son aidant, pour certains
participants « c'est toujours 1’ Alzheimer qui focalise tout et qui prend toute la place, 1'autre
n'existe plus » M7.

« Le patient atteint de la maladie d’Alzheimer a tellement de problémes que ¢a va nous
prendre tout le temps » M16.

Les praticiens n’ont pas le temps de le questionner, I’écouter, 1’évaluer car la consultation
est monopolisée par le malade Alzheimer. « Bien souvent on n’a pas le temps de s'occuper

de l'aidant ou de lui demander comment il va » M16.

« On n’a pas forcément le temps de s’occuper de 1’aidant » M21.
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Ils pensent qu’il faudrait passer plus de temps avec 1’aidant: «il faudrait que je lui

consacre plus de temps » M15.

Pour les médecins généralistes I’aidant n’est pas vu comme un patient mais comme un
accompagnant « il est plus vraiment un patient il est ’aidant de celui qui est ton patient »
M7.

Selon certains, pour remédier a cela « il faut qu'il existe par lui méme, il faut le considérer

comme un patient a part » M7.

4. Les recommandations HAS ne sont pas adaptées aux médecins généralistes

Certains médecins se questionnent sur la 1égitimité des auteurs et émettent une réticence
envers cette recommandation HAS qui ne leur semble pas adaptée a la réalit¢ de la
médecine générale.

« Si elle s'applique aux soins premiers, & la médecine générale, le contenu de cette

consultation est établi par des médecins généralistes bien sir » M1.

Quelques médecins interrogés vivent cette recommandation comme une défiance, un
jugement de la qualité de leur travail, « est ce que les gens qui ont réfléchi a ¢a pensent

qu'on ne s'occupe pas de 1'aidant ? » M1.

5. Ne pas étre médecin traitant de [’aidant

Pour la majorit¢ des médecins généralistes, « un frein c'est de ne pas étre le médecin
traitant de 1'aidant » M4, M5, M14, M24.

Dans leur pratique quotidienne les médecins généralistes n’ont « peut étre pas I'habitude de
communiquer suffisamment avec les autres médecins » M16.

Ils n’ont pas non plus I’habitude de faire le lien avec le médecin traitant de I’aidant : « Je

n’ai jamais pris contact avec le médecin de I’aidant » M23.

De plus, ils ne veulent pas s’imposer dans une relation médecin-patient déja existante : « je
veux pas intervenir ou m’immiscer dans une relation qui n'est pas la mienne » M19.

Sans proposer la consultation eux-mémes, ils suggereraient alors plutot a I’aidant de se
tourner vers son médecin traitant, « éventuellement le diriger vers son médecin si on est

pas le médecin » M4.
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6. Etre médecin traitant des deux entraine une perte d’objectivité

Pour le reste des médecins généralistes interrogés, étre le médecin traitant du malade
d’Alzheimer et de son aidant constitue un frein : « c'est dur pour nous de soigner un patient

Alzheimer et de bien s'occuper de 'aidant » M21.

Les médecins généralistes pensent avoir « plus de mal a dissocier la situation et a faire
vraiment une consultation dédiée a 1'aidanty MS5.

Ils pensent qu’étre le médecin traitant des deux entraine « une tendance a prendre parti »
MI11 et une perte d’objectivité : « je préfere quand j'en vois qu'un, on est plus objectif moi

je trouve » M11.

7. Consultation non adaptée a la solitude du médecin généraliste

Pour les médecins interrogés, I’évaluation de la situation de 1’aidant semble tellement
complexe que « le médecin généraliste ne peut pas tout gérer tout seul, il faut une prise en
charge globale » MS8.

«Il faut qu'il y ait des prises en charge qui dépassent notre cabinet seul en tant que
médecin traitant » M7.

« Je pense qu’il faut pas rester tout seul » M11.

Les médecins imaginent cette consultation comme « obligatoirement médico-
psychosociale » M7 et estiment que pour aborder toutes les problématiques de 1’aidant « il
faut que ce soit un travail d'équipe » M22.

C. Les freins liés a ’aidant

1. Difficulté d’intégrer I’aidant aux soins

Pour certains des médecins interrogés « le frein le plus important est du coté de 1’aidant »

M23, M8, M13.
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a. L’aidant dans le déni
Pour les participants, 1’aidant est dans le déni de sa souffrance « ils sont tellement débordés
qu’ils ne pensent plus a eux » M7. « Elle reste toujours dans le déni » M2.
« La difficulté dans I’aide a I’aidant c’est qu’il y a parfois du déni » M8

« Il reste dans le déni » M7.

b. L aidant n’anticipe pas ses besoins
Ils pensent que les aidants n’anticipent pas toujours leurs besoins et sollicitent le médecin
quand ils sont « a bout de ressources et qu’ils ont besoin de solutions » M1 ou sollicitent

quand « ils sont en souffrance et qu’ils n’en peuvent plus » M4.

c. L’aidant n’est pas demandeur
Il ne leur semble donc « pas facile de négocier avec quelqu'un qui n'est absolument pas
demandeur » M19 ; ni de proposer une prise en charge et une consultation dédiée a

quelqu’un qui ne se sent pas malade.

d. L’aidant ne veut pas se plaindre
Pour les médecins, les aidants ne se sentent pas légitime de se plaindre : « de quoi je vais

me plaindre alors que lui {le malade d’Alzheimer} c’est pire » M19.

e. L’aidant se sent comme un soignant
Pour les médecins interrogés, « les aidants deviennent des soignants » M7.
« Souvent on demande a I’aidant un role de soignant » M5 qui n’incite pas a se positionner
comme patient.

« Jai plutot I’'impression que 1’aidant se sent comme un soignant » MI.

f. L’aidant n’est pas disponible
Les médecins pensent qu’il est difficile pour 1’aidant de se rendre en consultation car il n’a
« pas forcément les moyens de quitter le domicile et de laisser la personne Alzheimer »

M13.

2. La notion d’aidant est une idée récente

Les médecins interrogés se demandent si « tous les médecins généralistes sont sensibilisés

a la prise en charge de l'aidant ? » M21.
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Ils pensent que la notion méme d’aidant est récente « il y a dix ou quinze ans on en aurait
parlé autrement, ou pas fait de sujet du tout » M19.
« Cette notion de toute fagon d’aidant, elle est relativement récente » M17.

« Les mentalités ont changé puisqu’on dit : oui I’aidant a besoin de souffler un peu » M16.

3. Le statut d’aidant est peu reconnu

Pour les médecins généralistes ’absence de « statut réellement reconnu» M14 de cet
aidant ne favorise pas sa prise en charge : « ce statut qui est un peu flou et qui nous pose
probléme » M18. En effet il n’est « reconnu par aucune instance, aucune structure » M18.
« Je veux dire qu’il faudrait qu’il y ait une reconnaissance du statut de 1’aidant » M22.

« La question centrale simplement c’est la reconnaissance pour moi. A tous les niveaux

que cela sous entend, la reconnaissance sociétale, financiére » M18.

4. Ambivalence de la souffrance de [’aidant

La souffrance de I’aidant est aussi une idée nouvelle : « ce coté souffrance de I’aidant il y a

20 ans on aurait dit : bon bah c’est la famille c’est son travail quoi » M19.

Les médecins pense que cette souffrance est de plus en plus forte : «la souffrance de
l'aidant apparait depuis quelques années de manic¢re importante » MI19. Mais cette
souffrance n’est pas toujours visible/ressentie par le médecin généraliste : « sa souffrance
c’est pas quelque chose qu’on voit de suite ni facilement je trouve » M3.

Pour les médecins, « 1’aidant est ambivalent » M19.

5. La relation entre médecin généraliste et aidant est complexe

Pour les participants la nature méme de la relation médecin/patient est un frein a la
sollicitation du médecin par l'aidant. Ils pensent qu'ils ne sont pas les premiers consultés
par l'aidant en cas de difficultés « Y a des tas de gens qui sont sollicités autre que les

médecins et le personnel soignant » M1.

Ils pensent que cela est di a la position du soignant pouvant étre vécue comme « un peu
dominante » M7. Ils s’interrogent sur I’intérét d’«une tierce personne a qui l'aidant pourra

peut étre plus facilement dire les choses » M13.
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L’évaluation globale de la situation de I’aidant semble compliquée aux médecins
généralistes car ils n’ont pas acces a toutes les informations, « c'est difficile d'évaluer car

on a une parcelle d'informations parcellaires » M1.

De plus il leur semble délicat de proposer une consultation dédi¢e d'évaluation pouvant
étre « ressentie comme un jugement par l'aidant » M10 et pour laquelle I’aidant ne verrait
pas un intérét particulier: « il considere qu'il va bien et qu'il n'a pas besoin une fois par an

d'aller rendre des comptes » M23.

6. Le médecin généraliste n’a pas toujours d’aidant identifié

Pour les médecins généralistes, un des freins a la consultation dédi¢e de 1’aidant est parfois
tout simplement I’absence d’aidant: « parfois démuni, en panne d’aidant » M7.

Ils évoquent aussi des situations ou I’aidant principal change : « ¢a va pas toujours étre le
méme aidant principal » M6.

Selon les médecins interrogés il faut anticiper la recherche de I’aidant : « il faut se faire

rapidement une idée de qui va étre l'aidant principal » M6.

22



DISCUSSION

I. CRITIQUE DE LA METHODE

A. Les points forts

Cette étude aborde une problématique peu étudiée dans la littérature. Elle a un caractére
exploratoire et novateur.

L’analyse qualitative a permis de recueillir un grand nombre de données riches et nuancées
allant de la simple description de situations cliniques aux sentiments et convictions
profondes de chacun.

Cette méthode des focus group a été treés bien acceptée par les participants car elle fait
appel a des discussions de groupes, forme de communication assez naturelle chez des
médecins généralistes. La diversité des profils, 'homogénéité sociale et la facilité¢ a

communiquer a permis un enrichissement mutuel des réponses.

La formulation souple des questions via le guide d'entretien a permis de découvrir des
attitudes et des opinions que d’autres méthodes de collecte qualitatives ne seraient pas en
mesure de révéler. Ainsi les entretiens ont pu mettre en évidence des représentations, mais
aussi des argumentaires et des difficultés éventuelles dans le développement de la
discussion.

La diversité de 1'échantillonnage correspond aux données démographiques en terme d’age
en Occitanie (ancienne région Midi-Pyrénées) d'aprés une étude de 2016 (26). De méme
notre population est représentative en ce qui concerne le taux de médecins exergant en
groupe mono disciplinaire et le nombre de médecins ayant une qualification en
gérontologie (27).

L’analyse a été réalisée séparément par les deux chercheurs puis les résultats de chacun ont
été confrontés puis validés. Dans un second temps, les résultats sont comparés aux données
de la littérature qui avaient sous-tendu I’¢laboration des premiéres hypothéses. Cela permet

de renforcer la validité interne de 1'étude (21).
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B. Les biais et les limites

1. Biais liés aux chercheurs

Les chercheurs ont participé au recueil des données en assistant aux focus groupe et en
observant les attitudes non verbales des participants.

La présence des chercheurs aux focus group a pu influencer les paroles et propos des
participants.

D’autant plus que les participants étaient informés du statut d’interne en médecine générale
des chercheurs. Certains participants étaient les maitres de stage des chercheurs ce qui a pu

limiter la liberté de parole.

2. Biais liés aux participants

La diversité¢ de notre échantillonnage ne correspond pas aux données démographiques en
terme de répartition hommes/femmes en Occitanie (ancienne région Midi Pyrénées) (26).
En effet dans nos participants il y avait une surreprésentation de la population masculine.
De méme, notre échantillon est sur-représentatif concernant les médecins ayant une
activit¢ en EHPAD (27). Ceci réduit donc la généralisation des résultats a I’ensemble des

médecins généralistes et limite la validité externe.

Pour des questions de faisabilité, la plupart des participants au sein d’'un méme focus group
se connaissaient entre eux. En effet, il était plus simple de réunir les participants par zones
géographiques de proximité, afin de rassembler le plus grand nombre de participants selon

les emplois du temps de chacun.

Egalement, la plupart des participants étaient des maitres de stage universitaires. D’une
part car il était plus simple pour les chercheurs de les contacter et d’autre part car se sont

des médecins souvent plus sensibilisés au travail de recherche des étudiants en médecine.
Parmi les participants 29,2 % ont déclaré avoir un proche atteint de la maladie d’Alzheimer

ce qui peut entrainer une déformation des réponses par l’influence des émotions

personnelles des participants et aboutir ainsi a un biais affectif.
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3. Biais liés a la méthode

Les études qualitatives sont soumises a la subjectivité des chercheurs dans 1’analyse des
résultats ce qui entralne un biais d’interprétation. Les chercheurs étant des médecins
généralistes, ils ont pu étre influencés par leur propres représentations. Pour limiter ceci,
chaque entretien a été analysé par les deux chercheurs de fagcon indépendante avant de
comparer les résultats. Lorsqu’il y avait un désaccord sur I’interprétation d’un résultat,

I’avis du directeur de thése permettait la triangulation des données (21).

II. DISCUSSION DES RESULTATS

A. Résultats principaux

1. Consultation non connue

L’un des freins majeur révélé par notre étude est que la consultation annuelle dédiée a
I’aidant principal du malade Alzheimer n’est que trés peu connue par les médecins
généralistes.

Alors qu’ils sont les principaux concernés par la recommandation HAS de 2010, les

médecins généralistes ne semblent pas correctement informés de son existence.

Dans notre étude seulement un participant sur 24 médecins généralistes interrogés avait
entendu parler de cette consultation dédiée.

Aucun des médecins généralistes ne connaissait le contenu de la consultation préconisé par
la HAS : une évaluation globale de 1’état de santé de I’aidant naturel, une évaluation de son
« fardeau » dans ses composantes médico-psycho-sociales et une détection des
problématiques de santé spécifiques inhérentes a 1’accompagnement de la personne atteinte
de maladie d'Alzheimer ou d’une maladie apparentée (13).

Aucun ne connaissait non plus les objectifs principaux de la consultation dédiée : la
prévention, la détection et la prise en charge des effets déléteres sur la santé de 1’aidant

induits par I’accompagnement du malade Alzheimer.

Parmi les médecins généralistes que nous avons interrogés, ceux qui avaient une formation

spécifique en gériatrie (DU, DESC ou capacité) n’étaient pas mieux renseignés sur cette
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consultation dédiée alors que I’on pouvait supposer en amont que ces médecins seraient

plus sensibilisés aux recommandations gériatriques.

En 2014, Florence Sprenger, dans son étude observationnelle sur 241 médecins
généralistes exercant dans 64 départements différents ; montre que seulement 40% des
médecins connaissent la recommandation HAS sur la consultation dédiée de 1’aidant du
malade Alzheimer. Les maitres de stage universitaires étaient plus nombreux a connaitre la
recommandation (p=0.003).

Elle montre également que le nombre de consultation dédiées réalisées par les médecins ne
varie pas significativement selon la détention d’'un DU ou d’un DESC de gériatrie

(p=0.58). (19)

Cette faible connaissance de la consultation annuelle dédi¢e est également retrouvée dans
I’¢tude de Héléne Hemery de 2016. Dans cette étude qualitative, sur 23 médecins
interrogés, 5 connaissaient la consultation annuelle. Parmi eux, un était maitre de stage
universitaire, un avait une capacité¢ de gériatrie et un était médecin coordonnateur en

EHPAD (28).

On peut penser que 1’image ambivalente qu’ont les médecins généralistes a propos de la
santé des aidants a biaisé I’intérét qu’ils auraient pu porter a cette recommandation. En
effet, certains médecins voient I’aidant comme une personne solide, robuste (29). Cette
mauvaise représentation peut s’expliquer par ’image faussée que renvoie 1’aidant de son
propre état de santé. Ceci peut justifier que les médecins généralistes n’aient pas vu un

intérét majeur dans cette consultation dédiée a I’aidant naturel.

Cette absence de connaissance de la consultation annuelle dédiée par les médecins
généralistes, quelle que soit leur formation gériatrique, améne a se poser des questions sur
la recommandation HAS et sa diffusion. Par exemple, cette consultation dédiée n’est pas
dans la nouvelle nomenclature de cotation des actes de médecine générale. L’exercice de la
médecine générale tend a étre valorisé par ces cotations spécifiques ; I’absence de cotation

pour cette consultation dédiée ne favorise ni sa connaissance ni sa pratique (30).

Lors des focus group, quelques médecins se sont interrogés sur la spécialisation des
auteurs de la recommandation HAS. Il leur semblait important qu’elle soit écrite par des

médecins généralistes au fait des particularités de 1’exercice de la médecine générale afin
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d’en garantir sa pertinence. Le groupe de travail responsable de la recommandation HAS
de 2010 était composé de 11 personnes dont 4 médecins généralistes, un gériatre, un
neurologue, une orthophoniste représentante de France Alzheimer, un masseur-
kinésithérapeute, un psychiatre, une infirmicre et un professeur de santé publique (13).

Ce groupe de travail pluriprofessionnel parait représentatif de la médecine libérale et des
acteurs médicaux et paramédicaux dont peuvent s’entourer les médecins généralistes dans

la prise en charge d’un malade Alzheimer et de son aidant.

Une étude qualitative menée en Rhone-Alpes entre 2013 et 2016 a montré que les
principaux freins des médecins généralistes a 1’application des recommandations sont leur
manque d’adaptabilité, leur évolution rapide, leur quantité et leur complexité (31). Cette
méme étude a également montré une discordance entre le ressenti positif des médecins

généralistes quant aux recommandations et leur application.

2. Les médecins voient cette consultation comme pluriprofessionnelle

L'idée d'une consultation annuelle d'évaluation des besoins de 1'aidant et d'organisation des
aides par le seul biais du médecin généraliste, a été contestée par tous les médecins
interrogés. Ils ont unanimement évoqué la difficulté a mettre en ceuvre cette consultation
en médecine générale notamment par manque de temps (temps excessif nécessaire a la
réalisation de la consultation), manque de ressources (peu de connaissance des outils
d'évaluation, des aides sociales et financiéres possibles), manque de réseaux (insuffisance
d'acces aux structures existantes). Il n'a jamais été remis en question ’intérét de réaliser
des consultations spécifiques a 1'aidant afin de reconnaitre son statut, écouter ses besoins,

mettre en place un suivi adapté aux besoins.

Les médecins généralistes semblent se sentir dépassés dans leur domaine de compétences
lors de la réalisation de la consultation annuelle telle qu'elle est proposée par I'HAS. C'est

un frein certain a sa réalisation.

Quasiment tous les médecins interrogés ont spontanément émis l'idée d'une intervention
pluriprofessionnelle autour de l'aidant. Ce méme constat avait été effectué par Hélene
Hemery qui avait étudié en 2016 I'intérét et les limites de la consultation annuelle dédiée a
l'aidant ainsi que les difficultés rencontrées par le médecin généraliste. Les solutions

d'amélioration proposées pour la prise en charge de I’aidant consistaient a favoriser le
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repérage des aidants a risque d'épuisement par les acteurs médico-sociaux impliqués dans
la prise en charge du patient aidé (28). Cette proposition d’une prise en charge
pluriprofessionnelle de 1’aidant semble correspondre au fardeau de I’aidant qui est lui

méme multifactoriel (32).

Selon nos focus group, le médecin généraliste garderait un role central, autour duquel les
travailleurs sociaux s'occuperaient du versant social, les infirmiéres et les autres équipes
paramédicales apporteraient un regard plus fiable sur les difficultés et besoins au domicile

rencontrées par l'aidant.

Dans son ¢étude Noémie Dufour a dans ce sens voulu identifier les interventions dédiées
aux aidants familiaux de patients déments faisant intervenir le médecin généraliste et
évaluer leur efficacité. Cette revue de la littérature réalisée en 2012-2013, révéle le role
important a jouer par le médecin généraliste dans la prise en charge des aidants et qu'un
modele de soin pluriprofessionnel collaboratif s'articulant autour d'une consultation dédiée
de médecine générale pour améliorer la santé des aidants devrait étre étudié. En effet un
article qui reposait sur une collaboration médico-psycho-sociale entre des médecins
généralistes, des infirmicres et incluant d'autres professionnels de santé selon les besoins, a
montré des résultats significatifs (33).

Ceci rejoint donc le point de vue de plusieurs médecins interrogés qui proposaient une
réunion annuelle pluriprofessionnelle réunissant tous les intervenants en soins primaires.
Cette réunion permettrait d'évaluer la situation du malade et de son aidant & travers les
différents points de vue liés aux spécialités de chaque corps de métier et de leur

complémentarité.

L' étude observationnelle de Floriane Sprenger évaluant le nombre de consultations
annuelles dédiées réalisées, rajoute a la notion de collaboration pluriprofessionnelle, 1'idée
d'une centralisation des différents acteurs au sein d'une structure dédiée : plateforme

territoriale ou réseaux de soins dédiés (19).

Ceci a également été soulevé lors des focus group par sept des médecins qui évoquaient
l'idée d'une évaluation spécialisée de 1'aidant dans le cadre d'un dispositif externe. Ces
¢valuateurs formés seraient des professionnels para-médiaux ou bien des médecins experts

jouant le role de coordonnateurs. Ils pourraient exercer dans le cadre d'associations, ou
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bien de dispositifs tels que les MAIA « Maisons pour I’autonomie et I’intégration des

malades Alzheimer » ou les ESA « Equipes spécialisées Alzheimer ».

En ce sens, dans son rapport d'évaluation du plan Alzheimer 2008-2012, le Pr J.Ankri avait
souligné la méme problématique et avait déclaré qu'il paraissait nécessaire de renforcer les
liens entre les médecins traitant, les consultations mémoire et les dispositifs médico-

sociaux, de préférence au sein des MAIA (34).

Le plan Alzheimer 2008-2012 puis le plan maladies neurodégénératives 2014-2019 ont
prévu des postes de « coordonnateurs » au sein des MAIA. Ils assurent la liaison entre les
équipes médico-sociales et sanitaires et garantissent une prise en charge multidisciplinaire
adaptée a la situation de chacun, notamment du malade Alzheimer. Le coordonnateur
participe a 1’évaluation des besoins, planifie les services, fait le lien avec les intervenants,
notamment le médecin traitant.

Il peut s’agir d’infirmicres coordonnatrices de service de soins a domicile, de responsables
de service d’Aide a domicile, de personnel de CLIC « centre local d'information et de
coordination » ou d’équipe médico-sociale de I’APA «allocation personnalisée
d'autonomie », de travailleurs sociaux, d’acteurs des réseaux de santé, d’infirmiéres

libérales (35).

Les données concernant I’efficacit¢ de cette nouvelle forme d’accompagnement sont
difficilement interprétable du fait de la variabilité des pratiques professionnelles. Les
objectifs méme de la gestion de cas ne sont pas clairement définis, certaines études
privilégiant des objectifs cliniques, comme la qualité de vie des personnes malades ou des
aidants, d’autres des objectifs médico-économiques, comme une meilleure utilisation des
ressources sanitaires et sociales (36).

Par exemple, 1'étude Callahan, essai clinique contr6lé¢ de 153 adultes agés atteints de la
maladie d'Alzheimer et de leurs aidants, a montré une amélioration significative des
symptomes de dépression chez l'aidant secondairement a des soins en collaboration par une

infirmiere formée pour le traitement de la maladie d'Alzheimer (p=0,002) (37).

Comme propos¢, les ESA pourraient également assurer ce role d'évaluation
pluriprofessionnelle et de regard extérieur. Encadrées par une infirmiere coordonnatrice,
ces équipes comprennent des professionnels spécifiquement formés a la réadaptation, a la

stimulation et a ’accompagnement des malades et de leur entourage (assistants de soins en
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gérontologie, psychomotriciens, ergothérapeutes). Leur perspective est de permettre aux
personnes malades de rester chez elles. Elles ont aussi pour mission le soutien et
I'accompagnement des familles des personnes malades. Les ESA interviennent 3 mois

maximum par an a raison d’environ 1 fois par semaine (38).

La plupart des médecins interrogés avaient conscience du bénéfice apporté par une prise en
charge dédiée de l'aidant et de leur role central dans la coordination des soins. Cependant
la consultation annuelle dédiée telle que proposée par la HAS a destination des médecins
généralistes, ne semble pas convaincre les principaux concernés. En effet ils ne se sentent
pas capable d'assumer toutes les facettes de cette consultation, ne détenant pas toutes les
clefs nécessaires a son entiere réalisation. Ils préfereraient la voir se transformer en une
¢évaluation pluriprofessionnelle incluant les autres acteurs de soins dont ils seraient les
coordonnateurs, ou bien de déléguer cette évaluation a un regard externe, spécialisé dans le

domaine, a travers des structures déja mises en place sur le territoire.

3. La place de l’aidant

Un autre frein important relevé au cours des entretiens a la réalisation de la consultation
annuelle de 1'aidant par le généraliste est I'aidant lui-méme.

Son intégration aux soins parait difficile pour des raisons dépendantes ou non de sa
volonté. En effet plusieurs médecins relévent le déni de l'aidant concernant son propre
fardeau et ses problématiques de santé. D'apres les médecins interrogés l'aidant est parfois
peu demandeur et n'accede aux soins que tardivement, lorsque la situation est critique et les
solutions inaccessibles. Certains méme ne se sentiraient pas légitimes de se plaindre de
leur situation. Ces résultats rejoignent ceux de Laetitia Bez et Anne Laure Dupont qui ont
montré que la fausse image de bonne santé donnée par I’aidant ne favorise pas son acces
aux soins (29). Ceci met en difficulté le médecin généraliste qui n'a que peu de rapport
avec un aidant fuyant, peu expressif. Dans ce contexte, proposer une consultation annuelle

d'évaluation leur semble inapproprié.

De plus, les médecins interrogés ont remarqué les difficultés a l'accés aux soins
rencontrées par les aidants par manque de temps et de moyens humains ou matériels, ils ne
peuvent souvent pas quitter le domicile et laisser seul le malade. D'aprés une étude de
Proximologie regroupant 554 aidants interrogés en 2008, 72 % des aidants considerent

qu’ils ne sont pas allés consulter leur médecin généraliste aussi souvent qu’ils I’auraient
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souhaité. Dans le cadre de la maladie d'Alzheimer 20 % des aidants déclarent différer,
voire renoncer, & une consultation, une hospitalisation ou un soin pour eux-mémes, par
manque de temps (6). Dans cette méme étude, les professionnels de santé apparaissent
comme un soutien pour 66 % des aidants. Les avis sont donc mitigés, sans savoir si cela
provient initialement du fait de l'aidant, du médecin ou de la relation elle méme. En
revanche, de maniére plus tranchée, seuls 23 % estiment &étre suffisamment aidés et

considérés par les pouvoirs publics.

Quelques médecins lors des focus group ont fait remarquer I'émergence récente et peut-Etre
non totalement intégrée par tous, de la notion « d'aidant ». Il y a peu, ce rdle était considéré
comme un acte familial naturel et donc peu reconnu et peu valorisé par la société. La
solidarit¢ familiale découlant de valeurs morales présupposées laisse peu de place a la

plainte, a 1'écoute de ses propres ressentis et au recours au médecin généraliste.

Les aidants sont extrémement impliqués dans leur rdle : 89 % d'entre eux s'occupent tous
les jours ou plusieurs fois par semaine du malade. Seulement 1 aidant sur 10 s’occupe de la
personne aidée moins d’une fois par semaine (6). Ce rdle est ainsi lourd de conséquences
sociales, 29 % des conjoints et 23 % des enfants ont di aménager leur temps de travail
pour s'occuper du patient (5). On imagine facilement le peu de temps libre dont ils

disposent et les conséquences physiques morales et financiéres associées.

Dans ce contexte il a été urgent de repenser la place et le rdle des aidants et d’envisager de
nouvelles formes de solidarités et d’intégration dans notre société. Ainsi, le ler janvier
2016, la loi publiée au journal officiel du 29 décembre 2015, sur I'Adaptation de la Société
au Vieillissement est entrée en vigueur. Portée par Marisol Touraine la ministre des
Affaires sociales et de la Santé et Laurence Rossignol la secrétaire d'Etat auprés de la
ministre des Affaires sociales et de la Santé, chargée des personnes agées et de
l'autonomie, la loi donne la priorité a 'accompagnement a domicile (39). La loi contient
des mesures concrétes visant a une reconnaissance de ’action des proches aidants de
personnes agées en perte d’autonomie. Elle donne un cadre 1égal a 1’action du proche
aidant en lui donnant une définition et lui reconnaissant des droits. Ainsi une personne qui
vient en aide de maniére réguliére, a titre non professionnel, pour accomplir une partie ou
la totalité des actes de la vie quotidienne d'une personne agée en perte d’autonomie peut

étre considérée comme un proche aidant.

31



La loi instaure également des temps de repos facilités pour les proches aidants sous le
cadre d'un droit au répit, intégrés a 'APA. Cela permet aux proches aidants de prendre un
temps de repos grace aux accueils de jour, hébergements temporaires ou heures
supplémentaires d'aides a domicile. Selon le Barométre des aidants 2015 réalisé par
I’institut de sondage BVA et la Fondation April, 79 % des personnes qui déclarent apporter
une aide ne se considerent pas comme des aidants. Cette nouvelle loi, faisant écho au plan
maladies neurodégénératives 2014-2019 (12), repose sur la connaissance de la population

et de ses besoins et sur une politique publique centrée sur 'aidant.

Depuis le 1% janvier 2017, le congé de proche aidant remplace le congé de soutien familial.
Il permet a toutes personnes, sous certaines conditions, d’interrompre son activité pour
s’occuper d’une personne faisant 1’objet d’une perte d’autonomie d’une particuliere
gravité. La durée de ce congé est fixée par convention ou accord collectif ; elle ne peut
dépasser 1 an sur ’ensemble de la carriere. Le congé de proche aidant n’est pas rémunéré

par I’employeur, ce qui peut limiter largement son utilisation (40).

Cela place l'aidant au cceur des préoccupations sociétales et sanitaires, et lui assure un rdle
reconnu de tous. Les médecins généralistes seront ainsi peut-étre plus sensibilisés aux
problématiques de l'aidant et I'aidant sera peut-€tre plus enclin a solliciter 1'aide qui lui est
due. La réalisation de la consultation annuelle par les médecins généralistes, sera, dans ce

cadre-1a, certainement plus facilement accessible a l'aidant.

B. Pistes de réflexion sur la prise en charge de I’aidant et la consultation dédiée

Il ressort de cette étude, comme de beaucoup d’autres, que la prise en charge d’un malade
Alzheimer est indissociable de la prise en charge de son aidant. La santé du couple aidant/
malade Alzheimer est corrélée de facon trés significative a celle de I’aidant. Il ne doit donc
pas étre vu seulement comme un partenaire de soin mais bien comme un patient a part

entiére.

Les pistes de réflexion sur ’amélioration de sa prise en charge sont nombreuses. La
principale proposition des médecins du focus group est de favoriser les échanges entre
aidants, en organisant par exemple des groupes de parole d’aidants comme les groupes
Balint. Le but étant de favoriser le partage des expériences positives comme négatives

entre les aidants et de proposer une « cellule de veille » vers qui un aidant en détresse
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pourra se tourner. Les Maisons de Santé Pluriprofessionnelles pourraient permettre
d’accueillir ces réunions entre aidants.

L’association France Alzheimer a déja développé sur son site internet un forum de
discussions entre les aidants (41). Le but serait ici de favoriser un lien plus personnel entre

aidants de méme région et d’organiser des rencontres physiques.

Il ressort également de notre étude I’'importance de la création d’un statut particulier de
I’aidant qui permettrait sa reconnaissance tant sur le plan sociétal que financier. Ceci a
commencé a étre mis en place avec la loi d’adaptation de la société au vieillissement mais

le manque de recul ne permet pas d’évaluer son efficacité (39).

Dans la prise en charge de 1’aidant, I’anticipation et la prévention sont la clé de la prise en
charge d’aprés les médecins interrogés. Repérer précocement les signes d’épuisement et
surtout les prévenir sont un objectif cl¢ de la prise en charge de 1’aidant par le médecin
généraliste. Une étude sur la prévention chez la personne adgée en médecine générale a
montré un intérét reconnu pour les actions de prévention par les 77 médecins interrogés.
Cependant cette étude montre aussi que le manque de temps des médecins généralistes et

I’absence de motivation des patients sont un frein a la prévention (42).

Les médecins généralistes insistent également sur I’importance lorsque cela est possible de
trouver plusieurs aidants qui pourront prendre le relais, tout en gardant un aidant principal
avec qui le lien serait favorisé.

L’amélioration de la prise en charge de I’aidant passe aussi par « son éducation », sa
formation et son information (43). Ainsi a été créé un programme de formation pour

aidants au gérontopole de Toulouse.

Avec le vieillissement de la population, I’aidant est de plus en plus reconnu et valorisé. De
nombreuses actions ont pour but d’améliorer sa qualité de vie et son acces a I’information.
Ainsi, ’ARS a récemment missionné RésoMiP, la fédération des réseaux de santé Midi-
Pyrénées pour créer un site régional a destination des personnes agées, de leurs aidants et
de leurs familles. L’objectif de ce site sera d’apporter des renseignements sur les offres

existantes, les professionnels et les droits des usagers.

Afin de prolonger notre travail de recherche, plusieurs pistes sont envisageables. Nous

pourrions imaginer la réalisation des consultations annuelles de l'aidant principal dans le
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cadre des maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP). La prise en charge
pluriprofessionnelle de l'aidant tel que préconisé par 'HAS, pourrait correspondre aux
missions des MSP. Ce mode d'exercice en groupe permet une coordination entre
professionnels de plusieurs disciplines de soins primaires et veille a la cohérence et a la
complémentarité des interventions de chacun. Ceci assure la continuité des prises en
charge pluriprofessionnelles (44). Un futur travail de recherche pourrait étudier la
réalisation des consultations annuelles effectuées de fagon pluriprofessionnelle dans le
cadre de ces MSP et leur impact sur la prise en charge des patients.

Enfin, issues du plan Alzheimer 2008-2012, renforcées par la mesure 28 du plan maladies
neurodégénératives 2014-2019, les plateformes de répit et d’accompagnement des aidants
« ont été expérimentées pour diversifier, combiner et favoriser I’acces des aidants a une
large palette d’action de soutien et de répit ». Elles combinent 1’accueil de jour a d’autres
activités pour les personnes et leurs aidants. En novembre 2014 1'Agence Nationale de
I'évaluation et de la qualité des Etablissements et Services sociaux et Médico-sociaux
(ANESM) dans une recommandation a destination des professionnels du secteur social et
médico-social sur le soutien des aidants non professionnels, missionne les plateformes de
répits & faciliter ’acceés aux soins des aidants (45). Elle évoque notamment la nécessité
d'informer les aidants intervenant auprés d’une personne atteinte d’une maladie
d’Alzheimer, de I’existence de la consultation annuelle préconisée par ’HAS (46). 1l serait

intéressant d'étudier 1'impact de ces plateformes sur 'acces des aidants aux soins primaires.
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CONCLUSION

La consultation annuelle dédiée a l'aidant naturel telle que préconisée par la HAS ne
semble pas adaptée a la pratique des médecins généralistes. Trois principaux freins a sa
réalisation ont été soulevés par les médecins interrogés lors de notre étude.

Tout d'abord, I’existence de cette consultation n’était pas connue des médecins, ce qui en
limite son application. De plus, ceux-ci soulignaient la nécessité d'en faire une consultation
pluriprofessionnelle afin de la rendre réalisable et pertinente en soins primaires. Enfin, la
place de l'aidant devrait étre mieux valorisée, la création d'un statut particulier permettrait
une prise en charge systématisée.

Les maisons de santé pluriprofessionnelles pourraient participer a la réalisation de

I'évaluation annuelle de 'aidant naturel.
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ANNEXE 1 : Mail d’invitation envoyé a tous les participants
Chers confréres, chéres consoeurs,

Nous préparons actuellement une thése de médecine générale sur la maladie d'Alzheimer.
Ce travail est dirigé par le Pr André Stillmunkés, Professeur associé¢ des Universités au

Département Universitaire de Médecine Générale de Toulouse.

Nous avons le plaisir de vous inviter a participer a un focus group (discussion en groupe)
ou ce théme sera discuté. L'idée d'une discussion en groupe est de partager ses opinions et

expériences avec d'autres.

Elle consistera en un entretien entre plusieurs médecins. Nous réserverons 2 heures pour
une discussion contenant plusieurs questions abordant différents thémes et aspects dans le

suivi des patients Alzheimer. Un buffet sera également prévu a cette occasion.

Nous vous contacterons dans 8 a 10 jours par téléphone afin de convenir d’un rendez-vous
si vous acceptez de participer a cette étude. Vous pouvez également nous répondre par

mail si vous €tes intéressés et nous vous enverrons plus d'informations.

En vous remerciant de I’attention que vous porterez a ce courrier, veuillez agréer nos

sincéres salutations.
Cannelle et Elodie

Pr André Stillmunkés, directeur de thése
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ANNEXE 2 : Formulaire de consentement libre a I’étude et questionnaire

individuel

Utilisation des données :

Consentez vous a l'utilisation anonymisée des données recueillies lors de cet
entretien ? Nous vous garantissons que seules Cannelle et Elodie auront accés aux
enregistrements ainsi qu'aux données écrites. L'anonymat sera respecté par
l'utilisation de code numérique lors de la retranscription et analyse de vos propos.
Les enregistrements ainsi que les tableaux d'analyses seront détruits a 1'issue de
cette thése.

(faire suivre de la mention : oui j'accepte ou non je n'accepte pas et de la signature)

Questionnaire individuel :

1. Nom, Prénom :

2.Sexe: 0OFemme [ Homme

3. Age:

4. Code postal et caractéristique du lieu d’exercice : Orural Osemi-urbain  Ourbain
5. Année de la premiére installation :

6.Type d’exercice : 0Seul 0En groupe monodisciplinaire 0 En groupe pluridisciplinaire [0 Autre
7. Etes-vous maitre de stage universitaire ? 0Oui [0Non

8. DU, DESC ou capacité de gériatrie :  Ooui Onon

8.Nombre de consultations par semaine : OMoins de 75 (de 75 a 150 Oplus de 150

9.Nombre de patients atteints de la maladie d'Alzheimer dans votre patientéle :
Omoins de 10 (de 10a 20 O plus de 20

10.Avez vous une activité en EHPAD ? [non 0 medecin traitant [ medecin coordinateur

11. Avez vous un proche atteint de la Maladie d'Alzheimer ? Ooui Onon
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Freins a la réalisation par le médecin généraliste de la consultation annuelle dédiée a I’aidant naturel
d’un malade Alzheimer.

Contexte : Dans notre société la santé et la qualité de vie du malade Alzheimer est directement liée a celle de
son aidant. Les deux derniers plan Alzheimer ont souhaité prendre en compte cette réalité en priorisant le
soutient aux aidants. La HAS en 2010, recommande la réalisation par le médecin généraliste d’une
consultation annuelle d'évaluation globale de 1'état de santé de 1’aidant naturel. D'un intérét reconnu par tous,
ces consultations longues dédiées a 'aidant ont pourtant été peu réalisées par les médecins généralistes.
Objectifs: Identifier les freins des médecins généralistes a la réalisation de la consultation annuelle dédiée
aux aidants naturels de malade Alzheimer, proposée par la HAS dans le cadre du Plan Alzheimer 2008-2012.
Méthode : Etude qualitative auprés de médecins généralistes d'Occitanie, réalisation de 4 focus group de juin
a décembre 2017.

Résultats : Trois principaux freins a la réalisation de la consultation dédiée ont été retrouvés. L’existence de
cette consultation, et donc de son contenu, était inconnue par la quasi-totalité des médecins interrogés. Les
modalités de la consultation en elle-méme semblent peu convenir aux médecins généralistes : peu justifiée,
chronophage, sans cotation ni solutions proposées suite a 1'évaluation. Son application dans les différents
champs médico-psycho-sociaux, telle que proposée par I'HAS, semble peu adaptée au mode d'exercice du
médecin généraliste seul. Il ne dispose notamment pas du temps, des outils et du réseaux nécessaire a sa
pleine réalisation. L'aidant lui-méme semble étre un frein a part entiére de part son statut encore peu reconnu,
de sa difficulté d’accéder aux soins.

Conclusion : Inconnue des médecins, inadaptée au mode d'exercice seul du médecin généraliste et peu
accessible a l'aidant, la consultation dédiée telle que proposée ne semble pas avoir eu I'impact souhaité. Les
maisons de santé pluriprofessionnelles pourraient donner un cadre a | réalisation de cette consultation.

General practitioners' obstacles to the annual consultation of the natural caregiver of an Alzheimer's
patient.

Context : In our society, the health and quality of life of Alzheimer's patients is directly linked to that of their
caregivers. The last two Alzheimer plans wanted to take this reality into account by prioritizing support for
caregivers. In 2010, the HAS recommends that the general practitioner conduct an annual consultation to
assess the caregiver's overall state of health. Of an interest recognized by all, these long consultations
dedicated to the caregiver were however little carried out by the general practitioners.
Objectives : To identify the obstacles encountered by general practitioners in carrying out the annual
consultation dedicated to natural caregivers of Alzheimer's patients, proposed by the HAS as part of the

2008-2012 Alzheimer Plan.
Method : Qualitative study with general practitioners of Occitania, realization of 4 focus
groups from June to December 2017.

Results : Three main obstacles to the implementation of the dedicated consultation were found. The existence
of this consultation, and therefore its content, was unknown by almost all the doctors interviewed. The
modalities of the consultation in itself do not seem to suit general practitioners: little justification, time
consuming, without rating or solutions proposed following the evaluation. Its application in the various
medico-psycho-social fields, as proposed by the HAS, seems poorly adapted to the general practitioner's
mode of practice alone. In particular, it lacks the time, tools and networks necessary for its full
implementation. The caregiver himself seems to be an obstacle in his own right because of his still little
recognized status and his difficulty in accessing care.
Conclusion : Unknown to doctors, unsuited to the general practitioner's mode of practice alone and not very
accessible to the caregiver, the dedicated consultation as proposed does not seem to have had the desired
impact. Multidisciplinary health centres could provide a framework for this consultation.

Mots clés : médecins généralistes, aidant naturel, maladie d'Alzheimer, prévention, consultation dédiée,
recherche qualitative, pluriprofessionnelle.
Key words : general practitioner, caregiver, Alzheimer's disease, prevention, dedicated consultation.
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