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INTRODUCTION 

 
La maladie d’Alzheimer touchait en France environ 1.2 millions de personnes en 2019 selon 

Santé Publique France. (1) Cette maladie neuro-dégénérative est la plus fréquente des 

démences (70% des cas) et se définie par un affaiblissement ou une perte de plusieurs 

fonctions intellectuelles (cognitives) entraînant de manière progressive et irréversible une 

perte d'autonomie et des troubles comportementaux. (2) L’évolution de cette pathologie va 

être graduelle et variable d’un patient à un autre mais conduit invariablement à la 

dépendance.  

 

Tout au long de cette maladie, une personne va accompagner le patient dans son quotidien 

et supporter la majorité de la charge liée à cette dépendance croissante. Il s’agit de l’aidant. 

L’aidant est « la personne non professionnelle qui vient en aide à titre principal, pour partie 

ou totalement, à une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie 

quotidienne » (3). Ces aidants, dont le qualificatif (naturel, familial, principal) ne fait pas 

consensus, représenteraient environ 2 millions de personnes selon France Alzheimer. 

Leur rôle est crucial quand on sait que le domicile est le lieu de vie dominant des personnes 

atteintes de la maladie d’Alzheimer jusqu’au stade modérément sévère de la maladie 

(PAQUID 2004). Cet accompagnement n’est pas anodin et les recherches s’accordent à 

dénoncer les effets délétères de l’aide et son impact sur la santé physique et psychique de 

l’aidant familial. Impact qui apparaîtrait comme plus important pour les aidants de personnes 

atteintes de la maladie d’Alzheimer. (4) 

Conscients de cette problématique, les pouvoirs publics se sont penchés sur la question à 

travers les Plans Alzheimer successifs. Celui de 2008-2012 proposait, entre autres mesures, 

de renforcer les droits de l’aidant et son accès à la formation. (5) Devenu Plan maladies 

neuro-dégénératives en 2014-2019, il aborde la notion d’éducation thérapeutique. (6) 

 

Selon la définition du rapport OMS-Europe publié en 1996, l’éducation thérapeutique du 

patient « vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin 

pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de 

façon permanente de la prise en charge du patient. ». Elle vise donc à favoriser l’autonomie 

du patient à travers l’acquisition de compétences notamment d’auto-soin et d’adaptation. 

Elle est initialement centrée sur le système hospitalier.(7)  

La HAS a ainsi proposé en 2007 un guide méthodologique structurant l’ETP selon une 

démarche éducative définie par quatre étapes. (8) 
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Cependant, les équipes formées en ETP ont rapidement été confrontées aux problématiques 

que soulèvent cette maladie particulière dans la relation éducative que sont les troubles 

cognitifs du patient et son anosognosie. Devant ce constat, l’aidant naturel du patient est 

logiquement devenu le « support » de la relation éducative et le réel bénéficiaire des 

programmes d’ETP. (9) 

Les aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer peuvent bénéficier de divers 

programmes d’ETP via des structures hospitalières ou associatives. Ces programmes 

semblent porter leurs fruits. Une revue de la littérature a révélé que les programmes 

d’intervention combinant l’éducation, le soutien psychologique et les temps de répit 

allégeaient le fardeau de l’aidant, diminuaient les risques de dépression, amélioraient le bien-

être des aidants et des patients atteints de la maladie d’Alzheimer. (10) 

Mais cette éducation thérapeutique ponctuelle apporte uniquement des bénéfices et des 

compétences à l’aidant à un « instant T » de la pathologie de son proche. (11). 

Face à une maladie qui présente une évolution imprévisible et donc des besoins chez l’aidant 

chaque fois mis à jour, cette éducation thérapeutique de l’aidant doit trouver son relais dans 

la médecine de premier recours. 

C’est le constat de départ sur lequel s’est appuyé le Haut Conseil de Santé Publique pour 

produire son document de novembre 2009 concernant « L’éducation thérapeutique intégrée 

aux soins de premier recours » qui en dessine les contours sans pour autant développer une 

méthodologie concrète pour l’appliquer. (11) 

 

Le médecin généraliste semble assumer le rôle que les institutions souhaitent lui donner en 

matière d’éducation thérapeutique. En effet, concernant les pratiques éducatives auprès de 

patients atteints de maladies chroniques, le Baromètre santé médecin 2009 montre qu’un 

tiers des médecins mettent en œuvre régulièrement des activités éducatives. Ils le font surtout 

à travers la délivrance d’informations ou de conseils. (12) Cependant comme le rappelle 

l’HAS dans son texte de 2007, « des méta-analyses de recherches, contrôlées et randomisées 

ont montré qu’une information seule était nettement insuffisante pour permettre aux patients 

de gérer leur maladie dans leur quotidien. » (7) 

 

La difficulté viendrait donc principalement de la transposition du guide méthodologique co-

créé par la HAS et l’INPES cité précédemment dans un contexte non pas d’éducation 

thérapeutique collective et structurée mais bien intégrée dans les consultations classiques. 
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Différents auteurs se sont saisis de la question pour interroger de quelle manière certains 

médecins ont trouvé des stratégies d’adaptation. Pour certains, une éducation thérapeutique 

intégrée aux soins consiste surtout en une manière différente de travailler. (13,14) 

En effet, plusieurs travaux s’accordent sur le fait que cette pratique repose avant tout sur une 

décision partagée avec le patient, une écoute active, et des techniques de questions ouvertes. 

Des notions que recouvre le terme de « posture éducative ». (15,16) Ainsi, l’adoption de 

cette posture est essentielle : elle aiderait au passage d’une démarche de soin prescriptive à 

une démarche de soin éducative. (17) Cependant, cette transformation n’est pas intuitive et 

nécessite formation et réflexion sur sa pratique. (15)  

Ensuite de manière plus technique : certains décrivent un déroulement séquentiel de cette 

éducation thérapeutique intégrée aux soins et reprennent plus ou moins les étapes dictées par 

la HAS. (14,18) Certains de ces travaux (14,18,19) ont montré que les termes « micro » ou 

« mini » étaient spontanément utilisés par les participants pour caractériser les différentes 

étapes de leur travail dans le sens où « ce n’est pas un temps pris en plus mais un temps 

incorporé à la consultation. » (14) et qu’il permet de « coller à l’individu et à sa réalité à un 

moment donné » (19).  

Nous avons donc choisi d’utiliser dans notre travail le terme de « micro-action éducative » 

pour désigner les actions d’éducation thérapeutique intégrée aux soins chez les médecins 

interrogés. 

 

Aucune étude n’a pour l’heure interrogé la possibilité de réaliser une éducation thérapeutique 

intégrée aux soins dans le domaine de l’aide aux aidants de patients atteints de la maladie 

d’Alzheimer. 

Ainsi, nous avons choisi d’utiliser le terme « micro-action éducative », pourtant absent de la 

littérature, afin de voir comment les médecins interrogés allaient l’appréhender. 

C’est dans ce cadre que nous avons choisi de réaliser un travail exploratoire à travers des 

focus groups pour découvrir la perception des médecins généralistes quant à leur rôle dans 

ce domaine. 

 

L’objectif de notre étude était donc de recueillir la perception des médecins généralistes 

quant à leur rôle dans les micro-actions éducatives à destination de l’aidant principal du 

patient atteint de la maladie d’Alzheimer. 
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MATÉRIEL ET MÉTHODE :  

I.  Méthode choisie 
 

A. La méthode qualitative 

Pour répondre à notre question de recherche, nous avons choisi la méthode qualitative afin 

d’analyser le ressenti des médecins généralistes. Cette méthode est particulièrement adaptée 

à la recherche en médecine générale. (20) 

En effet, l’approche inspirée de la théorisation ancrée a pour objectif de construire un modèle 

explicatif ou théorie. Elle se fonde sur l’analyse de phénomènes sociaux dans une population 

identifiée comme capable d’apporter une information pertinente à la question de recherche.  

Ainsi, cette approche répond bien à la recherche en médecine générale qui s’attache, 

notamment dans notre cas, à explorer un phénomène, à comprendre des ressentis, des 

comportements… Il s’agit ici de répondre à des questions telles que « comment ? » ou 

« pourquoi ? » (20) 

 

B. Les focus groups  

Nous avons choisi de réaliser des entretiens collectifs semi-dirigés ou « focus groups ». Ce 

type d’entretien permet des interactions entre les participants autour d’éléments de débat ou 

d’argumentation. Ainsi, la dynamique de groupe permet une interaction entre les individus 

et peut permettre à certains participants de s’exprimer davantage que lors d’un entretien 

individuel.  

Un focus group est une réunion de 5 à 10 participants autour d’un modérateur. Le rôle du 

modérateur est d’animer le groupe et de mettre en place une dynamique à partir d’un guide 

d’entretien préalablement établi et validé. (20–22) 

Concernant notre travail, notre directeur de thèse a assuré la modération du premier focus 

group pendant que nous étions observateurs. Notre rôle était alors de prendre note du côté 

non-verbal des échanges. Pour les sessions suivantes, nous assurions à tour de rôle 

l’animation des échanges et l’observation du groupe. 

Les focus groups ont été réalisés entre mai et novembre 2021 et ont concerné 20 médecins 

généralistes de l’ex région Midi-Pyrénées.    

  

C. Population cible et échantillonnage 

La population cible était les médecins généralistes de l’ex région Midi-Pyrénées. 

Etaient inclus les médecins généralistes thésés et installés en libérale dans la région.  
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Etaient exclus les médecins généralistes salariés, les médecins remplaçants, les médecins 

non thésés.  

Le recrutement s’est effectué dans un premier temps via des médecins que nous 

connaissions. Il s’agissait essentiellement de maîtres de stage que nous avions pu croiser au 

cours de notre internat respectif et dispersés géographiquement. Nous avons essayé de varier 

les profils afin d’obtenir une hétérogénéité maximale concernant les critères d’âge, de sexe, 

d’années d’installations, de type de patientèle, de mode d’exercice, d’activités universitaires 

et de diplômes complémentaires. 

Puis, par effet boule de neige, des connaissances de nos médecins maîtres de stage ont été 

recrutées. 

Nous avons essuyé de nombreux refus notamment par manque de temps chez les praticiens.  

Ce sont essentiellement les maîtres de stage que nous connaissions qui ont accepté de 

participer aux focus groups. Les courriels envoyés aux maîtres de stages universitaires hors 

de ce cercle n’ont reçu que peu de réponses positives. Quant aux médecins non maîtres de 

stages, il a aussi été difficile de les mobiliser malgré de très nombreux courriels et appels 

téléphoniques. 

Les médecins généralistes ont été contactés dans un premier temps par mail pour les informer 

des objectifs et du thème de notre étude ainsi que de l’organisation des focus groups. Puis, 

nous les avons contactés par téléphone ou rencontrés pour recueillir leur accord de principe 

sur la date retenue. Nous leur avons envoyés par mail les documents administratifs 

concernant le recueil du consentement pour la participation à l’étude ainsi que le recueil des 

données socio-démographiques. Enfin, quelques jours avant la date du focus group, nous les 

avons relancés par téléphone pour leur rappeler la date et l’heure de la session. 

 

II. Le recueil des données   
 

A. Conditions du recueil 

Compte tenu du contexte sanitaire, nous avons exclusivement organisé les focus groups via 

l’application Zoom (Zoom app®) et non pas en présentiel. 

Les échanges ont été enregistrés via cette même application Zoom app® ainsi que par 

l’option dictaphone de nos téléphones pour avoir un double enregistrement en cas de 

problème technique. Puis les échanges ont été retranscrits intégralement et anonymisés. 

A l’issue de chaque focus group, nous faisions un débriefing avec notre directeur de thèse 

en vue d'établir une synthèse des idées recueillies et de comparer les impressions de chacun. 
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B. Connaissance du sujet  

Pendant le recrutement, les médecins généralistes n’ont pas été informés du sujet précis de 

notre recherche afin de recueillir leurs perceptions de manière spontanée. C’est uniquement 

lors du focus group que la thématique précise leur a été exposée. 

 
C. Elaboration du guide d’entretien  

La recherche bibliographique réalisée au début du travail de thèse n’a pas trouvé de référence 

répondant de façon précise à notre question de recherche.  

Ainsi, nous avons développé un guide d’entretien pour explorer la perception des médecins 

généralistes concernant leur rôle dans les micro-actions éducatives auprès de l’aidant 

principal du patient atteint de la maladie d’Alzheimer et les faire réfléchir sur des idées 

précises de micro-actions. Le guide d’entretien a été bâti autour de 8 questions ouvertes, 

complétées de questions de relance. Ce guide a été élaboré avec l’aide d’un membre du 

Département Universitaire de Médecine Générale de Toulouse compétent dans les 

recherches qualitatives et notamment dans le développement des guides d’entretien. Il a 

ensuite été validé par notre directeur de thèse. Au cours de la réalisation des focus groups, 

le guide d’entretien n’a pas été modifié. 

(Annexe n°1) 

 

D. Retranscription   

Les trois focus groups ont été retranscrits intégralement. Les éléments non verbaux, à savoir 

les expressions physiques et les intonations, ont été également retranscrites le plus 

fidèlement possible. Ces retranscriptions ont été faites sur Microsoft Word®. 

(Annexe hors document) 

 

III. Analyse   
 

A. Type d’analyse  

Nous avons réalisé une analyse inspirée de la méthode par théorisation ancrée. Chaque 

verbatim a été découpé en unité de sens que nous avons ensuite codé. Ils ont ensuite été 

rassemblés en catégories puis à leurs tours en grands thèmes (thématisation). (23) 

L’ensemble de ce travail a été réalisé sur un tableur EXCEL®.  

(Annexe n°2)  
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B. Triangulation de l’analyse   

Chaque étudiant chercheur a réalisé de son côté le travail de codage, de catégorisation et de 

thématisation de l’ensemble des focus groups. Puis nous avons mis notre analyse en commun 

et avons échangé sur les points de divergence jusqu’à arriver à un consensus. Cela a été 

réalisé focus group après focus group, jusqu’à la mise en commun de l’ensemble du travail 

à l’issue de l’analyse du dernier focus group. En cas de désaccord entre les chercheurs, l’avis 

du directeur de thèse a été sollicité afin d’assurer la triangulation de l’analyse. 

 

C. Saturation des données  

Le nombre de focus group n’était pas défini au début de notre travail. Nous avons réalisé les 

analyses décrites précédemment après chaque focus group organisé. Le but était d’arrêter le 

recueil de données si aucune nouvelle catégorie n’émergeait après analyse d’un nouveau 

focus group. Ceci correspondait à la saturation des données de l’étude. (20) 

IV. Ethique 
 

A. Formulaire de consentement 

Lors du recrutement, les médecins ayant accepté de participer à nos focus groups ont reçu 

par mail un formulaire de consentement qu’ils devaient nous renvoyer signé avant la séance. 

(Annexe n°4) 

 

B. Anonymisation des données 

Lors de la retranscription des focus groups, chaque praticien s’est vu attribué un numéro 

pour anonymiser les verbatims. Les lieux cités ont également été rendus anonymes. 

Nous avons ainsi eu l’avis favorable de la CNIL via son délégué au Département de 

Médecine Générale de Toulouse. 

 

C. Avis du comité d’éthique  

Notre étude qualitative étant hors Loi Jardé, le comité d’éthique du CNGE nous a informé 

que leur avis n’était pas nécessaire. 
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RÉSULTATS 

I. Caractéristiques de la population d’étude  
 
Nous avons interrogé vingt médecins exerçant dans l’ex région Midi-Pyrénées de mai à 

novembre 2021. Afin d’atteindre la saturation des données et une hétérogénéité suffisante 

dans notre échantillon, nous avons réalisé trois focus groups composés de 6 à 7 participants. 

Le focus group le plus court a duré 1h35 et le plus long 2h10. 

Au total, ces groupes étaient composés de 10 hommes et 10 femmes, âgés de 28 à 60 ans 

pour une moyenne d’âge de 49.2 ans. 

Leurs caractéristiques sont décrites dans le tableau récapitulatif des données socio 

démographiques de la population d’étude suivant.  

Le questionnaire de recueil des données socio démographiques est à retrouver en Annexe 3 

 
Résumé des caractéristiques des participants  

Caractéristiques des médecins interrogés Valeur absolue et pourcentage (%) 

Sexe :  
- Femme 
- Homme 

 

 
10 (50%) 
10 (50%) 

Age :  
- Moins de 40 ans  
- 40 à 50 ans  
- Plus de 50 ans 

 

Moyenne : 49.2 ans 
3 (15%) 
7 (35%) 
10 (50%) 

Département d’exercice 
- Haute-Garonne (31) 
- Gers (32) 
- Ariège (09) 
- Lot (46) 
- Hautes-Pyrénées 
- Aude (11) 
- Tarn (81) 
- Tarn et Garonne (82) 

 

 
6 (30%) 
5 (25%) 
2 (10%) 
2 (10%) 
2 (10%) 
1 (5%) 
1 (5%) 
1 (5%) 
 

Exercice 
- Rural 
- Semi rural 
- Urbain 

 

 
6 (30%) 
11 (55%) 
3 (15%) 

Mode d’exercice 
- Seul 
- Groupe mono disciplinaire 
- Groupe pluri disciplinaire 

 

 
4 (20%) 
8 (40%) 
8 (40%) 
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Nombre d’années d’installation  
- Moins de 10 ans 
- 10 à 20 ans 
- 21 à 30 ans 
- Plus de 30 ans 

Moyenne : 17.3 [1-33] 
6 (30%) 
7 (35%) 
4 (20%) 
3 (15%) 

Nombre de patients suivis pour maladie d’Alzheimer 
- Moins de 10 
- 10 à 20 
- 21 à 30 
- 31 à 40 
- Plus de 40 

 

Moyenne : 17.4 [4-50] 
7 (35%) 
8 (40%) 
1 (5%) 
1 (5%) 
2 (10%) 
 

Maître de stage universitaire (MSU) 
 

18 (90%) 

Participation à la construction de projets locaux ou 
territoriaux dans les domaines suivants ; 

- En gériatrie  
- En éducation thérapeutique  
- Autre :  CPTS, EHPAD, Accueil de jour… 

 

8 (40%) 
 
3 (15%) 
1 (5%) 
4 (20%) 

Participation à des DU, DIU ou formations dans les 
domaines suivants : 

- En gériatrie 
- En éducation thérapeutique  
- Spécifiquement sur la maladie d’Alzheimer 

(Certains participants avaient plusieurs formations) 
 

11 (55%) 
 
5 (25%) 
7 (35%) 
2 (10%) 

 

II. Arrêt du recueil des données  
 
La saturation des données a été atteinte après l’analyse du 3e focus group. En effet, et malgré 

l’hétérogénéité des profils recrutés lors de cette dernière session, nous n’avons pas obtenu 

de données supplémentaires pour répondre à notre question de recherche. 

III. Perception chez les médecins généralistes de leur rôle dans les micro-
actions éducatives. 
 

A. Méconnaissance des micro-actions éducatives  

Nous avons tout d’abord interrogé nos participants sur leur connaissance du terme « micro-

actions éducatives ». Malgré une méconnaissance, les échanges ont été riches et prolifiques.  

1. Un terme inconnu 

Les médecins généralistes interrogés n’avaient que peu de connaissances sur le terme 

« micro-action éducative ». Pour la plupart, c’était une notion totalement inconnue. Seule 
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une praticienne, ayant suivi la formation des 40 heures en éducation thérapeutique 

récemment, nous a dit connaitre le terme. 

« Ça m’a un peu interpellé le terme de micro actions éducatives, je n’avais pas trop d’idées 

derrière, de ce que ça représentait » Médecin 5 

 

2. La notion de « petit » 

L’adjectif « petit » pour qualifier les thèmes, les interventions, les objectifs et les micro-

actions éducatives, est revenu très souvent dans les échanges. Les médecins généralistes ont 

expliqué que ce terme leur évoquait quelque chose pouvant se glisser facilement dans une 

consultation avec des objectifs atteignables.  

« Euh moi j’ai l’impression que ce serait de petites interventions, des petits conseils qu’on 

peut faire au cours de notre consultation. » Médecin 4 

 

3. Une action faite intuitivement en médecine générale 

La quasi-totalité de notre échantillon avait l’impression de réaliser des micro-actions 

éducatives de façon spontanée, intuitive au cours des consultations. Ces actions semblaient 

également réalisées pour d’autres pathologies.  

« C’est un peu intuitif ou spontané ce genre de micro action hein même si ce n’est pas 

forcément formalisé par un terme... Je pense effectivement le faire au cours de ces 

consultations-là oui » Médecin 5 

 

4. La comparaison avec l’éducation thérapeutique  

Dans les échanges, les participants ont à plusieurs reprises mis en exergue la différence entre 

éducation thérapeutique et micro-actions éducatives. 

« Pour moi en fait les micro actions éducatives sont quelque chose qui est très différent de 

l’éducation thérapeutique » Médecin 1 

En effet pour eux, l’éducation thérapeutique était synonyme de programme structuré, sur 

plusieurs jours, alors que les micro-actions éducatives devaient être plus courtes. 

« Pour moi micro ce n’est pas macro donc qui dit micro dit bref » Médecin 7 

 

5. Micro-actions, un terme dénigrant ? 

Quelques participants ont exprimé leur sentiment concernant le qualificatif « micro », qui 

leur paraissait dénigrant et minorant l’action réalisée. 

« Je vais être un peu provoque mais… ça me saoule un peu le terme de micro action ! J’ai 

l’impression qu’on minore un petit peu les actions » Médecin 13 
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B. Une place existante en médecine générale 

Au cours des échanges, les praticiens ont été unanimes sur la place des micro-actions 

éducatives en médecine générale et ce pour différentes raisons : 

1. La médecine générale : royaume de la micro-action éducative 

Les médecins interrogés se sont rejoints sur le fait que la médecine générale, le soin primaire, 

était le lieu idéal pour faire de la micro-action éducative car le temps était avec eux. Les 

consultations pouvaient être plus ou moins longues, mais surtout ils pouvaient voir et revoir 

régulièrement les patients. 

« Je trouve que justement la médecine générale c’est vraiment le royaume des micro actions 

pour tout puisque notre grande force c’est le temps » Médecin 12 

« Voilà je pense qu’on fait tous, tous les jours, dans tous les domaines de pathologies, en 

soins primaires pur et dur des micro actions éducatives » Médecin 7 

 

2. Une connaissance fine et globale du patient 

Les participants aux différents focus groups ont été d’accord sur le fait que la connaissance 

du patient en médecine générale était très précieuse. Cette connaissance leur paraissait à la 

fois fine et globale et concernait le patient lui-même, mais aussi sa famille, son 

environnement et son histoire. 

« La légitimité du médecin traitant c’est sa globalité […] que l’on connaisse nos patients 

dans une certaine intimité, ça n’a pas une importance cruciale mais par contre le fait qu’on 

les connaisse finement dans leur globalité, ça a une importance capitale ! » Médecin 3 

 

« Moi je vois sur ma pratique qui est rurale, on connaît quand même beaucoup les familles, 

les enfants, les petits enfants et la grand-mère qui souffre et donc ça peut permettre des fois 

d’actionner certains leviers de bien connaître aussi en tant que médecin traitant l’aidant 

principal. » Médecin 5 

 

C’est cette connaissance fondamentale qui permettait la légitimité du médecin traitant dans 

son approche et son accompagnement de l’aidant. La visite à domicile semblait aussi faire 

partie de cette connaissance du patient et de son aidant pour appréhender leur mode de vie. 

« Elle implique une connaissance sociétale ou du moins culturelle de l’aidant. Si on n’a pas 

la connaissance des références philosophiques, religieuses et de vie de l’aidant on ne va pas 

pouvoir aller au bout de la rencontre […] » Médecin 10 
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« Et je vais systématiquement à son domicile, systématiquement, pour voir comment 

évoluent les choses, comment s’adapte le domicile, comment s’adaptent les gens qui vivent 

avec eux. » Médecin 3 

 

3. L’importance de la bonne distance et de l’empathie 

La notion de distance dans le soin a aussi été abordée. En effet les praticiens ont estimé 

qu’une « bonne distance » était nécessaire entre le médecin et son patient, voire son aidant, 

pour assurer des soins de qualité. 

« En médecine, il faut toujours garder une distance. Je crois que le bureau est fondamental 

entre le patient et le médecin. Il faut savoir garder la bonne distance avec le patient pour bien 

soigner, ça c’est clair. » Médecin 7 

Concernant cette posture de soignant, les médecins généralistes ont mis en lumière l’attitude 

qu’ils pouvaient avoir lors des consultations. L’empathie semblait centrale dans leurs 

échanges. A l’inverse, ils ont rappelé que des sentiments tels que la sympathie ou l’antipathie 

pouvaient nuire à la qualité des soins. 

« La sympathie ou l’antipathie sont très nuisibles en médecine. L’empathie… est 

fondamentale. » Médecin 7 

 

4. La gestion du temps en médecine générale  

Nos participants ont développé la notion de temporalité, si particulière à la médecine 

générale. En effet, tout en rappelant que le temps manquait lors des consultations, il était 

aussi leur allier puisque le médecin généraliste pouvait voir régulièrement les patients et les 

reconvoquer. 

« Même si on ne va pas avoir le temps de tout régler en une consultation, mais c'est 10 

occasions d'essaimer des petites actions éducatives » Médecin 16 

« Quand je regarde mes fichiers qui sont informatisés depuis longtemps, eh bien il y a des 

gens que j’ai vu 250-300 fois et donc à chaque fois vous faites un petit pas, une petite 

éducation » Médecin 12 

 

5. Le médecin généraliste garant des droits du patient Alzheimer  

Les médecins généralistes ont mis en lumière les droits des patients atteints de la maladie 

d’Alzheimer et la difficulté éthique à parler de leur situation sans leur consentement. Ils ont 

également mis en exergue l’importance de leur faire rédiger des directives anticipées avant 

que leurs troubles ne soient trop avancés.  
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« De pas oublier que ça reste des malades avec des droits ! Et ce n’est pas parce qu’ils 

deviennent complètement dépendants, qu’ils sont dépendants d’une structure ou d’une 

personne, qu’ils perdent leurs droits et en particulier le secret médical » Médecin 13 

 

6. La notion de progression avec l’expérience 

Nos intervenants se sont accordés sur leur progression dans la prise en charge de ces patients 

et leurs aidants au cours de leur carrière. En effet, leur expérience semblait s’acquérir au fur 

et à mesure des années de pratique.  

« Je pense qu'en 10 ans j'ai beaucoup progressé. C'est à dire qu’entre le moment où j'étais 

remplaçante et le moment où je me suis installée, il y a effectivement toute la partie 

administrative, qui est un petit peu obscur quand on s'installe, qu'on apprend à maîtriser. » 

Médecin 16 

 

C. Des micro-objectifs multiples 

Après s’être exprimés sur la notion de micro-action éducative, les médecins généralistes ont 

été amenés à réfléchir sur les besoins des aidants et ainsi tenter de définir des micro-objectifs 

pour aider ces derniers. 

1. Un besoin d’information sur la pathologie 

Le premier thème mis en avant dans les échanges était l’information sur la pathologie. En 

effet, malgré une médiatisation importante de celle-ci, quand une famille rentrait dans la 

maladie d’Alzheimer, il lui était difficile d’appréhender tout ce que cela impliquait. 

« Euh sur ce qui va se passer, sur la maladie, sur l’évolution, sur l’évolution à court terme, à 

long terme » Médecin 5 

 

2. Un besoin d’écoute 

Le besoin d’écoute a également été abordé par une majorité des participants. Le moment 

était à définir avec l’aidant, souvent lors d’une consultation à part. Ce moment lui permettait 

de bien entendre le discours du médecin, mais aussi de lui offrir un espace de parole pour 

exprimer son ressenti et ses difficultés. 

« Besoin d’un peu de temps d’écoute, pour pouvoir dire ce qu’ils ressentent. Leur vécu, leur 

ressenti, leur culpabilité, leurs craintes, leur tristesse… tout ce qu’ils ressentent quoi. » 

Médecin 11 
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« Les micro actions éducatives vis-à-vis des aidants ça serait d'abord d'avoir une attitude 

d'écoute de ces aidants pour essayer de ressentir quels sont leurs besoins et 

pouvoir éventuellement les orienter en fonction de ces besoins » Médecin 14 

 

3. Un besoin de soutien 

Le besoin de soutien de l’aidant est également souvent revenu. Notamment au regard de 

l’isolement de l’aidant et de sa charge mentale. Les médecins ont défini des besoins en 

termes de soutien psychologique, de mise en place des aides à domicile, voire d’aides 

financières le cas échéant. 

« Donc c’est un isolement énorme, qui tombe très brutalement à l’annonce, au moment où 

on le dit, immédiatement, et donc il faut être rassurant » Médecin 3 

 

« Le plus gros ressenti que j’ai vis à vis des aidants, c'est le besoin de soutien quoi […] 

besoin de soutien et de reconnaissance quelque part aussi. » Médecin 14 

 

4. Un besoin d’orientation dans les aides :  

           administratives, médico-légales, organisationnelles 

Très concrètement, les médecins ont mis en évidence le besoin des aidants d’être guidés dans 

la mise en place des aides. Ces aides étaient multiples : de l’organisation du maintien à 

domicile aux aides administratives. 

« Un besoin aussi dans l’aide à la mise en place des aides en fait, notamment administratives 

: comment on peut mettre en place ça ? Où je dois m’adresser ? A qui je dois m’adresser ? 

Pour les aides aussi humaines ou financières, ils ne savent pas toujours... » Médecin 4 

 

5. Un besoin dans la gestion des traitements 

Les médecins de notre étude ont évoqué des difficultés dans la gestion des traitements. En 

effet, ils étaient très souvent sollicités par les aidants pour une aide médicamenteuse. Même 

si la plupart nous ont dit être peu prescripteurs, les troubles du patient les amenaient parfois 

à prescrire plus qu’ils ne le souhaitaient. Le but de ces prescriptions était de soulager l’aidant.  

« On est parfois face à des aidants en fait qui viennent chercher auprès de nous des solutions 

médicamenteuses. » Médecin 1 
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« Je pense que très vite il faut qu’il y ait une infirmière qui s’occupe des médicaments de la 

personne soignée de façon à ce qu’il n’y ait pas de risque de responsabilité d’auto médication 

et de choses comme ça. » Médecin 3 

 

D. Des micro-actions multiples et pluriprofessionnelles 

 
Des micro-actions diverses et concrètes 

A la vue des nombreux micro-objectifs que les participants à nos focus groups ont soulevés, 

il leur a été demandé lors de cette quatrième étape de proposer des micro-actions. 

Cette première partie mettait l’accent sur des micro-actions concrètes.  

 

1. Des explications sur la maladie 

L’explication sur la pathologie a été le thème qui est revenu le plus souvent. En effet pour 

les praticiens, les aidants avaient besoin de comprendre la maladie d’Alzheimer et ses 

différentes étapes. Il paraissait nécessaire de leur rappeler à plusieurs reprises au cours de la 

maladie que le patient ne comprenait pas toujours les actions demandées.  

« Plutôt essayer de montrer aux aidants l’évolutivité de la maladie d’Alzheimer et ses 

différentes étapes et qu’on se posera certaines questions qu’à certains moments »  

Médecin 2 

 

2. La gestion des troubles du comportement  

Une autre thématique très détaillée par les participants était la gestion des troubles du 

comportement et la gestion du patient opposant. Cet aspect particulier de la maladie méritait 

pour nos médecins des explications pour savoir comment réagir et éviter la répétition de ces 

situations difficiles. Les conseils de base étaient de ne pas imposer au patient, ne pas insister, 

d’y revenir plus tard. Des choses très pratiques mais qui ont fait leur preuve sur le terrain. 

« Donc c’est vrai que j’essaie de parler, assez souvent, assez régulièrement, et dès le début 

de la maladie aux aidants de la posture à avoir quand le patient est opposant ou ne répond 

pas favorablement à une demande de son aidant. » Médecin 1 

 

3. Orientation vers les aides disponibles et leur mise en place 

Là encore, les médecins généralistes ont dit être en première ligne pour orienter les aidants 

dans les aides existantes. Des actions très pratiques qui leur était d’une aide primordiale. 
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« Je leur donne les coordonnées, on a des groupes d’infirmiers, on a France Alzheimer, etc… 

et je leur explique que c’est important, que c’est peut-être un moyen de ralentir la 

pathologie » Médecin 7 

« Ça me semblait important de mettre en place assez rapidement une sorte de pilotage 

administratif avec une structure comme la MAIA. » Médecin 1 

 

4. La gestion de l’avenir, l’anticipation  

Dans l’accompagnement de l’aidant du patient Alzheimer, les médecins trouvaient que dans 

certaines familles, la projection dans l’avenir amenait beaucoup de questionnement, 

d’angoisse.  

A l’inverse, dans d’autres familles, les décisions pouvaient être prises en dernière minute, 

leur rôle était alors d’essayer d’amener ces familles à anticiper. 

« Au niveau de l’aidant c’est surtout la projection dans l’avenir. Il y a vraiment beaucoup de 

questions et interrogations qui évoluent durant la maladie sur l’avenir de la personne malade. 

Et qu’est-ce qu’elle va devenir ? Qu’est-ce qu’on va en faire ? Comment on va gérer les 

choses quoi. » Médecin 13 

 

5. Des idées de micro-action  

Quand nous avons sollicité nos participants sur des idées de micro-actions éducatives, ils ont 

été très productifs. Leurs propositions comprenaient des actions pratiques comme 

l’alimentation, l’organisation des repas, faire manger le patient, la toilette. Et d’un autre côté, 

des actions plus générales comme la stimulation du patient au quotidien ou l’apprentissage 

de la communication avec le patient Alzheimer. Ils ont enfin évoqué la mise en sécurité du 

domicile et la mise sous protection juridique du patient.  

« Des fois il va falloir privilégier l’alimentation […] une autre fois il va falloir privilégier la 

communication, parce que des fois il y a des gens qui ne savent absolument pas 

communiquer avec les autres personnes, il va falloir qu’ils apprennent […] »  

Médecin 12 

« Il y a la toilette ! Ça aussi j’en parle assez tôt, qui va faire la toilette ? Je ne sais pas si c’est 

forcément à l’aidant longtemps de faire la toilette […] »  Médecin 7 

« Des fois c’est d’administratif parce que, à quel moment on met les gens sous tutelle […] » 

Médecin 12 
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Des micro-actions multiples et corrélées 

Au cours des échanges, les praticiens ont été d’accord sur le fait que les micro-actions étaient 

multiples. En effet dans cette pathologie, il y avait tellement d’axes à travailler avec les 

aidants que les consultations pouvaient être très riches. 

1. Des micro-actions multiples 

Ainsi les médecins interrogés ont mis en avant le fait qu’au cours d’une même consultation, 

ce n’était pas une mais bien plusieurs micro-actions éducatives qui étaient réalisées.  

« Je pense même que l’on peut faire plusieurs micro-actions éducatives au sein d’une même 

consultation ou d’une visite » Médecin 7 

« Il ne peut pas y avoir une micro action, il doit forcément y avoir plusieurs micro actions » 

Médecin 13 

 

2. Des besoins en ETP structurée  

Les généralistes ont perçu le besoin de certains aidants d’aller vers de l’éducation 

thérapeutique structurée en complément de leur accompagnement. 

« […] essayer de trouver et proposer aux aidants des formations, de la formation à la maladie 

d’Alzheimer comme les groupes de paroles qui ont été évoqués dans une certaine région » 

Médecin 2 

 

3. Difficile de résumer toutes les micro-actions 

Enfin, les participants ont trouvé que l’exercice de lister des micro-actions éducatives était 

difficile.  

« En fait ce que je trouve très difficile dans cet exercice à l’oral c’est qu’on essaye de réduire 

ceci avec une phrase. Si on devait le représenter se serait plus un schéma parce que 

finalement notre action elle est multi-tâche. » Médecin 10 

 

Des micro-actions pluriprofessionnelles 

Il est ressorti des échanges que ces micro-actions éducatives étaient souvent 

pluriprofessionnelles.  

1.  Une gestion, seul, impossible ? 

Les médecins généralistes ont été unanimes sur le fait que gérer seul un couple aidant/aidé 

atteint de la maladie d’Alzheimer à domicile était impossible.  
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« Je ne pense pas qu’on puisse gérer un couple Alzheimer et aidant tout seul hein, ça me 

parait impensable qu’un médecin seul, dans son cabinet, puisse gérer tout ça. Il faut 

forcément des aides extérieures » Médecin 11 

 

Un relais pluriprofessionnel paraissait essentiel à une bonne coordination avec les 

paramédicaux et les associations.  

« Il faut quand même un panel d’intervenants, donc il faut passer par des structures qui sont 

déjà en place et qui sont très aidantes quand même et très efficaces surtout. » Médecin 11 

 

2. Des micro-actions faisant intervenir de multiples acteurs  

Ainsi les médecins ont énuméré la liste des paramédicaux et autres professionnels pouvant 

participer à ce maintien au domicile. Il s’agissait des kinésithérapeutes, des infirmiers 

(ASALEE, IPA), des aides à domicile, de la podologue, de l’assistante sociale…  

« Je pense que le travail en équipe c'est fondamental : entre les kinés, les infirmiers, les aides 

à domicile et cetera. Nous on a la chance aussi d'avoir des infirmières ASALEE 

avec lesquelles on travaille et des infirmières qui font le dépistage de la fragilité qui ont le 

temps d'expliquer » Médecin 15 

 

Du côté des structures, ils avaient tendance à faire appel à la MAIA, au CLIC, au CCAS.  

« Moi je fais plutôt intervenir la MAIA et ça permet d’avoir en même temps l’assistante 

sociale et évidemment ce qui est très valorisant dans l’intervention de la MAIA c’est le 

gestionnaire de cas qui est une personne dédiée à la personne malade qui vient soutenir 

l’aidant principal dans son action de coordination auprès des médecins » Médecin 3 

 

3. Des micro-actions pluriprofessionnelles au sein des MSP 

Les interrogés ont insisté sur la gestion en groupe de ces couples aidant/aidé dont ils avaient 

l’habitude de parler lors de RCP.  

Ainsi les différents acteurs étaient impliqués dans la prise en charge et le maintien au 

domicile de ces patients.  

« C’est vrai que dans les RCP on parle beaucoup de ces patients-là. Parce qu’il y a les 

infirmières, la podologue… donc ça permet vraiment d’avoir une vision un peu globale et 

on a la chance d’avoir une IPA et c’est vrai qu’on la fait pas mal intervenir comme ça [...] » 

Médecin 9 
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« En fait, à chaque RCP il y a un résumé de quelle est la problématique, comment on va y 

répondre, qui s’en occupe… et 1 mois après on revient sur les dossiers dont on avait parlé. 

Puis on nomme un référent » Médecin 9 

 

4. Orientation vers des structures telles que les Accueils de jour, les    

EPHAD, les hôpitaux 

Les praticiens ont mis en évidence l’intérêt de se tourner vers des structures d’accueil pour 

permettre à l’aidant de souffler. A l’occasion de ces journées, l’aidant pouvait bénéficier de 

programmes d’éducation thérapeutique sur plusieurs demi-journées et rencontrer des 

professionnels de santé à même de l’aider. 

« Une association d'accueil de jour qui fait aussi des mini conférences pour les aidants donc 

les orienter vers ces structures pour qu’ils puissent assister à ça. »  

Médecin 16 

« Et donc parfois les aidants, en même temps que la personne est placée et fait des activités 

2 ou 3 après-midis par semaine, eh bien ce répit qui lui permet de faire autre chose. Elle peut 

rencontrer l'assistante sociale, la psychologue, la diététicienne… » Médecin 19  

 

5. L’appui sur des structures plus spécialisées telles que les services de   

gériatrie 

Enfin, les participants aux focus groups ont cité l’existence de structures dédiées à la fragilité 

sur le territoire. Ils n’hésitaient pas à y adresser leurs patients âgés débutant des troubles 

cognitifs afin d’avoir un bilan détaillé et une information délivrée aux familles.  

« Les envoyer au CHU de La Grave pour déjà, premièrement au début bilanter et ensuite ça 

leur permet de les voir régulièrement » Médecin 17 

 

E. La prévention de l’épuisement de l’aidant 

 
1. Repérage de l’épuisement, évaluation du fardeau de l’aidant 

Les médecins de notre étude avaient bien en tête la nécessité de repérer un aidant qui va mal, 

de mettre le doigt sur son épuisement et d’évaluer son fardeau. Un aidant en difficulté 

pouvait mettre en péril le couple aidant/aidé à domicile. Un des participant a évoqué l’échelle 

de ZARIT comme un outil d’évaluation, de même que la consultation annuelle de l’aidant.  

« Une évaluation peut être de l’anxiété et du niveau de dépressivité de l’aidant »  

Médecin 3 
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« Il y a une échelle d'évaluation de l’épuisement de l’aidant, le mini ZARIT je crois, mais 

j'avoue je l'ai eu sous ma table pendant un petit moment et je ne l’ai jamais utilisée »  

Médecin 16 

2. Aménager des temps de repos, des séjours de répit 

Les praticiens ont quasiment tous proposé en priorité l’aménagement de temps de repos pour 

l’aidant. Ces temps semblaient indispensables à son équilibre physique et psychique. 

« Le besoin premier en fait, j’ai l’impression, c’est d’avoir des temps de repos, voilà […] 

pour permettre à l’aidant justement de ne pas laisser s’installer un épuisement physique et 

psychique chronique qui au final est délétère et pour l’aidant et pour le patient. » Médecin 1 

 

3. La gestion de l’épuisement et la déculpabilisation de l’aidant  

Nos intervenants ont été unanimes sur le fait que leur priorité pour l’aidant était la prévention 

de son épuisement. Ils ont ainsi mis en avant des micro-actions consistant à l’encourager à 

se préserver. 

« La micro-action peut être la plus importante pour commencer, c’est la prévention de 

l'épuisement de l'aidant » Médecin 17 

 

Cela comprenait pour eux des temps d’écoute et d’encouragement de l’aidant dans 

l’expression de ses difficultés pour le faire déculpabiliser. 

« Après dans les micro-actions, il y a tout ce qui est aussi déculpabilisation de l'aidant parce 

qu'il y a beaucoup de culpabilité chez eux à un moment ou un autre : la peur de mal faire… » 

« Autoriser la personne à dire que c'est dur tout simplement » Médecin 14 

 

F. Identification de l’évolution des besoins de l’aidant 

Nous avons ensuite étudié de quelle manière les besoins des aidants évoluaient durant la 

pathologie de leur proche malade. Cette évolution, modulée par les caractéristiques de la 

maladie, s’exprimait à travers les besoins de l’aidant. Cependant ces besoins se heurtaient 

parfois à la vision plus globale du médecin sur la situation. 

 

1. Une temporalité différente entre médecin et aidant  

Une majorité de participants ont mis en avant leurs difficultés, et parfois leurs échecs, dans 

la gestion de ces aidants. En effet, les médecins avaient une vision plus globale de la situation 

et essayaient d’anticiper et de proposer des solutions. Mais ils se heurtaient à une temporalité 

différente, plus lente, de l’aidant aux prises avec son quotidien. 
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« J’essaye de réfléchir et je me réfère toujours à ça : c’est tellement difficile et le temps du 

patient est rarement le temps du médecin. » Médecin 3 

 

« Moi ce qui me frappe souvent, bon il y a des plaintes par rapport aux troubles du 

comportement, des oublis… et en même temps, à chaque fois qu'on propose des solutions, 

entre le moment où c’est proposé, que c'est accepté et que c’est mis en place, il se passe 

souvent plusieurs mois. » Médecin 16 

 

2. Une évolution graduelle des besoins 

Les médecins interrogés soulignaient leur rôle prépondérant lors de l’entrée dans la maladie. 

Ils témoignaient d’une vigilance particulière sur l’annonce de la pathologie et le déni initial 

de l’aidant. 

« Quand le patient rentre dans la maladie, la famille a besoin de comprendre ce qui leur 

arrive, de réaliser qu’effectivement il y a bien une déficience […] »  

Médecin 10 

« Par rapport au besoin d’informations… déjà reprendre un petit peu avec le patient s'il y a 

vraiment eu une consultation d'annonce, quelles sont les éléments qui avaient été abordés 

avec sa famille ou son aidant principal et ce qu'il en a retenu. » Médecin 16 

 

Ensuite, la maladie d’Alzheimer ayant des évolutions diverses, la place du médecin nous 

était décrite comme un accompagnement proche des sollicitations de l’aidant. 

« Oui, parce que l’évolution de la maladie elle n’est pas linéaire. Parfois il y a des 

accélérations, des ralentissements, et surtout elle est vraiment… moi j’ai vu des gens 

complétement détruits en 2 ans […] » Médecin 12 

 

Progressivement, c’est le besoin de projection dans l’avenir qui semblait au premier plan. 

« Il y a vraiment beaucoup de questions et interrogations qui évoluent durant la maladie sur 

l’avenir de la personne malade et qu’est-ce qu’elle va devenir, qu’est-ce qu’on va en faire, 

comment on va gérer les choses quoi. » Médecin 13 

 

Pour certains patients enfin, l’entrée en institution modifiait le rôle de l’aidant. Un participant 

nous rappelait d’ailleurs quel rôle il y avait encore à jouer à ce moment-là. 

« Quand ils vont en institution, leur apprendre le fonctionnement de l’institution, qu’est ce 

qui se passe dedans, pourquoi cela se passe comme ça parce que des fois les gens sont 

surpris. » Médecin 12 



25 
 

3. Un rythme et des priorités fixés par l’aidant 

La plupart des intervenants ont souligné leur adaptabilité aux besoins et aux sollicitations 

des aidants. 

« Je fais en réaction des gens, j’essaye d’être à l’écoute et quand je sens qu’il y a une porte 

qui s’ouvre, à un petit moment… là j’essaye de caler ce que j’avais prévu de caler […] » 

Médecin 12 

 

Un rythme qu’il semblait nécessaire de respecter pour une action efficace. 

« Comme dans l’éducation thérapeutique c’est… on avance avec eux, on avance s’ils sont 

prêts à avancer, on n’avance pas tant qu’ils ne veulent pas avancer… » Médecin 9 

 

G. L’organisation complexe de ces consultations 

Nous avons ensuite interrogé nos participants sur la manière avec laquelle ils organiseraient 

que ce soit en termes de temps, de lieu ou d’outils, ces consultations autour des micro-actions 

éducatives à destination de l’aidant principal. 

 

1. Une consultation nécessairement en plusieurs temps avec des thèmes 

différents selon les interlocuteurs  

Ces consultations nécessitaient des temps différents avec certains en binôme 

(médecin/aidant) et d’autres en trinôme avec le patient. 

« Moi je pense qu’il y aurait ces deux temps-là oui. En trinôme et en binôme en fait. »    

Médecin 5 

 

Il semblait clair pour nos praticiens que le contenu de la consultation pouvait être influencé 

par la composition de ses participants. Certains sujets semblaient plus adaptés à une 

consultation en trinôme, d’autres plus faciles à aborder pour l’aidant une fois seul avec le 

médecin. 

« Le fait d’être sans le malade ça libère aussi leur parole, c’est-à-dire que là ils peuvent dire 

la pénibilité, dire les peurs, dire les craintes, les interrogations […] »  

Médecin 8 

« Moi je le vois en différents temps d’organisation, il y aurait peut-être un temps où il 

faudrait organiser des visites ou des consultations aidant et patient ensemble […] et après 

des temps aussi qu’avec l’aidant […] »   Médecin 5 
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2. Une consultation dédiée ou non 

Pour certains généralistes, ces consultations devaient être dédiées à l’aidant. Pour d’autres, 

ces micro actions éducatives étaient justement glissées dans des consultations habituelles, 

non dédiées. 

« […] le prendre en consultation en lui disant « je vous fais une consultation uniquement 

avec ce thème là sans la présence du patient » ça peut avoir un intérêt. » 

Médecin 16 

« Moi je le concevrais dans ma tête sur des actions brèves, peut-être plus ou moins 

spontanées, plus ou moins programmées mais pas forcément dédiées. » Médecin 7 

 

3. Une consultation souvent longue et plutôt à domicile 

Au vu de la complexité de la pathologie et des demandes diverses et importantes de l’aidant, 

ces consultations étaient perçues comme nécessairement longues. 

« Après, effectivement, j'ai plaisir à les recevoir au cabinet mais c'est des gens qui demandent 

énormément de temps et d’attention, donc voilà. »  Médecin 20 

 

Pour la majorité, le domicile était le lieu idéal pour réaliser ces micro-actions éducatives. Il 

permettait de prendre en charge le couple aidant/aidé dans son milieu de vie tout en 

renforçant la relation de soin. 

« Au domicile, je ne suis plus du tout dans ma consultation, je suis dans leur vie et je vois 

un tas de choses qui clochent ! » Médecin 3 

 

Deux médecins ont souligné également l’épreuve que représentait la consultation au cabinet 

pour l’aidant. 

« Ce sont des gens qui vivent souvent isolés et probablement qu’ils ne veulent absolument 

pas affronter le regard de toute une salle d‘attente. C’est pour ça que j’ai décidé de privilégier 

la visite » Médecin 3 

 

Enfin, pour un médecin, la visite à domicile était surtout synonyme de contraintes. 

« Moi je déteste faire des visites. […] il me faut mes ordinateurs, on n’arrive pas à examiner 

les gens correctement, on perd un temps fou, il nous manque la moitié de la documentation 

[…] » Médecin 12 

 

Les médecins interrogés nous ont ensuite expliqué quels étaient les outils qu’ils utilisaient 

ou aimeraient utiliser pour réaliser ces micro-actions éducatives. 
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4. Des supports physiques et numériques 

En termes de support, le papier semblait être la solution la plus utilisée. 

Que ce soit sous la forme d’un guide de l’aidant distribué dans certaines maisons de santé, 

ou d’un carnet au domicile du patient servant d’interface entre les différents intervenants. 

« J’utilise un outil qui est simplement le carnet de l’aidant. C’est le carnet qu’utilise 

l’infirmière pour poser une question au médecin avec l’aidant ou le carnet que l’aidant utilise 

pour poser une question quand elle lui vient à l’esprit » Médecin 3 

 

D’autres médecins ont mis en avant des outils de communication accessibles sur smartphone 

tels que les applications de discussions de groupe ou tout simplement l’appel téléphonique. 

Leur facilité d’utilisation et leur interactivité en faisaient des outils de choix. 

« Moi j’utilise beaucoup le téléphone avec les aidants. Ils laissent des messages à ma 

secrétaire pour que je les rappelle »  

Médecin 7 

« On utilise beaucoup WhatsApp […] et on a pratiquement un WhatsApp avec chaque 

cabinet infirmier. […] Donc on s’envoie les photos, on s’envoie les ordonnances… on 

s’envoie plein de choses. » Médecin 12 

 

La téléconsultation semblait à l’inverse ne pas être forcément adaptée à ce genre de situation 

selon un participant.  

« J’ai essayé les téléconsultations c’est l’enfer, ça ne marche pas, c’est trop long, trop pff… » 

Médecin 7 

 

5. La nécessité d’un listing de micro-actions ?  

Pour une partie des intervenants, ces micro-actions éducatives auraient été plus facilement 

réalisées si une sorte de listing leur était fourni, à l’image de ce qui se fait dans d’autres 

pathologies chroniques.  

« Et le fait de savoir qu’il y a potentiellement tant de micro-actions et si on les a listées et 

données à des médecins qui n’ont pas de formation dans la maladie d’Alzheimer […] oui ça 

va nous marquer et un jour on aura envie de parler de tel thème » Médecin 2 

« Je pourrais faire une liste de micro-actions éducatives, il en choisi une et on dédie une 

consultation voilà par exemple. » Médecin 2 
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6. Des divergences concernant la répétition des micro-actions  

Certains médecins exprimaient leur lassitude face à l’éducation thérapeutique de l’aidant. Ils 

avaient l’impression que leur message ne passait pas. 

« Il m’a semblé à plusieurs reprises que les petits conseils que je pouvais donner comme ça, 

les aidants s’en saisissent assez peu, les consultations d’après je n’ai pas l’impression que 

les choses aient évoluées. » Médecin 1 

 

Pour d’autres, la répétition faisait partie intégrante de l’éducation thérapeutique et la 

possibilité de revoir le patient permettait au fil du temps de construire des actions éducatives 

efficaces. 

« Mais quand vous répétez ces micro actions au fil des consultations, tous les mois, tous les 

2 mois, tous les 3 mois, eh bien petit à petit quand vous voyez le temps que vous y avez 

passé. En fait vous avez fait une action assez complète » Médecin 12 

 

7.   Evaluer l’intégration de l’information 

Plusieurs médecins ont souligné l’importance d’évaluer les informations retenues par 

l’aidant. 

« Ben théoriquement dans notre travail, on est sensé toujours voir l’impact de nos 

interventions donc euh… évaluer quoi » Médecin 5 

 

8. Des difficultés pour planifier, organiser, suivre ces séquences  

Enfin, nos participants soulignaient la difficulté qu’ils avaient à planifier les micro-actions 

éducatives, les organiser et les suivre dans le temps. 

« Après ça nécessiterait, en tant que praticien, de planifier un peu les séquences quand on 

voit les patients » Médecin 16 

« Le tout c’est de ne pas perdre le fil dans votre plan d’action de micro-action. »  

Médecin 12 

 

 

Enfin, nous avons interrogé les médecins généralistes sur les limites qu’ils voyaient à la 

réalisation de ces micro-actions éducatives à destination de l’aidant. 

Ceux-ci nous ont exposé trois axes de difficulté auxquels ils étaient confrontés dans leur 

pratique : des difficultés inhérentes à l’aidant et son entourage, celles liées au médecin lui-

même, et enfin celles dues à la complexité de la maladie d’Alzheimer. 
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H. Les limites inhérentes à l’aidant 

1. Un long chemin vers l’acceptation de la maladie par l’aidant 

Pour la majorité de nos intervenants, l’étape préalable à une démarche éducative était de 

dépasser le déni de l’aidant vis-à-vis de la maladie de son proche. Ce déni pouvait parfois se 

traduire par une absence de besoin exprimé. 

« Mais je crois que la première chose, c'est que la plupart du temps ils sont au départ dans le 

déni et c'est nous qui devons aller chercher finalement et poser des questions » Médecin 19 

 

Cette approche de l’aidant devait être progressive afin qu’il intègre psychologiquement la 

pathologie de son proche et ainsi pouvoir avancer dans la relation de soin. 

 

2. Un aidant pas toujours disponible et réceptif 

Certains médecins ont mis en avant le fait que l’aidant, dans sa détresse et son épuisement 

n’était pas toujours en mesure de se saisir de l’aide proposée. 

« Il y a des moments effectivement où on sent que l’aidant n’est plus du tout réceptif, il est 

dans un état de fatigue qui fait qu’il y a de la colère, de l’incompréhension, plein d’émotions 

qui parasitent le lien entre l’aidant et le médecin. » Médecin 1 

 

3. Une posture parfois inadaptée de l’aidant  

Par ailleurs, certains participants regrettaient la posture parfois inadaptée de l’aidant souvent 

par manque de savoir-faire et savoir-être envers le malade. 

« Il y a des gens qui sont naturellement incompétents, il y a des familles incompétentes parce 

qu’elles n’ont pas la structure psychique ou l’expérience ou les connaissances pour le faire. » 

Médecin 13 

« Il y a aussi l’aidant hyper compétent, l’aide-soignante, qui veut absolument s’en occuper 

en fonction de ce qu’elle a vécu dans le service de réanimation de l’hôpital. Et là des fois 

c’est très compliqué et conflictuel. »  Médecin 12 

 

Cette posture pouvait interférer dans la relation médecin-aidant, être néfaste pour le patient, 

tout en accentuant l’épuisement de l’aidant. 

La peur d’abandonner leur proche, d’être dépossédé de leur rôle d’aidant semblait expliquer 

ce comportement. 

« Et parfois même avec une demande, ça ne va pas au bout parce que c'est trop compliqué 

pour eux de passer la main et de faire confiance malgré tout à d’autres personnes. Je pense 

qu’ils ont peur de… qu’il y ait un sentiment d'abandon quoi. » Médecin 18        
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4.  Autres situations 

Certains participants ont décrit des situations complexes dans lesquelles il n’y avait pas 

d’aidant. Parfois, il était momentanément indisponible notamment au décours d’un 

évènement aigu sur sa santé. 

Cependant, ils ont plus largement évoqué le cas où l’aidant n’était pas leur patient. En 

résultait des difficultés de coordination et de communication avec cet aidant que le médecin 

ne connaissait pas.  

« Moi la difficulté que je rencontre quand l’aidant n’est pas un de mes patients c’est surtout 

de pouvoir discuter d’une personne qui n’est pas présente. Enfin c’est compliqué quand 

même de discuter du comportement d’un malade avec quelqu’un qui fait partie de la famille 

mais qui n’est pas mon patient. » Médecin 8 

 

5. Un climat familial délétère et des interlocuteurs multiples 

Parfois, le fait d’avoir des interlocuteurs multiples autour du malade semblait gêner la 

communication et l’action des médecins interrogés. 

« Il faut vraiment qu’on ait… j’ai envie de dire un aidant principal et que ce soit lui qui 

centralise un peu les demandes et les discussions, sinon effectivement quand la famille est 

un peu nombreuse c’est un peu difficile de répondre aux questions de tous les aidants… »  

Médecin 8 

 

Par ailleurs, certains participants ont regretté que dans certaines situations, l’aidant ne soit 

pas soutenu voire mis en difficulté par son entourage. 

« Pour moi, ce qui peut être une limite aussi à la mise en place de ces micro actions c’est 

quelle relation a l’aidant avec le patient et aussi avec le reste de la famille » Médecin 4 

   

6. La difficulté du financement  

Enfin, la question de l’argent a été mise en avant par la plupart des médecins interrogés. 

Le financement représentait une limite parfois majeure dans l’initiation des aides. Il était 

insuffisant dans certaines situations ou mal utilisé dans d’autres.  

« Financières ! Parfois, avec les problèmes financiers pour la mise en EHPAD, ou les aides 

à domicile par exemple ça peut aussi être un problème qui réduit les possibilités »  

Médecin 15 

 

 



31 
 

I. Les limites inhérentes au médecin 

 
Ensuite, certaines limites semblaient relever du médecin que ce soit dans la gestion du temps, 

dans les connaissances de l’entourage ou du réseau de soin. 

 

1. Des situations souvent chronophages  

Certains médecins ont mis en avant le fait que ces prises en charge souvent complexes 

nécessitaient du temps et une disponibilité difficilement conciliable avec leur pratique.  

« Alors là je peux répondre tout de suite, c'est le temps ! C'est le temps disponible. » il faut 

avoir de la disponibilité, il faut avoir du temps et c’est le principal frein » Médecin 14 

 

Ceci était relativisé par la possibilité qu’offrait la médecine générale de revoir les patients. 

« La force de la médecine générale c'est qu’on n'a pas forcément le temps mais on a le temps 

avec nous en fait. » Médecin 16 

 

2. La faible connaissance de l’aidant et de l’entourage 

Une connaissance trop sommaire de l’aidant ou de son entourage semblait une difficulté 

supplémentaire pour une prise en charge optimale notamment dans les situations délicates. 

« Je ressens de la difficulté à certains moments face à des gens que je ne connais pas, avec 

lesquels je n’ai pas eu la possibilité encore de construire un lien de soin, une sorte de contrat 

moral dans lequel chacun se retrouve quel que soit l’évolution et quel que soit la situation à 

aborder. » Médecin 3 

 

« Si on n’a pas la connaissance des références philosophiques, religieuses, de vie de l’aidant 

on ne va pas pouvoir aller au bout de la rencontre » Médecin 10 

 

3. Le manque d’anticipation par le médecin  

Deux intervenants regrettaient le manque d’anticipation nécessitant des décisions et parfois 

des hospitalisations dans l’urgence. 

« Et là où je pense que je suis le plus en difficulté c'est que : il faut que j'essaie chaque fois 

d'anticiper ce qui va arriver » Médecin 19 

 

« Donc je pense que notre rôle aussi dans l'éducation c’est ça : c’est d’arriver à faire des 

propositions nous-même à des besoins dont ils n’auraient pas pensés avant » Médecin 15 
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4. Une information et des aides complexes à trouver  

Les plus jeunes médecins interrogés exprimaient des difficultés liées à leur faibles 

connaissance des aides disponibles et du réseau local. Ils regrettaient également de ne pas 

trouver une information claire et le bon interlocuteur dans le domaine médico-social. 

« Ça ne fait pas très longtemps que je suis installée sur le territoire et l’information n’est pas 

si facile que ça à trouver en tant que médecin. »  Médecin 4 

 

« Il existe en fait beaucoup de choses, mais on ne sait pas toujours vers qui diriger voilà il y 

a : le CLIC, la MAIA, la PTA, enfin pas mal de choses et j’ai l’impression qu’ils font tous 

plein de choses donc voilà » Médecin 4 

 

5. Un manque de formation peut-être en cause  

Certains participants, plutôt jeunes, désignaient leur manque de formation spécifique dans 

le domaine de l’éducation thérapeutique ou de la maladie d’Alzheimer comme un frein. 

« Ouais peut être qu'il faut aussi enfin, c'est sûr qu'on a la formation théorique et 

les bases mais que peut être qu'il faudrait pousser un peu plus et que des formations comme 

ça, ça pourrait aider. » Médecin 17 

 

« Donc ça va dépendre, plus ou moins à l’aise pour certaines micro-actions peut être, certains 

thèmes et pour d’autres besoin d’une formation, d’aides pour les mettre en place ou pour en 

discuter peut-être. » Médecin 4 

 

6. Parfois une sensation de frustration 

Ces différentes limites, inhérentes au médecin ou à la situation, engendraient chez certains 

un sentiment de frustration et de remise en question de leur action. 

« Il y a des choses sur lesquelles on n'a pas la main et qui sont frustrantes »  

Médecin 16 

« Oui, dans le suivi d’une maladie d’Alzheimer il y a toujours des moments où on a 

l’impression en sortant de la consultation qu’on est complètement passé à travers. Ça 

n’arrive jamais de maîtriser tout. »   Médecin 16 

 

J. Limites inhérentes à la pathologie 

Enfin, l’ensemble de nos focus groups ont été imprégnés de l’ombre si particulière de la 

maladie d’Alzheimer. De l’avis de tous, cette pathologie présentait des difficultés 
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thérapeutiques, relationnelles et de communication avec lesquelles il fallait composer pour 

aider au mieux l’aidant et le patient. 

 

1. Une pathologie complexe et exigeante 

Les différents médecins ont décrit les multiples facettes de cette maladie. En termes de 

vitesse d’évolution, de variabilité des symptômes, de difficultés spécifiques pour l’aidant 

comme pour le médecin, cette pathologie les interrogeait. 

« C’est vrai que la maladie d’Alzheimer, c’est une maladie qui touche beaucoup plus en fait, 

qui fait beaucoup plus souffrir les aidants que la personne elle-même. C’est quand même 

assez rare dans notre médecine » Médecin 12 

 

2. Un remodelage contraint des relations familiales 

Certains participants nous ont raconté comment les relations intra familiales et au sein du 

couple aidant-patient pouvaient être bouleversées. 

La personnalité changeante du patient, ses troubles du comportement et sa dépendance 

croissante pesaient sur l’aidant au point de changer son rôle au sein de son foyer et faire le 

deuil d’une relation passée. 

« […] il y a des rôles qui sont tenus pendant 20,30,40 ans et puis qui vont s'inverser et c'est 

très difficile pour l’aidant de reprendre une autre place que celle qu’il avait dans la relation 

avec son proche » Médecin 14 

 

« … on est avec un changement de personnalité et souvent les aidants disent : « c’est plus la 

même personne que j’ai connue, ce n’est plus mon parent tel que je l’ai connu… » Donc il 

y a s’adapter à un nouveau rôle et s’adapter quasiment à une nouvelle personne. »  

Médecin 16 

 

3. Une relation de soin particulière dans la maladie d’Alzheimer 

De nombreux intervenants ont décrit la manière avec laquelle la relation de soin habituelle, 

déjà modifiée par la relation triangulaire avec l’aidant, devenait encore plus complexe pour 

le médecin. 

« Et ce n’est pas comme avec un diabétique et un aidant qui l’aide, ce n’est pas comme avec 

un asthmatique ou avec…. C’est une prise en charge globale, c’est une prise en charge 

connexe et synchrone de l’aidant et du patient et c’est ça qui est difficile ! » Médecin 3 
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DISCUSSION 

I. La perception du rôle du médecin généraliste dans les micro-actions 
éducatives auprès de l’aidant principal du patient Alzheimer 
 
Le terme « micro action éducative » est une notion nouvelle qui semblait adaptée pour nos 

participants et qui trouvait sa place en médecine générale en complément de l’ETP classique. 

A. Un nouveau terme adapté  

Dans notre étude, la majorité des participants ne connaissaient pas le terme « micro-action 

éducative ». Et pour cause, il leur était proposé justement pour voir quelles notions ce terme 

recouvrait pour eux. Ils semblaient cependant s’être rapidement approprié ce terme qui leur 

évoquait quelque chose de « petit », apte à se glisser dans les consultations. Pour la plupart, 

ces micro-actions éducatives faisaient d’ailleurs déjà partie de leur exercice quotidien car 

réalisées de manière intuitive ou spontanée et pas seulement concernant la maladie 

d’Alzheimer. 

Selon l’OMS, l’ETP « vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont 

ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie 

intégrante et de façon permanente de la prise en charge du patient. ». Elle vise donc à 

favoriser l’autonomie du patient à travers l’acquisition de compétences notamment d’auto 

soin et d’adaptation. (7) 

Le concept « d’ETP intégrée aux soins » proposé par le HCSP en 2007 (24) n’a pas apporté 

de définition nouvelle mais en a décrit ses caractéristiques. Elle se doit d’être permanente, 

tout au long de la chaîne de soin ; ancrée dans la relation soignant/soigné ; construite à partir 

d’une approche globale de la personne et officiellement reconnue et valorisée.  

La majorité des médecins généralistes ne sont pas formés en ETP. En ce sens T.Gaye et 

M.Mergans, révèlent dans leur travail (25) que les médecins ont l’impression de réaliser de 

l’ETP de manière intuitive comme c’est le cas dans notre étude. Selon l’enquête de l’URML 

Midi-Pyrénées de 2010, 68% des médecins qui ignorent le concept d’ETP déclarent la 

pratiquer (26) 

 

Ensuite, d’autres travaux interrogeant des médecins généralistes (25,27) montrent que leur 

définition de l’ETP se rapproche le plus souvent d’une forme de transmission verticale de 

savoir. Selon le baromètre santé de 2009, « la pratique éducative est fondée en priorité sur 

l’information et le conseil » pour plus de 95% des médecins généralistes.  
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Cependant la HAS pointe, en s’appuyant sur des études robustes, que « l’éducation 

thérapeutique du patient est un processus qui ne peut se résumer à la délivrance d’une 

information, fut-elle de qualité » (7).  

Le terme de micro-action éducative a cependant été rapidement adopté par nos participants 

ce qui peut laisser penser qu’il est adapté et suffisamment imagé pour parler de l’ETP 

intégrée aux soins à des médecins non formés. 

Cette terminologie autour du mot « micro » a été mise en avant par plusieurs auteurs et 

notamment E.Drahi dans son article « ETP séquentielle en médecine générale »(28) où il 

parle de « micro-diagnostic éducatif », de « micro-objectifs ». Ce terme est également 

apparu spontanément dans le discours de médecins interrogés dans d’autres travaux (14,19) 

dans le sens où « ce n’est pas un temps pris en plus mais un temps incorporé à la 

consultation. » et qu’il permet de « coller à l’individu et à sa réalité à un moment donné ». 

Les médecins généralistes ont mis en évidence une différence nette entre ces micro-actions 

éducatives et l’ETP classique. Ils opposaient le côté structuré et long de l’ETP à ces actions 

par définition plus courtes. 

Le HCSP dans sa publication sur l’éducation thérapeutique intégrée aux soins (24) montre 

qu’un des freins à son développement est le manque de référentiel adapté. 

En effet, le guide méthodologique de la HAS et de l’INPES (29) a vocation à créer des 

programmes structurés en ETP. La démarche éducative qu’il propose semble complexe et 

inadaptée à l’exercice des soignants de premier recours. 

Dans un travail de synthèse interrogeant les places respectives de l’ETP individuelle et de 

l’ETP en groupe, on peut lire que « les deux types d’intervention sont complémentaires et 

peuvent se succéder dans le temps pour augmenter le bénéfice sur l’état de santé. » (30) 

De la même manière, c’est le caractère complémentaire de l’ETP classique et des micro-

actions éducatives qui ressort des échanges avec nos praticiens. 

 

Quel qu’en soit le domaine, le « micro » se rapporte donc à un individu, à une réalité, à une 

préoccupation. Ce n’est donc pas un « sous-projet », mais une manière de rester proche de 

la réalité du patient à un moment donné, d’entreprendre une démarche au long cours, et de 

multiplier les actions pédagogiques dans le suivi » (19) 
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B. Une place reconnue en médecine générale  

Malgré cette méconnaissance du terme, la place des micro-actions éducatives dans les 

consultations de médecine générale ne faisait pourtant aucun doute selon nos participants.  

Que ce soit par la capacité du médecin à voir et revoir ses patients dans le temps ou par sa 

connaissance fine et globale du patient et de son entourage. Cette connaissance permettait 

selon eux d’obtenir la légitimité nécessaire à une action « sur mesure » particulièrement 

importante concernant la prise en charge du binôme aidant/aidé dans la maladie 

d’Alzheimer.  

 

Le HCSP proposait que « le médecin traitant assure les soins habituels et de prévention dont 

a besoin son patient » et il en « coordonne le parcours de soins ». L’éducation thérapeutique 

devant être intégrée aux soins, il paraît donc logique que le médecin traitant en soit le premier 

acteur et le principal coordonnateur. »(24) D. Jacquat dans son rapport de 2010 donne au 

médecin traitant « le rôle central dans l’orientation des patients souffrant de maladies 

chroniques vers un programme d’ETP adapté de proximité ainsi que dans leur suivi au long 

cours » (31) Une enquête auprès de 182 médecins généralistes en 2013 révèle que 48% 

pensent que l’ETP relève complètement de leur rôle, 47% sont plutôt d‘accord. (32) 

Selon R. Gagnayre, il est par ailleurs nécessaire d’ajuster des contenus éducatifs dispensés à 

l’hôpital au contexte et à l’histoire de vie du patient ; le médecin traitant est donc 

particulièrement bien placé pour réaliser cet ajustement (33) 

 

En 2009, le rôle du médecin généraliste dans la maladie d’Alzheimer a été redéfini dans un 

consensus d’experts internationaux. L'intervention du médecin traitant apparaît essentielle à 

plusieurs niveaux : dans la détection du déclin cognitif et des complications de la maladie, 

dans la prise en charge diagnostique, dans le traitement et dans le suivi. Le médecin 

généraliste est donc au centre de la prise en charge de la maladie d’Alzheimer. » (34) 

Cette place est également réaffirmée dans le PMND 2014-2019 (6). La mesure 5 de ce plan 

propose ensuite de « développer l’éducation thérapeutique et les programmes 

d’accompagnement, dans le cadre des recommandations de la Haute Autorité de Santé, en 

prenant en compte les besoins du patient et ceux de ses proches ». 

En 2010, la HAS renforce encore le rôle du médecin généraliste en proposant la mise en 

place par ce dernier d’une consultation dédiée aux aidants. (35) 

Dans sa thèse, A.Vayssière souligne que les médecins généralistes souhaitent s’impliquer 

dans la prise en charge des aidants car ils pensent que cette implication peut favoriser le 

maintien à domicile des patients atteints de maladie d’Alzheimer. (36) Les aidants quant à 
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eux souhaitent que l’information soit fournie par les professionnels de santé et en particulier 

par le médecin de famille car ils ont plus confiance dans l’information quand elle est donnée 

par leur médecin généraliste. (37) 

Cependant, malgré cette place incitée par les institutions, et promue par les médecins 

généralistes eux même, leur implication concrète reste insuffisante.  

 

Dans notre étude, les médecins interrogés promouvaient leur connaissance fine et globale du 

patient et de son entourage nécessaire à la prise en charge du binôme aidant/aidé dans la 

maladie d’Alzheimer.  

Dans la thèse de T.Gaye et M.Mergans les médecins ont également abordé l’importance de 

connaître les besoins des patients, en particulier leur vécu, leurs croyances et représentations. 

(25) O.Braillard décrit en ce sens le soignant de premier recours comme l’acteur idéal de 

l’éducation thérapeutique : « il considère le patient dans sa globalité, en incluant les 

dimensions physique, psychologique, sociale, culturelle et existentielle. Il suit le patient au 

long cours, en tissant au fil du temps l’alliance thérapeutique, base nécessaire à une éducation 

thérapeutique humaniste » (19) 

 

Le médecin généraliste a la capacité de voir et revoir ses patients.  

En ce sens, plusieurs textes et recommandations proposent une action éducative à différents 

moments dans l’évolution de la maladie. Que ce soit dans l’éducation thérapeutique en 

général ou spécifiquement dans la maladie d’Alzheimer, c’est dans le temps que l’aidant doit 

être éduqué. 

B.Grenier décrivait schématiquement trois phases dans une démarche d’éducation 

thérapeutique « en fonction du stade évolutif de la maladie mais également des changements 

intervenus dans sa vie. ». La phase de sensibilisation à une éducation thérapeutique, la phase 

d’éducation initiale et celle de suivi éducatif. (38). Ces différentes phases 

d’accompagnement étaient également décrites pas la HAS concernant le suivi de 

l’aidant.(39)  

Comme l’ont évoqué les médecins interrogés dans notre étude, le médecin généraliste voit 

régulièrement le patient atteint de maladie chronique, et bien souvent pendant des années. 

Les consultations peuvent être le lieu de temps éducatifs répétés. Cette prise en charge dans 

la durée permet de répartir les apports pédagogiques et thérapeutiques. (40,41) 

Seul, le microprojet d’ETP du généraliste ne rivalise pas, en termes de compétences 

acquises, avec les programmes spécialisés sur 1 ou 2 semaines. Mais sa force réside dans le 
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temps. Le patient acquiert ainsi des nouvelles compétences tout au long de son suivi. Ces 

compétences sont ancrées dans sa réalité du moment, sa priorité. (19) 

II. Les propositions des médecins généralistes concernant la maladie 
d’Alzheimer  
 
Le médecin généraliste semblerait capable de développer des micro-actions transversales 

mais également spécifiques à certaines pathologies comme la maladie d’Alzheimer sans pour 

autant en être spécialiste. Il aurait donc toute sa place en dehors des programmes d’ETP. 

Les médecins de notre étude semblaient motivés pour réaliser ces micro-actions éducatives, 

mais souhaiteraient qu’on les aide à structurer leur action notamment par l’adoption d’une 

posture éducative. Il parait clair que le médecin généraliste ne peut pas connaitre les outils 

spécifiques à chaque pathologie. En ce sens, les micro-actions éducatives seraient des outils 

à la fois transversaux et spécifiques comme ici dans la maladie d’Alzheimer. 

 
A. Repérage des besoins de l’aidant et création de micro-objectifs 

Les généralistes interrogés semblaient avoir une connaissance et un repérage des besoins de 

l’aidant assez large. Ils ont mis en avant majoritairement le besoin d’information sur la 

maladie ainsi que les besoins d’écoute et de soutien de l’aidant. La question de l’orientation 

dans les aides a également été désignée comme importante chez des aidants souvent perdus.  

De nombreux travaux (41–44) ont mis en avant les attentes et besoins auprès du médecin 

généraliste exprimés par les aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer.  

On peut regrouper ces attentes selon trois grands axes que les médecins de notre étude ont 

évoqué spontanément. 

 Le premier est l’appui informationnel.  

Dès le début de la maladie, les aidants ont des attentes concernant la consultation d’annonce 

ou du moins sa répétition, sa reformulation après l’annonce initiale faite par le spécialiste. 

Une fois cette annonce passée, le besoin d’informations sur la maladie semble prioritaire : 

explication des causes, de l’évolution, des ressources thérapeutiques.  

Cette étape semble primordiale pour faire entrer l’aidant dans son rôle. 

 Le deuxième axe est le besoin de recevoir un appui technique. 

Concernant la communication avec le patient opposant, la gestion des troubles du 

comportement… Mais aussi sur le versant social avec l’explication des différentes aides 

disponibles, des ressources humaines et financières à disposition…  

Une sorte de pilotage administratif tel qu’évoqué par un de nos participants. 

 



39 
 

 Le dernier est un appui émotionnel.  

Les aidants expriment un besoin d’écoute, de soutien et de conseil. 

 

Les médecins interrogés semblaient également avoir conscience de l’évolution graduelle des 

besoins de l’aidant au cours de l’évolution de la maladie d’Alzheimer.  

Dans le plan Alzheimer de 2008-2012 (45), sont définis trois moments spécifiques au cours 

desquels la charge est particulièrement lourde : l’annonce du diagnostic, l’organisation de la 

prise en charge et la gestion des crises. Ces difficultés entraînent un risque de surmortalité 

de plus de 60% des aidants dans les trois années qui suivent le début de la maladie de leur 

proche. Le rôle du médecin traitant est de prévenir ces risques. 

Dans son travail sur l'aide aux aidants des patients atteints de maladie d'Alzheimer pris en 

charge à domicile, C.Veyre de Soras met également en lumière ces différentes étapes 

d’implications du médecin. (46) 

Nos participants soulignaient d’ailleurs leur rôle prépondérant lors de l’entrée dans la 

maladie avec une vigilance particulière sur l’annonce de la pathologie et le déni initial de 

l’aidant. Cette phase d’acceptation de la maladie semble transversale à toutes les maladies 

chroniques et nécessite une attention particulière pour engager un processus éducatif. (27) 

En miroir de cette connaissance des besoins et de leur évolution dans la maladie 

d’Alzheimer, se trouve cependant une réalité différente. Dans son travail, B.Billet révèle que 

la majorité des aidants interrogés (65.4%) se trouvent en difficulté dans leur quotidien. (34) 

Il semble intéressant de remarquer que les raisons de ces difficultés reprenaient directement 

les trois axes d’attentes envers le médecin développés précédemment. 

C. Veyre de Soras dans sa thèse (46) semble apporter un début d’explication à ce delta en 

interrogeant les aidants sur l’aide qui leur est apportée. Même si les aidants concèdent que 

leur médecin reste un interlocuteur privilégié et que le soutien qu’il apporte est non 

négligeable, elle montre que le médecin occuperait une place mineure dans l’aide aux 

aidants. Ses fonctions d’information et de conseil étant jugées insuffisantes. 

La plupart des praticiens ont ensuite souligné leur adaptabilité aux besoins et aux 

sollicitations des aidants qui semblait nécessaire au succès de leur action.  

Cette impression est retrouvée dans d’autres travaux qui nous montrent que la part des 

consultations demandées par l’aidant naturel est plus importante que celle des consultations 

proposées par le médecin traitant. Le suivi médical de l’aidant naturel semble réalisé, la 

plupart du temps, quand le besoin en est exprimé par ce dernier.  Les consultations en 

situation d’urgence restent donc assez présentes.(36) A l’inverse, de nombreuses études ont 
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montré que les aidants n’expriment pas leurs plaintes, minimisent leurs symptômes, 

repoussent les consultations les concernant. En ce sens le médecin doit prendre sa place dans 

le suivi de l’aidant. Car comme le soulignent certains aidants, c’est au médecin d’aller vers 

eux sachant qu’ils ne parlent pas spontanément de leurs difficultés. (47) 

Il existe donc un équilibre difficile à trouver entre l’initiative à prendre par le médecin pour 

débusquer des besoins cachés de l’aidant tout en restant réceptif aux sollicitations 

ponctuelles de celui-ci. 

Les médecins interrogés dans notre étude semblaient donc avoir un regard assez juste sur les 

besoins évolutifs des aidants de patients atteints de la MA, cependant cette bonne perception 

des besoins permet-elle aux médecins interrogés de les recueillir auprès des aidants et de les 

transformer en micro-objectifs éducatifs ?  

Le guide méthodologique élaboré par la HAS pour une démarche d’éducation thérapeutique 

du patient recommande que la première des quatre étapes soit d’élaborer un diagnostic 

éducatif. Celui-ci est dit indispensable à la connaissance du patient, à l’identification de ses 

besoins et attentes et à la formulation avec lui des compétences à acquérir ou à mobiliser. 

(29) Une thèse qui interroge des médecins généralistes formés à l’ETP, révèle que 

« l’ensemble des médecins interrogés décrit la réalisation dans leur pratique de ce qu’on peut 

appeler un bilan partagé ». Même si cette étape est rarement formalisée, elle se rapproche du 

diagnostic éducatif.(40). Le bilan éducatif partagé avec le patient permet d’établir avec lui 

les objectifs spécifiques à approfondir pour accéder au projet envisagé. 

Même chez les médecins de notre étude ayant suivi la formation des 40h en ETP, cette étape 

préliminaire de diagnostic éducatif ne semblait pas formalisée. Il convient donc de se 

demander si cette première étape de la démarche éducative promue par la HAS est applicable 

en l’état aux soins de premiers recours. 

Les médecins de notre étude ont évoqué un autre élément qui pouvait rentre difficile le 

repérage des besoins réels des aidants. Il s’agit de la différence de temporalité entre le temps 

du médecin et le temps du patient.  

Comme le dit Claudie Haxaire : on ne peut ignorer, lorsqu’on parle de maladie chronique, 

l’existence de « l’altérité de deux univers qui se rencontrent autour de la maladie, celui du 

médecin et celui du malade ». Il semblerait que ces deux réalités aient du mal à se rencontrer. 

On touche ici à la notion de posture éducative non abordée par les médecins de nos focus 

groups. Dans leur travail, T.Gaye et M.Mergans reprennent les travaux de P. Gallois et 

présuppose que « en ETP, le médecin a compris qu’il ne devait plus être le décideur et pour 
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cela il devait donner la parole au patient. C’est ainsi qu’il découvrait la différence entre sa 

perception de la maladie et celle qu’en avait son patient. » (25) Pour certains médecins 

interrogés dans la thèse de A.Gachet, dans « éduquer » il y a « s’adapter » au patient, sa 

personne, sa personnalité, sa façon de vivre, ses croyances, ses désirs… c’est aussi répondre 

à ses questions, ses besoins. C’est être plus souple, plus tolérant.(27) Ces ajustements 

semblent nécessaires pour prendre le recul nécessaire pour synchroniser son action avec le 

rythme propre de l’aidant. Ainsi, les médecins seraient conscients des changements 

nécessaires dans la relation médecin-patient mais ceux-ci seraient difficiles à mettre en place. 

(25) 

 

B. Des micro-actions individuelles sur le patient et l’aidant 

A partir des besoins repérés, nous avons demandé à nos participants comment ils imaginaient 

atteindre les micro-objectifs ainsi construits en proposant des micro-actions éducatives. 

Ils ont alors spontanément proposé de multiples micro-actions à destination de l’aidant du 

patient atteint de la maladie d’Alzheimer. 

Nous avons ainsi pu dégager deux grandes catégories de micro-actions éducatives 

1. Des micro-actions générales  

 
Ces micro actions générales seraient transposables à d’autres pathologies chroniques et 

réalisables par tout médecin généraliste. 

a) Informer sur la maladie  

Un des axes prioritaires exposé par nos participants concernait des micro-actions sur les 

informations à donner à l’aidant sur la maladie d’Alzheimer ou dans l’orientation et la mise 

en place des aides.  

Le guide médecin rédigé par la HAS dans la prise en charge des patients atteints de la 

maladie d’Alzheimer propose que « l’éducation thérapeutique doit permettre au patient et à 

sa famille une meilleure connaissance de la maladie et les informer des services et 

interventions disponibles à toutes les étapes de la maladie. Elle comporte une information 

du patient et, avec son accord, de l’aidant et de son entourage. » (48) Il recommande ensuite 

que les aidants, familiaux comme professionnels, reçoivent une information sur la maladie, 

sa prise en charge et sur l’existence d’associations de familles.  

 

Les propositions de micro-actions proposées par les participants à nos focus groups 

rejoignaient dans les grands thèmes celles avancées dans le guide de la HAS de 2010 sur la 
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consultation annuelle de l’aidant. (39). Pourtant, les aidants considèrent l’information 

insuffisante et aimeraient disposer d’informations plus scientifiques de la part des 

médecins » (27,46,49) 

Paradoxalement, des études ont montré qu’une information émanent du médecin traitant est 

bien plus efficace et assimilée par les aidants car ils ont plus confiance.(37). De même dans 

le domaine social, une étude montre par exemple que les aidants vont plus facilement utiliser 

des services d’aides lorsqu’ils sont préconisés par leur médecin généraliste. (50). 

Se pose alors la question de la transmission du message.  

 

b) Orienter vers les aides disponibles  

Ensuite, nos intervenants ont proposé des micro-actions prioritaires sur le pilotage 

administratif des aidants. 

La recommandation sur la consultation annuelle dédiée à l’aidant propose que le médecin 

généraliste s’assure du bon niveau d’adéquation entre les besoins de l’aidant naturel et du 

patient et les moyens mis en place (aides médico-sociales et financières). (39) Une étude 

récente montre d’ailleurs que le médecin est déclaré comme personne « ressource » pour 

divulguer les informations concernant les aides possibles pour les aidants. (51) Dans son 

étude, A.Vayssière montre que les médecins généralistes semblent facilement évaluer les 

besoins matériels et humains nécessaires pour soulager les aidants. (36) La recommandation 

de la HAS de 2009 concernant la maladie d’Alzheimer propose comme une des 

thérapeutiques non médicamenteuses la notion suivante : « La qualité de vie est conditionnée 

par un confort physique et psychique, ainsi qu’un environnement adapté. Cela nécessite des 

aides à domicile. »(48) Ainsi, dans une autre étude on peut voir que : l’aide à la toilette et 

l’aide à domicile pour le ménage, l’accueil de jour, l’ALD et l’APA étaient les aides les plus 

fréquemment proposées. La majorité de ces aides étaient proposées par le médecin 

généraliste et introduites dans les deux ans suivant le diagnostic. (34) 

 

2. Des micro-actions spécifiques à la maladie d’Alzheimer 

 
Les autres micro-actions semblaient plutôt s’appliquer au cas particulier de la prise en charge 

des aidants dans la maladie d’Alzheimer en tenant compte de ses particularités et de sa 

complexité. Sans être un spécialiste, le médecin généraliste pourrait donc repérer et mettre 

en place des actions spécifiques à cette pathologie.  
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a) La prévention de l’épuisement de l’aidant  

Les participants de notre étude ont largement mis en avant la nécessité de repérer un aidant 

qui va mal, identifier son épuisement et d’évaluer son fardeau. Ils ont ensuite été unanimes 

sur le fait que leur priorité pour l’aidant était la prévention de son épuisement.  

Dans son article, Y.Magar proposait qu’en tout premier lieu, le médecin devra identifier 

l’aidant familial principal et repérer chez lui les facteurs d’épuisement. Certains sont bien 

connus comme l’isolement et la restriction de la vie personnelle, la tendance à vouloir tout 

assumer sans accepter une aide à domicile, l’état de santé précaire, les difficultés 

économiques. (41) En ce sens, le guide médecin concernant la Maladie d’Alzheimer et autres 

démences propose qu’une consultation annuelle spécifique soit systématiquement proposée 

à l’aidant. (48) Cette consultation, si l’aidant l'accepte, doit permettre d'évaluer son état de 

santé physique et psychique notamment via l’échelle de Zarit. (39) 

 

Les praticiens ont ensuite évoqué l’aménagement de temps de repos pour l’aidant comme 

une priorité.  C’est le travail de B.Billet, dans lequel elle montre que dans les structures 

d’aides, le MG proposait fréquemment les accueils de jour. A l’inverse, ils proposaient 

moins fréquemment des soins de répit et plutôt tardivement dans la maladie. Leur mise en 

place effective était par contre beaucoup plus difficile à déterminer.(34) 

 

Les médecins de notre étude ont également mis en avant des micro-actions auprès de l’aidant 

consistant à lui offrir un temps d’écoute et d’expression. Ces éléments sont également 

montrés dans d’autres travaux (46) Dans une étude de 2022, pour 96% des médecins 

interrogés, en fin de consultation, l’aidant a été bien écouté et compris. Cependant dans cette 

même étude, 40% des aidants qui accompagnent leur proche en consultation trouvent que le 

médecin généraliste ne s’intéresse pas à leur état de santé, à eux, au moment de la 

consultation. Et 40% ont le sentiment que leurs plaintes ne sont pas prises en compte par les 

professionnels de santé. (51) Selon une autre étude, le temps de parole des patients est en 

moyenne de 85 secondes soit 11% de la durée de la consultation.  (52) Une thèse sur l’aide 

aux aidants montre également que les aidants ne parlent pas suffisamment de leurs difficultés 

et notamment au médecin. Ils se tournent en priorité vers leur cercle familial ou amical. (46) 

Cela concorde avec l’étude PIXEL, dans laquelle la famille était le premier interlocuteur en 

cas de difficulté chez 59% des aidants.(53) Malgré cela, les aidants considèrent le médecin 

généraliste comme un interlocuteur privilégié bien qu’essentiellement cantonné à un rôle 

médical dans la prescription et les soins.(46) 
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On retrouve à nouveau ce décalage de perception entre un médecin qui pense bien faire, un 

patient qui souhaite que son médecin l’aide et la réalité où l’aidant ne s’estime pas 

suffisamment aidé par son médecin. 

Enfin, un éventail très large d’actions concrètes nous a été listé et pourrait permettre 

l’élaboration d’un outil type check list pour le médecin. 

De manière générale, les participants de notre étude ont donc proposé des micro-actions et 

fixé des priorités qui correspondent à ce qui est retrouvé dans la littérature comme devant 

faire partie des notions à inculquer à l’aidant. 

 

b) La gestion des troubles du comportement 

Un autre axe prioritaire était selon nos participants l’éducation de l’aidant à la gestion des 

troubles du comportement et du patient opposant.  

Ce point semble important quand on sait qu’augmenter l’aptitude de l’aidant à interagir avec 

le patient prolonge sa capacité à lui procurer des soins à domicile et améliore la qualité de 

vie de l’un et de l’autre. (54,55) Cela semble concorder avec le fait que parmi les difficultés 

majeures rencontrées par les aidants, on retrouve : la gestion des troubles mnésiques avec 

une lassitude face au besoin de répéter les choses au malade ainsi que les difficultés 

concernant la gestion des troubles du comportement et le changement de personnalité du 

malade. (46) En ce sens, Anaïs Marie dans son travail de thèse et de construction du site 

Démenceclic propose des fiches avec des propositions simples et pratiques destinées aussi 

bien aux soignants qu’aux aidants.  Ces documents pourraient servir d’interface pour aborder 

cette problématique avec l’aidant. 

Il est à noter que les micro-actions proposées dans ce domaine ont émané des médecins les 

plus expérimentés et pour la plupart ayant bénéficié d’une formation dans le domaine 

gériatrique. Il semble donc qu’une partie de ce savoir résulte d’un apprentissage à travers 

l’expérience ou la formation. Il existe effectivement peu de référentiels regroupant 

l’ensemble des techniques de communication et de gestion des troubles du comportements 

à inculquer à l’aidant. Cela pourrait donc être une piste intéressante à développer. 

 

C. Des micro actions multiples et pluriprofessionnelles  

Malgré leur volonté de réaliser certaines actions individuellement, les médecins interrogés 

ont tous mis en avant le fait que devant la complexité de la maladie d’Alzheimer, gérer 

entièrement seul ces situations leur paraissait impossible. 

Ils nous ont alors exposé les différentes articulations mises en place avec leur réseau local 

pour prendre en charge au mieux l’aidant et le patient. Que ce soit via des intervenants para 
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médicaux, des structures d’appui ou enfin au cours de RCP au sein d’une MSP, la 

pluriprofessionnalité semblait essentielle.   

 

Cette pluriprofessionnalité est retrouvée dans la littérature concernant l’accompagnement de 

l’aidant de patients atteints de la maladie d’Alzheimer.(39,48,56–58) De même, dans son 

travail sur les interventions dédiées aux aidants familiaux, N.Dufour montre l’utilité d’une 

prise en charge collaborative et pluriprofessionnelle puisque le médecin seul n’apparaît pas 

suffisamment efficace ni satisfait, et que les études collaboratives semblent les plus 

prometteuses. (35) Dans une thèse sur les freins à la réalisation de la consultation annuelle 

de l’aidant, quasiment tous les médecins interrogés ont spontanément émis l'idée d'une 

intervention pluriprofessionnelle autour de l'aidant.  Le médecin généraliste garderait un rôle 

central, autour duquel les travailleurs sociaux s'occuperaient du versant social, les 

infirmières et les autres équipes paramédicales apporteraient un regard plus fiable sur les 

difficultés et besoins au domicile rencontrées par l'aidant. (59) 

 

Ce travail pluriprofessionnel apparait également nécessaire à la prise en charge correcte du 

patient atteint de la MA. 

Ainsi, les recommandations concernant la prise en charge de la maladie d’Alzheimer, 

proposent un suivi pluriprofessionnel, piloté par le médecin généraliste en collaboration avec 

un spécialiste. (48) Même le plan PMND 2014-2019 qui accorde une place importante au 

médecin traitant propose que dès l’annonce du diagnostic, il doit assurer la prise en charge 

sanitaire la plus adaptée, le plus souvent pluridisciplinaire ».(6) 

C’est également le sens de la littérature qui promeut une éducation thérapeutique, qui semble 

au moins en partie pluriprofessionnelle. (24,56) Les recommandations de la HAS précisent 

ainsi que « l’éducation thérapeutique du patient doit être multi professionnelle, 

interdisciplinaire et intersectorielle ». 

 

Comme c’est le cas pour certains médecins interrogés dans notre étude, la mise en place 

d’une prise en charge collaborative autour de l’aidant pourrait prendre encrage au sein des 

MSP. 

Ainsi, pour le HSCP (24) : « les maisons pluriprofessionnelles de santé et les réseaux 

constituent un cadre favorable au développement de l’éducation thérapeutique. Ils réunissent 

en effet, pour un bassin de population, un panel de professionnels qui prennent l’habitude de 

travailler en équipe, condition indispensable à un développement qualitatif de l’éducation ». 
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De même une proposition du rapport de D. Jacquat était de « positionner les maisons et pôles 

pluridisciplinaires de santé comme des structures et lieux de référence de l’ETP. » (31). 

L’accès facilité à une équipe dans les maisons de santé pluriprofessionnelles permettrait 

d’intégrer l’ETP dans la prise en charge ambulatoire (25) 

 

S’il parait clair que les différentes facettes de la MA nécessitent un regard pluriprofessionnel, 

le rôle du médecin généraliste dans les micro-actions éducatives ne peut se réduire à celui 

de coordinateur. Celui-ci doit devenir acteur, pendant ses consultations, de l’éducation 

thérapeutique de l’aidant.  

En ce sens, nous avons demandé à nos participants quel type d’organisation ils imagineraient 

pour mettre en place ces micro-actions éducatives auprès de l’aidant dans leur pratique. 

 

D. Organisation proposée 

Les médecins généralistes ont proposé des consultations adaptées à la situation (avec ou sans 

la présence de l’aidant, consultation dédiée ou non) et à leur exercice. Cependant, l’ensemble 

reste à structurer notamment via l’apprentissage d’une posture éducative. 

 
1. Organisation de la consultation 

 
a) Des configurations variables  

Nos participants décrivaient ces consultations selon des temps et des configurations 

différentes. Dans une étude, les difficultés de l’aidant étaient plus souvent abordées lors des 

consultations pour le dément (65,7%), réalisées en présence du couple aidant-patient. 

Pourtant cette prise en charge n’est pas idéale. (49). L’étude REMEDE met en évidence des 

difficultés de prise en charge de la dyade aidant-patient liées au temps que cela prend (81% 

des médecins interrogés). La relation dyadique peut aussi freiner l’expression libre des trois 

intervenants, faisant évoquer la notion de censure. Aidants et médecins peuvent être gênés à 

l’idée d’évoquer les difficultés de l’accompagnement devant le malade. Quand l’aidant était 

pris en charge seul, c’est au cours de consultations pour d’autres motifs pour 62% de nos 

médecins interrogés. Ceci diminue le temps passé à parler spécifiquement de son rôle 

d’aidant et de ses conséquences. Une consultation de la dyade aménagée en temps séparés 

est en effet la meilleure option pour offrir une prise en charge de qualité à l’aidant, permettant 

une expression libre des deux interlocuteurs (60). 
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b) Des consultations dédiées ou non 

Les avis étaient partagés sur le fait de dédier spécifiquement une consultation à ces micro-

actions éducatives.  

Dans le cadre de la maladie d’Alzheimer premièrement, la notion de consultation dédiée ou 

non à l’aidant a été explorée par divers travaux. 

Dans son texte de 2010, la HAS propose une consultation annuelle dédiée à l’aidant en ces 

mots « la consultation annuelle est un temps spécifique, dédié à l’état de santé de l’aidant 

naturel, dont les objectifs sont la prévention, la détection et la prise en charge des effets 

délétères sur sa santé que l’accompagnement peut induire. »(39) Cependant dans sa thèse, 

V.Zegerman montre « que 75% des médecins interrogés ne réalisent pas la consultation 

dédiée. Ceci rejoint une étude sur le taux de réalisation de la consultation dédiée en France 

qui était inférieure à 20%. (42) Dans leur thèse sur les freins à la réalisation par le médecin 

généraliste de la consultation annuelle dédiée à d’aidant, C.Moulines et E.Martinez ont 

identifié les freins suivant : une consultation peu connue des MG, une consultation qui serait 

plutôt pluriprofessionnelle par manque de temps, de ressources et de réseaux et enfin une 

place de l’aidant à revaloriser avec la création d’un statut particulier.(59) 

Dans certains travaux, les médecins avancent comme un des facteurs favorisant la réalisation 

de l’ETP le fait d’y dédier une consultation. (27) Réaliser cet ETP de façon séquentielle 

pourrait ensuite être une réponse au manque de temps avec la mise en place de plusieurs 

consultations, courtes, rapprochées dans le temps et dédiées au travail éducatif à l’image de 

ce que proposait le Pr Drahi. (28) Au final on peut penser que la démarche d’ETP s’initie et 

se poursuit à l’occasion de tous les temps de rencontre entre un soignant et un soigné, en 

individuel ou en collectif, en consultation dédiée ou non. L’essentiel est d’être à l’écoute et 

attentif à tout signe que le patient adresse au soignant. » (14)  

 

c) Des consultations longues et à domicile 

Les médecins de notre étude s’accordaient en revanche sur le fait que ces consultations 

étaient nécessairement longues et idéalement réalisées au domicile du couple aidant/aidé. 

Quand on les interroge sur le temps que les médecins seraient prêts à accorder à une 

consultation dédiée à l’aidant, ceux-ci donnent un intervalle allant de 15 à 30 minutes. Or ce 

délai est trop court afin de réaliser une analyse correcte de la situation de l’aidant » (42) 

Dans le cadre du plan Alzheimer 2008-2012 renforçant le rôle du médecin traitant, le 

principe de réaliser une visite longue et complexe valorisée à hauteur de 2V et dénommée 

VL a été acté. En effet, le constat de départ était le suivant : « Une consultation réalisée au 

domicile du patient et en présence des aidants naturels apparaît nécessaire pour mieux 
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appréhender la situation du patient dans son environnement habituel et mieux répondre à ses 

besoins et à ceux de son entourage. » (45) Cette nouvelle mesure s’accompagnait alors de la 

publication d’un guide INPES en 2012 et à destination du professionnel de santé récapitulant 

les éléments de cette consultation dont la plupart concernant l’aidant. (61) 

Dans la recommandation de la HAS de 2010 sur la prise en charge de la maladie 

d’Alzheimer, il est proposé de réaliser un suivi standardisé tous les 6 mois faisant appel à 

des compétences pluridisciplinaires, piloté ou effectué par le médecin traitant, utilement 

assisté d’un professionnel formé assurant la coordination (qui peut se rendre éventuellement 

à domicile).(48) Les recommandations sur l’adaptation de l’éducation thérapeutique chez la 

personne âgée proposent également de réaliser les différents temps éducatifs sur le lieu de 

soin ou au domicile du patient. (62) 

 

Ces derniers éléments semblent intéressants à comparer avec ce qu’évoquait pour nos 

participants la notion de micro-action éducative, question initiale de notre guide d’entretien.  

Ils les concevaient comme quelque chose de « petit », disséminé dans leurs consultations 

habituelles. A l’inverse, quand on les interrogeait sur la manière avec laquelle ils 

réaliseraient ces micro-actions éducatives concernant la maladie d’Alzheimer, cette action 

devenait nécessairement longue et plutôt en visite à domicile voire sur des temps dédiés.  

On peut alors émettre plusieurs hypothèses ; 

Soit la réalisation de ces micro-actions éducatives ne serait pas organisée de la même 

manière selon la pathologie dans laquelle elle s’applique. 

Soit les médecins généralistes manquent de formation pratique et adaptée aux soins premiers 

pour faire de l’éducation thérapeutique « de terrain », sous forme de micro-actions. 

 

2. Une démarche à structurer  

 
Les différents modes d’organisation exposés par les membres de nos focus groups 

semblaient empiriques, modelés au fil des cas et de l’expérience. Ils décrivaient d’ailleurs 

des difficultés dans le suivi et la planification de ces micro-actions dans leur pratique. 

Mais même sans les décrire formellement, ils avaient des notions qui correspondent aux 

grandes étapes structurant la démarche éducative selon le guide HAS.  

On peut donc se demander si un guide HAS adapté à l’éducation thérapeutique intégrée aux 

soins ne serait pas nécessaire pour codifier ces pratiques et les rendre plus uniformes. 
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Le guide méthodologique de la HAS, propose une démarche éducative en quatre étapes :(29) 

1. Élaborer un diagnostic éducatif ; indispensable à la connaissance du patient, à 

l’identification de ses besoins et attentes et à la formulation avec lui des compétences 

à acquérir ou à mobiliser. 

2. Définir un programme personnalisé d’éducation thérapeutique du patient. Il 

s’agit de formuler avec le patient les compétences à acquérir ou à mobiliser au regard 

de son projet. 

3. Planifier et mettre en œuvre les séances d’éducation thérapeutique du patient 

collective et/ou individuelle. L’objectif est de proposer, selon les besoins et 

préférences du patient, une planification des séances d’éducation thérapeutique du 

patient.  

4. Réaliser une évaluation individuelle. Elle permet de faire le point avec le patient 

sur ce qu’il a compris, ce qu’il sait faire, comment il vit au quotidien avec sa maladie 

et ce qu’il lui reste éventuellement à acquérir. 

Deux thèses interrogeant pour l’une des médecins généralistes impliqués en éducation 

thérapeutique et pour l’autre des soignants formés en ETP démontrent que dans cette 

population d’étude, la démarche d’ETP suit une trame commune et adaptée à la consultation 

qui est proche de la démarche ci-dessus. (14,15) Ils réalisent premièrement ce qu’ils 

appellent un « micro diagnostic éducatif » ou « mini bilan partagé » adapté à la fois au motif 

et à la durée de la consultation tout en pouvant être morcelé en plusieurs fois. Il a pour but 

d’aboutir à un projet pour le patient même s’il n’est pas toujours formalisé. 

Ce bilan éducatif partagé permet une « prise de décision conjointe » sur les objectifs 

spécifiques à approfondir pour accéder au projet envisagé. Ces objectifs sont désignés 

comme négociés et ayant du sens pour le patient et pour le médecin. Ils sont donc idéalement 

adaptés à la personnalité du patient, aux ambitions éducatives, aux urgences, aux demandes 

du jour, au format des consultations. Une collaboration avec d’autres soignants peut se 

décider à ce moment-là. Ces éléments rappellent les travaux de E.Drahi proposant des micro-

objectifs et qui rejoint l’approche par objectifs alternés d’Assal. Dans cette méthode, au sein 

d’une même consultation, on peut construire un temps biomédical et un temps éducatif, avec 

un séquençage dans le temps de l’ETP pour un patient donné » (18,63) Les objectifs à 

réaliser sont intégrés au déroulement de la consultation classique. La séance n’est pas 

entièrement dédiée à l’éducation, mais le médecin est attentif à saisir l’opportunité d’intégrer 

de l’éducation à toute situation. Comme l’ont signalé certains médecins de notre étude, une 

phase finale d’évaluation, centrée sur le patient permettait de s’assurer de l’intégration des 

informations données. (15) 
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A l’inverse, une thèse qui interroge cette fois des médecins non formés à l’ETP, (comme 

dans notre étude), met en évidence leur connaissance et leur pratique partielle les différentes 

étapes de la démarche éducative. (25) Il faut d’ailleurs souligner que même chez des 

médecins formés, c’est grâce à leur formation et leur investissement, que certains ont trouvé 

des stratégies d’adaptations à leur consultation de l’éducation thérapeutique. Cependant, leur 

démarche est très peu formalisée et reste plutôt intuitive dans son ensemble par manque de 

guide méthodologique. (15) 

 

Dans notre étude comme dans certains travaux concernant des médecins non formés en ETP 

la trame de la démarche éducative n’est pas formalisée et les médecins se disent parfois 

perdus dans leur progression.  Quand on compare ces données avec les réponses fournies par 

des médecins formés ou impliqués en ETP, on constate qu’une formation est nécessaire à la 

structuration du travail d’ETP et donc à son succès. Il semble également nécessaire de 

réorganiser sa pratique autour de l’éducation thérapeutique intégrée aux soins, pour que 

celle-ci devienne réalisable. 

Mais la première étape serait peut-être d’adopter une posture éducative pour changer de 

regard sur l’approche du patient.  

 

3. Une posture éducative à travailler  

 
Cette notion de posture éducative pourtant indispensable à l’entrée dans une démarche 

éducative n’a pas été clairement abordée par nos participants. Ces résultats sont retrouvés 

dans une autre étude dans laquelle « la place de l’écoute active et de la communication ont 

été peu citées par les médecins. » (25) 

A l’inverse, les études interrogeant des médecins formés ou impliqués en ETP retrouvaient 

que malgré des pratiques différentes, ils se rejoignaient systématiquement sur la notion de 

posture éducative. (14,15) Selon M. Olocco-Porturat, la posture éducative vise à « favoriser 

les transformations du patient par l’écoute, l’abandon des jugements, le respect de ses 

projets, la prise en compte de ses savoirs, d’expériences, la définition des conditions 

d’applications de ses apprentissages. » (64) Celle-ci passe aussi par des objectifs adaptés au 

patient, la construction sur ses connaissances, une interaction favorisant sa réflexion et sa 

mobilisation, des techniques d’entretien privilégiant la question ouverte, la reformulation, et 

laissant la place au patient » (19) 
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Dans son étude comme dans la littérature, N.Duffau nous montre que les médecins impliqués 

en éducation thérapeutique ont changé leur relation avec le patient. Cela a nécessité une 

remise en question, une formation complémentaire, mais s’appuyait sur une personnalité 

favorisant ce changement. (15)  E.Drahi résume les choses ainsi. « Cette pratique repose 

avant tout sur une décision partagée avec le patient, une écoute active, et quelques techniques 

simples de questions ouvertes, de reformulation-synthèse. Elle donne aux consultations un 

grand confort, puisqu’on est dans une coopération et non pas une confrontation. C’est bien 

le médecin qui mène la consultation, avec des objectifs précis, mais c’est le patient qui 

apporte des réponses. Ces techniques peuvent être utilisées dans la plupart des 

consultations. » (18) 

 

4. Des outils adaptés nécessaires  

 
Concernant les outils qu’ils utilisaient pour mettre en place ces micro-actions éducatives 

ensuite. Les supports physiques étaient particulièrement plébiscités pour leur facilité 

d’utilisation. Pour d’autres, des outils numériques étaient un bon complément notamment 

pour coordonner l’action pluri professionnelle. 

Certains participants ont enfin souligné le fait que la réalisation de ces micro-actions serait 

plus facile si une sorte de listing de micro-action était à leur disposition comme dans d’autres 

pathologies telles que le diabète par exemple.  

 

a) Des outils existants mais inadaptés 

Cependant, ce manque d’outil ressenti par les médecins est à mettre en regard des divers 

outils proposés par les institutions, notamment dans la maladie d’Alzheimer. 

- Le guide INPES de 2005 « Guide méthodologique destiné au médecin ». (65) 

- Le « guide médecin » concernant la MA et maladies apparentées publié en 2009. (48) 

- La recommandation HAS de 2010 « Suivi médical des aidants naturels ». (39) 

- Guide INPES de 2012 pour la réalisation d’une visite longue. (61) 

Ces nombreux outils n’ont cependant pas été cités par les médecins interrogés. Une seule 

intervenante déclarait connaître l’échelle de Zarit tout en avouant ne jamais l’avoir utilisée. 

La consultation annuelle dédiée à l’aidant était un outil qui n’était pas non plus utilisé dans 

notre étude. Ce manque de réalisation de la consultation annuelle dédiée est également 

retrouvé dans de nombreuses études. (42,51,66) 
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Il semble enfin intéressant de souligner que les outils utilisés par nos MG ne sont pas des 

outils pédagogiques destinés à faire de l’éducation thérapeutique mais des interfaces 

facilitant leur travail de coordination entre les intervenants. Par ailleurs, ils ne sont pas 

spécifiques à la maladie d’Alzheimer. 

    

b) Quid des outils pédagogiques ?  

O. Braillard dans son travail, reprenait les mots de Llorca MC pour définir l’outil 

pédagogique comme « l’alliance d’un support (image, carte, film...), associé à une démarche 

pédagogique. La démarche pédagogique, c’est le contexte qui va favoriser l’apprenant à 

atteindre un objectif fixé. » L’outil est donc un facilitateur. (19) 

L’IPCEM a développé plusieurs outils pédagogiques dont les soignants peuvent se saisir 

pour l’éducation individuelle. Ils sont majoritairement centrés sur les thèmes du diabète, de 

l’asthme et du risque cardio vasculaire. On peut d’ailleurs remarquer qu’il ne semble pas 

exister d’outil pédagogique dédié à la maladie d’Alzheimer. Cependant, même chez des 

médecins impliqués et formés en ETP, ces outils sont faiblement utilisés. (15) 

 

Il semblerait donc intéressant que les médecins soient sensibilisés et formés à l’utilisation 

d’outils pédagogiques transversaux autour de la compréhension et l’acceptation de la 

maladie. Puis travailler à la création d’outils spécifiques à une pathologie, ici la maladie 

d’Alzheimer, afin de développer des micro-actions concrètes pour le patient. 

L’élaboration d’un guide regroupant les différents outils cités précédemment et promu 

auprès des médecins généralistes permettrait peut-être, de l’aveu de certains de nos 

participants, d’impliquer plus facilement des médecins non formés.    

 

III. Les limites à la réalisation des micro-actions éducatives 
 

A. Les limites inhérentes à l’aidant 

Lors des focus groups, les praticiens ont évoqué l’aidant principal comme la principale limite 

à la mise en place des micro-actions éducatives. En effet, lors de l’entrée dans la maladie, la 

difficulté pour l’aidant à accepter la pathologie de son proche a été pointée comme un frein 

important. Cette phase de déni rendait l’aidant peu réceptif à la démarche éducative que le 

médecin généraliste essayait de mettre en place.   

Après cette phase de déni, l’écueil mis en avant par les médecins généralistes était le manque 

de disponibilité de l’aidant. Que cela soit émotionnellement ou en termes de temps, cette 
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indisponibilité était aussi un frein aux actions mises en place par le praticien. Enfin, les 

postures inadaptées adoptées par un aidant incompétent pouvaient rendre difficile la prise en 

charge. 

La question de l’aidant qui n’était pas le patient du médecin généraliste a aussi été abordée, 

complexifiant la position du médecin généraliste. 

Enfin, de façon plus large, il a été abordé les situations où le climat familial était délétère, 

celles où il n’y avait pas d’aidant où à l’inverse celles où les aidants étaient multiples 

empêchant la mise en place d’actions sur le long terme. 

Ces limites liées à l’aidant principal du patient atteint de la maladie d’Alzheimer se 

retrouvent fréquemment dans la littérature.  

Ainsi dans un article sur les limites et ambiguïtés juridiques du rôle des aidants familiaux, 

les postures inadaptées des aidants, telles que des aidants trop mobilisés ou trop isolés, chez 

qui les informations ne sont pas assimilées ou mal comprises, peuvent ainsi devenir des 

aidants potentiellement dangereux. (67) 

Si l’on prend le cas particulier d’un proche trop « envahissant », on se rend compte que le 

libre choix du patient, a fortiori âgé ou fragile est et doit rester central dans la démarche de 

soins. C’est au médecin généraliste de poser les limites. Quelles que soient les circonstances, 

à chaque étape de la prise en charge du malade, il convient de discuter avec lui et avec 

l’aidant de ce que ce dernier peut et veut faire.(68) 

Dans un article de la revue Gériatrie sur l’engagement des familles envers les malades 

atteints de la MA, il est mis en avant le cas du déni ou de l’impossibilité d’intégrer la 

situation. Ainsi la famille et l’aidant semblent s’accrocher à une réalité d’une époque qu’il 

ne sera jamais possible de revivre, et sont bloqués dans une situation de flou. Ni la personne 

démente ni ses aidants ne sont capables de surmonter l’écueil des incompréhensions 

mutuelles pour élaborer un sens partagé. Ils sont englués dans une inhibition.(69)  

En synthèse, un autre article montre que les comportements des aidants familiaux 

retentissent sur la prise en charge globale de la personne réalisée par les services de soin à 

domicile. Les aidants familiaux sont des partenaires dans le maintien à domicile de la 

personne dépendante : s’ils sont défaillants, ils n’assurent plus leur rôle de coordination et 

le maintien à domicile va s’en trouver fragilisé.(70) 
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B. Les limites inhérentes au médecin et à la pathologie elle-même  

Les praticiens ont mis en évidence lors des échanges leurs propres limites quant à 

l’accompagnement de l’aidant principal du patient Alzheimer notamment dans la mise en 

place de micro-actions éducatives. La première limite avancée était le côté chronophage des 

consultations avec le patient Alzheimer et son aidant.  

Une autre limite rencontrée, était une connaissance insuffisante du patient et surtout de son 

entourage. En effet, tous les aidants n’avaient pas forcément le même médecin traitant que 

l’aidé, ce qui complexifiait les relations et la mise en place d’actions. 

Enfin, et surtout en début d’exercice, les praticiens ont mis en avant la difficulté à trouver 

les aides disponibles et le nombre important d’interlocuteurs rendant parfois compliqué 

l’orientation de l’aidant. Ils ont souligné l’intérêt de se constituer un réseau pour trouver le 

bon interlocuteur dans ces situations parfois complexes. 

Ces limites se retrouvent aussi dans la littérature. Notamment dans la thèse d’H.Hemery sur 

la prise en charge des aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer, où elle met en 

avant les difficultés concernant l’ensemble de la prise en charge de l’aidant : identifier ses 

besoins, la contrainte de temps, les difficultés relationnelles, un parcours insuffisamment 

coordonné, le manque d’intervenants ou leur absence de formation adéquate. La contrainte 

de temps et la charge de travail ont été identifiées comme une difficulté importante par 

certains médecins, laissant parfois transparaître un certain surmenage.(71) 

Enfin, la maladie d’Alzheimer rêvait une dimension et des difficultés bien particulières. Un 

article dans Europeen review of Applied Psychology met en avant que dans le cas d'une 

maladie longue et incurable comme la maladie d'Alzheimer, la relation médecin–malade est 

amenée à prendre une configuration particulière. Le médecin est confronté aux frontières du 

savoir médical : il ne peut guérir et est dans l'incertitude quant à l'évolution de la maladie. 

Son rôle consiste alors davantage à accompagner et à aider le malade, mais aussi ses proches, 

à faire face à la maladie. Il dépasse le seul univers médical. Son travail consiste à surveiller 

l'évolution de la maladie, à renouveler les prescriptions médicales, mais aussi à s'informer 

des modes de vie de la personne, de ses difficultés. Le médecin sort d'un rôle cantonné aux 

seules compétences médicales. Il est amené à s'intéresser à des questions relevant de la 

sphère sociale. La relation s'ouvre aux membres de la famille qui vivent avec la personne 

malade ou du moins qui la soutiennent dans son expérience quotidienne.(72)  

Si le malade et sa famille sont dans l’inconnu, les médecins le sont aussi finalement. Cela 

atteint donc l’identité propre du patient mais aussi celle du médecin.  
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Les médecins généralistes éprouvent parfois des difficultés à répondre aux recommandations 

tout en prenant en considération leurs patients dans leur globalité et en gérant par ailleurs 

leurs propres émotions.(73) 

IV. Forces de l’étude 
 
Notre travail s’est attaché à explorer une problématique encore peu développée dans la 

littérature. Il permet donc d’ouvrir des pistes de réflexion nouvelles sur le sujet traité.  

L’utilisation de la méthode qualitative nous a permis, via un guide d’entretien à questions 

ouvertes, d’obtenir de nos participants un panel très large d’expériences, de remarques et de 

propositions.  

Nous avons été agréablement surpris par la qualité des échanges et par la pertinence de nos 

intervenants. En effet, la dynamique offerte par le focus group nous a permis de développer 

l’expression des médecins interrogés au-delà de ce qu’aurait permis un entretien individuel. 

Pour un travail exploratoire, la richesse et la diversité des témoignages nous semblent être 

une force. 

Notre population d’étude semblait hétérogène et représentative pour plusieurs raisons. 

La parité femme/homme était parfaitement respectée et l’âge moyen de nos participants était 

de 49.2 ans. Ces données correspondent à celles exposées dans l’atlas de démographie 

médicale de 2021 concernant les médecins généralistes avec un pourcentage de femme de 

51.5% et un âge moyen à 49.9 ans. (74) 

En termes de lieu d’exercice, nos participants étaient répartis dans 8 des 9 départements 

pouvant accueillir des internes du DES de médecine générale de Toulouse. Cette répartition, 

favorisée par le choix de réaliser nos focus groups via la plateforme Zoom, donc à distance, 

semblait être un point fort. Le fait que la perception de nos participants soit la même dans 

tous ces départements nous semblait donc gommer les disparités départementales en termes 

d’organisation de l’offre de soin ou de pratique. 

Concernant le parcours professionnel, nous avons pu interroger des profils variés avec 7 

médecins ayant bénéficié d’une formation spécifique en ETP et 5 avec une formation en 

gériatrie dont 2 spécifiquement sur la maladie d’Alzheimer. Au total, 55% de notre 

échantillon déclaraient au moins une formation dans un de ces domaines. 

Malgré ces différences notre étude montre que, de manière générale, ces différents profils 

nous exprimaient un ressenti similaire. Nous n’avons donc pas interrogé uniquement des 

« experts » ce qui aurait pu biaiser nos résultats. 
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Cette population d’étude semblait donc hétérogène, représentative et donc adaptée pour 

répondre à notre question de recherche. De ce fait, elle permettait d’envisager une 

extrapolation des résultats à l’ensemble des médecins généralistes et favorisait la validité 

externe de l’étude. 

Nous avons atteint la saturation des données à l’issu du 3e focus group, c’est-à-dire qu’à 

l’analyse de celui-ci, aucune nouvelle donnée n’a émergé.  

Enfin, le travail d’analyse des entretiens a été réalisé en parallèle par les deux chercheurs et 

harmonisé à plusieurs reprises afin d’obtenir un résultat consensuel. La confrontation des 

résultats de ce travail avec ceux de la littérature nous a permis de le mettre en perspective et 

d’assurer la validité interne de l’étude.(75) Enfin, en cas de difficultés à harmoniser certaines 

analyses, notre directeur de thèse apportait un 3ème regard ce qui a permis la triangulation 

des données. 

V. Faiblesses de l’étude 
 
Biais liés aux chercheurs : 

La présence des deux chercheurs lors des focus group, avec un rôle d’observateur a pu altérer 

la liberté de parole des participants. Ce biais a cependant pu être atténué par une présence 

moins visible grâce aux réunions dématérialisées.  

Les participants connaissaient le statut d’interne des deux chercheurs et certains participants 

avaient de surcroit été leurs maîtres de stage. Il convient de se demander si ces éléments ont 

pu affecter leur liberté de parole. 

Enfin, le premier focus group a été animé par notre directeur de thèse. Pour des raisons de 

disponibilité, les deux autres l’ont été par les deux chercheurs en suivant le même guide 

d’entretien. On peut se demander si cette différence d’expérience dans l’animation des 

séances a pu avoir une influence sur les réponses apportées.  

Biais liés aux participants : 

Malgré nos sollicitations répétées, nous n’avons pu recruter qu’un faible nombre de médecin 

non MSU. De par le réseau professionnel des chercheurs et la sensibilité particulière des 

médecins MSU concernant les travaux de recherche, 90% des praticiens interrogés dans 

notre travail étaient des MSU. On pourrait supposer que les médecins ayant également le 

rôle de MSU ont une attitude plus réflexive envers leur pratique. De plus, le DU de Maître 

de stage universitaire est construit autour d’une approche pédagogique dont certains 
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éléments peuvent faire écho à l’éducation thérapeutique. Nous pouvons donc nous demander 

si ces différents éléments ne constituaient pas un biais dans leurs réponses. 

Ensuite, et même si nous avons essayé de construire nos focus group de la manière la plus 

hétérogène possible, certains participants issus d’une même zone géographique se 

connaissaient ce qui pouvait biaiser leurs réponses. 

Enfin, nous avons travaillé sur les thèmes de la maladie d’Alzheimer et de l’ETP. Ces thèmes 

spécifiques ont peut-être entrainé un biais de sélection vers des personnes ayant une 

appétence particulière dans ce domaine ou ayant déjà réfléchi à ces problématiques. 

Biais liés à la méthode :  

Notre recueil de données a débuté pendant la crise sanitaire en 2021. Pour cette raison et en 

accord avec notre directeur de thèse, nous avons choisi de réaliser nos focus group en 

distanciel via la plateforme Zoom. La technique du focus group est reconnue pour favoriser 

les échanges et la dynamique de groupe. Nous pouvons alors nous demander si cette 

dynamique était aussi puissante et si l’implication de chacun des participants était aussi 

franche que si elle avait été en présentiel. L’impact de cette nouvelle interface sur le focus 

group reste à ce jour inconnue.  

L’analyse qualitative est soumise à la subjectivité des chercheurs quant à l’interprétation des 

résultats. Et ce d’autant plus qu’ils sont des médecins généralistes avec une perception 

particulière du thème de recherche. Pour limiter ce biais, les deux chercheurs ont réalisé un 

travail d’analyse en parallèle et indépendant puis ont confronté leurs résultats afin d’obtenir 

un travail plus objectif. Sur les points de désaccord dans l’interprétation des résultats, 

l’intervention du directeur de thèse a permis la triangulation des données. (75)   

VI. Ouvertures  
 

A. Explorer le terme « micro-action éducative » 

  
Le concept de « micro-action éducative » est nouveau à la différence de l’ETP classique qui 

bénéficie aujourd’hui d’une définition assez précise. Les grands principes de l’éducation 

thérapeutique intégrée aux soins forment les caractéristiques fondatrices de ce nouveau 

terme. Cependant, une définition univoque et consensuelle reste à définir. 

Ce travail n’avait pas pour but de questionner la prise en charge de l’aidant du patient atteint 

de la MA. Cependant, au vu de la complexité de cette maladie, cela semblait être un bon 

cadre d’étude pour mettre à l’épreuve ce nouveau terme de « micro-action éducative ». 
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On peut supposer que si ce terme a si bien été adopté par nos participants dans ce domaine 

d’application difficile, il le serait aussi dans des pathologies chroniques plus codifiées.  

Il serait alors intéressant de réaliser une étude similaire à la nôtre mais cette fois avec des 

médecins généralistes formés ou impliqués en ETP pour voir quelle serait leur perception de 

ce terme dans ce contexte spécifique de la maladie d’Alzheimer.  

On pourrait également les interroger sur ce qu’évoque pour eux ce terme en dehors d’un 

domaine d’application précis en vue d’en formaliser une définition. 

 
B. Vers une évolution de la formation initiale en ETP ? 

 
La formation initiale des médecins généralistes est encore très fondée sur une approche 

biomédicale et une vision paternaliste de la relation de soin. Elle est plus centrée sur 

l’apprentissage des maladies que sur celui du malade dans sa globalité (76,77).  

E.Drahi disait à ce propos (78) que l’ETP « est une pratique à l’opposé de ce qui est enseigné 

en formation initiale, où le médecin est celui qui sait, qui interroge, qui ordonne, qui prend 

la bonne décision pour le patient ». L’écoute active et la communication sont des 

compétences peu enseignées dans le cursus actuel. Il semble donc nécessaire d’axer la 

formation sur une approche centrée patient et sur la modification nécessaire de la posture du 

médecin pour qu’elle devienne éducative. 

Selon P. Gallois ensuite, « exercer une médecine éducative ne s’improvise pas ». Ainsi, 

l’OMS définissait en 1996 les différents niveaux de formation à l’ETP (79). Le premier, dit 

« formation des 40 heures » était initialement requis uniquement pour les soignants 

impliqués dans un programme d’ETP (80). Cette formation a maintenant été intégrée à la 

formation des internes du DES de Médecine Générale dans certaines régions et notamment 

à Toulouse.  

Cependant, le contenu de cette formation semble avoir pour but de former des professionnels 

qui vont à leur tour élaborer, coordonner ou simplement intervenir dans des programmes 

structurés d’ETP. (81) 

En l’état, avec une éducation thérapeutique hétérogène, manquant de structure (pédagogique 

en particulier) et le manque de temps, la réalisation de séance éducative par le soignant de 

premier recours n’est pas possible. Il risque donc de déléguer cette tâche et de favoriser la 

fragmentation des soins. (19) 

On peut alors se demander si cela correspond aux besoins de nos praticiens. Pour une infime 

partie impliquée en ETP peut-être. Mais dans le cadre de l’ETP intégrée au soins premiers, 

donc hors des programmes dédiés, cette formation ne semble pas adaptée.  
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Quand on interroge les médecins sur leurs attentes concernant la formation à l’éducation 

thérapeutique, divers éléments sont mis en avant. Ils souhaitent des formations non 

formalisées, courtes, précises et concrètes et basées sur des recommandations afin d’acquérir 

des compétences de communication et d’améliorer leur prise en charge en termes 

d’efficacité, de rigueur et de gain de temps. (27) 

Se pose donc la question de faire évoluer cette formation des 40h vers une formation plus 

pratique, intégrant la notion de micro-action éducative pour impliquer davantage les 

médecins de premiers recours sans forcément qu’ils développent des programmes structurés 

comme c’est aujourd’hui la vocation de cette formation des 40h. 

En ce sens, il serait intéressant d’interroger des médecins spécialistes en ETP afin d’avoir 

leur regard sur la manière avec laquelle la formation des 40h pourrait évoluer pour être plus 

adaptée aux soins premiers avec en toile de fond les micro-actions éducatives.  
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CONCLUSION 

Le terme « micro-action éducative » est une notion nouvelle qui semblait adaptée pour nos 

participants et qui trouverait sa place en médecine générale en complément de l’ETP 

classique. 

Le médecin généraliste serait donc capable de développer des micro-actions éducatives 

générales mais également spécifiques à certaines pathologies sans pour autant en être 

spécialiste. 

Dans notre étude, les médecins interrogés semblaient motivés pour réaliser ces micro-actions 

éducatives mais aimeraient qu’on les aide à structurer leur action notamment à travers la 

formation à une posture éducative. Une posture transversale qui serait plus adaptée que les 

différents outils spécifiques déjà existants.  

En effet, le médecin généraliste ne peut pas connaitre les outils spécifiques à chaque 

pathologie. La micro-action éducative pourrait donc être un outil transversal mais également 

spécifique, comme c’est le cas dans la maladie d’Alzheimer, et ainsi être utilisable même 

sans formation. 

Il semble donc clair que le médecin généraliste a toute sa place en dehors des programmes 

d’ETP classiques, il convient maintenant de lui demander de la définir. 

Enfin, comme ils le soulignent eux même, la formation permettrait de passer d’une approche 

intuitive de ces micro-actions, à quelque chose de plus structuré. Cette formation pourrait 

prendre une place nouvelle et intégrée à la formation initiale des 40h en ETP déjà en place 

dans le DES de Médecine Générale de Toulouse. 
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ANNEXES  

1°) Guide d’entretien  

I. Question d’introduction : 
Q1 : Racontez-nous une de vos dernières consultations avec un de vos patients atteint 
de la maladie d’Alzheimer en présence de son aidant principal ? 

 Quel était le motif de la consultation ? 
 Quelles étaient les demandes du patient, de son aidant ? 
 Quelle prise en charge avez-vous effectué ? 

II. Micro-actions éducatives : 
Q2 : Qu’évoque pour vous la notion de « micro-actions éducatives » ? 

 Pourriez-vous en donner une définition/description ? 
 Avez-vous l’impression d’en réaliser en consultation ? 

 
Q3 : Dans le suivi de vos patients atteint de la maladie d’Alzheimer, avez-vous identifié 
des besoins spécifiques à leur aidant principal ? 

 Questions sur la pathologie ? Son évolution ? Son traitement ? 
 Demandes d’aides à domicile ? De quelle nature ? 
 Sur la gestion des moments difficiles (agressivité, hallucinations, délires, autre ?) 
 Des demandes de répit ? Sous quelle forme ? 
 Des demandes d’aide au placement ? 

 
Q4 : Par rapport aux besoins que vous avez identifiés précédemment, quels thèmes 
choisiriez-vous pour faire des micro-actions éducatives ? 

 Sur quels thèmes votre accompagnement vous semble nécessaire, voire 
indispensable ? 

 Pourquoi plus ce thème qu’un autre ? 
 

Q5 : En pratique, comment organiseriez-vous ces temps de micro-actions éducatives ? 
 Quels moments vous paraitraient propices à la réalisation de micro-actions 

éducatives pour l’aidant ? 
 Auriez-vous besoin de supports particuliers pour les réaliser ? 
 A quelle fréquence ? 
 Comment vous y retrouver dans ce qui a été fait ou pas / Quelles modalités 

organisationnelles ? 
 Quelles techniques concrètes pourriez-vous appliquer dans votre pratique ? 
 

Q6 : Comment vous sentez-vous pour mettre en place des micro-actions éducatives 
auprès de l’aidant principal de vos patients Alzheimer ? 

 Avec quelles techniques ? Micro-objectifs, bilan d’éducation, autre … 

Q7 : Quelles seraient les limites à la mise en place de ces micro-actions éducatives ? 

III. Ouverture : 
Q8 : Auriez-vous envie de partager autre chose avec nous sur ce sujet ? 
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2°) Extrait du tableur Excel d’analyse des verbatims  
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3°) Questionnaire de recueil des données socio démographiques des 
participants                                               
 

Préambule 

Vous avez accepté de participer à notre travail de thèse analysant la « perception chez les 
médecins généralistes de leur rôle dans les micro-actions éducatives auprès de l’aidant 
principal du patient atteint de la maladie d’Alzheimer » et nous vous en remercions. 
 
Afin de croiser votre regard avec vos expériences et types d’exercice, nous vous prions de 
bien vouloir remplir ce document avec les informations suivantes : 
 
Données socio démographiques : 
 

- Age : 
 

- Sexe : 
 

- Lieu d’exercice (ville et département) : 
 

- Type de patientèle (rural, semi-rural, urbain) :  
 

- Modalités d’exercice (seul, en groupe mono-disciplinaire, MSP…) : 
 

- Nombre d’année d’installation :  
 

- Nombre de patient atteint de la maladie d’Alzheimer en cours de suivi (environ) ? 
 

- Maître de Stage Universitaire ? (Oui/non) 
 

- Participation à la construction de projets locaux ou territoriaux dans le domaine de 
la gériatrie ou de l’éducation thérapeutique ? Si oui, lesquels ? 

 

- Titulaire d’un DU, DIU, d’une capacité ou participation à des formations 
spécifiques (FMC…) dans les domaines suivants ? Si oui, laquelle ? 

 En éducation thérapeutique : 
 En Gériatrie : 
 Concernant la maladie d’Alzheimer : 

 
 

Merci de votre participation 
Marie GLACHANT et François ROSTAN 
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4°) Document d’information et de recueil du consentement 
 

Présentation 

Nous sommes deux internes du DES de Médecine Générale à Toulouse et réalisons notre 
travail de thèse sous la direction du Pr André STILLMUNKES.  

Ce travail a pour objectif d’explorer la perception chez les médecins généralistes de leur rôle 
dans les micro-actions éducatives auprès de l’aidant principal d’un patient atteint de la 
maladie d’Alzheimer. 

Organisation 

Dans le cadre de cette thèse nous allons interroger des médecins généralistes, en groupe, afin 
de recueillir leur regard sur cette problématique. 
Ces sessions d’entretien se dérouleront en raison des mesures sanitaires via la plateforme 
Zoom. Elles dureront environ 2h. 
 
Les différents entretiens seront enregistrés via un dictaphone ainsi que la fonction 
« enregistrement » proposée par la plateforme Zoom pour ensuite être travaillés.  
De plus, l’identité des différents participants sera anonymisée lors de l’analyse.  
Aucune personne extérieure à l’étude ne peut avoir accès aux enregistrements et les extraits 
mentionnés lors de la rédaction de ce travail ne permettront pas de vous identifier.  
Ces informations et notamment vos données socio-démographiques seront anonymisées et 
stockées de manière sécurisée par les deux chercheurs exclusivement. 

 
Nous restons à votre disposition quant à la possibilité de faire des pauses ou d’interrompre 
l’enregistrement des entretiens si cela s’avérait nécessaire.  
Le tout, afin de permettre à chacun de s’exprimer de la manière la plus libre possible.  

 
Vous pourrez ensuite, si vous le désirez, avoir accès aux résultats de la recherche et aux 
publications qui en découleront le cas échéant. 

 
Soyez libre de nous poser toutes les questions nécessaires à la pleine compréhension de la 
présente recherche avant d’y participer.  
De même, vous pouvez choisir de ne pas participer à la recherche ou retirer votre 
consentement à tout moment en nous informant de votre choix via notre adresse mail.  
 
Si vous avez des questions particulières au sujet du recueil, de l’utilisation de vos 
informations personnelles, pour exercer vos droits ou pour vous opposer à l’utilisation de 
vos données si vous ne souhaitez pas participer à cette étude, veuillez contacter le délégué à 
la protection des données du DUMG de Toulouse : dpo@dumg-toulouse.fr  
 
Si malgré les mesures mises en place vous estimez que vos droits ne sont pas respectés, vous 
pouvez déposer une réclamation auprès de l’autorité de contrôle de la protection des données 
compétente dans votre pays de résidence, la CNIL pour la France : https://www.cnil.fr. 
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Consentement libre et éclairé 

Après avoir pris connaissance du présent document et en le signant, vous consentez à ce 
que les deux chercheurs exploitent les données recueillies lors des entretiens en respectant 
les règles d’anonymisation citées précédemment et conformément aux dispositions prévues 
par la Déclaration MR004 de la CNIL. 

Date et lieu :       Signature du participant : 

 

Déclaration de responsabilité des chercheurs de l’étude 

Nous nous engageons à respecter les obligations énoncées dans ce document et à vous 
informer de tout élément qui serait susceptible de modifier la nature de votre 
consentement. 

Déclaration de conflits d’intérêt  

Les chercheurs Marie-Josephe GLACHANT et François ROSTAN déclarent n’avoir aucun 
conflit d’intérêt pour ce projet de recherche. 

 
Contact des chercheurs 

Marie-Josephe GLACHANT (mjglachant@yahoo.com) 

François ROSTAN (francois.rostan@gmail.com) 
 
Signatures des chercheurs  

Marie-Josephe GLACHANT      François ROSTAN 
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Marie-Josèphe GLACHANT - François ROSTAN                                     Le 17 mai 2022 
_____________________________________________________________________________________________________________ 

Titre : Perception chez les médecins généralistes de leur rôle dans les micro-actions 
éducatives auprès de l’aidant principal du patient atteint de la maladie d’Alzheimer. 
 

Introduction : La maladie d’Alzheimer évolue vers la dépendance et est essentiellement 
supportée par l’aidant. Le médecin généraliste est un acteur central de la prise en charge de 
ce binôme aidant/patient. Inspirés par ce qui se fait dans les programmes structurés de 
formation des aidants, c’est le terme « micro-action éducative » qui nous semblait adapté 
aux soins premiers et que nous avons souhaité mettre à l’épreuve. Méthode : Nous avons 
réalisé une étude qualitative auprès d’un échantillon raisonné de 20 médecins généralistes 
lors de 3 focus groups entre mai et novembre 2021. Résultats : Malgré leur méconnaissance 
du terme « micro-action éducative », les médecins généralistes lui reconnaissent une place 
en médecine générale. Ils ont proposé des micro-actions générales, mais également 
spécifiques à la maladie d’Alzheimer. Ils assurent la prévention de l’épuisement de l’aidant 
et son orientation dans la prise en charge de son proche. Ils reconnaissent par ailleurs des 
limites à l’application de ces micro-actions. Conclusion : Le terme « micro-action 
éducative » est une notion nouvelle qui semble adaptée et qui trouve sa place en médecine 
générale en complément de l’ETP classique. Le médecin généraliste semble capable de 
développer des micro-actions éducatives générales mais également spécifiques à certaines 
pathologies sans pour autant en être spécialiste. Cependant, pour structurer son action, la 
formation à une posture éducative semble nécessaire. Il pourrait donc être intéressant 
d’intégrer ces deux notions à la formation initiale des 40 heures en ETP. 
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_________________________________________________________________________ 
Title : "GPs' perception of their role in educational micro-actions with the primary 
caregiver of patients with Alzheimer's disease - A qualitative study of GPs in the former 
Midi-Pyrénées region" 
 

Introduction : Alzheimer's disease leads to dependence and is essentially assumed by the 
caregiver. The general practitioner is a central actor in the care of this caregiver/patient pair. 
Inspired by what is done in structured training programmes for caregivers, it is the term 
"micro-educational action" that seemed appropriate for primary care and that is what we 
wished to test. Material and method : We conducted a qualitative study with a purposive 
sample of 20 GPs in 3 focus groups between May and November 2021. Results : Despite 
their lack of knowledge of the term "micro-educational action", the GPs recognise its place 
in general practice. They have adopted it to propose micro-actions that are both general and 
specific to Alzheimer's disease. They pay attention to preventing the exhaustion of caregivers 
and guiding them in caring for their relatives. They also recognise some limits to the 
application of these micro-actions. Conclusion : The term "micro-educational action" is a 
new concept which seems appropriate and which has a place in general practice as a 
complement to traditional therapeutic patient education (TPE). The general practitioner 
seems capable of developing general educational micro-actions but also specific to certain 
diseases without being a specialist. However, in order to structure their action, training in an 
educational posture seems necessary. It could therefore be interesting to integrate these two 
notions into the initial 40 hours of training in TPE. 
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