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INTRODUCTION

Décrite pour la premicre fois en 1906 par le psychiatre et neurologue Allemand Alois
ALZHEIMER, la maladie ’ALZHEIMER est une pathologie neuro-dégénérative caractérisée
par une atteinte progressive des fonctions cognitives, conduisant a des répercussions
importantes dans les activités de la vie quotidiennes pouvant aller jusqu’ a la perte compléte
d’autonomie.

En 2020, On estime entre 900 000 et 1,2 millions de personnes touchées en France par
la maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée, dont environ 750 000 personnes seraient
diagnostiquées. La maladie touche environ 23% des personnes de plus de 80 ans, et compte
tenu du vieillissement de la population, des études annoncent un doublement du nombre de cas
d’ici 2050, avec pres de 2 millions de personnes atteintes (1). La maladie d’ Alzheimer entraine
un important bouleversement de 1’entourage social et familial des malades par la situation de
dépendance engendrée dans I’évolution de la pathologie. Il est donc nécessaire que la prise en
charge intégre un accompagnement des aidant familiaux en particulier I’aidant familial
principal.

L’aidant familial se définit comme « la personne non professionnelle qui vient en aide
a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage, pour
les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut €tre prodiguée de fagon permanente
ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement a
I’éducation et a la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente,
soutien psychologique, communication, activités domestiques, etc. » (2,3). En France, les
aidants seraient entre 8 et 11 millions, et prés de 2 millions d’entre eux accompagneraient des
patients Alzheimer. Dans 80% des malades d’Alzheimer vivent a domicile, donc 1’aidant
principal devient ainsi la pierre angulaire de la prise en charge car il fait I’interface entre les
équipes soignantes et le patient mais aussi entre le médecin traitant et le malade. Son intégration
a la prise en charge d’un patient ; que ce soit dans les pathologies dégénératives, dans les soins
palliatifs ou encore dans les pathologie chroniques et oncologiques ; est une nécessité. L’étude
de son statut a permis un changement radical dans la prise en charge du patient car il se crée
une relation triangulaire médecin, aidant principal et patient en lieu et place de la traditionnelle
relation médecin-patient (4). Les aidants se sentent parfois décus de la relation avec les
médecins généralistes par manque de disponibilité, de délivrance d’informations, par
négligence dans 1’orientation vers des spécialistes ou des examens complémentaires (5). De
plus, une étude belge menée par le Dr SCHOENMAKER a travers une revue de la littérature

montre une différence intéressante entre le ressenti des médecins généralistes qui se sentent



impliqués dans la prise en charge des aidants et le point de vue de ces derniers qui ne les trouvent
pas assez impliqués (6).

D’autre part, la représentation des aidants principaux par les médecins généralistes a été
¢tudiée a de multiples reprises. 11 en ressort principalement que les aidants sont des alliés dans
la prise en charge des patients améliorant la facilité des soins, la communication, la réassurance.
Mais certains médecins généralistes ont aussi des expériences négatives de 1’aidant avec
notamment : une certaine ambivalence concernant leur attente vis-a-vis du corps médical ; une
géne a I’expression du malade lors de consultation en présence de [’aidant; une
surconsommation de consultations et une attitude pouvant générer de 1’agressivité de la part
des médecins (7) .

Bien que de nombreux articles aient été écrits sur la relation tripartite entre le médecin
généraliste, le patient atteint de démence et I’aidant familial, seules quelques études ont été
menées sur le role du médecin généraliste envers 1’aidant. Cependant, il n’y a pas d’étude sur
ce que les médecins généralistes pouvaient ressentir de ce que I’aidant pouvait penser, se
représenter ou encore vivre. Pourtant, une meilleure connaissance des attentes des aidants
permettrait d’adapter 1’offre de prise en charge et de soutien a apporter. D’ailleurs L’étude de
AMIEVA conclut que les deux besoins principaux d’un aidant sont : le besoin d’information
sur la maladie et le besoin d’acquérir des habiletés pour optimiser I’aide au malade au quotidien
(8).

A cet effet, une étude effectuée a partir d’une revue systématique de la littérature par le
Dr LERBEY et dirigée par le Pr. STILLMUNKES, en 2015, a mis en évidence les différentes
représentations de la maladie d’ Alzheimer chez les aidants principaux (9). Son travail a permis
d’identifier 6 représentations que I’aidant se fait de la maladie : 1’atteinte des fonctions
supérieures, la déshumanisation du patient, la souffrance globale de I’aidant, la mort sociale du
patient, la redécouverte, le sentiment « d’étre utile ».

Notre étude a pour objectif principal de recueillir le ressenti des médecins généralistes
sur les représentations des aidants principaux des patients atteints de la maladie d’ Alzheimer.
Les objectifs secondaires sont d’analyser leur impact sur la prise en charge des aidants et d’en

améliorer les conditions.



MATERIEL ET METHODE

Type d’étude

Il s’agit d’une étude qualitative réalisée par des entretiens en focus groupe constitués de
médecins généralistes de I’ex-région Midi Pyrénées. Nous avons réalisé les focus groupe de

octobre 2020 a janvier 2023.

Population

Echantillonnage

Nous avons mené notre étude au sein de la population des médecins généralistes de 1’ex-région
Midi Pyrénées (Occitanie), a travers différents départements. Nous avons fait le choix de
recruter des médecins exergants en cabinet de médecine générale, en activité seule ou de groupe,

en Maison de Santé Pluriprofessionnelle ou non, avec des activités variées.

Recueil de données

a. Guide d’entretien

Pour réaliser notre étude, nous avons établi un guide d’entretien, (Annexe 1), a partir des
différentes représentations de la these du Dr Lerbey. Le guide a ensuite été retravaillé et validé
par notre directeur de thése. Notre guide d’entretien a ensuite été soumis a d’autres médecins
généralistes pour augmenter sa qualité, ainsi qu’a une psychologue de 1’association France

Alzheimer.

b. Focus groupe

Nous avons réalisé le recueil des données a partir d’entretiens collectifs, focus groupe. La
notion de focus groupe a pu étre défini par plusieurs auteurs : les focus groupes sont des
discussions de groupe ouvertes, semi-dirigées et organisées dans le but de cerner un sujet ou
une série de questions pertinents pour une recherche. Le principe essentiel consiste en ce que
I’animateur ou les animateurs utilisent 1’interaction entre les participants, pour exprimer leur
représentation d’une réalité sociale, a la fois comme moyen de recueil de données et comme

point de focalisation dans I’analyse. » Ils sont généralement composés entre 4 et 8 participants

8



(10,11). Nous avons réuni au sein de chaque focus groupe, des médecins travaillant sur un
méme bassin médical, mais en essayant d’assurer une mixité : jeunes médecins ou plus agés,
avec ou sans formation supplémentaire en gériatrie, en zone urbaine, semi rurale ou rurale. Un

talon sociologique des participants a été réalisé (Annexe 2)

c¢. Retranscription

Les retranscriptions des entretiens ont été intégrales et anonymisées.

Analyse des données

L’analyse des données a été faite de maniere systématique pour les focus groupes. Une lecture
par chacun des deux auteurs, puis une mise en commun des analyses a été faite afin de réaliser
une confrontation et une triangulation des résultats. Les données étaient ensuite discutées avec
notre directeur de thése. Les données ont été analysées avec réalisation d’un codage, grace au

tableur Excel® (Annexe 3).

Aspects éthiques et réglementaires

a. Recherches bibliographiques

Nous avons cherché sur Archipel « médecin, aidants, perceptions » et « médecin aidant,
représentations ». Nous avons fait un état des lieux des connaissances a partir de plusieurs bases
de données dont : Pubmed, Cochrane Library, la base de données de 1’université de Toulouse
Archipel, du Sudoc, de web of science, Banques de données en Santé Publique et des consensus

d’experts (HAS).

b. Saturation des données

La saturation des données a été recherchée.

c¢. Anonymisation des données

Nous avons eu I’avis favorable de la CNIL par son délégué a la protection des données du

département universitaire de médecine générale de Toulouse, le Pr. BOYER. (Annexe 4)



RESULTATS

Présentation de 1’étude

Nous avons réalisé au total 4 focus groupes entre octobre 2020 et janvier 2023. Au total, les
entretiens ont réuni 22 médecins. Chacun des focus groupe a respectivement réunis 5, 4, 8 et 5
médecins. La saturation des données a été obtenue au troisiéme focus groupe et consolidée par

un quatriéme.

Caractéristiques des participants

Tranches d'age

O B N W B U1 OO N 00

<30ans 30-39 40-49 50-59 >= 60 ans

Figure 1 : répartition des participants selon la tranche d’age.

La Figure 1 montre les tranches d’age des participants. Aucun participant n’avait en dessous de
30 ans. La majorité des médecins participants, au nombre de 8, avait un dge compris dans la

tranche 50-59 ans.
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Lieux d'exercice

m urbain = rural = semirural

Figure 2 : Répartition des participants selon le lieu d’exercice.

La Figure 2 indique que 45% des médecins interrogés exercaient en milieu semi rural, 32% en

urbain et 23% en rural.
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Figure 3 : Répartition des participants selon leurs formations complémentaires et les enseignements

Suivis

Sur I’ensemble des participants, huit étaient maitres de stage et/ou participaient a
I’enseignement. Cinq médecins avaient une formation complémentaire en gériatrie et neuf

médecins avaient une formation sur la maladie d’Alzheimer.



Présentation des résultats

L’ensemble du tableau est en Annexe 3.

1.  Ressenti des médecins généralistes sur les représentations des aidants principaux

des patients Alzheimer

1. Atteintes des fonctions supérieures

a. Trouble de la mémoire

Les troubles de la mémoire sont percus par les MG comme les premiers signes identifiés par
I’AP: TI «c’est souvent le premier signe d’appel, au niveau des consultations troubles de
mémoire ». L4 « c’est la perte de mémoire, c’est le premier motif au quotidien, ¢a alerte tout
de suite » ; D4 « La mémoire c’est la priorité absolue parce que c’est ce que les gens remarquent

en priorité » ; D1 « C’est quand méme la mémoire, qui est toujours mis en premier. »

b. Autres motifs de consultation

D’autres médecins trouvent que certains signes sont initiateurs de la maladie comme
I’agressivité : L5 « I"agressivité aussi j’ai eu » ; les troubles psycho-comportementaux ; [.2
« trouble du comportement » ; ou encore un syndrome dépressif T4 « souvent au départ on
hésite avec un syndrome dépressif » M2 « certains tableaux qui sont de [l'ordre de la

dépression qui finalement viennent mimer masque les signes. »

c. Troubles tardifs
Pour les médecins, les aidants sont dans la méconnaissance des autres signes de la maladie.
Selon eux, les aidants n’ont pas conscience que les troubles mnésiques peuvent avoir des

répercussions sur les autres fonctions :

d’autant

plus que la mémoire procédurale est conservée
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d. Vieillissement normal

Dans nos entretiens, les médecins généralistes ressentent le vieillissement normal comme un
schéma ancien de moins en moins rencontré : 11 : « j ai quand meéme 'impression que ¢’est un
peu plus rentré dans les meeurs », D1 « [le vieillissement normal] c¢’est a I’échelle, enfin c’était
un schéma qui était beaucoup plus dit il y a trente ans » M2 « Ce n’est pas fréquent ». Ils
ressentent également une forme de confusion faite par les aidants entre démence sénile et
démence de type Alzheimer : M3 «ils disent ils perdent la t¢te « parce quon perd la téte
quand on vieillit », M1 « ils ont le rappel des anciens ; des parents, des grands parents, d’un
membre de la famille qui avaient une démence, peut-étre pas la démence d’Alzheimer, peut-
étre la démence sénile ; qui était tardive et pour eux c¢’était normal de garder la personne a la
maison et tout sauf que entre la démence sénile qui vient tardivement qui n’est pas non plus tres

sévere et la vraie démence d’ Alzheimer ils pensent la méme la chose ».

2. Redécouverte

a. Redécouverte de son proche

Les médecins ressentent chez I’aidant, 1’expression et la manifestation d’une redécouverte du
proche : L4 « c’est réapprendre, a vivre avec quelqu’un de différent », L3 « physiquement
pareil, mais ¢’est pas les mémes réactions » avec une redéfinition des relations avec celui-ci ;1.5
« c’est plus une relation maternelle que conjugale » L2 « oui on s’occupe d’un enfant en
quelque part » ; L4 « du coup les enfants deviennent un peu les parents, c’est ré apprendre, ¢’est

une autre relation qui se crée ».

b. Redécouverte de soi et de ses capacités

L’aidant se découvre de nouvelles compétences a 1’égard de son proche : 11 «il v a une
redécouverte dans le sens qu’ils font des choses qu’ils ne pensaient pas €tre capable », T5 « il
y a des aidants qui vont se découvrir eux-mémes, certaines capacités d’adaptation,
d’endurance ». On retrouve une notion de challenge chez I’aidant : D2 « Ils ne veulent pas les
mettre en maison de retraite en plus, ils veulent que les parents ou les malades restent a la
maison le plus longtemps possible parce que c’est aussi valorisant pour eux ! » T1 « des
messieurs qui se mettent a faire des taches domestiques pour aider leurs €pouses », M3 « Je
veux le garder le plus possible a la maison, son désir c’est de rester a la maison, je veux le

garder le plus possible a la maison ».
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Cependant, ce challenge n’est pas pergu comme tel par certains médecins :

D’autres médecins ressentent plus la notion de devoir ou de contrat moral :

c. Redécouverte des relations aux autres

11 se crée une nouvelle relation aux autres :

et au sein des familles :

3. Sentiment d utilité, de satisfaction et de gratitude

L'aidant se sent utile, et cela est ressenti comme tel parmi nos participants :

et surtout dans la relation de soin :

Le sentiment de gratitude envers 1’aidant n’est pas ressenti par les médecins, néanmoins ils

manifestent le besoin que celui-ci soit encouragé dans leur role :

La majorité des médecins ne retrouvent pas ce sentiment de satisfaction chez les aidants :

4. Souffrance globale

Les médecins voient les aidants dans une situation de souffrance :
Ils

décrivent un fardeau :
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out je le percois ». Ce fardeau est physique et moral : D1 : « ¢’est un double fardeau | Clest un
fardeau physique mais c’est aussi un fardeau moral ! dans le sens que c’est pas normal que je
sente que c’est un fardeau ! c’est comme quand tu as envie de passer ton gosse par la fenétre
parce qu’il hurle la nuit, pareil ! ».

Le fardeau peut étre aggravé par 1’épuisement de 1’aidant : D4 « j"avais ma grand-mere qui
avait la maladie d’ Alzheimer, c’est usant, ¢a fait exploser les familles, donc il faut reconnaitre.
Le fardeau il est tres tres lourd. » M2 « ¢a dépend du moment de la maladie ou on se situe, mais
le plus fréquemment on a plus a faire a un aidant épuisé pour qui la gestion du patient est un
fardeau » et par un refus de déléguer : D5 « ¢ca sera pas fait exactement comme cux ils font, ils
ne vont peut-étre pas comprendre la personne étrangere ou elle ne va peut-étre pas comprendre
comment ils fonctionnent, du coup il y a beaucoup de refus d’aides extérieurs » D5 « mais aussi

la difficulté a passer ce fardeau a quelqu’un d’autre méme temporairement ».

5. Abandon par la société et le corps médical

Les aidants ont un sentiment d’abandon par le corps médical, ceci est ressenti par
certains médecins. Il peut étre engendré par un manque de moyen thérapeutique : M2 : « avant
on ¢était en mesure de proposer des médicaments, des choses qu’au final on ne propose plus
maintenant, ¢a n’a pas démontré une efficacité fulgurante et du coup, ca arrive que les patients
sentent une forme d’abandon, pas de traitement, des délais pour faire les diagnostics etc. longs
comme jour sans fin, des délais énormes pour les hopitaux de jour. Oui si les moyens ne suivent
pas, donc oui il y a un sentiment d’abandon. On I’a tous pergu chez les aidants », par la difficulté
d’acces aux soins : « L6 : et je suppose aussi que ¢’est li¢ a la couverture médicale, dans les
endroits ou il y a peu de médecins , ou il n’y a plus etc. ¢a va étre plus compliqué que dans nos
régions ou on a encore la possibilité » T2 « on en voit aussi plus ’abandon du corps médical
c’est notre incapacité¢ a répondre a toutes les demandes dans la mesure ou on est déja tres
satur¢ »  ou manque d'anticipation dans les démarches ; M1 « il v a peut-ctre un sentiment
d’abandon réel et aussi un sentiment d’abandon parce qu’ils ne mettent pas en place les choses
quand ils faut aussi, » M3 « ils se sentent abandonnés parce qu’il faudrait faire tout, tout de
suite et qu’on ne peut pas , il y a des délais incompressibles ».

Il existe aussi un sentiment d’abandon par la société qui est également ressenti par les
médecins, notamment en raison de difficultés financiéres M| « oui parce que financierement
dans la société ¢a a un cott, il y a pleins de choses qui ne sont pas remboursés, s’ils veulent
plus d’aide ils doivent le payer » ; L1 « aprés moi 1’abandon par la société, je le relierai a la

difficulté financi€re aussi »
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En revanche, un certain nombre de médecins n’ont pas ce ressenti d’abandon par le corps
médical et la société |.2 : « ce cas de figure, ¢a peut arriver chez les personnes qui consultent
peu qui ne sont pas au courant des aides qu’ils peuvent avoir ou effectivement qui n’expriment

pas les aides » T4 « abandon par la société non et le corps médical non plus ».

6. Mort sociale

a. Restriction des relations sociales

Les médecins ressentent un appauvrissement des relations sociales : 11 « oui oui on peut
pas s’absenter deux minutes pour faire quelque chose, parce qu’il faut étre 1a, alors les
activités sociales, les activités, et méme des fois les soins les gens, les aidants ils vont pas
forcément aux soins parce qu’il faut quitter le domicile » ; D5 : « pour I’aidant le quotidien
est hyper dur et sortir ¢’est encore un fardeau supplémentaire ».

La perte des relations sociales est aussi engendrée par les troubles du comportement du
patient : M1 « S’il veut recevoir des amis a la maison, ben faut que ce soit des amis proches
parce que si le patient, a un comportement quasi normal ¢a va mais s’il a un comportement
hyper agressif ou qui peut étre une déambulation pathologique et tout ¢a , c’est hyper
compliqué de recevoir des amis ou de la famille » ; D4 « moi je I’ai vécu quand j’avais ma
grand-mére qui balangait les assiettes a la figure de ses filles, effectivement les voisins
n’allaient plus a la maison donc ¢’est une mort sociale ».

La mort sociale est aussi due a une incompréhension des personnes extérieures : 15 « puis

je pense qu’apres il y a un décalage aussi avec les préoccupations des gens de I’extérieur. »

b. Invisibilisation par la société

Les médecins ressentent cette mort sociale aggravée par 1’absence de représentation dans la
société : D5 « c’est que déja dans la société toute cette tranche d’age n’est pas représentée, nulle

part, alors en plus quand tu es de cette tranche d’age et que tu es dément tu n’existes plus ».

c. Désocialisation apres la mort du patient

Un médecin ressent également que cette mort sociale de I’aidant persiste apres la mort du
patient. T5 finalement il y a la mort sociale pendant qu’il y a la maladie et il y a une petite mort
aussi apres, et il y en a qui arrive a récupérer et puis finalement le temps a passé aussi pour eux,
il y a 10 ans, 15 ans qui sont passés ou finalement ils n’ont pas développé leurs relations ».
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7. Déshumanisation

a. Deuil anticipé

Les médecins témoignent de ce sentiment de « deuil anticipé » chez ’aidant pour son proche :
T4 « Quand la maladie est évoluée quand méme, le patient ne reconnait plus, ni son conjoint,
ni ses enfants, voila, donc les gens prennent quand méme conscience que hein la personne je
dirais oui « mort vivant », il est vivant mais il ne reconnait plus les gens » ; M1 « moi c’est ce
que me disent souvent les patients. » D1 « je pense a un ami, bon la ¢’était le fils, qui est allé
voir son pere et qui m’a dit « je suis resté sur le parking et j’ai pas pu rentrer », « je suis resté
sur le parking et je me suis dit qu’est ce tu viens foutre 1a il ne te reconnait plus ».

Une forme de déshumanisation est ressentie par les médecins. D2 @ « il la voyait vraiment

comme un légume » ; M2 « ils ne parlent plus de la méme fagon du malade »

b. Souhait de la mort du patient

On retrouve une notion de souhait d’une mort physique. D2 « En tout cas j'ai des aidants qui
se disaient puisqu’il ne peut plus rien faire il ne me reconnait pas autant qu’il meurt » ; L7 « je
comprends pas pourquoi il s’accroche encore a vivre, pourquoi il est encore 1a ? [...] j’aimerai
bien faire un deuil complet parce que la je ne comprends pas, a quoi ¢a sert ce qu’il vit

maintenant ».

8. Absence de réhumanisation

La notion de réhumanisation apres la déshumanisation n’est pas ressentie par la majorité de nos
participants. Seuls deux médecins ont décrit des expériences de réhumanisation. Une d’entre
elles a été vécue dans un cadre privé : 11 « il s'est passe une espece de bulle humaine ou le
patient déja il n’y avait plus tous ces troubles du comportement perturbateur ; et ce patient-la,
il allait mourir, et I’équipe qui était 1a, il disait aller le voir, toucher le, et il s’est passé pleins
de choses et ses filles du coup lui on reparlait de sa vie et des choses qui enclenchent la fin de
vie et il était réhumanisé et ca c’est la seule fois, ca me fait tilt 13, j’avais jamais pensé a ¢ca, je
I’ai vraiment vécu sur le plan personnel, mais peut-étre parce qu’il faut que la maladie arrive a
un stade, que le patient va mourir, et qu’on se met dans la position d’accompagner ».

L’autre expérience de réhumanisation au chevet d’un patient par un de nos participants : V|
« Apres je pense que quand on est des fois a des stades avancés ou des stades ou le patient a

une grosse dépendance et sans que ce soit psychologiquement pas trop compliqué, quand le

17



patient est dans un état entre guillemets « pseudo végétatif » il y a des aidants qui peuvent de
venir, je compare toujours aux bébés , c’est leur bébé quoi ! » donc ils vont étre proche de cette
personne comme , c’est leur « chose » ils vont peut-étre avoir un relationnel avec eux qu’ils
n’ont peut-€tre jamais eu avant, c¢’est faire la toilette de son proche, des fois c’est compliqué,
surtout quand c’est des enfants qui se mettent a faire les toilettes de leurs parents qu’ils n’ont
jamais fait et qu’ils vont se sentir indispensables a cela donc oui peut-étre c’est une
réhumanisation mais ¢a, ¢a se fait vraiment, qu’a un stade ou le patient est dans un ¢tat de

dépendance importante. Apres j’avoue que je n’ai pas trop vu ... ».

IlI.  Impacts identifiés par les médecins généralistes chez ’aidant et sur la prise en

charge des patients Alzheimer

1. Evocation difficile de la maladie

Les médecins ressentent une ambivalence et méme un déni de la part de I’aidant face a des
signes évocateurs de la pathologie. Cela se voit dans la phase débutante de 1a maladie ou chez
des patients pour qui le diagnostic n’a pas été pos€. D2 « il n’arrivait pas a apprehender que ce
soit vraiment la maladie qui soit responsable de ¢a, mais il y a un probléme quoi, il y a vraiment
un probléme, méme si elle est malade ce n’est pas possible que ce soit [la maladie
d’Alzheimer] ; T4 « on rencontre des familles dans le déni » ; D1 « il y a la représentation, « ah
oui mais ¢’est normal » euh ¢a rentre dans le cadre des baisses de performances qu’on constate
tous ».

Une acceptation difficile de la maladie est ressentie )3 « il v a des hauts des bas, des hauts
et ¢’est ¢a qui est difficile pour les aidants ; c’est d’accepter ces « fluctuences » et d’arriver a
prendre le recul suffisant pour accepter que les choses se dégradent parce qu’on s’accroche
quand il y a un mieux (...) pour se rassurer aussi je pense, c’est difficile, c’est difficile
d’accepter cette dégradation »

Ils pergoivent parfois une minimisation de I’importance des troubles de la part de 1’aidant :
M2 « ... tant que entre le patient entre guillemet « atteint » n’a pas de troubles vraiment
important ; il ne voit pas I’importance de faire cette démarche-1a » ; D1 « Et ¢’est souvent utilisé
le trouble de la mémoire en minimisant, oui mais il s’est rappelé ¢a » D3 « mais la dépendance

et les pertes de capacités, elles sont souvent minimisées par les aidants ».

2. Surinvestissement de [’aidant
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Les médecins ressentent parfois un surinvestissement de 1’aidant : [.4 « la il est plutot tranquille
; mais par contre physiquement il est trés lourd a mobiliser et tout ¢ca mais elle ne veut aucune
aide et ¢a se passe tres bien » M1 « Son but ¢’est de garder la personne jusqu’au bout, des fois
on peut leur dire oui mais c’est pas un échec si vous ne le gardez pas jusqu’au bout » ; L4 « se

surinvestir ».

3. Replide ’aidant sur lui-méme

Les médecins ressentent chez 1’aidant un sentiment de honte : ; [.5 « il v en a qui verbalisent
vraiment ce sentiment de honte, voila, le mari ou I’épouse a été¢ connu comme étant social, voila
avec une vie relationnelle assez intense et qui ont honte que les personnes qui I’ont connu le
voit dans cet état-1a. »

Il existe aussi un sentiment de culpabilité rapporté par les médecins : 1.5 : « je pense qu'on
rejoint le phénomene de fardeau dont on a parlé tout a I’heure parce que sortir ¢ca veut dire
laisser son pere son frere, sa mére, seul ou avec quelqu’un d’autre, et prendre du plaisir , pour
certains ils ne sont pas capable de prendre du plaisir , parce qu’il culpabilise, est ce que c’est
pas normal que je prenne du plaisir alors que quelqu’un d’autre s’occupe de mon pere ou de ma
mere , donc ¢a rend encore plus les choses difficiles ».

L’évocation des difficultés rencontrées est un tabou pour I’aidant : .6 « c’est un fardeau pour
tout le monde mais évidemment il est pas permis de I’exprimer comme ¢a » L7 « comme il y a
cette grande ambivalence, on pourrait dire ¢’est un fardeau accepté, donc a partir du moment
ou on I’accepte on ne peut pas s’en plaindre ».

On retrouve aussi chez certains aidants, une difficulté a exprimer ses sentiments D5 « et en plus
je pense souvent on ne I’entend pas parce que c’est dur a exprimer, ¢’est souvent gardé pour soi
ce genre de chose » L6 « le probléme ¢’est quand ’aidant est dans une démarche altruiste, et il

a surement des scrupules de nous parler de lui-méme ».

4. Difficultes dans l'laccompagnement de ['aidant et du patient

Lors de nos entretiens, les médecins ont rapporté des difficultés liées a I’accompagnement du

couple patient-aidant, notamment :

e Le manque de solutions thérapeutiques et d'accompagnement de l'aidant M1 « c est
qu’avant pour la maladie d’ Alzheimer, il y avait des traitements, maintenant entre guillemet,
il n’y a plus de traitement car ils ne sont plus remboursés » D5 « qu’avec l’arrét des

traitement anti-Alzheimer, il n’y a plus cette visite chez le neurologue qui fait un peu comme
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une espece de ... On savait tous que ca ne servait pas a grand-chose mais ¢a faisait comme

si il y avait un suivi médical »

e La difficulté a 'institutionnalisation du patient :

O D’un point de vue affectif [ 6 « alors tu as raison, une des souffrances, c¢’est le stade
de PEHPAD qui est souvent vécu par I’aidant comme un abandon ou en tout cas
une grande culpabilité »

0 D’un point de vue juridique : V3 « dans "abandon par la socicte, il y a aussi le fait
que pour un placement en EHPAD, faut que le patient accepte et ¢a c’est difficile a
accepter par les familles. Quand leur parent ne sont pas capables de décider mais il
faut qu’ils acceptent »

0 D’un point de vue financier : [ : « s'ils vont en EHPAD ca a un cout important,
c’est peut-€tre ca qu’ils veulent exprimer quand ils disent que la société les

abandonne ».
e Le manque d’anticipation de I'aidant : M1 « Mais ["avoue que c¢’est tres complique, ¢a se

fait dans I’urgence, ¢a se fait parfois mal, alors que ¢a aurait pu se faire en amont parce que

la famille a refusé ».

5. Neécessité de soutien et de prise en charge de [’aidant par le médecin généraliste

Les médecins de notre étude ont mis I’accent sur certaines actions ou attitudes qui pourraient

améliorer ou faciliter la prise en charge des patients et de leurs aidants.

e Role de réassurance et renforcement positif : 1.6 « On doit avoir nous les
gériatres ou les médecins coordonnateurs souvent un role pour rassurer ces
aidants » M1 « je pense qu’il faut beaucoup déculpabiliser I’aidant, en lui disant
qu’il peut ne pas réussir son challenge » ; M1 : «il faut qu’ils aient un
renforcement positif qui viennent d’autres personnes que la personne malade,
ou les autres aidants, la famille, les autres intervenants médicaux |,
paramédicaux », T1 « c’est plus nous qui devons appuyer sur les choses

positives ».

e Systématiser la consultation dédiée de l'aidant D1 « je fais expres quand ils
viennent ensemble, j’invente un truc, ou je profite d’une pathologie

intercurrente chez 1’aidant pour instaurer la consultation a part ».
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DISCUSSION

I.  Ressenti des médecins généralistes

Devant les représentations des aidants principaux, notre étude a permis de recueillir aupres des
MG, des ressentis multiples, intriqués voire complexes. Le plus souvent, ces ressentis sont en

accord avec les représentations des aidants, mais il existe aussi des divergences.

Ressentis des MG en accord avec les représentations des aidants

1. Représentations positives

a. Reconnaissance de [ atteinte des fonctions cognitives

L’atteinte des fonctions supérieures et surtout les troubles de mémoire est une des
premicres représentations que se fait 1’aidant principal dans la maladie d’Alzheimer. Cette
représentation est ressentie comme telle par les médecins généralistes dans nos entretiens.
Ceci est corroboré¢ par certains travaux comme la these de J. KURDI mettant en avant la notion
de morcellement de la pensée du patient en premier signe de la pathologie(12).

Les altérations des fonctions cognitives principalement de la mémoire sont les signes

principaux de la maladie (13—15).

b. L’aidant utile, un partenaire de soin

Les médecins ont ressenti le sentiment d’utilit¢ exprimé par 1’aidant. La relation
triadique qui se crée dans I’accompagnement du patient est majeure.

Au quotidien et sur le plan pratique son aide vient compenser en tout ou partie, ce que
la personne aidée ne peut plus réaliser. Cette aide vient compléter 1’intervention des
professionnels, voire s’y substituer dans certains cas notamment dans les situations de
dépendance. Dans I'é¢tude de Vezin et al. Il est rapporté qu'un quart des aidants consacre vingt

heures et plus par semaine a 1’aide de leur proche et ce temps est en augmentation ces dernieres
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années (16—18). C’est un partenaire de soin essentiel dans la prise en charge du patient atteint
de démence (19). Dans I’étude qualitative de Dupont et Bez, les MG considéraient les aidants

comme des partenaires indispensables dans la prise en charge du patient (20).

c¢. La notion de redécouverte.

Le sentiment de redécouverte est ressenti par les médecins généralistes. Il existe une
redécouverte du proche et de I’aidant lui-méme mais aussi de ses relations aux autres.
L’accompagnement d’un patient atteint de la maladie d’Alzheimer constitue une épreuve
difficile au cours de laquelle une nouvelle relation se crée autour d’un proche qui n’est plus le
méme, c’est I’interaction avec une personne nouvelle ce qui nécessite chez 1’aidant une
adaptation. Dans plusieurs cas, on observe un changement de la nature de la relation
préexistante, ainsi on peut retrouver une relation quasi maternelle entre conjoints, ou une
relation dans laquelle les enfants prennent une place de parents. Cette inversion des roles peut
étre tres mal vécue par I’aidant et entrainer un sentiment de perte chez lui (21,22).

Ce changement entraine chez I’aidant une redécouverte de soi, de ses capacités psychologiques
et physiques. Il peut étre vécu comme un challenge a relever ou dans certains cas un devoir ou
contrat moral a remplir.

La notion de challenge a été ressentie par un certain nombre de médecins. Cependant,
la plupart des médecins interrogés pensent qu’au-dela du challenge c’est plus un devoir moral
qui incombe a I’aidant. Selon une étude aupres des aidants, 92% de ceux-ci sont d’accord avec
le fait que s’occuper d’un proche est un devoir, une obligation morale (23).

Cette nouvelle relation s’accompagne d’un remodelage des autres relations au sein de
la famille et avec les personnes extérieures. De nombreux aidants souhaiteraient étre aidés par

d’autres membres de leur famille (22).

2. Représentations négatives

a. La souffrance morale et physique

Les médecins généralistes ressentent une souffrance de 1’aidant dans la prise en charge
du patient. Celle-ci est vécue comme un fardeau dont il ne peut ou ne veut s’en défaire. Il existe
un épuisement de 1’aidant, du fait d’une charge morale et physique importante a laquelle se
greffent des difficultés financieres et administratives. Cette souffrance est d’autant plus grande

que les aidants ne trouvent pas toujours des solutions adéquates de répit, et de simplification
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dans les différentes démarches a effectuer. De plus, du c6té des professionnels de santé, le
fardeau n’est pas toujours identifi¢ ou évalué afin d’optimiser I’accompagnement. En effet,
plusieurs études mettent en cause le manque d’évaluation du fardeau par les médecins
généralistes (24). L'évaluation du fardeau est présente depuis 2010 dans les recommandations
de la HAS (25) avec la grille « mini-Zarit », cependant elle n’est que trés peu réalisée. (26)
Comme le montre 1’étude de Gibert, la majorité des aidants se montre favorable a I’utilisation
de I’échelle de Zarit par leurs médecins. Son utilisation pourrait permettre d’améliorer la prise
en charge des aidants (27).

A cette souffrance physique et morale se greffent des difficultés financiéres et
administratives. En effet, les aidants mettent au premier plan le manque de temps et la

complexité des démarches administratives (18).

b. L’abandon par le corps médical et la société

Le sentiment de 1’aidant d’étre abandonné par le corps médical et la société est ressenti
par les médecins interrogés. Cela entraine selon eux une exacerbation du fardeau de I’aidant.
L’accompagnement de 1’aidant dans la maladie d’ Alzheimer est percu par les médecins comme
une tadche chronophage et une surcharge de travail. L’étude de Schoenmakers et al. met en
¢vidence cette perception (6). Le Baromeétre des aidants réalisé en juin 2022 par la Fondation
April révele que malgré les dispositifs mis en place par les pouvoirs publics, 1’aide apportée par
les médecins généralistes semble diminuer et la part des aidants non accompagnés est en
augmentation depuis 2021 (28).

Cependant, selon nos participants, le sentiment d’abandon peut étre aggravé par un refus
de déléguer de la part de I’aidant ou un manque d’anticipation dans certaines démarches. Car
pour l’aidant, « recourir a une aide extérieure est une forme d’acceptation de ses propres
limites » (16). Le manque d’anticipation de 1’aidant est probablement causé par I’absence de
recours au professionnel de santé dans les cas ou I’accompagnement se déroule bien. Méme
dans les périodes de découragement, 72% des aidants n’ont pas recours a un professionnel de
santé (18). De plus, dans certaines études, il est montré que I'aidant sollicite le médecin pour
les investigations diagnostiques mais dans la suite de la prise en charge il a moins recours a
celui-ci (25).

L’absence de solution thérapeutique relevée par les médecins , peut étre finalement vue
comme un véritable abandon, d’ailleurs Balint disait en 1966, « a travers le médicament, c’est

lui-méme que le médecin prescrit » (29).
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c. Deuil anticipé et déshumanisation,

Dans le processus d’accompagnement du proche atteint de la MA, ’aidant principal fait
le deuil de I'étre connu ou aimé. La majorité des MG de notre étude reconnaissent ce processus
et dans certains cas ils apportent un soutien et un accompagnement a l'aidant.

Le deuil anticipé€ ou deuil blanc a été défini par la Société Alzheimer du Canada (2013).
Dans son mémoire de psychologie, Romane Mantovani reprend cette définition comme : “ le
type de deuil que 1’on ressent lorsqu'une personne atteinte d’un trouble cognitif n’a plus la
méme présence mentale ou affective que par le passé, bien qu’elle soit toujours présente sur le
plan physique” (21).

Certaines études ont mis en évidence ’existence de ce deuil anticipé (12,30). Le pré-
deuil s’accompagne comme le processus de deuil d’une ambivalence, de la douleur et de la
colere (31).

Le souhait de la mort physique du proche est retrouvé chez certains aidants et celle-ci
pourrait €tre vécue comme un soulagement. Dans une étude menée par Schulz et al. il a été
conclu que pour 72% des aidants cela avait été le cas (30).

Le deuil anticipé et le souhait de la mort du proche corrélés a la lourdeur de la prise en
charge peuvent aboutir dans certains cas a une forme de déshumanisation de celui-ci. Une
minorité de nos participants a ressenti cette forme de déshumanisation qui peut s'installer dans
la mentalité de I’AP.

Il serait donc souhaitable que les praticiens soient mieux formés sur la facon de
reconnaitre correctement la complexité de la douleur et du deuil pour les aidants (32). Une étude
a méme montré que le fardeau cité précédemment pouvait aggraver 1’impact du deuil anticipé

(33).

d. Mort sociale

La mort sociale du patient Alzheimer et de son aidant est fortement ressentie par les
médecins généralistes. Selon les médecins participants, différents facteurs aboutissent a cette
situation. Les troubles du comportement comme ’agressivité entrainent une exclusion de fait
de l'aidant et du patient. Un sentiment de honte se fait également ressentir. Aussi la

grabatisation du proche assigne I’aidant a domicile. Et tout cela est aggravé par un refus de
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deéléguer. Ces différents facteurs sont retrouvés dans plusieurs études sur les aidants de patients
atteints de pathologies chroniques (34).

Au cours de ’accompagnement du proche, les interactions sociales de I’AP et de I’aidé

s’appauvrissent au fur et a mesure de I'évolution de la maladie. Chez certains, cela peut aboutir
a une perte progressive de toutes activités socio-professionnelles pour se consacrer
exclusivement au proche (35). L’aidant s'impose des restrictions pour éviter les regards et
jugements extérieurs entrainant une désocialisation. Ces restrictions peuvent aussi se voir avec
les autres membres de la famille, car il peut y avoir une certaine incompréhension autour de la
prise en charge du proche au sein de la famille (21,36).
Cette mort sociale persiste méme apres le déces du proche aidé chez certains aidants. En effet,
la désocialisation ayant duré, le plus souvent pendant plusieurs années, 1’aidant n’arrive plus a
recréer des liens sociaux. Une étude sur la post-aidance, réalisée a I’aide d’entretiens individuels
aupres de 11 anciens aidants a mis en évidence que 56% d’entre eux, ont eu des difficultés a
recréer des liens sociaux (37).

La mort sociale a été définie par P. Charlier et J. Hassin, elle comprend sept critéres
cliniques : irréversibilité, abolition du temps linéaire, restriction du domaine de vie,
modification de la représentation du corps, tolérance a la douleur, dégradation de 1'hygi¢ne, et
¢tat athymique. La littérature définit la mort sociale en deux entités, d’une part I’exclusion du
monde des vivants et d’autre part comme : « une critique de I’isolement et de 1’abandon des
personnes vulnérables et précaires, aboutissant a une nécessité de reconnaissance. » (38).
Donner un cadre nosologique précis permettrait en effet un meilleur repérage, et ainsi une

approche thérapeutique.

Ressentis des MG différents des représentations des aidants

1. Représentations positives

a. Satisfaction de l’aidant

Pour la grande majorité des médecins interrogés, le sentiment de satisfaction est difficile
a ressentir chez I’aidant. Cela viendrait du fait que dans la relation tripartite, I’attention est
presque exclusivement portée sur le proche, donnant peu de possibilités a 1’aidant pour exprimer
ses sentiments et états d'ame. De plus, 1’aidant peut avoir une réserve a faire cas de ses
sentiments. Selon une étude de I’ AP-HP réalisée par OpinionWay sur 502 aidants du 10 au 30

juillet 2015, 63% d’entre eux manifestent trés peu leurs sentiments (23). Et si c'est le cas, cela
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intervient surtout dans des phases de difficultés, ce qui engendre la mise en avant dans la
majorité des cas, des contraintes et non des motivations.

Cette difficulté a ressentir ce sentiment par les médecins est d’autant plus importante que les
aidants ont rarement recours aux médecins généralistes quand 1’accompagnement se déroule
sans difficulté particuliére (23).

Cependant, plusieurs études rapportent une satisfaction ressentie dans le réle d’aidant.
(39,40). 11 existe une forme de résilience chez certains aidants, pouvant étre une source de
satisfaction pour eux. Elle est définit par Cyrulnik comme « la capacité a réussir a vivre et a se
développer positivement, de maniére socialement acceptable, en dépit du stress ou d’une
adversité qui comporte normalement le risque grave d’une issue négative » (40). Il s’agit d’un
concept qui allie deux notions : les mécanismes d’adaptation de I’aidant et la relation aux autres
(familles, amis, professionnels de santé...). Cela permet a 1’aidant de continuer a développer
ses capacités et a accroitre ses compétences malgré la situation. Les aidants qui s’adaptent le
mieux a leurs roles sont ceux qui ont un soutien de leurs amis, familles et des professionnels de

santé (41).

2. Représentations négatives

a. Symptomes méconnus par [’aidant

Les médecins généralistes ont le sentiment que les aidants méconnaissent certains
symptomes en dehors des troubles de mémoire. Ceux-ci constituent parfois des motifs de
consultation et des circonstances de découverte tardive de la MA. Ces tableaux cliniques
méconnus sont en général : le syndrome dépressif ; troubles comportementaux et agressivité.

En effet, plusieurs études décrivent, la dysthymie aux premiers stades de la pathologie
avec une anxiété (42) ou encore des troubles dépressifs associ€s a la perte de la mémoire a court

terme dans la maladie d’ Alzheimer a début précoce (15,43).

b. Vieillissement normal et Maladie d’Alzheimer

Il est décrit, dans certaines populations ou catégories socio-économiques, une confusion
entre la démence sénile et la démence Alzheimer. Certains signes évocateurs de la maladie
d’Alzheimer sont ainsi considérés par des aidants comme des signes du vieillissement normal.
Cela peut étre aussi lié¢ a une histoire familiale ou culturelle. Cette confusion peut entrainer un

retard dans le diagnostic et la prise en charge.
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La justification par le vieillissement normal peut aussi étre une forme de déni, car 1'évocation
du diagnostic est difficile a accepter. Ce déni est décrit dans la littérature comme un mécanisme
de défense de I’aidant face a 1’angoisse de perte que manifestent les aidants (36).

La majorité de nos participants ressentent de moins en moins ce schéma de pensée ; car selon

eux il correspond a un schéma ancien.

c. L’absence d’abandon par le corps médical et la société

Certains médecins, contrairement a ce qu’expriment les aidants, ne retrouvent pas la
notion d’abandon par le corps médical et la société. Selon eux, des progres ont été faits ces
dernieres années, par le développement de dispositifs d’accompagnement « d’aide aux aidants »
dont le principe repose sur I’allégement du fardeau de 1’aidant par le partage avec des tiers de
la prise en charge de son proche malade (16,18). Cependant, pour les aidants, leur role n’est pas
assez valorisé par les pouvoirs publics et ils souhaitent une meilleure coordination entre les
acteurs de soins, une facilitation du maintien a domicile et une augmentation des aides

financiére ou matérielle (28).

d. L’absence de réhumanisation apreés la déshumanisation

La plupart des médecins ne nous ont pas exprimé le ressenti d’'une réhumanisation apres la

déshumanisation. Nous n’avons pas retrouvé d’étude dans la littérature qui aborde ce point.

II.  Impacts sur ’aidant et accompagnements par les médecins généralistes

Les impacts sont multiples. Ils nécessitent une adaptation des MG dans la prise en charge et

I’accompagnement de l'aidant.

1. Impacts sur aidant

a. Evocation difficile de la maladie

Faire le lien entre certains symptomes précoces et la maladie d’Alzheimer représente
une difficulté pour 1’aidant selon les médecins répondant a nos entretiens. Cela peut étre

expliqué par I’apparition tardive de la dépendance et de la perte des fonctions instrumentales.
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Cependant, plusieurs médecins de notre ¢tude nous ont parlé d’un “déni” dans la
reconnaissance des signes de démences. Cette notion de déni est décrite dans plusieurs études
de psychologie, et constitue I’une des premicres réactions défensives de I’aidant familial face
aux premiers signes de la maladie (36). Les réactions de défense utilisent deux types
d’opérations mentales : les mécanismes de défenses et les stratégies d’adaptation de I’aidant
face a la maladie (17). Les mécanismes de défense sont des processus automatiques, qui se
fabriquent dans I’inconscient du patient. Quant aux stratégies d’adaptation appelées « coping »,
elles découlent d’une réponse volontaire a un probléme. Elles ont été décrites comme
« l'ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés a maitriser, réduire ou tolérer
les exigences internes ou environnementales qui menacent ou dépassent les ressources d'un
individu » (44). D’autres mécanismes de défense ont été¢ décrits par plusieurs psychiatres et
gériatres comme la minimisation des troubles et la résistance a accepter la maladie.

Ces stratégies d’adaptation peuvent parfois étre bénéfiques pour le patient a un moment
donné de la maladie, mais néfastes dans la prise en charge du malade par la suite et entrainer
un retard au diagnostic (45).

Par ailleurs, le déni apparait comme un mécanisme de défense face a la perspective de
la perte de 1’étre aimé (36). Il est donc important pour les médecins généralistes de comprendre

ces différents mécanismes afin d’aider aux mieux les patients et leurs aidants.

b. Le surinvestissement de ['aidant

Le surinvestissement de 1’aidant est notamment lié¢ a I’absence de demande d’aide par nécessité
de challenge et de devoir. Cette notion de devoir moral, peut pousser I’aidant a un épuisement.
Faire appel a des aides extérieures est vécu comme un échec, un manquement a ses devoirs ou
une reconnaissance de ses propres limites (16). Ce surinvestissement peut aboutir & un
épuisement mental et physique de I’aidant, de 1’exaspération, de I’impatience et de la

culpabilité. (35)

c. Repli de ’aidant sur lui-méme

Le repli sur soi décrit par les médecins, est inclus dans la composante plus globale que
manifestent les aidants qui sont I’épuisement et le fardeau. Le repli sur soi fait partie des signes
d’alerte que le médecin doit repérer afin de prendre en charge I’épuisement de I’aidant. (46)

Il s’accompagne d’autres signes comme : la tristesse, la diminution des activités sociales et des
loisirs conduisant a I’isolement social, fatigue, accumulation de probléme de santé, irritabilité

et de troubles du sommeil.
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La nécessité de repérer ces signes permet de prévenir la santé de I’aidant mais aussi du patient

atteint de MA.

d. Sentiment de culpabilité

Les médecins généralistes ressentent chez 1’aidant principal des difficultés a aborder la question
de la souffrance et du fardeau. Ils décrivent chez les aidants un sentiment de honte et de
culpabilité. La culpabilité est retrouvée fréquemment dans la littérature. Elle peut étre a
’origine d’une diminution des demandes d’aides, ou des attitudes défensives vis-a-vis du corps
médical (18,47). Comme I’écrit Laure Vezin : « La capacité qu’a I’aidant de s’autoriser ou non
le recours aux aides existantes et donc de se donner le moyen d’alléger sa charge, fait

incontestablement intervenir son sentiment de culpabilité » (16).

2. Role du médecin dans la prise en charge

a. Réassurance et renforcement positif

La connaissance des différents mécanismes de coping décrits chez 1’aidant est un enjeu
majeur. En effet, le stress associé a des systémes d’adaptation non contrdlés, va entrainer une
anxiété, de la dépression et une aggravation du fardeau. Contrairement aux mécanismes de
défenses qui nécessitent une réelle approche psychologique. La compréhension des stratégies
d’adaptation par les médecins pourrait étre utile dans I’accompagnement de 1’aidant et son
orientation vers d’autres professionnels, tels que les psychologues. Plusieurs stratégies ont été
identifiées, pouvant étre classées en différentes catégories (45,48) :

e Stratégies centrées sur le probléme : ce sont les efforts pour modifier la situation ou

augmenter ses ressources pour y faire face. Exemples : établir une routine, anticiper et
planifier, maintenir I’aidé¢ actif, adapter I’aménagement de la maison et rechercher des
aides familiales ou par des professionnels, échanger avec d’autres personnes dans la
méme situation.

e Stratégies centrées sur 1’émotion :

o L’autocontréle émotionnel : I’aidant garde ses émotions
o La fuite et ’évitement
o L’auto-accusation

e Stratégies centrées sur la situation : [.’aidant recadre la signification des événements,

donne du sens aux manifestations de la maladie. Exemple : accepter la situation, donner
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du sens aux difficultés, rechercher des ¢éléments positifs et se rappeler les bons moments,

voir le c6té comique de la situation etc.

b. Systématiser la consultation dédiée

La nécessité de rendre la consultation dédiée a 1’aidant systématique a été évoquée par les
médecins de notre étude. Elle est le cadre qui permet aux médecins de se focaliser sur la santé
physique et mentale de I’aidant. Certaines études récentes montrent qu’elle n’est pas souvent
réalisée. En 2018, I’étude de Vayssiere conclut que 93,88% des aidants n’ont pas bénéficié¢ de

cette consultation (24).

3. Difficultés dans ’accompagnement de ’aidant

Les différences de perception entre les médecins et les aidants peuvent conduire a une difficulté
dans la prise en charge du patient Alzheimer. Ces difficultés sont relevées dans les chapitres
précédents.

Par ailleurs, les médecins soulignent le manque de solutions thérapeutiques et
d'accompagnement de 'aidant. Le déremboursement des traitements anti Alzheimer mais aussi
les difficultés d’acces aux spécialistes et le manque de solutions de répit sont mis en cause.

D’autres difficultés concernant l'institutionnalisation du patient sont relevées par les
médecins. Elles sont dues a plusieurs freins : affectif, financier et juridique. En effet, une étude
américaine de 2004 de Schulz et al. conclut que I’institutionnalisation est difficile pour pres de
la moitié des conjoints-aidants. En effet, ils rendent visite au patient tous les jours en continuant
a fournir une aide pour les soins physiques pendant les visites (49). La littérature releve que
94% des médecins généralistes attendent une aide des proches aidants dans le choix du maintien
ou de I’institutionnalisation d’un patient (7).

Les difficultés financiéres sont soulignées par les médecins. En effet, un travail de Sanae
Moudnib montre qu’un quart des répondants a déclaré étre impacté sur le plan financier,
notamment a cause du coit de ’EHPAD qualifié d’onéreux (50). De plus, I’APA mise en place
en 2002 puis revalorisée en 2015 s'avere insuffisante méme si elle constitue une importante aide
sociale pour les personnes agées en perte d’autonomie et pour leur aidant principal. En effet,
son montant est globalement plus faible en institution qu’a domicile et la famille peut se
retrouver dans 1’obligation de compléter les frais de I’hébergement (51).

D’un point de vue juridique, il est primordial que les médecins généralistes informent les
proches et les patients, deés le début de la maladie, de la nécessité de désignation de la personne

de confiance et la mise en place des mesures de protection éventuelles.
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FORCES ET FAIBLESSES

Forces de I’étude

Notre travail en explorant le ressenti des médecins généralistes sur les représentations
de I’aidant a permis de soulever une problématique peu abordée en médecine générale. Les
différents résultats de notre travail ont été étudiés dans divers travaux de psychologie,
sociologie et d’éthique.

Le fait d’avoir réalisé notre travail sous forme de focus groupes a permis aux médecins
d’interagir entre eux et de soulever des problématiques intéressantes, dépassant le cadre des
ressentis.

De plus, nous avons réalisé une analyse des données de maniére paralléle puis nous
avons mis en commun nos réflexions afin de réaliser une triangulation des données, ce qui a
permis de renforcer la qualité de notre étude.

Nous sommes arrivés a la saturation des données lors du troisieme focus, et le quatrieme

a permis de consolider les données.

Faiblesses de 1’étude

Biais d’animation : Le premier focus groupe a été¢ animé par une médecin qui avait ’habitude
de réaliser des focus groupes. Nous avons donc suivi ses conseils pour les entretiens collectifs
suivants. Nous avons essay¢ d’€tre le moins présents possible, mais il est arrivé que nous soyons
obligés de relancer, d’apporter des précisions aux participants. Nous avons pu

involontairement, par des commentaires, orienter certaines interventions.

Biais de formulation : nous avons essay¢ de réaliser des questions larges, en essayant de donner

le moins d’informations possible ou uniquement si les participants le demandaient. Cependant,
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devant la complexité de la question de recherche, une démarche de réflexion a été demandée

aux répondants et certaines questions ont pu étre mal comprises.
Biais de halo : Dans certains de nos focus groupes, notamment deux sur les quatre, nous avons
eu des personnalités fortes qui avaient un certain savoir de la pathologie d’Alzheimer. IIs ont

pu influencer certaines personnalités plus timides.

Biais de sélection : Etant donné le théme, nous avons pu sélectionner des médecins qui avaient

un intérét pour celui-ci. Ceux qui avaient une formation dans le domaine auraient pu étre plus
intéressés a y participer. Pour lutter contre ce biais, nous avons essay¢ de sélectionner des

participants avec des caractéristiques différentes.
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PERSPECTIVES

Une recommandation de bonnes pratiques de la H.A.S de 2022 mentionne « une prise en compte
des besoins des aidants encore insuffisante malgré une plus grande reconnaissance du rdle
d’aidant » par les professionnels de santé (52) .

Les besoins des aidants résultant en grande partie des représentations qu’ils ont de la maladie.
Il serait intéressant d’en connaitre les différents tenants. Ainsi, une meilleure compréhension
des représentations de 1’aidant pourrait aider a une identification plus précise des besoins et
faciliter son accompagnement par les professionnels de santé. Les résultats de notre étude
mettent en évidence des divergences entre certaines représentations des aidants et les ressentis
des MG. Face a cette situation, on est tenté de se poser la question suivante : ces divergences
influent-elles sur la prise en charge du patient ? Il pourrait étre également utile d'approfondir la
question de I’impact sur I’accompagnement et la santé de 1’aidant.

Certaines ¢études récentes francaises et anglo-saxonnes décrivent la nécessité d’améliorer la
qualité de vie des aidants par le renforcement des interventions psychologiques, de 1’écoute, de

la compréhension et ainsi permettre le soutien indirect du patient (53-55) . A cet effet, il est
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nécessaire que les médecins généralistes, travaillent en étroite collaboration les réseaux
d’association, et les psychologues.

L’optimisation et I’organisation de cet accompagnement par le médecin généraliste nécessite
de sa part, une connaissance des différents mécanismes de défenses et d’adaptations décrits
chez I’aidant. Un travail d’exploration de ces stratégies pourrait aider les MG afin d’optimiser

I’accompagnement de la dyade aidant - patient.

CONCLUSION

Face aux représentations des aidants, notre ¢tude a permis de recueillir auprés des MG des
ressentis multiples, complexes et intriqués. Les représentations des MG et des aidants sont soit
identiques, soit différentes. Nos résultats ont permis deux constatations essentielles. Devant les
représentations a connotation plutot négatives : comme le fardeau, la souffrance globale, le
deuil anticipé, on notait une convergence avec le ressenti des MG. Mais une divergence
fondamentale apparait concernant le sentiment de satisfaction et le processus de réhumanisation
qui n’ont pas ¢€té pergus chez les MG. Ces divergences influent-elles sur la prise en charge du
patient ?

Par ailleurs, il découle de ces ressentis, des impacts psychologiques sur I’aidant et ceci nécessite
une approche plus personnalisée dans la démarche de prise en charge par le médecin traitant et
les autres professionnels de santé.

Il est donc essentiel pour le MG de comprendre les mécanismes de défenses et d’adaptation qui
sont a 1’origine des représentations de 1’aidant permettant un meilleur accompagnement du

patient et de I’aidant.
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ANNEXES

Annexe 1 : Guide d’entretien

Sujet :
Le ressenti des médecins généralistes vis-a-vis des représentations de la Maladie d’Alzheimer

chez I’aidant principal.

Objectif :

L’enjeu de notre travail est de s’interroger sur 1’intérét des médecins généralistes vis-a-vis des
représentations de ’aidant. Comment le médecin généraliste comprend il la représentation que
I’aidant se fait de la Maladie d’ Alzheimer ?

Notre travail se base sur les conclusions d’un travail de theése effectué par le Dr. Audrey
Lerbey dirigé par Le Pr. Stillmunkes en 2015, qui a permis d’identifier six différents types de
représentations de la Maladie d’ Alzheimer chez 1’aidant principal.

Le but de cette séance, est de connaitre votre avis et votre ressenti sur les représentations
qu’ont les aidants principaux de leurs proches atteints de la maladie d’ Alzheimer.

Toutes vos réponses sont strictement anonymes et confidentielles. L’entretien sera
enregistré, nous pouvons arréter 1’enregistrement quand vous le désirez. De plus avant de

commencer, pourriez-vous remplir un questionnaire individuel pour mieux vous connaitre ?
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1. L’atteinte des fonctions supérieures

a. Les premicres images de la maladie d’Alzheimer chez un aidant sont I’atteinte
des fonctions supérieures (perte de mémoire, dépendance, perte des capacités
intellectuelles), Qu’est-ce que cela vous fait ?

b. Certains aidants selon leur origine et leur culture considérent que les signes
d’atteintes des fonctions supérieures retrouvés dans la Maladie d’ Alzheimer font
partie du processus normal de vieillissement. Avez-vous déja rencontré cela
dans votre pratique ?

2. Redécouvrir
a. Prendre soin d’une personne de sa famille atteinte de la maladie d’Alzheimer,
permet une redécouverte de son proche, un challenge a relever. Que ressentez-
vous ?
b. Mais s’occuper d’un proche atteint de la maladie d’Alzheimer, permet aussi
d’apprendre plus sur soi et une redécouverte de soi-méme. Avez-vous déja
rencontré cela ?

3. Etre utile
a. Les aidants familiaux se sentent utiles quand ils s’occupent d’un proche atteint
de la maladie d’ Alzheimer, ils ressentent de la gratitude, de la satisfaction. Quel
est votre ressenti ?

4. La souffrance globale
a. Certains aidants, voient comme un fardeau le fait de s’occuper d’un proche
atteint de la maladie d’Alzheimer. Qu’est-ce que cela vous fait ?
b. Il existe également un sentiment d’abandon de la part du corps médical, de la
socié¢t¢. Comment réagissez-vous a cela ?

5. Mort sociale
a. Une des premicres images que les aidants associent a la maladie d’Alzheimer
est la « désocialisation » de leurs proches touchés par la maladie, cela peut aller
jusqu’a voir leur proche comme « mort socialement », que ressentez-vous ?

6. La déshumanisation
a. Quand vous entendez que certains aidants déshumanisent leur proche atteint de
la maladie d’Alzheimer, a le considérer pour certains comme « un mort-vivant »
et entrainer un « deuil anticipé », quel effet cela vous fait ?
b. Certains aidants familiaux ré-humanisent le patient apres 1’avoir déshumanisé,
comment réagissez-vous a cela ?
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Annexe 2 : Questionnaire de données épidémiologiques — Talon Sociologique

Questionnaire préalable au focus groupe

Vous étes :
|:| une femme

|:| un homme

Quelle est votre tranche d'age ?
[ ] Moins de 30 ans

[ ]30-39 ans

|:| 40-49 ans

D 50-59 ans

|:| 60 ans et plus

Année de premiere installation : .................

Si vous étes médecin remplagcant année de début d’exercice :...........

Lieu d’exercice :
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|:|Urbain
|:|Rural

|:|Semi rural

Exercez-vous en groupe ?
[ ]oui
|:|Non

Avez-vous dans votre formation, une formation complémentaire en gériatrie ?
|:|Oui
|:|Non

Avez-vous eu des formations sur la prise en charge de la maladie d’Alzheimer ?
|:|Oui
|:|Non

Mode d’exercice particuliers (ex : homéopathie, acupuncture, etc.) :
|:|Oui
|:|Non

SiOUIEAUET ? e e

Etes-vous enseignant clinicien ambulatoire (maftre de stage, tuteur, chargé

d’enseignement...) ?

|:|Oui
|:|Non
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Annexe 3 : Tableau d’analyse des données

VERBATIM

UNITE DE SENS

CODE

CATEGORIE

T1: c’est souvent le premier signe dappel, au niveau des consultations trouble de mémoire
D1: C'est quand méme la mémoire, qui est toujours mis en premier,

: C'est la perte de mémoire, C’est le premier motif au quotidien, ca alerte tout de suite ;

D4: La mémoire c'est la priorité absolue parce que c'est ce que les gens remarquent en priorité

C'est vrai ce qui ressort en premier ce sont les troubles de la mémoire des faits récents,

D3: donc on a d'abord cette difficulté, la perte de mémoire

Perte de mémoire C’est effectivement le tout début, la dépendance elle vient beaucoup plus tard,
perte des capacités intellectuelles,

D1: Moi ma perception c’est quand méme le trouble de la mémoire qui est mis presque
exclusivement au détriment des autres fonctions

D2: je trouve que le déficit intellectuel est plus difficile a remarquer quand le niveau intellectuel est élevé
T4 : et ca dépend aussi du niveau culturel, quand la personne a un niveau culturel élevé hein, je pense que les profs d’université n'ont pas les meme signes qu’un|
louvrier qui n'a pas le meme bagage culturel et au niveau des tests il peut y avoir des compensations,

Troubles de la mémoire,
premier signe d'alerte

"LS : I'agressivité aussi j'ai eu

L2 : trouble du comportement

T4 souvent au départ on hésite avec un sd dépressif

M2 certains tableaux qui sont de I'ordre de la dépression qui finalement viennent mimer masque les signes.
T4 parfois on essaye un antidépresseur au départ

autres motifs de consultation
pouvant révéler la pathologie

L1 : cest vraiment e changement dans la consultation il arrive toujours seul et la il n"arrive plus seul

apparition d'une relation

tripartite

D3: Mais la des capacités i je crois qu'elle arrive tardivement,
D1 :le retentissement du trouble de la mémoire sur ces fonctions-1a, en effet il peut étre tardif

D1 : les fonctions exécutives cest des fonctions instrumentales, ca va étre de la routine elle va continuer a étre faite,
D1: Et que pour faire comprendre ce lien il faut quand méme répéter, sortir ses rames
D1: et 4 la fois ce n'est pas compris comme pouvant perturber les autres fonctions intellectuelles

méconnaissance des autres
signes

M1 : je suis d'accord, mais je pense qu'ils n‘ont pas la conscience de ce que ca peut étre la perte de mémoire et la dépendance

Méconnaissance de I'évolution|
de la maladie

troubles tardifs

ReTARD dANS LE
REPERAGE DANS LE
Diagnostic de la maladie

D3: je pense qu'il y a des allers retours en permanence, euh, il y a un vieillissement oui, mais quand méme cest son age, oui mais quand méme c’est pas normal, oui
mais il y en a d’autres comme ca. On fait que des va et viens

D2:il narrivait pas & appréhender que ce soit vraiment la maladie qui soit responsable de ga, mais il y a un probléme quoi, il y a vraiment un probleme, méme si
elle est malade ce n'est pas possible que ce soit

car ca rentrait en compétition avec I'affect quiils avaient parce que quand méme c'est son petit-fils, elle ne s'en rappelle pas,

ils n'arrivent pas & percevoir que la maladie atteint les fonctions supérieurs en fait

D1 :il y a la représentation, « ha oui mais c'est normal » euhhh ca rentre dans le cadre des baisses de performances gu’on constate tous

ambivalence face & des signes
évocateurs de la maladie

L1 : moi je pense on peut parler du déni si on est devant un cas important de troubles mémoires ou de comportement important, et il dit c’est normal
T4 : on rencontre des familles dans le déni

D1 :il y a aussi en effet une certaine forme de déni, si cC’est le vieillissement normal, alors c’est rassurant ;

Déni

D1: Et cest souvent utilisé le trouble de la mémoire en minimisant, oui mais il s'est rappelé ca,

M2 : ... tant que entre le patient entre guillemet « atteint » n'a pas de troubles vraiment important ; il ne voit pas I'importance de faire cette démarche la

D1 :Et C'est utilisé aussi pour minimiser, euh, puisqu'il y a aussi une phase de la maladie dans laquelle le trouble
de 1a mémoire n’envahit pas tout le champ, pour justement minimiser
D3: mais la dépendance et les pertes de capacités, elles sont souvent minimisées par les aidants.

minimisation des troubles
par l'aidant

évocation difficile de la maladie

|03 : pour se rassurer aussi je pense, c'est difficile, 'est difficile d‘accepter cette

D3: il y a des hauts des bas, des hauts et c'est ca qui est difficile pour les aidants ; c’est d‘accepter ces « fluctuences » et d'arriver a prendre le recul suffisant pour
accepter que les choses se dégradent parce que on s’accroche quand il y a un mieux,
on s'accroche a ce mieux

D3: et je pense que pour les aidants c'est difficile ce passage

Acceptation difficile de la
maladie

D1: (le vieillissement normal) c’est a I'échelle, enfin c’était un schéma qui était beaucoup plus dit il y a trente ans,

T1: (1a maladie d'Alzheimer) j'ai quand meme I'impression que c’est un peu plus rentré dans les moeurs
M2: Ce n'est pas fréquent

Schéma ancien

L4 : Cest comme une fatalité a partir d’un certain age avoir la maladie d’Alzheimer est plus accepté mais sinon avant pour moi, c’est pas vécu comme un
vieillissement normal mais c’est vrai que la question de I'age, le seuil de I'age y est pour beaucoup
M3 ils disent il perdent Ia téte « parce qu'on perd la téte quand on vieillit quoiTentative de justi
m1:ils ont le rappel des anciens ; des parents, des grands parents, ’un membre de la famille qui avaient une démence, peut étre pas la démence d'Alzheimer, peut
étre la démence sénile ; qui était tardive et pour eux c'était normal de garder la personne a la maison et tout sauf que entre la démence sénile qui vient tardivement
qui est pas non plus trés sévére et la wraie démence d’Alzheimer ils pensent la méme la chose

M1: oui ! etil y en a ils ne veulent pas s’en rendre compte | pour eux C'est une fatalité de vieillir et comme le dit 3 de « perdre la téte » donc aprés tout ...

L1 : bien sdr que les fonctions intellectuelles en vieillissant, voil3, les miennes elles baissent ;_Donc c'est Iégitime, ca fait partie du vieillissement

cation du vieillissement normal

confusion entre démence
sénile et démence de type
Alzheimer

Incomprehension face a la
maladie

Difficultés dans la
démarche diagnostique

75 : etils en degagent une certaine fierté, ils ont reussi a passer a travers tout ga
M3 :Je veux le garder le plus possible a la maison , son désir c’est de rester a la maison, je veux le garder le plus possible a la maison. Dans ca il peut y avoir la forme
de challenge mais apres

73 : vu de I'extérieur Cest effectivement un challenge

2 : « lls ne veulent pas les mettre en maison de retraite en plus, ils veulent que les parents ou les malades restent a la maison le plus longtemps possible parce que
[c’est aussi valorisant pour eux | »
71 des messieurs qui se mettent a faire des taches domestigues pour aider leurs épousent , on ressent le challenge

Challenge face  la maladie

L6l y a une solidarité de I'aidant qui va prendre le taureau par les cores 4 I'annonce du diagnostic et
L6 : c’est pour le meilleur et pour le pire

investir

L7 pour étre 4 coté de lui ; pour étre
quelle m’a dit il y a encore deux ans j*aurais jamais imaginé . passer tous mes aprés midi avec lui
D3:les aidant
L6 : oui c’est un contrat moral

coté de lui en disant ben si c’est pas moi, méme si ¢’est quelqu’un dautre de la famille, c’est pas pareil, et donc elle le fait , alors

ils sont partagés entre obligation de faire et en méme temps la culpabilité d’en avoir marre et d’avoir envie de passer & autre chose,

D3 : je pense aussi qu’il y a unc obligation affective d’accompagner les siens, unc obligation humaine
M4 : est ce que derriére la notion de challenge 4 relever , est ce que c’est un devoir qui m'incombe et que je dois porter jusqu‘au bout
75 ai vu des gens qui se devaient un devoir

Devoir ou contrat moral

[ Ty
INVESTISSEMENT /MOTIVATION

L4 : se surinvestir

< mais par contre physiquementt il est trés lourd & mobiliser et tout ga mais elle ne veut aucune aide et a se passe trés

i des couples qui n’allaient pas bien ensemble et quand il y a quelque chose I'aidant se révéle étre présent, mais vraiment, 4 s’en épuiser !

i j'ai quelques exemples de couples, oli ga se passe , matériellement ils ont ce qu'il faut mais au niveau de I'humain il n'y a pas besoin d'aide pourtant c’est un
patient trés lourd, j'ai quelques exemples comme ca ,
M1: Son but c'est de garder la personne jusqu'au bout, des fois on peut leur dire oui mais c'est pas un échec si vous ne le garder pas jusqu'au bout

Surinvestissement de I'aidant

L7 : le coté redécouverte de soi-méme, moi ai deux cas, comme L4, pas aussi, parlant, un C'est sur un EHPAD, oli I'épouse me dit une fois , le personnel de I'ehpad
it que je suis une épouse tellement aidante, tellement exemplaire, que ¢a se voit qu’on s'aimait beaucoup avec mon mari, avant qu'il soit malade, mais avant qu'il
soit malade... je ne I'aimais pas

T2l y a une redecouverte dans le sens qu'ils font des choses qu'ils ne pensaient pas etre capable de faire j'imagine

M1 : oui ca peut étre une redécouverte de soi méme
M1: oui c’est une redécouverte de soi-méme et se voir si on est capable, C’est un point sur sa vie. Et puis il y a quelque chose qui s'arréte ; peut-&tre on ne voyait pas
sa fin de vie comme ga et qu'on doit revoir la derniére partie de vie différemment.

M1 :Puis peut etre se redécouvrir soi-méme et se dire bon peut étre faire des choses qu'on aurait jamais_pensé faire

M3 : cest un moyen de découvrir ses limites
T5 il y a des aidants qui vont s découvrir eux-mémes, certaines capacités d*adaptation, d’endurance,

[75i'ai vu ga donné un sens & leur vie, au tout début ; le sens s'émousse avec le temps

redécouverte de soi et de ses
capacités

Dépassement de soi

T5 : ils se redecouvrent aussi par rapport au regard des autres,
M2: Peut-étre de retrouver un role parfois qu’il n*avait pas trop. C’est propre  chaque histoire

M4 : ca permet aussi de redécouvrir les autres aidants ; dans les fratries ou il y a des distorsions , sur des visions

, on se concentre sur 'aidant principal mais les gros parasites, C'est ce que j‘appellerai c’est les non-aidants secondaires,
TS il se redécouvre lui-méme et il redécouvre aussi les relations avec les autres

redécouverte de ses relations
auxautres

M3 : cC’est la relation a I'autre, C’est la redécouverte de I'autre et de soi-méme, dans la relation a 'autre qui est perturbée par ces événements
M1 :ga peut étre chez cert

nes personnes une découverte de I'amour de Pautre

L4 : Cest réapprendre, 2 vivre avec quelqu’un de différent
L3 physiquement pareil, mais c’est pas les mémes réactions

L4 : mais ga reste des personnes avec qui on peut avoir des interactions méme si elles sont limitées, on peut avoir d'autres relations, elles sont attachantes, c'est...

ibition

M4 Je repense  quelque chose sur la redécouverte du proche, J'ai le souvenir d'une aidante, qui accompagnée, sa mére et sa mére avait une certaine des|
et puis elle m’expliquait qu'elles rigolaient tous les jours , que c’était pas facile mais qu'elle rigolaient tous les jours et elles voyaient sa mére d’une maniére
différente.

redécouverte de I'aidé

L4 : du coup les enfants deviennent un peu les parents , C'est ré apprendre, C'est une autre relation qui se crée avec un étre qu’on a aimé mais qui est complétement
différent quoi et Iui ne s’en rend pas compte , C’est ré apprendre a vivre avec quelqu’un qu'on a connu mais qui a un comportement complétement différent

LS : cest plus une relation maternelle que conjugale,
L2 : oui on s'occupe d'un enfant en quelque part

Relation maternelle de
I'aidant envers I'aidé

Changement des schémas
relationnels

ENGAGEMENT DE L'AIDANT
DANS LA PRISE EN CHARGE
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D1 : «la gratitude elle peut venir soit du reste de 'entourage ».

manifestation de la gratitude
de I'entourage & l'aidant

M2 Quiils se sentent utiles, oui, s le savent d'emblée
71 Putilité oui elle est inconstetable, c'est sure que nous c’est un peu notre référend
[1: cest quand meme un élément hyperutile et pivot

Utilité

[MI1: sentiment de satisfaction, | 'ont aussi tant qu'il Ie peuvent garder le patient & la maison dans ces bonnes conditions

(M2 : c'est presque quand le patient est décéde, que vous pouvez vous regarder devant une glace, vous pouvez vous dire que vous aver fait le maximum que vous ui
avez offert ce uil voulait,

Satisfaction aprés
v du proche

sentiments positifs de I'aidant

M1 quand je vois le patient comment il est, et qu'ils me racontent leurs vie du quetidien mais c’est un enfer quai... ls ne voient pas de solutions ;
L1 moi globalement je les vois plus en souffrance, en difficultés

L1 cest a dire ce sont des gens qui ont laché, qui ont été abandonné, la famille ne peut plus

Souffrance de I'aidant

D4 :c’est-a-dire quand tu as le conjoint qui se tape tout le boulot, comme on disait avec les enfants a paris ou ailleurs, la on sait trop bien que dans le temps, & un
[moment donné ca va lacher parce que cest usant.

D4 , enfin moi je I'ai vécu, j‘avais ma grand-mére qui avait la maladie d’Alzheimer, c’est usant, ca fait exploser les familles, donc il faut reconnaitre le fardeau il est
eres tres lourd.

M2 : ca dépend du moment de la maladie o on se situe , mais le plus fréquemment on a plus

2 faire 3 un aidant épuisé pour qui la gestion du patient est un fardeau

71 0ui puis les aidants je pense que cest parce qu ils ont moins le temps ils se rendent  forcement plus disponible pour le patient , ils sont fatigués aussi, oul et
o eux meme

D4: quand tu as quelqu'un qui répéte dix fois la méme chose, qui ne se souvient pas ce que tu lui as dit une heure avant. C'est usant

épuisement de I'aidant
principal

[O1TCest un double Tardeau T c'est un fardeau physique mals Cest aussi un fardeau moral | dans Te sens que Cest pas normal que J& sente que Cest un fardeau 1 Cest
[comme quand tu as envie de passer ton gosse par la fenétre parce au'il hurle la nuit, pareil |

D1 « oui 1 est un fardeau, ce est pas un sentiment, c’est un fardeau | faut quand méme-étre réaliste | »

D1: « c'est-a-dire que le fardeau la plupart du temps Faidant principal c’est le seul qui le porte »

os
M1 : ils se rendent compte que cest un fardeau en fait donc oul je le percois

Ma : c'est vraiment s'autoinfliger un sacré fardeau, c’est méme flagrant dans certaines familles.

est souvent un fardeau mais qu’on ne peut pas poser un peu

fardeau physique et moral

D5 : ga sera pas fait exactement comme eux ils font, ils ne vont peut-étre pas comprendre la personne étrangére ou elle ne va peut-étre pas comprendre comment
i fonctionnent, du coup il y a beaucoup de refus d'aides extérieurs

DS - mais aussi la difficulté 3 passer ce fardeau & quelqu’un d'autre méme

refus de déléguer

M3 : ils faudrait faire tout, tout de suite et quon ne peut pas, il y a des délai

M1 : mais on le percoit souvent trop tardivement bien qu'on ait essayé de leur dire, que ca aurait pu ne pas étre un fardeau si il y avait des choses mises en places

Manque d'
Vaidant

fardeau

IMPACTS PSYCHOLOGIQUE SUR|
L AIDANT PRINCIPAL

D5: cest que déja dans la société toute cette tranche d'age n'est pas représentée, nulle part, alors en plus quand tu es de cette tranche d'age et que tu es dément tu
rrexistes plus

invisibilisation par la société

75 finalement il y a la mort sociale pendant qu'il y a la maladie et il y a une petite mort aussi aprés, et il y en a qui arrive & récupérer et puis finalement le temps a
passé aussi pour eux, il ya 10 ans, 15 ans qui sont passés ou finalement ils ont pas développés leur relations

Persistance de la mort sociale
aprés le deuil du proche

[T oui oui on peut pas s'absenter deux minutes pour faire quelque chose, parce qu'l faut étre la , alors les activités sociales, les activités , et méme des fois les
soins les gens, les aidants ils vont pas forcément au soins parce quil faut quitter le domicile

D5 : « pour I'aidant le quotidien est hyper dur et sortir c'est encore un fardeau ca complique tout. »

Pertes des relations sociales

[T5 ct puis je pense quapres 11y a un décalage aussi avec les des gens de I'extérieur

M1 Si il veut recevoir des amis a la maison, ben faut que ce soit des amis proches parce que si le patient, a un comportement quasi normal ca va mais si il a un
|comportement hyper agressif ou qui peut étre une déambulation pathologique et tout ¢a , c’est hyper compliqué de recevoir des amis ou de la famille parce qu'on est|
pas

D4 : moi je I'ai vécu quand J'avais ma grand-mére qui balancait les assiettes a la figure de ses filles, effectivement les voisins r'allaient pius a la maison donc c'est
lune mort_sociale.

troubles du comportement

isolement social

mort sociale

T4 - Quand la maladie est évoluée quand méme, le patient ne reconnait plus, ni son conjoint, ni ses enfants, voila, donc les gens prennent quand meme conscience
[aue hein 1a personne je dirais oui « mort vivant », il est vivant mais il ne reconnait plus les gens

74 1a mort de Ia personnalité, la perte , moi je dis toujours au famille vous allez le perdre deux fois

M1 : moi c’est ce que me dise souvent les patients.

D4 que les personnes fassent le deull de la personne qui existait avant, oui,

D1 je pense a un ami, bon 1a c’était le fils, qui est allait voir son pére et qui m’a dit « je suis resté sur le parking et ['ai pas pu rentrer » , « je suis resté sur le parking
et je me suis dit quest ce tu viens foutre 13 il ne te reconnait plus ; »

D1 on a quand meme la notion de deuil de la personne qui était avant

b3
L3 c'est quand méme la mort d'une personne connu, en tout cas de Image qu'on ena ;

La : alors le deuil de la personne connu , mais il Wanticipe pas le décés de la personne mais de ce dire que c’est plus la personne qu'ls ont connu
L5 : moi 'ai entendu plusieurs fois verbalisé,

le plus souvent on perd quelqu'un quand on a quelqu’un qui a une démence d’Alzheimer

Mort de la personne connu

L3 : moi je 'utilise pour les familles, pour les enfants, je leur dit, ben vous devez faire le deull de la personne que vous avez connu mais effectivement I'enterrait pas,
[donc il y a une autre chose a découvrir mais cest vrai que ... deull blanc ca veut bien dire quand meme ce que ¢a veut direaccompagnement pour 'acceptation d'un
deuil anticipe

[M1: Quand le patient est  un stade avancé de la démence, il ne reconnait plus Iaidant, il r'a plus ses reperes et tout ; Mol je leurs dit il faut faire le deuil de la
personne davant ; I3 vous avez quelqu'un d'autres c’est pour ga. Mo je parle souvent de a , quand on arrive 4 une situation a domicile qui est hypercompliqué ot
aidant il n’en peut plus.

D1 1a plupart des gens tu les poussent dans les retranchements , et ils vont te le dire, mais il ne vont pas te le dire spontanément

D5 : et en plus je pense souvent on ne I'entend pas parce que cest dur 3 exprimer, Cest souvent gardé pour sol ce genre de chose

accompagnement pour
I'acceptation d'un deuil
anticipé

(D2 :En tout cas J'ai des aidants qui se disalent puisquil ne peut pius rien faire il ne me reconnalt pas autant qu'il meurt

D1: pour 1ui son pere était déja mort, et aprés d'avoir entendu, je I'ai plus entendu de la part d’enfant, fils ou fille par rapport 4 un parent que de la part d’un conjoint

L7 : je comprends pas pourquoi il s’accroche encore 4 vivre, pourquo if est encore I3 ? parce que justement je pense , J'avais pas encore identifé ca mais c’est ca pour|
la personne, pour I'aidant , il y avait un coté, ben limite J'aimerai bien faire un deuil complet parce que I3 je ne comprends , 3 quol ca sert ce qu'il vit maintenant

Souhait de la mort du patient

D2 i1 1a voyait vraiment comme un légume.

Existence d'une

M2 : je ne sais pas si cest une du conjoint, de la conjointe du pére ou de la mére mais il ne parlent plus de la méme fagon du malade

deshumanisation

Deuil Anticipé

Processus de Deuil

7111 s'est passé une espece de bulle humaine o le patient déja il 'y aVait plus tout ces troubles du comportement perturbateur ; et ce patient Ia, il allait mourir, et
la

expérience de

I équipe qui était 1a, il disait aller le voir, toucher le, et il s'est passé pleins de choses et ses filles du coup lui on reparlait de sa vie et des choses qui
fin de vie et il était réhumanisé et ca cest Ia seule fois, ca me fait tilte I3, J'avais jamais pensé a ca, je I'ai vraiment vécu sur le plan personnel, mais peut etre parce,
auil faut que 1a maladie arrive a un stade, que le patient va mourir, et qu on se met dans la position d'accompagner.

M1 : Aprés je pense que quand on est des fois a des stades avancées ou des stades ol le patient  une grosse dépendance et sans que ce soit psychologiquement pas
[trop compliqus, quand le patient est dans un état entre guillement « pseudo végétatif » il y a des aidants qui peuvent de venir, je compare toujours aux bébé , cest
leur bébé quoi 1 » donc ils vont étre proche de cette personne comme , c’est leur « chose » s vont peut etre avoir un relationnel avec eux qui'lls n'ont peut etre
jamais eux avant, c’est faire Ia tollette de son proche, des fois c’est compliqué, surtout quan Cest des enfants qui se mettent a faire les toilettes de leurs parents
auils n‘ont jamais fait et quiils vont se sentir indispensables & cela donc oui peut etre c’est une réhumanisation mais ga ga se fait vraiment qu'a un stage ot le
patient est dans un état de dépendance importante. Aprés 'avoue que je n'ai pas trop vu

dans un contexte personnel

Expérience d'une
rehumanisation

Réhumanisation

L6 : et je suppose aussi que C'est Iié 4 la couverture médicale, dans les endroits ot il y a peu de médecins , ou il n'y a plus etc ca va etre plus compliqué que dans nos,
régions ouon a encore la possibilité

D4 : oui j'en suis entiérement persuadé parce que c’est chronophage,

M1 : oui il y a sentiment dabandon, car il ya retard diagnostic et aprés il y a sentiment d’abandon parce que aussi comme je disais toute a Iheure, la mise en place
[des aides arrivent tardivement pour différentes raisons,

72 on en voit aussi plus I'abandon du corps médical c’est notre incapacité a répondre  toutes les demandes dans la mesure ou on est déja tres saturé

D1 : il y 2 aussi une demande de solution qui existe pas

Difficultés daccés aux soins

M2 : c'est un peu ce qu’on disait toute a I'heure avant on était en mesure de proposer des médicaments, des choses que au final on ne propose plus maintenant, ca
n'a pas démontré une efficacité fulgurante et du coup, ¢a arrive que les patients sente une forme d‘abandon, pas de traitement, des délai pour faire les diagnostic
etc. long comme jour sans fin , des délais énormes pour les hopitaux de jours. Oui si les moyens suivent pas, donc oui il y a un sentiment d’abandon. On 'a tous pergu
[chez les aidants

sentiment d'abandon par
manaue de moyens
thérapeutiques

TS Jravais vu des associations, d'aidants et qui mettalent les aidants entre eux et souvent ce que J'entendais C'est Il y en a qui my allaient plus parce que finalement
ils avaient Mimpression d'etre encore plus replongé encore dans le bain

Inadéquation des solutions

solutions inadaptés a la réalité

Difficulté dans Ia prise en
charge

M1 : oui il y a sentiment d’abandon, (..., soit parce que quand on leur a dit quil fallait le mettre en place il ne 'ont pas fait et que au bout d’un moment on arrive
ben cest le moment

M1: il ya peut étre un sentiment d'abandon réel et aussi un sentiment d'abandon parce qu'ils ne mettent pas en place les choses quand ils faut aussi

M3 ils se sentent parce qu'ils faudrait faire tout, tout de suite et qu'on ne peut pas , il ya des délai

manaque d'anticipation dans
les démarches de diagnotic et
de soins

L1 - aprés moi I'abandon par la société, je le relierai 4 la difficulté financiére aussi, méme si ils vont en ehpad ¢a & un colt important, c’est peut etre ga qu'ils veulent
[exprimer quand ils disent que la saciété les abandonnent

71 : puis oui pour la société, jimagine quand on arrive, du nombre d'heures a domicile, il y a des fois, un coté compliqué et comment je fais la nuit, et voila, et
desfois il y a pas de solutions financiere

M1 : oui parce que financierement dans Ia société ca a un cout, il y a pleins de choses qui ne sont pas remboursés, si ils veulent plus daide il doivent le payer et le
sentiment d'abandon par le corps médical, dispariton, et tout d'un coup quand ils n'ont pas trop de moyens ils se retrouvent en se disant je peux plus, je nai pas le
droit 3 ca, et c'est pour ca qu'il ya peut etre un sentiment d’abandon par la société aussi

manque de ressource
financiere

Difficultés lices a I'aidant

L2 : (Irabandon) ce cas de figures, ca peut arriver chez les personnes qui consultent peu qui ne sont pas au courant des aides qu'ils peuvent avoir ou effectivement qui
nvexpriment pas les aides
74 : abandon par Ia société non et le corps médical non plus

Pas d'abandon par le corps
meédical et la société

[T e challenge & relever ca m'a un peu étonne
M3 : je ne sais pas, si ils le voient vraiment comme un challenge
M2 : je vois mal la notion de challenge.

M3 : moi un challenge a relever, je ne vois pas,

D5 : « je ren ai jamais observé non plus »

Pas de challenge ressenti

Pas de redécouverte

L7 une déshumanisation quand méme pas
D4 : c'est peut-étre un peu extréme aprés que les personnes fassent le deuil de la personne qui existait avant, oui, de la a dire que ce sont des « morts vivants » je ne.
bense p:

L3 : surtout pas parce que sinon on va au four crématoire.

s de vus différents de
raidant / non

Pas de

T3 C'est plus nous qui les encourageons, on leur dit ce quls font ¢’est extraordinaire.

M1 je crois que nous solgnant on doit leur dire aussi, parce que c’est pas le patient_qui est atteint de la maladie qui va lui dire.

Pas de sentiment de gratitude

D1 ai pas de souvenir,
M1 : cette question ne m'inspire pas

Pas de réhumanisation aprés
la déshumanisation

Divergence entre les
représentations de
raidant et la perception
des représentations des
médecins

15 Ie processus. mais Je ne pense pas avoir fait I'expérience
il ne le verbalisent pas.

L1 ic'est ga . cest pas exprimé, comme un challenge

Pas de verbalisation du

pas de verbalisation d'une

sentiments
M4 : mais cest des moments
resurgissent mais on n'est pas

ntimité de leur vie entre guillemet. De nouvelles activités & deux et des

ou on ne doit pas etre présent : ga fait parti de I'

M1 : moi j"ai jamais eu un patient qui m’a dit qu’il était satis P,
pas de verbalisation d'une

a D1 « ca je ne Iai jamais entendu » redécouverte

D5 : et en plus je pense souvent on ne I'entend pas parce que cCest dur 3 exprimer, Cest souvent gardé pour sol ce genre de chose

L6 tle probléme cest quand I'aidant st dans une démarche altruiste, et il a surement des scrupules de nous parler de lui-méme Difficulé de laidant & exprimer s Difficulté de I'aidant &

exprimer ses sentiments

Pas de verbalisation des
sentiments

repli de l'aidant sur Iu
méme

L6 Clest un fardeau pour tout le monde mais i o=t pas permis de exprimer comme ca

L7 comme il y a cette grande on pourrait dire c'est un fardeau accepté, donc & partir du moment ol on 'accepte on ne peut pas s'en plaindre.

tabou

L5 il y en a qui verbalisent vraiment ce sentiment de honte, voila, le mari ou I'épouse a 61é connu comme 6tant social, voila avec une vie relationnelle assez intense
ot qui ont honte que les personnes qui 'ont connu le voit dans cet état 1a,

D2 : je pense qu‘on rejoint le phénoméne de fardeau dont on a parlé tout  'heure parce que sortir ga veut dire laisser son pére son frére, sa mére, seul ou avec
quelqu’un d'autre, et prendre du plaisir, pour certains ils ne sont pas capable de prendre du plaisir , parce qu'il culpabilise, est ce que c’est normal que je prenne du
plaisir alors que quelqu'un d'autre s’occupe de mon pére ou de ma mére , donc ga rend encore plus les choses difficiles et ca agrémente la notion de fardeau de tout
V'heure

Sentiment de honte

culpabilisation

fardeau non accepté
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TITRE : Le ressenti des médecins généralistes vis-a-vis des représentations de la maladie d’Alzheimer chez
I’aidant principal.

DIRECTEUR DE THESE : Pr. STILLMUNKES A.

LIEU ET DATE DE SOUTENANCE : Toulouse, le 18 avril 2023

INTRODUCTION : L’aidant principal du patient atteint de la MA, est la pierre angulaire dans la prise en charge
du patient en raison de la dépendance partielle voire totale que peut entrainer la pathologie. La MA évoque chez
I’aidant principal des représentations, qui doivent étre analysées et prises en compte par les MG, dans
I’optimisation de la prise en charge et I’accompagnement du couple aidant-aidé.

OBJECTIF : Recueillir le ressenti des médecins généralistes sur les représentations des aidants principaux des
patients atteints de la MA.

METHODE : Etude qualitative auprés des médecins généralistes en ex-région Midi-Pyrénées, avec la réalisation
de 4 focus groupe entre octobre 2020 et janvier 2023.

RESULTATS : Les ressentis des MG sont multiples, intriqués et complexes. Il existe une divergence de
perception avec le sentiment de satisfaction exprimé par 1’aidant ainsi que le processus de réhumanisation. Les
autres représentations sont en adéquation avec les ressentis des MG. Ces ressentis ont des impacts sur 1’aidant
et ’accompagnement de celui- ci.

CONCLUSION : La compréhension des représentations des aidants principaux de patients atteints de la MA, est
fondamentale dans la prise en charge et ’accompagnement. Cela implique une compréhension des différentes
stratégies d’adaptation des aidants par les médecins. Les MG doivent étre sensibiliser aux impacts sur I’aidant
et la prise en charge.

Mots-Clés : Maladie d’Alzheimer - aidant principal - représentations - médecins généralistes - impacts -
accompagnement - focus groupe - couple aidant-aidé

INTRODUCTION: The primary caregiver of the AD patient is the cornerstone of the patient's care. The evolution
of the disease leads to partial or total dependence. AD evokes some representations for the family caregiver,
which must be analyzed and taken into account by the GPs, in the optimization of the care and support of the
caregiver-patient couple.

OBJECTIVE: To collect the feelings of general practitioners on the representations of primary caregivers of AD
patients.

METHOD: This in a qualitative study of general practitioners in the Midi-Pyrénées region, with 4 focus groups
conducted between October 2020 and January 2023.

RESULTS: GPs' feelings are multiple, intertwined, and complex. There is a divergence of perception with the
feeling of satisfaction expressed by the caregiver as well as the rehumanization process. The other
representations are in line with the GPs' feelings. These feelings have an impact on the caregiver and his
support.

CONCLUSION: Understanding the representations of the main caregivers of AD patients is fundamental to care
and support. This implies an understanding of the different coping strategies of caregivers by physicians. GPs

must be aware of the impacts on the caregiver and the management.

Keywords : Alzheimer Disease — principal caregiver - representations — general physician -impacts — support -
focus group — caregiver-patient couple

Discipline administrative : MEDECINE GENERALE
Faculté de Santé — 37 allées Jules Guesde - 31000 TOULOUSE - France
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