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Introduction :

Fréquentes sont les publications et communications portant sur la maladie de type 

Alzheimer. Le débat médical a commencé à la fin des années 1980 (Erde et al.,1988) 

et  a  pris  une  place  grandissante  au  fil  des  années.  Situées  à  l’interface  du 

psychologique  et  du sociologique,  les  représentations  sont enracinées  au cœur du 

dispositif  social.  Elles  ont  un rôle  déterminant  dans la  vie  mentale  de l’Homme, 

puisqu’elles  sont  mises  en  jeu  tout  aussi  bien  au  cours  des  pensées,  que  des 

sentiments, des plans d’action, ou encore des référentiels relationnels. 

Pour  Denise  Jodelet  [1],  une  représentation  est  « une  forme  de  connaissance, 

socialement  élaborée  et  partagée,  ayant  une  visée  pratique  et  concourant  à  la 

construction d’une réalité commune à un ensemble social ». C’est aussi l’ensemble 

des  connaissances,  des  croyances  et  des  opinions  partagées  par  un  groupe.  Les 

représentations sont mises en jeu dans beaucoup de domaines y compris le domaine 

scientifique.

Le médecin  généraliste  occupe  une  place  centrale  dans  la  prise  en  charge  de  la 

maladie  d’Alzheimer  [2]  [3]  [4].  Les  représentations  de  la  maladie  d’Alzheimer 

constituent  un des  facteurs  qui  influence  le  médecin  généraliste  dans sa  prise en 

charge. Elles se situent à l’interface de la  psychologie, de l’anthropologie et de la 

sociologie [5].

Il existe un sous-diagnostic de la maladie d’Alzheimer en médecine générale, mis en 

évidence  dans  de  nombreux  travaux  [6]  [7]  [8].  La  mise  en  pratique  des 

recommandations s’avère également insuffisante  [9] [10] [11]. L’identification des 

différents  types  de représentations  chez  les  médecins  généralistes  vis  à  vis  de la 

maladie d’Alzheimer permet-elle de mieux comprendre ces deux phénomènes ?

Notre travail a pour objectifs d’identifier les différents types de représentations des 

médecins généralistes vis-à-vis de cette maladie et d’en étudier leurs conséquences.
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Matériels et méthode :

• Stratégie de recherche :

Une revue de la bibliographie a été menée au cours de l’année 2010,et les documents 

retenus couvrent une période allant de 1988 à avril 2010 dans différentes bases de 

données :

- Pubmed, 

- Banque de Données en Santé Publique, 

- Scholar Google, 

- SUDOC, 

- et  au  sein  de  différents  consensus  d’experts  (Haute  Autorité  de 

Santé…).  

Les requêtes ont été formulées à partir des mots clés suivants : 

- médecins généralistes, 

- maladie d’Alzheimer, 

- représentations, 

- conséquences, 

- interventions,  adaptés  au  langage  documentaire  propres  aux 

différentes bases.

Mots clés anglais : 

- Alzheimer’s desease, 

- représentations, 

- practitioner physician

Dans le cadre de cette revue de la littérature, nous allons rechercher tous les textes 

dans les différentes bases de données avec ces mots clés. Ensuite une 2e sélection se 

fera par la lecture de tous les abstracts.  Enfin,  ceux dont les abstracts  auront été 

pertinents, l’article ou la publication entière sera lu pour réaliser la sélection finale.  

• Sélection des études :

       - Critère d’inclusion :

 Les  articles  et  les  référentiels  sélectionnés  ont  porté  sur  les  représentations 

individuelles de la maladie d’Alzheimer chez les médecins généralistes, ainsi que sur 

leurs conséquences dans le diagnostic et la prise en charge de celle-ci.
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      - Critère d’exclusion :

Ont été exclus les articles portant sur les représentations de la maladie autres que 

celles des médecins généralistes.

12



Résultats :

Sur  102 références  identifiées  sur  base  de  données,  35  documents  ont  été  jugés 

pertinents  suite  à  la  lecture  des  titres  et  abstracts.  Mais,  suite  à  la  lecture  des 

documents eux-mêmes, seuls 5 portaient au final sur la thématique identifiée. 

Le recueil de données a été effectué à partir des 5 articles retenus dans la sélection 

[12] [13] [14] [15] [16].

  102 articles identifiés sur les bases                                   67 articles éliminés après 

                   de données                                                      lecture des titres et abstracts

  35 articles retenus après lectures                                          30 articles exclus après 

            des titres et abstracts                                                  lecture du texte entier

 5 articles retenus dans la revue de la

                      littérature 

figure 1
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Alors que la maladie est sous-diagnostiquée dans les pays développés et que ce sous-

diagnostic  semble  socialement  inégal,  l’enjeu  principal  est  de  cerner  les  freins  à 

l’établissement du diagnostic résidant dans l’absence de recours médical[12].

Ces  représentations  vont  conditionner  non  seulement  leurs  manières  de  faire  le 

diagnostic mais aussi la prise en charge des patients atteints de démence. De plus, la 

relation avec le patient et son entourage va être aussi affectée.

Le  vécu  de  la  démence,  en  général,  a  une  dominante  assez  négative  chez  les 

médecins.  En effet,  la  démence y est  synonyme d’absence de toute relation  avec 

autrui, de morcellement du patient, le rendant littéralement déshumanisé et entraînant 

par même une souffrance de sa part et de l’entourage.

Tout  cela  engendre  chez  les  médecins  des  sentiments  très  différents  mais  très 

complexes quand on leur évoque la démence et sa prise en charge.

• Différents types de représentation du médecin généraliste

Différents types de représentations

 12 13 14 15 16
Mort sociale X  X X X
Morcellement de la pensée du patient   X X X 
Déshumanisation du patient X X X X X
Souffrance globale du patient et de son entourage X  X X  
Solitude du médecin généraliste X X X X

 tableau 1

Cinq types de représentations ont été identifiés chez le médecin généraliste vis à vis 

de la maladie d’Alzheimer. Leur distribution est représentée dans le tableau 1.

-  La mort sociale du patient : la maladie est vécue comme le symbole de la 

non communication, en raison la présence des troubles des fonctions cognitives. Il y 

a une absence de toute relation de la part du patient.
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- Un morcellement de la pensée du patient : celui-ci est synonyme de folie car 

la maladie est vécue comme la fin de toute communication, mais aussi comme la fin 

de tout raisonnement. Ce morcellement est vécu comme un morcellement de l’être 

tout entier. C’est la mort psychique du patient.

- Une déshumanisation     du patient   : la maladie engendre une perte progressive 

des facultés intellectuelles (perte du raisonnement et de la pensée) qui constituent des 

éléments fondamentaux de l’identité de l’individu. 

-  Une  souffrance  globale  des  patients  et  de  leur  entourage :  celle-ci  est 

engendrée par l’annonce du diagnostic et du pronostic de la démence. En effet, cette 

souffrance existe depuis la découverte des premiers signes de démence, en passant 

par l’annonce du diagnostic puis du pronostic. Et quand bien même l’entourage a 

compris que le patient était victime d’une « dégénérescence neurofibrillaire », et que 

son  comportement  en  découlait,  la  souffrance  persiste,  puisque  l’espoir  d’une 

guérison est vain.

- Une solitude du médecin généraliste : elle est ressentie face au patient et à 

son entourage, mais aussi face à l’organisation hospitalière et aux spécialistes.

La  notion  de  démence  oscille  chez  les  médecins  généralistes  entre  sa  définition 

médicale et celle du langage courant, plus proche de la folie que de l’état démentiel. 

Les  différents  types  de  représentations  dépendent  aussi  de  leur  vécu  et  de  leur 

histoire personnelle vis à vis de la maladie. 
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• Différentes réactions du médecin généraliste face à ses représentations

Différents types de réactions chez le médecin généraliste 

face à ses représentations
 12 13 14 15 16
Projection dans un monde formidable   X  X
Sentiment d'être mal à l'aise et de peur X X X X  
Le découragement  X X X  
Un questionnement éthique  X X  X  
Une vision négative de la vieillesse  X X X  
La présence de malentendus X X X

  tableau 2

Six types de réactions induites par les représentations de la maladie d’Alzheimer ont 

été identifiés chez le médecin généraliste. Leur distribution est représentée dans le 

tableau 2. 

-  La projection dans un monde formidable : au plan strictement intellectuel, 

les omnipraticiens ont un vécu plutôt positif de la démence car celle-ci appartient à 

un cadre  nosologique  bien  défini  (même si  on est  loin  d’avoir  expliqué  toute  la 

physiopathologie), et la recherche en est à ses débuts.

- Le sentiment d’être mal à l’aise et de peur : les médecins généralistes ont du 

mal à parler de la démence car cela les ramène à leur fin et à leur mort.

-  Le découragement :  les omnipraticiens  se sentent  impuissants  ou mis  en 

échec  lorsqu’on  évoque  la  démence.  Ce  vécu  d’impuissance  est  majoré  par  le 

manque d’efficacité des traitements symptomatiques de la maladie.

-  Un  questionnement  éthique :  celui-ci  est  évoqué  dans  le  cadre  d’un 

diagnostic précoce en raison de son caractère probabiliste, mais aussi lors des effets 

induits par l’annonce de son diagnostic (trouble de l’image de soi, déshumanisation).

  

-  Une vision négative de la vieillesse : les praticiens ont une représentation 

assez négative de la démence, en raison de la perte des capacités et de l’image que 

l’on ne maîtrise plus. Cette vision leur fait également peur.
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-  La  présence  de  malentendus :  la  maladie  d’Alzheimer  engendre  des 

malentendus à trois niveaux,  entre médecins généralistes et médecins hospitaliers, 

entre médecins et Haute Autorité de Santé, entre médecins et pouvoirs publics.
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Discussion :

Très peu d’études sont disponibles en France et dans le monde sur les représentations 

de la maladie d’Alzheimer chez les médecins généralistes. En effet cette étude n’a 

permis d’analyser que 5 documents traitant de ce sujet et des documents seulement 

français. Cela permet de soulever la question de pourquoi si peu de texte, pourquoi 

pas  de  texte  anglophone.  Est  ce  que  ces  représentations  de  la  maladie  par  les 

médecins généralistes est un sujet tabou, ou alors est-ce un sujet encore peu étudié ?

• Cinq représentations qui sont multiples et variées

Le  médecin généraliste n’a pas une seule représentation, mais il en a plusieurs et le 

plus  souvent  elles  sont  négatives. Le  médecin  généraliste  occupe  une  place  très 

importante non seulement dans le diagnostic de la maladie mais aussi dans la prise en 

charge du patient et de son entourage tout comme dans le suivi de son patient.

Au cours de la maladie d’Alzheimer, il existe une souffrance globale ressentie par le 

patient et par son entourage. Celle-ci est induite par l’annonce du diagnostic de la 

maladie mais aussi par son évolution défavorable et par ses complications. Elle est, 

chez le médecin généraliste,  à l’origine de différentes représentations qui peuvent 

coexister et être intriquées entre elles, et ce pour différentes raisons. La disparition 

progressive des capacités cognitives de l’individu [17] [18] engendre une image de 

déshumanisation  de  celui-ci.  Ceci  est  retrouvé  dans  la  littérature  chez  Jean 

Maisondieu qui décrit les démences comme un véritable « naufrage » [19] et chez 

Olivier Sacks qui les décrit comme une déchéance de la condition humaine [20]. 

L’apparition d’une relation médecin-malade triadique : la majoration des troubles des 

fonctions supérieures induit  progressivement  l’irruption d’un tiers dans la relation 

médecin-malade. Il peut s’agir de l’aidant principal ou de la personne de confiance. 

C’est un nouveau type de relation qui s’établit : une relation à trois commence où le 

patient ne peut pas toujours participer ni en comprendre le contenu.

La solitude du médecin face à son malade et à son entourage : celle-ci peut apparaître 

en cas de déni de la maladie ou en cas d’anosognosie du patient, mais aussi en cas de 

refus d’aide médico-sociale ou de pathologie de l’aidant principal. Elle peut aussi se 
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rencontrer  lors  de  l’institutionnalisation  du  patient  dément.  Cette  solitude  est 

retrouvée dans les conclusion de S. Turner en 2004 [21] et de l’étude de l’URCAM 

de  J. Caton [22]. La maladie d’Alzheimer, c’est aussi la solitude du médecin face à 

l’organisation hospitalière,  qui non seulement  a des accès rendus de plus en plus 

difficiles,  mais  qui  traite  rarement,  selon le  ressenti  des  médecins,  les  problèmes 

médico-sociaux en profondeur. Le médecin généraliste a la sensation d’être seul à 

gérer  la  partie  la  plus difficile  et  la  moins  gratifiante  de la  maladie  d’Alzheimer 

qu’est la prise en charge du tissu social et familial du patient. Les vieux démons des 

médecins généralistes, le sentiment d’infériorité vis-à-vis des médecins hospitaliers 

(qui sont les seuls à pouvoir initier un traitement anticholinestérasique), le manque de 

reconnaissance de la part de la population, voire la dévalorisation de la profession, 

sont réveillées par la maladie d’Alzheimer.

• Aux conséquences parfois positives, mais souvent négatives.

Cependant, la plupart de ces représentations ont des conséquences négatives, altérant 

la qualité de la prise en charge. Celles-ci engendrent chez les médecins généralistes 

des perceptions très différentes et très complexes quand on leur évoque la démence et 

sa prise en charge [18].

Un sentiment de découragement, d’impuissance ou de mise en échec vis à vis des 

traitements symptomatiques de la démence : ils ne peuvent les initier, ils les jugent 

peu ou pas efficaces, en se basant ou non sur les travaux de l’HAS [23]. Ceci met à 

mal son rôle curateur et sa liberté de prescription. Elle remet en cause « la fonction 

apostolique » du médecin, que Balint [5] décrit comme « le besoin irrésistible du  

médecin de prouver au patient, au monde entier et par-dessus tout à lui-même qu’il  

est bon, bienveillant, avisé et efficace ». C’est cela qui détermine le ressenti difficile 

dans la prise en charge de cette maladie. Devant toutes ces difficultés rencontrées par 

les médecins, ceux-ci se retrouvent découragés face à des patients et à leur entourage 

très demandeur d’aide.

Un  questionnement  éthique :  il  existe  une  difficulté  pour  annoncer  la  maladie, 

notamment au stage léger ou modéré, alors qu’il ne s’agit que d’une probabilité. Ceci 

peut  induire  un  retard  dans  la  démarche  diagnostique,  mais  aussi  soit  dans  son 

annonce [24] [25] [26]. Là encore, le médecin se sent seul face aux problèmes du 

diagnostic précoce de la maladie d’Alzheimer, et de l’annonce du diagnostic. Ainsi, 

19



pour G. Pinner [5], le sous-diagnostic de la maladie d’Alzheimer est dû à la difficulté 

de l’annonce. Or pour Pinner, c’est la peur, de la part des médecins généralistes de 

causer une détresse chez le patient, de diminuer espoir et motivation, d’entraîner un 

syndrome dépressif,  voire d’entraîner  un suicide,  qui explique ces attitudes.  Mais 

pour Pinner, ces craintes ne sont pas fondées, car l’annonce du diagnostic entraîne 

chez  le  patient  des  mécanismes  psychiques  de  protection  (déni,  dissociation  des 

affects, externalisation, somatisation) ; d’autre part, les principales craintes du patient 

sont surtout la réaction des autres et la peur de gêner l’entourage. Enfin, pour Pinner, 

ne pas annoncer le diagnostic revient à infantiliser le patient, ce qui peut aggraver la 

maladie.

Un sentiment de malentendu mal vécu [16] :

- Entre les médecins hospitaliers et les médecins généralistes

Les  médecins  hospitaliers  reprochent  aux  médecins  généralistes  de  ne  pas 

suffisamment  repérer  les plaintes  mnésiques  de leur patients  [13]. Eux-mêmes  se 

plaignent  de  rencontrer  des  délais  trop  longs  pour  obtenir  une  consultation 

spécialisée [13], mais aussi d’avoir en retour une proposition de prise en charge trop 

axée sur la pharmacologie et pas assez sur l’environnement médico-social [18] [27].

- Entre les médecins généralistes et les recommandations HAS

De plus, les omnipraticiens semblent ne pas trouver dans  les recommandations de 

l’HAS  les  clés  d’une  bonne  prise  en  charge  globale  de  la  maladie.  L’HAS  ne 

mentionne en effet que la partie diagnostique de la maladie, et n’évoque quasiment 

pas la problématique relationnelle.

- Entre les médecins et la société et les décideurs politiques

Par ailleurs, ils estiment aussi que les divers « plans Alzheimer » mis en place par les 

décideurs politiques, n’ont pas permis d’améliorer sur le terrain la prise en charge. 

Enfin, ils estiment que les médias ne parlent pas assez du problème de la prise en 

charge médico-sociale de la maladie d’Alzheimer, défaillante selon eux. 

Certains médecins ont, sur le plan intellectuel, un vécu positif de la maladie : comme 

toute maladie, cette démence sous-entend un « cadre nosologique », une « démarche  

diagnostique », une « conduite à tenir », et un « arbre décisionnel ». Ceci constitue 

un chemin rassurant sur lequel le médecin peut s’engager et contribue à améliorer la 

qualité de la prise en charge [14] [16]. . La maladie d’Alzheimer serait donc source 

de  représentations  paradoxales,  mêlées  de  trois  sentiments:  à  la  fois  un  vécu 

d’appréhension et d’angoisse, mais aussi d’assurance d’être sur un chemin balise, et 
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même  d’une  excitation  intellectuelle  pour  une  maladie  dont  on  connaît  peu  de 

choses.

• Des interventions possibles auprès des médecins généralistes et perspectives

Selon le rapport Gallez [28], depuis l’essor de la gériatrie en tant que discipline, la 

formation  des  médecins  est  devenue  plus  étoffée.  Cependant,  les  aspects 

psychologiques,  sociologiques  et  de  santé  publique  de  la  maladie  ne  sont  que 

rarement  abordés.  Ceci  explique  en  partie  le  manque  d’intérêt  que  reconnaissent 

certains  médecins  pour  la  prise  en  charge  de  ces  malades  et  le  manque  de 

valorisation ressenti quand ils s’occupent de leurs problèmes [13].

Plus  récemment,  le  rapport  Ménard  [29]  insiste  également  sur  la  nécessité  de 

« changer le regard porté sur la maladie », soulignant l’image sociale extrêmement 

négative de la maladie et ses conséquences sur la prise en charge.

Face aux conséquences le plus souvent négatives de ces représentations, plusieurs 

interventions sont possibles comme par exemple une amélioration du diagnostic et 

une  réflexion  au  dispositif  d’annonce  de  la  maladie,  une  coordination  et  une 

humanisation de la prise en charge du patient, et la nécessité d’apporter un soutien 

accru aux aidants [30]. Celles-ci positionnent mieux le rôle du médecin généraliste 

dans le diagnostic et dans le suivi des patients atteints de la maladie d’Alzheimer.

D’autres interventions sont possibles :

 -  Une  amélioration  de  la  formation  initiale  et  continue  du  médecin 

généraliste  dans  la  connaissance  de  la  maladie  d’Alzheimer,  dans  son  approche 

transversale  (dimension  psychologique,  sociale  et  de  santé  publique)  et  dans  les 

aspects spécifiques de la relation médecin malade et de la communication. 

-  Une  amélioration  dans  la  démarche  diagnostique  et  dans  le  traitement 

pharmacologique de la maladie est en cours avec l’attente des résultats des travaux 

de recherche actuellement menés. 

-  Une  amélioration  du  partenariat  entre  omnipraticiens  et  médecins 

spécialistes  (gériatres,  neurologues,  psychiatres) permettrait  une  prise  en  charge 

globale consensuelle et homogène.
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Ce travail comporte des faiblesses du fait des documents qui sont peu nombreux et 

seulement en français. Est ce un problème qui reste uniquement français, est ce un 

retard de recherche en médecine générale ou est ce un retard de recherche sur cette 

maladie? Les sociologues ont étudiés ces représentations dans la population générale 

et dans la société mais très peu d’études chez les médecins généralistes. Il en est de 

même sur l’étude de ces représentations  chez les autres spécialistes (neurologues, 

gériatres, psychiatres).
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Conclusion :

Les représentations de la maladie d’Alzheimer chez les médecins généralistes sont 

nombreuses  et  variées  chez  un  même  individu  et  ont  des  conséquences  le  plus 

souvent  négatives  sur le  diagnostic  et  la  prise en charge de cette  démence.  Elles 

peuvent être modifiées par différentes interventions. Celles-ci ont pour but, chez les 

omnipraticiens et dans le cadre de cette maladie, d’améliorer leur connaissance, de 

mieux les positionner dans leur démarche diagnostique et de suivi, mais aussi mieux 

les intégrer dans un travail de partenariat avec les autres intervenants.
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Les représentations de la maladie d’Alzheimer chez le médecin généraliste
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Introduction

Les  représentations  de  la  maladie  d’Alzheimer  constituent  un  des  facteurs  qui 

influence le médecin généraliste dans sa prise en charge. 

Objectifs et méthode

Une revue de la bibliographie, menée au cours de l’année 2010, a permis d’étudier 

les représentations  de  cette  démence  chez  les  omnipraticiens  ainsi  que  leurs 

conséquences. 

Résultats

Cinq  types  de  représentations  ont  été  identifiés  ainsi  que  six  types  de  réactions 

induites par celles-ci.

Discussion

Ces  différentes  représentations  et  réactions  s’intriquent  sont  multiples  et  variées. 

Elles engendrent des conséquences le plus souvent négatives dans la précocité du 

diagnostic et dans la qualité de la prise en charge de ces patients déments.

Différentes  interventions  sont  possibles  pour  les  modifier :  un  meilleur 

positionnement du médecin généraliste dans cette prise en charge, une amélioration 

de sa formation pour cette maladie et une optimisation de son travail en partenariat 

avec les autres intervenants. 
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