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1. INTRODUCTION

1.1. L’aidant naturel de patient dément :

1.1.1.Définition et épidémioloqgie :

D’aprés I'étude PAQUID on estime aujourd’hui a eéowi 855 000 le nombre de personnes
atteintes de maladie d’Alzheimer ou autre path@@gparentée (démence), avec 225 000
nouveaux cas par an. Il s'agit de pathologies graves qui s’accompagaé&m placement en
institution dans pres de 40% des east d'une durée moyenne de survie limitée a 5zans

Plus de sept patients sur dix atteints de démemeatva domicilgs) et nécessitent le soutien
d’'un proche, appelé aidant naturel, familial, cfoimel.

Selon la Charte européenne de l'aidant familidés@idants dits naturels ou informels sont
les personnes non professionnelles qui vienneatdma titre principal, pour partie ou
totalement, a une personne dépendante de son agéopour les activités de la vie
quotidienne. Cette aide réguliere peut étre praskgie facon permanente ou non et peut
prendre plusieurs formes, notamment le nursingsd@ss, 'accompagnement a la vie sociale
et au maintien de I'autonomie, les démarches adtnatives, la coordination, la vigilance
permanente, le soutien psychologique, la communitaes activités domestiques, etg)»

L'aidant familial contribue ainsi au maintien du lade a son domicile. Les patients déments
vivant seuls sont institutionnalisés plus précoagmee ceux qui bénéficient de I'aide d’'un
tiers ).

En 1999 I'enquéte HID (Handicap Incapacité Dépendprstimait a 3 700 000 le nombre
d’aidants de personnes agées de 60 ans et pluaecef) mais il reste difficile d’estimer le
nombre d’aidants de patients déments en raisoredu@ données disponibles. LUNAF
(Union Nationale des Associations Familiales) liesta 650 000 en 2006.

Grace a I'étude PIXEL, réalisée par le Pr ThomagQ@#1, on peut tracer un portrait type de
l'aidant naturel de patient atteint de démence.
C’est ainsi que :

- La moitié des aidants vivent avec le patient.

- Une famille sur trois prend totalement en chargealient, sans aucune aide
extérieure.

- 43% des aidants sont les conjoints (71 ans en meyerl s'agit des épouses dans
deux tiers des cas. Plus de deux tiers des cosjbatiitent avec le malade, auquel ils
consacrent plus de six heures par jour.

- Les enfants du patient constituent 48% du nomhed des aidants : ils sont
relativement jeunes (52 ans en moyenne). La madigiétre eux est encore en activité
professionnelle mais un enfant sur quatre a di @dager son temps de travail pour
s’occuper du malade. Ills mettent en moyenne plusetiée minutes pour se rendre au
domicile du parent dément et lui consacrent ungdesi de cing heures par jouy.

Ces travaux mettent aussi en évidence les répérogsie I'aide sur la santé des aidants.
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1.1.2. Les conséguences de l'aide sur I'état de santé de
I'aidant :

L'aidant est reconnu comme « patient caché », srasre traité dans la pratique quotidienne
comme partenaire de sain

De nombreuses études mettent en évidence I'impgaettii du réle d’aidant sur sa propre
santé. Il a été prouvé que l'aide informelle app@dux patients déments a plus d’'impact sur
leur santé mentale et physique que l'aide aux pEti@éépendants non démenitsa)

Des difficultés psychologiques et physiques appaedit rapidement du fait de la charge de
travail. Selon Badia et a4,4 % des accompagnants souffrent de troubleplbgiques et
84% de troubles physiques liés a la maladie dedeagchei2).

L'anxiété et la dépressions-17) ont été mises en évidence parmi la population dtal

Les troubles du sommeil sont importants et ontatentissement négatif sur I'état de santé
des aidantgs,19)

Prendre soin d’'un proche ayant la maladie d’Alztegiconstitue une source de stress
chronique pour l'aidanto,14) Ce stress entraine des perturbations physiolegiqui, avec le
temps, peuvent déclencher ou aggraver des patksldégja existantes : hypertension
artériellez1), déficit immunitaire, pathologies infectieugess)

S’occuper d’'un patient déement a également des qoesées sociales pour l'aidant :
diminution des revenus, aménagement du temps kaltgs, impact sur les loisirgs,11),
isolement sociaps, 26)

Cet isolement augmente I'anxiété et la dépressez les aidants et serait donc un facteur
aggravant le risque d’épuisement et de rupturesdiesie).

1.1.3. Notion de fardeau :

Le terme de « fardeau » ou « burden » traduit éagghmatérielle et affective ressentie par
l'aidant.

De nombreux outils sont disponibles pour le mesilieutil le plus utilisé dans le monde est
I'échelle du Burden Inventory de Zatit). Cette échelle a été traduite et validée en langue
francaisg2s) (Annexe 1)

Certaines caractéristiques des aidants augmeastestgie de fardeau élevé comme le sexe
féminin29-31) le jeune age2) la cohabitation avec le parent démenti,33)le nombre de
taches a effectuer auprés de celupgiun manque d’'information sur la maladis.

On retrouve aussi une corrélation entre un farédaxe et une altération de I'état de sante de
I'aidant (3s).

Cet impact a également des conséquences poulidatpddment. Il est démontré qu’un aidant
avec un fardeau élevé augmente le risque d’hoisaitaln précipitéess,z7), de placement en

institution zs-40)et de maltraitance de son parent att@int)
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Les conséquences du rble d’aidant sur la dyadetaaldé justifient I'intérét qui est porté aux
aidants naturels. lls nécessitent donc une prisdgarge spécifique et attentive.

1.2. La consultation dédiée :

Le médecin généraliste est le praticien de prememours de I'aidant familial et leur relation
s’inscrit dans la durée. Etant le seul praticiedaiser des visites a domicile, il soigne les
personnes dans leur contexte familial, communaytdans le respect de ses attentes et de son
maintien d’autonomie. Il tient donc une positionatk@ix pour la gestion des différentes
situations des aidants et des patients déments.

L'impact de la maladie sur les aidants naturelslesenu un sujet de recherche important
ainsi que le réle des médecins généralistes enesrderniers.

Le plan Alzheimer 2008-2012 s’est donc intéresk¢ Amélioration du suivi sanitaire des
aidants naturels » dans sa mesure#naxe 2)

Les médecins généralistes sont donc au cceur dea@amandations car elles soulignent que
« le médecin traitant réalise le suivi médicalaeérsonne atteinte, en lien étroit avec
l'aidant. Il a établi un rapport de confiance etfpdeximité avec ce dernier et connait ses
difficultés. Il est donc le plus a méme de rep&esouffrance de l'aidant g3).

L’HAS a proposé en février 2010, dans ses recomatants sur le suivi médical des aidants
naturels, la mise en place d’une consultation diedédiée a ces dernigrgnexe 3)
Le contenu de la consultation dédiée comporte uakiation :

- de I'état de santé globale de 'aidant,

- des appareils cardio-vasculaire, locomoteur etwerls

- de son état de santé psychique,

- de son fardeau dans ses composantes médico-psyciates,

- de son état nutritionnel,

- de son niveau d’autonomie physique et psychique,

- des éléments de prévention (calendrier vaccinainexs de dépistage).

Le médecin généraliste doit également s’assurerkod niveau d’adéquation entre les
besoins de I'aidant naturel et du patient et legene mis en places (aides médico-sociales et
financiéres). »

Il doit proposer différentes interventions a I'aitla« pour conserver un projet de vie adapté a
sa situation 44).

Parallelement a ces recommandations, beaucoupediduybroposent des conduites a tenir
envers les aidants 45-4s)

Mais peu de travaux ont etudié la pratique réede médecins généralistes aupres des aidants
de patients démengs.
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1.3. Hypothése et question de recherche :

Deux ans apres la proposition de la consultatiahé@epar I'HAS@44), il est intéressant
d’étudier la pratique actuelle des médecins géiséealen termes de prise en charge de
I'aidant naturel de patient dément. Nous nous psops d’étudier la population des médecins
généralistes du Cher. La consultation dédiée tgllelle est proposée actuellement est — elle
appliquée et applicable ?

L’objectif secondaire de cette étude est de soulegedifficultés des médecins généralistes
dans cette prise en charge complexe et de metéeiéence les points a améliorer pour
optimiser la prise en charge médicale de ces adhmts les années a venir.
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2. MATERIEL ET METHODE

2.1. Le choix de la méthode descriptive :

Il s’agit d’une étude transversale observationnelle

Le questionnaire est formé en grande majorité @stipns fermées. Ceci afin de permettre
une réponse rapide des médeginsxe 4)

Le choix du questionnaire avec anonymisation dgsrges, permet une meilleure objectivité
des réponses du médecin interrogé.

2.2. Population étudiée :

Nous avons choisi d’étudier la population de méuegénéralistes dans le département du
Cher (18).

Au total, 205 médecins généralistes ont été stdbciLa liste a été fournie par 'TURPS Centre
(d’apreés les listings de TURSSAF).

A retirer de ce total un médecin parti en retraitemédecin en nutrition exclusive, un
médecin qui ne fait que de I'ostéopathie, un agittiene fait que de la médecine légale (soit
201 médecins).

Ont été exclus les médecins a exercice particekelusif (homéopathie, angéiologie,
acupuncture, expertise médicale, nutrition...).

2.3. Recueil de données :

Chaque médecin a recu par voie postale un quesirensccompagné d’une lettre de
présentatiomannexe 5)
L’anonymisation des questionnaires et le soutigistamue a été réalisé par lTURPS Médecins

Libéraux de la région Centre.
Les questionnaires ont été envoyés le 22 Févrie2.20

Une relance téléphonique a été réalisée du 15/03/a0 27/03/2012 pour augmenter le taux
de réponse. Le dernier questionnaire a été ret8 hevril 2012.
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2.4. Analyse :

Les données ont été saisies sous le logiciel Madt@ffice Excel 2010.
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3.RESULTATS

3.1. Portrait du médecin généraliste :

3.1.1.Age et sexe :

Au total, 118 médecins ont répondu et retourné@ikstionnaire, soit un taux de réponse de
59%.

Parmi les médecins généralistes interrogés, 50%9)navaient plus de 55ans, 46,6% avaient
entre 35 et 55ans, 3,4% avaient moins de 35ans.

67,8% des médecins interrogés étaient des homme&0jn15,2% étaient des femmes
(n=18), 17% des médecins n’ont pas répondu a gedstion (n=20).

3.1.2.Mode d’'exercice :

39% des médecins interrogés exercaient en miliel, 124.6% en semi-rural, et 34.7% en
milieu urbain.

60,2% des médecins exercaient en cabinet individ9eb% (n=23) travaillaient au sein
d’'une EHPAD et seul un médecin avait une activitépitaliére.

20,3% (n=24) des médecins ont recu une formatiogeeiatrie ; un des médecins la
qualifiait de « partielle ». Il s’agissait pourigsa’entre eux de formation « non diplédmante »,
a type de FMC.

Un des médecins décrivait le fait qu’il avait resguformation en gériatrie dans le cadre de son
réle de médecin coordonnateur d’EHPAD.

3.2. Suivi de patients déments :

93% des médecins interrogés suivaient des patiéments au domicile, et parmi eux un seul
n'avait pas de contact avec I'aidant principal dg gatients.

L’échelle de Zarit était connue par 21% des méde&a% des médecins ayant une formation
en gériatrie connaissaient cette échelle (n=12red®% des meédecins sans formation
(n=13).
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Parmi les médecins connaissant cette échelle,l288%aient le Zarit, soit moins de 6% (n=7)
des médecins interrogés. Il s’agit d’un tiers désletins ayant une formation en gériatrie
(n=4), et 23% des médecins sans formation (n=3).

3.2.1.Médecin référent de l'aidant et du patient dément :

77% des médecins généralistes ont mis en évideredétérioration de I'état de santé de
I'aidant depuis qu'’il a pris en charge son paremhdnt.

lIs sont 96% de praticiens a discuter des diff&sijue peut rencontrer l'aidant dans son réle
auprés du patient malade.

Les occasions ou étaient abordées ces difficidtag décrites par la figure n° 1.

B deés le début du diagnostic

2%

a l'occasion de
I'aggravation de la
démence

début +aggravation

20%

M a chaque consultation

W autres

Figure n°1 : Occasions de prise en charge de hida

Deux médecins n’abordaient les difficultés que @arencontrer I'aidant que « si
probléme », ou « avec le temps ».

L’organisation des consultations de prise en chdegkaidant est illustrée par la figure n°2.
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Figure n°2 : Organisation de la prise en chargkaitant

Le sujet le plus abordé par les médecins étadtlde santé psychologique (84,8%), la

prévention de maladies est abordée une fois suregleas de ces consultations, comme

l'illustre la figure n°3.
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Figure n°3 : répartition des themes abordés awgdaht
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Les médecins ont toujours informé a 31,2%, souadiit,8%, rarement a 9,2% et jamais a
0,9% les aidants sur la démence et I'évolutioradadladie de leur proche (non répondant &
0,9%).

La majorité des médecins généralistes interrogg®)@lonnaient des informations sur les
aides disponibles pour la prise en charge du galieément.

lls étaient 73% a orienter l'aidant vers une asdan, psychologue ou groupes de formation.

Pour les médecins qui ne conseillaient pas ceige pn charge spécifique, les raisons en
étaient diverses :

- Pour 5 médecins, elles étaient liées au médeci@rgkste par « manque de temps »,
« manque d’information », « ne connait pas d’asd@ei ni de groupe de formation ».

- Pour 4 médecins les raisons étaient en rapporsiguiation géographique : « pas de prise
en charge dans le secteur », « manque de strugureses », « absence de possibilité en
milieu rural ».

- Pour 7 médecins les causes étaient liées a I'aidaméme : « déni de la charge liée a
son rble d’aidant, ne semble pas prét a acceptedifficultés de I'aidant pour se
libérer », « ils n'ont souvent pas le temps »,fug@le 'aidant », « la plupart du temps
sans résultat ».

3.2.2.Médecin référent du patient dément mais pas de
'aidant :

Un peu plus de la moitié des médecins généralis&%) suivaient des patients déments sans
étre le médecin de I'aidant.

Quand ils n’étaient que le médecin référent duepatiément, 77% des médecins généralistes
avaient pris contact avec l'aidant. Ills ne comiguaient pas avec son médecin référent ;
seuls six praticiens (9%) le prévenaient de sasitn d’aidant.

Un des médecins estimait qu’ « en général, c’agddnt qui I'informe ».

3.3. Médecin référent de 'aidant mais pas du patient
dément :

55% des médecins interrogés suivaient des aidamatients Alzheimer qu’ils ne
connaissaient pas.

20



La totalité d’entre eux apprenaient de leurs pédienx-mémes qu'ils étaient aidants d’'un
proche dément.

Un seul généraliste a été eégalement informé pa€ldecin référent d’'un patient dément.

Deux autres ont regu un courrier du médecin spstagbour certains patients un courrier du
les informant de leur role d’aidant.

L’ensemble des aides proposées aux aidants pam&decin généraliste référent est décrit
dans la figure n°7.

L) . ' [
proposition d'aide
80 72,3
R 70
17
g 60
o 46,1
@- 50
240
£ 30 24,6
= 18,5
'g_ 20
0 L
Consultation  Orientation prise en information Non
dédiée Vers une charge sur les aides  répondants
association psychologique

Figure n°4 : Répartition de proposition d’aide [e médecins généralistes

Un des médecins ne proposait « rien », un autresiomgle « écoute », et un dernier proposait
des aides « en fonction de ce qu’il demande ».
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4. DISCUSSION
4.1. Méthode :

4.1.1.Validité interne:

41.1.1. Biais de sélection :

Le recrutement des médecins interrogés s’est fadtrér de la liste complete des médecins
généralistes du Cher (liste fournie par TURSSAF).
Néanmoins, dans la mesure ou cette enquéte est daske volontariat, les médecins les plus

sensibilisés a la prise en charge médicale destaidat répondu plus volontiers au
guestionnaire.

Il'y a eu 59% de réponses, ce qui est plutdt unrésaltat comparativement a d’autres études
comme I'étude de Langeron (38,46% de réponsesgibeiade Huguet (7,5%®9.50)

4.1.1.2. Biais de déclaration :

L'utilisation d’un questionnaire anonymisé commetimoéle de recueil a permis d’obtenir des
réponses plus objectives. Les médecins interragéesr pratique n’avaient pas a répondre a
un interlocuteur.

Il s’agissait d'une enquéte déclarative sur laiguet des médecins généralistes. Le recueil de

données objectives a partir du dossier des patémst permis d’avoir un meilleur niveau de
preuve.

Plusieurs items du questionnaire ont été mal foésmat donc mal compris par les médecins
interrogés.

A la question 2.1.3nnexe 4 concernant le rythme de consultations pour l'aidies réponses
proposeées étaient « dés le début du diagnosti@¥poecasion de I'aggravation de la
démence », ou « autre ». Par la réponse « deblg dé diagnostic », on pouvait comprendre
gue la prise en charge de l'aidant se faisaitaoubng du suivi du patient dément, et
impliquait donc obligatoirement la réponse « adagion de I'aggravation de la démence ».
Certains médecins ont donc coché les 2 casesyetasstulement la premiére, d’autres encore
ont coché les trois cases avec pour commenta@ashaque consultation » ou encore

« chaque fois que possible ». Il était donc diic’interpréter les résultats car toutes ces
différentes réponses pouvaient correspondre a @meenpratique.

Certains médecins, qui déclaraient ne pas conddgitteelle Zarit, n’ont pas répondu a la
guestion 2.1.7nnexe 4)ll s’agissait de connaitre les themes abordés arsde la prise en
charge des aidants et non pas des thémes de l&Zagit comme ont pu le penser les
praticiens ayant mal répondu. La question auraétdgiplus précise.
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Il était difficile d’interpréter les résultats de duestion 2.1.1@nnexe 4) puisque celle-ci
regroupait la proposition de plusieurs types d'aideaurait été plus intéressant de détailler
guel type d’aide en particulier les médecins géistes proposent a leurs patients, comme
nous l'avons fait a la question 3.3 .

Les questions 2.1.1 et 3.1 auraient d( étre paaéesment ou complétées par une question
sur la proportion de patients aidants ou démensssseuls. Ainsi nous aurions pu estimer la
fréquence de la prise en charge de patients dérakdésleurs aidants par les médecins de
I'échantillon.

4.1.2.Validité externe :

L’échantillon des médecins ayant répondu au quassioe avait les mémes caractéristiques
(age, sexe) que la population des médecins du €#len les données de la sécurité sociale.
50% des médecins interrogés ont plus de 55angec4®5% dans le Cher. 18.4% des
meédecins interrogés sont des femmes, versus 2aa%ole Chega).

Les médecins du Cher sont plus agés que la moysatimmale (43,9% de plus de 55ans). La
proportion de femmes dans ce département est neotnden France en général (28.2% de
femmes)su).

39% des médecins interrogés exercaient en mili@h comparativement aux données de
'INSEE qui répertorie 28% de praticiens ruraux sl Cher en 20162).

On peut expliquer cette divergence de résultatsipamanque de précision dans notre
guestionnaire. En effet, 'INSEE définit 'unitéhaine comme étant « une commune ou un
ensemble de communes présentant une zone de bfitilcqui compte au moins 2000
habitants xs3). Les médecins interrogés ont eu le choix entrediexercice « urbain »,

« semi-rural », ou « rural », sans indication dmhee d’habitants de leur commune.

Le Cher est un département rural comme la régionir€en général avec 86% de bassins de
vie rurauxsa).

Pourtant les médecins libéraux du département exeptutdt en zone urbains).

La tendance est a la baisse de la démographie ateé@ic ruralss),entrainant une
augmentation de la charge de travail pour les mésleestants, vieillissants.

lls ont donc moins de temps a accorder aux priseharge médicales difficiles et
chronophages.

20% seulement des médecins ont recu une formatirifgjue en gériatrie ou intervenaient
en EHPAD, ce qui aurait pu les sensibiliser au [gnole de prise en charge de la démence et
des aidants. En effet, la formation médicale pewtlerer les performances des médecins et
les résultats sur la santé des patients
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La plupart des médecins estiment leurs connaissanseffisantes sur les démenggst sont
préts a se formes7).

4.2. Reconnaissance de 'aidant en tant gue patient ?

4.2.1. Médecin Généraliste de la dyade aidant-patient:

Le médecin généraliste n’avait aucune difficulidentifier 'aidant et a communiquer avec

lui (109 médecins sur 110 dans notre étude). Ohnapprocher ces données d’autres études.
95% des médecins cherchaient I'aide d’'un prochgatient Alzheimer, indispensable pour le
maintien a domiciless).

En effet, il s’agissait en majorité de la famill@phe, conjoint ou enfant, vivant pour la
plupart au domicile du patient ou a proximié

C’est ainsi que la majorité des aidants étaienispar le méme médecin généraliste que
leur parent démenmto 59y Les médecins interrogés qui suivaient la dyadardtpatient se
disaient plus investis dans la prise en chargeriteipal bénéfice pour I'aidant étant la
connaissance approfondie par le médecin de |aisitua

Ceci permettait une meilleure prise en chargeaddnt puisque le médecin connaissait
I'histoire du couple patient/aidaab).

Les difficultés de I'aidant étaient plus souvenbialées lors des consultations pour le dément
(65,7%), réalisées en présence du couple aidamrpat

Pourtant cette prise en charge n’est pas idéaitutlé REMEDE met en évidence des
difficultés de prise en charge de la dyade aidatiept liées au temps que cela prend (81%
des médecins interrogésp).

La relation dyadique peut aussi freiner I'expresdibre des trois intervenants, faisant
eévoquer la notion de censuge. Aidants et médecins peuvent étre génés a l'itaeduer

les difficultés de 'accompagnement devant le malad

Quand l'aidant était pris en charge seul, c’est@urs de consultations pour d’autres motifs
pour 62% de nos médecins interrogés. Ceci dimiaterhps passé a parler spécifiquement de
son rble d’aidant et de ses conséquences.

Il est donc important d’intégrer un temps d’évaloiatde I'aidant, comme 'ont évoqué les
aidants et médecins interrogés par FribagltUne consultation de la dyade aménagée en
temps séparés est en effet la meilleure option pffur une prise en charge de qualité a
l'aidant, permettant une expression libre des detexlocuteurss>).

Il est indispensable, selon les médecins, d'ifientiaidant. Mais est-il considéré comme
partenaire de soins ou comme patient ?
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Nos résultats montraient que les médecins intesroggmuniquaient presque
systématiguement avec l'aidant (99%), et qu'ilsrda@nt les difficultés du réle d’aidant

dans les mémes proportions (96%).

Selon Fribault, le suivi de l'aidant était indisedale du patient dément pour deux tiers des
médecings?).

La littérature reconnait les aidants comme patiaché, mais dans la pratique les médecins
les considéraient comme partenaire de sinNs3% des meédecins ne porteraient pas attention
a I'état de santé et de fatigue de I'aida#)t

4.2.2.Médecin Généraliste de I'aidant différent de celudu
patient :

Un peu plus de la moitié (56%) des médecins intggasuivaient des patients déments mais
pas leurs aidants. Dans la majorité des cas (718%)édecin communiquait avec l'aidant, ce
qgui montre I'importance du role de l'aidant danpitese en charge de son parent dément.
Seuls 9% des médecins informaient le médecin nétféles'aidant.

L'HAS recommande tout de méme que si le médecigmdiste du patient dément ne suit pas
l'aidant, « il I'incite & consulter son propre neéth genéraliste et formalise la démarche en
lui remettant un courrier destiné a ce derniersdamespect des régles déontologiques et du
secret médical g4).

Certains médecins généralistes, méme s’ils ne ismitvpas I'aidant, se préoccupaient de son
état de santé, lui proposant leur aide ou I'inditanonsulter son propre médegiy

On peut se poser la question des limites déontplegi a intervenir dans la prise en charge de
I'aidant alors que I'on n’est pas le médecin réfi€de ce dernier. Il est tout de méme difficile
de ne pas répondre aux demandes de I'aidant as deda consultation avec le patient
dément.

Inversement, 55% des praticiens de notre étudeeapnt des aidants eux-mémes qu’ils
avaient en charge un proche dément dépendant.Wgé&eeraliste a été informé par le
médecin référent d’'un patient dément, et deux awiné recu un courrier du spécialiste.

Le risque de cette prise en charge différente @stedpas identifier le rdle d’aidant d’'un
patient et de ne pas lui apporter une prise ergehaaaptée.

Pour limiter cela, on pourrait proposer que le ncadspécialiste (gériatre, neurologue ou
psychiatre), qui diagnostique la démence et idendifstématiquement I'aidant principal,
envoie un courrier non seulement au medecin géstraéférent du patient dément, mais
aussi a celui de l'aidant.
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4.3. Evaluation des difficultés de l'aidant :

Les médecins ont bien percu I'importance de lagpeis charge de I'aidant puisque 77% des
meédecins interrogés ont remarqué une altératidieide genéral de I'aidant et 96% d’entre
eux abordaient avec eux leurs difficultés.

Ces données sont en accord avec d'autres études.tibes des médecins généralistes
interrogés estimaient que le suivi de l'aidanttétadissociable de celui du patient dément

4.3.1. Rythme de la consultation :

Dans notre étude, plus de trois médecins sur é2&p} prenaient en charge l'aidant des le
début du diagnostic de démence ou a chaque comsultdeuls un tiers des médecins
interrogés n’abordaient les difficultés avec l'aitlgu’au cours de I'aggravation de la maladie
de leur proche.

Les conséquences du rble d’aidant apparaisseitadasnce du diagnostic, comme de
I'anxiété 63),du stress ou de la dépression

Le risque de surmortalité des aidants existe danguatre années qui suivent le début de la
maladies).

Il est donc important de rappeler que la priselarge de I'aidant doit se faire des 'annonce
du diagnostic de démence, mais également réguleretout au long de I'évolution de la
maladie, comme le recommande I'HAS.

Andrieu explique gu'il est nécessaire d’effectuersuivi régulier des aidants de patients
atteints de maladie d’Alzheimer. Sous une apparesénuité de la prise en charge a
domicile, les besoins de la personne démente évotapidement avec le temps et les aidants
répondent differemment a ces besains

4.3.2. La consultation dédiée :

4.3.2.1. Place de la consultation dédiée :

Dans notre étude, seuls un quart des médecinsaigiit la consultation dédiée.

Les médecins s’accordent sur I'utilité de cettestdtation, dont I'objectif principal est de
prendre le temps de s’intéresser aux problemesfispis de I'aidantso).

Cette opinion positive est nuancée par le probléimiganisation de cette consultation, et non
par son intérét.

En effet, dans les commentaires de notre étudemneodans la littérature, 67) plusieurs

meédecins évoquaient le probleme du manque de tpoyorganiser une bonne prise en
charge de l'aidant.
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Or, les consultations dédiées sont plus longuedagueonsultations classiques.

Il pourrait étre utile d’utiliser un outil informigue spécifique a la prise en charge de I'aidant,
permettant ainsi de donner un cadre précis a spiele médecin généraliste au cours de sa
consultation dédiée. Ceci pourrait permettre égaterd’intégrer plus activement l'aidant,

afin qu’il prenne conscience des conséquencesrdedss et lui faire plus facilement

accepter des aides.

Il serait également intéressant d’étudier une rémation adaptée a cette prise en charge
spécifique, lourde et chronophagse.

Certains médecins interrogés dans notre étudeastitfégalement que l'aidant « a des
difficultés pour se libérer », et ne peut ainstipgrer activement a ses propres soins.

En effet, 45% des aidants affirmaient ne pas aa&sez de temps pour eee. Dans I'étude
PIXEL, 41% des conjoints et 28% des enfants déelarae plus avoir aucun temps libre. Un
aidant familial sur cing est obligé de difféereriva@noncer a une consultation, une
hospitalisation ou un soin par manque de tempsdLolt s’agissait du conjoint, I'acces aux
soins était encore plus limite.

4.3.2.2. Contenu de la consultation :

Les résultats de notre étude montraient que leeangglabordaient en priorité les troubles
psychologiques et la charge ressentie. Les difesuinanciéres n’étaient abordées que chez
la moitié des médecins et la prévention des madagli@ine fois sur quatre.

On retrouve des résultats similaires dans d’atteesux. Seuls deux médecins sur trente
évoquaient la possibilité que les aidants puisseutfrir de troubles cardio-vasculaires ou de
pathologies organiques du fait de leur réle. Unl setdecin citait le risque de
décompensation de pathologie préexistanie

Les médecins connaissent mal les pathologies danemt souffrir les aidants.

Les aidants passent beaucoup de temps a prendsedsoieur proche). Cette charge de
travail entraine une diminution de leur temps liar2,11)les isole de leur entourage et est
source de conflits familiayx). lls sont souvent obligés de reaménager leur tetapsavalil,
entrainant une diminution de salaye

Les conséquences sur leur état de santé sonatgesrient décrites dans la littérature :
troubles du sommegls 19, Stressio14,20) anxiété et dépressi@mi7), avec une augmentation
de consommation de médicaments tels que psychstrapgdépresseurs, ou somnifgees
Les aidants ont également un risque plus impodamtévelopper une hypertension artérielle
(21), une maladie coronarientve), ou des pathologies infectieuses liées a uneddss
défenses immunitaires,23, 71)
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L'HAS propose pourtant :
- d’étre attentif a I'état psychique de I'aidant, sat nutritionnel, son niveau

d’autonomie physique et psychique

- de vérifier les éléments de prévention, tels quelendrier vaccinal, la planification
des examens de dépistage usuels

- de conduire une évaluation des appareils cardiowaise, locomoteur et sensoriel

- de s'assurer du bon niveau d’adéquation entredssibs de I'aidant naturel et ceux
du patient et les moyens mis en place (aides méxdiciales et financiereg))

Préoccupés avant tout par le suivi des soinsratlatien de la qualité de vie du malade, les
aidants négligent leurs propres besoins de sant#dent a les exprimer aupres des
médecins.

Il est donc important de former les médecins ssiriggues encourus par le rle d’aidant de
patient dément. lls peuvent ainsi étre plus vigdasur I'état de santé de ce dernier.

Un aidant en bonne santé permet un meilleur saim ebaintien a domicile plus long du
patient dément.

4.3.3. Utilisation du Zarit :

L’échelle de Zarit est la plus communément utilipéar I'évaluation du fardeau des aidants.
Pourtant, dans notre étude elle était tres peuumehutilisée par 6% des médecins
interrogés.

Ce que confirment d’autres travaux. Aucun des miédanterrogés ne connaissaient d’outil
de dépistage du fardeau de l'aidant Les médecins délaissent majoritairement les fshel
(59).

La connotation péjorative de son appellation etact négatif ressenti par les aidants et par
les médecins sont un frein a sa réalisatignCe qui pourrait biaiser le score du fardeau
Pourtant, il existe plusieurs aspects positifSaldé exprimés par les aidants comme par
exemple la satisfaction du travail de soins, less&aition de viars), le bénéfice personnel ou
I'enrichissement de I'accomplissement personneb)
Le vécu positif des aidants n’est pas rare. L'etgytfBD (Handicap Incapacité Dépendance)
réalisée par 'INSEE en 1999 interrogeait des dilanr les conséquences de l'aide. Les
résultats retrouvaient :

- Aucune conséquence dans prés de la moitié des cas

- Un impact exclusivement négatif dans seulement 88%wcas

- Un impact exclusivement positif dans 21% des cas

- Un impact négatif et positif dans 10% des@as

Il parait utile pour la prise en charge des aiddetmettre en valeur les impacts positifs de
I'aide afin de les soutenir dans leur réle.

Pour améliorer ce constat, on pourrait imaginaetégration des aspects positifs de I'impact
de l'aide dans des questionnaires d’évaluation.
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On peut avancer une autre hypothése de non-ublisde cette échelle.

Le Zarit comprend vingt-deux itenpsnexe 1) Sa réalisation peut allonger la durée de
consultation alors que les médecins se plaignened®s avoir assez de tengps

Cette échelle est qualifiée d’ « outil lourdbréserver aux cas particuliers.

Elle est pourtant recommandée par la HAS pourilg sanitaire des aidants, ainsi que
d’autres échelles comme la GDS pour le dépistadga dépression, ou I'échelle d’anxiété
d’Hamilton @a).

Selon une étude menée par 'INPES en 2003, engiBéf des médecins généralistes
interrogés n’utilisent aucune échelle ni test emscidtation(77).

L’absence de connaissance de I'échelle, le dousodaitilité, le manque de temps et le
mangue de formation a leur utilisation sont dedaulbss cités par les médecins généralistes a
I'utilisation de tests ou d’échelles d’évaluatios).

Pour faciliter son utilisation, le questionnairedipistage du fardeau pourrait étre réalisé
dans le cadre de la consultation mémoire, et kdteds communiqués au médecin généraliste
de l'aidant. Ceci permettrait de donner une ligaeeonduite a sa consultation avec ce
dernier, et cibler I'action sur les domaines oadaffrance semble la plus importante.

Dans le département du Cher, le questionnaire dee&t proposé systématiqguement lorsque
les familles font une demande d’inscription sulidte des EHPAD auprés de la CDEG.

La CDEG18 (Coordination Départementale des Etadtiemnts Gériatriques du Cher) est un
réseau créé par, et pour les établissements gguieggrdu Cher. Elle a pour objectif
d’'informer, de simplifier les démarches et d’'amedida gestion des listes d’attente. Elle
regroupe plus de 3000 lits sur les 4000 du dépamnenActuellement la réalisation du Zarit
permet d’apporter aux commissions d’admission tlsliésements un indicateur
supplémentaire et pertinent de choix entre plusidossiersro).

Les résultats du questionnaire pourraient étre ys/au médecin généraliste référent de
l'aidant qui a rempli le Zarit.

4.4. Difficultés de la prise en charge de l'aidant:

4.4.1.Méconnaissance par l'aidant de I'évolution de la nladie :

Dans notre étude, on a pu constater que les médesiimaient donner souvent (a 57.8%),
voire toujours (31.2%) des informations a I'aidant la démence et son évolution.

Les médecins généralistes considerent qu'’il s@igih €élément primordial dans la prise en
charge de l'aidant7).

Pourtant, les aidants considerent I'informatioruffisante et aimeraient disposer
d'informations plus scientifiques de la part deslewins, sur la nature et I'évolution de la
maladie elle-méme so).
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Donner des informations sur la maladie permet aadezet a sa famille de planifier leurs
avenirs respectifs et induit un engagement daten@s entre les différents actests

En augmentant le niveau d’'information d’un patieatsein d’'une relation avec son médecin,
on assiste a une augmentation de son implicating ldeprise en charge).

Des bénéfices médicaux directs pour I'aidant sotdésien paralléle d’'une information
adaptée. Un aidant possédant un fort niveau deatssance de la maladie d’Alzheimer
présente une diminution du risque de dépressian sentiment accru de compétence, malgre
une augmentation de son anxi@tg De plus, des informations d’ordre éducationnel
permettent de diminuer le fardeau des aidants

On peut donc comprendre I'importance du champ imédif a dispenser aux aidants.

Ce défaut d’'information peut s’expliquer par le mae de connaissance des médecins sur la
maladie, par le manque de temps du praticien, oligisence de demande de la part de
l'aidant 59).

4.4 .2 .Difficultés d’acceptation de la maladie et des aidepar
I'aidant :

Dans les commentaires de notre étude les médeaiaent un déni ou un refus d’'aide de

I'aidant : "déni de la charge liée a son role dlaigdne semble pas prét a accepter”, "refus de
l'aidant”.

Il s’agissait d'une des difficultés citée par desdecins généralistes interrogés sur leur prise
en charge des aidants de patients déngemts

L’annonce de la maladie d’Alzheimer ou d’'une déneeapparentée va bouleverser le
guotidien et les projets de vie de l'aidant. Cettdadie fait peur, elle est associée a un déclin
inexorable du patient, avec la perte de ses facintéllectuelles, et a une dépendance de plus
en plus importante.
L’aidant doit faire le « deuil » de son parentgelil 'a connu avant sa maladie.
Selon Elisabeth Kiibler-Rogs), ce deuil comporte 5 étapes :

- le choc, le déni

- lacolere

- le marchandage

- la dépression

- l'acceptation.

Toutes ces étapes ne sont pas obligatoires, nmigua I'aidant n’est pas dans la phase
d’acceptation, toutes ces réactions peuvent emtrain rejet de l'aide.

Les aidants ont du mal a parler de leurs diffiqutegec leur médecin. lls ont le sentiment que
prendre en charge un parent dément est de leuirddg\qu’ils doivent se débrouiller segd).
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De plus, selon Thomas, « demander de l'aide estlhiose compliquée pour eux car cela
vient confirmer I'idée qu’ils sont peut-étre fraggl» (s7).

Le médecin doit évaluer régulierement les capaditésalade et de son entourage a
comprendre les informations gu'il a a leur fourhiiacceptation de la maladie et des aides
peut prendre du temps, et est variable selon thgidus. Elle doit donc étre répétee.

Il est donc important que le généraliste puissegeser sur les réseaux gérontologiques pour
I'aider a informer, accompagner et soutenir I'aidan

4.4.3. Pluridisciplinarité : connaissance et disponibilie des
différentes structures :

4.43.1. Manqgue de connaissance des structures :

Les médecins interrogés dans notre étude donnargeiment des informations sur les
différentes aides humaines et financieres, a 96&tdjle médecin prenaient en charge le
couple aidant-aidé, et a 72,3% quand le médecimagren charge l'aidant seul.

Les médecins généralistes orientaient peu les @idans une association (18,5%), ou vers
une prise en charge psychologique (46,1%).

Parmi les médecins ne proposant pas ces aidesinseont répondu ne pas en connaitre, ou
ne sachant pas ou les envoyer.

D’autres travaux retrouvent ce défaut de propasidi@aide.

Quand on les interroge sur leur connaissance desigtes d’aides aux aidants, les médecins
en citent trés peu spontanément

7% des aidants se voyaient proposer une forma@#, une association, 3% étaient orientés
vers un groupe de parqle).

Un médecin sur deux seulement avait recours a $s@mtion ou aux services sociaux .lls
explicitaient ces difficultés par un manque de tepge connaissances et d’informaticags

Les domaines qui leur paraissent « annexes » (&stnaitif, juridique, financier et social) sont
mal connus des médecipsss) ils sont néanmoins demandeurs de listes et coogds des
services sociaux, aides diverses et associatigns

De nombreuses interventions psychosociales somtgmayproposées notamment par 'HAS et
ont été étudiées sur leur efficacité a ameéliorguialité de vie des aidants).

On peut citer les structures de répit (accueibde, jaccueil temporaire), les interventions
centrées sur l'aidant (groupes de paroles, inteéimes psycho-éducatives, psychothérapie). Il
existe malheureusement une grande variabilité ddsadologies et critéres de résultats pour
mesurer I'efficacité de ces mesures. Ces interopgatont néanmoins une efficacité modeste
sur certains criteres comme le fardeay la dépressiorr2,9) I'anxiétée1) le bien-étre de

I'aidant ou encore un recul d’institutionnalisatidn patient démend2-9a)

Du fait de la grande hétérogénéité des caractfuiessi des aidants, des patients déments, et de
la nature de la relation dyadique, les interverstiamproposer doivent étre variées, prolongées.
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Elles doivent impliquer les personnes maladesugslaidants, et étre réévaluées pour
s’adapter aux besoins des aidants familiaux quuéw dans le tempss,94-96)

4.4.3.2. Disponibilité des structures :

Parmi les raisons pour lesquelles certains médeemotre étude n’orientaient pas les aidants
vers des prises en charge spécifiques, on retriolavadtion de « manque de
structures proches», notamment une « absence diifitssen milieu rural ».

Ces résultats sont retrouvés également dansdeatitire. Le manque de structures et de
personnels formés étaient un des obstacles lexpésspar les médecins généraligtes
Selon la fondation Médéric Alzheimer, 66% des madegénéralistes libéraux connaissent
au moins une structure médico-sociale dans leur@mement mais 75% d’entre eux se
plaignent de I'insuffisance des dispositifs en géhéy).

Le rapport de Cécile Gallez a 'OPEPS (Organisafiariementaire d’Evaluation des
Politiques de Santé) en 2005, notait déja des digpayéographiques trés importantes dans la
structuration du diagnostic, de la coordinatiodesta prise en charge médico-sociale de la
démenceos).

Le délai moyen pour obtenir une consultation dan€MP (Centre Mémoire de Proximité)
en 2004 était de 60 jours, mais supérieur a 12@ joour un quart des centres, pouvant aller
jusqu’a 200 jours dans les régions les moins dotées

La DGAS (Direction Générale Adjointe des Solidajtén 2004, avait répertorié 504 CLIC
(Centres Locaux d’'Information et de Coordinatia®oit 5,48 par département. En moyenne
on dénombrait 0,13 CLIC pour 1000 habitants de gug5 ans, avec un minimum de 0,02
pour 1000 et un maximum de 0,70 pour 1000 selorélgisnses).

Pour les accueils de jour (263 centres et 1096p)ad y avait une moyenne de 4,85 places
pour 1000 personnes souffrant de la maladie d’Almke avec un minimum de 0,07 places
pour 1000 patients déments et un maximum de 34g@&¢® pour 1000.

Le taux d’équipement moyen en hébergement temgoftdif) était de 11,69 lits pour 1000
malades (8590 lits d’HT en national) avec un mimmde 3,60 lits pour 1000 et un maximum
de 24,12 pour 1000 dans certaines régions.

Il existe également un déficit de professionnelsrge maintien & domicile, et une grande
disparité des médecins spécialistes (neurologsgshpatres, neuropsychiatres) en fonction
des régiongs,.

C’est pour combler ce déficit que le plan Alzheirg@08-2012, a programme le
développement de structures de prise en chargeatiesits atteints de démence et de leurs

aidantSannexe 6)

En 2010 la fondation Médéric Alzheimer fait un étas lieux des dispositifs de prise en
charge et d’'accompagnement de la maladie d’Alzhesuele plan national. On note une
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augmentation du nombre de Centres Mémoires (rauuisaélai d'une premiere
consultation), des structures de répit, le dévedapmmt des centre de coordination comme les
CLIC et la création d’un nouveau dispositif : le&M (Maisons pour I’Autonomie et
I'Intégration des malades d’Alzheimegp).

Les MAIA ont éte créées dans le cadre du plan Almee2008-2012 (mesure n°4), en tant
gue structures expérimentales dans 17 départememftsance, dont le département du Cher
avec une MAIA créée a VierzQmnexe 7)

Ainsi I'offre devient plus importante et de plus@as variée, mais il y a encore trop de
disparités inter-régionales. Le Cher offre de naukrieux d’information ou de coordination
gérontologiques (comme les CLIC), puisque gu’ikexil lieu pour moins de 4 000 habitants
de plus de 75 ans, versus 1 lieu pour 5 500 ercEran

Concernant les Accueils de jour, le Cher offre rear 16 places pour 10 000 personnes de
plus de 75 ans (versus 18 places pour 10 000 ecé)xa

Le Cher est dans la moyenne nationale avec 97 @lagés d’hébergement temporaire pour
1000 personnes de plus de 75@ays

Concernant l'aide spécifique aux aidants, elleéahéttoriquement mise en place par
I'association France Alzheimer. Au fil du tempsaulres structures (associations, caisse de
retraite, lieux d’information, consultations mén&)ise sont investies dans I'organisation
d’activités pour les aidants (formation, soutieggimlogique, groupe de parole...).
L’association France Alzheimer existe dans le CE#e. offre des permanences dans diverses
structures du département, organise des formapionsles aidants, des groupes de paroles et
propose méme l'intervention d’'un psychologue sdBat en fait la demandeo).

Les centres mémoires du Cher développent égalesesniterventions autour de I'aidant
(formation, psychologue...).

Les dispositifs médico-sociaux de soutien aux ptgidéments et leurs aidants existent dans
le Cher.

Il semblerait qu’une information des médecins galngies sur les différentes structures et
aides possibles (associations de familles, acdegibur, hébergement temporaire, CLIC,
MAIA) par secteur, expliquant leur role soit né@@ss On pourrait imaginer que ces
informations soient regroupées dans un méme armu@imises a jour régulierement.
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5. CONCLUSION

Les médecins généralistes du Cher sont bien conisae I'importance de la prise en charge
de l'aidant de patients atteints de maladie d’Alatex ou d’autres démences apparentées.

L’aidant reste bien souvent un patient caché. Dmpsatique le médecin généraliste le
considére comme un partenaire de soins pour letimaia domicile du patient dément.

Si les praticiens soulévent largement les diffiesiltle I'aidant dans son role auprés du parent
malade, aujourd’hui la prise en charge n’est pasngbe. La consultation dédiée telle qu’elle
est proposée par 'HAS aujourd’hui est trés pelisat.

Les médecins n’ont pas pris en considération tdatesonséquences sur la vie de l'aidant de
son rble auprés du patient dément. lls manquentadinations sur les structures a lui
proposer. lls n'ont pas assez de temps et d’cadiggtés pour cette prise en charge difficile et
multidisciplinaire. On assiste a un exercice entap isolé avec un manque de
communication entre les différents acteurs protessls.

Pourtant le médecin généraliste se trouve au ceelar grise en charge du patient atteint de
démence et de son entourage. Il connait I'envirovama culturel, familial, social de ses
patients. Il est donc le mieux placé pour dépigteéventuel épuisement de I'aidant et mettre
en place des aides adaptées a chaque situatiacupere.

Bien qu’étant I'interlocuteur privilégié de I'aidarle médecin généraliste ne peut pas remplir
ce rble seul. En effet, la prise en charge dediatictst vaste, aussi bien médicale que psycho-
sociale. Il doit pouvoir se faire aider par d’astprofessionnels, ou des structures spécifiques
pour l'aidant.

Actuellement, les dispositifs d’aides se sont rpliis et diversifiés, sans réelle coordination
entre les intervenants. Cette complexité peut de@sseissi bien les patients que les
professionnels qui ne savent pas a qui s'adresser.

Pour cela, le plan Alzheimer 2008-2012 veut rerdpta coordination entre tous les
intervenants. Il prévoit la création d’'une porterttrée unique (MAIA) et la mise en place de
professionnels coordonnant les interventions méshaat sociales, les « case manager ». Le
médecin généraliste sera leur principal interlogut@Mesures 4 et 5 du plan Alzheimer 2008-
2012). Ces mesures sont actuellement toujours gériexentation.

A partir de ces constats plusieurs axes de réfhes@nblent intéressants a étudier. Une
premiére proposition pourrait étre de définir unasultation dédiée plus adaptée aux attentes
des patients et aux contraintes de la pratiquerdeiecins.

Secondairement il serait intéressant de renfdaceollaboration des médecins généralistes
avec le secteur médico-social dédié a la priseharge de la démence : créer par exemple des
outils comprenant le listing des aides et strustulisponibles dans leur secteur.
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Enfin une étude pourrait explorer I'impact de oessures sur la pratique des médecins
généralistes et I'efficacité sur la qualité de deel’aidant.
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ANNEXES

Annexe 1: Echelle ZARIT

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

Le score total qui est la somme des scores obtenus a chacun de 22 items, varie de 0 a 88. Un score inférieur ou
égal a 20 indique une charge faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indique une charge légére ; un score entre
41 et 60 indique une charge modérée ; un score supérieur a 60 indique une charge sévére.

Voici une liste d'énoncés qui reflétent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d'autres personnes.
Pour chaque énoncé, indiquer a quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement, quelquefois,
assez souvent, presque toujours. Il n'y a ni bonne, ni mauvaise réponse.

Cotation :

0 = jamais

1 = rarement

2 = quelquefois

3 = assez souvent

4 = presque toujours

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

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

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

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

aupres de votre parent ? 01234
Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous aimeriez

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

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

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

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

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

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

a votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234
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Annexe 2: Mesure n° 3 du Plan Alzheimer 2008-2012

PLAN ALZHEIMER 2008-2012
Mesure n°3 : Amélioration du suivi sanitaire des aidants naturels

1. Contexte

Le role des aidants naturels est essentiel auprés des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer.
Ces derniers doivent faire face a des multiples difficultés, notamment, lors de trois moments
spécifiques au cours desquels la charge est particulierement lourde : I'annonce du diagnostic,
l'organisation de la prise en charge et la gestion des crises. Ces difficultés ne sont pas sans
conséquences sur I'état de santé des aidants, ainsi plus de la moitié des conjoints de malades
développent une dépression. Il existe un risque de surmortalité de plus de 60 % des aidants dans les
3 années qui suivent le début de la maladie de leur proche.

Afin de prévenir ces risques, il est donc essentiel de prendre en compte I’état de santé de I’'aidant
afin de pouvoir lui proposer, le cas échéant, une prise en charge médicale appropriée, un soutien
psychologique ou social, une solution de répit ou des aides a domicile. Des outils simples sont
disponibles qui permettent de mesurer et de suivre « le fardeau de I'aidant », comme I'échelle mini-
Zarit.

Le médecin traitant réalise le suivi médical de la personne atteinte, en lien étroit avec l'aidant. Il a
établi un rapport de confiance et de proximité avec ce dernier et connait ses difficultés. Il est donc le
plus a3 méme de repérer la souffrance de l'aidant, de I’évaluer, et d’en référer au médecin
traitant de l'aidant si ce n’est pas lui. Il est donc important d’améliorer la formation des
professionnels de santé, notamment a I'utilisation d’outils d’évaluation de la souffrance, de sensibiliser
et d’informer les aidants et les professionnels au sein des lieux uniques d’information (MAIA — cf.
mesure n°4).

2. Objectif

Mieux prendre en compte la santé de l'aidant naturel dans le cadre du suivi d'un malade atteint de
maladie d’Alzheimer.

Une consultation par aidant qui le souhaite et par an.

Permettre a 70 % des aidants des patients en ALD de bénéficier de cette consultation.

3. Mesures
e Inscription de cette dimension dans les recommandations ALD concernant la maladie
d’Alzheimer

Identification de ce theme dans la formation continue des médecins
Action de sensibilisation des aidants sur le lieu unique (MAIA - cf. mesure 4)

4. Acteurs
Pilote DGS et DSS
Partenaires Syndicats médicaux, sociétés savantes (SFGG, SFN)

5. Calendrier
Mise en ceuvre en 2009

6. Financement
Sources du financement : Assurance maladie
Codt : 5 M€, par an a partir de 2009, soit 20 M€ sur la durée du plan.

7. Evaluation

e Reéalisation effective de I'action dans le calendrier

e Reéalisation d’'une recherche/action comparant I'état de santé des aidants ayant ou non bénéficie
de ce suivi évaluatif.
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Annexe 3: HAS. Suivi médical des aidants naturels.

SYNTHESE DES RECOMMANDATIONS DE BONNE PRATIQUE

Maladie d’Alzheimer et maladies
apparentées :
suivi médical des aidants naturels

Février 2010

OBJECTIFS

Décrire le suivi médical des aidants naturels et plus particulierement le contenu et
I'organisation d’une consultation annuelle proposée aux aidants naturels des patients
ayant une maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée (mesure n° 3 du Plan
Alzheimer 2008-2012).

Les recommandations ci-dessous reposent sur un accord professionnel.

Messages clés

m Proposer une consultation annuelle a I'aidant naturel d'une personne atteinte de maladie
d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée.

m Etre particuliérement vigilant sur I'état psychique de I'aidant, son état nutritionnel et son
niveau d'autonomie physique et psychique.

m Rechercher une souffrance, des troubles anxieux et/ou dépressifs, des troubles du sommeil,
en tenant compte du contexte familial, social et culturel.

m Veérifier le bon niveau d'adéquation entre les besoins de I'aidant naturel et du patient et les
moyens mis en place (aides médico-sociales et financiéres).

DEFINITION DES AIDANTS NATURELS

m Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non professionnelles qui viennent
en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage
pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliére peut étre prodiguée de fagon
permanente ou non, et peut prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins,
'accompagnement a la vie sociale et au maintien de I'autonomie, les démarches administratives,
la coordination, la vigilance permanente, le soutien psychologique, la communication, les
activités domestiques, etc.’

® Un ou plusieurs aidants peuvent étre amenés a se relayer ou a se remplacer auprés d'une
personne atteinte d'une maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée tout au long de
I'évolution de sa maladie.

PROPOSITION D’'UNE CONSULTATION ANNUELLE POUR LES AIDANTS NATURELS

m La consultation annuelle est un temps spécifique, dédié a I'état de santé de I'aidant naturel,
quel que soit son age, dont les objectifs sont la prévention, le repérage et la prise en charge
des effets délétéres sur sa santé que cet accompagnement peut induire.

m llest recommandé que le médecin généraliste de la personne atteinte propose a I'aidant naturel
une consultation annuelle dédiée s'il est également le médecin généraliste de ce dernier. S'il
ne I'est pas, il I'incite a consulter son propre médecin généraliste et formalise la démarche en
lui remettant un courrier destiné a ce dernier, dans le respect des régles déontologiques et du
secret médical.

1. D'aprés la Charte européenne de I'aidant familial. 2009. Coface Bruxelles.
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Annexe 4: Questionnaire envoyé aux medecins généralistes.

Questionnaire :

1. Votre profil de médecin généraliste :

1.1 Portrait de médecin

*Age: 1<35ans [ 35-55ans [1>55ans Sexe: [ Masculin
L1 Féminin
* Lieu d’exercice: * Mode d’exercice:
] Urbain (Plusieurs réponses possibles)
_ 0 Seul
L] Semi-rural

[0 Exercice emgroupe
0 Rural group
[ Activité en EHPAD

L1 Activité hospitaliere

*Avez-vous recu une formation en gériatrie ?
O Oui 1 Non

1.2. Suivi de patients déments :

1.2.1 Suivez-vous des patients déments hébargémicile?

0 Oui 0 Non

1.2.2 Avez-vous desontacts avec l'aidant principal de vos patientaeléts ?
L1 Oui L1 Non

2. Concernant les patients déments gue vous suivez:

2.1. Vous étes le médecin référent de I'aidant

2.1.1 Avez —vous remarqué une détérioration datl@ santé de I'aidant depuis le début des soins
pour le patient dément ?

O Qui 0 Non
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2.1.2 Abordez —vous avec l'aidant les difficultésilgppeut rencontrer dans son réle aupres de
son parent dément ?

O Qui ] Non

2.1.3 A quel moment de I'évolution de la démence :
11 Des le début du diagnostic
2[1 A I' occasion de I'aggravation de la démence

301 Autre (Précisez) :

2.1.4 Cette prise en charge de l'aidant se falke- e

11 Au cours de la consultation pour le patient dément

201 Au cours d’'une consultation dédiée a la prise emgidu patient en tant
gu’aidant

3L Au cours d’'une consultation de I'aidant pour urr@umotif

2.1.5 Connaissez-vous I'échelle Zarit pour évalaeharge ressentie des aidants ?

O Oui 0 Non

2.1.6 Utilisez — vous cette échelle ?

O Qui 0 Non

2.1.7 Quels sont les thémes abordés ? : (Plusibors possibles)

1[0 Charge ressentie en lien avec son role d’aidant

2[1 Prévention de maladies : cardiovasculaire, vaticinadépistages (cancer
du sein, colorectal....)

301 Etat de santé psychologique (dépression, antiétéyle du sommeil,
stress)

4[] Etat de santé physique

500 Difficultés financiéres

2.1.8 Donnez-vous a 'aidades informations sur la démence et son évolution :

1[0 Toujours Souvent [3 Rarement [AJamais

2.1.9 Donnez-vous des informations sur les aidesaines et financiéres disponibles pour la
prise en charge du patient dément : aides ménaganees de répit, APA... ?

1 Oui 1 Non, précisez pourquoi : ....
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2.1.10 Orientez-vous l'aidant vers une prise emgdhapécifique, si besoin ? (psychologue,
associations, groupe de formation...)

1 Oui 1 Non, précisez pourquoi :.....

2.2 VVous n’étes pas le médecin référent de l'aidant :

2.2.1 Suivez —vous des patients déments aidédgsgoroches dont vous n’étes pas le
médecin généraliste référent ?

O Oui ] Non

2.2.2 Avez —vous pris contact avec l'aidant ?

O Oui 0 Non

2.2.3 Prévenez — vous leur médecin généralista déwsation d’aidant ?

] Oui ] Non

3. Vous étes le médecin référent d’'un patient aidanvpus ne
connaissez pas le patient dément) :

3.1 Suivez-vous dans votre patientele un aidapatient dément dont vous n’étes pas le
médecin référent ?

O Oui ] Non

3.2 Comment apprenez-vous qu’il est un aidant :

11 Par ce gu'il vous en parle spontanément

@1 Par ce gu'il vous remet un courrier du médecirégaiste référent du
patient Alzheimer

Bl Par ce gu'il vous remet un courrier du médecicigpste

3.3 Que lui proposez —vous ?

1[] Consultation dédiée a son role d'aidant [ Brise en charge psychologique

21 Orientation vers une association 4] Informations sur les aides
(Structures de répit, associations...)
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Annexe 5: Courrier envoyé aux médecins généralistes

LAUVERJAT Florence épouse Coquery A le Noyer
Les Pradelles 18260 LE NOYER le .../... /2012
Tel : 06 07 42 79 98

Objet : réalisation d'une thése de médecine géméral

Cher confrere,

Médecin généraliste remplacante dans le Cher gjeseéactuellement ma thése de docteur en
meédecine.

Le but de cette étude est de faire I'état des lidaxla pratique actuelle des meédecins
généralistes dans le département du Cher, en @enpeise en charge spécifique des aidants
familiaux de patients atteints de maladie d’Alzheinou de maladies apparentées non
institutionnalisés.

Pour cela, il me parait utile de connaitre votratigue en acceptant de remplir le
questionnaire ci-joint et de le ré-adresser dars/Eloppe ci-jointe.

Ce travail est réalisé avec le soutien et 'aidgdiique de 'URPS Médecins Libéraux. Les
guestionnaires seront traités de maniere anonynperatettront une analyse statistique des
résultats.

Je vous remercie de votre aide précieuse et je poeg’agréer, cher Confrére, I'expression
de mes salutations distinguées.
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Annexe 6: Mesure n°1 du Plan Alzheimer 2008-2012

mesure n*
Développement et diversification des structures de répit

1. Objectif

Il s'agit d'offrir sur chaque territoire une palette diversifiée de structures de répit
correspondant aux besoins des patients et aux attentes des aidants, en garantissant
Faccessibilité 3 ces structures.

Afin de garantr le plus longtemps possible un libre choix entre domicile et
institutionnalisation, il est nécessaire de proposer aux aidants des solutions souples, proches
de leurs besoins, pour des temps de répit qui sont aussi des temps de soins et d'évaluation
pour la personne malade et son entourage. C'est ainsi que 'on peut prévenir les situations
de crise qui débouchent souvent sur une institutionnalisation définitive. L'objectif est donc
triple : il s'agit d'assurer une prise en charge de qual'né pour la personne atteinte, tout en
garam:ssant un temps de répit pour I'aidant, adapté 3 ses attentes, et en permettant le
recours a ces structures par des mesures financiéres appropriees.

2. Contexte

Une forte accelération des créations de places
Pour mieux accompagner les aidants et élargir la diversité des réponses offertes tant aux
malades qu'a leurs proches, les pouvoirs publics ont développé une offre de structures de
répit qui bénéficie aujourd'hui d'une attention soutenue.
= En 2008 seront créés 2125 places d'accueil de jour et 1125 places
d’hébergement temporaire.
Sera également mise en osuvre la possibilté de financer le transport des
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer vers les accueils de jour. Cette
mesure réepond 3 une attente trés forte des familles, mais ses effets doivent étre
evalués.
= Sur la durée du plan sera maintenu un rythme trés ambitieux de création de places.
11 000 places d’accueils de jour ou équivalent et 5 600 places d'hébergement
temporaires. Au vu de |'existant (respectivement 7000 et 2800 places), c'est une
accélération sans précedent.
Au-dela de lobjectif de création de places qui demeure central, guatre nécessités
apparaissent

3. Mesures

Evaluation des dispositifs existants

Il 5'agit de mieux connaitre les facteurs qui font la réussite ou non de linstallation d'accueils
de jour, leur frequentation. Pour cela une étude sera lancée par la CNSA. qui permettra de
comprendre les differences entre structures et de voir 'impact de mesures nouvelles telles
que le remboursement des frais de transport. Si ce dernier dispositif s’avére inadapté,
il sera reformeé deés 2009 afin de satisfaire pleinement aux attentes des familles.

Cette étude permettra également de veérifier la bonne utilisation des hébergements
temporaires, et dans le cas contraire de préconiser les modalités permettant de garantir
la disponibilité de ces places.

Expérimentation puis généralisation de formules de répit innovantes

Il s’agit d'offrir aux aidants des formules nouvelles, plus souples, adaptées a leurs besoins.
Sur un temitoire donné (celui de la « porte d'entrée unique »), doit étre proposée une variéte
de structures comrespondant aux besoins des aidants. Pour cela, plusieurs formules
différentes et innovantes de répit seront expérimentées, dans la lignée des expérimentations
en cours, sur des temitoires aux profils variés : accueil de jour, accueil de nuit, garde
itinérante de jour et de nuit, garde a3 domicile, soutien psychologique, mais aussi différents
types d’hébergements temporaires, ...

L'utilisation de ces dispositifs sera évaluée, tout comme leur intérét meédico-économigue
ainsi que les obstacles, par exemple juridiques, a lever pour leur réalisation.
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Annexe 7: Mesure n°4 du Plan Alzheimer 2008-2012

mesure n¥
Labellisation sur tout le territoire de « portes d'entrée unique »
les « Maisons pour I’Autonomie et I'intégration des malades Alzheimer » (MAIA)

1. Objectif

Une meilleure articulation entre les structures de soins, diinformation et d'accompagnement
doit permetire de construire un parcours de prise en charge personnalisé pour chaque
personne atteinte de la maladie d'Alzheimer, correspondant aussi a la situation de chague
famille. Il s'agit d’offrir une réponse graduée et adaptée a chaque situation.

2. Contexte

Plusieurs dispositifs ont été mis en csuvre au cours des vingt demieres annees en France
pour tenter de répondre au mangue de coordination et notamment les Centres Locaux
d’Information et de Coordination (CLIC) et les réseaux gérontologiques. lis ont permis des
avancées notables mais leurs domaines dintervention restent encore trop cloisonnes,
principalement sociaux pour les premiers, principalement sanitaires pour les seconds.
L'enjeu est de mettre fin au désarroi des familles qui ne savent 3 qui s'adresser et qui sont
perdues dans de nombreux dispositifs mal articulés et cloisonnés.

3. Mesure

Un lieu de coordination associant le secteur sanitaire et le secteur medico-social sera
créé (sur la base de I'existant sans superposition de nouvelle structure) : il constituera un
« guichet unique » une « porte d’entrée unique » pour les utilisateurs.

Le rassemblement des dispositifs existants pemettra :

#» Ia création d'un espace identifié d’accueil, d'écoute et d'évaluation pluridisciplinaire de la
situation vécue par un malade atteint d'une maladie d'Alzheimer pour les cas complexes,
et par ses proches,

#» la mise en commun de moyens en termes de recrutement de personnel social, médical,
paramedical, administratif, 'acquisition et le partage des moyens logistiques ou des
moyens techniques, enfin I'acquisition et le développement de services communs :
services a domicile comme le portage de repas, transports...

» [élaboration de nouvelles stratégies de price en charge, en filieres notamment et en
rassemblant des savoirs faire complémentaires ;

» [linterdisciplinarité autour de Ia personne et la mise en place de prises en charge

continues adaptées 3 ses besoins ; le référent médico-social unique et le gestionnaire de

cas ont leur siége administratif dans ce lieu de coordination ;

la définition d'actions de formation ;

Ia définition d'actions de soutfien aux aidants ;

la facilitation d'actions concourant 3 I'amélioration de I'évaluation de I'activité et de Ia

qualité des prestations (diffusion de procédures, de références, de recommandations de

bonnes pratiques) ;

» [évaluation des prafiques ;

» la mize en place d'un systéme de référent pour foutes les personnes atteintes de Ia
maladie et de coordonnateur unique pour les cas complexes.

Y YY

Ces « Maisons pour I'Autonomie et I'Intégration des malades Alzheimer » représenteront un
veéritable guichet unique, un lieu d'orientation de la prise en charge, avec le conseil des
medecins, des assistants sociaux, pour construire un parcours de prise en charge
personnalisé avec laide du coordonnateur: ils seront un lieu ou divers professionnels
assureraient une permanence, permettant ainsi la prise en charge multidisciplinaire avec un
lieu repére unique ouvrant sur le réseau de coordination ; ils seront un lieu d'information pour
des familles qui trop souvent ne connaissent pas les solutions temporaires d’hébergement.
Les aidants seront également soutenus et accompagnes dans ce cadre, avec au moins un
rendez-vous annuel faisant le point sur leurs besoins et leur état de sante.
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SERMENT D'HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette Faculté,
de mes chers condisciples
et selon la tradition d’"Hippocrate,
je promets et je jure d’étre fidele aux lois de ’honneur
et de la probité dans I'exercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a I'indigent,
et n’exigerai jamais un salaire au-dessus de mon travail.

Admis dans l'intérieur des maisons, mes yeux
ne verront pas ce qui s’y passe, ma langue taira

les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas
a corrompre les moeurs ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres,
je rendrai a leurs enfants
l'instruction que j’ai recue de leurs peres.

Que les hommes m’accordent leur estime
si je suis fidele a mes promesses.
Que je sois couvert d’opprobre
et méprisé de mes confreres
sij'y manque.

55



Avis favorable de la Commissions des théses
du Département de Médecine Générale

en date du23 Juin 2011

Le Directeur de These

« signature »

Vu le Doyen

de la Faculté de Médecine de Tours

« signature »

56



Académie d’'Orléans — Tours

Université Francois-Rabelais

Faculté de Médecine de TOURS

LAUVERJAT Florence (COQUERY) These n°

58 pages — 4 figures — 7 Annexes

Résumé :

CONTEXTE : Plus de sept patients atteints de maldthlzheimer sur dix vivent a domicile. Le soutigiin
aidant naturel est indispensable. La prise en ehdign parent dément a pour I'aidant de lourdeséquences
sociales, affectives, professionnelles et des ofgsions sur sa santé. L'HAS propose un suivi dardé des
aidants et en particulier une consultation dédiée.

QUESTION DE RECHERCHE : Quelle est la prise en ghactuelle des aidants naturels de patients ttigén
démence par les médecins généralistes du Cher ?

METHODE : Il s’agit d’'une étude transversale obs¢innnelle, déclarative. Le recueil de donnéegdait a
I'aide d’un questionnaire papier anonymisé envoy@ua les médecins généralistes du Cher.

RESULTATS : Les médecins généralistes considétaidieint comme partenaire de soins dans le maiatien
domicile du patient dément. Les praticiens sonscimmts des difficultés de I'aidant, mais la pesecharge
n'est pas optimale. Dans la mesure du possibks#sirent un soutien, lors consultation du patiéntaht. lls
manquent de temps pour mettre en place une véritapisultation dédiée. Il faut pouvoir proposer aidss. Le
médecin généraliste a des difficultés pour repéedifférentes structures médico-sociales dédidas
démence.

CONCLUSION : Il est souhaitable de définir un sudeis aidants plus adapté aux attentes des patieaix
contraintes de la pratique des médecins. Ainsiddenin et I'aidant pourront définir un projet ematy
connaissance des structures médico-sociales dipsrsur leur secteur. On peut espérer ainsi areéla
qualité de vie des aidants.

Mots clés :
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- démence Alzheimer
- médecin généraliste
- consultation dédiée
- Cher
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