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Résumé

La maladie d’Alzheimer entraine une perte d’autoieoet une dépendance. L'aide qui se met
alors en place, souvent familiale, provoque unsghisent de la communication avec le
médecin, du patient vers I'aidant. Nous avons étgdite relation médecin-patient-aidant en
nous appuyant sur la recherche qualitative, orgahia Paris defocus groupsie médecins
généralistes, d’aidants et dix entretiens indivislude patients. La confrontation des
expériences a mis en lumiere des difficultés corargrle déroulement de la consultation, la
gestion du temps, I'identification et I'évaluatide I'aidant, la gestion des conflits, le respect
du secret médical, le droit du patient a I'inforroatet au respect de son consentement. Ainsi,
I'amélioration de la prise en charge du patiendestson entourage passe par la résolution de
chacune de ces difficultés en tenant compte dditeieede I'exercice quotidien et en replacant

la relation dans son contexte éthique, déontolageqyuridique.

Mots clés :maladie d’Alzheimer, relation médecin-patientateln médecin-aidant, médecin
généraliste, aidant familial, recherche qualitatif@cus group, entretiens semi-structurés,

éthique, secret médical, consentement

DISCIPLINE : MEDECINE GENERALE

The doctor-patient-caregiver relationship in Alzhemer’s disease

Qualitative survey based on patient interviews,
and on family doctors and family caregivers foctsugs

Abstract

Alzheimer’s disease leads to dependency and aolfoastonomy. As care arrangements are
made, often involving family members, there is dt$fom a doctor-patient relationship to a
doctor-caregiver one. We studied this doctor-p&tdamegiver relationship using qualitative
research, by organizing family doctors and caregivecus groups in Paris, and ten patient
interviews. The analysis of experiences highligtite difficulties regarding consultation
process, time management, caregivers’ identificaind assessment, conflict management,
respect of patient confidentiality, patients’ rigiot information and to consent. In order to
improve the care given by family doctors to theadigmts and their caregivers all of these
difficulties need to be addressed, whilst alsovailhg for the realities of family doctors’ daily
practice and considering the relationship in amcathdeontological and legal context.

Keywords : Alzheimer’s disease, doctor-patient relationship¢tdr-caregiver relationship,
family doctor, family caregiver , qualitative resefa focus group, semi-structured interviews,

ethics, medical secrecy, consent
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| - INTRODUCTION

La relation entre un médecin et son patient, agpeEmmunément la relation meédecin-
malade, revét une place particulierement importaiastes la démarche médicale. Elle doit
permettre d’instaurer un climat de confiance etabir un contrat implicite avec des objectifs
a atteindre. Le médecin se place dans une attidiéd®ute et d’accessibilité mélant a la fois
distance et engagement. Cette relation servirepere et de soutien au patient et favorisera

une meilleure prise en charge si elle se dérouie da bonnes conditions. [1]

L’importance de la qualité de cette relation daesbbn déroulement de l'acte médical
explique la quantité d’études dont elle a fait jatbMichael Balint (1896-1970), psychiatre
psychanalyste anglais, a été I'un des premierseéchlr a 'améliorer [2]. Il est a I'origine
des "groupes Balint", groupes de médecins quisgisgent toutes les deux a quatre semaines
dans la perspective d’'un travail de réflexion etfolenation axé sur la relation médecin-

malade.

Il arrive que cette relation "habituelle” entre m@decin et son patient soit modifiee par
I'intervention d’éléments extérieurs et deviennee uslation a plusieurs protagonistes. En
effet, la particularité du médecin traitant espdendre en charge son patient en tenant compte
de son environnement, tant familial que social,fggsionnel, culturel et religieux. C’est
particulierement le cas pour les patients attaletta maladie d’Alzheimer lorsqu’elle évolue
au stade de la perte d’autonomie, ce qui arriveughgblement. L'entourage du patient lui
vient alors progressivement en aide pour palier ganctions qu’il n'est plus capable
d’assurer seul. Cet entourage est défini sousrheetéd’aidant”. Selon la Charte européenne
de l'aidant familial (2007) [3]« I'aidant familial est la personne non professiel@ qui
vient en aide a titre principal, pour partie ou at#ment, a une personne dépendante de son
entourage, pour les activités de la vie quotidier®@ette aide réguliére peut étre prodiguée de
facon permanente ou non et peut prendre plusieamnds, notamment : nursing, soins,
accompagnement a I'éducation et a la vie sociamarches administratives, coordination,
vigilance permanente, soutien psychologique, conumation, activités domestiques... »
L’activité d’aidant familial peut se dérouler aundigile du proche ou au domicile de I'aidant

s’il accueille son proche chez lui.



Il peut s’agir de membres de la famille ou de pengs qui vivent dans I'entourage immédiat
d'un patient ayant besoin d’assistance, et qui \assumer la responsabilité de l'aide, du
soutien et des soins quotidiens. Ces aidants pe@wenun conjoint, un parent, un enfant, un
ami ou méme un voisin. Il est d'usage de parlerddiats "naturels” ou "informels"”, qui ne

sont pas rémunérés pour l'aide apportée, par ofgosaux aidants "professionnels"” ou

nl

"formels" " qui le sont.

Parmi I'ensemble des aidants naturels, il existeéggdement un aidant "principal”. Il prend
les décisions importantes au cours de la prisehange du patient et apporte I'aide la plus
grande sur le plan financier ou en nature [4].&imoitié des aidants principaux sont les
conjoints, les enfants, gendres ou belles-fillgggsentent quant a eux un tiers des aidants

principaux? [5]

Ainsi, lorsque la maladie évolue, un glissementfatue de la relation médecin-patient vers
une relation a trois protagonistes intégrant I'atd®lus la maladie s’aggrave et plus la place
de I'aidant devient importante. En effet, le patigmnimise sa perte d’autonomie, les troubles
de mémoire augmentent et les difficultés de compatimn grandissent. L’aidant devient
alors progressivement le principal interlocuteumnudecin.

Cela ne va pas sans poser certaines difficultéamm 'exprime ce proche de patiert le
proche a un role essentiel, surtout par sa présaffective et matérielle. Il doit faire face a
une attente énorme, mais il n’est pas soignant’dh a pas les compétences. Sa place est
difficile a trouver dans la prise en charge. Augau meédical, il est encore difficile de faire
une place aux proches, car un proche, ¢a génepsga ges questions.. [6]

De plus, en raison de I'éclatement géographigudaiagles et de 'isolement grandissant des
personnes agées, notamment dans les grands certta@ss, le médecin connait de moins en
moins bien, voire pas du tout, I'entourage de sdgepts. L'aura que revétait autrefois sa
fonction aupres des familles a perdu de son étl&sesystemes de solidarité anciens ont
tendance a disparaitre.

En 2001, en France, I'étude PIXEL a exploré ce ditect de I'entourage familial dans la
prise en charge du patient atteint de la maladidztieimer [7]. Cette étude a montré a quel
point I'entourage familial faisait figure d’actede santé a part entiere dans le maintien a

domicile et influencait considérablement le develimpatient.

! Grand dictionnaire terminologiqueConsultable surhttp://www.oqlf.gouv.gc.ca/ressources/gdt.html
(vérifié le 04/01/10)
? Lorsque l'aidant principal est le conjoint, il giad’une femme six fois sur dix. Son 4ge moyendes70 ans.
Lorsque le rdle d’aidant est tenu par un enfelest une femme sept fois sur dix. Son age mogede51 ans.
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En janvier 2003, toujours en France, I'étude REMERElation Médecin Entourage) [8], a
évalué le role et la place des accompagnants denfsaten consultation, selon la perception
gu’en avaient les médecins.

En décembre de la méme année, 'TURML lle-de-Fraamaéalisé une vaste étude sur les
difficultés rencontrées par les médecins franciljeoutes spécialités confondues, lors de la
prise en charge des personnes en perte d’autonf@hie.

De ces deux études, il ressort d'une part, qu'uedleare intégration de I'accompagnant
dans la relation médecin-patient améliorerait iagpen charge du patient et d’autre part, que
la survenue d’'une perte d’autonomie chez un pafEse souvent un grand nombre de

difficultés au médecin.

Parmi ces difficultés, il y a notamment la nécéssié trouver l'attitude adéquate, dans le
respect de I'éthique, face a un patient dont leslfés déclinent et qui n’est plus capable ni de
prendre des décisions ni de donner son consentedukaite. Malgré tout, il faut continuer a

reconnaitre la personne malade comme un sujet &mi#&re, capable d’exprimer ses besoins
et ses choix [10]. Il faut respecter sa persoriadia dignité, et I'aider a conserver son estime
de soi. Il faut aussi respecter le secret médsead,droit a I'information et toujours essayer de
le maintenir au centre de la relation de soinalitfégalement soutenir son entourage, en
répondant a ses attentes et veiller a ce qu'ilrassarrectement la fonction d’aidant. Le

médecin doit viser I'ensemble de ces objectifs teat étant soumis aux nombreuses

contraintes matérielles de I'exercice quotidieladmédecine générale.

J'ai été confronté, lors de mes tous premiers raogohents en médecine générale, au cas
d'une patientemadame C. atteinte d’'une maladie d’Alzheimer a un stadenaea Elle
n'avait ni famille ni ami proche et son entourag@téexclusivement constitué d’'une voisine
de palier agée d'une cinquantaine d’'années. Celtriade était entrée en conflit avec le
médecin traitant de sa voisine car elle trouvaiil qu¢ s’occupait pas assez bien d’elle. Le
médecin que je remplacais avait donc été choisilgaroisine pour devenir le nouveau
meédecin traitant dmadame CDans un souci déontologique, nous en avionsnmédiancien
meédecin traitant qui n’avait pas émis d'objecti@ntiguliere a ce changement. Au cours de la
mise en place de cette nouvelle prise en chargepdreuses difficultés se sont posées a
moi. Qu’était-il possible de dire a cette voisimeofi unique interlocutrice) sans rompre le
secret médical ? Lors des visites a domicile, ifallaoir la patiente en présence de sa voisine
ou seule ? Cette voisine était-elle légitime paprésenter la patiente et quels y étaient ses
intéréts ? Se sentait-elle suffisamment investiar gmouvoir assurer correctement le réle
d’aidant ? Ayant appris que la patiente avait déraille dans le sud-ouest, famille qui ne
s’était jusqu’alors jamais manifestée, devais-jsager d’entrer en contact avec elle ?
11



Finalement, la voisine allait s’épuiser assez rapient de I'aide qu’elle apportaitrdaadame

C., se récriant « en plus, elle n'est méme pas de ma famille L'édifice qui avait été
échafaudé progressivement, grace a I'ensemble deares de maintien a domicile mises en
place, vacillait. Cela allait entrainer le placeme®a la patiente en institution, dans une semi-
urgence, sans qu'aucun retour a domicile ne saiipte par la suite.

Cette situation, qui avait finalement conduit a éoshec du maintien a domicile, m'a fait
m’interroger sur ma pratique. De la m’est venuevie de m'intéresser aux rouages de cette
relation, qui m’avait semblé particulierement "cdexg"”, entre le médecin, son patient et

I'entourage de ce patient.

En effet, si le r6le joué par I'entourage dans kintien a domicile du patient atteint de la
maladie d'Alzheimer et dans la qualité de sa pesecharge n’est plus a démontrer,
I'introduction d’un tiers dans la relation médegiatient souléve un certain nombre de
difficultés auxquelles le médecin ne sait pas torgaépondre.

Ces difficultés sont compliquées a résoudre pauntglgs intriquent des réalités différentes et
parfois contradictoires : celles du médecin, caellepatient et celles de I'aidant.
Malheureusement, la plupart des études réalisées’'fu présent sur les difficultés propres a
la prise en charge de la maladie d’Alzheimer n@laeent que dans la position de 'un des
protagonistes sans la confronter a celle des detngsa c’est-a-dire sans tenir compte de leurs
points de vue. D’autre part, les personnes quitravaillé sur ce théeme sont essentiellement
des sociologues, des psychologues ou des philosaplaés plus rarement des médecins,

pourtant directement concernés par le probleme.

L’objectif de ce travail, conduit sous une direntimultidisciplinaire, a la fois médicale et
juridique, est d’étudier la relation médecin-patiaidant, dans le cas d’'un patient atteint de la
maladie d’Alzheimer. Nous essaierons de mettre degace les difficultés qu’entraine
I'introduction d'un tiers dans la relation médepatient, des lors que survient une perte
d’autonomie. Nous nous attacherons pour cela & ¢enipte du point de vue de chacun des
protagonistes, c’est a dire a la fois de celui ddadecin généraliste, de l'aidant familial mais
aussi du patient, et a les confronter les uns atnes

En nous intéressant ainsi a cette relation triaaigd)l nous souhaitons permettre de mieux
cerner le réle de l'aidant et sa place au seinetie celation. Nous espérons ainsi contribuer a
faire évoluer la relation du médecin généralistecales patients atteints de la maladie

d’Alzheimer et avec leur entourage.
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Il - METHODES

A) Le choix de la recherche gualitative

L'objectif de ce travail est d’étudier la relationédecin-patient-aidant afin de mettre en
evidence les difficultés auxquelles sont confrontéslecins, patients et aidants du fait de
cette relation a trois. En effet, chacun doit seifmmner par rapport aux deux autres. Pour
essayer de recueillir des données au plus pregdudes uns et des autres, nous avons utilisé
les techniques d'investigation de la recherche itpiizie. Elle génere des idées et des
hypotheses permettant de comprendre comment unestijpercu par la population ciblée. On
fait appel a elle pour étudier la variété des apiniet sentiments des protagonistes sur un
sujet donné et mettre en évidence des différene@eibpective entre des groupes d’individus
(patientsversusprofessionnels de santé par exemple). [11, 12]

L’approche quantitative, a la différence de I'apgre qualitative, cherche a corroborer une
hypothése a travers une série de mesures, souaestuh contexte expérimental. Les don-

nées servent alors a déduire une conclusion sudrifcation éventuelle de I'hypothése. [13]

Les entretiens de groupe focalisés ddsus groupset les entretiens individuels sont les

techniques qualitatives les plus fréquentes.

Ayant pour objectif d’étudier la relation médeciatignt-aidant sous l'angle de chaque
protagoniste, en confrontant les expériences desetides autres, il me fallait recueillir les
points de vue a la fois des médecins, des aidanties patients. La technique diegus
groups se trouvait adaptée pour interroger les médecinkes aidants mais risquait de
constituer un biais important pour le groupe deiep# : en effet, chaque patient était
susceptible d’étre influencé par les opinions detsea membres du groupe. Le sujet traité
était trop personnel pour pouvoir étre abordé am skun groupe et la garantie de
confidentialité des propos était essentielle. Enfifiallait tenir compte de la fatigabilité de
cette population : cela nécessitait de I'interrogens un environnement adapté. Le colloque
singulier, permettant de répondre a ces exigereeknc été préféré docus grouppour

recueillir le point de vue des patients.
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B) Lesfocus groups

1) Définition desfocus groups

Il s’agit d’'une méthode qualitative de recherchefegsant 'émergence de toutes les opinions.
Elle est particulierement adaptée aux travaux eagpdoes. Cette technique d’entretien
collectif repose sur la dynamique de groupe sacisereher un consensus ou faire valoir un
point de vue. Elle vise a recueillir des percemjaes attitudes, des croyances, des zones de
résistance des groupes cibles. L’entretien est rdopl# un animateur neutre qui a pour but
de collecter des informations sur un nombre lirdéé&hemes définis a I'avance. Les sessions
durent en général 1h30 (2h maximum). [11, 13-16]

Le nombre idéal de participants a fmeus groupest compris entre 6 et 12. Il est plus facile
d’animer et de garantir une interaction lorsque adtipipants au moins sont réunis. En
revanche, au-dela de 12 participants, I'animateurt pencontrer des difficultés a maintenir la
discussion sur les thémes identifiés, a distridagrarole et a éviter la constitution de sous

groupes. [17]

2) ldentification des themes et élaboration des guidebanimation

La premiére étape consistait a identifier et pe¥cles themes qui allaient étre abordés au
cours des séances. Une recherche bibliographiglena été réalisée. Elle a porté sur une
revue de la littérature consacrée aux spécifidida relation triangulaire, entre les années
1990 et 2008, a partir de la base de données Medtide I'interface d’interrogation Google
Scholar. Les mots-clés utilisés ont été les susvamaladie d’Alzheimer, relation médecin-
patient, relation médecin-aidanproximologie(il s’agit de I'étude de la place et du role de
I'entourage auprés du malade [18, 19jlaintes des aidants, éthique, secret médical.

Pour les références anglo-saxonnes, les mots-&lékeimer's disease, doctor-patient
relationship, doctor-caregiver relationshipomplaints of caregivergthics, medical secrecy
ont été utilisés.

Cela m’'a permis d’élaborer deux guides d’animatian pour lefocus groupde médecins et
un pour lefocus groupd’aidants. Chaque guide est un document écrit cengmt une rapide
présentation du projet, la trame du déroulementlaleséance, ainsi qu'un texte de
remerciements. La trame dé&scus groupsetait constituée d’une demi-douzaine de théemes

associés a des questions courtes pour animeaecezlla discussion.
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Les guides d’animation comportaient les thémesasiisy:
- Caractérisation de l'aidant et de la relation médaaant ;
- Exemples concrets de difficultés rencontrées ;
- Déroulement de la consultation ;
- ldentification, choix et évaluation de l'aidant ;
- Gestion des conflits ;
- Exemple de la conduite automobile ;
- Aspects éthiques, déontologiques et juridiquesadesliation a trois : information du

patient, secret médical, consentement du patieggunes de protection des personnes.

Afin de les mettre a I'épreuve, les guides d’aniorabnt été soumis a la critique de mes deux
directeurs de these en insistant sur certains speenme la longueur de l'entretien, la
formulation des questions, la recherche d’'un thégmeré. Cela a permis d’élaborer une
version finale plus adaptée au sujet a traiterlatgpulation ciblée (grilles des questions des
guides d’animation pour lgecus groupsie médecins et d’aidants consultables respective-

ment en annexes 1 et 3).

3) Définition de la population cible et constitution @gs groupes

Il'y a au moins deux facons d’étudier une relatigangulaire. On peut s’intéresser a un trio
meédecin-patient-aidant déja constitué et confrolggpoint de vue de chacun sur un sujet
donné, ou bien interroger des médecins, des pat&rdes aidants qui ne se connaissent pas.
C’est la deuxiéme possibilité que nous avons retexdin d’étudier un plus grand nombre de
situations différentes (phénomeéne de diversificaties données). Ce choix permet aussi de
favoriser la liberté d’expression des personnesiiagées en évitant un biais d’'interaction. En
effet, savoir que leurs réponses seraient confegna@rait pu restreindre I'expression au sein
d’'un trio déja constitué. Tous les participants tacus groupglevaient étre volontaires et ne
pas connaitre a I'avance les questions qui alldéemtétre posées.

3-1) Focus groupde médecins

La population cible était une population de médegénéralistes habitués a la prise en charge
de patients atteints de la maladie d’Alzheimer gana une certaine expérience de

I'intervention d’un aidant dans la relation médepatient.

Le focus groupa été constitué avec l'aide du Docteur Philippengl, médecin généraliste
installé dans le f4arrondissement de Paris et Président du buretiasgeciation du Réseau
Mémoire Alois. Ce réseau est chargé de répondaedarhande de tous ceux qui souffrent ou

dont un proche souffre de troubles de la mémoiguesont domiciliés a Paris ou en proche
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banlieue, proposant ainsi une meilleure contindé® soins grace a la coordination de tous les
acteurs intervenant dans le champ des maladies-a@genératives.

Le Docteur Slama a réuni neuf médecins généralipms la plupart membres du Réseau
Mémoire Alois. Lefocus groups’est tenu un soir de semaine, aprés une jourmee d
consultations, dans un restaurant parisien dangldg groupe de médecins avait I’habitude

de se rencontrer et a été suivi d'un diner.

3-2) Focus groupd’aidants

La population cible était une population d’aidans personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, ayant une certaine expérience du didédant (actuelle ou passée), et dont le
proche (pendant la période ou l'aide avait été Bppd vivait encore a son domicile et était

suivi par un meédecin généraliste.

Le focus groupa été constitué avec l'aide de Madame Fabienneziyjaprésidente du
CEGVH (Centre d’Etudes Gérontologiques Ville-Hépitau sein de I'hépital parisien
Bretonneau. Le CEGVH patrticipe au développementadespétences gérontologiques des
professionnels et des aidants familiaux et envieomentaux afin de favoriser le maintien et le
retour au domicile des personnes agées. Il proposmment des ateliers créatifs (dessin,
chant...), des ateliers informatiques, des rallyetfeptes...

Madame Marizy a réuni huit personnes inscrites &G¢H, toutes aidantes de patients
atteints de la maladie d’Alzheimer. lfecus groups’est tenu, un aprés-midi, dans une des
salles de réunion du CEGVH dans laquelle les asdawaient I’habitude de se rencontrer et a

été suivi d'un godter.

Les participants aukocus groupsse connaissaient avant la tenue des séances.dasgsa
avaient déja participé a plusieurs groupes de patahs le cadre du CEGVH et les médecins
avaient I'habitude de se rencontrer pour échangedesr pratique.

Faire appel a des groupes constitués d’individussguconnaissent permet I'observation
d’interactions spontanées. Cela peut aussi aidairé apparaitre la contradiction des inter-
venants entre la facon dont ils prétendent ada efalité connue de leur comportement. [14]
L’homogénéité du groupe est importante car elle aré contexte dans lequel les participants
se sentent plus libres d’exprimer leur opinion.aQ@krmet que les débats soient fructueux et
égalitaires. Cette homogénéité permet aussi de ffagsurgir, a partir de I'expérience des uns,
des événements survenus au cours de la vie quotalieu de I'activité professionnelle des
autres. Legocus groupgjue nous avons constitués étaient homogenes aanedure ou les
participants partageaient certaines caractériigage, bonne connaissance du théme étudié,

statut hiérarchique, classe socio-économique.
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4) Animation desfocus groups

J'ai tenu le r6le du modérateur de séance, ceansiste a animer le groupe en suivant le plan
du guide d’animation et en faisant des relancedreeypour vérifier la compréhension du
discours produit. Mes directeurs de thése, Madarel®lKerschen et le Docteur Jean Brami,
m’ont assisté en tant gu’observateurs, respectinemeur lefocus groupd’aidants et pour
celui de médecins. L'observateur connait la théguatiet s’assure du bon fonctionnement de
I'enregistrement audio des séances. Il veille a que les intervenants s’expriment
intelligiblement, et a tour de rdle, afin d’éviten parasitage sonore qui pourrait perturber
I'analyse ultérieure des enregistrements. L'obgervaest aussi chargé de noter les aspects
non verbaux et relationnels qui apparaissent auscoe la réunion. Nous avons veillé a ce
gue les séances se déroulent dans un cadre agréahigvial et dans une atmosphere

détendue.
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C) Les entretiens individuels

1) Définition des entretiens individuels semi-structués

Comme nous l'avons vu précédemment, pour interréegmpatients, il est plus approprié

d’avoir recours aux entretiens individuels qu'anxretiens de groupe.

Parmi I'ensemble des techniques d’entretiens iddieis qui existent (structuré, semi-

structuré, compréhensif), jai choisi d'utiliser tachnique de I'entretien semi-structuré qui
permet d’obtenir des descriptions détaillées degrances individuelles. Ce type d’entretien
suppose l'utilisation d’'un guide d’entretien. llagit d’'une liste écrite de questions ouvertes
qui devront étre abordées pendant I'entretien.dreret la formulation des questions peuvent
cependant varier d'un participant a l'autre. Cetteiplesse dans la conduite de I'entretien
présente notamment un grand intérét quand on Esgé a une population fragile comme le

sont les personnes atteintes de la maladie d’Ataéei[15, 20]

2) Identification des themes et élaboration du guide’dntretien

Comme pour lesfocus group, une analyse préalable de la littérature frapcads
internationale nous a permis d’identifier les thenhes plus pertinents se rapportant aux
difficultés liées a I'intervention d’un tiers dalesrelation médecin-patient.

Les mots-clés utilisés dans les différents motelersecherches (PubMed, Google Scholar)
ont été :maladie d’Alzheimer, patient, relation médecin-pati aidant familial, secret
médical, information, annonce du diagnostic, coteseent du patient, éthiquet pour les
références anglaisesAlzheimer's disease, patient, doctor-patient rielaship, family

caregiver, medical secrecy, information, diagnoatimouncement, patient’s consent, ethics.

Cela m’a permis de rédiger un guide d’entretien m@mnant une bréve présentation, une demi
douzaine de thémes a aborder avec des questioestesiypour conduire I'entretien, et un

texte de remerciements.

Afin de I'améliorer, le guide d’entretien a été sus a la critique de mes deux directeurs de
thése ainsi qu’'a celles du Docteur Claire Patrydeoién gériatre a I'accueil de jour de
I'association Casa Delta 7 du“1@rondissement de Paris et de Madame AngéliquacBla
Gomez, qui en est la directrice. Cela a permisédilire la longueur de I'entretien et d’en
reformuler les questions afin qu’elles soient lesphdapté possible a la population interrogée

(grille des questions du guide pour les entretiedwiduels consultable en annexe 5).

De méme, au fur et a mesure de la réalisation okestiens, le guide a été retravaillé afin de
I'adapter a la compréhension des patients integ.ogé
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3) Définition de la population cible et sélection departicipants

Contrairement & ce qui se fait dans une étude tativet, le nombre d’entretiens a réaliser
n'est pas défini a 'avance en fonction de sa regméativité statistique, mais dépend de
parametres tels que la durée de I'entretien, le tigopopulation ciblée, le nombre d’entretiens
que peut matériellement conduire un interviewerquei Il faut que chaque entretien
supplémentaire produise de nouvelles perspec{i2@k.

La population cible était celle de personnes chézuq diagnostic de maladie d'Alzheimer
avait été posé, vivant a leur domicile et suiviesvdle par un médecin généraliste. La
maladie devait étre suffisamment avancée pour quepdrte d’autonomie nécessite
I'intervention d’'un aidant mais il fallait aussi gues patients soient capables de répondre a
des questions sur les difficultés que constituenir peux l'intervention d’un tiers dans la
relation médecin-patient. Cette deuxieme condiéiorait pu sembler irréalisable il y a encore
guelques années, mais les méthodes diagnostiquiesndaladie d’Alzheimer ont beaucoup
évolué et il est désormais possible de poser gndstic de fagon précoce, bien avant que le
stade de démence proprement dit ne survienne. [21]

Afin de rencontrer des patients susceptibles deespondre a ces critéres, je suis entré en
contact avec deux accueils de jour parisiens desd@ation C.A.S.A. Delta 7 (Centre
Alzheimer de Suivi et d’Accompagnement des perssretedes familles a domicile) situés
dans les 18et 19 arrondissements de Paris. Ces centres ont poectidlje resocialiser la
personne dans le cadre d’'une stimulation cognitiegder et soutenir les familles et d’offrir

une étape a mi-chemin entre le "chez-soi" et laaw@stitution.

Dans chacun de ces centres, la Directrice (MadameeM/artine Benhammou pour le®18
et Madame Angélique Blanco Gomez pour 1€) Hinsi que le médecin gériatre responsable
(le Docteur Sophie Acher pour le®1@t le Docteur Claire Patry pour le®L@nt sélectionné
des patients correspondant aux critéres d’inclupr@alablement définis. Le choix s’est fait

parmi une centaine de patients, répartis sur les dentres.

4) Déroulement des entretiens

Les entretiens ont été réalisés en colloque siegaliec le patient. lls se sont déroulés dans le
bureau médical de I'accueil de jour ou les patientsent I’habitude de se rendre.

La durée fixée pour chaque entretien était d’emvirente minutes ce qui a été assez bien
respecté. Au milieu de I'entretien, j'ai demandéhacune des personnes interrogées si elle
désirait faire une pause. Cela a été nécessairedpad de ces personnes.

Je me suis arrété apres la réalisation du dixienteeteen considérant que I'ensemble des

themes que je voulais aborder l'avait été.
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D) Les technigues d’analyse

Une fois les données recueillies sous forme d’asiegnent sonore, j'ai procédé a leur
retranscription intégrale sur un support informagigpuis a leur réduction phénoménologique
en quatre étapes selon la technique de Deschaafpsai 1). [22]

Tableau 1 : Etapes de la réduction phénoménajmue [15] :

1) Tirer le sens général de I'ensemble de la desgftion

C’est-a-dire effectuer une ou plusieurs lecturetidhtes, de maniére a se rapprocher a nouveahé&homend
et & s'en saisir de l'intérieur.

2) Reconnaitre les unités de signification qui émgent de la description

Le chercheur doit alors découper le contenu duatarben autant d’unités que I'on peut en décelehaque
transition thématique observée lors de la lectefregla dans la perspective de chaque participastunités dd
signification dégagées permettent de remonter duw \(éxpérience) vers le concept (structure typidud
phénomeéne étudié€). Les unités de significationgipales représentent la structure du phénomene.

3) Développer le contenu des unités de significati@e maniére a approfondir le sens qui est conterdans
le matériel

A cette étape, le chercheur approfondit sa commstbe de I'expérience en traduisant les unitésigeifs
cation en unités approfondies de significationsta&dire que le contenu du verbatim corresponaamte unitg
de signification est alors approfondi par le chershgrdce a sa connaissance plus générale de lig jéa
explorée. Il explicite dans ses mots et dans ahluparticipant ce qu'il en est de cette partie 'depiérience,
dans une optique d’'analyse qui permet I'appromnetiu sens, sa compréhension, son explicitatiosont
élaboration. Par exemple, il est possible de sépatexte analysé en deux colonnes : dans la gremsblonne
on peut lire dans l'ordre chronologique, les unités signification des mots des participants et,sde
deuxieme, les mémes unités de signification sqniges en unités approfondies de signification]ietges et
élaborées. Les unités approfondies de significatieprésentent la rencontre active du chercheur pvec
I'expérience.

4) Réaliser la synthése de tous les développementss unités de signification, dans le respect du
phénomene considéré, et décrire la structure typiqeidu phénoméne

C'est la dernieére phase de la démarche de rédugtiénoménologique. Ici, le chercheur doit réursrdaités
de signification et les unités de signification agpndies en une description consistante, cohérepieprend
une forme synthétique. Chaque récit analysé emtraire description systématique et fidéle des prajeg
chaque participant, selon la structure qui luipspre. Le chercheur procéde aussi a la synthésdifférents
récits par une description générale de la strudiyuigue de I'expérience : on passe alors de larg®®on vers
le concept et un niveau de généralité supérieunsBa démarche de réduction phénoménologiquegtetudur
peut solliciter le point de vue des répondantsyr ammuniquer la description de I'expérience tygicgt
obtenir d’eux une appréciation. Cette étape pediagiprofondir I'analyse.

)

Les retranscriptions ddsecus group ont d’'abord été retravaillées en assignant unéeoo

différente aux propos de chaque intervenant (pamgke propos de l'intervenant 1 en jaune,
propos de lintervenant 2 en bleu, etc...). Les psopors sujets ont été écartés et les
paragraphes ont été fractionnés en "unités defsigidn" correspondant chacune a une idée
différente. Toutes ces unités de signification ensuite été reportées dans la premiere
colonne d’'un tableau de deux colonnes, chaque wl&itéignification correspondant a une
ligne différente du tableau. Chacune des unitésigeification a été développée dans la
deuxieme colonne du tableau en "unité approfondisignification”, selon le méme code de

couleur que celui fixé initialement pour reconrmales différents intervenants.
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Les lignes de ce premier tableau ont été réorgasieé regroupant les unités approfondies de
signification évoluant autour d'une méme idée. @Gethonné un deuxieme tableau.
Les unités approfondies de signification ont dotécrégroupées par theme dans ce deuxieme

tableau et la synthese de chaque theme a étérdbss une troisieme colonne en regard des

cases correspondantes.

Le code de couleur utilisé a permis, au momentade fa synthese de chaque théeme dans la
troisieme colonne du tableau, de prendre en comepp®ids de chaque idée en distinguant
facilement si elle avait été exprimée par des weteants différents ou si elle avait été
développée a plusieurs reprises par le méme imanteOn peut voir dans I'exemple donné
que le theme 2 a été évoqué a plusieurs reprisés esaentiellement par l'intervenant 4
(tableau 2).

Tableau 2 : Exemple de tableau ayant servi @halyse desfocus groups

Unités de signification Unités approfondies de signification Synthése

THEME 1

Synthése THEME 1 :

Propos intervenant (en jaune) | Idée traduite par le cherchgen jaune)

Propos intervenant &n vert) Idée traduite par le cherchgen vert)

Propos intervenant @n bleu) Idée traduite par le cherchden bleu)

Propos intervenant @n marron)

Idée traduite par le cherchegen marron)

Propos intervenant &n vert)

Idée traduite par le cherchden vert)

Propos intervenant @n rouge)

Idée traduite par le cherchgen rouge)

THEME 2

Propos intervenant (én orange)

Idée traduite par le cherchgen orange)

Propos intervenant @n rouge)

Idée traduite par le cherchden rouge)

Propos intervenant @n rouge)

Idée traduite par le cherchden rouge)

Propos intervenant @n rouge)

Idée traduite par le cherchden rouge)

Synthése THEME 2 :

THEME ...

Synthése THEME ... :

Pour les entretiens individuels de patients, nowms procédé de fagcon équivalente. Une
couleur différente a été attribuée a la retransionpde chaque entretien. Chaque retrans-
cription a ensuite été retravaillée : les propos lsnjet ont été écartés et les paragraphes ont

éte fractionnés en "unités de signification" cqouesdant chacune a une idée différente.
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Toutes les unités de signification des dix entnstient ensuite été reportées dans la premiére
colonne d’'un tableau de deux colonnes, chaque wl&itéignification correspondant a une
ligne différente, en regroupant les unités de figation associées a une méme question.
Chaque unité de signification a ensuite été déydeplans la deuxieme colonne du tableau
en "unité approfondie de signification", toujouedas le méme code de couleur que celui fixé
pour identifier chacun des patients interrogés.

La méme procédure que décrite précédemment a enétét appliquée pour réaliser la

synthese des différents thémes identifiés (tabBau

Tableau 3 : Exemple de tableau ayant servi a I'angée des entretiens individuels

Unités de signification Unités approfondies de signification Synthése
QUESTION 1
Réponse patient (en jaune) Idée traduite par le chercheien jaune) Synthése THEME 1 :
Réponse patient @n vert) Idée traduite par le cherchden vert)
Réponse patient @n bleu) Idée traduite par le cherchden bleu)
Réponse patient @n marron) Idée traduite par le cherchgen marron)
Réponse patient @n violet) Idée traduite par le cherchgen violet)
Réponse patient 1@n orange) Idée traduite par le cherchden orange)
QUESTION 2
Réponse patient (en jaune) Idée traduite par le chercheien jaune) Synthése THEME 2 :
Réponse patient @&n vert) Idée traduite par le cherchgen vert)
Réponse patient @n bleu) Idée traduite par le cherchden bleu)
Réponse patient @n marron) Idée traduite par le cherchgen marron)
Réponse patient @n violet) Idée traduite par le cherchejen violet)
Réponse patient 1@n orange) Idée traduite par le cherchden orange)
QUESTION ...
Synthése THEME ... :

La synthese des themes abordés au courg$odas groupset des entretiens individuels est
présentée dans la troisieme partie de ce travddSBR.TATS", respectivement pour les
médecins, les aidants et les patients, aux chapitite— A) 2) ; 1ll-B) 2) et Ill-C) 2).
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E) Le respect de I'éthique

BN

Nous avons veillé a respecter I'éthique tout auglale la réalisation de notre travail,
notamment en prenant en compte les recommandatioises dans le documehlizheimer,
I'éthique en question§l0] et dans laCharte Alzheimer Ethique & Sociétdaborée par
I'Espace Ethique de I'Assistance Publique HopitdaxParis. [23]

Tout d’abord, les objectifs de I'étude sont en ldinect avec les intéréts de la personne
malade et de son entourage dans la mesure ouisfleavaméliorer la prise en charge du

patient et de ses proches par le médecin généralist

L’étude contribue a ce que recommand€learte Alzheimer Ethique & Société 'ensemble
des membres de la société doivent étre informépreatdre conscience des difficultés
particulieres qu'éprouvent ces personnes maladed’igmorance provoque trop souvent la
maltraitance par une attitude de mépris, de rejetde négligence 23]

Dans la maladie d’Alzheimer, la participation a recherche peut en elle-méme étre
valorisante pour le sujet et susciter un sentingéuilité sociale, ce qui peut étre considéré

comme un bénéfice.

Le consentement du patient pour participer a I'étaithsi que I'accord de son aidant principal
ont été recueillis par écrit, en trois exemplairas pour le patient, un autre pour son proche
et un troisieme que j'ai moi-méme conservé. Le eespe I'anonymat de chacun a, quant a

lui, été garanti.

Le guide pour les entretiens individuels de pati@rété communiqué, préalablement a la
tenue des entretiens, aux médecins gériatres chdeggélectionner les patients a inclure dans
I'étude afin qu'ils puissent s’assurer que les tjopes abordées au cours de l'entretien

n'étaient pas de nature a heurter la sensibiliggpgesonnes interrogées.

Au début de chaque entretien ainsi qu'au débuthdegjuefocus group une information sur
I'objectif du travail réalisé a été donnée. De méhugilisation faite d’un enregistreur sonore
a été signalée et I'accord de chaque participant penregistrement des échanges a été

sollicité.

Afin d’éviter d’éventuels conflits d’intéréts, ebpr faciliter la libre expression de chacun, il

n’existait aucun lien connu entre les médecinsaidants et les patients rencontrés.
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Il - RESULTATS

A) Le focus groupde médecins

1) Composition dufocus groupde médecins

Le focus groupa été réuni le 8 juillet 2008. Il a duré 1h20. Nex¢decins généralistes y ont
participé.

* Répartition par sexe : 7 hommes et 2 femmes

* Age médian de 53,5 ans (s'échelonnant de 46 a$8 an

» Secteurs conventionnels : 4 médecins en sectéunédecins en secteur Il

e 7 médecins sur les 9 appartiennenR&seau Mémoire Alois

« Tous sont installés dans le®*Brondissement de Paris

« En plus dexercer la médecine générale, 2 medeoirts une activité a

orientation particuliére (acupuncture et médecinsyubrt)

2) Analyse de la retranscription des enregistrementsosiores

L'intégralité de la retranscription docus groupa été jointe en annexe 2. Voici la synthese
des propos échangés au coursfocus groupde médecins, aprés réduction phénoméno-

logique de la retranscription selon la techniqu®dschamps. [22]

2-1) Les caractéristigues de la relation triangulae

a) L’aidant vu par les médecins

Il 'y a plusieurs types d’aidants : les aidants @ssionnels et les aidants informels (famille,
amis, voisins). L’aidant fait tres souvent partie ld famille. L'aidant familial étant plus

impliqué aupres du patient qu'un aidant extériela gamille, pour des raisons affectives, il
est aussi plus a risque d’épuisement. Cela peue r@ula prise en charge du patient voire
entrainer son placement en institution. La relatiest plus facile avec les aidants

professionnels chez qui le risque d’épuisementneshdre.

L’aidant se caractérise par sa nature mais augsispafonction. Il lui est demandé de
s’'impliquer activement dans la prise en charge atiept. Il joue un réle d’interface entre le
médecin et son patient. En relayant auprés dumdés informations et consignes données

par le médecin, il prolonge I'action du médecinglentemps et la renforce.
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b) Les spécificités de la relation médecin-aidant

C’est une relation bipartite qui est conduite gamiédecin. La relation avec I'aidant se met en
place assez naturellement et le médecin voit edald une personne de confiance. Certains
pensent que la confiance doit étre mutuelle etl gasi important que l'aidant adhere a la
stratégie thérapeutique choisie. Pour d’autres welst pas nécessaire et la relation est plutot
comparable a celle que le médecin entretient aaseaitlants professionnels. Le médecin a un
réle d’'information et d’explication envers l'aidarit doit essayer de lui faire prendre de la
distance et de le déculpabiliser. Il contribue &gue I'aidant maintienne le cap et évite les
principaux écueils. Le médecin permet aussi adiatidie prendre conscience de sa fatigue et
de sa propre souffrance. Il lui dit également laikgense que le placement en institution

devient inévitable, et il concourt a lui faire aptar de "passer la main”.

Une culture différente de I'aidant ou des problemescommunication du fait d’'une langue
étrangere n’apparaissent pas comme une source ffileultis aux yeux des médecins
interrogés. Les difficultés liées a la langue sglamt facilement grace a la présence d'un
membre de la famille qui fait office de traducteDette nouvelle interface est une aide pour le
meédecin et non une difficulté supplémentaire. Rliéguas, on note que dans les familles de
culture différente, la famille prend elle-méme eharge la personne malade, le plus
longtemps possible, et retarde au maximum l'intetie& de quelqu’un qui lui est extérieur, y

compris le médecin.

La qualité de la prise en charge du patient déglenkh relation entre le médecin et I'aidant.
Le médecin peut étre mis en difficulté dans cettation par une trop grande attente, voire
exigence, de la part de l'aidant. En revanche,gloesl’aidant manifeste de l'agressivité
envers le médecin, il faut y voir un signe d’épnisat de sa part. La relation médecin-aidant
souleve des difficultés d’ordre médical, déontadog, humain et les médecins ont
'impression de ne pas étre suffisamment forméa eés$olution de ces difficultés méme si

certains y sont mieux formés que d’autres ou ypturd d’aptitudes.

c) Les spécificités de la relation patient-aidant

La relation patient-aidant génére de la culpabdhéz I'aidant, surtout au moment ou il doit
prendre la décision de placer son proche en itistituCette relation peut étre perturbée par
des conflits familiaux anciens qui vont ressurgie@ l'arrivée de la maladie. Quand cette
relation ne fonctionne pas correctement, il et tii#ficile de I'améliorer : le médecin doit
alors savoir se contenter d’'une situation qui npest parfaite car il n’a tout simplement pas le
choix. Un des intervenants pense que certains @idaient la maladie d’Alzheimer comme

une tare familiale, générant chez eux un sentintenthonte. Pour les autres médecins
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présents, la maladie d’Alzheimer génére plutbt entiment de compassion de la société

envers les patients.

2-2) La relation trianqulaire dans la pratigue quotdienne

a) Le déroulement de la consultation

La facon dont se déroulent les consultations évdare le temps. Au début de la maladie, le
médecin doit s’efforcer de mettre le patient aurpee plan car I'aidant essaie de parler a sa
place, de prendre sa place. Lorsque la maladiegisag, le médecin centre plutét la

consultation sur l'aidant pour que ce dernier ltgégse les difficultés posées par la perte
d’autonomie. C’est lors d’épisodes aigus, commehroachite par exemple, que le patient et

son examen clinique seront remis au premier plan.

Pendant la consultation, le patient peut étre wi sa avec l'aidant. En revanche, les avis
divergent sur la possibilité de voir I'aidant se8l. certains médecins ne le font jamais, en
revanche, c’est frequent pour la plupart, notamngeiaind le patient n’est plus en mesure de
comprendre ce qu’on lui dit. De méme, au domigilsemble habituel que le médecin parle
d’abord du patient seul a seul avec l'aidant gacdueille, puis rejoigne le patient en

compagnie de l'aidant.

b) La disponibilité du médecin
Le médecin passe beaucoup de temps a coordonpeiséaen charge, notamment dans le
cadre de la relation médecin-aidant. C’est un tegups’est pas rémunéré. Etant donné qu'il
n'y a pas de solution simple pour indemniser ceptensertains pensent que le médecin doit
accepter cela comme faisant partie de sa missioreffet, le médecin est payé a I'acte et sa
rémunération n’est pas fonction de la durée defsaltation. L'absence de rémunération du
temps passé ne doit pas conditionner les effofibvgufournir pour son patient.

Pour d'autres, cette rémunération insuffisante pos@robléme car si elle était plus élevée,
cela leur permettrait d’améliorer la prise en ckagyd’y consacrer davantage de temps. Plus
que la question du reglement du temps passé dacadle de la relation médecin-aidant,
certains pensent que la vraie questionke®omment réussir a dégager dans une journée de
travail déja bien remplie le temps nécessaire decadlation ? » Les réseaux constituent un

soutien indéniable pour aider le médecin a libdtetemps supplémentaire.

Des solutions au probleme de la rémunération pmtreétre trouvées en adaptant les
modeles mis en place pour la prise en charge deolpgies comparables a la maladie
d’Alzheimer. Dans le cadre d’'un réseau de soinkapigd par exemple, le temps passé par le

médecin a organiser les soins autour du patieftiestindemnisé.
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c) Etre a la fois le médecin traitant du patient @ son aidant

Les médecins interrogés considérent que ce n'estaparrant d'étre a la fois le médecin

traitant du patient et de son aidant. En effegdae le médecin I'est déja avant I'entrée dans
I'aide, par exemple dans le cas d’'un couple, il @'pas de raison pour qu’il arréte de I'étre

aprés. C’est différent s’il y a des conflits d'iré&s entre le patient et son aidant car le
médecin doit alors pouvoir conserver toute son nigdéae.

Cela peut aussi étre rendu difficile si une tropngle connivence voire un lien d’amitié se

sont installés, au fil du temps, entre le médetliagant.

2-3) Les réles du médecin dans la relation patieragidant

a) ldentifier laidant
Cas d’un patient isolé :

Les aidants sont parfois des personnes assezit@gtdu patient : petits-enfants, neveux ou
nieces, voire de simples voisins. Il peut aussipas y avoir d’aidant du tout: c'est le
probleme de l'isolement des personnes agées. Ldrgqa des aidants mais qu'ils ne
s’impliquent pas suffisamment, cela pose aussidiisultés. Cependant, I'absence totale
d’aidant semble plus compliquée a gérer pour leani@dque la présence d’un aidant qui ne
conviendrait pas vraiment. Quand il n’y a pas diaidconnu, le médecin peut en chercher un
dans la famille proche en demandant par exempleatiant les coordonnées de ses enfants.
Mais certaines personnes peuvent étre génées ftar iogusion du médecin dans leur
intimité. D’autres pensent que le médecin n'a pasoln de faire une telle démarche : soit il
connait d’'emblée I'environnement du patient et dértsemble des aidants potentiels, soit ce

n'est pas le cas et les aidants viendront aloretgpément a lui.

Dans tous les cas, tous s’accordent pour dire diabsence d’aidant naturel, il vaut mieux
que le médecin ne fasse pas de démarches, au jhdaasdl’entourage du patient. Il doit
commencer par faire une enquéte pour déterminker iaintien du patient au domicile est
envisageable ou non et, si cela est envisageadle, dppel a des aides professionnelles :
réseaux, associations, spécialistes. Cette aidegsionnelle doit aussi étre sollicitée lorsque
le médecin considére qu'il n'est plus capable desrgé&eul la situation. Il est en effet
important pour ce dernier de toujours rester afteéntses propres limites. Pour certains
médecins, I'absence d’aidant naturel entraine atéhlement le placement du patient en

institution.
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Cas d’un patient entouré :

La présence de plusieurs aidants complique la grseharge du médecin et augmente les
difficultés car chaque aidant a une perceptionédiffite de la situation et veut imposer aux
autres sa propre stratégie. La difficulté du chmitre les propositions des uns et des autres

peut étre réglée avec equité en se soumettanttawlgda majorité.

Il est nécessaire qu’un aidant principal soit 8imbcuteur privilégié du médecin. Ce doit étre
l'aidant le plus proche du patient, le mieux acéepar lui, celui qui est le plus a méme
d’assurer la fonction d’aidant. Cet aidant printipa doit pas étre désigné par le médecin
mais par le patient tant qu’il en est encore capablest la personne de confiance au sens ou
I'entend laLoi Kouchner du 4 mars 2002lative aux droits des malades. D’autres pensent
que le choix d'un aidant principal doit se faire thgon consensuelle, entre tous les

intervenants, afin d’'éviter les conflits d'intéréts

En pratique, il semble que souvent l'aidant priatip'auto-désigne : soit parce qu'il est le
plus disponible ou qu’il se sent le plus investiit pour des raisons d’intérét personnel pas
toujours bien intentionnées. Cela souléve le dadgefauto-désignation lorsqu’elle repose
sur des conflits d’'intérét qui peuvent nuire auigrdat La désignation d’'un aidant principal

facilite le travail du médecin mais ne garantit pae meilleure prise en charge du patient.

La prise en charge du patient est plus facile loisq’y a qu’un seul aidant. Ainsi, tant que la
relation avec l'aidant se passe bien et concowme bonne prise en charge du patient, les
médecins ne cherchent pas d’autres aidants darieui®ge du patient, méme si ces derniers
pourraient servir de recours en cas d’épuisemetiaidant unique. Ils reconnaissent pourtant

que dans le cas d’'un aidant unique, il faut étws pktentif chez lui au risque déournout »

b) Evaluer 'aidant

Le médecin a un rble d’évaluation de l'aidant. Bitdbien le connaitre pour pouvoir

interpréter correctement les informations donnegd’aidant sur la facon dont les choses se
passent au domicile. Le médecin doit aussi s’asgjue 'aidant est capable de comprendre
les informations et consignes qui lui sont donnéesnédecin doit aussi évaluer la nature de
la relation entre le patient et l'aidant. Le patieta en effet pas toujours la lucidité suffisante
pour se rendre compte des intentions réelles deastamt ou du caractere néfaste de l'aide.
Une situation conflictuelle entre le patient etdant va nuire a la prise en charge médicale du
patient. Cette évaluation doit se faire dans la&ewet le médecin devra intervenir s’il détecte
une anomalie. Certains vont plus loin en disant sjukaidant n'est pas capable d’assurer
correctement sa fonction, le médecin doit recherdags I'entourage du patient un aidant
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plus adapté. En pratique, il semble difficile dedifier une relation patient-aidant qui ne
fonctionne pas bien ou de remplacer un aidant. Bdanin doit des lors réussir a faire au

mieux avec l'aidant qui est face a lui.

Cas de l'aidant maltraitant :

Il arrive que l'aidant soit maltraitant, ce qui @fe une souffrance supplémentaire au patient.
Cela peut arriver avec un aidant naturel comme aweaidant professionnel. L'exemple est
donné d’'un cas de maltraitance psychologique a¥toudhement d’argent de la part d’'un
aidant professionnel. La famille avait alors étégeande difficulté, en se voyant opposer le
droit du travail et en devant apporter la preuveladenaltraitance. On percoit toutes les
difficultés que cela suscite chez un patient dantnbladie n’est pas suffisamment évoluée
pour que sa capacité de discernement soit contestée qui va nier les faits de maltraitance

sous I'emprise de la peur.

Le médecin ne peut pas se contenter d’'un aidamimpétent voire maltraitant en disant

« c'est toujours mieux que pas d'aidant du toutar cette situation génere une grande
souffrance chez le patient et ses proches. Aimsimédecin qui soupgonne une maltraitance a
I'obligation de protéger son patient en mettantpbece des mesures de sauvegarde. Le
contrdle des dépenses du patient peut alors réugeanomalie et entrainer une enquéte qui
mettra en évidence une malversation. A cela, cextaiédecins rétorquent que la mise en
place de mesures juridiques prend du temps et quasrde maltraitance psychologique sans
détournement d’argent, les mesures juridiques wdappt aucune solution. Dans ce cas, le
meédecin doit faire un signalement aupres du régqaadiligente une enquéte. Si les faits sont
aveéres, l'aidant sera condamné. Le fait que I'didait professionnel ne garantit aucunement
une meilleure défense des intéréts du patientabsénce de maltraitance. En effet, il existe
une carence dans les systemes de contrble peringétadvéler une maltraitance de la part
d’'un aidant professionnel. Pour certains, la lindte I'aide professionnelle tient aussi dans

I'impossibilité d’assurer une présence continugamnicile du patient.

c) Gérer les conflits

La prise en charge peut étre rendue difficile papgarition de conflits de natures tres
différentes : conflits d’intéréts entre le patiettses aidants ; conflits entre les aidants eux-
mémes ; conflits entre aidants naturels et pradessls (pouvant aller jusqu’a l'arrét de la
prise en charge par les aidants professionnelspflits entre le patient et les aidants
professionnels ; tensions au sein d'un couple gglelge le parent malade d'un des

conjoints ; conflits complexes impliquant a la foigdecin, famille et curateur.
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La difficulté peut aussi venir du rejet complet dédes professionnelles par le patient. Sont
cités les exemples de patients dont le caractérpagsculierement difficile ou qui refusent
'aide de personnes de culture différente. En rekan il semblerait pour les personnes

interrogées qu’il n'y ait jamais de rejet envers &dants naturels.

Certains aidants familiaux demandent au médecirbifar les divergences intrafamiliales.

Les conflits entre les aidants familiaux serai€atll@urs plus faciles a gérer sous tutelle que
sous curatelle. De méme, les aidants professiosodisitent parfois le médecin pour régler

les conflits qui les opposent aux aidants informels

S'il est certain que les conflits d’'intéréts ergepatient et les aidants familiaux perturbent la
relation meédecin-patient et prennent beaucoup depseau médecin, la plupart des
participants adocus groupestiment que le médecin n’a pas pour mission efugnir dans
ces différents conflits. Il doit dissocier la prise charge médicale du patient et la gestion des
conflits. D’autres pensent au contraire que, sideflit perturbe la relation entre le patient et
le médecin, ce dernier a un role a jouer.

Les avis divergent aussi sur le réle du médecimgada mise en place d’'une protection des
intéréts du patient avec les mesures de protejutiadique des personnes, ceci dans le but de
maintenir "la paix dans les familles". En effetupiun des intervenants, le médecin a un réle
de protection du patient sur le plan médical magstnpas tenu de préserver les intéréts

financiers de la famille.

d) Exemple de la conduite automobile

L’attitude que le médecin doit avoir envers un guatiqui ne semble plus étre en mesure de
conduire n’est pas tranchée. Certains vont le éagiodseiller car ils ne pensent pas avoir le
droit de le lui interdire. D’autres pensent quenh@decin doit faire un signalement au
procureur, faute de quoi il s’expose a des santiBn pratique, les médecins présents n’ont
jamais fait ce type de signalement.

2-4) Les aspects éthigues, déontologiques et jurigie de la relation triangulaire

a) L’annonce du diagnostic

Les tests diagnostigues comme le MMS (Mini Ment&t€ ne doivent pas étre faits en
présence d’'une tierce personne, méme s'il s'agitahjoint. D’ailleurs, il vaut mieux faire

faire le MMS par quelqu’un d’autre que par le méde@itant, car la bizarrerie des questions
posées peut décontenancer certains patients athpmria relation médecin-patient. Ces tests

nécessitant du temps et une compétence particdigdvent étre effectués par des spécialistes.
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Le médecin généraliste doit, quant a lui, réaldes tests de dépistage simples et rapides, en
étant seul a seul avec le patient. S’il soupconmes pathologie sous jacente, il doit adresser
son patient a un spécialiste qui prendra le tengpfanle des tests plus élaborés et poser un

diagnostic précis.

D’aprés les médecins présents, 'annonce du didignosst pas une difficulté a laquelle doit
faire face le médecin généraliste. En effet, gnkdadie en est & un stade précoce, c’est le
spécialiste qui fait cette annonce au patient aprésr réalisé les tests diagnostiques
nécessaires. Si la maladie est déja avancée, ienpata plus les capacités cognitives

suffisantes pour souffrir de cette annonce.

b) Le secret médical

Concernant le secret médical, les avis sont pastagé

Pour la plupart des médecins interrogés, la levésetret médical vis-a-vis de l'aidant est
autorisée, d’autant plus que le patient avait @ntié en l'aidant avant I'aggravation de sa
maladie : cela améliore la prise en charge du matien effet, le médecin a besoin de
I'implication de l'aidant quand la maladie est av@®. Un des intervenants pense qu’il n’est
pas nécessaire de demander au patient s'il aclzefgeée du secret vis-a-vis de l'aidant, car
cela est signifié implicitement lorsque le patieatcepte la présence de l'aidant a la

consultation.

Le secret médical sert a protéger le patient. Qi genc le lever vis-a-vis de I'aidant car cela
ne remet pas en cause cette protection. D’ailldarsupture du secret médical ne serait
condamnable que si elle était associée a la volbatdiffuser une information en dehors du
cercle des proches ou a la volonté de nuire aemtatl faut cependant demander a 'aidant de
respecter le secret médical vis-a-vis des autrg®logies du patient. Pour d’autres, I'absence
de volonté de nuire au patient ne constitue en uee dérogation au secret médical et

demander a un aidant de respecter le secret rédesine garantie suffisante.

Si certains pensent que la recherche d’'un aidatifipiet autorise la levée du secret médical,
d’autres considerent que cela revient a révélediagnostic médical a un étranger. Pour les
uns, l'aidant fait partie du cercle des soignamtsrepeut, par conséquent, partager le secret

avec lui, pour les autres ce n’est pas un soigoamrement dit.

Il ressort des échanges que les contraintes der€ee médical au quotidien peuvent mettre a

mal le respect du secret médical.
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c) Le consentement du patient

Lorsque la maladie s’aggrave, cela introduit uraaicdans la relation médecin-patient et un
déplacement de la communication du patient veiddid. Le médecin peut ainsi étre informé
grace a l'aidant des difficultés que pose la malad@elon les médecins interrogés, cette
introduction d’un tiers est nécessaire, méme sisdl fait au détriment de la relation médecin-

patient.

En I'absence de mesure de protection (tutelle,telleg, c’est le consentement du patient qui
autorise ou non la stratégie thérapeutique choBmurtant son consentement n’'est pas
toujours éclairé du fait de sa maladie, et la sibmadevient problématique lorsque 'aidant
souhaite un placement mais que le patient s’y aap@eur un des intervenants, la présence
de l'aidant signifie que la maladie est avancéguet le patient n’a plus toutes ses capacités

cognitives. Il n’est donc plus en mesure de dosparconsentement.

Certaines discussions peuvent générer de I'anxiééz le patient. Elles doivent donc étre
abordées entre le médecin et I'aidant au cours ehiretien singulier. Par exemple, le patient
ne doit pas étre mélé aux échanges conflictuelppposent les aidants familiaux sur un sujet
donné. Il est préférable de le tenir a I'écartaldibcussion, et de lui présenter la synthese des
différents échanges. De méme, la question de €ergn institution doit étre discutée en son
absence. Pour d’autres, aborder cette questionlayeatient est, au contraire, un moyen de

mieux I'y préparer.
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B) Lefocus groupd’aidants

1) Composition dufocus groupd’aidants

Le focus groupa été réuni le 12 mai 2009. Il a duré 1h54. Hididmats y ont participé.

* Répartition par sexe : 6 femmes et 2 hommes

* Age médian de 63 ans (s’échelonnant de 55 a 81 ans)

» La personne aidée était la mere (pour 2 aidamtgete (pour 2 aidants),
I'épouse (pour 2 aidants), le mari (pour 2 aidants)
Les aidants étaient donc pour moitié des enfangsatients et pour moitié des
conjoints.

» Situations professionnelles : 1 aidant toujoursf,a6t aidants retraités, non
précisé pour 1 aidant.

» Secteurs socio-professionnels : plombier (en d@é)iveducatrice pour jeunes
enfants, professeur d’éducation physique, charggemission a I'ANPE,

employée de I'’Assurance Maladie, forestier. Norciggpour un des aidants.

2) Analyse de la retranscription des enregistrementsosiores

L'intégralité de la retranscription docus groupa été jointe en annexe 4. Voici la synthese
des propos échangés au cour$awis groupd’aidants, apres réduction phénoménologique de

la retranscription selon la technique de Deschaf2gs.

2-1) Les difficultés survenant entre I'aidant et lanédecin traitant du patient

Les aidants reprochent souvent au médecin trad&@ite passé a coté du diagnostic de
maladie d’Alzheimer. D’apres eux, ce dernier safistdans une certaine routine vis-a-vis de
son patient, relativisant ses plaintes en les miestar le compte de I'age et ne recherchant pas
les signes pouvant évoquer une pathologie de laamémLes symptomes signalés par
'entourage ne sont pas entendus et lorsqgu’ilsodet,sils sont mis sur le compte de la
dépression. Cela génere une certaine angoissdelpatient qui ne comprend pas ce qui lui
arrive, le poussant parfois a multiplier les cotetidns aupres de différents médecins. Le
diagnostic a parfois été évoqué suite a un bilagsigue proposé par la mutuelle ou réalisé
sur le conseil d'un ami, et non a la demande duetiéd Ce retard de diagnostic culpabilise

I'entourage du fait de I'absence de prise en chprgeoce et adaptée.
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Une fois le diagnostic poseé, il est reproché aueuniédun manque, voire une absence, de
communication avec I'entourage. Parfois, c’est lémént extérieur qui permet d'établir la
communication : un des membres de la famille aamprofessionnel avec le médecin ou un

lien d’amitié avec lui.

La relation entre 'aidant et le médecin est urati@ complexe car elle méle étroitement la
prise en charge médicale de la maladie avec latretement émotionnel et psychologique
gu’elle engendre chez l'aidant. Si le message ddegid n'est pas suffisamment clair, le

mélange de ces sentiments est source de confusear’aidant.

Les aidants ont la sensation que le médecin easamaximum de respecter la volonté du
patient, méme lorsqu’elle est contraire a ce qaiddnt souhaite pour le patient. Ceci est vécu
avec incompréhension par les aidants. lls aimerajaa le médecin impose davantage les
choses au patient, comme le passage des aidesracildmu les déplacements réguliers en

accueil de jour.

Les aidants considérent que le médecin traitantés&sse a la prise en charge médicale mais
pas a ce qui est autour, notamment la relation Beetourage. Il n’est pas formé pour cela et

survole les problemes qui peuvent survenir.

Parmi les difficultés, il y a le fait que "l'effdilouse blanche" fasse disparaitre toutes les
plaintes du patient lorsqu’il est en présence ddeué. C’est donc au médecin de rechercher
les problemes et de mettre le patient dans unatsitude confiance suffisante pour qu'il

puisse oser s’exprimer. Ainsi le médecin peut $sueer et lui dire qu’il existe des moyens de

le soulager. Le médecin doit avoir une approche plumaine.

Parmi les reproches qui sont faits au médecinatrgitapparait celui de ne pas étre
suffisamment en lien avec I'hdpital notamment loesgon patient en sort et que le traitement

y a été modifié.

En fonction de I'endroit ou I'on se trouve sur égritoire national, il y a des inégalités dans la
qualité de la prise en charge du patient et deestourage. De fagcon générale, les aidants
pensent que les neurologues ou les gériatres denkrormeés a ce type de prise en charge.

Une des difficultés vécue par un des aidants wisalu médecin traitant a été la rapidité de
I'entrée en institution de son proche. Le médeeoiamitgpersuadé 'aidant qu’il était temps de

déposer une demande d’entrée dans un établissemérialisé en précisant que la réponse
pouvait prendre plusieurs mois. Finalement, la elacait été obtenue trés rapidement, au
grand désarroi de I'aidant qui avait di acceptgrld&ement de son proche dans une relative

urgence.
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De plus, I'établissement n'était pas spécialisé sdém prise en charge de la maladie
d’Alzheimer, contrairement a ce qui avait été @iela avait renforcé le sentiment de trahison
ressenti par l'aidant. Un des participants sugggre les meédecins aient une meilleure

connaissance des établissements dans lesquealsalsant leurs patients.

L’expérience d’'un des aidants est qu’en institutitan famille n’est pas intégrée dans la
relation meédecin-patient et qu’elle doit insisteest fortement pour avoir acces aux

informations concernant la prise en charge du eésid

Rares sont ceux pour lesquels aucune difficultéc d@emédecin traitant n’est apparue. En
effet, seul un des aidants est pleinement satidtainédecin, notamment car il a propose le
bilan mémoire ayant permis de poser le diagnostis prienté son patient vers les structures

de prise en charge adaptées.

2-2) La relation triangqulaire sur le terrain

a) Le déroulement de la consultation

Les aidants reconnaissent que le médecin traitdrtirgerlocuteur privilégié entre le patient

et eux.

En ce qui concerne la présence ou non de l'aiddatcansultation, il arrive souvent que le

patient se rende seul a la consultation au débui dealadie, notamment avant que ne
survienne une désorientation spatiale. De mémedesultations pour le renouvellement des
médicaments, en dehors de la survenue d’'un probéégue peuvent se faire en I'absence de
'aidant. Le neurologue, quant a lui, recoit d’'athde patient et son proche ensemble puis
séparément. Le cas d’un médecin, qui avait refagéc I'accord du patient, la présence de
'aidant a la consultation alors que des problémes mémoire commencaient déja a
apparaitre, avait beaucoup surpris et contrariéaaant. Enfin, il y a des aidants qui

accompagnent leur proche a toutes les consultations

Il arrive que l'aidant voie le médecin seul a seans le patient, ou qu’il le contacte par
téléphone, par exemple pour mettre en place uneaausuivi en cas de changement de
médecin traitant ou pour lui donner des informatiear le contenu de la consultation avec le
spécialiste. En revanche, les aidants n’appellestlp médecin pour savoir comment s’est
passée la consultation avec leur proche parcesgsédlent qu’ils seront contactés par le
meédecin si survenait un probléme. Un des aidanémeontré le médecin seul a seul pour lui
rapporter des menaces de suicide proférées pasreohe si la maladie d’Alzheimer lui était

diagnostiquée. Le médecin a alors respecté le tséardiagnostic en ne le révélant pas au

patient.
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Pendant la consultation, certains aidants rappoges la parole du médecin ne s’adresse ni a
'aidant ni & la personne aidée maidombe »entre les deux. Ces aidants ressentent cela
comme un barrage qui entrave la communication i&.tRour d’autres, le médecin parle
surtout a l'aidant et ne s’adresse au patient que |ui faire passer les tests mnésiques. Le
fait que le médecin fasse passer ces tests enpfégence ne pose pas de probléme aux
aidants. Certains, quant a eux, pensent que leaimésladresse autant a I'aidant qu’a l'aidé et
comme le patient a tendance a minimiser ses treulbEdant intervient alors auprés du

meédecin pour rétablir la réalité des choses.

L’aidant est constamment déchiré entre interveaursouligner un handicap que son proche
essaie de minimiser et ne pas communiquer un éléqerpourrait avoir son importance
dans la prise en charge. Concernant I'évaluatiite faar le médecin sur I'évolution de la
maladie, certaines questions qu’il pose interpelles aidants car ils ont I'impression que le
médecin n'a pas du tout conscience de la réalitétrduble dont souffre leur proche.
L’exemple a été donné d’un médecin qui interrogsaipatiente sur son godt pour la lecture

alors gque celle-ci était manifestement incapabléree

Au cours de la consultation, 'examen clinique &stu comme trés sommaire voire

inexistant. Le patient n’exprimant pas ses plaintes aidants s’attendraient a ce que le
meédecin fasse un examen plus approfondi. Quanariex clinique a lieu, le médecin ne

demande pas au proche de sortir de la piece niatenp si la présence de son proche le
dérange. Cela semble normal a l'aidant puisqu’il oregistrer ce que dit le médecin dans la
mesure ou le patient n'a plus la capacité de e fdi'aidant estime que sa présence est
nécessaire pendant toute la consultation car lerat’est plus capable de répondre seul aux
questions du médecin et parce que sa présencegdsguoche, notamment au moment de

I'examen clinique.

La plupart des aidants, a I'exception d'un desrugeants présents, pense qu'au cours de la
consultation le médecin traitant ne s'intéressespéfssamment a eux et a leurs difficultés. En
revanche, ils trouvent les spécialistes, commeelgralogue, beaucoup plus attentifs a la

situation de l'aidant et d’un plus grand soutieniplai.

b) La disponibilité des professionnels de santé

Tous les aidants ayant participé fagus groupconsidérent que les horaires de passage au
domicile des aidants professionnels sont souveainpatibles avec la réalité des horaires de
vie du patient. Cela pose de véritables difficuipésir 'entourage. Le manque de disponi-

bilité est aussi souligné chez le médecin trait@ettains pensent que c’est parce qu’on lui en

demande trop, en tous les cas, plus qu’'il ne pedriee ! Ce n’est pas l'avis de tous...
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En effet, d’autres pensent que le médecin ne msitqut faire mais qu'il devrait étre capable
de déléguer et adresser vers des structures asaptgidant s’épuise a faire lui méme toutes
ces recherches et démarches. Il semblerait quadégcins qui consultent sans rendez-vous

soient plus accessibles.

Les médecins projettent sur les aidants leur exaspg vis-a-vis de toutes les démarches
administratives qu’ils doivent effectuer dans lelreade la prise en charge du patient. Cela
souléve de lincompréhension et de la colére chez didants puisqu’ils nont d’autre
possibilité que de passer par le médecin traiitnparce que tous cespapiers »a remplir
sont d’'une extréme importance pour eux dans la raesu ils leur permettent d'alléger

significativement la charge financiere que représé€accompagnement de leur proche.

c) Avoir le méme médecin traitant que son prochelate

Pour les aidants, avoir le méme meédecin traitaet spn proche est tout a fait possible. En
effet, les médecins "de famille" étaient bien eatien avec I'ensemble de la famille et cela
ne posait pas de probléme. Un des intervenantsgeeutjue c’est méme beaucoup mieux
dans le sens ou, si le médecin s’apercoit quedidid une maladie qui ne lui permet plus
d’apporter son aide comme il faut, il est alorsspguméme de le conseiller, de prendre les

précautions nécessaires ou de l'assister psychiplegient s’il en a besoin.

2-3) L’intervention du médecin dans la relation paient-aidant

a) L'identification de l'aidant

Lorsqu’il 'y a pas d’aidant aupres du patienttaieis pensent que ce n'est pas au médecin
d’en rechercher un dans la famille ou dans I'erggarcar cela constituerait une sorte d’'ingé-
rence de sa part. Pour d’autres, au contrairegsspéatients n’ont pas de parents proches, la
recherche d’'un aidant par le médecin est |égitifmair eux, c’est comparable a de I'assistan-
ce a personne en danger et cela fait partie desanssque I'on attend du médecin. Il ne doit
pas désigner quelqu’un au hasard mais plutét tlserecherches avec l'aide des assistantes

sociales ou des personnes qui vivent dans I'enmeprent du patient, comme ses voisins.

S’il semble, a priori, que dans les familles nomkes les choses soient plus simples parce
qgu’il y a un plus grand nombre d’aidants potentiels pratique les gens ne se précipitent pas

pour étre aidant principal.

L’ensemble de l'assistance s’accorde pour dire qu@’est pas au médecin de désigner un
aidant principal quand il y a plusieurs aidants.désignation doit se faire spontanément au
sein de la famille. En général, I'aidant ainsi dési restera I'aidant principal par la suite sinon

cela risquerait d’étre trés déstructurant pouataifie.
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b) L’évaluation de l'aidant

Certains aidants sont choqués par la notion d’'@taln de I'aidant faite par le médecin et y
voient une intrusion de sa part, d’autant plus euieci ne connait pas bien la maladie
d’Alzheimer et n’est donc pas Iégitime pour pouyjager I'entourage. Mais, pour la plupart,
cette notion est bien acceptée. Il apparait noaualyeux de ces aidants que le médecin se
demande si les mesures d’aides au domicile onta@tectement mises en place ou si la
famille s’occupe comme il faut du patient, a plosté raison si le patient est isolé ou la
famille éloignée. Les réponses du patient sur aesstipns ne pouvant étre considérées
comme totalement fiables, il faut bien que le méds&n enquiere aupres de I'entourage. Le
meédecin peut ainsi constater un manquement dads kd suggérer des solutions a mettre en

place afin d’y remédier.

c) La gestion des conflits

Il arrive qu’il y ait des conflits entre les aidant’'un méme patient. Certains meédecins
essaient d’évaluer le retentissement de ces cosflit I'aidant principal. D’autres refusent au

contraire de s'intéresser aux difficultés qui peuaurvenir entre les proches.

Pour la plupart des aidants, le rble du médecistrpas de gérer les conflits au sein de la
famille car, en raison de la complexité des siaregj le médecin ne peut jamais avoir tous les
éléments pour déterminer qui détient la véritéalégitimité. D’ailleurs, en province ou tout
le monde se connait et ou le culte du secret est iphportant, le médecin ne s'immisce
surtout pas dans les affaires familiales. Les agdemerrogés relatent qu’autrefois, le médecin
dit "de famille" connaissait tous les membres dfahaille et les relations qu’ils entretenaient

les uns avec les autres : il était plus a mémeaainenir dans les conflits familiaux.

Il arrive également que la famille s’oppose auwxaatd professionnels qui entourent le patient.
Dans ce cas, c’est a la famille et non au médeeirrégler le conflit, sinon le médecin
risquerait d’étre submergé par la gestion des iterndlu détriment de la prise en charge

médicale de son patient.

Si le conflit oppose directement l'aidant au médecaitant, cela entraine généralement un
point de non retour. L'exemple a été donné d'un exédqui s'opposait a la présence de
I'aidant pendant la consultation, le patient allpotirtant dans le sens de son médecin. Cela

avait finalement entrainé le changement du médeaitant.

En cas de conflit entre un patient et son proclest e médecin qui est le plus a méme de le
repérer. Cela fait partie de son devoir d’assisalim effet, il peut arriver que l'aidant ne

parvienne pas a prendre suffisamment de distanee ldarelation d’aide, qu'il perde tout
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repere, et se retrouve ainsi a la limite de la raigdince. Les aidants ont conscience que ce
réle du médecin est un garde-fou qui permet detesécher de tomber insidieusement dans

une forme de maltraitance.

d) Exemple de la conduite automobile

En général, le patient arréte de conduire de lunmé&ependant, 'exemple est donné d’'une
personne qui continuait a conduire alors que sanda santé ne le lui permettait plus. Dans
ce cas, tous les aidants s’accordent a dire qudiliyn danger pour le patient mais aussi pour
I'ensemble de la société et que le médecin a wnadbuer. Plutét que de dire ce qu'il faut
faire ou ne pas faire, le médecin doit aider lailland formuler les choses qu’elle ne sait pas
présenter. Pour les aidants, la parole du médestimtgective et non émotionnelle comme

peut I'étre celle de la famille : elle a une pluargle portée.

2-4) Les aspects éthiques, déontologigues et juriglies de |a relation triangulaire

a) L’annonce du diagnostic

Méme si devoir cacher le diagnostic au patient tifes une grande souffrance pour
I'entourage, tous partagent l'idée que cela luteéune douleur inutile, d’autant plus que le
patient n'a pas été préparé a un tel diagnostit llmonce pourrait étre trés destructrice sur
son moral. Les aidants vont plutdt parler au patiendifficultés de mémoire comparables a
celles de la maladie d’Alzheimer et par conséquéntssitant des traitements semblables. lls

considerent que cela ne change rien qu’il sacheeaache pas le diagnostic precis.

Cacher le diagnostic au patient est parfois aussnayen de le protéger, comme le précise
cet aidant dont le proche avait proféré la menaceeddonner la mort dans le cas ou on lui
diagnostiquerait la maladie d’Alzheimer. Un autidaat pense, au contraire, que I'absence de
diagnostic peut créer une grande angoisse cheairerpatients qui vont multiplier les

consultations jusqu’a ce que quelqu’un leur réegliin ce qu’ils ont exactement.

Si I'entourage pense qu'il ne sert a rien de ddradm de la maladie au patient, il aimerait en
revanche pouvoir lui expliquer ses symptdomes avex mwhots adaptés et la raison pour
laquelle il perd la mémoire. En effet, les modifioas de comportement du patient suscitent
un grand nombre d’interrogations chez lui et ctezmoches. Le médecin traitant a alors un
réle important a jouer au moment ou le patient greonscience de son déficit. Le médecin
peut le rassurer en lui expliquant ce qui lui @&ret en lui disant quelles aides existent pour

lui et pour son entourage.
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b) Le secret médical

La notion de secret médical est assez abstraitelpp@idants. lls n’ont pas I'impression que
le médecin le leur oppose. Au contraire, un desniginants reproche au neurologue qui suit
sa compagne de ne pas avoir opposeé le secret madaars enfants qui ont pu assister aux

consultations, alors que lui-méme et sa compagnétaient pas favorables.

En ce qui concerne I'annonce du diagnostic auxh@scune aidante rappelle qu’auparavant
les médecins ne communiquaient pas le diagnostiendourage ce qui était alors vécu

comme une humiliation par celui-ci mais que depegschoses ont bien changé.

Une des angoisses fréquentes chez les patienia estinte d'étre atteint d’'une maladie
grave, comme un cancer. Les aidants se sentenersodemunis face aux interrogations de
leur proche. lls pensent que le médecin devraitrerépondre. Il pourrait en effet prescrire
un bilan afin d’éliminer une cause organique cerggasurerait le patient puis, s'intéresser a la
cause de cette angoisse en recherchant par exemplébut de dépression. Dans le cas ou
surviendrait vraiment une autre maladie gravestilde I'avis de tous que les aidants devraient
étre mis au courant mais pas le patient car cédmeshit son moral et constituerait pour lui

une souffrance inutile.

c) La personne de confiance

La notion de "personne de confiance" est connudrpar des huit personnes présentes. Dans
un des cas, elle avait été abordée par le nogtirdans un autre au moment de I'entrée en
institution. Dans ce deuxiéeme cas, le patient avgliisé de désigner une personne de
confiance ne voulant pas afficher de préférenceeesgs enfants. Les aidants considérent que
c’est le médecin traitant qui devrait évoquer asighé patient et de ses proches la question de

la désignation d’'une personne de confiance.

d) Le mandat de protection future et les direcsvanticipées

La réforme des mesures de protection juridiguepdesonnes a partir de janvier 2009 était
connue sans gque le détail précis de ces nouvebssings ne le soit. Etant donné gu'il arrive
que le "mandat de protection future" soit signé ime le diagnostic de maladie d’Alzheimer

pose, un des intervenants se demande qui doitngié@er si le patient est encore en capacité

ou non de pouvoir le signer.

Les "directives anticipées" ne sont pas connuadf, gaur un des aidants avec qui cette
question avait été abordée au moment de I'entréastitution. Cette notion d’anticipation

des événements surprend les aidants. En effeteilenseur proche sur les meilleures
décisions a prendre pour lui, tout au long de Iétion de sa maladie, leur semble faire

justement partie du role d’accompagnement.
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Un des aidants présents ironise sur le fait quendéslecins n’ayant eux-mémes pas
connaissance de toutes ces mesures et réformesyezdrpourraient-ils en informer le patient

et ses proches ?

e) La curatelle, la tutelle et la sauvegarde dstjge

Les aidants sont souvent confrontés aux notiongrdiction juridique des personnes dans
des circonstances brutales et dans un contexterdeusgence. Les informations sont alors
d’autant plus difficiles a obtenir. La désignatiban tuteur au sein de la famille peut étre une
source de conflits et de tensions. Un des aidaagparte que c’était le notaire qui avait
anticipé cette question en suggérant de désignitdar au sein de la famille car un tuteur
extérieur risquait de moins bien gérer les biemarRin autre aidant, c’est le psychiatre de
I'hépital qui lui avait conseillé de disposer d’'upeocuration avant que son proche ne soit
plus capable de signer. La notion de "sauvegardeddiee” n’était pas connue des aidants

rencontrés.
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C) Les entretiens individuels de patients

1) Caractéristigues des patients interrogés

Tous les entretiens se sont tenus au sein de &dcda jour dans lequel le patient avait

I'habitude de se rendre. Onze entretiens ont @lésés mais I'un d’eux n'a pas été retenu car

le patient n’avait pas de médecin généralisteagt &ivi par un médecin psychiatre. La durée

médiane des dix entretiens est de 32 minutes {alad6 a 58 minutes), la durée cumulée des

dix entretiens est de 5 heures et 18 minutes. heetens ont été réalisés entre le 6 juillet
2009 et le 11 septembre 2009.

Les caractéristiques des patients interrogés ét@ieisuivantes :

Répartition par sexe : 6 femmes et 4 hommes

Age médian de 81 ans (s’échelonnant de 72 a 88 ans)

age médian des hommes de 77,572 83 ans)

age meédian des femmes de 84,57a 88 ans)

Temps moyen écoulé depuis la pose du diagnostams 2t 4 mois

Mode de vie :
6 patients vivent seuls a leur domi@e@yvec leur conjoint, 1 chez sa fille

Lieu du domicile : tous les patients vivent a Paris

Secteurs socio-professionnels : aide ménagérmclobur INRA, moniteur de
football, général dans I'armée de tero#ffeuse, outilleur, pharmacienne,
secrétaire, aide comptable, gendarme.

L’aidant principal était une femme dans 9 cas eéhamme dans 1 cas :

type de lien entre l'aidante femm&egatient : fille (5), épouse (3), sceur (1)

type de lien entre I'aidant hommdéagpatiente : fils (1)

2) Analyse de la retranscription des enregistrementsogiores

L’intégralité de la retranscription des dix enteet réalisés a été jointe en annexe 6. Voici la

synthese des propos échangés au cours des emtrietieviduels de patient, apres réduction

phénoménologique de la retranscription selon lartegie de Deschamps. [22]
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2-1) Les difficultés liées a lintervention de l'adlant dans la relation

médecin-patient

L’intervention de l'aidant dans la relation médepatient n'est généralement pas ressentie
comme une source de difficultés. Cette relatiomid intervenants est comparée a la présence
des étudiants en médecine pendant la consultatien le généraliste sans que cela ne géne le
patient. Seuls deux exemples de difficultés sompaaés : celui d’'un aidant opposé a ce que
le patient se rende en accueil de jour comme leeniéd’'avait suggeéré, I'aidant finissant par
se ranger a la décision de son proche, et celuiedpatiente pour qui la présence de son
aidant a la consultation constituait un obstaclerpaborder certains sujets plus intimes

comme les problemes gynécologiques.

2-2) La relation triangulaire sur le terrain

a) La présence ou non de I'aidant pendant la coftation

Les patients se rendent souvent seuls chez leuecimédjénéraliste. Leur conjoint les
accompagne parfois, notamment lorsqu’ils ont leopge traitement a faire renouveler. Leurs

enfants les accompagnent lorsque leurs horairesdal le leur permettent.

Pendant la consultation, différents cas de figwest possibles : soit le médecin recoit
d’abord le patient seul puis fait rentrer I'aidani voit I'aidant seul ensuite, soit I'aidant
assiste a toute la consultation. Il arrive aus® fatient et aidant assistent ensemble a la

consultation et que le médecin fasse sortir leepéati

L’accord du patient n’est jamais sollicité pour @iavsi le proche peut assister ou non a la

consultation.

Certains patients apprécient d’étre seuls en ctatgn avec le médecin, car la présence de
leur aidant peut les intimider, voire les infasg@i s’il répond a leur place. D’ailleurs, ils ne

tiennent pas toujours a ce que leur aidant intengedans leur vie privée. lls pensent que le
médecin peut aussi apprécier I'absence de l'aidaatfait d’étre seul leur semble étre

stimulant et bénéfique au travail de leur mémoiiger seul a la consultation est aussi pour
eux une facon de ne pas déranger leur aidant tvapest. Pour d’autres, la présence du
proche pendant la consultation n’est en rien undramte et ils reconnaissent au contraire
gu’en plus de les rassurer, sa présence les datenaler des choses qu’ils n’arriveraient pas

a exprimer seuls.
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b) La circulation de la parole entre les trois gegonistes
Pendant la consultation, le médecin s’adresse ddadbgon patient mais se tourne parfois vers
I'aidant pour obtenir son approbation. Pour d’asitie médecin s’adresse autant a 'un qu'a

'autre.

Soit I'aidant intervient librement dans la discosset pose directement des questions, soit il
n'intervient que lorsque le médecin le lui demarale lorsqu’il souhaite compléter une

réponse de son proche.

Il se peut que le patient soit tenu a I'écart delsagges entre le médecin et l'aidant, par
exemple lors d’échanges téléphoniques ou en ficodsultation. Cela ne le dérange pas car il
a confiance dans son proche et parce que ce désrtient en général informé du détail des
échanges. Une des personnes interrogées rappartmaois que I'existence d’échanges entre

son médecin et son proche sans en étre aversenait désagréable.

c) L’écoute de la part du médecin

La plupart des patients ont I'impression que le esc@dest a leur écoute et qu’il prend autant
en compte leurs remarques que celles de leur prealé pour deux d’entre eux qui pensent

gue le médecin s’intéresse davantage a ce quaidarht.

d) Avoir le méme médecin traitant que son aidant

Si l'aidant est suivi par le méme médecin, celal@ange nullement le patient. Il sait que le

meédecin respectera le secret médical dans lessibsx

2-3) L'intervention du médecin dans la relation paent-aidant

a) L’identification de l'aidant

Les patients interrogés considerent que le médiaind’abord expliquer a son patient, avec
le plus d’égards possible, que son état de samissige qu'il soit aidé. En effet, le médecin
ne doit pas imposer une aide a son patient maiétpauconseiller sur ce qu’il conviendrait de
faire compte tenu de l'aggravation de sa perte tdimamie. Les patients pensent que le
médecin a le devoir d’essayer de mettre en plaeeaide car leur survie ou I'aggravation de
leur état général peut en dépendre. Le médecincdageiller son patient dans ce choix afin
de lui éviter une démarche délicate : s’assurer id@Entions et des compétences de son

aidant.
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Dans le cas d’un patient isolé :
Dans un premier temps, pour la majorité des patigrierrogés, le médecin doit se tourner

vers la famille du patient.

Pour certains, cela ne sert a rien d’entrer enaobragvec une famille qui ne se serait jamais
manifestée jusque-la et aurait délaissé le patimir d’autres, il faut tout de méme tenter de
solliciter de l'aide aupres de la famille car onpsait pas laisser une personne malade seule et

abandonnée.

Le médecin doit enquéter, sans non plus multipéierdémarches, afin d’essayer d'évaluer la
fiabilité de la famille. Il doit faire particuliéneent attention aux parents éloignés qui pour-
raient étre surtout intéressés par l'argent oulgmmbiens du patient. Il doit aussi éviter de
divulguer des informations médicales que le patmétérerait cacher aux autres membres de
sa famille.

Dans l'idéal, il faudrait que le médecin demandeatement & son patient les coordonnées

des personnes a contacter.

Si les recherches du cété de la famille sont infreiecses, le médecin peut se tourner vers le
voisinage immeédiat du patient. C'est plus facil sdnnait les voisins, sinon sa démarche
risque d’apparaitre comme intrusive. Il vaudraieuax, d'ailleurs, faire appel a plusieurs
voisins plutdét qu’a un seul. Pour certains desepési interrogés, si les voisins connaissent
bien le patient, ils peuvent avoir un réle d’infation en précisant s’il y a ou non besoin de
faire appel a une aide extérieure. Cependant,dtésns ne voudraient pas leur voir jouer un
réle plus important parce qu’ils se méfient d’ekx. effet, en copropriété il y a souvent des
querelles avec des voisins qui pourraient étreess®s de récupérer le logement du patient.
Leur aide ne doit donc étre sollicitée qu’en darnéeours.

Enfin, certains pensent que, d’'un coté, la fanee embrigadée dans sa vie personnelle et
professionnelle et que, de l'autre, il n’est passiide de compter sur des voisins. Le médecin

doit plut6t rechercher une aide professionnelleantacter une association de bénévoles.

Dans le cas d’un patient entouré :

Pour les patients interrogés, le choix de l'aidamtcipal devrait porter sur un membre de la
famille qui soit d’'un certain age, avec un bon aived’'étude et d’intelligence pour étre
capable de comprendre les choses gialsroir aider correctement. Tant qu'il en est cépab
c’est au patient de faire ce choix parce qu'il saiggux que quiconque qui sera le plus a méme

de l'aider.
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S’il semble naturel que l'aidant soit le conjoirdnd un couple ou un des enfants si la
personne vit seule, la plupart des patients coredéue la famille doit aussi donner son avis
et prendre position dans ce choix, voire déciderr mertains. L’avis du médecin est aussi
utile, voire déterminant pour certains, car il d@ftifier que la personne est compétente pour
assurer l'aide demandée et gu’elle n’est pas metpa¥r I'argent ou les biens du patient. Le
médecin ne doit cependant pas choisir a la placeodepatient car il ne connait pas les

membres de sa famille aussi bien que lui.

Dans le cas d'un patient n’ayant plus toutes sesdaltés cognitives :

L’ensemble des patients interrogés estime queuertg patient n’a plus toutes ses facultes, le
choix doit se faire conjointement entre le médestiia famille. Le médecin doit pouvoir
donner son avis, en tant que professionnel de ,ssuntée choix de la personne qui va aider en
fonction de ses capacités a pouvoir assurer owcaajue I'on attend d’elle. Il doit expliquer,
sans ambiguité, les risques auxquels la famillgpsise si elle ne suit pas ses conseils. Si le
médecin juge que personne dans la famille n'esinesure d’assurer correctement l'aide
demandée ou que les aidants sont surtout intérpasés patrimoine du patient, il doit alors
faire appel a des aides professionnelles. C’estpuise de décision délicate pour le médecin
mais cela fait partie de ce que les patients atteinde lui, méme si c’est a la limite de son

exercice purement médical.

b) L’évaluation de l'aidant

Les patients interrogés relatent que peu de méslet@mandent aux malades s'ils trouvent
que leur aidant s’occupe bien d’eux. Pour certante médecin ne pose pas cette question,

c’est parce qu'il sait que le proche fait bien s@wvail.

Les patients interrogés considerent que, danseightdu malade, il est important que le
médecin se renseigne sur son environnement etedgalu degré d’isolement. Il existe, en
effet, des enfants qui ne s’occupent pas bienus lgarents. Le médecin doit s’assurer de la
faisabilité de la mission gu’il donne a 'aidanhsii que de sa bonne réalisation. Si le proche
n'assure pas correctement l'aide demandée, le rnmédieit en parler avec la famille et

proposer des aides professionnelles.

Cependant, une des personnes estime que certamesqgues ou reproches faits a l'aidant
risqueraient de le blesser et le dissuader d’app@dn aide. Aussi, le médecin doit se
renseigner discretement sur la facon dont I'aidétcupe de son patient afin que I'aidant ne

s’en rende pas compte.
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Si le malade n’a plus toutes ses facultés, le mad#mit aussi évaluer son environnement
mais il aura plus de difficultés a le faire s’il ce@nnait pas bien la famille ou s'’il ne I'a jamais

rencontrée.

c) La gestion des conflits
Dans le cas d’un conflit survenant au sein de la faille :

Le médecin ne se préoccupe pas des histoires &asilill s'intéresse au motif de la
consultation sans aller au dela. D’ailleurs, ilst’pas non plus certain que les proches soient
disposés a exposer leurs histoires familiales.

Il semble légitime aux patients interrogés que kEdetin se renseigne sur I'environnement
familial de son patient. Il peut en effet lui éttdle de savoir que le patient s’entend bien avec
son aidant mais pas avec le conjoint de son aidangu’un aidant subit des difficultés dans
son couple parce que son conjoint lui reprocheisyntication dans l'aide qu’il apporte. Le
meédecin doit toutefois veiller a ce que I'entouraggpprenne pas que le patient lui donne des
détails sur les conflits familiaux car cela pour@roir comme conséquence d’exacerber les

tensions.

Dans le cas d’un conflit survenant entre le médeciat I'aidant :

Tous s’accordent pour dire qu’il s’agit d’'une stioa difficile. Le malade doit d’abord se
faire préciser la nature exacte du probléme denfacse faire sa propre opinion. Il aura plutét
tendance a soutenir son proche méme si cela doduo@ au remplacement du médecin.
L’aidant devra toutefois obtenir I'accord de sorogire avant de prendre la décision de
changer de médecin. Pour d’autres, si I'enjeu diflitan’est pas essentiel, le médecin doit
temporiser. Mais s'il estime que la santé de sdiepiaest en jeu, il doit mettre I'aidant face a
ses responsabilités. En effet, dans certaines lesnibn essaie de se débarrasser du malade,
non pas pour I'abandonner a son sort mais pourlu® gvoir de soucis ; I'aide apportée
engendre effectivement des soucis majeurs. De fggmérale, les personnes interrogées
pensent qu'il est préférable de ne pas cherchautme aidant.

Dans le cas d'un conflit survenant entre le maladet I'aidant :

Pour certains, le médecin ne doit pas intervenisdan conflit entre le malade et son proche
car cela aurait tendance a aggraver les choses.drures, il peut quand méme essayer de
raisonner les gens mais ne doit pas insisteresit ane résistance. En revanche, si le médecin
juge que l'aidant n'assure pas correctement sa) ilddloit intervenir en expliquant a I'aidant
quel impact cela peut avoir sur le devenir du maletdil doit le signaler a son patient quitte a

lui suggérer de trouver un autre aidant.
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d) Exemple de la conduite automobile

Un peu plus de la moitié des personnes interrogéegja conduit et I'arrét de la conduite

automobile a souvent été vécu comme un épisodélpéni

Les patients sont unanimes pour dire que, lorsqueqg'un n’a plus les capacités de

conduire, il faut lui dire d’arréter car c’est dangux pour lui mais aussi pour les autres.

Les avis divergent sur la facon dont la situatioit 8tre gérée : soit c’est le patient qui doit
prendre lui-méme la décision et ni le médecin nfamille n'ont a s'immiscer dans cette

décision, soit cela doit étre une action conjothienédecin et de la famille.

Certains pensent que c'est d’abord la famille quit dn parler car elle repere les premiers
signes de dangerosité bien avant le médecin. Rayréféreraient que ce soit le médecin qui
aborde le sujet le premier parce que son jugensrdbgectif. C’est celui d’un professionnel,

contrairement a celui de la famille qui peut étaetipris et préter davantage a discussion.

2-4) Les aspects éthigues, déontologiques et jurigies de la relation triangulaire

a) Le secret médical

Les médecins ne demandent pas aux patients leordaa¢ant de communiquer a I'aidant des
informations médicales les concernant. Toutefola teur parait normal, d’autant plus que
I'aidant est souvent présent pendant la consuitakn effet, les patients ne trouvent pas qu'il
soit nécessaire que le médecin sollicite au préalaor accord avant de communiquer des

informations a leur proche, car cela les rassutiegpit tenu informé de leur état de santé.

Cependant, certains souhaiteraient que le médexin demande l'autorisation car ils
préféerent que leur proche ne soit pas mis au coutancertaines choses personnelles ou
intimes. C’est ainsi une fagcon de préserver letimite tout en protégeant leur proche.

La présence de l'aidant pendant la consultation leat-elle le secret médical ?

Pour certains, le médecin peut tout dire a l'aidaartil n'y a pas de secret envers lui, pour
d’autres, il ne doit pas le faire. En effet, le méd doit se méfier des liens de parenté
indirects, comme avec la belle-famille, car cedginoches peuvent étre davantage intéressés
par I'argent ou par les biens du malade que pasasdé. Le médecin doit aussi éviter
d’aborder des sujets personnels ou intimes en mpeésee I'aidant. Il ne doit pas, non plus,
parler des maladies graves. Si des patients actapie certains proches soient d’'emblée mis
au courant de leur état de santé, ils préferentdtpures ne le soient pas, ou s’ils devaient

I'étre, les mettre au courant eux-mémes.
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Lorsque le malade n’est plus en possession dest@ete facultés, il apparait normal que le
médecin donne des informations a ses proches pais goient en mesure de l'aider.

Toutefois, les patients considérent qu’il faut maams demander au préalable I'avis du
malade car il peut avoir des moments de luciditgegtas apprécier du tout d’étre interrogé en
présence de ses proches sur certains aspectssdatéagu’il estime secrets. Le médecin doit
aussi faire attention au risque qui peut existarrpm patient ayant des biens, a ce que
I'entourage soit mis au courant de ses problémesadté. L'entourage pourrait, en effet, en

profiter pour essayer de le manipuler dans I'espgeirécupérer ses biens.

b) Le consentement du patient

Si le médecin demande généralement son avis anpatincernant les décisions a prendre en
rapport avec sa santé, ce n’'est pas non plus systgra. En effet, il peut arriver que le
médecin demande directement son avis a I'entouragemoitié des patients interrogés
accepterait que le proche, en qui ils ont une grasuhfiance, décide a sa place, tandis que
pour l'autre moitié, il est inconcevable de ne paster au centre de la prise de décision.

Dans le cas d'un désaccord survenant entre leh\@sqgear rapport a une décision a prendre
pour le malade, les patients interrogés suggenemti€) médecin réunisse proches et patient,
leur explique la situation, et conseille la meiteedécision a prendre. Tant que le patient en a
les capacités, il doit étre intégré dans la didousgt rester seul maitre de la décision.
Toutefois, certains patients accepteraient la apgsieur aidant principal décide a leur place.

Si le patient n’est plus en possession de toutedfasmiltés, le médecin doit rencontrer la
famille pour lui conseiller la meilleure attitudeadopter puis la famille décide en fonction des
informations fournies par le médecin. Pour certdiasis du médecin doit prévaloir sur celui

de la famille parce que le médecin défend toujbuntgrét du patient.

Une des personnes interrogées précise que, séomaalt que le patient est encore capable de
se rendre a la consultation chez son médecinuil dansidérer qu’il est encore capable de

donner son consentement.

c) La personne de confiance

La notion de désignation d’'une "personne de con&amar le malade n’est pas connue par

les patients interrogés mais apparait comme quelgose allant dans le bon sens.

d) Le mandat de protection future et les direcsvanticipées

Les patients n’ont pas entendu parler du "mandgitraection future” et reconnaissent ne pas

avoir a s’en soucier dans la mesure ou, pour le embncela se passe bien avec leur proche.
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lIs trouvent néanmoins que la possibilité de dereafidvis du patient tant que son état le
permet est une trés bonne chose et peut permé&itiiéed, le jour venu, des discussions diffi-

ciles au sein de la famille.

Cela souleve toutefois une question délicate : @ @uoche choisir pour lui assigner une

tache aussi lourde ? »

Personne n’a entendu parler non plus des "directwicipées”. Les patients voient plutét les
choses au jour le jour et comptent sur leur prguahe continuer a s’occuper d’eux a l'avenir.
Une patiente a toutefois fait enregistrer son logigna son nom et a celui de sa fille de fagon

a lui simplifier les démarches le jour ou elle dérait.

e) La curatelle, la tutelle et la sauvegarde dstjge

Ce sont des notions dont les patients ont davargaggdu parler. lls savent un peu en quoi
cela consiste. Un des patients regrette que le ciréde lui ait pas demandé son avis lorsque
sa sceur a été désignée comme sa curatrice, mésug & principe il y était tout a fait

favorable.
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IV - DISCUSSION

Nouscommencerons par analy les résultats de notre enquéte, ensuitesen montrerons

les limites méthodologiquesnfin nous aborderons les perspectives.

A) Interprétation des résultats : la réalité de la relation triangulaire

1) Larelation triangulaire : une notion a préciser

1-1) Les interactions entre les trois protagoniste

Le terme Ytelation triangulair’ convient pour décrire les interactiogsi existent entrdes
trois intervenants, médecipatient efaidant, mais fait abstraction dévolution dea relation

dans le temps (figure 1).

Patient

Médecin Aidant

Figure 1: Schéma représentar les interactions binaires au sein de la relation naecin-patient-aidant.
En effet, pour mieux comprendrl’évolution de la place du patiestu sein de laelation
triangulaire, on peut utiliseun graphiquereprésentant deugegments de droitcorrespon-
dant, pour l'un, a lacommunicatio entre le médecin et le patient @bur l'autre, a la

communicatiorentre le médecin d’aidant (figure 2).

4 Degré de communication

communicatio médecin-aidant

communiction médecin-patient

1 1 G

T1 T2 T3

Figure 2 :Répartition au sein de la relation médeci-patient-aidant entre la communication médeci-
patient et la communicationmédecin-aidant au fur et a mesure de évolution de la maladie.
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Les instants T1, T2 et T3 correspondent a différemthdes de la maladie : respectivement
stade léger, stade modéré et stade sévere.
Ainsi, on observe au fur et a mesure qu’évolue dadie un glissement de la communication

avec le médecin, du patient vers I'aidant.

1-2) Les multiples facettes de I'aidant

Il nous a semblé important de commencer par défirdcisément le terme d’aidant. Pour
cela, nous nous sommes référée a la définition dehiarte européenne de l'aidant familial
(2007) [3] : «’aidant familial est la personne non profession@eajui vient en aide a titre
principal, pour partie ou totalement, & une perserdépendante de son entourage, pour les
activités de la vie quotidienne. Cette aide régalipeut étre prodiguée de facon permanente
ou non et peut prendre plusieurs formes, notammentsing, soins, accompagnement a
I'éducation et a la vie sociale, démarches admiatstes, coordination, vigilance
permanente, soutien psychologique, communicatictivités domestiques...»

Au fil de notre enquéte, nous avons constaté querfee d’aidant revétait une réalité tres

complexe.

D’abord, son r6le évolue dans le temps paralleleradlaggravation de la maladie. Au début,
c’est un facilitateur de la prise en charge quit agimme le catalyseur d’'une réaction
chimique, accélérant la réaction et augmentant remmlement, c'est-a-dire en rendant la

relation plus efficace :

Aidant
Médecine Patient

De catalyseur, il va progressivement jouer le mderéactif, c'est-a-dire prendre une part

entiére dans la relation :
Médecine Patient + Aidant

Finalement, il devient la principale interface erlr médecin et le patient :
Médecin= Aidant + Patient

Des lors, si I'on n'y prend garde, l'interventioe tlaidant dans la relation médecin-patient

risque d’entrainer la mise a I'écart du patient :

Médecin= Aidant  [Patient]

Ensuite, en recueillant I'expérience des aidants gous avons rencontrés, nous avons

constaté que le terme d’aidant correspondait aésdéé aux multiples facettes.
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En effet, I'aidant assume des rbles différentsarction du terrain sur lequel s’exerce l'aide :
au cabinet du médecin, au domicile du patient, tbeautres membres de la famille, chez les
amis, chez le notaire, chez le banquier, aux uegede I'hopital, dans la rue, a la mairie, au
volant d’une voiture, au marché, en accueil de.jour
Ces différents rbles peuvent étre assurés par ugraenpersonne ou par des personnes
différentes. Ainsi, l'aidant qui prodigue les soiada maison et se releve la nuit n’est pas
toujours celui qui va représenter le patient, cejui prend les décisions ou celui qui
I'accompagne chez le médecin.
On peut observer chez les aidants des profils diédrents : il y a ceux qui veilleront a
toujours respecter le consentement du patientwet gai, au contraire, décideront tout a sa
place. L'aide apportée sera aussi différente skl@exe de l'aidant, les femmes fournissant
généralement I'essentiel de l'aide.
Un autre aspect de l'aidant nous est apparu ddiati invisible". C’est celui qui n'assiste pas
a la consultation mais qui est un véritable sougiear le patient dans un certain nombre de
domaines. Lorsque I'on demande aux médecins géstésak'ils vont chercher des informa-
tions sur ces aidants "qu’on ne voit pas", leuorie est la suivante (annexe 2) :
Médecin 2: « c’est exceptionnel. Je crois qu’on les a autaqueiment. Les patients qui
sont déja avancés dans la maladie ne viennent @als swu cabinet. C’est nous qui y

allons ou alors, quand ils viennent, ils sont acpagnés. Je crois que I'on a peu ce
type de problemes. On a forcément rapidement gsigitlants...»

Médecin 1: « soit on les connait déja parce qu’on suit laiflanparce qu'on a déja la
notion de qui est autour du patient, soit cela asse bien avec l'aidant principal et
généralement il nous tient au courant, soit la sezitconstance ou c’est intéressant de
rechercher d’autres aidants c’est justement quaadrdlation se passe mal entre
I'aidant gu’on connait et le patient. Sinon, aprésga roule, je ne vois pas l'intérét de
faire bouger les choses. »

Le repérage par le médecin généraliste de I'ensends aidants gravitant autour du patient a
pourtant son importance. En effet, c’est comme qald pourra identifier les aidants qui ont
le plus besoin d’étre soutenus : ceux qui se leleenuit probablement davantage que ceux

qui prennent les décisions a distance...

A un moment ou l'autre, l'aidant familial n’est glien mesure de répondre aux besoins
"techniques" qu’entraine I'aggravation de la pett®utonomie (aide a la toilette, soins du
corps, gestes infirmiers, rééducation, ...) et it gaisser la main, en partie, voire en totalité, a
des aidants professionnels. Cette aide profesdienma pas été abordée dans le cadre de
notre enquéte car nous avons fait le choix de eemiotre étude sur I'aide familiale dite

"informelle".
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2) Les contraintes de la relation triangulaire sur leterrain

2-1) Les contraintes liées a lintervention d'un_#rs_dans _une_relation

binaire

a) Intervention de l'aidant dans la relation médeciraient

Pour la plupart des maladies, le patient solliggecompétences cliniques de son médecin.
attend de lui qu’il identifie la cause de son sybmpe, pose un diagnostic, éventuellement
apres la réalisation d’examens complémentairelsy @rescrive le traitement approprié pour

le guérir, ou tout au moins le soulager. Dans edmla maladie d'Alzheimer, la situation est

différente. En plus d’'une prise en charge thérageeta la fois médicamenteuse et non
médicamenteuse, la prise en charge du patient passe par une prise en charge médico-
socio-psychologique coordonnée du patient et de esdourage, et par la mise en place
éventuelle de mesures juridiques. Un grand nombrerdfessionnels vont étre impliqués :

généralistes, neurologues, gériatres, psychiat@ssistantes sociales, psychologues,
orthophonistes, ergothérapeutes, psychomotricl@nésithérapeutes, infirmiers(eres), aides-

soignants(tes). [24]

Parallelement a ces ressources professionnellas i@ mobilisées des ressources informel-

les telles que la famille, les amis, les voisins.

Si les médecins interrogés integrent assez facileres aidants naturels dans la relation
médecin-patient, ils veillent toutefois a ce quedant ne s’interpose pas entre leur patient et
eux. lls veillent aussi a ce qu’un certain équdilainsi qu’un climat de confiance mutuelle
soient maintenus au sein de la relation triangeld@ertains soulignent que 'information de
I'aidant ne doit pas se faire au meépris du seceatical, ni le soutien apporté par le médecin a
'aidant au détriment de la prise en charge de desgnne malade. En effet, selon ces
médecins, les aidants naturels présentent un risfguisement supérieur aux aidants
professionnels pour des raisons affectives évidentequi explique que I'aide informelle soit

plus compliquée a coordonner que l'aide professten

De leur c6té, méme si tous les patients reconnaissebénéfice de I'aide apportée par leur
entourage, ils tiennent a préserver une certainédemtialité dans les échanges qu’ils ont
avec le médecin, notamment en ce qui concerneuklestigns intimes. lls désirent aussi rester

au centre de la prise de décision et que I'on noeta solliciter leur consentement.
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b) Intervention du médecin dans la relation patientesint

Comme le rapportent les médecins rencontrés, &ioal entre un patient et son aidant est
complexe. Elle méle affectivité, empathie, culpiégbjlsouffrance et est parfois perturbée par
la résurgence de conflits intrafamiliaux anciens.rhédecin s'immisce dans l'intimité d’'une

relation qui unit le patient et son proche et, ongoit facilement que cette intrusion au sein

d’un équilibre souvent fragile peut avoir des capsices irréversibles.

Certains médecins ont conscience d’introduire wsedéilibre dans la relation patient-aidant
si au fil du temps une trop grande connivence,evdes liens d’amiti€, se sont installés entre
I'aidant et eux. lls préférent dans ce cas consdotde leur impartialité et ne pas étre a la fois
le médecin traitant du patient et de son aidant.
Au contraire, pour les patients et les aidantgstl normal voire souhaitable que le méme
meédecin suive le patient et son proche. Il poumaia&e rendre compte plus précocement si
l'aidant n’est plus en mesure d’apporter correct@ns®n soutien, et il pourra intervenir en
conséguence.
Aidant 8: « c’est beaucoup plus simple pour le médecinardit’assister I'aidant s'il
est également son médecin traitant. C’'est plutbplus, sauf s’il y a des problemes
entre l'aidant et I'aidé. La, le médecin se trowreconflit mais, sinon, c’est bien mieux!
Si le médecin s’apercoit que I'aidant a une malagliene lui permet plus d’assurer son

aide, il est alors plus a méme de le conseillerpdmndre des précautions par exemple,
ou d’assister psychologiguement I'aidant quanchilebesoin. »

A notre surprise, les aidants ont souvent une péoeassez négative de l'intervention du
médecin : il survole les plaintes du malade et @assoté du diagnostic, il ne communique
pas suffisamment avec I'entourage, il n’intégre gssez leurs demandes a la prise en charge
et il ne s’intéresse pas a ce qui n'est pas "punemmédical”. Cela crée un climat particulier

au sein de la relation, mélant confiance et mééangec parfois un sentiment de colére.

L’analyse des interactions qui agissent au seifadelation triangulaire, en se placant du
point de vue de chaque protagoniste, permet deelré&sliste d'un certain nombre d’écueils a
eviter (tableau 4).

Tableau 4 : Liste de certains écueils a évitau sein de la relation triangulaire

« interposition progressive de I'aidant entre le nofdet son patient, avec risque d’exclusion dugpeiti
de la relation

e consentement du patient non sollicité dans legegiie décision

« nonrespect de la confidentialité des échanges énmédecin et le patient

« médecin s'immiscant trop dans la relation aidaniepd, avec risque de la déstabiliser

« médecin ne communiquant pas suffisamment aveolgage

« médecin ne s’intéressant pas a ce qui n'est pasrimnt médical”

« médecin qui en demande trop a l'aidant dans l& ischarge, avec risque d’épuisement

« soutien apporté par le médecin a I'aidant se faimamétriment du soutien apporté au patient

« trop grande connivence entre le médecin et I'aidarec risque de déséquilibrer la relation

» climat de méfiance entre le médecin et I'aidant
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2-2) La gestion de I'espace : la consultation

a) La présence ou non de l'aidant

Comme le montre la figure 2 (page 51), la placeocelipe l'aidant au sein de la relation
triangulaire augmente au fur et a mesure qu’augeknperte d’autonomie du patient. Au
début, le patient se rend seul a la consultatios Ipusque la maladie s’aggrave, le médecin a
besoin de l'aidant pour se faire préciser les @iffes qui sont apparues. Plusieurs cas de
figures sont alors possibles : le patient est wi, €8 vu d’emblée en présence de l'aidant, ou
chacun est vu séparément. Il arrive en effet dupgst des médecins de recevoir I'aidant ou
d’avoir des échanges avec lui en I'absence durmatigais certains médecins s’y refusent.
C.B.: «donc cela peut arriver de voir I'aidant seulpsde patient ? »

Médecin 1: « ah, l'aidant seul ? Non, jamais. Ce qui est iegSant c’est le patient,
guand méme.[...]Moi, jai tendance a penser que cé a@pncerne le patient le
concerne. Donc, moi, je fais tout devant le pati€@ala m’arrive de voir le patient tout
seul quand je peux mais quand je parle de lui,gdeptoujours de lui devant lui,[...]
Moi, je considéere que cela le concerne et qu’ieadtoit de savoir. S’il oublie, s’il ne
comprend pas, s'il y a des difficultés, c’est auth®se. Mais, j'ai tendance a discuter
de ce qu’on va faire de lui devant lui. »

C.B.: «donc en sa présence. Est-ce que tout le moitdsefa ? »

Médecin 8: « non, cela dépend des cas. »

Médecin 4. « ¢ca dépend des cas. »

Médecin 1. « moi je le fais toujours, toujours. Pourquoi veuxui cacher un truc ? »

Certains aidants sont surpris et contrariés decse refuser par le médecin l'accés a la
consultation.

Aidante 2: « avant d’avoir ce médecin traitant, 'autre mémteae voulait pas que
jassiste a la consultation de Papa alors qu’il @&vdéja un début de probleme de
mémoire et j'étais furieuse ! »
Selon les patients, on ne leur demande jamais &iteptent ou non la présence de leur
proche, méme lors de I'examen clinique. Pourtaetams apprécieraient d’étre seul en con-
sultation avec le médecin car la présence du prgaréois, les intimide voire les infantilise.
C.B.: « donc, vous préférez étre un peu seule avecdecmé? »

Patiente 1 « un petit peu. Pour que, moi-méme, je fassentteffe la mémoire. Parce
gue sinon on compte toujours sur : "bon, ben edleépondre”, comme quand on est
petit. »

L’étude REMEDE montre que, pour 93 % des meédeciéseglistes, les informations
fournies par I'entourage sont d’une aide préciqum@ la prise en charge du patient [8]. S'il
n'est plus a démontrer que la consultation a plusiest une opportunité [25], il faut toutefois
veiller & respecter certaines conditions pour gyeakient puisse rester au centre de la prise en

charge.
56



Rappelons tout dbord ce que dit lcoi. Le Code de la santé publigirglique dans I'article
L.1111-2 quex I'information médicale doit étre délivrée au cou’un entretien individur ».
L’article L.11116 précise que«toute personne majeure peut désigner personne de
confiance (...) qui, si le malade le souhai’accompagne dans ses démarches ¢ste aux
entretiens médicaux afin deltler dans ses décisic ». Ainsi, un médecin ne peut empéc

la personne de confiance accompagnant le ma’assister a la consultatit

Une équipe d'urservice de médecine psychosomatique beayantétudiéla questionk Qui
faire entrer dans le bureau»? recommande d’abord de toujougslliciter 'assentiment du
patient [26] Ensuite, il ne faut pas rencontiles proches dans iniporte quel ordremais
selon un ordre hiérarchique qui correspond aux differendeructures que le patient
progressivement misesn place utour de lui. LEquipe de psychosomaticiens bel
représente cette idée par une pyramide au sommdaqielle serait placé le patie
L’adaptation de ce modeleau cas particulier de la maladie Atfheimer, donne la

représentation pyramidaselivante(figure 3).

Patient

H Couple

m Famille directe : enfants, fratrie, petits-enfants
Famille indirecte : belle-famille

M Entourage non familial

Figure 3 :Représentation pyramidale de’ordre dans lequel rencontrerles différents proches

Selon cette méme équipeijl convient, dans la mesure ou cela est possilileek ne 'est
pas toujours, de abstenir de sauter les étages de la pyramide, mérg dit, de ne pe
convoquer les enfants du patient sans au préalgdale exemple, avoir recu le patient et ¢

conjoint ensemble dans un bur ».[26]

Cela correspond a l'ordi@érarchiqueexprimé par les patients rencon. lls pensent que le
meédecin doit solliciteen priorité 'aide du conjoint puis, si est nécessail celle des enfants
et de la fratrie. Arriveensuite 'aide de la famille indirecte : la belfamille. L’entourage non

familial comme les voisinse doit étre sollicité cen dernier recours.

C.B.: « comment este que vous pensez qu'’il faut chc [I'aidant principal] ? »

Patiente 9 «cela dépensi c’est une personne qui est mariée ou si c’estparsonnt

qui est seule. Celle qui est mariée, elle a soni.ngrc’est quelqu’urqui est marié, ce
sera plutdt le conjoint. Celle qui est toute sesieglle a des enfants, plutbt les enfa

Autrement, celles qui n'ont personne, c’est au roedde voir si on ne peut pas fa

celaou ¢a...»
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b) La communication entre le médecin, le patient etilant

Au début de la maladie, les médecins s’efforcenprilglégier les échanges avec le patient
car l'aidant essaie de parler a sa place, maigueréa maladie s’aggrave, la communication
avec l'aidant passe souvent au premier plan.
Chez les aidants, les avis sont tres partagées lasparole du médecin est distante lorsqu’il
s’adresse au patient et a son aidant, soit lerpagst d’emblée exclu de la discussion, soit il y
a un juste équilibre entre les deux.
Les patients n'ont pas le sentiment d’étre exclkisaddiscussion. lls font la distinction entre
les aidants qui interviennent librement dans laulision et ceux qui le font seulement lorsque
le médecin les y sollicite. Il faut préciser que &dants sont souvent déchirés entre intervenir
pour souligner un handicap que le patient essaieigéniser et ne pas communiquer un
élément qui pourrait étre utile au médecin.

Aidante 3: « on se trouve dans des situations un peu inctaiftas parce que c'est

souligner une défaillance de son proche et, en ntémes apporter, quand méme, un
élément d’information au médecin. »

Concernant les échanges entre le médecin et Iaelardehors de la présence du patient,
certains patients I'acceptent car ils ont confiadems I'aidant mais d’autres n’apprécient

guére d’étre ainsi tenus a I'écart de la discussion

Le probleme de la communication est une des difésude la relation médecin-patient-
aidant. Ainsi que nous l'avons vu, la communicatamec le patient va étre de plus en plus
difficile au fur et a mesure qu’évolue la maladi& parole du patient est alors souvent

disqualifiée par les proches et les soignants.

Comme I'explique le Docteur Denise Strubel danselaie Neurologie-Psychiatrie-Gériatrie
[27], « restituer la parole aux malades revient a leudaener une place de sujet Poutes
les formes de stimulation cognitive jouent un nidhgortant pour favoriser cette restitution :
séance individuelle avec une orthophoniste, séanaroupe en accueil de jour ou en hépital
de jour. Les ¢hérapies d’expression a médiation non verbatmmntribuent aussi a libérer la
parole : la musicothérapie, les techniques de aéilarx, I'art-thérapie. Les soins corporels
agréables comme les massages doux et les soiritigstis ont des vertus de détente pour
favoriser I'échange [27]. C'est 'ensemble de csepe&ts non médicamenteux de la prise en
charge qui, en restituant la parole et I'expressianpatient, va permettre de le resituer au

centre de la relation médecin-patient-aidant.
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c) L’écoute de la part du médecin

La plupart des patients ont le sentiment d’étraupar le médecin sauf pour deux d’entre
eux qui pensent gue le médecin est davantageautéde leur aidant.

Les aidants ont eux, au contraire, I'impression tp@énéraliste n’est pas suffisamment

attentif a leur situation et a leurs difficultédaadifférence des autres spécialistes (gériatre ou

neurologue).

Dans le guideMaladie d’Alzheimer et maladies apparentées, aligébucation pour la santé
du patientmis a la disposition des médecins en 2005 parPHES et le Ministére des
Solidarités, de la Santé et de la Famille, un dhagraite des attitudes et techniques

d’écoute pour mieux faire participer le patienpendant la consultation [28].

Selon ce guide, le médecin doit faire preuve d'dhipale guide propose cing types de
réponses empathiques :

- reéflexion: « Je constate que vous étes ... » ;

- validation: « Je comprends pourquoi vous sentez que ... » ;

- appui: « Vous pouvez compter sur moi ... » ;

- partenariat: « Nous allons affronter ce probléme ensemble ;... »

- respect « Vous vous débrouillez tres bien ... ».

Le médecin doit utiliser des techniques d’entretjanfavorisent le dialogue. Certaines de ces
techniques sont présentées dans le guide :
- la reformulationconsiste pour le médecin a s’assurer qu’il a loiempris les propos
du patient ;
- le recours a des questions ouvertpsut contribuer a approfondir le recueil
d’informations par le médecin ;
- la spécificationconsiste a aider le patient a préciser davanteger®pos ;
- le refletconsiste a redire avec d’autres mots ce que lentat dit ou montré a propos

de ses émotions.

Selon le Docteur Denise Strubel, paucréer un climat relationnel et stimuler I'attenii et

la motivation »le soignant doit aussi [27] :

se mettre dans un endroit calme pour créer ensamt#space commun d’échange ;

se mettre face au malade, au méme niveau que lui ;

- stimuler son attention par le toucher et le regard

- faire des phrases simples ne contenant qu'uneaidgéois ;

- dire« je »et éviter d'utiliser« on » trop flou et impersonnel ;

- formuler les questions pour susciter des réponaes pui »ou par« non » et ne pas

demander des choix.
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La fagon dont se déroule la consultation est dgna@de importance. En effet, c’est le lieu ou
le médecin constate, analyse, décide, mais auskéooute, discute et propose.
Les spécificités de la consultation a trois fong dg1 médecin doit disposer de techniques et

d’outils pour parvenir a tout cela a la fois.

2-3) La gestion du temps : la disponibilité du médgn

Les aidants naturels considérent que, tres souvesthoraires de passage des aidants
professionnels ne sont pas adaptés au mode deuvieathde. De méme, ils reprochent au
médecin un manque de disponibilité et d'accestibilPour les uns, c’est parce que le
médecin est débordé et n’a donc pas le temps. IBeuautres, c'est surtout un probleme
d’organisation et de délégation des taches. llsameprennent pas non plus I'exaspération du
meédecin a remplir les formulaires administratifeidiés ont tant besoin.

De leur c6té, les médecins ont le sentiment qulas gdu temps important passé aupres du
patient et de son aidant, ils dépensent aussi bapud’énergie a coordonner I'action des
nombreux intervenants. Ills comptent beaucoup sdéleloppement des réseaux et des aides
professionnelles pour les y aider et leur permeattese libérer du temps. lls soulevent la
guestion de la rémunération du temps passé a ladination. Pour certains, cette
rémunération n’a pas lieu d’étre car cela faitipadte la mission du médecin. Pour d’autres, il
s’agit au contraire d’'une nouvelle mission qui @évieur étre reconnue et rémunérée en tant
que telle, comme peut I'étre I'organisation dessqgpalliatifs. Sur cet aspect, le Code de
déontologie médicale précise, article R.4127-53Cdde de la santé publique, queles
honoraires du médecin ne peuvent étre réclaméslgecasion d'actes réellement effectués.
L'avis ou le conseil dispensé a un patient parptiétdie ou correspondance ne peut donner

lieu a aucun honoraire.»

Ce décalage entre la realité des efforts fournidgsamédecins et la perception qu’en ont les
aidants souligne une des difficultés de la prisetarge de la maladie d’Alzheimer. En effet,
cette pathologie, comme toutes celles qui entraineme perte d’autonomie et une
dépendance, nécessite non seulement la prise guteaim patient lui-méme mais également
l'intégration de son entourage dans la prise enrgehales meédecins y voient un
élargissement de la mission du "médecin traitaatiidis que pour les aidants, il s’agirait
plutét d’'un retour a la fonction de "médecin de iléet décrite avec nostalgie par les aidants
gue nous avons interrogés autrefois, il y avait le "médecin de famille". &tcore, a la
campagne, on a ¢a! »; « autrefois, il y avait lesédecins de famille". lls connaissaient
toute la famille, toutes les naissances des enfalstsétaient plus a méme de... », «ils
savaient... » ; « les "médecins de famille" avaieah lwes relations avec toute une famille.

Quel était le probleme ? »
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D’autres difficultés s’annoncent concernant la @ren charge des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer. Les projections démographigsmgignent d’'une part le vieillissement
de la population, avec l'augmentation importante Fmance du nombre de personnes
dépendantes dans les années a venir (plus de idmmitle personnes de 80 ans et plus aux
environs de 2040, soit 3,2 fois plus qu’en 200Q)[2& d’autre part une augmentation moins
importante du nombre des personnes susceptiblésudeenir en aide. Ce constat a donné
naissance a une réflexion sur I'intégration detbemage des personnes malades et dépendan-

tes dans le systéeme de soin.

Un nouveau concept et une nouvelle aire de rechesont apparus : "La proximologie"

dédiée a la place et au role de I'entourage aufrésalade. [19]

Dans sa préface du manuel de proximologie publi2Cf6 par le Quotidien du Médecin, le
Docteur Bernard Kouchner, ancien Ministre de lat&ampporte « la proximologie m’a tout
de suite intéressée car elle s’inscrit dans la détma qui nous a conduits a faire voter la Loi
sur les droits du malade. Il s’agit d’élargir le amp des acteurs de santé, en placant le

malade au cceur du dispositif de soinfl8]

Le Docteur Kouchner va aussi dans le sens de lpapldes médecins que nous avons
rencontrés, en abordant la question de la rémuoéré¢ ces différentes mission il est
évident que le généraliste ne peut assumer setégaes dimensions des soins, ne serait-ce
gue parce qu'il n'en a pas le temps. Il faut domedéfinir et amplifier le rdle de tous les
acteurs de soins impliqués, ce qui inclut le maladen entourage, mais aussi les
paramédicaux et les travailleurs sociaux.[...]Cela peurra pas se faire sans des
aménagements de la nomenclature et des systemeénudmération, en particulier du
généraliste, qui est, naturellement, le coordinatiel ce systeme de soin global : pourquoi ne

pas prévoir une partie de revenus fixe couvrantmessions meédico-psychosociales ? ».

® Site internet dédié a la proximologie consultahlehttp://www.proximologie.com  (vérifié le @4/10)
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3) Larelation médecin-aidant : une nouvelle mission al médecin généraliste

3-1) Identifier un aidant principal

a) Dans le cas d'un patient isolé

A I'exception de quelques aidants qui considéeresat la recherche d’un aidant par le médecin
est une forme d’ingérence de sa part, la plupatpgesonnes interrogées pensent que cette
démarche est |égitime, voire releve de l'assistanqeersonne en danger. La méthode sur
laquelle les patients, les aidants et les médetatsordent est la suivante : la recherche doit
commencer au sein de la famille proche en demandanpatient les coordonnées des
personnes que le médecin peut contacter. Les patresistent toutefois sur la nécessité de se
méfier de la famille éloignée ou "indirecte" (befdamille) qui pourrait étre intéressée par
I'argent ou les biens du malade, surtout si ellesist jamais manifestée jusque-la. Le
meédecin doit aussi veiller & ne pas divulguer aderinations qui reléveraient du secret
médical. Si cette recherche n’aboutit pas, leeptdiet les médecins considerent qu’il ne faut
pas compter sur I'entourage immédiat comme lesingidl faut alors se tourner vers des
aides professionnelles et solliciter les assistasbeiales.

S’il ressort donc des entretiens réalisés que ldeaig a la légitimité, voire le devoir, de
rechercher un aidant dans I'entourage d’'un patsaté, il apparait aussi clairement que cette

recherche ne doit pas s’effectuer dans n'importdlgs conditions.

b) Dans le cas d'un patient entouré

Intuitivement, la démarche semble plus facile an des familles nombreuses. Médecins et
aidants pensent pourtant que ce n’est pas le cagffét, la diversité des avis des proches
complique la prise en charge du médecin et personee précipite vraiment pour étre

I'aidant principal.

Les avis sont tres divergents concernant la madienéil faut choisir I'aidant principal.

Pour les aidants, la désignation doit se faireedn @e la famille, le médecin n’ayant pas son
mot a dire. Pour les médecins, I'aidant principalitpétre désigné soit de fagon conjointe par
tous les intervenants, soit par le patient lui-méroest alors la "personne de confiance" au
sens ou I'entend lkoi Kouchner du 4 mars 2002lative aux droits du malade.

Quant aux patients, ils imaginent I'aidant "idéaimme quelqu’un d’intelligent, doué a la

fois de capacités d’écoute et de compréhensiorvelldent le choisir eux-mémes, tout en

prenant en compte l'avis de leur entourage et ailumédecin. Le médecin doit, en effet,

selon eux, s’assurer que la personne désignéermgitente pour assurer I'aide demandée.

Il semble, en pratique, que I'aidant principal wagent s’auto-désigner. Il y a alors un risque

de voir surgir des conflits d’intéréts qui peuveatre au patient.
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Dans le cas ou la maladie est évoluée et que ilenpata plus toutes ses capacités cognitives,
les patients s’en remettent & la décision conjoilgtda famille et du médecin mais c'est, a
leurs yeux, la décision de ce dernier qui doit prin®’il juge que la famille n'est pas a la

hauteur de I'aide nécessaire, il doit pouvoir Iiéeaau profit des aides professionnelles.

3-2) Evaluer l'aidant

Pour les médecins, évaluer l'aidant est légitiméagtpartie intégrante de leur mission. lls

doivent vérifier que l'aidant comprend les recomdwtions données, qu’il est capable

d’assurer correctement sa fonction et d’apporteraide efficace. lls doivent aussi repérer les
signes de maltraitance physique ou psychologiquia geart d'un aidant qui serait arrivé a

épuisement, qu’elle soit volontaire ou non. Gradeuwa vigilance, ils peuvent proposer des

solutions de répit quand cela est nécessaire.

A premiéere vue, cette notion d’évaluation choque dédants, mais en approfondissant la
guestion, la plupart d’entre eux la comprend. Eetells peuvent comprendre que le médecin
se renseigne sur la facon dont l'aide est dispeagpees du patient pour pouvoir proposer des

modifications quand cela est nécessaire.

Aidante 2: «il peut y avoir un peu de maltraitance, des .fd@sii, il faut que [le
médecin] intervienne parce que, des fois, on néplas clair. On est tellement dans
notre histoire que I'on n’a plus trop de repérejetpense que le médecin, |la, il nous
sauvegarde. Ah oui ! »

En ce qui concerne les patients, on ne leur demaunelearement si leur proche s’occupe bien
d’eux. Cette question leur semble pourtant impaetaar le médecin doit aussi connaitre leur
environnement.

Patiente 8 « je trouve ¢a normal qu’'un médecin demande amla,Cela fait partie de

son travail. Comment voulez-vous qu’il soigne [patient] s’il ne connait pas tout ? Il
a besoin de connaitre I'environnement. »

Il doit toutefois veiller a ne pas indisposer laid par ses questions ou ses reproches. En
effet, selon les patients, un aidant vexé ou blesgée d’arréter d’apporter son soutien.
Patient 10: « il y a un risque, oui. Il ne vaut mieux pasnd faut pas que le médecin

rende compte apres a l'aidant.[...]Parce que l'aidailtpeut se retourner et dire :
"écoute, j'ai recu un reproche du médecin, moiacged me plait pas !" »

Quand on connait toutes les difficultés que ddiater I'aidant et tous les sacrifices qu'il

doit faire, comment accepter I'idée que le médearui accorde pas spontanément toute sa
confiance voire lui ttmoigne une certaine méfiandeourtant, de facon assez surprenante, il
ressort des entretiens réalisés un certain consesusua nécessité qu’a le médecin d’évaluer

I'entourage de son patient.
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Selon les recommandations faites dateheimer, I'éthique en questiofi], le médecin doit
rechercher chez l'aidant des facteurs prédictifpdisement (tableau 5) car il est difficile
pour l'aidant de prendre conscience de ses limiResméme, le médecin doit repérer certains
symptomes et attitudes de l'aidant (tableau 6) spnit des signes d'alerte d’'un risque

d’épuisement. [30]

Tableau 5 : Facteurs prédictifs d’épuisementtez I'aidant

« la désignation implicite d’une personne comme digaimcipal potentiel du fait d'une plus grande
disponibilité supposée : enfants célibataires at/ayant pas d'activité professionnelle, proximité
géographique

e I'age avancé et I'état de santé précaire de I'didan

* une situation conflictuelle avec les autres membeek famille

« lisolement avec sensation d’enfermement danslied@idant et de restriction de la vie personnelld

< I'ambition de vouloir tout faire et tout normalisgarfois en rivalité avec les soignants ; ou alars
trop vouloir masquer ou se cacher la réalité dedtadie, certains aidants ont du mal a admettms lel
besoins, a accepter pour leur parent une aide &idem

» lincapacité de se projeter dans I'avenir, devagdravation progressive de I'état de santé de son
parent, avec un sentiment d'impuissance et/ou fmbilité

» les traumatismes provoqués par l'inversion desrpgent/enfant et par la non reconnaissance dep
proches par la personne malade

» l'ambivalence entre désir de vie et désir de mort

« le sentiment de honte face aux comportements dpa@mt qui échappent aux normes

« le ressentiment face a des conduites inadaptépardnt malade, ne correspondant pas a sa
personnalité antérieure

e untemps important de présence quotidienne consad@igle alors que la prise en charge dure dep
plusieurs mois, voire des années

* le deuil anticipé d’'une personne pourtant toujaivante

» les problemes matériels, notamment un habitat ptéda

is

Tableau 6 : Signes d’alerte d’un risque d'épsiement chez I'aidant

» tristesse, anxiété, pleurs, découragement

- diminution des activités sociales et de loisirsupture progressive avec I'entourage amical, agec |
voisinage

- fatigue

e accumulation de petits problemes de santé

e agressivité, irritabilité

e repli sur soi

* mauvaise qualité du sommeil

Selon ces mémes recommandatiord_e réle de tout professionnel de santé est degmié

et de repérer ces situations, d’aider I'aidant aepdre conscience de son épuisement, des
risques pour sa santé et pour celle du patientpuigement de l'aidant est un facteur de
risque majeur de maltraitance de la personne malagesoignant doit proposer des répon-
ses, de facon concertée avec les autres profesdgmmotamment des solutions alternatives
temporaires qui permettent de dépasser des périottpues méme si elles ne reglent pas le
probleme de fone. [10]

L’évaluation de l'aidant par le médecin a donc wulde intérét : elle vise a protéger le

patient mais aussi a protéger l'aidant.
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3-3) Gérer les conflits

a) Les conflits survenant au sein de la famille

Les avis des médecins sont partagés sur la questidintervention dans les conflits intra-
familiaux comme I'y invitent parfois certains aidanll y a des médecins qui pensent que ce
n'est pas leur role et qu’ils doivent se limitelaaprise en charge purement médicale du
patient. Pour d’autres, ils ont au contraire, ue & jouer si le conflit a une incidence sur la
prise en charge du patient.

Les aidants décrivent aussi deux types d'attitutez les médecins : ceux qui ne veulent rien
savoir, et ceux qui essaient d’évaluer le reteatssnt du conflit sur l'aidant principal. De
leur point de vue, le médecin ne doit pas s'imnrisians les histoires de famille car il n’est
pas en mesure de connaitre tous les tenants dissamis de I'histoire.

Selon les patients, le médecin ne s’intéresse pasaaet ils le regrettent. A leurs yeux, en
effet, il est important que le médecin interroga patient sur I'existence ou non de tensions
dans I'environnement familial car cela peut avaie uncidence sur la qualité de I'aide appor-
tée. Les patients pensent toutefois que le médbwinveiller a ce que I'entourage n’en soit

pas informé, sans quoi cela pourrait exacerberdaflits.

Selon l'article 51 du Code de déontologie médicalticle R.4127-51 du Code de la santé
publique): « Le médecin ne doit pas s'immiscer sans raison psid@nelle dans les affaires
de famille ni dans la vie privée de ses patient®e méme, selon les recommandations
émises dans le documehizheimer, I'éthique en questiong En cas de conflit intrafamilial,
les soignants ne doivent pas chercher a le réso(ule de transfert de responsabilité). Ils
doivent encourager une thérapie familiale ou unsasinde famille »10]. Le role du médecin
se limitera donc a prévenir I'apparition d’éventuebnflits en conseillant la communication
et les échanges au sein de la famille pour quédeisions soient prises en commuichague

famille devant résoudre les problemes en fonctmset possibilités $31]

b) Les conflits survenant entre les professionnelss@mté et I'aidant

Les médecins rapportent étre parfois sollicitédgmaidants professionnels (kinésithéra-
peutes, infirmiéres, aide-soignantes...) pour réggsr conflits qui les opposent aux aidants
familiaux.

De leur c6té, les aidants rencontrés estiment qeésnde conflit avec les aidants profession-
nels, ils doivent trouver eux-mémes une solutids. pensent que le médecin n'a pas a
intervenir et qu’il doit réserver toute son éner@ie prise en charge directe de son patient. En
revanche, si le conflit oppose le médecin aux agléamiliaux, en cas de cristallisation des
tensions, les aidants familiaux ne voient pas déasilution que le remplacement du médecin

traitant.
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Les patients reconnaissent, quant a eux, qu’'endeasonflit opposant le médecin a leur
proche, la situation est tres compliquée. Le méddait tout faire pour temporiser et trouver
une solution a I'amiable mais, au final, si lestigarn’arrivent pas a s’'accorder, ils suivront la
décision de leur proche. Toutefois, les patientsnwisagent pas qu’une décision aussi
radicale que le remplacement de leur médecin péissgrise sans que le proche n’ait obtenu

leur accord au préalable.

Comme le rappellent les Docteurs Jacques Selm@hredtian Derouesné dans un article sur
la place du soignant dans la prise en charge dealadie d’Alzheimer [32], I'attitude du
médecin, au moment de la mise en place des aidemile, est déterminante pour éviter la
survenue de conflits avec I'aidant familial. Le raéih doit« d’abord connaitre les freins qui
peuvent se dissimuler derriére un refus poli d’avaicours a des services extérieurs ou
simplement le fait que l'aidant ne fasse aucunéregfce a la situation difficile qu’il vit, puis
formuler les raisons médicales qui justifient legers a des services extérieurs. |l est bon de
rappeler a l'aidant au moment ou l'intervention éxéure se produit : que sa présence est
indispensable pour que le malade ne se sente pds pgu’il conserve son calme ... méme
s’il y a des choses qui le choquent ; qu’il ne diecpas avec les intervenants devant son
proche, mais qu'il le fasse aprés leur interventaams la cuisine ou le salon, pas dans la
chambre du malade. Enfin, au bout de quelques smmale médecin traitant fait avec
l'aidant, I'entourage et les intervenants extérigute bilan de ce qu’apportent ces mesures

pour décider de I'opportunité de les continuer oy mettre fin »[32]

Le r6le du médecin est donc, avant tout, d’éviteslirvenue des conflits entre les aidants
familiaux et les soignants. Il y parviendra d’autamieux qu’il aura été formé a repérer les
situations risquant de poser des difficultés eil gisposera des outils adéquats pour éviter, le
cas échéant, qu’elles ne débouchent sur une caafiam

Nous concevons parfaitement toute I'importance @’twrmation médicale spécifique pour

cela.

c) Les conflits survenant entre le patient et kint

En cas de conflit dont I'enjeu serait I'argent & biens du patient, la plupart des médecins
pensent avoir la Iégitimité et le devoir de me#replace des mesures juridiques telles que la
sauvegarde de justice. Cette opinion n'est pasim@apar certains médecins estiment que
cela constitue une forme d’ingérence dans les raffafamiliales et sort de leur mission

proprement dite.
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De facon plutdt surprenante, les aidants interregésiderent quant a eux que le médecin a
une responsabilité dans le repérage d’'un évenmdlitcsurvenant entre le patient et son
aidant et qu’il s’agit la d’'un devoir d’assistarde sa part. C'est pour les aidants une garantie
de ne pas tomber, malgré eux, dans une forme énusidide maltraitance envers leur proche.
Si les patients pensent que ce type de conflit orecarne pas le médecin et que son
intervention risquerait au contraire de cristallifes choses, ils reconnaissent toutefois eux
aussi au médecin un devoir d’assistance et d’iatégion dans le cas ou le médecin jugerait
que l'aide apportée serait davantage nuisible guéfique. Le médecin doit alors avertir son
patient et lui proposer une autre solution d’aide.

C.B.: « imaginons maintenant un conflit entre le malatdsom proche. »

Patient 4: « le médecin a un réle a jouer. Il est le conseillll est le technicien. »

C.B.: « il doit donner son avis ? »

Patient 4: « ah oui. Oui, oui. Apres, la famille fait que ga’elle veut. Il faut bien
mettre la famille face a ses responsabilités ré&eie quel impact ce qu’elle fait peut
avoir sur le devenir du malade. »

L’expérience recueillie sur le terrain est conformuex recommandations émises dans le
documentAlzheimer, I'éthique en questionscen cas de conflit entre la famille et la
personne malade, le professionnel doit garder umiude réservée, sauf en cas de

maltraitance »[10]

4) Le cadre éthique, déontologigue et juridigue de laelation triangulaire

4-1) L'exemple de la conduite automobile

Toutes les personnes interrogées (a la fois méslepatients et aidants) s’accordent a dire
gu’'un patient qui continue de conduire alors que Gapacités sont nettement diminuées,
constitue un danger pour lui-méme mais aussi poeollectivité. En revanche, les solutions

proposées par les uns et les autres sont tresaifés.

Certains médecins pensent qu’il est de leur regimiit® de faire un signalement aupres des
autorités compétentes et d’autres, au contrairgjsqdoivent se limiter a un devoir
d’information du patient et de ses proches.

Pour les aidants, le role du médecin n’est ni drasér ni d’interdire. Il est plutdt de les aider
a trouver la formulation juste qui permettra devancre leur proche d’arréter de conduire,
sans le brutaliser.

Les avis des patients sont tres partagés sur latiqnell y a ceux qui pensent que cette
guestion ne regarde ni le médecin ni la familleyxcgui recommandent au contraire une
action conjointe du médecin et de la famille, cguk mettent en avant le réle de la famille,

plus & méme selon eux de repérer précocemenglesssile dangerosité.
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Un certain consensus apparait cependant parmialeants et les aidants, lorsqu’il s’agit de

comparer la portée de la parole du médecin et dell famille. Tous reconnaissent que le
meédecin a un jugement neutre et objectif, que stamiention a plus de poids que celle de la
famille et ne peut étre soupconnée de parti pnsefiet, la parole de la famille peut davanta-

ge préter a controverse.

La question de la conduite automobile a été pnsex@mple parce gqu’elle couvre a la fois
I'aspect éthique, I'aspect déontologique et I'asgeddique. L'aspect éthique parce qu’en
restreignant les déplacements du patient, on eetraihe privation de sa liberté. L’'aspect
déontologique parce que le médecin est soumis aetsmédical dans la mesure ou le
|égislateur n'a pas prévu d’exception pour le sigment des conducteurs a risque. L'aspect
juridigue parce que la société a le souci de pestés individus qui la constituent et impose

au meédecin des devoirs qui vont dans ce sens.

La présence sur la route des conducteurs agéppta a augmenter dans les années a venir.
Pour les sujets agés de 80 a 85 ans, la maladiehdiner fait passer le risque d’'accidents
par million de kilométres parcourus de 9,4 a 133. Le risque d’accident est important
des les premiers stades de la maladie.

Tres souvent, le patient décide spontanément teart& conduite mais ce n’est pas toujours
le cas. Il y a alors une contradiction a laguetiatsconfrontés régulierement les médecins
généralistes : maintenir I'autonomie du patientples longtemps possible sans mettre en
danger le patient lui-méme, ses proches ou laatolig. Patients et aidants s’accordent a
penser que c’est au meédecin d’intervenir sur apistion car sa parole a plus de portée que

celle de I'entourage.

En pratique, il est conseillé au médecin d’'inforrpegcocement le patient et sa famille des
risques encourus et d’'inciter son patient a arr@eeiconduire. Une transition par un arrét
graduel peut étre proposée et associée si possidies alternatives comme la livraison a
domicile, I'utilisation des transports en commues daxis... Le médecin peut argumenter son
propos a l'aide des dispositions du code de laeretitdes contrats d’assurance qui imposent
au conducteur d'étre responsable de sa capacit@duite.En cas d’accident, la compagnie
d’assurance peut en effet refuser d’intervenirespdtient a continué a conduire malgré une
inaptitude avérée. Le médecin peut aussi consedlleson patient de passer devant la
commission départementale médicale du permis deuen [33]

Contrairement a l'idée véhiculée par certainespgsonnes interrogées, le médecin ne peut
intervenir directement, en raison du secret médiban que sa responsabilité demeure

engagée en cas d'accident. Il est donc nécessaliteggrde une trace écrite de la mise en
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garde qu'il a faite auprés du patient et de salfantn effet, laLoi Kouchnerfait peser la
charge de la preuve de l'information sur le médd&]

Une brochure de la Prévention routiére, dont l'autprincipal est le Docteur Charles
Mercier-Guyon, a été élaborée en 2006 médecin et son patient conductg5], pour aider

les praticiens a mieux communiquer avec les patisumt ce sujet.

Dans ce document, il est rappelé que le médecmdewvoir d'information du patient a propos
des conséquences de sa pathologie sur la condeiteédecin doit insister auprés du patient
sur la nécessité de signaler cette pathologie aassareur et au service des permis de
conduire, méme lorsque la pathologie survient afwbtention du permis de conduire. Il doit
aussi indiquer au patient que sa responsabilit@lpéourrait étre engagée en cas d’accident.
Sur le plan de la responsabilité médicale, le méddait E&tre a méme de pouvoir apporter la
preuve gu'il a fait tout son possible pour convaene patient de signaler sa pathologie. [35]
En ce qui concerne les démences de type Alzheuésrque le diagnostic est porté, il faut
convaincre les proches de signaler le cas a I'adimation (par un courrier au Préfet du lieu
de résidence, et précisant guen raison de son état de santé, & M™® X semble présenter
un risque au volant)» Le conducteur sera alors convoqué devant unamission medicale
des permis de conduire. Parfois, ce sont les psociué évoquent ce probleme devant le
médecin ; ce dernier doit alors réaliser un bilamgue et cognitif et conseiller un avis auprés
d’'un médecin agrée [35].

Selon l'article 4.4.2 de l'arrété du 21 décembr@=@xant la liste des affections médicales
incompatibles avec I'obtention ou le maintien dunpie de conduire, a conduite automo-

bile est incompatible en cas de démence documerpéss avis spécialisé si nécessaire ».

4-2) L’information donnée au patient

Selon les médecins généralistes interrogés, I'arealu diagnostic n’est pas une difficulté
gu’ils rencontrent car elle est faite par la persomui établit le diagnostic, en général le
neurologue ou le gériatre. En revanche, ils somifroatés a la réalisation des tests de
dépistage qui leur permettent de décider d’'orientemon le patient vers une consultation
spécialisée. Les médecins pensent que ces tesisivent pas étre réalisés en présence de
I'aidant car la mise en évidence d’'un handicap desan proche nuit a I'image du patient et
génere chez lui une souffrance inutile.

Les aidants préféreraient en majorité cacher lgndistic au patient. lls considérent que la
mise en balance entre le bénéfice de mettre un simmun symptéme (pour lever une

angoisse) et le risque d’aggraver le moral du pagst trés en défaveur d’'une telle annonce.
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lls souhaiteraient étre capables d’expliquer auepate qui lui arrive en utilisant des mots
adaptés pour ne pas l'effrayer, sans nommer pdantla maladie.

Aidant 8: « le nom de la maladie cela ne sert a rien. Ellvag@as le mémoriser. Ca ne
va rien lui dire. C’est I'expliquer... pourquoi elperd la mémoire. »

En ce qui concerne I'annonce de la survenue d’ume analadie grave, les aidants préfere-
raient étre mis au courant sans que le diagnostgoit annoncé au patient.

L’annonce du diagnostic n'a pas été abordée awepdéents car la grande majorité d’entre
eux n’en avait pas connaissance et parce que chpatient anosognosique, c'est-a-dire inca-

pable de reconnaitre la maladie dont il est attemtépétition peut étre traumatisante [36].

Cette méconnaissance du diagnostic, ainsi quertgsop des aidants confirment que I'an-
nonce du diagnostic au patient reste une granfleuti€. Aujourd’hui encore, les représenta-
tions de la maladie d’Alzheimer et toutes ses iogtions font qu’il est beaucoup plus
difficile de la nommer qu'on ne le croit. Il estébérable, aux yeux des aidants, de limiter

I'information du patient pour le protéger.

Qu’en est-il, exactement, du cadre fixé par lediégeur concernant I'information médicale
délivrée au patient ?

C’est le Code de la santé publique (CSP), par sigleal.. 1111-2 issu de la Loi du 4 mars
2002, qui décrit le contenu et les qualités requde I'information médicale. Selon la Loi, le
patient doit étre informé de facon exhaustive equieconcerne les démarches diagnostiques,
le diagnostic proprement dit, et les traitemenenéyels. L'information est un droit du patient
qui ne peut lui étre refusé. Il existe certainesegtions permettant de déroger au devoir
d’information du patient : 'urgence ou I'imposdité d’informer, et la volonté du patient de
ne pas étre informé, sauf si des tiers sont exppgés risques de transmission.

L’article 35 du Code de déontologie médicale (repmtans l'article R. 4127-35 du CSP)
rappelle que 4 médecin doit a la personne gu’il examine, gstilgne ou qu’il conseille une
information loyale, claire et appropriée sur soratetles investigations et les soins qu'il lui
propose »Cet article apporte cependant une nuance quart possibilité d’adapter la
délivrance de l'information selon le patient Tout au long de la maladie, il tient compte de
la personnalité du patient dans ses explicationyedle a leur compréhension. Toutefois,
sous réserve des dispositions de l'article L. 1Z1Hans l'intérét du malade et pour des
raisons légitimes que le praticien apprécie en c@rxe, un malade peut étre tenu dans
I'ignorance d’'un diagnostic ou d’'un pronostic gravé...] Un pronostic fatal ne doit étre
révélé qu'avec circonspection, mais les procheseitien étre prévenus, sauf exception ou si
le malade a préalablement interdit cette révélatiandésigné les tiers auxquels elle doit étre
faite ».
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La précision apportée par le Code de déontologiecependant un article de valeur
réglementaire donc inférieur aux principes dégageés la loi » [37]. De plus, comme le
soulignent Salomé Viviana et le Docteur Martin Wiec dans le livreLes droits du
patient[38] : « le rajout de l'incise "sous réserve des dispostide I'article L.1111-7" ne
fait qu’accroitre [la] confusion, I'article en quésn étant celui qui prévoit I'acces direct du
patient a son dossier médical. Ce qui signifie guiuaticien qui choisit de laisser un malade
dans l'ignorance d’'un diagnostic ne peut lui inteedd’accéder a son dossier, donc de lire
'information qu’il a refusé de lui délivrer oraleamt! [...]Par conséquent, on peut donc
considérer qu’aujourd’hui, un médecin n'a ni le drale cacher la vérité a un patient
(puisque son dossier lui est accessible), ni latdie révéler son état a sa famille sans lui
avoir demandé son accord, donc de I'avoir préveawsah état ».

La maniere dont le médecin doit dispenser l'infaiora a son patient a été I'objet de

nombreuses recommandations depuis une dizaineékann

Guide de recommandations destinées aux médecinBlisiarmation des patients

(Agence Nationale pour I'Accréditation et I'Evalimt en Santé, A.N.AE.S.,

rattachée depuis a la Haute Autorité de Santé,3,Aublié en mars 2000) [39] ;

- Guide de recommandations pour la pratique clinisuiel’Acces aux informations
concernant la santé d’'une personiiA.S., décembre 2005) [40] ;

- Guide méthodologique, surBraboration d’'un document écrit d’information a
l'intention des patients et des usagers du systsrsant§dH.A.S., juin 2008) [41] ;

- Recommandations de bonne pratigdeladie d’Alzheimer et maladies apparentées:

annonce et accompagnement du diagndstié\.S., septembre 2009) [36].

L’objectif de ces guides est, selon leurs autedespermettre aux professionnels de santé de
trouver« une information synthétique, pertinente et clajoe peut faciliter la communication
et/ou compléter les informations et les précon@aifournies a la personne prise en charge,

et l'aider a prendre des décisions concernant Saéa.

L'H.A.S. recommande que le patient soit informé deemier de son diagnostic [36].
L'information médicale doit étre délivrée au patiele facor« loyale, claire et appropriée »
(Code de déontologie médicale). Le risque d’aggrbesesouffrances lors de I'information du
patient étant bien réel, on concoit toutes les qurtons qui doivent entourer 'annonce du
diagnostic. Il faut veiller a ce que cette annosci associée a la mise en place d’un projet
thérapeutique visant a organiser I'avenir pour aquagner le patient et son entourage [10,
42]. Comme le dit Emmanuel Hirsch, directeur desjj&ce éthique de I'APHR, 'annonce
diagnostique n’est pas l'annonce pronostique : aleghose en son temps car la vérité

évolue avec le temps ».
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4-3) Le secret médical et I'information donnée a éntourage

Il existe deux courants chez les médecins en ceaqngderne le secret médical. D’'un c6té, il y
a ceux qui considerent que le secret médical peetlévé vis-a-vis de l'aidant. D’'une part,
parce que l'aidant est par définition bienveillanters le patient et, d’autre part, parce gu'il a
sa confiance. Selon ces médecins, en acceptamésance de l'aidant a la consultation, le
patient montre qu’il lui accorde toute sa confianc&idant est considéré comme faisant
partie du cercle des soignants au sein duquel deetspeut étre partagé. En contrepartie,
I'aidant doit accepter de ne pas divulguer ce gitiégporté a sa connaissance.

Médecin 6: « je crois que, dans cette pathologie particuljese a avantage a ne pas

respecter le secret médical et a ce que I'entouissagshe que la personne a une maladie

de ce type. Mais, le probleme, c’est quand il yna association de pathologies. Quand

il y a une autre pathologie, que normalement omoi¢ pas divulguer a tout le monde,
c’est vrai, c’est peut-étre bien de dire a I'aidaqnte le secret médical est a respecter. »

De l'autre coté, il y a les médecins pour lesqlelsecret médical ne peut pas étre partagé

avec l'aidant.

Parmi les aidants, une aidante plus agée rappatteitgefois le médecin ne communiquait
jamais d’informations médicales a I'entourage nopisactuellement la situation a évolué. En
effet, les aidants rencontrés ne se sont jamagpposer le secret médical par le médecin. Au
contraire, un des aidants a reproché au médecirswjuait sa compagne de ne pas avoir
refusé la présence de leurs enfants a la consuljatiors que lui-méme et sa compagne ne le

souhaitaient pas.

Les patients, quant a eux, rapportent que le medeeisollicite jamais leur consentement
avant de communiquer a leurs proches des informasar leur état de santé. Pour certains,
c’est tout a fait normal car ils se sentent plussuaés lorsque l'aidant est tenu informé de
leurs problemes. Les autres souhaiteraient présangepart d’intimité et conserver secretes
certaines informations comme celles qui touchent rmaladies graves. lls veulent aussi se
réserver le droit de décider d’informer ou nonoigltel proche.
Lorsque les patients interrogés se placent dassguation d’'une personne qui n'a plus toutes
ses capacités cognitives, ils congoivent que leeti@dpuisse donner des informations aux
proches mais estiment que I'accord du malade doitde méme étre sollicité.
Patient 4: « le malade peut avoir des moments de luciditéiegias apprécier du tout en
disant : "tiens, il est en train de raconter de®sbs sur moi". Cela peut se présenter, il
peut y avoir des moments de lucidité du maladeeemealade serait choqué qu’on

I'interroge sur des choses qu’il estime secretem@amment en présence de son
proche. »
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lIs insistent aussi sur le fait que le médecin ¢aite attention & ne pas nuire aux intéréts de
ses patients. En effet, certains craignent que ddecin contacte des parents éloignés qui
pourraient étre davantage intéressés par I'argeébiens du patient que par sa santé elle-

méme.

Les différentes attitudes vis-a-vis du secret naditustrent I'absence de consensus sur ce
gu’il convient ou non de dire pour informer les gnes du patient.

Les nombreuses réformes récentes de la loi attegtéihn’est pas facile d’adapter le cadre
juridigue a la situation complexe qu'est l'infornmat de I'entourage des personnes

dépendantes.

Les régles qui régissent le secret médical et ewsdrjuences de son non respect sont
énoncées dans le Code de la santé publique (C®&RJefier stipule que tout ce qui a été
confié au médecin, mais aussi vu, entendu ou cenmgar lui au cours de son exercice
professionnel est couvert par le secret (articld 27-4). En effet, le secret médical interdit
toute révélation par les professionnels de safi@&ntourage du patient, flt-ce avec I'accord
du patient et en principe, méme a sa demande. tienpaeul peut informer son entourage de

son état de santé. [37]
En principe, le secret médical est donc absolus madioi prévoit certaines dérogations.

En effet, la Loi du 4 mars 2002 a mis en placeljaaticle L. 1111-6 du CSP, la possibilité
pour «toute personne majeure de désigner une personnerdiance qui peut étre un parent,
un proche ou le médecin traitant, et qui sera ctidsuau cas ou elle-méme serait hors d’état
d’exprimer sa volonté et de recevoir I'informatin@cessaire a cette fin. Cette désignation est
faite par écrit. Elle est révocable a tout momesitle malade le souhaite, la personne de
confiance lI'accompagne dans ses démarches et @saist entretiens médicaux afin de
I'aider dans ses décisions ke secret médical n'est alors pas opposable a&ilsopne de

confiance.

De méme, le tuteur d’'un "majeur protégé", commesdat les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer compte tenu de la perte de faaulté de discernement, doit lui aussi
étre informé de maniere exhaustive sur I'état aeésdu patient, ceci seulement si la tutelle
porte sur la personne et non sur les biens exeomswnt. Cela doit permettre au tuteur de
disposer d’'un avis éclairé pour décider au nomatiept. L'article L. 1111-2 du CSP stipule
gue :« Les droits des mineurs ou des majeurs sousdutgdintionnés au présent article sont
exercés, selon les cas, par les titulaires de Odté parentale ou par le tuteur. Ceux-ci
recoivent I'information prévue par le présent alticsous réserve des dispositions de I'article
L.1111-5. »
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Il existe également, depuis la Loi du 4 mars 2@@2taines dérogations a la levée du secret
vis-a-vis de la famille et des proches.

L’article L. 1111-4 du CSP prévoit quelorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa
volonté, aucune intervention ou investigation neutpétre réalisée, sauf urgence ou
impossibilité, sans que la personne de confianéeye a I'article L. 1111-6, ou la famille, ou
a défaut, un de ses proches ait été consultéette consultation nécessite donc, indirecte-
ment, qu’'une information exhaustive sur I'état daté du malade ait été prodiguée afin que

I'avis puisse étre éclairé.

Un autre article du CSP, l'article L. 1110-4, pridvaussi que « en cas de diagnostic ou de
pronostic grave, le secret médical ne s'oppose pae que la famille, les proches de la
personne malade ou la personne de confiance dédinfarticle L. 1111-6 recoivent les
informations nécessaires destinées a leur permetapporter un soutien direct a celle-ci,
sauf opposition de sa part Remarquons que les termes de diagnostic et prorgrave
n‘ayant pas été définis, il existe une certaineertid dans linterprétation de ce qu'ils
recouvrent. De plus, le fait que le patient puis&pposer a la levée du secret médical

suppose que la question lui ait été préalablemaséqg

Concernant l'information de I'entourage, Saloméidia et le Docteur Martin Winckler font
remarquer dans le livrees droits du patieB8] : « s’il est logique qu’une personne de
confiance, choisie par le patient, ait accés auborimations, il n’en est pas de méme pour
I'intégralité de la famille et des proches. [...] Legdecins ne sont pas toujours en mesure de
savoir quelles sont les personnes les mieux plagéesleur apporter un soutien direct. Ce
ne sont pas obligatoirement celles a qui le soignaense spontanément. [...] Le point
essentiel est que le médecin connaisse les voepatidnt. Avant de communiquer quoi que
ce soit a la famille d’un patient, il doit obterliaccord ou prendre acte du refus du premier
intéressé et s’en tenir a sa décision, jusqu’a c& ghange éventuellement d’avis. [...] On

peut écouter, rassurer, ou soutenir une famillessanler la confidentialité due au patient ».

L'information des proches par le médecin est dolans certaines conditions, une obligation
morale et déontologique qui s’inscrit dans un cgdralique. Cependant, comme cela est
souligné dans le livr&ciences humaines et socialés] : « quoi qu’il arrive, I'opposition du
patient a révéler quelque donnée que ce soit dmtréspectée ; ceci impose, a la lecture de
la Loi, un consentement ou un refus préconstitoie yoit la la grande difficulté a mettre en
ceuvre cette évolution Iégislative, puisque celaosepa en pratique au médecin d’anticiper
avec lui cette question et donc de I'aborder (iaciucelles de la mort ou des situations
d’'incapacité définitive) avec le patient, ce quiupelans certaines situations se révéler

impossible ou qui peut conduire a un déséquilitsychologique majeur de la personne »
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4-4) Le consentement du patient

La position des médecins sur la question du coasertit dépend du stade de la maladie. Au
début, les médecins interrogés placent le consemienu patient au cceur de la stratégie
thérapeutique. Lorsque la perte d’autonomie s'llestaet avec elle I'aggravation des
difficultés de communication, ils reconnaissent ilquevient difficile de solliciter le
consentement du patient et que la place de laidkams la prise de décision devient
prépondérante :
Médecin 1: « jai plutét, quand méme, la notion d’une maladi@lzheimer avancée et
pour laquelle on a besoin d’'un aidant. Pour moinst plus autonome et il n’est plus
capable de donner son consentement. De toute fagora besoin de cette relation
médecin-aidant et elle ne peut qu'aider le patiédut-étre qu’elle entrave le respect
du patient, peut-étre que cela diminue son autoeamais, en méme temps, ca l'aide.

Donc, je crois qu'il y a des choses qui sont négatiavec cette relation mais qu’'on n'a
strictement pas le choix ! C’est compliqué mafauit gérer...»

Médecin 3: « le probleme du respect de I'avis de la persoginde son consentement,
pas toujours éclairé parce qu’elle oublie tout, steun probleme qui est difficile a
résoudre. »

Certains médecins considérent, d’ailleurs, qu'ilmeférable de tenir le patient a I'écart des
discussions pour le protéger. Pour d'autres, jraé a la discussion est au contraire un
moyen de le préparer a affronter I'avenir, notamimersqu’il faut aborder la question de
I'entrée en institution.
Certains des aidants rencontrés trouvent que lecrégrend trop en compte l'avis du patient
et devrait imposer davantage les choses :
Aidant 6 : « le médecin m’a dit qu’il fallait prendre quelaqui pour faire le ménage,
une autre pour faire la toilette. Pas question. $&@me n’avait le droit d’entrer dans la

maison. Ca n’a pas éteé plus loin que ¢a. Trois oatig fois il I'a dit, il I'a répété mais
ma femme ne voulait pas en entendre parler. »

Aidante 5: « I'accueil de jour, c’est moi qui en ai parlé. b@édecin ne m’en avait pas
parlé parce gqu’il me dit : "oui... la, votre mamarneehe veut pas". J'ai dit : "oui, mais
guand méme... on peut essayer !" »

Les patients interrogés se répartissent en deuxpggeo. ceux qui, sous réserve d’en avoir
encore la capacité, veulent continuer a donner ¢easentement sur les décisions qui les
concernent, et ceux qui acceptent que leur progheyui ils ont une trés grande confiance,
décident a leur place.
C.B. : «est-ce que c’est quelque chose que vous acceptemn proche donne son
accord a votre place, ou pas ? »

Patiente 9 « ben non. Tant qu’a faire, j'aime étre au courgaoand méme. Le médecin
doit toujours m’en parler, bien sir »
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Concernant le cas d'un malade qui n'aurait pluge®ses facultés, il y a les patients qui
pensent que la prise de décision peut étre déelégledamille, apres avoir recu du médecin
toutes les informations et explications nécessaieg¢sceux qui considerent que c’est la
décision du médecin qui doit prévaloir. En effetjos ces derniers, le médecin défend

toujours au mieux les intéréts de son patient, cereveut sa déontologie.

La prise en compte de I'opinion du patient et laiiton de son consentement font partie de
tout projet thérapeutique comme I'énonce l'articlel111-4 du Code de la santé publique :
« toute personne prend, avec le professionnel deeset compte tenu des informations et des
préconisations qu’il lui fournit, les décisions @amnant sa santé. Aucun acte médical ni
aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le @otesnent libre et éclairé de la personne et
ce consentement peut étre retiré a tout momehg»notion de« consentement libre et
éclairé » est explicitée dans le liviea sécurité du patient en médecine génératdibre »
signifie que le patient peut renoncer a l'acte olindervention & tout moment ; « éclairé »

signifie que pese sur le praticien un devoir d'infation. [34]

Le Code de déontologie médicale, article R.412th8€&ode de la santé publique, stipule lui
aussi que« le consentement de la personne examinée ou goipieétre recherché dans tous
les cas. Lorsque le malade, en état d'exprimer dante, refuse les investigations ou le
traitement proposeés, le médecin doit respecterefasrapres avoir informé le malade de ses
conséquences Selon ce méme artickesi le malade est hors d'état d'exprimer sa va@ple
médecin ne peut intervenir sans que ses proches étié prévenus et informés, sauf urgence
ou impossibilité ».

Ce dernier point ne garantit en rien que, dansasela volonté du patient sera respectée.

Mais alors, lorsque le patient est hors d’état pfgrer sa volonté, est-il quand méme possi-
ble de continuer a respecter ses choix ?
Le législateur a mis en place plusieurs mesuresdaissayer de répondre a cette question.
Il'y a d’abord la possibilité pour le patient desidger une "personne de confiance" (Loi du 4
mars 2002) qui sera consultée dans ce cas, siuwrehexamen ou un nouveau traitement est
envisageé.
Le patient peut aussi désigner par le "mandat dé&egiion future" (Loi du 5 mars 2007
portant réforme de la protection juridique des miggun ou plusieurs mandataires chargés
de protéger sa personne, son patrimoine ou les adanfois lorsqu’il n'aura plus la capacité
de le faire lui-méme.
Enfin, la Loi du 22 avril 2005 relative aux drodes malades et a la fin de vie permet a toute
personne majeure de rédiger des "directives agtsip Ce sont des instructions écrites que
donne par avance une personne majeure conscieunirelepcas ou elle serait dans l'incapacité
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d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipéent qwises en considération pour toute
décision concernant l'arrét ou la limitation d’uraitement inutile ou disproportionné, ou

concernant la prolongation artificielle de la vie.

4-5) Les mesures juridigues de protection des pensnes

a) La personne de confiance

La possibilité pour le patient de désigner une spene de confiance" était connue par seule-
ment un tiers des aidants rencontrés. Cette pbssidvait été exposée par un notaire et lors
d’'une entrée en institution. Dans ce deuxieme gasaidant rapporte que son proche avait
refusé de faire cette désignation :

Aidante 3: « ma mére n’a pas voulu en désigner. Bien queifeesopermanence avec
elle, enfin responsable d’elle, elle n’a pas voetudésigner une parce que, a trés juste
titre d’ailleurs, elle ne voulait pas donner lirahition qu’elle me faisait plus confiance
qu’'a mon frére ! »

Pour les aidants, la notion de "personne de cordgladevrait étre abordée par le médecin
traitant.

Les patients interrogés, quant a eux, n'ont pasolevenir d’avoir désigné une personne de
confiance ni méme d’avoir été informés de cettesipi#é. Bien sir, il est difficile de faire la
part de ce qui releve ou non d’un trouble de la miéenmais lorsqu’on leur explique de quoi

il s’agit, tous sont tres favorables a la posdibitie cette désignation.

Selon Denis Berthiau, maitre de conférence en drélniversité Paris Descartes et chargé
de mission au centre d’éthique clinique de I'hdp@achin a Paris, ce relatif insucces de la
"personne de confiance" réside dans 'accroisseiemdle octroyé par les lois successives a
la personne de confiance. Elle n’était en effetcoena I'origine (dans la Loi de mars 2002)
que comme une aide pour le patient dans une optiguééquilibrage de la relation médecin-
patient. En plus de son réle initial de soutied’atcompagnement, la personne de confiance
désormaisc autorise, consent et sait a la place du patiené>gui la mek inévitablement en
porte a faux avec le patient lui-méme44]

b) Le mandat de protection future et les directivediaipées

Les aidants ont entendu parler de la mise en plase réforme des mesures de protection
des personnes en janvier 2009, soit environ cinig eant que ne soit réunifecus group
sans connaitre précisément le détail de la réfotmedes intervenants souléve la question de
la validité de la signature du mandat de protechiare par un patient chez qui une maladie
d’Alzheimer a été diagnostiquée. Les directivescgrges ne sont pas non plus connues des
aidants rencontrés mais cette notion d’anticipaties événements leur parait non adaptée a la

réalité de I'aide qu’ils apportent au quotidien.
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Les patients, quant a eux, ne se rappellent pds entendu parler des directives anticipées,
avec encore une fois toute la réserve que celsssiéeeComme les aidants, ils vivent plutot
I’évolution de la maladie au jour le jour. Le mahda protection future ne semble pas non
plus leur avoir été expliqué. Cependant, ils votedd positivement le fait d’étre sollicités tant

que leurs facultés le permettent.

Dans son livreLa maladie d’Alzheimer : problemes philosophiqulesphilosophe francais
Fabrice Gzil souligne que ces solutions visantraspecter une autonomie fragilisée par la
maladie »soulévent toutefois certaines difficultés. [45]

Concernant la désignation par le patient d’'un ausipurs mandataires pour défendre ses
intéréts, le philosophe rappelle la problématiguésé par le Comité consultatif de bioéthique
belge : des décisionnaires supplétifs raisonnent trop satngelon le modele du "meilleur
intérét" (ils se demandent quelle décision prendumie personne raisonnable), alors qu’ils
devraient raisonner d’apres le modéle du "jugenseristitué” (autrement dit se demander ce
gu’aurait dit la personne si elle avait été en nreste le faire) »

De méme, concernant les directives anticipéesoplligne une difficulté spécifique a la
maladie d’Alzheimer : 4 y a souvent un écart assez important entre tesaits actuels des
malades et ce qu’'on sait de leurs préférences mmtéggs. Faut-il prendre les décisions en
tenant compte de ce qu’on sait de la personnakigspe du malade ou faut-il, au contraire,

privilégier ses souhaits actuels ?[45]

Nous constatons donc une avancée dans le respd@udenomie du patient grace aux
solutions qui ont été mises en place mais aussiél@ssité d’adapter ces solutions aux

difficultés qu’elles soulévent.

c) La sauvegarde de justice, la curatelle et la tueell

La sauvegarde de justice ne semble pas étre bienueodes aidants que nous avons
rencontrés. En revanche, ils connaissent les rotiencuratelle et de tutelle. Nombre d’entre

eux regrettent d’ailleurs d’y avoir été confrontiesfacon brutale et dans un contexte de semi-
urgence.

Les patients, quand on les interroge sur la sauslegde justice, ne savent pas non plus de
quoi il s’agit mais ont entendu parler de la cdtatet de la tutelle. D’ailleurs un des patients

regrette la maniere dont sa sceur a été désignémeatant sa curatrice, sans que I'on ne

sollicite son avis, alors que sur le principe @tgit tout a fait favorable.
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La question de la protection juridique des majastsun enjeu d’'actualité puisque la loi a été
réformée en mars 2007. Depuis I'entrée en vigueudétret d’application de cette réforme,
en janvier 2009, la désignation d’'un tuteur distida tutelle sur les biens et la tutelle sur la
personne.

Il est d’ailleurs surprenant de constater que lesures juridiques de protection des personnes
sont assez peu connues, méme aupres d’'un publét pherti : les aidants rencontrés étaient
habitués a participer a des groupes de réflexiasouawe la maladie, et les patients étaient
impliqués dans leur prise en charge comme I'attesteéquentation réguliere d’'une structure
d’accueil de jour thérapeutique. Lorsqu’on leur leje en quoi consistent ces différentes
mesures, les personnes rencontrées y sont d'ailflanorables, aux quelques réserves pres
gue nous avons rappelées précédemment.

Cela souléve la question de l'information des pasieet de leur entourage quant aux mesures
qui existent pour leur venir en aide et aux drdés patients dépendants. Le médecin traitant
a probablement tout son r6le a y jouer, comme g les aidants, en orientant ses patients
et leurs proches vers ces nouvelles structuresguoeles M.A.LLA. (Maison pour I’Autono-
mie et I'Intégration des malades Alzheimeporte d’entrée unique pour les patients et leur
entourage afin de mettre fin au désarroi des fanitlevant la complexité du systeme et a leur

sentiment d’abandon dans les situations de didan Alzheimer, mesure numéro quatre).

Ainsi, la relation triangulaire s’inscrit dans uadre a la fois juridique, déontologique et
éthique. Nous avons pu constater, a travers lé&relifts entretiens que nous avons conduits,
que les difficultés de I'exercice au quotidien @ rhédecine générale rendaient souvent
délicat le respect des conditions imposées paadec

En effet, si les objectifs visés sont tous louabdéesvont dans lintérét du patient, de
nombreuses difficultés relevées sur le terrain wofgncontre de leur réalisation.

Il sera donc important de s’attacher a résoudrewi® d’elles pour améliorer la prise en
charge, par le médecin généraliste, du patiert eabd entourage.

Notre enquéte a permis de mettre en évidence westapécificités de la relation médecin-
patient-aidant dans la prise en charge, le védiaompagnement du patient atteint de la
maladie d’Alzheimer.

Nous les avons récapitulées dans les tableaux87qeli confrontent les points de vue du

meédecin, du patient et de son aidant.
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Tableau 7 : Comparaison des points de vue aein du trio médecin-patient-aidant vis-a-vis dedifférents themes abordés (Partie 1)

Médecin généraliste

Patient

Aidant

Présence ou non
de I'aidant pendant
la consultation

¢ patient vu seul ou en présence de son aidant

¢ accord jamais sollicité, méme lors de I'examen
clinique

e présence de I'aidant rassurante mais parfois
intimidante

e patient apprécie aussi d’étre vu seul par le
médecin

® présence nécessaire pour préciser la réalité des
choses et noter les consignes du médecin

e incompréhension et colere quand un médecin
refuse la présence de I'aidant

Echanges entre le
médecin et I'aidant
sans le patient

¢ fréquents, surtout si la maladie est avancée
e certains médecins s’y refusent

¢ cela ne les dérange pas car ils ont confiance en
leur médecin et en leur aidant
e certains ne I'apprécient guere

¢ pour fournir des informations au médecin
® jamais pour obtenir des renseignements sur le
patient

Communication
entre les trois
protagonistes

¢ glissement de la communication, du patient
vers I'aidant, lorsque la maladie s’aggrave

¢ patient ne se sent pas exclu de la discussion

¢ deux types d’aidants : ceux intervenant libre-
ment dans la discussion et ceux le faisant
seulement quand le médecin les sollicite

e déchirement entre souligner un handicap de
son proche et ne pas communiquer un élément
important au médecin

Ecoute du médecin

¢ en début de maladie, le médecin est particulie-
rement a |'écoute du patient car I'aidant essaie
de parler a sa place

médecin :
¢ a I’écoute du patient
¢ davantage a I'écoute de 'aidant pour certains

e médecin généraliste pas assez a l’écoute de
I'aidant, contrairement au neurologue ou au
gériatre

Disponibilité du
médecin

e importance du temps passé auprés du patient
et a coordonner la prise en charge
* probléme du temps non rémunéré

Disponibilité du médecin pour les visites a
domicile non abordée car tous les patients
rencontrés venaient consulter au cabinet

¢ horaires de visite inadaptés

¢ manque de disponibilité

e médecin ne réalise pas I'importance, pour le
patient et I'aidant, des papiers qu’il doit remplir

Recherche d’un
aidant

- patient isolé

- patient entouré

¢ d’abord évaluer la possibilité ou non du main-
tien au domicile

* ne pas démarcher au hasard parmi les proches

e demander les coordonnées des proches au
patient

¢ si besoin, se tourner vers des aidants profes-
sionnels

e comparable a de I'assistance a personne en
danger

* se méfier de la famille éloignée qui pourrait
étre intéressée par I'argent ou les biens du
patient

¢ ne pas divulguer d’informations médicales

 pour certains : assistance a personne en danger
e pour d’autres : ingérence du médecin

¢ plus compliqué si plusieurs aidants

¢ plutdt privilégier I'aidant le plus proche du
patient

¢ patient doit désigner sa "personne de confi-
ance"

¢ risque de conflits d’intéréts en cas d’autodési-
gnation

¢ patient veut choisir lui-méme I'aidant principal
tant qu’il en est encore capable

e ce n'est pas au médecin de choisir I'aidant
principal
e décision doit étre prise au sein de la famille
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Tableau 8 : Comparaison des points de viael sein du trio médecin-patient-aidant vis-a-vis dedifférents themes abordés (Partie l)

Médecin généraliste

Patient

Aidant

Evaluation de
I'aidant

¢ fait partie intégrante de la mission du médecin

¢ dans l'intérét du patient mais aussi de I'aidant

¢ permet de repérer un aidant familial ou profes-
sionnel maltraitant

¢ médecin ne pose aucune question sur I'aidant

o cela fait pourtant partie de sa mission

¢ aidant ne doit pas en étre informé car il risque-
rait d’arréter d’apporter son aide

e c'est nécessaire : permet d’améliorer I'efficaci-
té de I'aide, de dépister une maltraitance

Gestion des conflits

¢ ne fait pas partie des missions du médecin
e pour certains, si le conflit perturbe la prise en
charge du patient, il faut essayer de le régler

e médecin ne pose jamais de question sur I'exis-
tence de conflits pourtant il devrait le faire

o veiller a ce que I’entourage n’en soit pas infor-
mé

e conflit médecin/aidant : changer de médecin

e conflit patient/aidant : médecin ne doit pas in-
tervenir ou doit suggérer de changer d’aidant

e médecin ne pose pas la question, et ce n’est
pas son role...

o conflit aidant familial/aidant professionnel :
doit étre géré par I'aidant familial

e conflit médecin/aidant : changer de médecin

e conflit patient/aidant : médecin doit interve-
nir car risque de maltraitance

Médecin traitant
identique pour le
patient et I'aidant

e possible la plupart du temps

e 3 éviter si forte proximité entre le médecin et
I'aidant

e 3 éviter si tensions entre le patient et I'aidant

¢ possible, ne pose aucun probleme

® possible, voire souhaitable
o ’était le cas du "médecin de famille"
e 3 éviter si tensions entre le patient et I'aidant

Exemple du risque
de la conduite

e déconseiller la conduite au patient et prévenir
I’entourage, pour certains
e faire un signalement au procureur, pour d’au-

Il faut interdire la conduite :
e médecin + famille
e plutdt la famille : repérera les 1% signes de

* médecin doit aider la famille a formuler les
choses aupres du patient pour le convaincre
d’arréter de conduire

automobile tres dangerosité
¢ plutot le médecin : parole qui a le plus de poids
® ne concerne pas le généraliste : c’est le neuro- . . , e cacher le diagnostic pour protéger le patient
p, . & . . . Annonce du diagnostic non abordée . & (. P P . & ) p' oz
Annonce du logue ou le gériatre qui annonce le diagnostic L . mais cela peut générer chez lui de I'anxiété et
. . . s L . , car la grande majorité des patients N .
diagnostic * ne jamais faire de tests mnésiques en présence la multiplication des consultations...

de I'aidant

n’en avait pas connaissance

e cacher la survenue d’une autre maladie grave

Secret médical et
Information de
I’entourage

¢ médecin délié vis-a-vis de I'aidant puisque le
patient accepte sa présence a la consultation
(= notion de secret partagé)
¢ pour d’autres, pas de levée possible vis-a-vis de
I'aidant (sauf si "personne de confiance")

e accord jamais sollicité

¢ doit étre respecté méme quand la maladie est
avancée

¢ levée du secret vis-a-vis de I'aidant est possible
pour certains, mais ne |'est pas pour d’autres

® jamais opposé a I'aidant par le médecin

Consentement du
patient

e systématique tant que la maladie est peu évo-
luée et qu’il n’y a pas de mesure juridique mise
en place

¢ sinon, généralement I'avis de I'aidant prévaut

e sollicitation loin d’étre systématique

¢ souhaite pourtant rester au coeur de la prise de
décision

® pour certains, 'aidant peut décider a leur place
surtout quand la maladie est évoluée

e impression que le médecin privilégie la volonté
du patient, méme si elle est contraire a ce que
souhaite I'aidant !

e médecin devrait imposer davantage les choses
au patient




B) Les limites de I'étude

1) Limites liées a I'élaboration des quides d’animatio et du guide d’entretien

Une recherche bibliographique a été réalisée ditemtifier les themes a aborder dans les
focus groupsde médecins et d’aidants et au cours des entsetraividuels de patients,
thémes en rapport avec les difficultés que peuvemtontrer médecins, patients et aidants
dans le cadre de la relation triangulaire. Bien tueecherche ait été la plus exhaustive
possible, nous ne pouvons écarter la possibilie dgs thématiques importantes aient été
occultées. Cependant, si les guides d’animatiafiegitretien constituent un cadre nécessaire
a la discussion pendant les entretiens, cette igobrdonne aux participants tout le loisir

d’infirmer ou d’enrichir les themes abordés.

Une fois réalisés, les guides d’animation et deegn doivent étre mis a I'épreuve afin
d’évaluer leur longueur, la formulation des questiod’identifier des zones d’'incompréhen-
sion ou de mettre en évidence un theme qui awaiegter ignoré. Pour cela, il est conseillé
de réaliser defocus groupst des entretiens individuels tests. Ces groupesteetiens tests
n'ont pu étre mis en place pour des raisons deraiotes matérielles. Ainsi, pour la seule
organisation des deuwcus groupst des dix entretiens individuels, il m’a fallunnea bout

de nombreuses contraintes liées a la sélectiordaet&ponibilité des participants, et essuyer
les refus de plusieurs structures et associatiomstgnt spécialisées dans la maladie
d’Alzheimer. Ces guides ont cependant été mis@didve en les soumettant a la critique de
mes deux directeurs de thése, d’'une gériatre & deectrice d’'un des centres d’accueil de

jour ou se rendaient les patients rencontrés.

Il est toutefois a noter que la tenue d’'un growgst he garantit pas en elle-méme I'élaboration
d’un guide parfait et qu’il faut sans cesse I'agaatu fur et a mesure diegus groupset des

entretiens réalisés.

2) Biais liés a la sélection des participants

2-1) Origine géographigue des personnes rencontrées

De facon a faciliter I'organisation et la réunioesfocus groupst des entretiens individuels,
nous avons fait le choix de ne sélectionner quepdescipants vivant ou exergcant a Paris ou
en région parisienne. Nous pouvons supposer qudiffesiltés rencontrées dans la relation
meédecin-patient-aidant au sein d’'une grande vilmme Paris ne sont pas les mémes que
celles rencontrées sur le reste du territoire naticCe travail permet de mettre en évidence
certaines difficultés mais ne saurait étre gérgfalil ne permet pas de mettre en lumiere
I'intégralité des difficultés existant sur le teéoire francais.
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2-2) Sélection des médecins généralistes

Les médecins sélectionnés sont, pour la granderitéggjmembres du Réseau Mémoire Alois,
c’est-a-dire gu’ils ont une certaine expérienceadprise en charge des personnes atteintes de
la maladie d’Alzheimer et de I'entourage de ces@eanes. Cela permet de bénéficier de leur
expérience vis-a-vis des difficultés auxquelle®iis pu étre confrontés.

Cependant, nous imaginons facilement que les difés rencontrées par des meédecins
généralistes ayant déja une bonne connaissancajelunge sont pas exactement les mémes
qgue celles rencontrées par un médecin général@tesansibilisé a la prise en charge des
personnes atteintes de troubles de mémoire.

De méme, les difficultés rencontrées par un médegénéraliste exercant au sein d’'une
grande ville, et disposant des moyens matérielsuabains qui vont avec, ne sont pas

exactement les mémes que celles rencontrées paragecin de campagne”.

2-3) Sélection des aidants

Les aidants ont été sélectionnés au sein du CE@ént(e d’Etudes Gérontologiques Ville-
Hoépital lié a I'hdpital parisien Bretonneau), domte des missions est le soutien aux aidants et
I'animation de groupes de paroles sur I'accompagmenafin de favoriser le maintien a
domicile des personnes agées, malades ou non.

Nous pouvons donc considérer que, comme pour lekecmes généralistes, il s'agit d’'une
population avertie, ayant déja une certaine cosaa® du sujet traité, bénéficiant des
moyens matériels d’aide qui existent au sein d'grande ville comme I'est Paris, et donc
confrontée a des difficultés différentes de caljes peuvent rencontrer les aidants répartis sur

I'’ensemble du territoire national.

2-4) Sélection des patients

Il a été assez difficile de trouver des patientsceptibles de participer a notre enquéte, en
partie parce que les criteres d’inclusion nécessitaque les patients soient a un stade
débutant de la maladie.

De nombreuses démarches ont été faites aupresodassns de malades et d’'aidants, de
consultations mémoires hospitalieres et d’acculglgour hospitaliers, occasionnant a chaque
fois soit de simples refus, soit des demandes egstans réponse. L'importance des
démarches restées infructueuses, pour des raianagiseute multiples, comme probablement
la volonté de protéger des personnes fragilesyitrash biais dans la mesure ou toute une

catégorie de malades a été d’emblée écartée ddd'ét
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Spontanément, les médecins généralistes que nons aencontrés nous avaient proposé de
sélectionner des personnes ayant le profil reciéepelimi leurs patients. Nous avons refusé
leur proposition car les patients interrogés neagat pas avoir de lien avec les médecins
rencontrés. Un biais aurait aussi été possiblessimiédecins avaient sélectionné des patients
avec lesquels la relation triangulaire se passait bu détriment de ceux avec lesquels elle
posait justement des difficultés.

Finalement, ce sont les accueils de jour paristéasa Delta 7 qui nous ont ouvert leurs
portes, aprés quelques rencontres et demande®iiation aupres des responsables de ces
structures. Le projet les a intéressés et ils ywanin intérét pour les patients eux-mémes dans
la mesure ok pour une fois, on sollicitait leur avis »

Des lors, les médecins gériatres officiant au deiges accueils de jour ont constitué une liste
de patients ayant le profil recherché. N’étant [gssmédecins traitants de ces patients, et
n'étant pas, ainsi, directement impliqués dan<lation triangulaire objet de notre étude, le
risque d'un biais de sélection, comme celui évoguécédemment pour les médecins
généralistes, était restreint.

L’étape suivante a été de solliciter 'accord dasgmts pour participer a I'enquéte, ainsi que
celui de leurs aidants. Dans ce but, des prospédnfsrmation sur I'étude en cours ont été
mis a leur disposition. Seulement deux patientteak aidants (sans lien direct entre eux) ont
refusé la participation a I'enquéte. On voit apfiegaici aussi, un biais possible dans la
sélection des patients.

Nous devons préciser que les résultats d'une étiedmcus groupne peuvent pas étre
géneéralisés car le groupe n’est pas constitué darsit de représentativité de la population
source et, qu’il ne s’agit pas non plus d’estimee tendance dominante, comme le voudrait

un sondage. Il s’agit, au contraire, de produireligoours le plus varié possible. [46]

3) Biais de recuell

Il existe toujours, lors de I'animation d’dncus group un risque d’orientation des réponses
données par les participants. J'ai essayé d’oawrimaximum les questions et de reformuler
certaines réponses pour écarter toute ambiguité@t qudeur interprétation, toutefois, la
possibilité d’un biais lié a ce risque est réelle.

Les aidants et les patients rencontrés avaienhf&ténés que ldocus groupet les entretiens
seraient animés par un étudiant dans le cadretcivail de recherche en médecine générale.
Nous pouvons imaginer que cela ait eu une influsocde contenu des échanges, notamment
en limitant la critique a I'égard des professiosngé santé. En pratique, des critiques assez
virulentes a I'égard des soignants ont tout de m@metre exprimées, avec une grande

franchise dans les échanges recueillis.
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4) Biais de puissance

Le nombre ddocus groupn’est pas fixé a I'avance. Il faut trois ou qudiveus groupsen
moyenne pour répondre guincipe de saturation du contenlie principe est de ne plus
constituer de nouveau groupe de discussion suujeh donné a partir du moment ou il est
possible de déterminer a I'avance les propos gairgnt tenus. [11, 16]

Il apparait ici un biais méthodologique non négligje, dans la mesure ou seul facus
groupde médecins et uiocus groupd’aidant ont été organisés.

La recherche qualitative est "dévoreuse" de terapglte nécessite de préparer et organiser la
tenue des réunions, de sélectionner et réeunirddgcipants, de retranscrire intégralement les
enregistrements sonores puis de les analyser defotechniques rigoureuses qui garantissent
la validité du travail réalisé. Chacune de cesadtast trés chronophage.

Le choix a donc été fait, plutdt que de multipliernombre defocus groupssur un sujet
donné, de confronter les points de vue kdaqoe protagoniste de la relation triangulaire :
le médecin, le patient, et I'aidant.

Cela signifie que tous les themes n’ont vraisenibfabnt pas été abordés. Notre travalil
apporte un éclairage et des pistes de réflexiodasguestion des difficultés spécifiques a la

relation triangulaire mais n’a pas de caractéreaegtif sur la réponse a cette question.

5) Limites de la recherche gualitative

La participation des personnes interrogées, dasades d'une recherche qualitative, repose
sur le volontariat. Ainsi, des personnes que letsméme de I'étude rebute, notamment s'il
les renvoie a des expériences douloureuses, pediadigs-mémes refuser de participer a
I'étude. Cela pouvant étre le cas quand on s’isgaux difficultés de la relation médecin-
patient-aidant, le risque de ne pouvoir accéderegpartie des informations recherchées n’est

donc pas exclu.

Par ailleurs, il existe des effets non désirés’i¢etaction au sein du groupe : risque de
domination de certains participantegders d’opiniof, timidité entrainant des réticences a
exprimer des idées personnelles, agressivité, imd. || peut aussi se dégager aesmes
de groupesources de blocage.

Enfin, la maitrise du groupe est délicate car lmerlié d’expression des participants a
naturellement tendance a déborder du cadre de sdiscu initialement envisagé par le

modérateur. [17]
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6) Reproductibilité de I'analyse

Il faut compter environ huit heures de retrans@ippour une heure d’enregistrement [11]. Si
on additionne la durée des quatre-vingts minutes penregistrement sonore docus group

de médecins avec les cent-quatorze minutdeais groupd’aidants et les trois-cent dix-huit
minutes cumulées des entretiens individuels, oivead un total de huit heures et trente
minutes d’enregistrement a retranscrire, puis dyaea

Les données qualitatives sont particulierementcilé a interpréter et a analyser. Pour cette
raison, il est conseillé de soumettre leur analgs@lusieurs avis. Devant la quantité
considérable de matériel a analyser dont nous sii@p®, ceci n'a pas pu étre fait. Cependant,
nous avons décidé de joindre en annexe l'intégralds retranscriptions (a I'exception de
certains passages jugés confidentiels ou trop peet®) afin que le lecteur puisse accéder
directement au matériel étudié et se faire sa prijgre.

Une des limites majeure de la recherche qualitastd’'importance des ressources en temps

gu’elle mobilise.
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C) Perspectives

maladie d’Alzheimer ont augmenté l'intérét portéeaite pathologie. Force est de constater
une tres nette augmentation du nombre de thésesdecine relatives a ce sujet. En effet,
parmi I'ensemble des théses de médecine publié&sagte’ onze théses étaient relatives a
cette maladie en 1999, dix-neuf en 2005, vingt-see@007 et trente-deux en 2008.

Les travaux réalisés touchent a la physiopatholodgida maladie, au diagnostic et a son
annonce, aux aspects médicamenteux ou non deska @ni charge, a la place du médecin
généraliste dans la prise en charge...

Cependant, a notre connaissance, il n’existe pagm étude confrontant sur un sujet donné,
a la fois le point de vue du médecin généraliste,lal personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer et celui de son proche. L'intérét pipal de cette confrontation est de pouvoir
confirmer ou infirmer certaines idées recues caradrla réalité de la relation triangulaire.

Comme le disait le médecin et physiologiste ClaBdenard :« C’est ce que nous pensons

déja connaitre qui nous empéche souvent d’appremndre

De cette méconnaissance peut naitre une confusioe @& que I'on pense étre bon pour le
patient et ce qui I'est vraiment. Nous en revenansdébat sur la légitimité des décisions

prises par la personne qui va représenter le patigavers le "'mandat de protection future”.

Les avancées actuelles dans le domaine du diagmusttoce de la maladie font qu'il est
aujourd’hui possible de recueillir I'avis de pati®rencore a un stade dit "léger”, comme
C’était le cas pour ceux que nous avons renconitéss devons d’ailleurs préciser ici que,
tout au long de la réalisation de ce travail, lesigmts rencontrés nous ont témoigné une
profonde gratitude du fait de I'intérét que noustipos a leurs difficultés quotidiennes.

En ce qui concerne les aidants, la reconnaissamcéle essentiel gu’ils jouent dans la prise
en charge de la maladie et dans le maintien a dienvia en grandissant. L'apparition d’'un
domaine de recherche spécifique qu’'est la proxigieloy contribue certainement pour
beaucoup. Malgré tout, il ressort des échangesngus avons eus avec les aidants que le
meédecin généraliste n’est pas encore assez adeuteé Des recommandations de la H.A.S.
(Haute Autorité de Santé) sont justement en colgklmbration afin d’y remédier. Elles
doivent permettre de rendre systématique la pmseoenpte par le médecin généraliste des

besoins et de |'état de santé des aidants.

4 L’ensemble des intitulés de thése est consullnide site internet de la bibliothéque interursitaire de
médecine http://www.bium.univ-paris5.fr/meethe/theses_cad.htnivérifié le 04/01/10)

87



De leur c6té, les médecins reconnaissent avoiresaplus de questions que de réponses face
aux difficultés qu'ils rencontrent et nous voyomrspsofiler I'importance que va prendre, dans

les années a venir, la formation médicale contswrece sujet.

Des structures comme GEGVH lesaccueils de jour Casa Deltadu des réseaux comme le
Réseau Mémoire Algiavec lesquels nous avons été amené a travadliey lé cadre de notre
enquéte et dont nous avons pu constater en nowmmnersur place '’humanisme et le
professionnalisme des équipes, contribuent grandieenaider le médecin et a améliorer la
prise en charge du patient et de son entouragdéeleloppement de ce type de structures sur
I'ensemble du territoire national nous semble inguatr

Des outils dans d'autres domaines pourraient éige an place pour aider les médecins
généralistes a répondre aux difficultés auxquébesont confrontés quotidiennement.

Par exemple, nous avons évoqué le risque lié arlduwite automobile. Selon le Docteur Jean
Roche, gériatre au C.H.U. de Lille,certains états ameéricains ou canadiens ont d@p&lo
des plaquettes destinées au grand public pourifecil’arrét de la conduite en cas de
maladie d’Alzheimer. De nombreux états américainpays européens ont développé une
législation qui impose un contrble régulier des fpamances du conducteur. Ce n’est
malheureusement pas encore le cas en France. Fder & médecin dans cette tache, |l
conviendrait de développer des centres d’évaluatites capacités du conducteur. En
paralléle, une évolution de la législation sembkressaire avec notamment l'intérét d’un
contrdle régulier quel que soit I'dge, mais pluéduent lors du vieillissement, comme cela

existe déja dans plusieurs pays europée33}.

Parmi les autres pistes de réflexion qui nous apparues tout au long de notre enquéte, un
élargissement des domaines concernés par lesidd®dnticipées pourrait étre envisage.
Comme le rappelle dans son livre le philosophe iEabGzil, « le Comité consultatif de
bioéthique belge, observant que pour les persoratesintes de démence, l'intérét des
directives anticipées ne se limite pas aux seutdlpmes de fin de vie, a proposé qu’on
donne également aux malades Alzheimer la possiliétrédiger des directives anticipées a

propos des soins, de la recherche et du choix desla.[45]

Il pourrait également étre intéressant de réaliser étude similaire a la notre, a plus grande
échelle, de facon a avoir une vision plus large difffcultés que rencontrent médecins,
malades et proches selon I'endroit ou ils se trotser le territoire national. On imagine
facilement que les difficultés rencontrées vone é&lifférentes selon les moyens mis a leur
disposition.
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De méme, I'étude pourrait étre enrichie en y iraégre point de vue des aidants profes-
sionnels (aides soignants, infirmiers, auxiliaidesvie...) et celui des autres membres de la
famille.

D’ailleurs, nous avons pu constater a travers nemiguéte la grande diversité des réalités et
les multiples facettes que recouvrait le terme gguné d’aidant : un voile d’'ombre semble
planer sur ce qu’est exactement l'aidant et ungmggment possible de notre travail pourrait
étre d'affiner cette notion.

Concernant I'évaluation des aidants, une conféreatienale américaine de consensus s’est
tenue les 7 et 9 septembre 2005 a San Franciscoetsunique sujet.

Il en est ressorti deux rapports [47, 48] selomuess cette évaluation serait bénéfique a la
fois au médecin et a I'aidant. D’une part, elleeaddt le proche a identifier ses besoins et ses
difficultés, et lui donnerait une Ilégitimité. D'aat part, elle permettrait au médecin
d’identifier les ressources et les forces de I'atdst de mieux connaitre sa situation. Ceci afin
de préciser le type d’assistance dont I'aidant soipeet d’essayer de préserver son état de
santé et son bien étre.

Dailleurs, il existe de trés nombreux outils d’&wation des aidants mis au point a travers le
monde. On peut citer, entre autres, les outils ldgpés par les chercheurs canadiens
Guberman, Keefe, Fancey, Nahmiash et Barylak :.,eFCE. Tool (Identifying Caregivers
Aspirations, Realities and Expectations, 2001)CIA.R.E. Tool Short Version (2006), le
Caregiver Risk Screen (2001) qui existe aussi esioe francaise sous le nom "L’aide-
proches". Il y a aussi I'Echelle de Zarit, encompelée Inventaire du Fardeau, qui vise a
évaluer la pénibilité de I'aide.

L’impact de ces outils a été jugé trés positif gamombreuses études, notamment par I'étude
canadienne visant a I'’évaluation de I'outil C.A.RcBez les aidants de personnes atteintes par
la maladie d’Alzheimer. Cette étude, coordonné@@z3 a 2007 par I¥ount Saint Vincent
University et 'UQAM (Université du Québec & Montréall démontré que I'évaluation des
aidants avait de nombreux impacts positifs, aigdbez les aidants et chez les médecins.
Hugues Joublin, du département de recherche eguéthie I'Université Paris-Sud-XI,
considéere lui aussi que I'évaluation de l'aidartrescessaire< il parait essentiel de pouvoir
évaluer le "potentiel d'implication aidante” du miwe. Rien ne serait plus délétere qu’'un
entourage impliqué mais maltraitant, qu’un prochell&itaire mais incompétent, qu’'une

relation de confiance établie sur une base nonaibjée »[49]

> Mount Saint Vincent University, UQAMErom research to practice : Assessing caregiverpasons with
Alzheimer's diseas®larch 2008.
http://www.msvu.ca/site/media/msvu/Supporting%ategivers%202008.pdf  (vérifié le 04/01/10)
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Au cours duocus groupde médecins, la difficulté concernant la détectiame maltraitance

de la part d’un aidant professionnel a d’ailleuéssoulignée. Il faudrait donc, aussi, mettre au
point des outils d’évaluation des aidants professés afin de repérer les tous premiers
signes de maltraitance.

De fagcon générale, la plupart des outils d’évatuetijui existent actuellement sont nord-
américains ou de langue anglaise. Il conviend@icgddans les années a venir, de développer
des outils d’évaluation équivalents, adaptés astegyes de soins frangais et européens.

En analysant les rouages de la relation médeciefaidant, un travail comme le notre
pourrait d’ailleurs constituer la premiere étapeassaire a I'élaboration d’un tel outil d’éva-

luation.

Actuellement, une priorité est donnée, dans latipak de santé publique francaise, a la
maladie d’Alzheimer qui fait I'objet d’un plan nathal. Ce plarnx Alzheimer et maladies
apparentées » 2008-20F2vise notamment & mieux prendre en charge lesnisitit leurs
aidants en promouvant une réflexion et une démastttique de la part des soignants.

La mesure numéro neuf de ce plan, intitudéExpérimentations de nouveaux modes de
rémunération »tente de répondre a la question qui a été évogquéeours de notréocus
group de médecins concernant la rémunération du temgsegaorganiser la prise en charge.
Cette mesure prévoit de tester plusieurs modaliéesemunération telles que les forfaits par
pathologie, le paiement a I'acte, les incitation'atieinte d’objectifs individuels, ou encore le
salariat.

A travers cet exemple, on comprend que tout I'emjeun plan comme celui mis en place
pour la maladie d’Alzheimer est d’identifier ledfitiultés concretes qui existent sur le terrain
pour pouvoir tester des solutions qui soient applies au quotidien. En effet, sans cette prise
en compte des contraintes réelles de I'exerciceicakdes solutions proposées resteront

inapplicables et donc vaines.

Cette priorité donnée a la maladie d’Alzheimer @&pad’ailleurs I'échelon national puisqu’a
I'initiative de la Présidence francaise de I'UniBnropéenne (de juillet a décembre 2008), le
Conseil de I'Europe a adopté en décembre 2008s stratégies de santé publique pour lutter
contre les maladies neuro-dégénératives liées del'det en particulier la maladie
d’Alzheimer »invitant les Etats-membres et la Commission ameatire que ces maladies
devaient constituer une priorité d’action dansdetexte du vieillissement de la population de

I'Union Européenne.

® Plan Alzheimer 2008 - 201X onsultable sur http://www.plan-alzheimer.gouy(¥érifié le 04/01/10)
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Le Parlement européen a ensuite adopté le 4 f&20@9 une déclaration sur les priorités de
la lutte contre la maladie d’Alzheimer au sein déion Européenne. Par ce document, les
parlementaires demandent a la Commission EuropéemmeConseil Européen et aux
gouvernements des Etats membres de reconnaitraldaiend’Alzheimer comme une priorité
de santé publique européenne et d’élaborer un gikgtion européen pour promouvoir la
recherche paneuropéenne sur les causes, la pm@veetile traitement de la maladie
d’Alzheimer, et pour améliorer le diagnostic préeat la qualité de vie des patients et des

aidants.
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V - CONCLUSION

La relation triangulaire entre le médecin traitdatpatient atteint de la maladie d’Alzheimer
et I'aidant de ce patient présente de nombreuxdpaes : informer sans tout dire, prendre en
compte l'avis de I'un pour une décision qui va camer l'autre, solliciter la présence du
proche pendant la consultation tout en lui demandars’effacer, favoriser la communication
quand elle devient difficile, rechercher une aidg@isimposer des limites, gérer des conflits

mais veiller a ne pas y prendre part...

7 N __ .z

Par notre travail, nous nous sommes attaché aeétoes difficultés sous un angle inédit qui
est celui des trois protagonistes a la fois. ltessort parfois un certain consensus, parfois des
positions tres éloignées. Dans tous les cas, laadation des opinions des uns et des autres
permet une prise de recul et une mise en reliefayiiite la prise de conscience des enjeux

qui se cachent derriere ces difficultés.

En effet, les attentes des uns et des autres sonneés. Le patient, tout d'abord, souhaite étre
consulté et prendre part a la prise de décisioplus longtemps possible. Il veut rester le
pivot de la relation triangulaire. L'aidant, engyiveut étre informé, écouté, soutenu tout au
long de I'accompagnement de son proche. Le médeaqiim, souhaite mettre en place une

prise en charge au sein de laquelle chacun troweeptace, en parfaite harmonie.

Derriere ces attentes, on voit se dessiner lelgtaofmédecin traitant "idéal” pour la prise en
charge d’'une personne atteinte de la maladie d&mabr.

Il devrait revétir de multiples compétences. llasecelui capable, tout d’abord, de repérer
chez son patient les troubles de mémoire suspRuats, une fois le diagnostic posé, il serait
capable d’aider le patient et son entourage ai$e ple conscience de cette annonce. Ensuite,
il devrait étre en mesure de répondre aux queskbrisquiétudes des aidants notamment
concernant ce que le patient est encore capabt®mule faire (sortir seul, conduire, ...) tout
en leur expliguant comment présenter ces restnigtie liberté au malade. Il devrait aussi
suivre l'efficacité et la tolérance des traitememtsdicamenteux en les adaptant si besoin. Il
serait également capable d’organiser la mise enepfauis la coordination d’'un réseau
extérieur de soutien adapté au cas particulieradiemt (auxiliaires de vie, aides soignantes,
infirmieres, kinésithérapeutes, ergothérapeutesll..serait vigilant a I'état de santé de
I'aidant, particulierement a son risque d’épuisetnenserait en mesure d’évaluer l'efficacité
de l'aide ainsi que le risque de maltraitance. dirdit pouvoir gérer les crises qui vont

jalonner I'évolution de la maladie et décider dgpportunité ou non d’'un placement. [50]
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Les difficultés que nous avons mises en évidengedo long de ce travail vont compliquer

I'ensemble de ces taches.

En effet, il faudrait que ce médecin fasse touh @l veillant a préserver 'autonomie de son
patient le plus longtemps possible, en respectarsétret meédical, en sollicitant le consente-
ment du patient autant que faire ce peut, et etamtetn place les conditions nécessaires pour
favoriser son expression.

Il devrait aussi veiller a la protection du patiegit de ses biens, grace aux mesures de
protection juridiqgue (sauvegarde de justice, climteutelle) et anticiper la survenue
d’éventuels conflits. Il faudrait qu’il soit capabti’expliquer ses droits au patient, tant que sa
maladie n’est pas encore trop évoluée : désignatione personne de confiance, modalités
du mandat de protection future, rédaction des tirex anticipees.

Le médecin "idéal" devrait faire tout cela en im&d les difficultés de I'exercice quotidien de
la médecine générale : manque de temps (notamnmnt Ips visites a domicile plus
fréequentes et plus longues chez ces patients)hauye de travail et surmenage, gestion de
plusieurs problémes a la fois...

Il en résulte deux interrogations. Ce médecin gédisée existe-t-il ? Comment permettre a un

médecin généraliste "normal" de tendre vers ce nigdieléal" ?

Ce dernier point passe nécessairement par une ttormadaptée et la mise a disposition
d’'outils et de moyens importants. Les Docteurs desgSelmés et Christian Derouesné
rappellent que, pendant longtemps, le médecin gbsi&r «a eu un rbéle de simple

dispensateur de bonnes paroles pour soulager léfremece du malade et de I'entourage, en

réalité impuissant face a la maladial¥Alzheimer. [50]

Comme le suggeérent les conclusions d’'une enquétpéenne réalisée en 2003 sur I'établis-
sement et la révélation du diagnostic de maladiztieimer, «l est nécessaire de modifier
profondément I'approche classique de la maladidzidimer d’autant plus que le diagnostic
est porté de plus en plus précocement, c’'est-adliten moment ou les patients conservent
leurs capacités de comprendre la maladie et owvdst conserver une vie sociale active
pendant des années. Il parait difficile aujourd’liliétablir une relation de confiance entre
médecin, aidant et patient en la basant sur le megs et la sous-estimation du patient
comme individu. Une nouvelle approche s’est prajvesnent développée au cours de ces
derniéres années, insistant particulierement saltiince thérapeutique entre professionnels-

patients-familles, alliance centrée sur le patienttant que personne pal]
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On voit donc se dessiner une nouvelle mission dulegid traitant qui doit intégrer

I'entourage de la personne en perte d’autonomis taprise en charge, sans pour autant en
exclure le patient. Les difficultés que cela engermbnt nombreuses et il ne sera pas possible
de mettre en place une prise en charge de qualigrépondre précisément a chacune d’entre

elles.

A travers notre enquéte, nous avons essayeé d’aca@daus prés de la réalité des difficultés
propres a la relation médecin-patient-aidant et dieesser une liste. Il convient désormais de
la compléter de la fagon la plus exhaustive possibl

En effet, identifier les difficultés est une étape€cessaire avant d'espérer proposer
d’éventuelles solutions. La résolution de chacueeces difficultés devra tenir compte des
contraintes auxquelles sont soumis médecins géstésl patients et aidants familiaux dans
leur vie de tous les jours, sans quoi les solutfmeposées resteront vaines et inapplicables,
tout en replagant la relation dans chacun de setextes, éthique, déontologique, et
juridique.

Seules la prise de conscience des difficultés dacweh et la proposition de solutions
applicables au quotidien permettront a la relatisdtdecin-patient-aidant de ne plus étre une
source de dissension, mais au contraire une afliagessant au service de l'intérét commun
des trois protagonistes : améliorer la prise errgehgpar le médecin généraliste, du patient

atteint de la maladie d’Alzheimer et de son entgera
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ANNEXES

Avant propos

Les retranscriptions des enregistrements sonoredalais groups et des entretiens individuels dgnjattes en
annexe afin que le lecteur puisse accéder direaterael’ensemble du matériel collecté pour réalisstte
recherche. Cependant, en raison de leur caracténafidentiel ou trop personnel, certains passages &ié
volontairement supprimés. Ces passages apparaigdsastle texte de la fagon suivante : [...].

ANNEXE 1 : Grille des questions du guide d’animation pour Idocus groupde médecins.

Les questions numérotées constituent la trame alisfgroup. Les questions intermédiaires servertancer
les échanges si cela s’avere nécessaire

1)

2)
3)

4)

5)

6)

Avez-vous a I'esprit un cas de patient atteint deal maladie d’Alzheimer pour lequel la relation
triangulaire qui existe entre vous, le patient et an aidant, vous a posé des difficultés ? Pourriez-
vous I'exposer en guelgues minute®

Comment définiriez-vous la notion d’aidant?

Quelles différences percevez-vous dans la relati@vec I'aidant par rapport a la relation avec votre
patient ?

- le médecin traitant du patient peut-il étre aussnEdecin traitant de l'aidant ?

- le médecin doit-il évaluer I'aidant (risque de rraitance, risque de "burnout” de l'aidant...) ?

- le médecin doit-il évaluer I'information donnée paidant ? exemple du patient montrant au médecin
des signes d’autonomie alors que I'aidant montsesitgnes de dégradation.

- il peut y avoir plusieurs aidants : faut-il désignan aidant principal ? qui doit le faire et suretyu
criteres ?

Quelles difficultés rencontrez-vous avec les aidam®?

- que faire lorsque 'aidant ne souhaite pas s'immigalors que le médecin recherche son aide ?

- que faire lorsque I'entourage envahit la relatictdecin-patient ?

- que faire lorsque I'aidant impose au généraliswratégie proposée par le gériatre ou le neurel@u

- que faire en cas de positions discordantes dam®lieage sur la stratégie a adopter ? qui doittran?
conseils de famille ou médecin-arbitre ?

- que faire lorsque I'aidant est ou devient maltr#ita patient devenu défaillant et objet de "revasth
de la part de l'aidant et de reglements de compieservés au contentieux familial depuis des
décennies, conflits intrafamiliaux, tensions faaids. ..

Dans guelles situations pensez-vous gue I'aidant nperbe I'information du patient et le respect du
secret médical?

- information des proches : & quelles conditionsildégitime d'informer les proches ? peut-on leréai
sans l'accord du patient ?

- le médecin doit-il demander au patient s’il souhaiti’'une information soit donnée a son entourage et
guelle personne de son entourage ?

- le secret médical est-il opposable a I'aidant ?

- en I'absence d'aidant, faut-il en rechercher urriague de rompre le secret médical et de mettre le
patient en difficulté si le proche trouvé a d’astetéréts que les siens ?

- a qui annoncer le diagnostic : au patient, a lI'aidans le patient, a I'aidant aprés accord depa#

Dans guelles situations pensez-vous gue I'aidantfeave le respect du patient, de son autonomie ou
de son consentemer

- quand peut-on considérer que le patient est indamlainsi introduire I'aidant ? quid du consergain
du patient ?

- qui est Iégitime pour représenter le patient ?

- consentement du patient : I'aidant peut-il donmer accord a la place du patient ?

- déroulement de la consultation : patient seul acdaidant ? le médecin peut-il rencontrer I'ailan
'absence du patient ?

- le médecin sollicite-t-il 'accord du patient sarprésence ou non de I'accompagnant ?

- qui décide si la conduite automobile est possiblaan ?

- le changement de statut de proche vers celui diaidst-il souhaité par le patient ? est-il souléta
dans son intérét ?
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ANNEXE 2 : Retranscription de I'enregistrement dufocus groupde médecins
Focus group réuni le 8eiil2008. Durée 1h20.

Cédric Bornes (C.B.) : pour commencer, jaimerais que chacun se remémaee difficulté qu’il aurait
éventuellement eue avec un aidant de patient atteita maladie d’Alzheimer.

Médecin 5 :tu n'as pas mis de numéro d’'ordre, et ce n'est-pee pas par hasard, parce que trés spontanément
j'aurais mis « comment définiriez-vous la notioraidant ? » préalablement a toute autre questiocepgue le
rappel d’'un cas de relation ou l'aidant a posé wblgme, ca suppose que la deuxiéme question égit d
répondue.

C.B. : oui, c'est vrai. Je suis d'accord pour que l'ommeoence par la deuxieme question. Tres bien. En
revanche, ce que je vous demanderai de faire nagidieavant de prendre la parole, c’est de donniee vaom
comme cela je saurai a la relecture de I'enregistré qui parle.

Donc, pour en revenir a cette question, qu’estt@empur vous la notion d’aidant ?

Médecin 5 :je pense que c’est important de la définir pamee, grécisément, I'aidant c’est soit quelqu’un ae |
famille soit quelqu’un qui est extérieur a la fdmitt ca va déterminer le cas clinique et les aqumséces. Donc,
si I'on pense a un cas précis on n'aura pas lesené@gactions et les mémes répondants en fonctichaiy et
du type d’aidant.

... brouhaha général...

Docteur Brami : excusez-moi, s'il vous plait. Alors, je suis laquement pour faire la régulation. C’est-a-dire
gue c’est moi qui donne la parole. Il faut que lfasse les choses un par un sinon il ne va passsein avec
son enregistrement.

(pour des raisons de facilité de lecture, les mégtions ultérieures du Docteur Brami visant a rnégdes
échanges des participants n’ont pas été retransgyit

Médecin 5 :donc, je proposais effectivement que I'on commepeela deuxieme question a savoir définir la
notion d’aidant sachant que I'aidant peut étre fambu extérieur a la famille et ¢a n’a évidemmpas la méme
conséquence. Ce sont des conséquences, a larfdisplication et a la fois sur le plan de la saudtu patient et
de l'aidant, beaucoup plus forte que si c’est quielg d’extérieur a la famille.

C.B. : dans votre expérience, est-ce plus souvent ldléami quelqu’un d’extérieur ?

Médecin 5 :c’est extrémement fréquent que ce soit quelqueradfamille et, quand c’est quelqu'un de la
famille, c’est beaucoup plus complexe a régleg fols pour le médecin et pour I'environnement roaklique
guand c’est quelqu’un d’extérieur et de professnpour des raisons affectives évidentes. Borje ¢aois que
c’est vraiment important a mettre en place et ppigs on va pouvoir parler d’'un cas, éventuellement

Médecin 6 :je pense a une patiente, par exemple, qui n'a @iosi dire pas d'aidant. Enfin... elle a un filsilet
est assez absent. Il a des difficultés personneltgaellement, et il n'y a visiblement personneoaud’elle qui

pourrait étre un interlocuteur valable pour moinBi se trouve qu’elle est bien prise en chargeymaservice
hospitalier mais il se posera un probléme a un nmbimé I'absence d’aidant...

C.B. : l'absence d'aidant, cela fait aussi partie destgodlont il est important que I'on parle ensemBist-ce
que quelgu’un d’autre voudrait intervenir par rapppola facon dont il considére I'aidant, ou pgppart a ce
gu’est pour lui I'aidant ? C’est votre point de \aqué m’'intéresse.

Médecin 2 :au-dela de l'aidant, c’'est « quel est le rble ‘d&&nt ? » Parce que l'aidant, c’est celui qui est
proche mais, l'aidant, ce n’est pas tout le modeeveux dire, celui qui va donner les médicamermisi qui va
s’occuper des courses, celui qui va s’occuper gestion financiére, etc...

Médecin 5 :je suis d’'accord avec [Bocteur 2 parce que la notion d’aidant suppose que 'onnikfe le réle et
la qualité.

Médecin 2 :je crois que c’est surtout cela.

Médecin 1 :moi, je le vois differemment. J'ai I'impressioneja’est plus un référent. L'aidant, c’est quelqu’un
avec qui on a justement l'interface vis-a-vis dtigrdg. Peu importe qu’il soit de la famille ou pds.ne suis pas
d’accord avec toi, a mon avis, cela n'a pas d’ingoore qu'il soit de la famille ou pas. Ce qui computest qu'il
soit présent et joignable, qu’il soit proche duigrat et qu'il s’en occupe. L'aidant, pour moi, degaiment
l'interface.

C.B. : c'est a dire la personne qui est face a vous.

Médecin 4 :il y a aussi les aidants professionnels. Que seifiles associations, les infirmiers, les aides a
domicile, etc... et puis, soit la famille, soit uniagoit un voisin de palier... est-ce que c'est gagsle d’'étre en
face d'un professionnel ? Peut-étre que oui, paoeetu as raison, il n'y a pas d’affectif. C’estigent mélangé :

il N’y a pas qu’'une personne, il n'y a pas qu’uthaait non plus.
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Médecin 5 :pour moi, I'importance de la dissociation et dedifiérenciation entre les deux c'est que, quand
c’est un aidant professionnel, il a par définitlarpratique de sa profession et donc sa maitrigéguisement de
cet aidant la est, a priori, moins a risque queiagli est impliqué émotionnellement et affectivernavec le
patient. C’est trés fréquent que, quand la fanmltervient en tant qu’aidant, et bien, on est ablig les prendre
en charge également, voire d’hospitaliser les pejeparfois méme l'aidant lui-méme, tellement ilay
épuisement par le fait de son engagement auprésrdeonjoint ou de sa conjointe.

C.B. : cela serait bien que tout le monde s’exprime.désjue vous voudriez ajouter quelque chose ? Egtiee
vous avez d’autres choses a dire par rapport & oetion d’aidant ? Par rapport & tout ce qui a ¢ dit,
voyez-vous l'aidant differemment ?

Médecin 7 :pas vraiment. La notion d’'aidant, en la définissarest-ce qu'il s'agit d’'un aidant ou de plusieurs
aidant, en fait, et est-ce qu'il y a une prioritél@gnner ? LeDocteur 1 avait dit que c’est celui qui servirait
d'interface. A mon avis, il y a toujours plusiegarsonnes impliquées. Donc, la notion d’aidantassez large
finalement.

C.B. : est-ce que quelqu’un voudrait préciser autre cRose

Médecin 3 :il est important que I'aidant ait une bonne relatavec le médecin traitant pour le suivi. Et, @
que c’est une des choses importantes dans laorelgdi'il y a entre la personne malade et le médegitil y ait
une confiance mutuelle entre les deux. Ce n'edbjzapas toujours évident et souvent avec la famgurtout
quand il y en a plusieurs, cela devient trés congli

C.B. : je voudrais juste préciser un peu dans quel cadus allons nous placer pour les différents casisNo
allons nous intéresser a l'aidant naturel qui éss paidant familial que I'aidant professionnel, plutdt a
I'aidant principal qu’'a I'ensemble des aidants st'a dire I'interlocuteur privilégié.

Si vous voulez bien, on va maintenant passer axi&@®e point. Nous allons faire un tour de tablecl®cun
pouvait se présenter, dire ou il travaille et ergbraéventuellement, sur un cas de relation aveaident qui a
posé des difficultés, quelles qu’elles soient. Damtaidant de patient atteint de la maladie d’Algter... celui
qui vous vient spontanément a I'esprit.

Médecin 2 :c’est-a-dire un probléme qui vient de I'aidantiph@as du patient ? Difficultés de I'aidant ?
C.B. : oui, c'est cela.

Médecin 1 :je suis dans le f4Le cas que jai en téte, c’est actuel. Un patepnta une maladie d’Alzheimer et
sa femme s’en occupe toute seule depuis déja plesamnées. Il commence a devenir trés trés déperidss
peu autonome. Et, la difficulté, c’est qu’elle coemme a étre fatiguée. Elle craque, quoi. Donc,eodesnande
si on ne va pas I'hospitaliser pendant quelque sepaur arriver a la soulager.

C.B. : Donc, difficultés d’un aidant qui se fatigue.

Médecin 2 :je suis médecin généraliste dans I1& 4 vais parler d’'un cas un peu particulier pdanger des
aidants qui se fatiguent. C’est, en fait, une fillene patiente qui vivait encore seule jusqu'aoatd’hui et qui

faisait des fugues, parce qu’elle avait envie déaader. Quelle que soit I'heure du jour ou deli, elle

sortait puis elle se retrouvait dans les bois. Eisait des fois des dizaines de kilomeétres dars Puis on la
retrouvait dormant sur un banc public comme cadBnc, la fille était complétement stressée erdréait de

faire institutionnaliser sa mere avec toute la ghilité que cela entraine et le fait de prendnasigue qu’elle se
perde et qu’un jour cela se passe mal. Donc, edifficulté de choix. Au bout de quatre, cingx fiigues et
hospitalisations elle est aujourd’hui institutiohisée.

Médecin 1 :on n'a pas trouvé un bracelet électronique ?

Médecin 2 :justement, ca on s’en occupe avec le réseau Alimisva avoir des bracelets, mais pour l'instant,
aujourd’hui, on n’en n’a pas. Oui, des bracelet$GPn avance...

Médecin 3 :c’est une personne qui a une maladie d’Alzheimer,n'a pas d’enfant, qui est aidée maintenant
par une cousine et qui a une niéce qui veut aglérne fait rien du tout, mais qui veut avoir l@&pondérance
sur tout ce qui se passe. Elle est sous curatellere il y a un conflit entre moi-méme, la nieétdaecousine qui
s’engueulent toutes les deux ensemble et la cleaal ne sait plus quoi faire dans ce pataquediffiEulté,
c’est donc de savoir comment réagir devant desopaes qui... il y a des probléemes de famille qui @ess
entendent souvent. C’est ce que je disais touteaute : quand il y a des aidants qui sont familiduxa souvent
des conflits d’intéréts et la difficulté, en pluséme avec la curatelle, quand on est sous tuteké en peu plus
facile mais sous curatelle... donc, la difficultéest qu’il y a une personne qui veut la mettre estitition,
parce que maintenant elle délire complétementetautre qui ne veut pas du tout. Donc, on estéaodmtre les
deux. Voila.

Médecin 4 :je pensais & un patient qui vivait chez son filseefemme. Bon, son fils a été trés courageuxeparc
gu'il I'a pris treés vite chez lui et I'a gardé jusg son déceés... enfin, il a été a I'hdpital quelgsemaines. Moi,
mon probléme dans ce cas-la, c’était le couplegpgue la femme au début voulait aussi tres bieccsjmer de
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son beau-pére, mais, petit a petit, faisait begugayer son mari. Elle en avait un peu ras-le-belle avait des
relations trés conflictuelles avec les aidantsriniers. Elle mettait depost-its partout dans son appartement.
Elle donnait des ordres. Elles n'avaient pas letdfaller dans telle piece, tel machin, tel biduleenfin, bref,
c'était trés compliqué. Ce qui fait que méme ldsrimiers ont laché ! Ce qui est quand méme assez ¥ila,
moi, il fallait que je gére un peu les conflitsutdit entre la femme et ... enfin, j'étais au milies wut cela.
C’est génial !

Médecin 5 :je suis médecin généraliste installé dans fe l& m'intéresse beaucoup a la gériatrie et j'én fa
moi-méme. J'ai eu quelques formations égalemeogmypris sur la maladie d’Alzheimer. J'ai un grarmmbre

de cas cliniques en téte et j'en choisi un vraimaathasard. Celui récemment d'une patiente quiéa ét
hospitalisée... enfin, pas hospitalisée... qui a élig @sidence [...] et qui était mariée a un militare avait
douze enfants. Douze enfants a mettre d’accorthsolution a trouver pour leur mére, ce n'estgample. Cela
suppose des réunions avec le médecin coordinateutadmaison de retraite extrémement complexes,
extrémement mécontents pour une majorité parcecglzes’est fait a la démocratie, c’est ce queraissi a
mettre en place, sur I'idée de déplacer cette migtiet de la mettre dans une autre résidence ghastée pour
I'aggravation de la situation de la mére, qui @ésvée en 2007 dans cette maison, et avec lagael®vait une
conversation a peu prés normale. En février deraiétait absolument catastrophique. Elle ne reamsait
méme plus ses enfants. Cela a été vraiment tréderap trés vite. On a décidé avec la famille etiedecin
coordinateur, Docteur [...] , de la réorienter vexgésidence [...] qui est plus adaptée, peut-étte,pise en
charge de ces patients. Donc, la difficulté quengts en avant, c’est avant tout la complexité quanda
beaucoup d'aidants, ou de personnes concernéesapower a trouver la solution la plus approprgaur le
patient et pour l'aidant.

Médecin 6 :médecin généraliste dans le®1de vais parler d’une patiente qui a, a peu pfgésans. [...] Est
apparue une maladie d’Alzheimer et, cette patigivant seule, c’est tres difficile d’avoir un intecuteur. Elle
a deux enfants, deux fils, qui ont un certain agentenant, et qui sont en province. lls sont triciles a
joindre parce que trés occupés. lls ne sont jaldaenfin, je ne les ai jamais vus. Par exemplégegeai eus au
téléphone mais jamais vus. Heureusement, elleetitsfils qui se trouve étre 1a, maintenant. Etimtenant, je
considére que l'aidant, c’est lui. Il est jeuneg ipeut-étre vingt-trois ans, il est en plein exanikes’occupe un
peu d’elle mais il fait ce qu’il peut, quoi, et sterés difficile. Heureusement, il y a quand mé&me infirmiere,
il y a la distribution des repas et des choses ceroata. J'ai des difficultés. Je trouve qu’il yaaune absence
réelle, par exemple.

Médecin 7 :je suis généraliste et acupuncteur. Jusque-I& cl@npratique personnelle, je n'ai pas souvent eu a
m’occuper de patient Alzheimer mais, je me souviénsa environ deux ans, d’'une personne qui ethailoin
me voir pour des douleurs, et qui venait de pluplas tardivement par rapport a son heure de remdeg. En
fait, elle se perdait, et elle se perdait de pluples. Ses propos devenaient de plus en plus énents. Il a fallu
gue je pose certaines questions, concernant saelle, pour qu'elle me dise, en fait, qu’elle aenait un petit
peu pour venir me voir parce que chez elle, c'étaé personne qui avait beaucoup d’argent parcalgudvait
vendu des biens dans sa vie professionnelle, &itmrlle m'a expliqué a demi-mot qu’elle était pau limitée
dans ses déplacements par ses deux enfants qavadlaient pas, qui étaient des personnes d’imguantaine
d'années. Alors, j'ai pris le téléphone et j'ailaifille. Je lui ai demandé, je lui ai parlé du cessa mére vis-a-
vis duquel je m’inquiétais. J'avais a I'autre balit fil une personne complétement évasive, qui, sknsge,
buvait, qui disait : « ah oui, on s’en est aper@isnenfin, jusque 1a, c’est... ». Je lui ai dit | faut quand méme
I'amener consulter pour avoir un diagnostic préets,.. » La, je me suis rendu compte que c’estdifisile
lorsqu’il n'y a pas vraiment d’aidant...

C.B. : ou lorsqu’il y a un aidant qui est presque « raghint », finalement ?
Médecin 7 :c’est ¢a. Oui.

Médecin 8 :généraliste dans le 44Moi, je pense a une patiente actuelle. C’esitlason ou il n’y a pas de
famille et, finalement, bon, les voisins ont voldwgarder l1a, en disant que ca serait possiblet femose sur la
voisine de palier, en dernier recours. Cela devigrg compliqué. Elle intervient dans tout. Evideemt) tout

repose sur elle, donc on ne peut pas trop le hioaher, mais elle critique les aides a domicis, dides a
domicile critiquent la voisine et lui disent quilhe les laisse pas travailler. Chaque fois quegig, la voisine
me dit des horreurs sur les aides a domicile, ¢gst des « vendus », enfin bref, je recois des salgpfil des
uns et des autres. Voila, en ce moment je suiseungu milieu de tout cela. Avant-hier, jai eu bides a
domicile qui me disent : « il faut intervenir, laigine est impossible !». Je leur ai répondu : ikcmais enfin,

tout repose sur elle. C'est elle qui ouvre la post8i elle n'était pas 13, tout s’écroule, c'edt, sl n'y a aucune
famille... donc ils sont en conflit. Moi, j'ai beaugp de plaintes de cette patiente sur le fonctiommtrdes
aides a domicile, avec des équipes qui ne sontigdammeémes, avec des qualités trés variablesrtics...

Médecin 9 :14° arrondissement, médecin généraliste, le cas qoegjsis a I'instant, cela rappelle étrangement
le cas diDocteur 5, c’est-a-dire une femme de 75 ans qui a six esfattnon pas douze, six gargons. C’est une
dame qui est arrivée de I'étranger parce que sksisnétaient déja installés ici en France, maisrggs que
lorsqu’elle est arrivée elle était déja atteint@nb, le gros probléme qui s’est produit, c'est gueenfants

104



signifie six belles-filles ...rires... Oui, malheureusement, le gros probléeme ca a étéceqtte mamie, cette
personne, a été trimbalée d’'une famille a I'aueyx jours par ci, deux jours par la, parce qu'éthat devenue
non autonome. Donc toute I'espérance de deux gsrgpie je connaissais parmi les six, a reposé supance
gu’ils voulaient absolument que je la place quelga€, ce qui n'est pas évident. Finalement, ouwssi a
trouver une structure adaptée a[...] .

C.B. : il a fallu trouver un compromis avec les difféeatdants, c’est cela ?

Médecin 9 :voila, mais pas avec tous. Deux, déja, se sonplEiement détachés de I'affaire. Donc, j'avais
comme interlocuteur quatre personnes : quatre gasfois les belles filles aussi, mais ¢ca a étémeat une
affaire familiale dramatique parce que... c’est llgquwoit que plus tu as d’enfants, autant tu apmblemes...
rires... il vaut mieux étre, parfois, fils unique et s’aper uniquement de ta propre mére ou de ton progne,
que de partager les soucis avec les autres.

C.B. : trés bien. Je vous remercie, vous avez tous &épirécis. Je crois que vous voulez dire quelqosech
Docteur 3.

Médecin 3 :moi, j'avais eu un cas en effet, de patient q@itanne maladie d’Alzheimer et qui était seul, enfi
dont les enfants ne s’occupaient pas du tout

C.B. : dongc, le cas de I'absence d’aidant ?

Médecin 3 :voila, un aidant absent. La femme avait son a@e; 85 ans, et c’était vraiment le probléme de
I'isolement des personnes agées.

Médecin 9 :combien d’enfants ?

Médecin 3 :il y avait trois enfants.

Médecin 9 :bon, ga commence la catastrophe déja. A troispgamence...
Médecin 3 :je crois que c’est ¢a, ou trop d'aidants, ou EEe2...

C.B. : cela peut faire partie des difficultés. Trés biNous allons pouvoir passer au point suivant. Sisvie

voulez bien, jaimerai que I'on voie ensemble l#&dficité de la relation que le médecin a avecdBait par

rapport a la relation plus classique entre le miédet son patient. On va essayer de s'intéresseeti®

spécificité : ce n’est pas tout a fait la mémetiefa il y a des différences et si vous le voulenious allons en
parler maintenant.

Médecin 5 :le premier point, et de loin, c’est le temps asammer a I'aidant pour lui expliquer les modalitiés
prise en charge et toutes les ressources qui peéventuellement étre utiles au patient.

Médecin 9 :le temps a consacrer mais aussi une certaine ¢engeéde notre part, parce qu’une bonne partie
des médecins de ville, devant ces problémes dedimaiBAlzheimer ou autres, sont complétement désyuni
compris moi il y a quelques temps avant que jeungesde prés quelques formations en gérontologées@ht
des sujets qui nous mettent assez souvent en daiex parce que I'on n'est pas habitué a lessra@®n n'a pas
I'habitude de résoudre ces probléemes et ¢a nous pnermément de difficultés : d’ordre médical, dier
déontologique a la limite, mais aussi d’ordre hum&n n’est pas tous préparés a affronter des ¢mus de
cette nature.

C.B. : je précise juste une chose. Nous allons distinduere part les spécificités de la relation et tfapart
les difficultés de la relation. Les difficultés erelation seront donc vues par la suite. Poosfant, intéressons
nous aux spécificités : quelles différences ylagtsend vous vous adressez a l'aidant plutdt qotdevpatient ?
Y a-t-il des différences qui vous viennent éverameent en téte par rapport a cela ?

Médecin 1 :moi, je vois une différence. Je dirais que, surton cherche avec l'aidant... je reviens a mon
histoire d'interface ... moi, ce que j'aime bien dladant me fournisse, c’est une aide. Pas une aiééicale,
mais une aide pour convaincre le patient, pourcsiper de lui, pour, en fait, étre la quand je rie pas la et lui
expliquer ce que je pense étre le mieux pour leipatMaintenant, la relation que I'on a avec laitl ce n'est
pas une relation médecin-patient. Pour moi, ilajyas besoin de confiance particuliére, il n'y a lpesoin qu’il
croit dans le traitement. Pour moi, c’est une a@id®me le serait I'infirmiére ou I'aide-soignanteug)jue chose
comme cela.

Médecin 2 :il y a aussi une question de balancier, de moeéraC’est-a-dire encourager I'aidant quand il se
décourage. C’est, comment dire, c’est difficiletdBéaidant. Donc, c’est a la fois les soutenir gués sont en
difficulté, c’est essayer de les déculpabiliserrglids commencent a culpabiliser. C'est au corgrbgs motiver
quand ils se détachent complétement. C’est essl@yprodérer, d'aller vers le centre, ceux qui sy et les
ramener vers le centre. Les aider sans culpahiksers perdre trop de temps, tout en gardant leyre vie.
Ceux qui s'écartent de cet équilibre, essayer sledmener a I'équilibre. Donc, plut6t spécifici mhodération

et d'équilibre par rapport aux exces qu'ils powegrdiavoir, chacun.

Médecin 1 :il les manipule..rires...
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Médecin 3 : moi, je dirais aussi, de temps en temps, expliguéridant la situation de la personne. Lui
expliquer quelle peut étre sa réaction, quels petudee ses problemes du fait de sa maladie, pgelie puisse
réagir en fonction de ca. Si elle ne connait rielte ne va peut-étre pas réagir comme il faut. dase
gu'expliquer est important et, effectivement, gl€edoit une aide et qu’elle soit 1a pour le bienl@@ersonne
surtout, c’est le principal. Je pense qu’'avec wmdieation, c’est plus facile a effectuer.

Médecin 6 :je voudrais dire qu’il y a un moment important paidant, c’est le moment ou il faut qu’il décide
du passage en maison de retraite et cela c'estomnemt treés, trés difficile. La, le médecin peutstasr, aider,
enfin lui dire que... parce que souvent l'aidant né pas le moment, accepte beaucoup de chosediffiedes

a prendre en charge, et il y a un moment ou I'aut pg dire qu'il a le droit d’étre fatigué, qu'a le droit de
vouloir étre dégagé, quand méme, de ses obligasiatifficiles a effectuer.

C.B. : donc, un rble de soutien ?

Médecin 6 :oui, un soutien. Et, & un moment, si vous vouliezl'aider a réaliser dans quel état il est deyieti
par exemple. Parce qu'il ne le ferait pas sinon.

C.B. : l'aider a prendre du recul par rapport a la situa?
Médecin 6 :oui.
C.B. : Docteur 7, avez-vous quelque chose a ajouter a cela ?

Médecin 7 :non, je crois qu'on a fait un peu le tour. C’estivque mieux connaitre I'aidant est important au
niveau des informations mutuelles concernant leepat

C.B. : l'nformation de l'aidant, pensez-vous que l'onupe&’y fier ? L'information du patient, a priorincs'y
fie, on part de la. L'aidant, est-ce qu'il n'aggeguas un petit peu le tableau, spontanément ?

Médecin 7 :justement, c’est pour cela, je pense, qu'il egiartant de connaitre un petit peu la psychologie de
l'aidant, s'il n'a pas tendance a aggraver la situaou a avoir certaines inquiétudes qu'il pourres pas avoir,
etc... donc la communication est importante. Aloemgile cadre du médecin généraliste, est-ce gyeelstion

de la disponibilité va se poser ? Si l'aidant télépe trop souvent au médecin, ou inversemente’donne pas
signe de vie, qu'est-ce qu'il faut faire...?

C.B. : on a aussi parlé du fait qu'il pouvait y avoir gikurs aidants. Justement, quand il y a plusieidents,
est-ce qu'il faut en choisir un ? Et comment ? Heteil a été évoqué plusieurs fois qu’il pouvaitavoir
plusieurs interlocuteurs. Est-ce que, dans ce&asls en choisissez un ou est-ce que vous ldesehoses se
faire ?

Médecin 1 :non, pas au hasard. C'est le plus proche du patiefui qui est le mieux accepté par le patient.
Moi, en tous cas, j'essaie d’en n'avoir qu'un sd@.veux juste une interface. Apres, si les a@néants ou si
les autres aidants autour de ¢a veulent avoirrdesmations ou veulent aider... je crois qu'il fautifly en ait

un qui décide de comment vont s’organiser les dyaseon ¢a serait un bazar monstre !

C.B. : c’est vous qui le choisissez ou est-ce la fangjllele choisit ?

Médecin 1 :non, peu importe qui le choisit. Généralemerggithoisit de lui-méme. C'est quelqu’un qui a plus
envie que les autres de s'investir dans la relatoec le malade et c’est celui-la qui vient nousr vo
généralement.

Médecin 5 :moi, je dis toujours que les personnes se cheisiss'elles-mémes pour des raisons de conflits
d’intéréts évidents dans le cadre de maladies m@inant souvent a faire faire des protections jgu€es$s ou des
choses de cette nature : protéger, a la fois, taopee elle-méme ou sa famille. Donc, je pensel dacit
travailler dans le consensuel. Il ne faut pas eubdju’il y a une Loi Kouchner qui a prévu qu'il yt aine
personne de confiance désignée quand la maladiehdifner est dépistée suffisamment t6t et a unegeiou

la personne est encore capable de comprendre tainceombre de choses. Lui proposer cette solutierfagon

a prévenir la suite, et, éventuellement, que lasgere de confiance désignée soit celle qui ests alor
I'interlocutrice du médecin traitant, c’est pour ini@s important. Sinon, il faut travailler danscensensuel de
toute fagon avec I'ensemble des personnes qui&ont

C.B. : pensez-vous que I'on peut aussi étre le médemitatt de I'aidant ?

Médecin 4 :Ben moi, ca m’'est arrivé, oui, d'étre le médecaitant de la personne souffrant de la maladie
d’Alzheimer et des aidants. De toutes les maniecespme cela I'était avant, on ne peut pas dire tout
coup : « je vais arréter d’étre votre médecinardit».

Médecin 3 :c’est souvent le mari et la femme dans ces cak Bomme on soigne les deux, on continue.

Médecin 5 :il n'y a pas de conflit d’intérét en principe dorzhoisir entre soigner un patient atteint de la
maladie d’Alzheimer et soigner aussi son aidargnésellement, ne me pose pas de probléme.
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Médecin 6 :[...] moi, j'ai eu le cas ou une grande connivenétad installée entre I'aidant et moi, presque un
lien d’amitié, et je ne voulais pas étre le méda@itant de I'aidant parce que je n'avais plus mbjectivité et
ma partialité.

C.B. : se pose la question, dans la relation avec 'ajadbnI’'évaluation de I'aidant. On n’évalue pas patient,
a priori, en revanche, l'aidant, on peut étre antefiévaluer. Savoir s'il est maltraitant, cela patriver, savoir
s'il est en train de craquer... Est-ce que, selorsyolest quelque chose qui est choquant, le fatlgumédecin
évalue l'aidant qui est la pour apporter son soutie

Médecin 6 :non, ce n'est pas choquant du tout. C'est impéoxae I'on voie s'il a du plomb dans la téte comme
I'on dit. J'ai eu le cas justement d'une fille quitait pas tres équilibrée, enfin au moins "bdidet, et qui
s’occupait de sa mére parce qu'elle vivait avee. él un moment, il y a eu des conflits, je vewedju'elle ne
venait plus me voir. Et, c’est vrai que ca a ét@uos probléeme que je n'ai pas résolu.

Médecin 1 :moi je crois, effectivement, qu'il faut essayerwtgr s'il y a une mauvaise relation entre le pattie
et l'aidant. Cela dit, ce n’est pas toujours faaifééme quand on détecte des anomalies, de poegoiésoudre.
Je pense au cas @octeur 8tout a I'heure, qui nous disait qu'il y avait laisine qui s’occupait de la patiente
malade et si I'on n'a personne d’autre, on est lobligé, parfois, de se contenter de quelqu’unrgest pas
parfait.

Médecin 8 :oui, la je n'ai pas eu le choix.

Médecin 1 :mais, c’est vrai que si I'on peut choisir quelquidiautre... Si on a plusieurs aidants, et qu'il yaen
un qui est complétement "fada" et bien, faut pahtEsir quand méme, on essaie, en tous les cas.

Médecin 9 :assez souvent l'aidant s'auto-désigne, avec saebonlonté, pas forcément pour se méler des
affaires de la personne en question, mais il ysagg@s qui ont une tendance a s’auto-désignertaidan

Médecin 8 :c’est un peu ce que tu disais tout a I'heure,tadedui qui est le plus disponible, qui est le plus
investi...

Médecin 1 :oui, mais tu peux essayer d'orienter et si vrainteme le trouves pas adapté, tu peux quand méme
essayer de dire : « si on changeait quelque chese ?

Médecin 8 :oui, mais initialement tu ne le choisis pas.
Médecin 1 :initialement tu ne le choisis pas mais tu peuxgese, essayer de voir comment ¢a évolue...

Médecin 4 :moi, je suis assez d’'accord. C'est vrai qu'il faubir un ceil critique parce que, justement, on est
quand méme toujours un peu a l'affit de se dirersent ca se passe quand on n’'est pas la... mainte/dlat,
quand on note une difficulté on est toujours un @aléte.

Médecin 1 :on fait ce qu'on peut avec ce qu'on a...

Médecin 5 :moi, je suis extrémement prudent sur la notiouialésignation. On a mille cas, méme pour des
patients qui ne sont pas atteints de la maladiézb&mer, je pense a Madame [...]. Ben oui, c’esde type ou
I'on voit des aidants qui s’auto-désignent "protecs de" pour des raisons qui sont évidlemment wonadbles,

ou toutes évidentes. Par conséquent, je pensefgutibraiment étre extrémement prudent sur lesqgreres qui
s’auto-désignent et voir quel est véritablememit&iét de la patiente ou du patient. Je pense erdiqu’il ne
faut pas hésiter a faire appel, autour de nougsasgisttmes organisés, des réseaux gérontologityurRaris,

« Point Paris Emeraude ¢a existe. Enfin, tous les aidants qui existentgilieurs, qui sont professionnels et qui
sont faits pour ca !

Médecin 8 :oui, mais eux, ils ne font que passer chez leephtlls ne sont pas la tout le temps...
Médecin 5 :non. lls ne font pas que passer !

Médecin 7:oui, cela m'évogue encore une histoire d'une p&tielont la mére débute une maladie d’Alzheimer.
Elle vit en dehors de Paris, dans sa maison a ¢t 8/le a une aidante. C’est quelqu’un qui a ésigiée d’'un
réseau, je ne sais pas lequel, un genre d’'aideasoig qui était venue depuis des mois s’'occupeadeére. La
fille s’est rendu compte que cette aidante neits#dt pas se lever quand elle voulait, aller aitettes quand
elle voulait, etc... et la menacait ! En méme tenefis, subtilisait une partie de I'argent qui étastiné pour les
repas et lui donnait trés peu a manger.

C.B. : 14, on est plus dans les difficultés, que I'onraleoa aprés, que dans la relation elle méme. Stagiien
sur le fait que pour l'instant on s’intéresse vraimna cette spécificité de la relation plutdt qu'alifficultés
gu’elle peut amener et sur lesquelles je vousnogerai tout a I'heure.

Pour en revenir a la question de l'auto-désignatibpeut y avoir des aidants qui ne sont pas mrssau

moment de la consultation mais qui sont présereg Ehpatient. Est-ce que vous allez chercherrdfesmations

sur ces aidants, qui ne sont pas ceux qui s'awimpiént et qui viennent vous voir, mais qui exisetmui sont

un véritable soutien auprés du patient ? Est-cevque allez chercher ou non I'information de I'egisce de ces
aidants qui ne vont pas s’auto-désigner, justerfent
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Médecin 2 :c’est exceptionnel. Je crois qu’on les a autoroaticgent. Les patients qui sont déja avancés dans la
maladie ne viennent pas seuls au cabinet. C'ess mpul y allons ou alors, quand ils viennent, ilsitso
accompagnés. Je crois que I'on a peu ce type ddgones. On a forcément rapidement tous les aidants...

Médecin 1 :soit on les connait déja parce qu’on suit la feepparce qu’on a déja la notion de qui est authwur
patient, soit cela se passe bien avec l'aidantcimah et généralement il nous tient au courantt lsoseule
circonstance ou c’est intéressant de rechercheitrd® aidants c’est justement quand la relatiopasese mal
entre l'aidant qu’on connait et le patient. Sinaprés, si ¢a roule, je ne vois pas l'intérét deeflouger les
choses.

C.B. : dans cette relation, est-ce que vous pensez gidgalit va se substituer au patient ? En génénalegal
bien sa place d'aidant ? Ne monopolise-t-il pagetowtre attention ? Est-ce qu'il y a bien la rielatavec le
patient d’'un c6té et la relation avec I'aidant @etre ?

Médecin 1 :cela s'imbrique forcément, parce qu'on a peu desipdités de dialogue avec les patients qui sont
atteints de la maladie d’Alzheimer évoluée. Doocgcément, on parle pas mal avec l'aidant et peaett petit
peu moins avec le patient. Maintenant, ce n'estf@agment un mal, il faut quand méme que l'orgaitlqu’un

a qui parler, avec qui voir comment ca s’est passment ¢ca va se passer, quelles sont les difigubtc... je
crois que c’est quand méme a cela qu'il sert es.plu

Médecin 5 :spontanément, j'ai envie de dire qu’il est impottde dissocier I'aspect médical des choses et
I'aspect de l'intérét des familles de l'autre. Anttérouver un aidant est relativement simple syplde purement
médical, autant, pour la famille, les conflits déréts sont tels que les mesures de protectionestr@mement
importantes. On arrive a des conflits inévitab@s.en voit tout le temps et j'en ai beaucoup ea tét

C.B. : et bien, c’est une bonne transition. A moins qoesvn'ayez quelque chose a rajouter sur la relation
médecin-aidant ?

Médecin 1 :c’est pour le contrer un tout petit peu. Moi, nsidére que je suis "médical" et que s'il y a des
gens qui ont envie de se castagner pour avoirtdgs, je n'en ai rien a taper, qu'ils se castagjhéa patiente,
elle a 85 ans, qu’est-ce que tu veux qu’elle fagsson héritage de toute facon ? Elle va s'achieteroitures ?

Médecin 5 :moi, je pense qu’on a un devoir de protection pesienfants, tous, de facon équitable.

Médecin 1 :qu’ils se débrouillent ! Ce n’est pas le nétredésoir de protection. On a un devoir de protection
médicale vis-a-vis du patient. On n’a pas un dedeiprotection vis-a-vis des sous des enfants !

Médecin 3 :oui, mais s'il y a un conflit d’'intérét, la relati médicale...
Médecin 1 :est perturbée...
Médecin 3 :oui, est perturbée...

Médecin 1 :mais, a ce moment-la, tu t'en occupes si c'estupgeg. Ce n'est pas la majorité des cas, quand
méme.

C.B. : je vous propose, maintenant, que nous passionsdéfigultés qu’engendre la relation. La, en
I'occurrence, les difficultés intrafamiliales esleonflits dans la famille. On a vu que cette relafvait des
spécificités, la relation entre le médecin et kaittaméne aussi des difficultés particulieres. Dehwous le
voulez bien, on va s’y intéresser maintenant. Setars, qu’est-ce que la relation avec les aidamisrne comme
perturbations dans la relation entre le médecsoetpatient ?

Médecin 1 :il y a une interface. C'est positif, parce queacekermet d’avoir quelqu’un qui relaie notre
information et c’est négatif parce qu'il peut y avibes changements qui sont provoqués par l'inteffaomme
toute interface quoi. Ca peut étre interprété j@éadnt, ca peut étre mal compris, ¢a peut abadutine aide qui
n'est pas efficace... enfin, il peut y avoir pleinndonvénients.

Médecin 5 :oui, moi je pense que dans une fratrie, il n'yaa @ méme perception émotionnelle de la maladie,
de quelqu’'un qui perd pied. J'en reviens sur l& fai'au-dela des conflits purement financiers, aeau
émotionnel et affectif de la prise en charge delggien, d'un pére d’'une mére, pour un des enfamis e
particulier par rapport a un autre, ¢a fait resudgis tas de choses qui remontent a trés longtpanfiss et avec
des conflits qui sont vraiment trés importants. flagla, c’est trés spécifique a cette maladie la.

Médecin 2 :quand il y a un seul aidant, c’est exceptionn@ kan ait des problémes, parce qu’il y a une seule
personne. Bon, a nous d’'étre vigilant pour qu’aelkepasse pas dans le "burnout”, mais on a excepgilement
des problémes. Je crois que le probléme, c’estdjilana plusieurs aidants. C’est la ou I'on a gesblémes
parce qu'il peut y avoir, pas forcément des canfiitintéréts, mais effectivement des perceptiofférdintes de

la maladie. Les inquiétudes peuvent étre diffégrns perspectives différentes entre « gardemaaiaon » ou

« aller ailleurs ». Mais, quand il y a un seul aigla’est exceptionnel que I'on ait des difficultés
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C.B. : alors, la contrepartie a cela, c’est peut-étrgue disait leDocteur 6 : « I'absence d’aidant ». Quand il
n'y a pas d’aidant, justement.

Médecin 6 :pour moi, c’est beaucoup plus difficile que mémeaidant qui est un peu...

C.B. : et dans ce cas-la, que faites-vous ? Est-ce que altez chercher un aidant ? Est-ce que vous ezaus
petit peu ? Comment est-ce que cela se passe ?eviquétez ?

Médecin 1 :j’hospitalise.
Médecin 6 :oui, ou on fait appel aux réseaux. Il y a quandne@n substitut, un petit peu, aux aidants.

C.B. : dans le cas ou vous recherchez un aidant, ou"emgmiétez", comment allez-vous procéder ? Est-ee qu
vous allez chercher dans la famille, dans les pai&nignés ?

Médecin 6 :oh, la famille ! Généralement, il y a quand méroavent un enfant qui n'appelle pas, pour des
raisons familiales affectives, je ne sais pas legs, mais enfin je bouge un petit peu. Je télaph®ui, je
demande les coordonnées.

C.B. : Docteur 8, avez-vous déja été confronté au cas de figuikroyia pas d’aidant du tout ?
Médecin 1 :dans ce cas-la, il arrive a motiver les voisinewes...

Médecin 8 :moi, je pense que « pas d’aidant du tout », opau pas tenir le coup. C’est une maladie ou, a mon
avis, s'il N’y a pas d’aidant, on se retrouve dans institution. S'il n'y a pas d’aidant, moi, jerse que ce n’est
pas possible...

Médecin 4 :moi, j'ai une patiente qui n'a pas d’aidant, melis a une forme qui évolue trés trés lentement.
Médecin 1 :en fait, elle n’est pas maladerires...

Médecin 4 :si, si... et donc, on fonctionne avec des associstides infirmieres, etc... et cela se passe plutot
pas mal. Il n’y a vraiment pas beaucoup d’aidaateg@ qu’elle ne veut méme plus que je vienndes... si, si,

elle sait encore qui je suis, mais elle est asgéeild. Elle a envoyé "bouler” le kiné aussi. &la beaucoup de
caractére... Finalement, moi, mon aidante, en limence, c’est l'infirmiére. C'est elle qui la vd# plus, et
donc, elle m'appelle a la rescousse de temps epstem

C.B. : trés bien. Est-ce que quelqu’un veut ajouter queelthose sur cette notion de I'absence d’aidant ?

Médecin 5 :si on parle d’absence d’aidant, je pense qu’olBigament on revient vers les professionnels.
Sl ny a pas daidants familiaux directs natuegtient, c’'est forcément: infirmiéres, aides-soigesn
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, tout ce qneat imaginer qui sera autour du patient pouirde@lus de
présence possible a la maison, tant que c'estlgeséit aprés, une enquéte, par le biais d’uneuétiah, qui
doit permettre de savoir si la personne est mielix&pital, est mieux dans un endroit spécialiss, raieux au
domicile... enfin, voila.

C.B. : par rapport a la notion d’'un aidant familial qarait rejeté par le patient... par exemple, il ailsndui est
trés présent mais le patient ne veut pas en erggradler, et c’est le seul aidant qui soit votterlocuteur. Est-
ce que c’est une situation qui arrive ?

« Non... »collectif)

C.B. : non ? Ce n'est pas quelque chose que vous ayazreidgontré ? Trés bien. Et maintenant, la notion
d’aidant maltraitant, on a commencé a en parlec &¥®octeur 7. On peut, peut-étre, revenir sur ce que vous
disiez tout a I'heure, quand je vous ai interrompul...

Médecin 7 :oui, c’était le cas d’'un aidant qui était maltaait. La fille avait toutes les peines du monde a se
débarrasser de cette personne, parce que cettmpersarrogeait du droit du travail, déja, para&le venait

un certain nombre d’heures dans la semaine etlguaikait dire a la patiente que, sans elle, lbepte ne
pourrait pas se débrouiller, etc... Donc la pati@sieséquestrée et, en méme temps, a peur de cdtiteitance
donc donne des informations fausses a la famikda @ duré pendant un an et toute la famille eih @@ade.

En fait, elle ne savait pas comment faire pour &eadasser de cette aidante. C'est un cas pagtic@omme
quoi, une personne désignée par un réseau, iefaétre vigilant !

Médecin 5 :ce qui est étonnant, c’est que tu dis qu'on neE@s comment s’en débarrasser. On appelle le
réseau et on leur dit qu'il y a un probléme avdtegeersonne. Il y a une enquéte qui est faitéa fersonne est
effectivement, objectivement, malhonnéte, ellevase tout simplement !

Médecin 7 :ce n'est pas aussi simple que cela, justemens ldie du travail ne le permettent pas. Il fautilgy’

ait des preuves, et la patiente concernée digaiibn non, elle est tout a fait bien. Il n'y a anqrobléme ». Et
malgré tout, elle avait une maladie d’Alzheimerfisainment modérée pour que I'on puisse entendre son
jugement vis-a-vis de son aidante.
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Médecin 5 :pour un soupcon de cette nature, le béaba, eh savient a une obligation médicale a mon sens,
c’est ou la curatelle ou la tutelle qui permet detgger nos patients et qui permet de faire unrétmpar le biais

du juge des tutelles sur le plan financier, sysléa de I'ensemble des codts. Et, 'enquéte mawoinede suite,

en plus a posteriori sur un an, qu'il y a eu debsaraations. C’est tout de suite repérable !

Médecin 7 :tout cela demande du temps. Tout ce qui est guademande beaucoup de temps.

Médecin 4 :et puis le juge des tutelles, tu sais bien qusii @ans son bureau! Ok, il méne une enquéte
financiére, etc... mais, par exemple, pour la patiet question que je ne connais pas, apparemmétatit ¢
plus de la maltraitance psychologique et éventodlg elle prenait un peu d’argent. Donc, je penselg juge
des tutelles, 13, il n'aurait rien fait du tout.&St plus compliqué que cela !

Médecin 7 :il n'y a que la famille proche qui s’en est aperguencore, au bout d'un certain temps. Dond #a, i
a vraiment une souffrance. Il y a une souffranemeé’personne manipulée par I'aidante.

C.B. : tout & I'neure, nous avons aussi parlé des positiiscordantes dans la famille : plus il y a d'atdaet
plus c’est compliqué de gérer les choses. Danagecomment est-ce que cela se passe ? Est-ce goatades
conseils de famille qui réglent le probléme ? Estiae le médecin a son mot a dire la dedans ? Cohesece
que cela se passe en pratique ?

Médecin 9 :je crois que la chose se décante automatiquemdentbout de quelques temps, la famille
nombreuse, comme I'a dit tout a leuDecteur 1... il y a une personne qui prévaut sur les autregietlevient
automatiquement l'interlocuteur privilégié du méide€e qui facilite énormément notre tache, sans potant
étre sUr et certain que les choses vont dans lséws Mais, au moins, on n'a pas trois ou quatezlocuteurs.
On a une ou deux personnes. Je veux dire qu'em@ehi@aterlocuteur, c’est lui-méme qui le devient

C.B. : il apparait spontanément ?

Médecin 9 :voila, tout a fait. Ce n’est pas nous qui chommmssle meilleur, le plus adapté ou celui qui comgre
le mieux !

C.B. : et ce n’est pas vous, non plus, qui tranchezdegipns de chacun ?
Médecin 9 :absolument pas ! Bien sir que non !
Médecin 5 :on n'est pas la pour ¢a !

Médecin 4 :moi, j'ai le cas d’'une famille comme c¢a, ou, jusént, j'ai les filles qui m'appellent. Elles vontem
dire : « oui, mais untelle elle pense que... ». Nlegsaie de couper court parce qu'autrement il ya gour des
heures ! On n’est pas la pour juger les confliteaflamiliaux. Ce n’est pas notre rdle.

C.B. : alors, pour aborder un autre sujet tout en restans le méme théme : « est-ce que l'aidant demande
médecin généraliste d’appliquer la stratégie dwigfiste, du gériatre qui suit le patient ? ». Volasvez pas
forcément tout a fait la méme attitude par rappde prise en charge ou par rapport au type detnant, mais
I'aidant vous pousse a suivre 'attitude précongséele spécialiste... est-ce que cela arrive ?

Médecin 2 :c’est exceptionnel. Alors I3, je veux dire quest’an cas que je n'ai jamais vu ! Des patients, des
familles dire « on va voir le gériatre » ? lls rmtspas la ! Enfin, je ne sais pas, a moins qusodele gériatre
qui le suive uniquement.

Médecin 5 :je n’ai jamais vu.

Médecin 1 :et puis, peut-étre aussi que I'on s’entend biescdes gériatres du coin... mais, a priori, on n'a
jamais eu de conflit avec eux.

C.B. : d'accord, donc il y a une harmonie a ce niveagiléela se passe naturellement.
Médecin 5 :c’est vrai avec I'ensemble des spécialités médscalpriori, je dirais.

C.B. : nous n'avons pas parlé de I'agressivité des asd&#t-ce que I'aidant peut étre agressif, éveletmelnt,
vis-a-vis du médecin ?

Médecin 5 :I'agressivité, c’'est déja I'épuisement.

Médecin 6 :moi, je trouve que c’est plutdt I'exigence. J'eérea un, un jour, qui m'a dit : « mais, je croygise
c’était vous le pivot du systéme de soin, donc wues deviez appeler I'assistante sociale, les ademantes,
enfin vous occuper de tout quoi... ».

Médecin 1 :ben oui, ce n'est pas ce que tu fais ?ires...

Médecin 6 :je lui ai dis: « ben non! C'est quand méme asvda passer quelques coups de fil. Je donne des
indications mais enfin... »
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Médecin 5 :pour moi, c’est déja une forme d’épuisement. Quayda une agressivité qui se manifeste, c'est
que la personne est complétement dépassée pawvdesnéents donc il faut essayer de surseoir avec nos
capacités a nous et avec nos limites aussi, qaitieus méme nous faire aider quand on est dépasdésp
événements.

Médecin 6 :tu nous envoies chez "le psy", quoi !rires ...
Médecin 5 :c’est aussi a ¢a que servent les réseaux, le@RipEs. ..

C.B. : une des difficultés que cette relation peut apsser, c'est quand l'aidant est d’'origine étrangéie
culture différente, qu'il y a des problémes de lzegde communication. Est-ce une chose a laquelie avez
été confrontés ? Est-ce que cela vous est déj@&tri

Médecin 2 :pas encore, non.
Médecin 3 :non.

Médecin 4 :non. Moi, c'était une patiente, avec une maladiztieimer, qui était trés raciste et qui ne
supportait pas que les aides-soignantes soierdudewr... mais alors, c’était I'enfer ! Elle les refit toutes.

Médecin 2 :mais, c’est souvent les personnes ageées...
Médecin 4 :oui, mais c’est compliqué, parce que ¢ca, mémediadie d’Alzheimer, ¢ca ne les empéche pas de...

Médecin 9 :mais, il faut dire aussi que chez des gens dareudttrangére, cette situation, en général, est pn
charge par la famille elle-méme. lls n’ont pas ittade de déléguer ces choses-la, ni au médecinguoelqu’un
d'autre. Ca, c’est une mentalité plutdét européeRualr les Moyen-orientaux, pour les Maghrébingeceotion
de faire prendre en charge le ou la malade dendlléq je pense que c’est rare. Cela peut arrivegis, en
général, ils ont tout essayé avant de confierdiedfaux médecins.

C.B. : donc, ce n’est pas une difficulté mais cela vagbjwau contraire, étre une aide.

Médecin 1 :je voudrais ajouter quelque chose. Par exemplej'ai@n téte le cas ou la patiente a une maladie
d’Alzheimer, le mari est I'aidant principal. Darssplupart des autres cultures, comme le disditdeteur 9, on

a toujours une interface avec un enfant qui pade bien le francais et, généralement, quand owoirales
patients, il y a l'interlocuteur, le traducteur fait.

C.B. : donc, dans ce cas-la, cela rajoute une interfagelémentaire ?
Médecin 1 :oui, cela en rajoute une, mais généralement egfemsse bien.
C.B. : est-ce que quelqu’un souhaite ajouter quelquescidson. Trés bien.

Cette relation, c’est une relation qui demandeatupis. Ce temps, il n'est pas toujours rémunérécé&sfue
c’est une des difficultés de cette relation : ime qu’elle prend, et la rémunération, éventuellgaui ne suit
pas derriére ?

Médecin 5 :ma réponse spontanée, c’est que I'on n'a pasde&aonc la question se pose a peine. On peut
débattre a essayer de trouver des solutions p&egme financer un temps supplémentaire pour chagee
particulier, mais il n'y a pas que la maladie d'Wdégmer qui soit en cause d'ailleurs ! La dépressiola limite,
pourquoi pas ? Et, il y a d’autres pathologiessprnit particulierement lourdes a prendre en chargis ga, on

n'a pas la réponse. Donc, soit on accepte defle, fadit on fait un autre métier. En tous les oas, je n'ai pas

la réponse.

Médecin 9 :et je crois méme qu'il vaut mieux qu’il n'y ait pde réponse !

Médecin 6 :c’est surtout, je dirai, un probléeme dans I'orgation. Dans une journée, si elle est bien remplie,
vraiment on n’a pas une minute a soi parfois, at’arpas le temps de gérer... cela prend énormédestemps !
Alors, je ne sais pas... si vous avez des idées admaner, je veux bien !

Médecin 5 :par contre, oui, par rapport a cette questiorstoreai que quand il y a épuisement, il y a quand
méme de plus en plus de systéemes organisés, eca®at Paris on a cette chance, et on peut vénitednit étre
aidé pour avoir moins de temps a passer a premdrbharge les patients.

Médecin 7 :heureusement !!

Médecin 8 :cela existe pour d’autres pathologies. Par exendales les réseaux de soins palliatifs, on a ingagin
des systémes de consultations longues. Le tempg,geer exemple, pour mettre en place les soitiatfalest
rémunéré, dans le cadre d’'un réseau.

C.B. : donc, est-ce vraiment, selon vous, une difficalté
Médecin 8 :je veux dire qu'il y a parfois des solutions padtautres pathologies. Oui, cela se fait.

Médecin 9 :disons que c’est un probléme qui n'est pas cantig par la rémunération. Dans mon sentiment, ce
n'est pas parce que I'on n’est pas payé pour I@sgmerdu qu’on est amené a couper court !
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Médecin 8 :non, mais s'il y avait un systéme permettant qoe passe du temps en étant rémunéré, peut-étre
que comme le dit I®octeur 6, on consacrerait plus de temps, on réussiraiteauxns’organiser pour le faire.
C’est un probléme qui se pose.

Médecin 5 :ca serait mieux !
Médecin 9 :bien sir, bien sdr ! Mais ce n’est pas parce turer'ait pas payé que I'on doit couper court...

Médecin 8 :non, mais je pense que si la rémunération étéityar, peut-&tre que I'on pourrait mieux prendre en
charge les gens.

Médecin 9 :une consultation de médecine générale pour unlépreb psychiatrique dure longtemps. Tu ne
prétends pas, pour autant, étre mieux payé !

Médecin 8 :oui, mais la c’est pire. Il faut que tu coordonh€3est ce que disait IBocteur 6.

C.B. : c’est parfait. Vos réponses sont synthétiquegatale circule bien. On va pouvoir passer au pauntant
qui consiste a se poser la question : « est-cé yja'ides situations dans lesquelles il arrive ltpidant perturbe
I'information du patient et le respect du secretlivgl » ?

Médecin 2 :c’est quoi I'information du patient ?

C.B. : dans une relation classique avec un patient, téesliscussion que vous avez avec lui concernant sa
maladie, ses traitements... soit ses questions &diti,vos questions a vous. Dans cette discusgigna un
troisieme interlocuteur qui intervient sous la ferae I'aidant. Est-ce qu'il redirige I'informatiorers lui ? Est-

ce que l'information continue a étre telle qu’adkait dans la relation classique médecin-patidgit fa question

du secret médical par rapport a cette information ?

Médecin 9 :la, du coup, nous sommes devant un patient qupoemd ?

C.B. : effectivement, on se place dans le cas d’'un patienha un aidant parce qu'il n'a plus les capacité
d’'assurer toutes ses fonctions. Il y a un entoutpgest présent mais c’est un patient avec qui ffeut encore
avoir des échanges, ce qui reste possible de fsg®z avancée dans la maladie d’Alzheimer.

Médecin 1 :moi, je considére que si le patient accepte caiddht soit présent, il n'y a pas lieu d’opposer le
secret médical a ca.

C.B. : demandez-vous a chaque fois au patient s'il aedeptrésence de l'aidant ?

Médecin 1 :non, je ne lui demande pas. C'est implicite, @dit il accepte que l'aidant soit présent et oh fai
avec l'aidant. Mais, de toute facon, le probléemelalenaladie d’Alzheimer, c’est qu'on a quand ménas p
beaucoup de relations faciles avec le patient.

Médecin 9 :1a, ce n’est pas une maladie d’Alzheimer avand@mprend encore.

Médecin 1 :s'il est en pleine forme, a priori, I'aidant n'gsas forcément la. Soit I'aidant est la et moi je
considére que ca veut dire que le patient accapdegsecret médical soit partagé, soit le patshtapable de
comprendre tout seul et I'aidant n'a pas besoitrel'& !

Médecin 4 :tant qu'il y a une bonne communication avec leguaft en fait, il n’y a pas encore d'aidant.
Médecin 2 :tout a fait d'accord aussi.

Médecin 5 :je pense aussi que la question du secret médicss pose pas quand il y a un aidant. Par définitio
s'il est proche du patient et qu'il I'est depuisdépart, et a l'origine de la pathologie, quancgétient était
encore présent et confiant envers la personne rmiggsenvers l'aidant, la question ne se pose passtl
forcément partie prenante de la maladie. Il me ipalifficile de lui cacher la vérité, de ce qui passe et
comment il va étre aidé sur les problemes.

C.B. : dong, si je comprends bien, tout le monde estcdatsur le fait que le secret médical n’est pgmspble
a l'aidant ?

Médecin 9 :j'ai fait du dommage corporel donc j'ai été comfi® au probléme du secret médical. Le secret
médical devient secret médical et punissable lditsgst dit volontairement, c'est-a-dire avec uneafité de
diffuser un secret. Si c’est un secret qui estal#t d’'une conversation en famille, entre les aiglaantre les
familiers, ce n’est pas une divulgation du secrétical. Pour étre répréhensible, il faut que lavdshce du
secret médical soit voulue.

Médecin 5 :par ailleurs, la notion de secret médical estdion de protection du patient et 1a, on ne protége
personne en ne divulguant pas les informationsedtes médical.

Médecin 6 :je crois que, dans cette pathologie particuliérea avantage a ne pas respecter le secret métlical
a ce que I'entourage sache que la personne a ulagimde ce type. Mais, le probléme, c’est quandalune
association de pathologies. Quand il y a une qatiologie, que normalement on ne doit pas divulgueut le
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monde, c’est vrai, c’est peut-étre bien de dira@ant que le secret médical est a respecterrdimarqué que
quand les gens ne sont pas dans la médecinegis pas I'’habitude de garder les secrets.

Médecin 2 :ce n’est pas parce que tu leur demanderas que...

C.B. : est-ce que cela arrive, justement, que la fammitles demande de ne pas donner des informations au
patient, en disant : « je ne veux pas que voudisigz que... ».

Médecin 2 :c’est encore quelque chose qui n'est pas concedterécu parce que souvent le diagnostic est
donné. Quand on est au tout début de la maladmrje bien du tout début quand la personne nastpaiment
atteinte, c’est souvent le neurologue qui annoacméaladie, ou alors, quand le patient est déja Edempent
atteint, comme dit ldDocteur 1, ¢ca passe par-dessus. Enfin, ce n'est pas ungmebbue I'on a, nous, de
divulguer le diagnostic ou pas.

Médecin 1 :de toutes les fagons, I'aidant accompagne soueegpaitient quand il va chez le neurologue, qu'il
fait les tests et qu'il y a I'annonce du diagnogtiécis. Donc, je ne crois pas que 'on ait vraitrdmsouci de ce
point de vue la.

Médecin 7 :mais c’est vrai que le terme "maladie d’Alzheimear’est encore une maladie un peu honteuse
quand on a quelqu’un dans la famille qui a ¢a.

Médecin 3 :de moins en moins...

Médecin 9 :ce n'est pas tout a fait le bon terme "honteuse”...

Médecin 4 :moi je ne trouve pas, je ne suis pas du tout dlatdNon, pas honteuse, je ne vois pas en quoi !
Médecin 1 :plut6t a connotation grave mais pas honteuse.

Médecin 5 :une situation compassionnelle plus que honteuse.

Médecin 7 :il y a des personnes qui ne connaissent pas lsiggathologie de la maladie. Il y a des tendances a
demander « ah, et est-ce qu'il y en a d’autres tiafemille ? ». |l y a cette connotation |a, susovoulez. Pas
honteuse dans le sens maladie vénérienne, maisusentans le sens... voila, comme le cancer il yedgga
temps : « ah, il y a un cancer dans la famille ? ».

Médecin 9 :méme les maladies vénériennes ne sont plus hasteus

C.B. : quand il n’y a pas d’'aidant, le fait de rechercharaidant dans I'entourage ne constitue-t-il pas u
violation du secret médical ? C’est-a dire contadiautres personnes en disant : « voila, il ylgtebleme... ».
Quelque part, on délivre une information a un erstga qui ne l'avait pas. Est-ce que vous pensezctpst
quelque chose qui peut se faire ou pas ?

Médecin 9 :on a déja abordé ce probleme. On n’aborde pagaiit® qui ! Soit ¢ca sera un réseau, soit ca sera
quelgu’un d'officieux.

C.B. : on n'appelle pas le cousin germain pour lui dikevpila, votre cousine a tel probleme... » ?
Médecin 9 :certainement pas. Parfois, vous avez méme |'aiesigéner quand vous téléphonez.

Médecin 1 :je crois que le but est quand méme d’aider leepgtdonc, en gardant ¢a en ligne de mire, je & vo
pas en quoi la divulgation d’'un soi-disant secreifgssionnel peut étre dommageable pour le patient.
contraire, c'est censé aider le patient. Ce n'est gians le but de nuire donc je ne vois pas enlgusgcret
professionnel peut étre génant.

Médecin 9 :en aucun cas le juge ne fera des histoires pdar ce

Médecin 8 :le juge peut-étre, mais le secret médical on ldoiespecter, méme si ce n'est pas pour nuire au
patient. Ce n’est pas pour nuire si dans la ruigaux gens : « ah, ben tien, il a le cancer gedatate ». Tu ne
veux pas lui nuire mais tu n'as pas a raconteutetta rue ce qu’a ton patient !

Médecin 1 :non, mais tu ne racontes pas a toute la rue...grcbhhs un aidant !

Médecin 8 :je veux dire par la que le secret se pose quamdemEinalement, on va aller chercher quelqu’un
d’étranger et on va lui donner le diagnostic !

Médecin 1 :oui, mais il fait partie a ce moment la du cedds soignants et il n’est plus étranger !
Médecin 9 :cela devient un secret partagé.

Médecin 8 :est-ce que c'est le cercle des soignants ? Ergpeatbien sir, je fais comme vous mais je pense
quand méme qu’il y a un probléme avec le secreicaéd

Médecin 1 :on va tous aller en prison !.. rires...
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Médecin 4 :en pratique, on ne fait pas une enquéte ou I'engfes carnets d’adresse, ou I'on cherche les gens
Personnellement, je ne vais pas fouiller dans ttaterance. Soit il y a quelqu’'un qui remonte um gela
surface, soit on sait qu’il y a un fils...

Médecin 5 :il y a toujours des histoires de chasse... enfinélgle c’est que l'aidant est la personne de
confiance, et puis voila, cela se fait trés nateneént.

Médecin 1 :souvent il est présent dés le départ et on leaigra plupart du temps.
Médecin 8 :on ne va jamais le chercher. Ca vous est déjééadtaller le chercher ?

C.B. : est-ce que quelgu’un souhaite ajouter quelqueeckaos ce sujet ? Trés bien. Nous allons donc pouvoi
attaquer la derniere partie. Elle se situe surldm ple I'éthique. Toujours par rapport a la relatrmédecin-
aidant : « dans quelles situations pensez-voud'gjdant entrave le respect du patient, de sonreartoe ou de
son consentement ? ». C’est une question assezdarge place plus sur le plan de I'éthique.

Médecin 1 :jai plutét, quand méme, la notion d’une maladi@lzheimer avancée et pour laquelle on a besoin
d'un aidant. Pour moi, il n’est plus autonome eb’gst plus capable de donner son consentementole
facon, on a besoin de cette relation médecin-aieiaalle ne peut qu’aider le patient. Peut-étreldgrentrave le
respect du patient, peut-étre que cela diminueastomomie mais, en méme temps, ¢a 'aide. Donrgis qu'l

y a des choses qui sont négatives avec cetteorelaidis qu’'on n’a strictement pas le choix !

Médecin 2 :bien dit !
Médecin 1 :c’est compliqué mais il faut gérer...

Médecin 5 :je dirais qu'il y a tous les cas de figures. Jasgea quelqu’un de précis, dont on taira le nom, et
dont la mere a une maladie d’Alzheimer. C'est urstoire terrible. La mere vit dans son appartenetngst
malmenée par une sceur de cette personne, cettéhabiant au dessus de chez sa mére. L'ensembleietes

est déja spolié par la personne en question efldank s’en sort pas, quoi. En plus, cela se pasi&étranger.
C’est dans un contexte ol les lois ne sont pasitdait les mémes. A la fois, je suis d’accord aedocteur 1

que la personne qui séquestre, qui fait tout edacertainement un moindre mal parce que c’estxrdéavoir
quelgu’un que personne du tout mais, par rappbaudre sceur qui est effectivement complétemenpéeude

sa mére et y compris les enfants de cette sceunegpeeuvent plus voir leur grand-meére, c’est extréard
dommageable et douloureux. Moi, je n'ai aucun inmpe&cessus, sur le fait que I'on ne peut pas aidertoute
facon, je ne suis pas son médecin et c'est a iggmaque cela se passe. Mais, c’est vrai que l@ih des
situations invraisemblables comme cela, quand yl &’ pas de protection extrémement rigoureuse. C'est
catastrophique aussi pour la famille. Recteur 1 a raison, la personne elle-méme ne percoit peetpdts tout
cela, ce n'est peut-étre pas si grave, mais pdiantéle, cela peut étre extrémement dommageable.

C.B. : toujours dans le cadre de I'éthique, il y a lasiiom du déroulement de la consultation. Est-celque
voit d'abord le patient seul, le patient avec laitl ou est-ce que I'on voit 'aidant tout seulnsde patient ?
Comment est-ce que cela se passe en pratique ?

Médecin 9 :en pratique, cela se passe que le patient outi@nps on la voit au début et aprés on ne la voit
pratiquement plus. Disons, on la voit, mais onaiedas un examen clinique a chaque fois.

Médecin 4 :cela dépend pour quelles raisons on la voit. @it voit pour un probléme aigu, une bronchite par
exemple, a ce moment la on s’occupe bien du paseitton la voit régulierement donc 1a, a pridrja bien et
donc il faut plutbt évaluer justement le degré tbaomie. On va plutdt voir ca avec l'aidant. Ce tsdaux
situations tres différentes.

C.B. : c’est-a-dire, I'aidant seul, ou le patient aveddant dans ce cas-la ?

Médecin 8 :ca dépend.

Médecin 2 :comme dirait I'autre, c'est au cas par cas.

C.B. : vous voulez-dire que cela ne sera pas toujourglae chose, en fonction du patient ?
Médecin 2 :je crois que ce qui fait la spécificité de notevail, c’est qu'il faut s'adapter.

C.B. : donc cela peut arriver de voir 'aidant seul, dansatient ?

Médecin 1 :ah, l'aidant seul ? Non, jamais. Ce qui est irggaat c’est le patient, quand méme.

Médecin 4 :ca dépend, quand tu es au domicile et que tu pauber, par exemple, de mettre le patient en
maison de repos, etc... tu peux peut-étre parler Baidant, pas vraiment devant le patient.

C.B. : tout le monde est d’accord ?

Médecin 3 :non, mais c'est la gu’intervient la difficulté garqu’il y a le consentement. Tant que la personne
n'est pas sous curatelle ou sous tutelle mémautlgon consentement pour aller dans une maisogtrdéte. La
se pose le probleme de I'aidant qui veut la medtrenaison de retraite. C'est le probleme de lagmers qui ne
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veut pas et qui ne signera pas. Donc, s'il y npaa de tuteur, on est embété. Le probleme du redpdavis de
la personne et de son consentement, pas toujolaisééparce qu’elle oublie tout, c’est un problema est
difficile & résoudre.

Médecin 1 :moi, j'ai tendance a penser que ce qui concerpatient le concerne. Donc, moi, je fais tout dévan
le patient. Cela m’arrive de voir le patient toatisquand je peux mais quand je parle de lui, jeegaujours de
lui devant lui. Mais je crois qu’il y a autant datignts différents qu'il y a de médecins différesttpeut-&tre que
I'on a de pratiques différentes. Moi, je considgue cela le concerne et qu'il a le droit de sav®it.oublie, 'l

ne comprend pas, s'il y a des difficultés, c’edt@ghose. Mais, j'ai tendance a discuter de cergua faire de
lui devant lui.

C.B. : donc en sa présence. Est-ce que tout le mondeefait?

Médecin 8 :non, cela dépend des cas.

Médecin 4 :ca dépend des cas.

Médecin 1 :moi je le fais toujours, toujours. Pourquoi veuxtti cacher un truc ?
Médecin 5 :ce n'est pas systématique.

Médecin 8 :ce n'est pas qu’on lui cache, mais s'’il ne comgrglus rien...

Médecin 4 :non, mais sans lui cacher, quand tu commencescatdr par exemple des difficultés de I'aidant et
que tu commences a dire : « bon, il faudrait pégt-uand méme commencer a réfléchir, méme si dassx
mois... ». Souvent, il y a des semaines voire des oi se passent entre les deux. Et parfois, tideg€de le
mettre en maison de retraite, et tu ne sais pagjpoij tout d'un coup, c’est le lendemain que kcpl se libére !

Médecin 1 :oui, mais pourquoi tu le cacherais au patient ?

Médecin 4 :d’'un autre coté, est-ce que mettre le patient daesangoisse comme cela, parce que souvent ils
intégrent quand méme trés bien les choses, jeis@aasi c'est forcément une trés bonne idée.

Médecin 7 :oui, c’est vrai.

Médecin 1 :est-ce que c’est une vraie angoisse ou est-cejugiement, ¢a permet de le préparer au fait qu’'un
de cesjours... ?

Médecin 4 :apres, je ne dis pas qu’il ne faut jamais en padeant lui, mais peut-étre pas tout le temps.
Médecin 8 :absolument !

Médecin 5 :j'ai encore un cas précis de deux sceurs et d&ne fjui ne s’entendent pas du tout sur la solidtion
choisir pour leur meére. Il 'y a des fois ou effeethent je vois la personne en présence des filles gpie le fils
est rarement la [...]. Tout cela pour dire qu'il ydas fois ou il est impossible de parler devant dtiepte
tellement cela serait anxiogene pour elle. Le ¢oest évident, les sceurs ne sont pas d’accoftgre veut autre
chose, etc... C'est catastrophique et il faut évidemmnisoler tout le monde et trouver une espéce deum
vivendi pour qu'apres I'on puisse parler a la patede ce qui parait le meilleur pour tout le moridais ce
n'est pas toujours facile de parler de tout delespatients.

Médecin 9 :je voulais tout simplement ajouter que, au domidili patient, si 'on a commencé a parler avec
I'aidant, par exemple dans le couloir ou dans lersaon ne va pas dire a l'aidant : « venez, veildaut que
I'on parle devant la patiente ». On ne va pas #nér dans la chambre a coucher du patient pouerpar
absolument en présence du patient, pour qu'ilaoitourant.

Médecin 1 :je suis d’accord.

C.B. : quand l'aidant assiste a la consultation, estumevpus demandez au patient son accord ? S'ifastatd
que l'aidant participe ?

Médecin 1 :encore une fois, cela revient a tout a I'heureap@s du secret médical. Moi je considéere que si le
patient n'est pas tres atteint, n’a pas une malddizheimer évoluée et qu'il est capable de comgre, s'il est
venu avec l'aidant c'est qu'il n'a pas grand-chaski cacher donc je parle de tout devant les d&tnsi, de
toute facon, il a une maladie d’Alzheimer évoluémlheureusement, j'ai besoin de I'aidant donc jeepavec
'aidant devant le patient et puis il comprend cél@eut comprendre quoi. Je pense que dans ur@asne
dans l'autre, je n'ai rien a cacher ni a I'un fiatre. On a besoin de l'aidant.

Médecin 5 :pour aller dans le sens docteur 1, quand un patient est peu atteint de la maladidzbeimer,
j'ai tendance a énormément privilégier la parolepdtient lui-méme au détriment de I'aidant. Souv&itant
veut prendre la place, parler a la place pour ¢gidrés bienveillant, soit parce qu'il prend urup® pouvoir
aprés une vie ou il n’en n’a pas eu... on peut toiteomme situation et moi j'attache beaucoup domance a
écouter mes patients en priorité avant I'aidant.
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C.B. : quand on fait un test cognitif a un patient, un BBEAMini-Mental Status Examinatiorgar exemple, en
présence de ses enfants, c’est quelque chose ufuéfpe assez cruel. Cela peut étre vécu trésithffnent pour
un parent. Est-ce que vous le faites ? Qu’'est-eevqus en pensez ?

Médecin 5 :moi, je dis trés spontanément que I'on ne faitpa®MS devant un de ses enfants.

Médecin 2 :oui, tout a fait. Pas question de faire un MMSatgwne tierce personne. J'ai déja tendance a ne
pas les faire moi-méme parce que j'en ai fait urleux au départ et j'ai vu les gens se décompaseard moi
parce qu’il ne répondait pas. Il vaut mieux queaié une tierce personne...

C.B. : dans ces cas la, vous faites sortir 'aidant ?sMaudemandez ?

Médecin 2 :non, les rares fois ou je l'ai fait le patientiegeul. De toutes les fagons, quand on envoie les
patients en faire avec des neuropsychologues oesaiis sont toujours seuls face a la personneva|fiaire le
test.

Médecin 9 :tu peux faire le test sans faire comprendre aiemaque tu fais le test.
Médecin 5 :pas des tests de cette nature qui sont trésatégct
Médecin 9 :oui d'accord, mais tu prends déja des petitessnote

Médecin 4 :oui, mais c’est plus, finalement, de lintuitiog, & ce moment |la on ne les envoie plus faire des
tests.

Médecin 1 :moi je fais des dépistages vraiment trés trésissi@t quand je soupconne qu'il y a une maladie
d’Alzheimer j'envoie a une tierce personne, géramant un neurologue, un neuropsychologue. On hdace
d’'avoir le réseau Alois. Cela fonctionne super bidaureusement, ce n’est pas moi qui donne le ditgn
Cela prend du temps. lIs le font mieux que moin#sfont que ¢a, ils ont I'habitude. Je ne vois pasrquoi on

se priverait de I'aide des professionnels.

Médecin 2 :on en revient au tout début de la maladie, darmsasda, ils viennent souvent seuls ou en couple.
Mais je ne fais pas de test méme en présence gairtion

Médecin 5 :dans le méme esprit, je dirais qu'effectivementiaime batterie de tests trés simples, en terme de
médecin généraliste, qu'on peut pratiquer pour épisdage. Dés qu’on a le moindre soupcon de pajl®lo
débutante, il faut effectivement orienter vers gess qui vont prendre le temps parce qu'ils orgatifement

une heure devant eux pour faire 'ensemble deefegtde tests. Par contre quelques petits testerdcétre

faits au cabinet médical et, dans ce cadre lacteffament, seul a seul. Ce n’est pas facile daile fdevant un
tiers.

C.B. : d’accord. Pour prendre un exemple pratique, céluidanger de la conduite automobile, par rapport
justement a la question du respect du patient, camhest-ce que cela se passe ? Vous voyez caeapatiént ?
Vous voyez ¢a avec I'aidant en mettant le patierpeu de coté ?

Médecin 2 :c’est un probleme trés tres difficile. J'ai destigrets qui n'ont pas forcément la maladie
d’Alzheimer mais qui manifestement ne sont plugtt de conduire. On leur suggére, mais je nepsasjuel
est notre pouvoir. Je ne sais pas... Ca, c'est uaie guestion, alors j'attends la réponse. Je reepss sion a le
droit d’interdire a quelqu’un ?

Médecin 9 :tu n'interdis pas, tu déconseilles.

Médecin 2 :oui, mais comment faire ?

Médecin 8 :normalement tu dois le signaler.

Médecin 4 :on doit prévenir qui ?

Médecin 8 :je crois que c’est le procureur. Oui, normalementa une obligation de le signaler.

Médecin 2 :oui, mais est-ce que I'on va le signaler ? Cedattarrivé ? On est quand méme neuf médecins
généralistes, est-ce que I'un de nous I'a faitforedans sa vie ?

Médecin 8 :non, mais n’'empéche que I'on pourrait te le repeoc

Médecin 2 :on a deux cent ans d’expérience a nous touseaptie I'un de nous, une fois, a fait un signalement
au procureur ?

« Non ! »(collectif)
Médecin 8 :oui mais, Iégalement, on pourrait te le reprocher.

C.B. : est-ce que quelqu’un veut ajouter quelque chosegmport a ce dernier point ? Non ? Treés bien.sNou
avons donc terminé. Je vous remercie beaucoupvmirg participation et pour votre concision car fi@ayons
pu respecter le délai imparti. Merci aussi au Dactrami qui m’'a aidé a étre trés scrupuleux shoraire. Je
VOUS remercie aussi pour votre spontanéité daréchesnges.
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ANNEXE 3 : Grille des questions du guide d’animation pouré focus groupd’aidants.

Les questions numérotées constituent la trame alisfgroup. Les questions intermédiaires servertancer
les échanges si cela s’avére nécessaire

1) Avez-vous a I'esprit un exemple de difficulté surveue avec le médecin traitant de votre proch@
Pourriez-vous I'exposer en guelgues minute®

2) Déroulement de la consultation et gualité des échgas avec le médecin

A) Comment se déroule la consultation chez le méd&cin

- Les intervenants
Assistez-vous a toute la consultation ? Le madimmande-t-il I'accord de votre proche ?
Vous arrive-t-il de rencontrer le médecin sans@ proche ? Si oui, pour quelles raisons ?
- La prise de parole
Prenez vous librement la parole pendant lasodtation ou seulement lorsque votre prochees d
difficultés a répondre, a exprimer ce qu'il rees?

B) Qualité des échanges avec le médecin

- Reconnaissance du statut d’aidant
Comment le médecin se comporte-t-il vis-a-vigales ? S’adresse-t-il a vous ou au patient ?
- Ecoute du médecin quant aux remarques et questis de I'entourage
Le médecin vous demande-t-il votre avis ? Eetilteos remarques ? Evalue-t-il vos besoins ?
- Ecoute de la demande de répit
Le médecin est-il attentif & votre état de fa#i@ Vous donne-t-il des conseils pour que vouss[@az
avoir du répit ?
- Informations délivrées par le médecin
Le médecin vous donne-t-il suffisamment d’eapbas ? Répond-il & vos questions ?
Vous donne-t-il des conseils pratiques, desgttes” ?
- Disponibilité du médecin
Trouvez-vous le médecin assez disponible ?@asds de visite sont-ils adaptés ?

3) Aspects juridigues et éthigques liés a I'introductia d’un tiers dans la relation médecin-malade

A) Le secret médical est-il respecté en pratigue

- Le secret médical
Pensez-vous que le médecin vous donne tostegdemations médicales concernant votre proche ?
A-t-il le droit, le devoir de le faire ?
Le fait d'assister a toute la consultatioermet-il le respect du secret médical ? Quéstil du
respect de I'intimité de la personne malade ?
Pensez-vous que le diagnostic de maladie d’Atetre puisse étre caché a la personne malade alors
que I'entourage le connait ?
En cas de survenue d'une maladie grave, coomeancer par exemple, arrive-t-il que le médeci
I'annonce a I'aidant mais le cache au patient ?

- la personne de confiance
Avez-vous connaissance de la notion de "persdarenfiance" ?
Votre proche en a-t-il désigné une ?

B) Lintérét de la personne malade est-il respectgratique?

- Protection juridique des personnes
Les mesures de protection juridique des perssmue sont la sauvegarde de justice, la curatille,
tutelle sont-elles bien connues de vous ?
Avez-vous entendu parler du "mandat de protedtiture" ? Votre proche en a-t-il établi un ?
- Les directives anticipées
Avez-vous connaissance de I'existence des ftiliescanticipées" ? Votre proche en a-t-il
formulées ?
- Un exemple pratique : la conduite automobile
Lorsque la conduite automobile est jugée dangereque se passe-t-il en pratique ?
Le médecin a-t-il un réle a jouer ? Lequel ?
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4) Désignation et évaluation de I'aidant

A) Comment se fait la désignation de l'aid&nt

- Lorsqu'il n'y a pas d’aidant
Pensez-vous que le médecin doive recherohaidant dans la famille ou dans I'entourage du
patient ?

- Lorsqu'il y a plusieurs aidants
Comment se fait la désignation d’un aidant pipat ? Est-ce au médecin de le choisir ?

B) Comment se fait I'’évaluation de I'aidant et commi&itlant le ressent-iP

- Evaluation de l'aidant
Le médecin se renseigne-t-il sur la facon daniswous occupez de votre proche ?

- Ressenti de l'aidant
Comment ressentez-vous cette évaluation ?

5) Gestion des conflits

- Conflits au sein de la famille
Le médecin se renseigne-t-il sur les difficuéistant au sein de la famille ?
A-t-il une Iégitimité pour cela ?
- Conflits entre aidants et professionnels
Imaginons un conflit qui vous opposerait aauxxiliaires de vie, aux infirmiers ou auxdes
soignants : le médecin devrait-il intervenir ?
- Conflits entre aidant et personne malade
Imaginons un conflit qui surviendrait entv®tre proche et vous : quelle doit-étre I'atticudu
médecin dans ce cas ?
Peut-on d'ailleurs envisager que le patient&idiant aient le méme médecin traitant ?
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ANNEXE 4 : Retranscription de I'enregistrement dufocus groupd’aidants
Focus group réuni le 12 ra@09. Durée 1h54.

Cédric Bornes (C.B.) :pour commencer, je vous remercie d'étre venusepque je sais que c’est compliqué,
gu'il est difficile de trouver des moments pour gdibérer de 'accompagnement de vos proches ebys en
suis d'autant plus reconnaissant. C’est moi qus e@imer notre réunion. Madame Nicole Kerschen ‘ader a
ce que l'on respecte la durée impartie. Peut-&rai$e amené a vous interrompre pour que I'on esagt je
m’en excuse par avance. Je vais essayer de faisprém que chacun puisse s’exprimer car cela méste
d’avoir l'avis de tous. Je vais aussi essayer da Eire circuler la parole. Est-ce que tout le deem’entend ?
Est-ce que je parle assez fort ? Sinon, n’hésiszpme le dire.

Les débats vont étre assez denses. N'hésitez yaasseExprimer, éventuellement a vous contredireihsset les
autres. Il faut que chacun puisse s’exprimer, cwecen puisse donner son avis, dire s'il est d’'ataar pas
d'accord. Méme s'il y a des avis divergents, autieore, c'est cela qui est intéressant et tréschigsant pour
moi. Avez-vous des questions avant que I'on comménc

Aidante 1 :vous Madame, vous étes la pour quelle raison ?

Madame Kerschen :qui je suis ? Je suis chercheur au CNRS, je suisjuriste de formation et jai fait
Sciences Po. Je travaille sur les politiques sesiat, notamment, par rapport a 'Europe. J'aide# travaux
juridiques avec une association européenne suguestions concernant la maladie d’Alzheimer. Cédrian
autre directeur de these, qui est médecin géntratisnc nous sommes deux.

C.B. : mon autre directeur de thése ne pouvait pas é@sept aujourd’hui, c’est la raison pour laquellen@
Kerschen est venue seule. Mme Kerschen va m'aifireaen sorte que la parole circule et que l'especte le
délai qui nous est imparti. En ce qui concerneoldrainte de I'enregistrement de la réunion, jesvdemande de
parler assez fort et de vous identifier avant @mngre la parole. Je vous demande aussi de ne pasgraméme
temps mais les uns a la suite des autres sinoalyse de la réunion sera plus difficile. Avez-valiautres
questions ? Non ? Trés bien.

Nous allons commencer par faire un rapide touabletau cours duquel je vous demande de présertigyd de
relation que vous entretenez avec la personnentttdie la maladie d’Alzheimer : conjoint, filiatiomoisin,
ami...

Aidante 1 :il s'agit de ma mere, dont je me suis occupédqrainent tout le temps, qui va avoir 97 ans et qui
est en maison de retraite depuis plus de 2 ans.

C.B. : avez-vous un exemple de difficulté survenue visssedu médecin traitant ?

Aidante 1 :ah oui, alors ! Le médecin traitant, c’est vraimenpremier interlocuteur entre ma maman et moi,
puisque je m’'en occupais. Parfois, c'était, je idirane relation un peu nébuleuse parce qu'il & & fois, la
pathologie, I'émotionnel et le psychologique et daat cela se mélange. En tant qu’'enfant, on ne =
toujours dans quelles proportions et dans queknivn est.

C.B. : est-ce que vous auriez un exemple ?

Aidante 1 :oui, la personne vieillissant, c’était quelgu’uraiment en bonne santé générale, il y a eu une
insuffisance cardiaque puis la mise en place d'anemaker et tout cela a été précédé par des itsiden
médicaux et des transports en urgence. Il y a @eeataussi eu un AVC, je n'ai pas trop su...

C.B. : c’est donc plutbt le fait de ne pas avoir été rseourant ?

Aidante 1 :lorsque la personne revient de I'hopital, je t®uyue le médecin traitant ne s’inquiéte pas
suffisamment de ce qui s'est passé. Il donnaitraiteiment et le traitement a été changé par I'adpitl n'y a
pas assez de liens.

Aidante 2 :moi, je m'occupe de mon pére depuis 2001. Quanthafiaest décédée, cela a commencé un peu a
dégringoler. Il n'est pas du tout en institutioh,est chez lui. Donc, moi, je vis pratiquement aveicen
permanence mais j'essaie d’aller une fois par seenddrmir chez moi. Sinon, je ne vois pas tropwejg peux
avoir comme souci avec le médecin traitant. C'edicg au médecin traitant qu'on a pu faire un bilen
mémoire, qu'on a détecté une mémoire défaillanfguide?2 ans et qu'on a connu I'hdpital Bretonneau, |
CEGVH...

C.B. : c’est un médecin traitant qui le suivait depuisgemps ?

Aidante 2 :non, justement. Ce médecin traitant le suit deguigeu prés, le décés de maman. On a changé de
médecin traitant parce qu'’il avait une maladie sliye qui n'avait pas été détectée et il n’étag ga tout soigné
pour cela. L'ancien médecin traitant voulait I'eyeo en maison de retraite médicalisée, comme &ai akit
guérir. On a changé de médecin traitant et cefmsse bien.
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Aidante 3 :j'ai 63 ans, ma mére a 91 ans et elle est actuel¢ institutionnalisée depuis un an. Avant son
arrivée en institution, ce que je pourrais donr@anime exemple de difficulté, c’est que le médedaitant qui
voyait ma meére régulierement n'a jamais repéré quei ce soit. Je veux dire, que c’est plutdt ureeabe de
diagnostic parce que visites classiques, on redleues médicaments, on ne pose aucune questione oepéere
rien en fait, on n'a aucune alerte sur I'éventupbssibilité chez une personne qui vieillit de ygetde maladie.
Dong, il n'y a pas d'interrogation. Depuis I'arrz@n institution, c’est tout a fait différent. esn médecin de
l'institution qui a été conseillé, pourquoi pas. fait ce que jai constaté, c’est qu’il y avait udépossession
totale de la famille, du trio si I'on peut dire,tenle médecin, le résident et la famille. C'esti@ que le
résident, tout a coup, on ne sait plus ce qu'brane sait plus quand il a des visites, on negag si on lui
donne un traitement, on ne sait plus si on luienlquoi que ce soit... Donc jai d0 demander, tré&s tr
fermement, & la suite de réunions avec tous leesad'étre systématiquement tenue au courant.

C.B. : donc il y avait un probléme d'information. Avanigjvotre mére ne soit dans un établissement, paee
c’est plutbt cela qui va nous intéresser aujourd’ast-ce qu'il y avait des difficultés que vouseavnotées, en
dehors du probléme du diagnostic, dans la relati@t le médecin de votre mere.

Aidante 3 :non, non.

Aidante 4 :c’est mon mari qui est malade, depuis de trésuesg@nnées et le médecin traitant n'a absolument
rien fait, mais rien, rien ! Il a été hospitaliséndant un mois, il y a trés longtemps, et le mésyelmatre le suit
depuis. Ce psychiatre, c’est un mur total. Un dactéent de m'expliquer, il y a 15 jours, que lesyphiatres
c’est comme ¢a. J'ai dit : « je vous remercie, @ingj'ai appris quelque chose... ».

... rires de la salle...
C.B. : il a un médecin traitant, votre mari ?

Aidante 4 :oui, bien sr. Mais, pour arriver ou il est en itéipde jour, c’est par le neurologue, qui est’'dgé
de notre fille. Notre fille lui a dit : « Ecoutencteur, le psychiatre on ne peut pas parler avieddunc, est-ce
gu’il vous serait possible de m’'indiquer... ou derdaguelque chose ? ». Il a dit: « oui, écrivezhagital
Bretonneau ». C'est ce qu’elle a fait, maintenbest en hépital de jour depuis février dernier.

C.B. : donc, c’est surtout un probléme de communication ?
Aidante 4 :depuis 25 ans...

Aidante 5 :je m'occupe de ma mére, depuis 2 ans, qui a égndstiquée d’'une maladie d’Alzheimer par un
neurologue. C’est son médecin traitant qui nousnayees consulter ce neurologue puis la prise angeha
suivi. Avant de poser ce diagnostic, son médeaiitaint lui donnait des antidépresseurs parce gajhit bien
que cela n'allait pas, etc... Moi, je trouvais begrielle avait des gros troubles de mémoire, ge’'sé mélangeait
un petit peu. Lui, il mettait cela sur le compte ldedépression. Comme elle ne voulait pas prenese |
médicaments qu'il lui donnait, des antidépresserels a trainé comme cela, et puis un jour, quadchen il a
fait des petits tests dans son cabinet, les pefitestions. La, quand il a vu que la note commeidgéire un peu
faible, c’est vrai qu'il nous a dirigé vers un nelague. Maintenant, on va toujours le voir ensemblae se
passe pas réellement grand-chose. On ne peutrpagudl parle beaucoup des difficultés.

C.B. : vous diriez donc, aussi, plutdt un probléme deroomication ?
Aidante 5 :oui, je dirais plutét ca. Mais des difficultés,m@as vraiment.

Aidant 6 : la maladie a été diagnostiquée en 2001. D’aboedfemnme était en relation avec le médecin traitant.
Il est trés trés charmant, il parle de n'importeiguais la santé I'intéresse pas...

...rires de la salle...

Aidant 6 : ma femme souffrait alors de ses veines, de sdsggnet il lui donnait un traitement pour ses v&ine
Cela n'a jamais été plus loin. Et, en 2001, japewn la mutuelle une proposition de faire un stagésique. Elle
ne voulait pas y aller, mais avec moi, elle y éisiea Cela m'a beaucoup amusé moi, mais enfinjalésconde
séance la psychologue qui était Ia m’a dit quiildeait aller voir un médecin neurologue et ne gaser comme
cela. Alors nous avons été voir le Docteur [...]. haus avons trouvé un médecin épatant. |l a padé ama
femme, il I'a vue toute seule puis ensuite avec.Apres, nous y sommes retournés tous les six ragu
prés. Il lui avait donné des médicaments qu’elle j@mais voulu prendre. Il n'y a rien eu a fairdle Evait
décidé que la moitié, cela suffisait. Le docteuwlita « ou c’est tout, ou c’est rien ! ». Elle & di j’ai besoin de
rien » et son état s'est dégradé petit a petiddeteur m’'a joué un sale tour parce qu’un jour’d ht : « vous
ne pouvez plus rester avec elle ». Elle se perdit,tournait en rond dans la maison. Elle comragrg étre
atteinte assez fortement. Il a dit: «il faut lattre dans un institut, ici on a une maison spiséal dans
I'Alzheimer. Faites un dossier comme cela courad®® s'il y a une place... ». J'ai fait le dossier22
décembre et, le dossier terminé, le médecin deblissement m’a dit : « et bien, vous pouvez visite petit
peu, pour voir comment c’est » et en redescendarmitidit : « il y a une place libre dans deux u

... Stupéfaction de la salle...
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Aidant 6 :j'ai été pris a la gorge, moi, parce que je n'ayas prévu ¢a du tout.

C.B. : donc un probléme de concertation finalement. Onmes a pas assez demandé votre avis, on ne vous a
pas laissé le temps de réfléchir.

Aidant 6 : non, j'ai été pris a la gorge, il avait dit daescburant de I'année... le fait dramatique, ce nbest
une maison spécialisée pour Alzheimer ! C'est umglséjour pour des gens qui débloquent ou qui gateux.
C'est effrayant, il y a des fous...

C.B. : avant que votre épouse n'aille dans cet établisagnast-ce qu'il y avait eu des difficultés autPegous
disiez que le médecin traitant avait mis du temfera le diagnostic, est-ce qu'il y avait eu diast problémes
dans la relation avec lui une fois que le diageastait été posé ?

Aidant 6 : je lui racontais un petit peu comment c’étaiteEle pouvait plus faire la cuisine, elle ne faipais le
ménage. Elle, qui tricotait énormément, elle senpait dans ses tricots. Elle recommencait dix fEssuite le
méme... je voyais bien que cela ne tournait plag.r€ela a été en augmentant petit a petit.

Aidante 7 : moi, c’est depuis 1982. Mon mari était jeune etnje suis adressée a son frére qui était
neurochirurgien. Aprés avoir vu son frére, il m'a:d« mais c’est toi qui es neurasthénique ». diaibien,
j'encaisse. Je suis allée a I'hdpital [...], quelgaemées aprés, ou la, j'ai demandé de savoir vrdige que
mon mari avait. Mais, je sais, c'est que les médeont peur de dire aux familles que le patient&lgtheimer".
D’abord, en 1982, la plupart du temps, personneammaissait cette maladie. Et puis, il est morhgewe suis
veuve depuis 1995. Il a été quand méme pendardgrsxdans un établissement parce qu'avec ma sang je
pouvais pas me permettre de le garder a la mamsais, il supportait trés mal les soins dans cetliésgment. Il

n'a jamais eu de médicament. Avant, on ne conrajsas ce genre de chose.

C.B. : donc cela a plut6t été le probléeme de I'annoncdidgnostic qui a été difficile ?

Aidante 7 :non, parce que je savais... vous savez, moi giigepas trés bonne avec les médecins, j'ai tosijour
des ennuis avec eux. J'ai soigné mon mari sanscamdéint et quand il est arrivé en institution, onlat lui
donner de I'haldol, et j'ai refusé parce que j'di«je ne veux pas de ce médicament ! ». [...]

C.B. : est-ce que votre demande a été entendue? Esedesgmédecins en ont tenu compte?

Aidante 7 :de toutes les facons, je peux vous dire queelasychologue [...] avait été en classe avec ma fille
ainée, donc j'ai pu m'exprimer. Et puis, on m’'a ditns cette institution que je n'avais pas tellenmea place
parce que je voyais beaucoup trop de choses.sllatde 14 heures a 20 heures et je voyais eféantnt ce qui

se passait. Des Alzheimers, j'en ai vu des cendaoa@ce que, la ou était mon mari, ils étaient 84sg sont
succédés et, en six ans, j'ai vu beaucoup de choses

C.B. : comme cela nous allons pouvoir profiter de vokgéeience...
Aidante 7 :il faut insister, quand vous voyez des troublesce que les médecins ne veulent pas en parler.
C.B. : c'est intéressant, cet aspect revient assez sguggrobléeme de la communication.

Aidante 7 :le médecin qui soigne un patient Alzheimer dewlajg aller voir pendant une demi-journée ce qui
se passe dans les maisons ou il envoie les patlesgsnédecins m'ont méme remerciée de tout cgegleur
avais enseigné. J'étais mal vue mais enfin, celétait’ égal. Je me disais que cela servirait peat4our
quelgu’un d'autre. Effectivement, cela a chang@&spkMéme dans la famille, les gens qui ne vienpastvoir le
patient ne peuvent pas savoir ce que c’est qualadie d’'Alzheimer.

Aidant 8 : je suis son compagnon. Elle avait une trés boaladion avec son médecin traitant. C’est elle qui,
avec lui, s'est auto-diagnostiquée la maladie,aqoaherché a comprendre ce qu’elle avait. Cela @ gdandant
peut-&tre 3 ans, & peu prés, jusqu’au jour ousddist perdue, elle ne pouvait plus se retrouvepafir de ce
jour 1a, c’est moi qui I'ai accompagnée.

C.B. : avant que votre compagne ne soit institutionnajigét-ce qu'il y avait eu des difficultés dansdiation
avec le médecin, ou est-ce que cela s’est pluedt passé ?

Aidant 8 : cela s’est relativement mal passé. Comme ellecbaéra savoir ce qu’elle avait, elle commengait a
voir des médecins de partout dans Paris.

C.B. : cela a été encore une fois le probleme du diagngsi a été difficile a poser ?

Aidant 8 : le diagnostic n'a jamais été posé en fait. C’'estd de ses amies qui I'a orienté vers le Profasseu
[...]. I a dit qu'elle avait les mémes symptdmes daemaladie d’Alzheimer et que I'on allait lui doemles
mémes médicaments...

C.B. : sans dire que c’était la maladie d’'Alzheimer ?

Aidant 8 : sans dire que c’était la maladie d’Alzheimer.
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C.B. : nous sommes assez nombreux et il faut que I'oayesau maximum de respecter les horaires que I'on
vous a indiqués. On va maintenant passer a la éeaxipartie, si vous le voulez bien, et on va abolale
question du déroulement de la consultation. La prenchose que nous allons voir ensemble est darssiv
l'aidant... c’est le terme que je vais utiliser paraus désignez, c’est un terme que l'on peut ainten® pas
aimer, j'en suis par avance désolé, je parleraiodee proche pour désigner la personne que voem@pagnez,
donc, par rapport au déroulement de la consultatrpremiére chose que j'aimerais savoir, c'esva@is
assistez a toute la consultation ou a une partita d®nsultation quand vous accompagnez votre pr@th
cabinet du médecin ? Est ce que le médecin pogedation a votre proche de savoir s'il souhaite guas

assistiez a toute la consultation ?
Aidante 3 :vous parlez de n'importe laquelle des consultatimédicales ?

C.B. : je dois resituer le contexte. Une fois que le damgic a été posé, il va y avoir un suivi avec kdetin
traitant. Ce sont ces consultations la qui vontsniatéresser. Lorsque I'on se rend chez le médeaitant avec
son proche pour faire le point, comment se pass®risultation ? Pas le neurologue, ni le gériatmais le
médecin traitant. Est-ce que quelqu’un veut pretalgarole ? Cela m'intéresserait d’avoir votresasiir cette
question.

Aidante 1 :le médecin traitant, il vient pour la pathologi ld personne agée, le c6té circulatoire, etc.mdta
n'avait rien de particulier, globalement, enfin missmaladie genre cancer ou des choses commeAtela.les
termes : « vu son age... » ah bon ? D’accord, oasta/rai, « ... faut pas trop donner de médicamenlisne
s’agit pas d’en donner trop ou trop peu, il s'atgtdonner juste, le plus juste possible. Donc, duerus vous
retrouvez avec ce genre d’arguments... finalemenheilposait pas vraiment les questions et puis, @i m
j'essayais de faire l'interpréete, je n'étais petreépas trés adroite ou trés précise parce quai§'@&hoi-méme
dans le nébuleux. Je reviens a ce que quelqu’uiy @é&tait une consultation normale et il n'allpis au-dela et
si moi-méme je voyais des difficultés, et bien,nd&tait pas repris par le médecin. C'est-a-dire gaecoule :

« bon, bien, écoutez ¢a va, la tension est bonneet.puis, la petite médication jusqu’a ce que, méime, je
temporise la médication.

C.B. : cela, nous allons en reparler, de I'écoute deathgu médecin pendant la consultation.

Aidante 1 :d’accord. Alors, la consultation, non... pas lesimEmquestions. Je reprends le c6té nébuleux de tout
cela. L'information ne passe pas.

C.B. : l'nformation est un sujet important dont j'aimergue I'on parle plus tard. Revenons-en au faissister
a tout ou a une partie de la consultation ? Esfueele médecin vous demande de sortir pendantnisuttation ?
Comment cela se passe-t-il en pratique ?

Aidante 3 :en deux mots, entre les deux périodes pour ma.rAgent qu’elle ne soit en institution, j'étais Ia,
sauf lorsque c'était juste un renouvellement de icaddents. Je demandais au médecin de venir et il lu
renouvelait ses médicaments, donc cela se passatrsoi. Si j'étais Ia, j'étais la tout le tempssans que le
médecin me pose la question. Oui, ce que vous digss intéressant a soulever. C'est-a-dire quaddecin ne
demandait pas I'avis de la personne accompagnéeoRfre, en institution, c’est ce que j'ai dit t@ul’heure, je
n'étais méme pas prévenue des rencontres médaaiesma meére et le médecin.

Aidante 1 :j’appuie tout a fait sur l'institution.

C.B. : j'ai beaucoup de questions a vous poser. Je \appelle aussi, avant de prendre la parole, penb&na
rappeler votre nom de facon a ce qu'au moment aealyse de I'enregistrement je sache bien qui parle
Quelqu’un veut-il ajouter quelque chose sur ce fpmiécis, sur le fait d’assister ou non a la caasiain.

Aidant 6 : on a toujours été ensemble a la consultation.

C.B. : trés bien. J'aimerais aussi savoir s'il vous amie voir le médecin de votre proche seul. Esteeeagla
peut arriver ?

Aidante 3 :moi oui, parce que depuis j'ai changé de médeaitant dans l'institution. J'en ai pris un autna q
ne fait pas partie de l'institution et, effectivemhependant toute la mise en place, le démarragee d®uveau
suivi, je I'ai vu plusieurs fois seule.

Aidante 1 :jamais seule, non.

Aidant 6 : je I'ai vu une fois seul, moi, parce que ma fenmawaeit dit en parlant de gens qui avaient la maladie
d’Alzheimer: « si jamais j'ai cette maladie, je toerai tout de suite ! ».

C.B. : vous avez vu le médecin seul a seul, pour luepal® cette chose-la ?
Aidant 6 : oui, pour lui dire ce que je pensais. C'était tadiait au début. Il n'a rien dit.

Aidante 2 :moi, j'ai eu le médecin au téléphone pour lui diractement ce que le neurologue avait dit mais je
ne 'ai pas vu en particulier.
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C.B. : vous ne l'avez pas vu directement, en revanchegléphone, cela a pu arriver d’avoir des échanges
téléphoniques en dehors de la présence de votca@fd

Aidante 2 :oui, voila. Mais, avant d’avoir ce médecin trattdtautre médecin ne voulait pas que j'assista a |
consultation de Papa alors qu'il avait déja un déleyprobléme de mémoire et j'étais furieuse !

C.B. : il ne voulait pas que vous assistiez a la consoite’

Aidante 2 :non, non. Alors Papa lui avait donné raison :estla déontologie ». Moi, je n’en ai rien a fadela
déontologie !

C.B. : votre pére, lui, vous opposait la déontologie ?

Aidante 2 :oui, mais c’est parce qu'il est trop gentil. Don@st aussi pour ¢a qu’'on a changé de médecingpar
gu’il ne voulait pas... voila !

C.B. : treés bien. Une autre question : au cours de lawdtation comment se passe la prise de parole-8eEstie

le médecin s’adresse d'abord & votre proche puasiresse a vous ? Est-ce que vous vous exprimez
spontanément quand vous sentez que vous avez queliquse a dire ? Est-ce que vous laissez votreh@roc
parler, puis, quand il a du mal a exprimer les ekpsous complétez ses paroles ? Comment celesse-pd en
pratique ?

Aidante 7 :moi, a I'népital [...], jai beaucoup parlé avecrteédecin. Il a fait passer des petits tests a man ma
Il lui avait demandé qui était le président, c'eMitterrand a I'époque, mon mari a répondu pamh@siques du
président Mitterrand. Il n’a pas donné son nom.

C.B. : est-ce que vous ne trouvez pas cela un peu dupoder des questions qui sont parfois un peu
infantilisantes a votre proche, en votre présence ?

Aidante 7 :non, cela ne m'a pas génée. Mais jaimerais, josté, que la nouvelle génération de médecins
s’occupe des familles... Il faut que les médecinstdie courage de dire aux familles : « vos proabmstelle
maladie », sans se cacher, sans avoir peur, pai@e g vraiment I'air d’étre "rien" !

C.B. : donc, un manque de considération... on ne vousaditgs choses. C’est bien ¢a ?

Aidante 7 :je me suis adressée a mon beau-frére aprés ladmarbn mari en lui disant : « voila ce que je pens
de ta situation... ! ».

C.B. : est-ce que quelqu’un veut ajouter quelque choskasrise de parole au cours de la consultation ?

Aidante 3 :quand ma meére était déja diagnostiquée, elle étaitnaintien a domicile en province, et donc,
j'allais régulierement passer une période de teawes elle, justement pour gérer tous les problgmesmpris
le médical. Je me souviens, ¢a c’est une anecdotmédecin qui savait puisqu’il avait lui-méme feitrapport
pour 'APA, donc il savait qu’elle était atteinte th maladie d’Alzheimer et je I'entends encore @irma meére :

- Bon madame, alors ¢a va ? Vous aimez lire ?

- Oui...

- Vous lisez ?

- Oui.
Elle ne savait plus lire quoi que ce soit! Biem gin’ai rien dit mais, c’est vrai que I'on se uke@ dans des
situations un peu inconfortables parce que c’estigwer une défaillance de son proche et, en mémps
apporter, quand méme, un élément d’information @deuin. Il y a quand méme une petite perte de aocdi
quand on entend cela, parce qu'on se dit « maf#,dhest médecin, il a signé lui-méme le rappdiine
maladie et il lui demande si elle lit, alors queelie sait manifestement plus faire ce genre deeshesDonc, si
vous voulez, voila, c’est des histoires comme sdBequi peuvent étre difficiles. Oui, oui...

C.B. : pour continuer sur le déroulement de la consolatavez-vous I'impression que le médecin s’adrésse
vous ? Qu'il s'adresse a votre proche ?

Aidante 1 :il s'adresse au milieu.
... rires de la salle...
C.B. : est-ce que vous pourriez préciser un peu votie 1dé

Aidante 1 :et bien, c’est-a-dire que vous avez l'aidant aidi, et lui, il est en face et donc il parle eré®
deux. C’est le mur!

... rires de la salle...

Aidante 1 :je me sens dans cette situation désarconnée,edqugusorte, parce que du coup quand on parle de
communication, ¢a tombe au milieu. Ca n'engagedpaber au-dela, ni de sa part, ni de la mienneq@dait

que, du coup, on retombe devant une table vide,nuagse. Ce qui fait que I'on n'avance pas, que whac
reste... le médecin en position de médecin, 'aidamntse retrouve seul et I'aidé qui essaye de faaisir a tout

le monde.
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C.B. : est-ce que quelqu’un d’autre voudrait nous faaegger son expérience ?

Aidante 2 :il s’adresse aux deux. Comme Papa a tendance itnig@n son état quand il est face a quelqu’un
(pas avec moi) : « c’est normal, vu mon age... gstcPapa qui dit ca au médecin. Je dis : « maisPapa... ».

Le médecin s’adresse a ce moment-la a moi, mais sirs’adresse aux deux. Il n'y a pas de... mon jg&iste
durant la consultation, oui complétement.

C.B. : est-ce que tout le monde est d’accord, le médeadresse aussi bien a vous qu’a votre proche ?
Aidante 7 :oui, oui. Enfin, quand il y a des contacts bien si
Aidante 1 :il faut le faire, mais ce n’est pas fait...

C.B. : en ce qui concerne vos besoins, est-ce que vazsl'anpression que pendant la consultation le roéde
s'intéresse a vos besoins ? Comment est-ce quealleas? Est-ce que cela fait partie de la consaft&?

Aidante 4 :non, on ne nous pose jamais cette question. Liaiekst insignifiant.
C.B. : c’est votre sentiment ?
Aidante 4 :ah, toujours ! Par contre, auprés du spécialistealogue, alors |a, c’est une ouverture...

C.B. : est-ce que c'est l'avis de tout le monde que lalauin ne s'intéresse pas a l'aidant pendant la
consultation ?

Aidante 2 :Oh non, non.
Aidante 1 :oui, tout a fait oui.

Aidant 6 : le médecin m’a dit qu'il fallait prendre quelqu'pour faire le ménage, une autre pour faire latisl
Pas question. Personne n’avait le droit d’entrersda maison. Ca n'a pas été plus loin que ¢asToniquatre
fois il I'a dit, il 'a répété mais ma femme ne Vaitl pas en entendre parler.

C.B. : cela, il en parlait avec vous ou avec votre épGuse
Aidant 6 : devant les deux.
C.B. : il posait la question devant les deux, de facarjainte ?

Aidant 6 : devant les deux, en lui disant : « cela vous aitler Elle lui répondait : « je me débrouille tigien
toute seule ».

Aidante 4 :en ce qui concerne le médecin traitant, j'ai Eis®n mari... parce qu'il peut encore se permettre
dy aller... il y va seul. Parce que cela je I'ai WouPremierement, il y a une bonne marche a faped, cela
descend trés facilement. Donc, premiérement, ilchmar Deuxiemement, le docteur traitant... notrie fist
podologue et travaille en diabétologie avec le gdliste. Donc, je lui ai demandé... il serait biene spis allé

au début avec ce nouveau docteur. L'autre, il edi p la retraite. Heureusement, parce que lait!ét voila.
Donc, on a eu la chance d’avoir ce jeune docteurlgy nous aide beaucoup, dans le sens, vu qtre fide
travaille pres de lui, et I, je lui ai demandé &fait possible qu'il vienne seul a la consultatit m’a dit : « oui,
bien sir ». Ce n'est pas plus mal parce que jétaimpletement... vis-a-vis du médecin traitant aitét

« bonjour, vous allez bien ? ». Mais il n'y avagisptellement de questions...

C.B. : est-ce qu’ensuite vous contactez le médecin pougiscomment s’est passée la consultation ?

Aidante 4 :non. S’il y a un probléme, je sais que le médetappellera. Parce qu'il y a une coordination entre
notre fille et le médecin.

Aidante 2 :moi, au contraire, le médecin traitant voit lagg® difficulté qu’il peut y avoir pour un aidantreé
booste, me pousse pour que je prenne des vacaweoes.avons le méme neurologue aquadame 4 et, lui
aussi, il a fait venir ma sceur et mon frere pounsajuel relai il pouvait y avoir. Voila, je mersetres trés trés
aidée par le médecin traitant et le neurologue.

Aidante 4 :heureusement qu'on I'a ! C’'est une porte ouverst grace a lui si mon mari est entré...
C.B. : vous parlez du médecin traitant ou du neurologue ?

Aidante 4 :non, du neurologue !

Aidante 2 :le neurologue !

Aidante 4 :ah, c’est grace a lui... une porte ouverte... qu'estre’il m'arrive ? On n'y croyait plus...

Aidante 1 :mais Ia, il semble que I'on soit dans une médeaitkeux vitesses d’une part, et puis, d'autre part,
c’est par rapport au secteur puisque selon legsexcbu I'on se retrouve, on n'a pas la méme gyditméme
mise en place des soins.

Aidant 6 : du service.
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Aidante 7 :du service rendu.
Aidante 1 :selon les arrondissements.
C.B. : vous voulez parler des moyens qui sont mis a \digosition ?

Aidante 1 :oui. Par exemple, ces dames parlent de ce sdcieet si on est sur un autre secteur de Parlgrsi
prend... je suis aussi passée par I'établissemeng}.j'di effectivement eu beaucoup de déceptions.

C.B. : vous voulez dire qu'il y a des inégalités géograpbs. Je comprends.

Aidante 3 : pour renforcer cela, je peux dire que par rappoktotre question sur « est-ce que le médecin
s'intéresse aux besoins de l'aidant ? », moi, jexpdire que c’est en cherchant moi-méme. Au nivdau
médecin traitant, il n'y a jamais eu d'intérét asltuation de I'aidant. Et c’est vraiment en chamthpar moi-
méme, et au moment ou j'ai commencé a avoir desnmdtions sur Bretonneau que je me suis, a ce mslden
faite aidée par tous les ateliers de Bretonneagaet’a énormément aidée, mais jai d( trouver pai-
méme...

C.B. : par rapport a la question de la disponibilité dédetin. Est-ce que vous trouvez que le médecin est
suffisamment disponible ? En effet, c’est un sqivi nécessite un certain investissement en tempa gart. Par
exemple, pour les horaires de visite, est-ce géliksit a faire ses visites lorsque cela arrantre ywoche ?

Aidante 1 :ca c’est un gag, la...
... rires de la salle...

Aidante 1 :je pense que non, ils sont eux-mémes débordés. jElairois que c’'est en progres, que I'on est en
train d’avancer. Je crois que les médecins trataant trop dans la généralité. Non, ce n’est mgaseca, on
leur demande... excusez-moi la, je m'embrouille...

Aidante 4 :on leur demande la lune ! Exact...

Aidante 1 :non, ils font leur boulot de traiter la maladie,qu’on leur a appris... la relation, non, c’est fiés
la personnalité du médecin et puis je pense qoesti un peu compliqué, il passe quoi ! C'est tddibi, ce que
je leur demanderai... ils ne peuvent pas tout sammintenant on demande aux médecins de tout savairil.
y a une exagération. Mais, ce que je pense, clégtmpurrait étre au moins informé de tous lesvaErs qui
existent dans son arrondissement ou dans la uillé pratique et que si la famille dit : « je s@mbétée pour
telle raison », de dire « adressez-vous a tel éndr&inon, j'ai fait commenadame 3.. on perd un temps fou
et finalement on s’y perd parce qu'on tape a tolgegortes. On ne pose méme plus les bonnes opEskes
gens disent : « d’ou elle sort celle-la, énervéaroe ca... ».

C.B. : c’est la nébuleuse dont vous parliemonsieur 8 trouvez-vous que le médecin est assez dispodible

Aidant 8 : oui, il est assez disponible. Il consulte tousjéess sans rendez-vous. C’est relativement faislée
VOir.

C.B. : donc si le médecin consulte sur rendez-vous osl iatlez-vous, ce n'est pas la méme disponibilité.

Aidante 5 :je suis allé voir le médecin avec ma mére pouet®uvellement du traitement, et puis il fallaiequ
je lui fasse remplir encore un dossier pour un eitde jour. A chaque fois que je lui porte un desa remplir
avec la grille AGGIR, il rale quoi. Il en a marre daire de la paperasserie. Il me dit: « vous vauglez
compte, on passe notre temps a faire de la papegsstc... ». Je suis furieuse : « je suis désot@is, que
faire ? Vous voulez que je le remplisse moi ? ».

Aidante 4 :c’est la province...
Aidante 5 :bon. Je comprends bien que c’est pas rigolo, nmenf
C.B. : c’est un probléme de manque de disponibilité ?

Aidante 5 :oui. Alors, évidemment, ¢a rogne sur le tempsadeohsultation mais d'un autre c6té, vu le peu de
choses gu’il a a nous dire, finalement, & parta #a bien, tout va bien... ». Il ne se passe a®gchose, quoi.
Cela fait gquand méme deux ans maintenant.

Aidante 7 : moi, je dirai que le médecin devrait faire attentia ce genre de choses parce que la maladie
d’Alzheimer codte trés trés chere aux familles...

Aidante 5 :ah, la la...
... assentiment général de la salle...

Aidante 7 :si on ne remplit pas de papiers, on n'a rien. Etm@ en remplissant un papier, vous arrivez a 3000 €
par mois...

C.B. : donc, c'est trés important que le médecin premneoasidération cet aspect administratif.
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Aidante 7 :oui, c’est tres important pour les familles.
Aidante 1 :ca c’est vrai !

C.B. : si vous le voulez bien, nous allons passer a éstipn suivante. J'aimerais que I'on parle maintémk
I'aspect juridique de la relation. Il y a un cemtmiombre de mesures qui ont été mises en pladagde plus ou
moins récente. Nous allons d’abord évoquer enselaltjaestion du secret médical. Il y a une pardidid de la
relation a trois du point de vue du secret médi¢alis savez que le médecin traitant est tenu aetseidical
vis-a-vis de ses patients et donc, quand il y &aisieéme intervenant dans la relation, quid duetemédical ?

Pour commencer, pensez-vous que le médecin tralanbtre proche vous donne les informations méehca
qui le concernent ou, est-ce que vous avez l'ingioesqu’il vous oppose le secret médical ?

Aidant 6 : moi, j'ai le médecin de I'hopital.
C.B. : nous nous intéresserons plutdt au médecin tragawmous le voulez bien.
Aidant 6 : en ce qui concerne le médecin traitant, il n'yea t

C.B. : vous avez I'expérience que, concernant les proddéatie santé, il n’y avait aucune communication @svVo
ne parliez pas de grand chose avec lui, c’est ca ?

Aidant 6 : non, uniqguement le probléme des veines...
C.B. : est-ce que quelqu’un veut ajouter autre chose ?

Aidante 3 :il n'y a jamais eu d’opposition par le secret noatli C'est plutdt un non approfondissement de la
relation avec la personne pour savoir si elle dqygechose de particulier.

C.B. : quand vous parlez de la personne, vous parleatienp ou de I'aidant ?
Aidante 3 :du patient.
C.B. : est-ce que tout le monde est d’accord avec ceéarfiédecin n'oppose pas a 'aidant le secret mé@ica

Aidante 1 :je ne sais pas... ce n'est méme pas prononcé, less.mee n'est pas qu'il y ait ou qu'il 'y ait pas,
je pense que c’est inexistant. Enfin, cela pe& gssenti comme cela... on sait que cela existes. mai

C.B. : on n'en tient pas compte, c'est ¢ca ? Est-ce gest ¢in sentiment partagé, le fait que le secretaakest
une notion un peu abstraite ?

Aidante 1 :oui, un peu abstraite.

Aidant 8 : moi, j'ai le probléme inverse. J'ai les enfant$ gjincrustent aux consultations chez le neurologue
C.B. : avec 'accord de votre compagne ?

Aidant 8 : non, non. Sans son accord, ni le mien, et le hegue tolére leur présence...

C.B. : vous avez I'impression que le secret médical rpastassez respecté, au contraire ?

Aidant 8 : c’est ca.

C.B. : il y a aussi la question de I'examen clinique erida consultation. Est-ce que le médecin vousathel®
de sortir au moment de I'examen clinique ? Estwge@est un sujet qui est abordé ou non ?

Aidante 1 :ben l'auscultation, elle est rapide...
... rires de la salle...

C.B. : donc, on n’'a pas le temps de vous faire sortastddien ¢ca ? Est-ce que la question est aborsiéee gue
I'on vous a déja demandé : « je vais maintenanin@er votre proche. Je vais vous demander de gouis je
vous ferai revenir ensuite » ?

Aidante 2 :non, parce gqu'’il ne se souvient de rien et quasnib faut qu'on se souvienne de quelque chose.

Aidante 1 :ca, c’est vrai qu’un médecin traitant vient régrdiment voir une personne malade... c’est vrai qu'il
vient régulierement mais, finalement, il n'y a page consultation générale. Contrairement a ce qunenem
indique le généraliste n’est pas "général", lastltrés en pointillé...

C.B. : vous avez I'impression que I'examen clinique et emtre parenthése ? Tout le monde est d’accard av
cela?

... assentiment général...

Aidant 8 : moi, j'ai le cas inverse. Le médecin m’'a demaridgase me dérangeait pas que ma compagne reste
pendant qu'il m’auscultait moi. Parce qu’elle, elleine dépendance psychologique. Elle ne peut paguitter
d’'une semelle.
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C.B. : en revanche, pour votre épouse, est-ce qu'il passi la question ?

Aidant 8 : ben, cela a été évident qu’elle n’était plus ersume de répondre aux questions. C'est moi qui
réponds aux questions. Il a méme énormément deudiff's maintenant a I'ausculter. Il faut que I'soit deux
pour arriver a la convaincre.

C.B. : donc, la question ne se pose pas. Un autre adpesetcret médical que j'aimerais aborder avec estis
pensez-vous que le diagnostic de la maladie d'AMmbe puisse étre caché a la personne malade al@s q
I'entourage le connait ?

Aidant 6 : ma femme ne sait toujours pas ce qu’elle a.

C.B. : tandis qu'a vous, on a parlé du diagnostic de diald’Alzheimer mais on ne I'a jamais dit & votre
épouse ?

Aidant 6 : oui.

Aidante 4 :mon mari ne sait pas que c’est la maladie d’Alztezi Nous, famille, on lui a dit: « c’est pour
récupérer ta mémoire » et il est tout heureux deisgue c’est pour récupérer sa mémoire. Et jelisi: « tu
vois, tu t‘améliores chaque jour depuis que tu easdpital de jour ». Il me dit: « ah bon, tu sr@i», « ah,
mais je suis certaine ! ». Et c’est vrai.

C.B. : est-ce que tout le monde est d’accord avec aaigpeut cacher la maladie au patient ? L'entouesg@u
courant mais le médecin ne le dit pas au patient.

Aidante 3 :c’est vraiment une question qui ronge, qui rorsgiamille...
... assentiment général...

Aidante 3 :enfin, en tous les cas, moi, qui m'a rongée aipdnt moment ou je voyais les problémes, un peu
avant le diagnostic qui a été aussi un diagnostimament d'un égarement dans les rues de Paric, Qara été

le moment ou I'on ne pouvait plus se cacher. Et, jeone souhaitais pas que ¢a lui soit dit en tertnealadie
d’Alzheimer". C'est-a-dire, effectivement, "diffités de mémoire", autre chose... parce que la maladie
d’Alzheimer, surtout lorsque I'on n'a pas eu unganoment pour travailler sur ce que c’est, commesran I'a

fait ici, je pense que cela peut étre trés desttuctur la personne sur le plan, justement, densamal. Disons
que cela ne lui sert a rien, a la limite, qu’illsa®u qu’il ne sache pas.

C.B. : est-ce que tout le monde partage cette opinioesbge qu'il y a des opinions différentes ?

Aidante 1 :la maladie d’Alzheimer, mais il y a aussi ce qion lappelle les maladies apparentées AVC
(accident vasculaire cérébralMoi, je pense que ma maman, elle n'est pas AmbeiElle a da faire un AVC,
mais en fait, je ne me rendais compte de rien. dalisais bien qu'il y avait quelque chose qui ®ialpas. Je
mettais ¢a sur le compte de sa personnalité, desores familiales difficiles, des relations merikef difficiles
parce que c'est de toute facon dans 99 % des ¢hsiles. A force de butiner a droite et a gaucles |
informations qui maintenant sont de plus en plugraéisées, moi je parle d'il y a cela quelqueséa®; 13, je me
suis dit : « mais alors, elle a di faire un AV&bj'ai retrouvé : « mais ¢a devait étre a cettegge-la » et, du
coup, c'est a partir de la que cela a basculé. #\pt& a ce sentiment de culpabilité de ne pasrag avec
justesse au moment ou il le fallait...

Aidante 7 :moi, je dirais... mon mari a eu cette maladie iltyés longtemps, mais je pense qu'ils doivent quand
méme ressentir ce désagrément qu’ils ont, parcq'giueetrouvé dans le bureau de mon mari, il éfidst de
médecin et fréere de médecin, une pile comme cauitlels de maladie... donc, il est allé voir tousrsidecins

de Paris qui n'ont pas su lui dire ce qu'il avllihe m’en a jamais parlé. Je ne fouillais pas dasbureau. J'ai
trouvé cela apreés. Et, je dirais aussi que cesdaalgardent la conscience jusqu’au bout parcemalgyré cing
ans de non parole, on arrivait a communiquer a@eg¢ux et le toucher. Par contre, il faut contirualler les
voir le plus possible.

... assentiment général...

Aidant 8 : moi, j'ai le probléme inverse. Trouver comment &xpliquer sa maladie. Elle a une parfaite
conscience qu’elle a des problemes qu’elle tragait « je suis folle et je ne sais plus rien fairet»savoir
comment arriver a lui expliquer ce qu'elle a...

C.B. : c’est-a-dire expliquer les choses mais sans leiteom de la maladie ?

Aidant 8 : le nom de la maladie cela ne sert a rien. Ell#a@as le mémoriser. Ca ne va rien lui dire. C'est
I'expliquer... pourquoi elle perd la mémoire.

... assentiment général...

Aidante 3 : moi, je suis d’accord avec vous. Je vous rejoursles moment du diagnostic et le travail qu'un
généraliste pourrait faire, qui serait en effes tr@ssurant, parce que ma mere aussi, au momeant i a fait
les examens, les tests, est revenue en disardi: gojnpris, je suis folle ». Donc, c’est vraimam sentiment
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général, je pense, pour les personnes qui sonintévarise de conscience, parce quil y a, a umend, la
prise de conscience d'un déficit. Et que le médexice moment-la, prenne le temps pour dire : k\a@ qui se
passe, voila ce que vous pouvez faire, commentHeses peuvent se passer pour vous et pour votidefa
etc... ». Cela serait, & mon avis, tres trés aidant

Aidant 6 :il y a quelques mais, j'ai retrouvé dans les affside ma femme de petits livres de mots croigés al
gu'elle n'en faisait jamais, et 13, elle avait ggsd’en faire. Pourquoi est-ce qu’elle a commen€aeat ce que
je me demande...

C.B. : I'évolution de la maladie souléve parfois des tjoes qui restent sans réponse... jaimerais cue parle
maintenant, si vous le voulez bien, de la survatiure maladie aigué. On peut imaginer, par exengpl&n
cancer survienne chez une personne atteinte dalidi|m d’Alzheimer. Que pensez-vous que doit &ditdtlde
du médecin dans une telle situation ? Le médedtrldmnoncer la survenue de cette maladie grakeidant et
ne pas en parler au patient ? Est-ce que le médettite dire au patient, méme s'il s’agit d’unelatie grave ?

Aidante 7 :ce n’est pas diagnostiqué car le malade ne setpéanais de rien, ou alors, il a mal partout.dl n
peut pas s’exprimer. Et le médecin ne fait passtialtation de toute facon...

C.B. :ici, on se place dans le cas ol le médecin atdi@gnostiqué une autre maladie grave...

Aidante 7 :le dire aux aidants, oui, mais le dire au patieala ne sert a rien puisque dans la minute quiigui
ont déja oublié.

Aidante 3 :ou cela provoque une dépression... des momentssiifisre

Aidant 6 : oui, si c’est au début de la maladie.

Aidante 7 :oui, si c’est tout au début de la maladie. Vougezo maintenant ma sceur, je suis a coté d'elldest e
ne sait pas que je suis la. Elle m'appelle du nenmeés autres sceurs et elle me dit: « M... [...§ edit déja
partie ? », je lui dis : « non, je suis a c6téalest Donc, trés vite, si vous voulez, le patieteiat d’Alzheimer
ne se souvient pas. Il se souvient des visages, flouvient des choses de la jeunesse, de lalééxit leur
parler de leur premiére jeunesse mais le resté @dsié dans les trente secondes.

Aidante 5 :moi, je ne sais pas trop. Cela m'est arrivé d'msee, s'il y avait quelque chose de grave qui tenai
se greffer... javoue que je ne sais pas. Je rsepea du tout, vraiment. Je crois que je ne ldiidlias si c'était
une maladie type cancer ou quelque chose d'incerabl

C.B. : la question reste donc ouverte...

Aidante 1 :et que penseriez-vous du médecin traitant quit¥are sa consultation générale, disons périodique
et le patient lui dit : «j'ai un cancer docteurl’en ne veut pas me le dire », ou bien mieux, tclesdant, ca
m’est arrivé quand maman me disait : « j'ai un esnmais, on ne veut pas me le dire ». Il n'y agaitun signe,
enfin... comme elle m'avait dit cela deux ou troisi® avant, le médecin vient et je lui dis : « veasez, elle
pense qu’elle a un cancer et qu'on ne veut pas tire ». Que fait le médecin traitant dans celagd

C.B. : justement, dans votre cas, qu'a-t-il fait ?

Aidante 1 :c’est une question négative, et en méme temms) pbse ce genre de question, c’est que le patient
devait ressentir des malaises qu’il ne pouvaiteggwsimer. Elle prenait comme excuse le cancer pgueedans

la famille il y en a eu, mais, a 95 ans, ca seatguand méme. Donc, on ne répond pas avec jestese
patient. Moi, j'ai dit : « si C'était ¢ca, ¢ca se saiti! ». En méme temps, je suis désarmée ausst:ceegu’a ce
moment-la, le médecin traitant ne doit pas se:diréiens, cela se complique dans sa téte » et§imiprescrire
une analyse, et la fois suivante dire : « ben mo&gjame, vous n'‘avez pas c¢a ». Par contre, suggéesce
patient a un probléme de début de dépression ding sait pas quoi...

C.B. : donc, que le médecin soit plus a I'écoute desifgaide son patient ?
Aidante 1 :ben oui, parce que, sinon, on rentre dans ungiialae sourd.

C.B. : jaimerais maintenant que I'on parle de "la persode confiance". Je vais commencer par vous rappel
de quoi il s’agit. Vous savez que le médecin estris au secret médical. En cas de diagnostic quaeostic
grave, dans le Code de la santé publique, il &tupgue le médecin puisse donner des informatidagamille

ou aux proches de la personne malade de faconrpémettre d’apporter un soutien direct a la pamso
malade, a moins qu’il n’y ait une opposition exjpicde la part du patient. Cela pose un problénms tacadre
de la maladie d’Alzheimer, car évaluer I'accord W@mu non par le patient n’est pas toujours évidemt_oi a
donc prévu la désignation par le patient "d’'unespene de confiance". Cela consiste a ce que,raalade le
souhaite et tant que son état le permet, il puiEsgner une personne qui pourra I'accompagner dass
démarches, qui pourra assister aux entretiens e#diafin de I'aider dans ses décisions quand sera plus
lui-méme capable de le faire. Cette mesure perfaetidiper I'aggravation de la maladie.

J'aimerais savoir si cette notion de personne ddiarce vous est familiére et si, éventuellemeatresproche
en a désigné une ?
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Aidante 2 :moi, je m'occupe de mon pere depuis le déces dmaviaJe suis célibataire et, donc, la personne
d'office désignée par la famille, c’est comme @apli est pris... il ne faut plus que cela soit aueet car cela
déstabiliserait beaucoup I'organisation dans lalfam

Aidante 1 :peut-étre que le médecin traitant, dans ce cgmlirra poser la question a la famille ?

Aidante 3 :moi, je suis au courant, a partir du moment ounmése a été admise en institution, puisque cela a
fait partie du contrat a signer avec désignatieanéelle de la personne de confiance. Ma méreasavpulu en
désigner. Bien que je sois en permanence aveceellie, responsable d’elle, elle n’a pas voulu esigiéer une
parce que, a trés juste titre d’ailleurs, elle pelait pas donner l'indication qu’elle me faisalug confiance
gu'a mon frere !

Aidante 1 :ca, on rentre dans la problématique des familles Je vais vous dire, il y a un morceau la...
C.B. : cela nous allons en parler un peu plus tard pgueecela me parait étre un sujet important.
Aidante 7 :nous, nous sommes famille nombreuse, il n'y easa.p

Aidant 6 : moi, je suis tuteur de ma femme alors mon notaidit : « il faut que vous en désignez deux ou
trois », puisque nous sommes sans enfant, au ¢as$ I je mourrais, cela devient eux. Il paraieaela fait
partie de la nouvelle Loi.

C.B. : jaimerais faire un vote a main levée afin de sagai connait cette notion de "personne de cocén
« Une, deux, trois... trois personnes sur huit »sTién.

Maintenant nous allons parler de tout ce qui estsumes de protection juridique” : la curatelletutelle, la
sauvegarde de justice. Ces mesures vont étre erispkace afin de protéger les intéréts de la pesomlade.
Est-ce que ce sont des notions que vous conndigsenu, au contraire, est-ce que ce sont des shipserous
semblent compliquées et que vous ne maitrisezipas?h

Aidante 1 :moi, j'ai bien pataugé parce que dans la famdig se passait bien jusqu’au jour ou... et comme
c’est plutdt moi qui m'occupais des affaires de Manet autre... il y a eu des gros problémes relagisnentre
enfants... enfin, on est quatre donc un par rapportteis autres surtout. Du coup, celui-la, a tirde mon
plein gré comme on dit, a fait une demande deléutgins que j'en sois avertie, méme verbalemeat.ddnc
recu un jour un courrier comme quoi, ben voila, mandtait sous sauvegarde. « Pouf... Bingo ! ». Paniqu
bord, me demandant ce que c’était. Bref... doncpgassé beaucoup beaucoup de moments pleins d’émotion
Pour avoir les renseignements : tres difficile. iPawuver les endroits : tres difficile. Pour treuvles
interlocuteurs : trés difficile. Pour trouver lesnimes questions et avoir les bonnes réponses diffisle.
Maintenant, je sais ! Et en fait, j'ai eu la tugell

Aidante 4 :ce que je ne comprends pas, sur quatre enfamsneovous I'expliquez bien, un seul enfant a le
droit... ?

Aidante 3 :n'importe qui !
Aidante 4 :n'importe qui, c’est ¢ca ?
Aidante 3 :a le droit de faire la demande de tutelle.

Aidante 1 :il a demandé la tutelle. Aprés, chaque enfantitregopapier : « voulez-vous étre le tuteur ? »uCe
qui fait la demande ne veut pas s’occuper de kléut Il demande une tutelle mais il ne veut pagiendre !
Moi, j'ai dit oui, et du coup, on m'a dit : « etdsi, vous l'avez ! ».

Aidant 6 : vous avez bien fait, parce qu’autrement on vousme un tuteur qui n’a rien a voir avec la familte e
la c’est une catastrophe...

Aidante 1 :alors I3, il parait que c’est une catastrophetddée fagcon, comme je m’'occupais déja des papiers,
cela ne changeait rien pour moi. Cela continuaisi@motion c’était que I'on ne me I'accorde page que,

Ia, je savais que c'était dramatique ! Enfin... kigst un « con » ! Ecoutez, c’'est évident... on riedas des
choses comme ca ! Qu'est-ce que cela veut dire ?

Aidante 3 :le médecin traitant, d’ailleurs, a un réle a tetdns la demande de tutelle.

C.B. : je m'adresse a I'ensemble du groupe, est-ce qsemedes notions qui vous sont familieres ou asmzs,
au contraire, I'impression qu'il a fallu obtenirscimformations avec difficulté ?

Aidant 6 : moi, je ne savais pas tout ca. C'est le notairengja renseigné. On est passé a la communauté
universelle il y a quinze ans, et un beau joumih dit: « est-ce que vous avez pensé a la tukekarce
gu'autrement, il peut y avoir un tuteur nommé cuuis bouffera tout ce que vous avez, vous ! ».

C.B. : c’est le notaire qui vous en a parlé avant le roéde

Aidant 6 : oui. Ensuite, j'ai fait la demande au tribunaliliy a un médecin expert qui a été nommé et gui e
venu parler avec ma femme.
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C.B. : donc, si j'ai bien compris, dites-moi si je défarmos propos, ce sont des notions qui ne sontipas b
maitrisées et qui sont difficiles d’accés ?

Aidante 2 :nous, on n’en a jamais parlé dans la famille pgueecela se passe comme cela, quoi. Si... c'est le
psychiatre de [...] qui a demandé quelle était |ssqene la plus proche de mon peére, donc j'ai diber c’est
moi, aussi bien physiquement qu’au niveau du nordbreures ». Parce qu'il m'a dit : « il faudraitand méme
que, si votre pére ne pouvait plus signer, que \ayez une procuration ». Donc c’'est ¢ca que jaj ja
procuration.

C.B. : jaimerais, maintenant, parler avec vous de ldomotle "mandat de protection future". La personne
malade peut déterminer de fagon anticipée de gpelde protection elle bénéficiera quand elle ea hesoin.
Elle remplit et signe un contrat dans lequel eliécise comment elle souhaiterait que cela se pEsT@AS de
curatelle, de tutelle... est-ce que cette notion emigamiliere ?

Aidante 1 :a partir du moment ou je me suis renseignée, @ndib’: « oui, mais vous savez, a partir de janvier
2009 cela va changer... ».

Aidante 3 :est-ce que le malade peut signer ce contrat mé&aredge diagnostic d’'une maladie d’Alzheimer ou
d'une maladie apparentée a été fait ? Il consengerasponsabilité vis-a-vis de cela ? Cela vew due le
médecin traitant doit quand méme étre garant dujfaé la personne a encore la possibilité de jugemlers
que le diagnostic induit quand méme une incapadité ou moins grande de jugement et que tous les ac
signés, théoriquement, sont invalides... c’estréah!

C.B. : en effet, il y a certaines difficultés...

J'aimerais maintenant que I'on parle "des directigaticipées". Il est prévu dans le Code de laéspnblique,
que toute personne majeure puisse rédiger dedidie@nticipées dans le cas ou elle serait untjows d'état
d’exprimer sa volonté, c’est notamment le cas dmedéadie d’Alzheimer ou 'on sait que I'évolutioaiff que, a
un certain stade de la maladie, il y aura unediffé pour le patient a exprimer ses volontés. @etives
anticipées indiquent les souhaits de la persorglatifs a sa fin de vie et concernant les conditide la
limitation ou de l'arrét des traitements. Elles tsgdvocables a tout moment. Il faut qu’elles aiét# établies
moins de trois ans avant |'état d’inconscienceadpdrsonne. Le médecin en tient compte pour taéeisions
d’investigation, d’intervention ou de traitemenncernant la personne. En avez-vous déja entendr Far

Aidante 2 :qui est-ce qui remplit tout cela ?
C.B. : c’est le patient.

Aidante 3 : moi, je pense que la question a di étre poséaudai, au moment du contrat d’entrée dans
I'établissement et je sais, enfin si c’est ¢a, tjop a évacué la question... c’est-a-dire que I'oy &’ pas
répondu. Je crois que c'était une question tropdi®@ répondre pour ma mere, a ce moment-la.

C.B. : c'est au moment de I'entrée dans un établissemeatla question s’est posée mais, auparavant, le
médecin traitant n’en avait pas parlé ?

Aidante 1 :comment... ? Est-ce que, dans les formations degcimég on leur dit tout cela ? Comment voulez-
vous qu’ils nous informent si eux-mémes ne sontguasourant ?

Aidante 2 : I'organisation des traitements... elle se fait uritppeu au coup par coup, par différentes
informations que I'on récupére, et moi, je ne mis yp@&as anticiper... voire, qu'est-ce que je faisapa... ?

Aidante 7 : moi, je dirais surtout, il faut que les médecimailagent la douleur! Et pas d’acharnement
thérapeutique... on n'a pas le droit de laisser souff

Aidante 3 :dans I'état de nos proches, le patient... il fausliggérer ce qui va étre son intérét. Ce n’estygas
qui va dire : «je ne veux pas souffrir donc je dade a ce que I'on intervienne dés que jai un éetg
douleur ». Ou est le guide qui nous permettrajpp@evoir répondre a telle, telle ou telle question ?

Aidante 1 :vous savez bien qu'il y a ce que I'on appelleyrdsome de la blouse blanche ! C'est-a-dire que
lorsqu’on voit le médecin, déja, on n'a plus malor, raison de plus, une personne agée dépendanta...
mere, elle avait toutes les douleurs. Elle voinkdecin, alors je lui dit : « tu en parles », piést fini et quand

le médecin est passé, trois heures aprés, celmmeence ! C'est au médecin de mettre en confianpatient en
question pour inviter le patient & oser dire ga’inal, et lui dire qu'il y a des moyens de le sgeta A faire
cette approche humaine et thérapeutique...

C.B. : je voudrais aborder maintenant avec vous la queste la conduite automobile. Quand la conduite
automobile est jugée dangereuse, comment celasse-pdl en pratique ?

Aidant 8 : ma compagne ne conduit plus. Elle a arrété dewimnén 1981 parce que c’était son tempérament.
Tout ce gu'elle n'avait pas envie de faire... cekssTait naturellement.

C.B. : est-ce que tout le monde a la méme expériencasqjue I'on conduit, et que I'on a une maladie ci v
s’aggraver, un jour risque de se poser la quesigosavoir si I'on peut continuer & conduire ?
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Aidante 2 :cela s’est fait naturellement.
Aidant 6 : moi, ma femme s’est arrétée d’elle-méme il y angelians.
C.B. : pensez-vous que le médecin a un réle a jouergpgort a cette question ?

Aidante 2 :oui. Je pense que le médecin a son mot a dis&adit de la sécurité de tout le monde... de sokest d
gens dans la rue.

Aidant 6 : c’est normal.
C.B. : tout le monde est d’accord ?
... assentiment général...

Aidante 4 :lors d'une des derniéres réunions du mois d’avays vous rappelez... une aidante qui était parmi
nous, dont le mari a la maladie d’Alzheimer... il dait toujours ! Elle lui indique les rues, la darv@us vous
rappelez ? J'ai été collée a ma chaise... j'ai ét&jobe !

C.B. : dans ce cas-la, vous pensez que c’est au médattareenir ou a la famille ?
Aidante 4 :je ne sais pas...

Aidante 3 :je crois que le médecin a un réle pour aider failfa a dire des choses que la famille ne va pas
savoir comment présenter. La parole du médecine. ezt médicale, et donc, elle a un réle plus forh@ins
paradoxal, disons, que le réle émotionnel de lalfam

Aidante 2 :ah oui ! Il y a la sécurité.

C.B. : plutét que de dire ce qu'il faut faire ou ne paisd, il doit suggérer a I'entourage et au patient
... assentiment de la salle...

Nous allons passer au point suivant. Il s’agitalddsignation de l'aidant.

Quand il n'y a pas d'aidant, est-ce que vous pensezle médecin doit chercher un aidant dans lall&awu
dans I'entourage du patient ? Ou, pensez-vous anaie que ce n'est pas son role ?

Aidante 7 :moi, je ne suis pas d’accord.
Aidante 1 :la, on peut lui dire qu'il fait de I'ingérence. €t vrai que c’est un gros probléme.
Aidante 7 :non. Moi, je n'aurais pas voulu que le médecirgiésun aidant pour moi.

Aidante 3 :il me semble que c’est un peu comme la non assista personne en danger. C'est-a-dire que cette
personne va se trouver en danger. Elle est seutdgra connaissance de médecin. Je trouve que weatte
positif. Cela ne veut pas dire gu'il doit désigagielqu’'un mais faire une recherche. C’est bien d&nsens-la
que vous l'envisagez ?

C.B. : oui, c’est cela.

Aidante 3 :peut-étre auprés des assistantes sociales otedesjgi peuvent avoir une autre connaissance de la
personne, ou dans I'environnement, les voisins,..eftar exemple, dans linstitution de ma mere, iay
guelgu’un qui est visité par ses voisines.

C.B. : vous pensez que cela fait partie des missionsétieain ?
Aidante 3 :cela pourrait... c’est trés positif.
Aidante 2 :moi je trouve.

Aidante 7 : moi, je vais vous dire, c'est le cas particulieous appartenons a une famille trés nombreuse et
j'aurai des centaines d'aidant dans ma propre farddnc cela ne s’est jamais posé pour moi.

Aidante 1 :oui, mais il y a des gens trés isolés. C’est vrai.

C.B. : monsieur 6 pour vous aussi cela parait Iégitime que le médasse des recherches dans I'entourage du
patient ?

Aidant 6 : oui, s'il interroge les proches de la famille, sd& mesure ou les gens n'ont pas de parents moche

C.B. : maintenant, plagons-nous dans le cas contraire dialade qui a beaucoup d’entourage. Se pose la
question de désigner un aidant principal. Est-ee dest le médecin qui doit le faire ou est-ce gela doit se
faire automatiquement ?

Aidante 1 :non, ce n’est pas son travail.

Aidante 3 :non, dans le cas ou la personne a tout un enweroant familial... alors la je crois que c'est
vraiment la famille qui doit gérer son affaire.
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C.B. : vous voulez dire que la famille doit se réunir pdésigner un aidant principal ?

Aidante 3 :oui, la désignation va se faire quelquefois tofgispontanément. Pour moi, cela s’est fait die fa
ce moment-la, le médecin va étre presque autongatiqat en relation avec une personne et cela sexé@nfent
celle-la ensuite qui continuera.

C.B. : est-ce que tout le monde est d’accord avec cela ?
Aidante 1 :c’est nuancé. Vous savez, les gens ne se prétipas pour étre aidant principal. Il faut le savoi
Aidant 6 : ¢ca dépend.

Aidante 1 :il y en a un qui s'initie, cela se fait presquersianément. Par contre, ce a quoi le médecin et é
confronté, c’est de rencontrer les différents messlute la famille, et 13, il peut étre confronté awis différents
des uns et des autres : « pourquoi tout ceci 2gBoutout cela ? Mon frére ne comprend rien a @&\pus avez
dit I ».

Aidant 6 : au mieux, le médecin les met dans une piéce avawtaire qui leur explique et aprés on voit qui
survit...

... rires de la salle...

C.B. : jaimerai aussi savoir si le médecin se rensemgurela facon dont vous vous occupez de votre pr8che
Est-ce que vous avez I'impression, en quelque sguie le médecin vous évalue ?

Aidante 5 :oui. Quand on va a la consultation du médecimealdemande si telle prise en charge a été faite au
niveau de l'aide a domicile, des repas, de ceseshpsatiques pour compenser tout ce que ma méreutelus
faire, quoi. Donc, il s’en préoccupe a chaque fhiaccueil de jour, c’est moi qui en ais parlé. Liline m'en
avait pas parlé parce qu’il me dit: «oui... la, reomaman elle ne veut pas ». Jai dit: « oui, ntpiand
méme... on peut essayer ! ».

Aidante 1 :je pense que cela ne doit pas étre évident a ehfmimi Si le médecin sait que la famille est tout
autour, habite tout autour de I'aidé, cela coulesderce. Peut-étre qu'il pose ce genre de quespianse que,
des fois, la personne est isolée et que la faeiieloignée.

C.B. : est-ce que le médecin veut savoir si vous vouspex "bien" de votre proche, si vous avez de "bsnne
attitudes" envers lui ? Est-ce quelque chose qus yarait choquant ? Parce que le médecin, emeap@hsée, |l
veut Voir si vous vous occupez correctement desvatoche.

Aidant 6 : c’est trés bien.
Aidante 7 :moi, je me dis : il ne connait pas la maladi@ellpeut pas savoir ce que veut la famille.
C.B. : c’est donc plutdt quelque chose qui vous paraiguohlnt ?

Aidante 7 :ah oui ! Parce que vous avez combien de médeuirsagent exactement ce que c’est qu'un malade
Alzheimer ?

Aidante 2 :sauf s'il a quelgu’un qui a la maladie d’Alzheintans sa famille, il y en a qui savent...

Aidant 6 : oui, mais dans la mesure ou le médecin connafhdéadie d’Alzheimer, c’est normal qu'il se
renseigne pour savoir si, dans la famille, on gipecde lui. Enfin, moi je trouve ¢a normal.

Aidante 1 :quelle est l'aide qu’il a ? Est-ce qu'il a une eaidn fait ? Le probléme, c’est que le patient va
répondre n’importe quoi... il va dire qu'il voit sélé tous les jours alors que ce n’'est pas vrai.

Aidante 7 :le médecin ne peut pas savoir.
Aidant 6 : et en voyant la famille ?

Aidante 1 :il ne peut le savoir que s'il voit I'aidant. llaydes aidants qui vont étre trés honorés de vastiqne
et d’autres qui vont dire : « de quoi il se méluela ! ».

Aidante 3 :moi, je ne trouve pas que c'est intrusif dans &sume ou 14, vous parlez d’un idéal, vous parlez du
médecin que I'on ne connait pas, on n'a pas d'ejehp cette nature...

... rires de la salle...

Aidante 3 :mais, un médecin qui aurait fait un bon suivi,, aun effet, serait proche pour savoir quels sat le
besoins des aidants, comment on répond aux bedwipatient, je trouve cela formidable !

C.B. : donc, ce n'est pas une notion qui vous choque ?

Aidante 3 :pas du tout !
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Aidante 7 :moi, par exemple, mon mari n'a jamais acceptéoilessnfirmiers le matin, alors que j'avais un dos
fragile et que je ne pouvais plus m’en occuper,cditai demandé une infirmiére. Ca a duré huit jopesce
gu’'au coup de sonnette de l'infirmiére, il alldgrfermer dans la salle de bains. Au bout de lauitg, elle n'est
arrivée ni a le changer ni a le laver parce qu@&mégal, nous étions les derniers servis. La teilest a 11 heures
du matin donc un patient ne peut pas rester justjl’heures dans sa saleté ! La personne qui vit lavest
bien obligée de le faire avant !

Aidant 8 : pour moi, ce n'est pas du tout choquant. Le médpeut suggérer des choses parce qu'il s’apercoit
que ce n'est pas fait... il peut plus constater unqnament dans l'aide et essayer d’intervenir pewokriger.

C.B. : nous allons maintenant passer a la derniére Enigus le voulez bien.

Comment se passe la gestion des conflits ? Parpeeiharrive qu'il y ait des conflits au sein the famille,
vous en parliez tout a I'heureadame 1 Avez-vous I'impression que le médecin se rensemr les difficultés
qui peuvent survenir au sein de la famille ? Adrk légitimité pour cela ?

Aidante 1 :il ne veut pas savoir. Moi, j'ai fait des tentatv..

Aidante 2 :moi, il me pose des tas de questions par rappodrafrére, par rapport a ma sceur. Il y a des itenfl
avec eux. Le médecin voit que je donne tout mompseet elle aimerait qu’il en soit autrement. Meine sens
complétement épaulée et écoutée. Elle veut que jeatte pour que cela soit autrement.

Aidant 6 : autrefois, il y avait le médecin de famille. Etere, a la campagne, on aca !

Aidante 5 :moi, le médecin ne s’intéresse pas spécialeminfagon dont cela se passe dans la famille. 3e sui
fille unique.

Aidante 4 :c’est différent si c’est la province ou si c’estrB.

Aidante 3 :alors, la province... moi, j'ai I'exemple inverse'e§t-a-dire qu’en fait, quand ma meére a été en
maintien a domicile en province, il y a quand mé&mepetit peu un culte du secret. Le médecin nauxtawt pas
s'introduire dans les questions familiales, sursSility a des conflits, parce que c’est la vie devince, que tout

le monde se connait, et on ne va pas mettre lds giens le plat par rapport aux uns et aux autres.

C.B. : est-ce qu'il est légitime que le médecin prennenaissance de la facon dont cela se passe dans la
famille ?

Aidante 3 :non. C’est trop compliqué. C’est trop complexe. r@nsait jamais qui va dire quoi et qui aura une
Iégitimité. Moi, je crois qu’il ne vaut mieux pas.

Aidant 6 : c’est pour ¢a que je disais, autrefois, il y ava#t médecins de famille. lls connaissaient toate |
famille, toutes les naissances des enfants, ilsrétplus a méme de...

Aidante 3 :voila... ils savaient !

Aidante 1 :il ne s’agit pas que le médecin pose des questMos j'étais dans la position ou j'étais désengear
et c’'est moi qui ai parlé au médecin, qui ai ditvous savez, il y a des problemes de famille C’est moi-
méme qui I'ai sollicité et, a ce moment-la, ¢a taihbll ne m'a pas dit: « oui, je comprends » ope«t-étre
pouvez-vous vous adresser a telle... ». Rien quaegague ca... donner des informations ! En faitsc@étre
a I'écoute et de dire : «orientez-vous vers cRas de dire : «dites a votre frére que...», ca garde
personne ! Mais d’orienter vers des tierces pemsntes organismes...

C.B. : maintenant, j'aimerai savoir, si survient un candintre vous, en tant qu’aidant, et des profesmtn
s’occupant de votre proche, que ce soient legmidires, les auxiliaires de vie... dans ce cas-lasgenous que
c’est au médecin d'intervenir ?

Aidante 2 :non, je dirais que c’est a nous de régler le gmiel C’est relationnel. J'ai eu un souci avec
chauffeur de taxi qui a laissé Papa alors qu'ibdwt( le monter, pour trois marches... je ne pasallée voir le
médecin traitant mais j'ai appelé le chauffeuraie &t je lui ai dit que ce n’était pas ce que @it convenu.

e

C.B. : est-ce que tout le monde est d’accord pour dieedjest a la famille d’essayer de régler les ctmfjui
surviennent avec les professionnels de santé ?

... approbation générale...
Aidante 3 :oui, parce que le médecin ne va plus s’en tifdpts I3, il va plonger dans les conflits.
Aidante 1 :oui. Il doit rester médecin, "médical”...

C.B. : en ce qui concerne les conflits entre I'aidaragiersonne malade, quelle doit étre I'attituderddecin
dans ce cas-la ? Est-ce que le médecin a un rgbeotlection vis-a-vis du patient ou, au contraiteif-il ne pas
intervenir dans ce type de conflit ?
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Aidante 7 :moi, je voudrais vous dire une seule chose. #ana le cas d’une personne qui était seule chez ell
maladie d’Alzheimer, qui a eu une personne pouirvéder I'aprés-midi. La personne arrivait a D) la
malade lui disait : « maintenant tu pars, je nexvpas te voir ! ». Elle revenait a 16h00 pour faigner sa
feuille comme quoi elle était venue !

Aidante 3 :oui, c’est tout a fait possible. Cela arrive.

Aidant 8 : en cas de conflit entre un malade et son prochst le médecin qui est a méme de le constater. Ca
fait partie de son devoir d’assistance.

Aidante 2 :il peut y avoir un peu de maltraitance, des f@isi, il faut qu'il intervienne parce que, des fais
ne voit plus clair. On est tellement dans notréoims que I'on n’a plus trop de repére et je pense le médecin,
14, il nous sauvegarde. Ah oui !

C.B. : une derniére question, pensez-vous que le métiadfant puisse étre a la fois votre médecin traitzt
celui de votre proche ?

... approbation générale...
Aidante 3 :oui. Pourquoi pas ? Quelle serait la raison pagué¢lle cela ne serait pas possible ?

C.B. : dans le groupe de médecins que j'ai réuni, ungalesns invoquées consistait a dire que s'étatallée
entre le médecin et l'aidant une relation de prabénelle que le médecin n’avait plus I'objectiviéé le recul
suffisant pour étre le médecin traitant de l'aidant

Aidante 1 :je pense que c’est personnel, que pour lui c'est-ptre difficile de gérer cela. Je crois quetcis
au médecin lui-méme.

Aidante 3 :les médecins de famille avaient bien des relatames toute une famille. Quel était le probleme ?
Aidant 6 : tout dépend de la relation du médecin avec lalfami

Aidant 8 : c’est beaucoup plus simple pour le médecin traéassister I'aidant s'il est également son médeci
traitant. C'est plutdt un plus, sauf s'il y a dewslgemes entre l'aidant et l'aidé. La, le médeant®uve en
conflit mais, sinon, c’est bien mieux ! Si le ménes’apercoit que I'aidant a une maladie qui nepleimet plus
d’assurer son aide, il est alors plus a méme deneeiller, de prendre des précautions par exeropld,assister
psychologiqguement I'aidant quand il en a besoin.

C.B. : et bien, nous avons terminé. Je vous remerciecoe@upour la richesse de vos échanges. Je remercie
aussi madame Kerschen pour son aide. La réunighteés fructueuse.
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ANNEXE 5 : Grille des questions du guide pour les entretienindividuels de patient.

1) Déroulement de la consultation

- Les intervenants
Pendant la consultation, est-ce qu'il arriveequous soyez seul a seul avec le médecin ou gstece
votre proche assiste a toute la consultatidisBce que cela vous géne que votre prochestassi
toute la consultation ? Est-ce que I'on vous dede votre avis ?
Est-ce que cela vous génerait si le médecinaminait votre proche en votre absence ?

- La prise de parole
Pendant la consultation, le médecin s’adresselirectement a vous ou a votre proche ?
Votre proche intervient-il liborement dang tonversation ou seulement lorsque vous alesz
difficultés a exprimer ce que vous ressentez ?

- L’écoute du médecin
Pensez-vous que votre médecin prend awgardompte vos remarques et questions que celles d
votre proche ?

2) Respect du consentement du patient et connaissard®Es mesures de protection des personnes

A) Le consentement est-il respeété

- Le consentement
Votre accord est-il demandé lors des prisesélgsibn vous concernant ?
Acceptez-vous que votre proche donne son aécweaotre place ?

- Connaissance de la Iégislation
Savez-vous ce que sont les "directives antisipB&n avez-vous rédigées ?

- Exemple de la conduite automobile
Que faut-il faire, selon vous, lorsque la condw@utomobile devient dangereuse ?
Quel est le rdle du médecin ou du proche datte decision ?

B) Les mesures de protection des personnes soneetesies?

Connaissez-vous les mesures de protection gurides personnes que sont la sauvegarde de justice
la curatelle ou la tutelle ?
Savez-vous ce qu'est "Le mandat de protectimmefti? En avez-vous établi un ?

3) Avez-vous a I'esprit un exemple d’'une difficulté svenue entre vous et votre médecin, a cause de
votre proche ? Pourriez-vous I'exposer en quelqueasinutes ?

4) Le secret médical et la personne de confiance

- Le secret médical
Est-ce que le médecin vous demande votmécavant de communiquer a votre proche des
informations médicales vous concernant ? Esiteevotre médecin peut donner des informations
médicales a votre proche sans votre accord ?
Pensez-vous que votre accord soit impliciteadtudie la présence du proche a la consultation ?
Accepteriez-vous l'idée que votre proche demandstre médecin de vous cacher certaines
informations médicales, en pensant ainsi voaséger ?

- La personne de confiance
Savez-vous ce qu’est "la personne de confiah&&i avez-vous désigné une ?

5) Désignation et évaluation de I'aidant

A) Comment se fait la désignation de l'aid&nt

- Lorsqu’il n'y a pas d’aidant

Pensez-vous que le médecin doive en recherchaéans la famille ou dans I'entourage ?
- Lorsqu'il y a plusieurs aidants

Qui choisit I'aidant principal ? A quel momeatt-il faire ce choix ?

135



B) Le médecin doit-il évaluer I'aidant ?

- Evaluation de l'aidant
Est-ce que le médecin se renseigne sur lafdgot votre proche s’occupe de vous ? Est-Gé qu

vous demande si vous étes satisfait de I'aideaus est apportée ?
- Ressenti du patient sur la question de I'évaluain de I'aidant

6) Gestion des conflits

- Conflits au sein de la famille
Est-ce que le médecin se renseigne suiiffisuttés existant au sein de la famille ?t-Aune

|égitimité pour cela ?
En cas de désaccord entre vos proches sur ¢eycq’de mieux a faire pour vous, qui doit décider
un conseil de famille, I'aidant principal, le oein traitant, vous ... ?

- Conflit entre le médecin et I'aidant
S'il existe un conflit entre votre médecin gre@idant, que convient-il de faire ?

Pensez-vous que votre médecin puisse ausdeédtrédecin de votre aidant ?

- Conflit entre le malade et I'aidant
Selon vous, quelle doit-étre I'attitude du méden cas de conflit vous opposant a votre proche ?
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ANNEXE 6 : Retranscription des enregistrements des entreties individuels de patients
Entretiens réalisés du figtiau 11 septembre 2009

A) Entretien avec la patiente {durée 32 minutes)

Patiente 4gée de 79 ans, dont I'aidant principalledille, et vivant seule a son domicile. Tempsué depuis
le diagnostic : 2 ans et demi.

Cédric Bornes (C.B.) :bonjour, il y a plusieurs choses que j'aimeraig ¢jan aborde ensemble. J'aimerais
connalitre votre expérience concernant certaingssafg’aimerais aussi que vous me donniez votre dans le
cas de quelqu’un qui aurait des capacités tresndigeis et serait trés dépendant. J'ai donc desigpestous
concernant mais aussi des questions plus géngralesapport & quelqu’'un qui serait trées dépendsotre
entretien devrait durer environ trente minutestdsis sentez que vous étes fatiguée pendant I'amtresignalez-
le moi.

La premiére chose que j'aimerais savoir, c'estlgoh dont cela se passe quand vous allez voir woddecin
généraliste en consultation. Pendant la consuttaéist-ce qu'il arrive que vous soyez seule aveunddecin ou
est-ce que votre fille assiste a toute la consaite®

Patiente 1 :maintenant, ma fille veut m’accompagner. Avany, dllais toute seule mais cela fait longtemps.
Peut-étre aussi parce qu’elle veut parler, donasrexplications, des précisions. Sinon, on pare & docteur.
Les questions qu'il me pose, je lui réponds comenagux.

C.B. : votre fille, est-ce qu’elle assiste a toute lastdtation ou est-ce qu’a un moment donné elle Vaisse
toute seule avec le médecin ?

Patiente 1 :je crois que je reste un petit peu seule, maidqragemps.
C.B. : est-ce que c’est le médecin qui demande a vdtead® sortir ?

Patiente 1 :ou de ne pas entrer... enfin, vous voyez. || me $emfpus savez ma mémoire... parfois elle ne
capte pas tout, surtout en ce moment. Oui, par@mast un petit peu intimidé quand il y a unede&épersonne,
je crois. Et en plus, ma fille peut répondre aurgjiwns. Tandis que, lorsqu’on est tout seul, ik gue cela
sorte. Parce que pour la mémoire...

C.B. : donc, vous préférez étre un peu seule avec leaiméde

Patiente 1 :un petit peu. Pour que, moi-méme, je fasse I'effter la mémoire. Parce que sinon on compte
toujours sur : « bon, ben elle va répondre », comuand on est petit.

C.B. : je comprends. Est-ce que vous trouvez cela gémdmimédecin rencontre votre fille ou discute agke
en votre absence ?

Patiente 1 :pas du tout, j'ai confiance en mon enfant. Au caing, elle dira les choses mieux que moi. Non,
cela ne me géne pas du tout. On s’entend trés bien.

C.B. : pendant la consultation, a qui s'adresse le mad&éi vous ou a votre fille ? Comment cela se passe

Patiente 1 :et bien, plutdt & moi, je crois. Mais il peut, pétre, lui arriver de poser la méme question pair
si c’est bien répondu de ma part.

C.B. : pour avoir la confirmation, c’est cela ?

Patiente 1 :cela peut arriver. Mais, excusez-moi, la mémoire. ne fais pas assez attention. Cela a été I'effort
de ma vie. Il faut que maintenant je me concentem Ipour aprés pouvoir répondre. Mais enfin... ceda v
encore, la mémoire.

C.B. : pendant la consultation, votre fille intervienteespontanément dans la conversation ou seuleiescfLie
vous avez du mal a dire ce que vous ressentez ?

Patiente 1 :je crois que c’est quand j'ai du mal, oui. Paroe,csinon, elle m'interrompt et moi, la mémoire...
elle s’en va des fois. Je n'arrive pas tout deesauifa refaire venir ou a la capter, vous voyez.

C.B. : donc, votre fille vous laisse parler, et si volarnivez pas a dire ce que vous ressentez, dacasé,
elle va intervenir ?

Patiente 1 :oui, je ne pense pas me tromper.

C.B. : j'ai une question qui concerne votre médecin.destiue vous pensez que votre médecin prend autant e
compte vos remarques et vos questions que cellestaefille ?

Patiente 1 :je n'ai jamais approfondi le sujet mais je pensé gous prend au sérieux et qu'il interpréte ahaq
réponse selon si c’est moi ou selon si c’est nla. fillais peut-étre que, quand méme, apres, il épluid
travaille cela. Je ne sais pas.
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C.B. : entous les cas, vous avez I'impression que ®ugjue vous lui dites, il en tient vraiment compte.
Patiente 1 :oui, oui.

C.B. :jaurais besoin, s'il-vous-plait, que vous me dearun exemple de difficulté survenue entre vousaie
médecin généraliste a cause de votre fille ?

Patiente 1 :vous voulez dire, que je me trouve... pas intimidémais que je n'ose pas ? C'est ce vous voulez
dire ?

C.B. : qu'il y ait un probléme avec le médecin a causedatee fille. Par exemple, si votre fille dit qu'elh’est
pas d’'accord avec la fagon dont le médecin s’ocdepeous.

Patiente 1 :c’est-a-dire qu'il y a des fois des choses quianappent. Par exemple, j'aurai voulu, a une période
aller voir une doctoresse parce que c'était poupnableme gynécologique. J'ai eu quelque chosentgliait
pas, des douleurs.

C.B. : votre médecin généraliste est un homme ?

Patiente 1 :oui, c’est un homme. Avec une femme, on est muitimidé, vous voyez. Enfin, ce n'était pas
grave, ¢a s'est passé.

C.B. : quelle était alors la difficulté ? Votre fille meulait pas que vous alliez voir un autre médecin ?

Patiente 1 :ah non, elle ne m'a jamais rien dit. Non, non. ¢Maéarce que des choses comme cela, on n‘'ose pas
les dire a son enfant. C’est béte, mais on n'osdeadire. J'ai eu un peu mal... des choses qui peweiver,
mais ¢a s'est passé... heureusement.

C.B. : donc, pour cela vous préfereriez plutdt voir usrarme qu’un homme ?
Patiente 1 :oui. Pour lui dire : « docteur, regardez, este fpi quelque chose qui ne va pas ? ».

C.B. : par rapport a votre fille, est-ce qu'il est déjéw que vous soyez un peu embétée parce que filttre
appelle souvent le médecin pour lui poser des mumestou parce qu'elle va demander au médecin des
informations vous concernant et que le médecineng pas les lui donner ?

Patiente 1 :pas tellement, mais quand elle peut, elle m'acagnp. Et, apres, elle parle avec le médecin. Elle
ne me dit pas ce qu’elle lui a dit mais je lui fagmfiance.

C.B. : donc cela se passe bien, il n'y a pas vraimenirdblémes a cause de la présence d’'une autre person
dans la relation avec le médecin ?

Patiente 1 :non, parce que je comprends qu’ils sont la poun fiien, pour m'aider. Il faut analyser les choses
et moi je m'en rends pas compte, vous voyez.

C.B. : dong, il n'y a pas trop de probleme finalement ?

Patiente 1 :je ne me dis pas : « oh, quand méme, cela me géleeme dérange ou cela m’ennuie ». Non, parce
que je comprends.

C.B. : maintenant, j'aimerai aborder la question du demrdical. Vous savez que tout ce que vous racantez
votre médecin est couvert par le secret médicamédecin n’a pas le droit d’en parler a quelqu’tautte. Est-
ce que le médecin vous demande votre avis avashbmieer des informations sur votre santé a votie il

Patiente 1 :non, non. Je ne me souviens pas en tous les cas.
C.B. : il ne vous dit pas : « est-ce que je peux pamecala a votre fille ? ». Il lui dit directement ?
Patiente 1 :non, cela ne s’est pas posé. Peut-étre que celassea, mais la...

C.B. : est-ce que vous pensez que le médecin devraitdemander a chaque fois s'il a le droit de direleune
pas dire telle chose a votre fille ?

Patiente 1 :ca dépend... Si c'est trés intime, peut-étre gquiitvmieux qu’il me demande, parce que I'on a une
certaine pudeur. Je ne sais pas moi, admettons, gartenthéses, qu’une personne qui a eu une rahdui ne
voudrait pas que I'enfant le sache, ou qui a eurdpports... vous voyez, des choses comme cela. Gaesie
pas présenté. Mais c’est vrai, on ne voudrait pesl'gnfant le sache... pour qu’elle ait toujoursdspect de sa
mere, vous comprenez.

C.B. : donc, ca serait mieux si le médecin vous demardaié avis avant ?

Patiente 1 :oui, si j'avais quelque chose qui soit trés intinmés secret, je préférerais. Enfin, cela ne gast
présenté encore, non.

C.B. : si votre fille assiste a la consultation, est-ce gela veut dire que le médecin peut tout lui doas
concernant ou pas ?
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Patiente 1 :cela dépend de ce que c’est. On ne va pas teltdoiamguand méme, alors je pense qu’elle peut
étre présente.

C.B. : le fait qu'elle soit présente, est-ce que celaifiiy: je suis d’accord pour que le médecin putesd lui
dire ?

Patiente 1 :au contraire, cela me fait du bien, presque uniesouSa présence, ¢ca me rassure. Bien sdr, il y
aurait des choses trés pudiques... par exemple enteouple. Si j'avais quelque chose a cacher.qumije
veuille dire les choses un petit peu, je ne sassmai, il vaut mieux que ma fille ne soit pas priése Mais,
jusque-la, cela ne s’est pas présenté. Non.

C.B. : le fait qu’elle soit présente, cela ne veut doas dire que le médecin peut tout lui raconter. & gles
choses dont il vaut mieux que le médecin ne pasedevant elle ?

Patiente 1 :oui, je préfere. Mettons qu'il y ait quelque chakassez...

C.B. : je comprends. Tout a I'heure, je vous disais gue’jntéressais aussi aux personnes qui n‘onttplues

leurs capacités et qui sont trés dépendantes.eEgie pour ces personnes-la, vous pensez que Eéae trées

dépendant autorise le médecin a dire plus de claaseproches ? Vous disiez tout a I'heure: « ilgea choses
dont je préfererais que ma fille ne soit pas auau.. ».

Patiente 1 :cela dépend jusqu’ou cela peut aller, bien sarn, Mo toujours eu toute confiance en mon docteur,
donc si javais certaines choses qui aient pu nvary cela ne me dérangerait pas que ma fille &hesaPar
pudeur, bon, des fois... mettons, avec un parteniisea certaines choses... bon, ce n'est pas queéi@a
malade, mais je n'aurais pas voulu qu'elle le sa€he, si c'est trés intime. Je préfére, parce cgia’'est pas
bien...

C.B. : méme si on se trouve dans un état ou I'on n'est gl tout capable de réfléchir ?

Patiente 1 :remarquez, si on a besoin qu’elle le sache palarai Ia, je veux bien. Mais, tant qu'on peut, fas |
cacher mais le garder... Jusqu'ici cela ne s’estprasenté. Il n’y a eu qu’a un moment, j'avais urfection
gynécologique et cela m'a inquiété. Je suis alié ma doctoresse qui m'a dit : « bon, ce n'est.rier...] Ca,
je ne I'ai pas dit a ma fille parce que javaispetit peu honte, vous comprenez.

C.B. : donc, il y a certaines choses qu'il faut garderéstes.
Patiente 1 :oui, parce que c’est mieux pour I'enfant aussi.

C.B. : jai une autre question, est-ce que votre médgéméraliste vous demande votre avis pour les pdses
décision en rapport avec votre santé ?

Patiente 1 :il me semble que oui, quand méme. Il ne fait pgsdpier, puis me dit : « voila, vous faites celde»
ne veux pas dire n'importe quoi, mais, il me senthle oui. Il me dit : « bon, on va vous faire cgtace que
cela vous fera du bien » et si je ne suis pas diacd me repose la question.

C.B. : est-ce que vous accepteriez que votre fille dmomeaccord ou son avis a votre place ?

Patiente 1 :c’est-a-dire que, si je juge qu'elle sait miewequoi sur tel probleme, et qu'il faut, et que c'est
bien. Je lui fais confiance.

C.B. : donc, dans certains cas, vous comprendriez qeeiteotre fille qui prenne la décision si vous-ng&ém
vous n'étes pas en mesure de le faire ?

Patiente 1 :voila, parce que peut-étre que je n'ai pas vu €bmnation ou le danger de ne pas le faire.

C.B. : si je comprends bien, étant donné que vous avefiaoce en votre fille, cela serait possible que, s
certaines questions, elle donne son accord a yw&ee. Maintenant, j'ai une question en rapportcale
conduite automobile. Est-ce que vous conduisez ?

Patiente 1 :non, je n'ai jamais conduit.

C.B. : quand quelgu’un conduit, bien qu'il n'ait plus vreent les capacités de conduire, que pensez-vdils qu
faille faire dans ce cas-la ?

Patiente 1 :et bien, il faut lui dire de ne pas le faire. @'dangereux pour lui et pour les autres. Si oneloye
chose qui nous empéche, soit la vue, soit I'éq]ib ne vaut mieux pas. C’est trop dangereux !

C.B. : qui doit le lui dire a ce moment-la ? Vous perpee c'est sa famille, que c’est le docteur ?

Patiente 1 :les deux. D’abord le docteur parce qu'il a pluseteneté, alors que la famille on lui dit : « etHbj
tu m'embétes ! ». Parce qu’il y a des personnesaguént vraiment conduire a la folie. Moi, j'avaig belle-
mere, quand elle a appris a conduire, il n'y agai¢é ca qu’elle aimait. Elle conduisait, mais erdglte était
raisonnable, la pauvre.

C.B. : et le jour ou elle ne pouvait plus conduire...
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Patiente 1 :elle était malade, la pauvre. Elle a été raisolemable ne pouvait plus. Mais c'était pour elle un
bonheur. [...]

C.B. : il y a certaines personnes qui vivent seules étntpnt personne pour les aider dans leur entourage
Quand le malade vit seul et quil n'y a personnerpliaider, pensez-vous que le médecin doit redieran
proche dans la famille ou dans I'entourage ?

Patiente 1 :peut-étre. Pour l'instant, ¢ca va, mais je ne @is pgue plus tard... cela pourrait arriver. Pour le
moment, tant que ma mémoire est bonne, j'ai madilbui je peux demander de l'aide et puis monedwct

C.B. : ce n'est pas votre cas parce que vous, vous awdgujun qui peut vous aider, mais imaginons ledms
quelgu’un qui n'aurait personne pour l'aider.

Patiente 1 :ah oui, tout a fait. Gentiment, vous voyez... ilfaat pas que la personne croit que I'on veut la
commander.

C.B. : si cette personne a besoin d’avoir de l'aide éil qly a personne dans I'entourage, est-ce quesvou
pensez que le médecin doit faire des recherches ?

Patiente 1 :moi, je crois. Je fais confiance. Si c’est un lgmtteur, qui fait son métier avec amour et bien
correctement. Oui, tout doucement, dire : « bers\gavez, il vaut mieux que vous vous fiez a cettsgnne et
que vous vous appuyiez sur elle ».

C.B. : justement, est-ce que c’est le réle du médeaim’y’a personne pour aider, de rechercher quelq®

Patiente 1 :ben oui, parce qu'il faut bien savoir ou se dirigeon ne peut pas aller vers n'importe qui. Du
moment que vous payez, n‘importe qui peut direnok je suis capable ! ». Puis aprés, vous éte®"zé ¢ca
arrive.

C.B. : est-ce que le médecin pourrait, par exemple, edlgrles voisins ou appeler la famille de la perss ?

Patiente 1 :plut6t la famille, oui. Parce que les voisins... lquefois on ne les cbtoie pas ou ils peuvent étre
jaloux, envieux. On ne sait pas.

C.B. : est-ce que vous pensez que cela serait biemstdecin appelait la famille pour voir s'il y a desusins,
des enfants...

Patiente 1 :oui, un peu. Il peut faire les deux, sans se tigtigh appeler trente-six personnes. Plutét un peu |
famille et aprés, malgré tout, juger : « est-cellgjuh’ont dit bien ou pas ? ». Et puis aprés, preralssi des
étrangers, de I'entourage. Mais pas trop, quoi.lgien qui vraiment nous cétoie.

C.B. : au contraire, quand il y a beaucoup de personones aider le malade (les enfants, le conjoint, sa
famille...), comment se fait le choix du proche pirad qui discutera en priorité avec le médecin ?

Patiente 1 :moi je dois le choisir, ou le contraire... ?
C.B. : pensez-vous que c’est vous qui devez le choisgquauc’est votre famille ? Qui doit décider ?

Patiente 1 :écoutez, si vraiment j'étais dérangée du cerviédarit que je me laisse tout a fait a ce que hoa
guide. Mais, du moment que je suis capable... poardenent, j'ai mon docteur et je me confie a lui ptmut
ce que je pense et que je juge et puis, apres,fleraussi. Mais, c'est tout. [...]

C.B. : d’'accord. Donc c’est vous qui choisissez, c’esturi
Patiente 1 :moi, je crois. Le contact, je sais s'il a été Ipoor moi ou pas.

C.B. : imaginons maintenant, dans le cas de quelqu’'um@uplus toutes ses capacités de réflexion, gestn’
plus capable de faire ce choix, dans ce cas, qufale le choix ? Est-ce que c’est le docteut,oesque c'est la
famille ? Qui doit décider ?

Patiente 1 :et bien, il faut parler avec la personne et vdirysa des choses... le docteur le capte cela. Si le
docteur voit qu’elle oublie, qu’elle mélange, voumyez, des choses étranges. A ce moment-1a, ilirea: e il
faut lui trouver quelqu’un de confiance pour qiéghiuisse se fier a cette personne ».

C.B. : cette personne de confiance, est-ce que c’estdiedr qui doit la choisir ou est-ce que c’estlaifle qui
doit le faire ?

Patiente 1 :un peu les deux, quand méme. Par exemple, s jgqudi j'ai confiance en vous, ma fille doit savoir
si elle peut ou si je peux, moi, vous faire condian

C.B. : c’est donc un peu les deux.

Patiente 1 :oui. Vous pouvez me plaire parce que vous étepaymais ce n’est pas tout. Il faut également voir
si vous ne vous fichez pas de moi, si vous ne c@ntaz pas de "blabla". Cela arrive, malheureusémen

C.B. : donc, c’est bien d’avoir aussi I'avis de la famifl
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Patiente 1 :oui.

C.B. : est-ce que le médecin vous demande si votresfilecupe bien de vous ? Est-ce qu'il vous poseecett
question ?

Patiente 1 :il peut me la poser. Moi, je peux dire que ouicgague je ne me plains pas. Si je me plains que cec
ou cela ne va pas, elle viendrait tout de suiteir RFobmoment, ¢ca va.

C.B. : et le médecin, est-ce qu'il vous le demande, siviille s’occupe bien de vous ?

Patiente 1 :non, cela ne s’est pas posé encore. Vous saver §iis pas toujours chez le médecin, moi. Je
trouve que, par respect, on ne doit pas y allensi’'a rien du tout. Mais sinon, avec mon doctésipeuvent se
poser la question I'un l'autre.

C.B. : est-ce que vous trouvez cela normal que le dogtese la question de savoir si votre fille s'occbpen
de vous ?

Patiente 1 :oui, tout a fait, c’est trés important. C'est tte&s bien. Soit a elle, soit a moi : « est-ce quaswe
vous sentez pas isolée ? » ou bien : « est-ce’guesdus laisse de cbté ? ». J'aime bien que l'oocape de
moi, sans étre dessus. Je veux bien I'appui ddll@@af que je puisse me confier a mon docteur.

C.B. : et est-ce que le médecin vous demande commergokes s’entendent entre eux ?
Patiente 1 :non. Le docteur que j'ai c’est un généraliste.yOma juste pour ce dont on a besoin.
C.B. : il ne vous pose pas la question : est-ce-que atns famille les gens s’entendent bien ?
Patiente 1 :et bien, je n’en ai pas le souvenir. Peut-étrejgu@ublié... mais non, non.

C.B. : si vos proches ne sont pas d’accord entre eugesigui est le mieux pour vous... par exemple, cestain
pensent qu'il vaut mieux faire comme ceci, d’aupessent qu'il vaut mieux faire comme cela ... qui dors
décider selon vous ?

Patiente 1 :c’est ma fille, parce que je n'ai plus mes pareltss parents sont morts. Les belles-sceurs, vous
savez, on ne se fréquente pas assez. C'est tolgparéme chose... d'ailleurs, elles sont en pr@iecmoi je
suis toute seule a Paris avec mon enfant.

C.B. : donc, finalement, cette question ne se pose pasent.

Patiente 1 :non, parce que pour cela il faut que I'on ait véangtemps ensemble. Ce n’est pas que I'on a des
différents. Moi je suis un peu "La Parisienne".

C.B. : dans le cas ou les membres de la famille ne smntfaccord entre eux, qui doit décider de ce daitit
faire ? Est-ce que c’est le docteur ? Est-ce gest A personne la plus proche ?

Patiente 1 :pour moi, la personne la plus proche, ca seraifiliea Aprés, j'ai des fréres, mais les fréres.s il
ont leurs épouses, donc déja un peu coupés.

C.B. : imaginons maintenant gu'il y ait un probleme entotre fille et votre médecin. Qu’'est-ce qu'il faad
faire dans ce cas-la selon vous ?

Patiente 1 :a cause de moi ? Quelque chose qui ne va pas ?
C.B. : non, pas a cause de vous. Si votre fille est &regontre le médecin pour telle ou telle raison...
Patiente 1 :qui dise : « tu ne vas plus le voir parce que... » ?

C.B. : oui, voila. Par exemple, votre fille n'est plustente du médecin. Qu’est-ce qu'il faut faire daesas,
d'aprés vous ?

Patiente 1 :me demander a moi si je suis d’accord de ne mlirswon docteur, ce docteur la.
C.B. : dans ce cas, il faut vous demander votre avis ?

Patiente 1 :ah, a moi ! D’abord. Parce que je ne serai pascdta si on le faisait sans me demander. Oui, parce
que, quand méme, c’est moi qui le cotoie, c’est qudiai besoin de lui, de parler avec.

C.B. : est-ce que vous pensez que c’est embétant siwetecin est aussi le médecin de votre fille ?
Patiente 1 :non, je ne crois pas. Non. La question ne s'esippaée parce qu'elle a son docteur.

C.B. : et s'il y a un probleme entre vous et votre filleaginons que cela ne se passe pas trés bienvenisest
votre fille, dans ce cas-la, que doit faire le nuédeselon vous ?

Patiente 1 :et bien, il faut voir de départager. C'est-a-direil y a ¢a qui ne va pas, mais il ne faut pas le
prendre mal... ». Nous raisonner, quoi.

C.B. : le médecin doit essayer de raisonner chacune ue %0
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Patiente 1 :et bien, il faut une tierce personne, si vraine@nt’est pas d’'accord...

C.B. : le médecin peut donc éventuellement aider a réglprobléeme. Nous avons maintenant presque terminé
I me reste quelques questions a vous poser. Yaimsavoir si vous connaissez ce qu’on appell@élsonne
de confiance" ?

Patiente 1 :sij'ai quelqu’un de confiance ?

C.B. : non, c’est une notion spécifique. Il faut désigoerqu’on appelle "une personne de confiance". Avez
vous entendu parler de cela ou pas ?

Patiente 1 :c'est-a-dire, je ne vois pas qui exactement... pguEemon docteur je pourrais lui dire ce que j'ai,
mais autrement... proche, non, je ne vois pas biandes voisins, mais on ne se fréquente paz asaene se
cbtoie pas assez.

C.B. : avez-vous déja entendu parler de ce que I'on pflek directives anticipées” ?

Patiente 1 :c'est-a-dire quelque chose que I'on décide avanhd le demander ?

C.B. : c’est quelque chose que vous, vous décidez aeamé gblus étre en mesure de le décider.
Patiente 1 :ah oui, je comprends. Non, pas encore.

C.B. : est-ce que vous savez ce que sont "la curateltatélle ou la sauvegarde de justice" ?

Patiente 1 :et bien, j'en ai entendu parler, mais je ne comgsepas bien. C’est pour les affaires, pour les
biens ? Pour le moment... bien sir, la ou jhabitestca moi. C'est a mon nom et au nom de ma filés deux,
parce que je lui ai dit : « si je décéde, tu n'as pesoin de faire les trucs, les machins... &ést ». Je n’en ai
gu’'une. J'ai confiance qu’elle ne me mette jamaisats, quand méme.

C.B. : le "mandat de protection future", est-ce que \&avez entendu parler ?

Patiente 1 :non, je ne vois pas ce que c'est. C'est-a-direJquiun qui me protégerait ? Ca serait un juge, une
espéece de tuteur ?

C.B. : oui, mais que vous auriez désigné a l'avance.

Patiente 1 :ah oui. Bien sr. Pour le moment, je n’en ai pason, mais un jour je ne dis pas. Moi, ce que jai
toujours dit a ma fille : « tu ne vas jamais metneeh la porte méme si... » [...]

C.B. : voila nous avons terminé. Je vous remercie d'aémondu a toutes mes questions.

Patiente 1 :c’est trés bien. Je trouve que c’est trés bierisMa ne vous dis pas tous les jours...

B) Entretien avec la patiente Zdurée 16 minutes)

Patiente agée de 73 ans, dont l'aidant principalladille, et vivant seule a son domicile. Tempsu#é depuis
le diagnostic : 2 ans et demi.

Cédric Bornes : bonjour. Je vous remercie d’avoir accepté de @pei a cet entretien. Ce que j'aimerais, c'est
avoir votre avis, votre expérience. C'est celamlintéresse. La premiere chose que je souhaitb@idar avec
vous, c'est comment se passe la consultation quamsl allez chez votre médecin généraliste. Estieevgus y
allez seule ou est-ce que vous y allez avec viblge?f

Patiente 2 :non, je n'y vais pas avec ma fille. J'y vais seule
C.B. : vous y allez toujours seule, ou est-ce que ceieeagu’elle y aille avec vous ?
Patiente 2 :cela peut arriver, oui.

C.B. : quand elle est 14, est-ce qu’elle assiste a tlautmnsultation ou est-ce que le médecin lui dernad®l
sortir ?

Patiente 2 :il lui demande de ne pas assister. Oui.
C.B. : c’'est-a-dire, qu’elle vient pour faire le pointaufois la consultation terminée ?
Patiente 2 :oui, cela se passe comme cela.

C.B. : quand elle arrive pour faire le point avec le nufdea la fin de la consultation, est-ce que le ecéu
s’adresse a vous, ou est-ce qu'il s'adresse &elle

Patiente 2 :non, il s’adresse a moi.
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C.B. : est-ce qu’elle va intervenir spontanément, otcesiu’elle va intervenir seulement lorsque vousz ale
mal a dire les choses ? Comment est-ce que celasse ?

Patiente 2 ;e ne sais pas...
C.B. : avez-vous I'impression que le médecin prend awartompte vos remarques que celle de votre fille ?
Patiente 2 :non, les miennes. Mais il écoute bien ma fillesaus

C.B. : comme je vous le disais tout a I'heure, je m’iatle a la relation entre le médecin, son patield et
proche de ce patient. Est-ce que vous avez despbe®ate difficultés qui seraient survenues entrgs\at votre
médecin du fait de votre fille ?

Patiente 2 :absolument pas.

C.B. : cela pourrait étre, par exemple, si votre fillendedait d'assister & la consultation mais le médeei
serait pas d’accord ou si votre fille demandaitidésmations médicales mais le médecin ne vougbastles lui
donner. Vous voyez, ce type de difficultés.

Patiente 2 :cela ne s’est pas passé comme ¢a. Non, non. Eltcampagne, elle reste dans la salle d’attente et
puis on s’en va. C’est tout.

C.B. :j'ai maintenant une question concernant le saoégtical. Est-ce que le médecin vous demande vuise a
avant de donner des informations a vos procheamment a votre fille ? Comment est-ce que celassg?

Patiente 2 :non. Moi, je n'ai jamais eu de gros problémes ddésa

C.B. : imaginons le cas de quelqu’un qui serait trés déget, qui n'aurait plus toutes ses facultés. Estiee
vous trouveriez cela normal que le médecin donmeirdermations a I'entourage sans demander I'acderda
personne. Qu'en pensez-vous ?

Patiente 2 :non, ce n'est pas normal !

C.B. : et si la personne n'a plus toutes ses capacltésyti quand méme lui demander son accord avant de
donner des informations ?

Patiente 2 :absolument ! Lui demander si elle est d’accorchtida donner des informations. Tout a fait.

C.B. : est-ce que le fait que le proche assiste a lauttation signifie que le médecin est autorisé angorioutes
les informations a la personne présente ? Est-e&’gst un accord automatique ?

Patiente 2 :je ne pense pas que ce soit un accord automatidaigré cela, il doit quand méme avoir une
certaine réserve, surtout si c'est quelque choseedepersonnel, une maladie vraiment importantesd®’il fait

un examen, il doit aussi dire : « vous devez wimédecin ou aller & tel hdpital ». C'est toutcglie doit faire
le médecin.

C.B. : et cela, peut-il en discuter avec la famille ?
Patiente 2 :oui, avec la famille.

C.B. : est-ce que le médecin vous demande votre avigguehfois, pour les décisions concernant votreésant
ou est-ce que cela peut arriver qu’il demande geville sans vous demander votre avis ?

Patiente 2 :il me demande mon avis.

C.B. : seriez-vous d’accord que votre fille donne soroet@ votre place ?

Patiente 2 :non !

C.B. : maintenant, j'ai une question par rapport a ladcite automobile. Est-ce que vous conduisez ?
Patiente 2 :non, je ne conduis plus.

C.B. : avez-vous conduit dans le passé ?

Patiente 2 :oui, dans le passé. J'avais une voiture, uneepetditure comme on faisait dans le temps.

C.B. : avez-vous arrété de conduire parce que vous riez plus les capacités ou est-ce que cela s'egidar
d’autres raisons ?

Patiente 2 :cela s’est fait comme c¢a. Il fallait un endroitupda garer. Et puis, j'ai eu un accident avec ma
voiture. Pas un accident trés grave, mais c'eotws un peu inquiétant.

C.B. : concernant des personnes qui n‘auraient plusdpaaités de conduire, mais qui continueraient quand
méme a conduire, que vous pensez-vous qu'il felle dans ce cas-la ?

Patiente 2 :il faut arréter.
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C.B. : qui doit le dire ? Est-ce que c’est le médecitrcesjue c’est la famille ? Qu’en pensez-vous ?

Patiente 2 :je pense que c’est d’'abord la famille, en lui disa« tu conduis mal, tu as des accidents, dtc...
arrétes ». Et celui qui a I’habitude de condu€felnme ou I’homme : « écoute, tu vas aller voinéglecin... ».

C.B. : donc, éventuellement, le médecin peut avoir sonantlire ?
Patiente 2 :il peut avoir son mot a dire. Oui, bien sir.

C.B. : mais plutét dans un deuxiéme temps ?

Patiente 2 :ah oui, oui. Dans un deuxiéme temps.

C.B. : j'ai une question, maintenant, sur le choix déedeat. Il y a certaines personnes qui sont iso&egui
n'ont personne dans leur entourage pour les aidepaur les accompagner. Est-ce que vous penseteque
médecin a alors un role a jouer pour recherchelgguen dans la famille ou dans I'entourage de lespene ?
Pour essayer de trouver une aide ?

Patiente 2 :et bien, moi, je suis mal placée pour cela patema fille m'aide tout le temps. J'ai quand méme
trouvé quelqu’un qui venait faire le ménage.

C.B. : plagons-nous dans le cas de quelqu’un qui vit, spuilest isolé. Est-ce que vous pensez que le ¢iréde
généraliste doit rechercher dans la famille s'd guelqu’'un qui pourrait I'aider, ou parmi les vos? Est-ce
que vous pensez que c'est le rdle du médecin ?

Patiente 2 :ah, les voisins ! Vous savez, c’est pas facilestasins.

C.B. : pensez-vous que le médecin a un rble a jouer pssayer de trouver une aide dans I'entourage ou
pensez-vous que ce n'est pas a lui de le faire ?

Patiente 2 :si c’est un proche... dans I'entourage, oui, peré-&'il connait bien la famille, et tout ca... oué
proche dans I'entourage, pourquoi pas ?

C.B. : donc, seulement s'’il connait bien la famille. $i@ la connait pas, il ne vaut mieux pas qu'il éades
recherches ?

Patiente 2 :non, non.

C.B. : l'autre cas de figure, maintenant : quelqu’un giieaucoup de proches dans son entourage. Vous save
le médecin a besoin d’avoir un interlocuteur pégik avec qui discuter. On va donc avoir besoidésigner ce
que I'on appelle un aidant principal. Comment deifaire selon vous le choix de cet aidant principa

Patiente 2 :d’abord, il faut chercher dans la famille quelqugui a un certain age. Je veux dire qui a fait des
études ou qui n'est pas idiot, quelqu’un qui comgdrkes choses, qui peut aider.

C.B. : dans ce cas, qui doit faire cette recherche ?eRarmus que c’est la famille elle-méme ou que deia
étre le médecin ? Est-ce que c'est le patient qitiahoisir lui-méme la personne qui va 'aider patoutes les
personnes qui sont autour de lui.

Patiente 2 :je ne sais pas.

C.B. : cela fait partie des réponses possibles... si loplace maintenant dans le cas de quelqu’un quplos
toutes ses capacités pour réfléchir, selon vouss da cas-la, qui doit décider ? Est-ce que citestddecin ou
est-ce que c’est la famille qui doit dire : « patois les fréres et sceurs, tous les enfants, testpersonne qui
va étre I'aidant principal, I'interlocuteur privi@é » ?

Patiente 2 :ben, je pense que c’est le médecin.
C.B. : vous pensez que c’est plutbt le médecin ?
Patiente 2 :oui, plutot le médecin.

C.B. : une autre question : est-ce que le médecin vousudée si votre fille s’occupe bien de vous ? Voosep
t-il cette question ?

Patiente 2 :non, je ne pense pas. Pas spécialement.
C.B. : est-ce que vous trouveriez cela normal que le oigéd®us pose ce genre de question ?

Patiente 2 :des fois, en parlant comme cela, il me dit : «<sveoyez souvent votre fille ? », ou des trucs comme
cela. Il en parle un peu dans la discussion.

C.B. : il vous demande si vous la voyez mais est-ce galils demande aussi si elle s’occupe bien de vous ?

Patiente 2 :non, non.
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C.B. : est-ce que vous trouvez que cette question estaler? Le fait que le médecin s’interroge sur ffa
dont les proches s’occupent de la personne. Trewveg normal que le médecin pose ce genre de quneati

Patiente 2 :cela dépend de l'état de la personne. Si elleeastmauvais état, c’est normal qu'il pose les
questions: « est-ce que votre famille vous aid®@cBpe bien de vous, etc... ». Je pense que rastal.

C.B. : donc, pour quelqu’un qui n'aurait plus la capadi&re autonome ?
Patiente 2 :oui, oui.

C.B. : sinon, concernant quelqu’un qui est autonome cowwos, il n'y a pas de raison que le médecin pase |
question ?

Patiente 2 :il n'y a pas de raison qu'il pose la question. Tadait.

C.B. : nous allons maintenant aborder I'avant dernientpdist-ce que votre médecin vous pose des qusstion
pour savoir si vos proches s’entendent bien enixe?eSi cela se passe bien dans la famille, owatraire, s'il
y a des conflits entre les membres de votre farille

Patiente 2 :non.
C.B. : est-ce que vous trouveriez cela normal qu'il pzetée question ou est-ce que ce n’est pas sorrrole
Patiente 2 :et bien, s'il est proche de la famille ou s’il ¥dgja d’autres personnes de la famille, c’est mbrm

C.B. : en revanche, s'il ne suit pas d’'autre personna tiafamille, dans ce cas-la, vous pensez qu'ilafyas
de raison qu’il pose la question ?

Patiente 2 :non, je pense qu'on peut lui en parler. Parcequand on va voir le médecin, c’est quand méme
pour lui dire ce qui ne va pas. S'il y a des meralate la famille qui ne vous conviennent pas, quisvmettent
dans des situations difficiles, c’est normal decluiparler.

C.B. : donc, c’est plutdt vous qui allez lui en parlerisrze n'est pas a lui de vous poser la question ?
Patiente 2 :voila. Moi, je pense que c’est comme c¢a.

C.B. : trés bien. Dans le cas de quelgu’un qui n'aurhis poutes ses capacités de réflexion, est-ce @t c
important que le médecin se renseigne pour savaineent cela se passe dans la famille ?

Patiente 2 ;je ne sais pas !

C.B. : imaginons maintenant un conflit qui opposeraini&édecin et le proche. Par exemple, votre fille vaitd
assister a la consultation mais le médecin ne lgnait pas, ou votre fille appellerait le médectrupavoir des
informations médicales vous concernant et votreatiédui répondrait : « je n'ai pas le droit de squarler de
cela ». C'est-a-dire qu'il y aurait des tensionsetes deux. Dans ce cas-l1a, que faudrait-il fa@en vous ?

Patiente 2 ;je ne sais pas. Cela n'a jamais existé. Celaast pas présenté. Non, pas du tout.

C.B. : et si on se projetait dans ce cas-la... un coniliteele médecin et I'entourage. Est-ce que c’esius de
régler le probléme ? Est-ce que c’est au médecin ?

Patiente 2 :le médecin ne peut pas régler les problémes dafagriille. Il n’est pas fait pour ¢a ! Non.
C.B. : c’est plutdt a la famille d’essayer de régler lelpfeme ?

Patiente 2 :absolument !

C.B. : est-ce que vous trouvez que c’est embétant s voédecin est aussi le médecin de votre fille ?
Patiente 2 :non, cela n’est pas génant.

C.B. : s’il y a un conflit entre le patient et son prochar exemple entre vous et votre fille, que daitef le
médecin ?

Patiente 2 :non, il ne va pas régler un conflit entre ma fdtemoi.

C.B. : je comprends, ce n'est pas a lui d'intervenir pessayer de régler le probléme. Dans ce cas-lat c'e
préférable que ce soit vous-méme qui essayiezglerré probléeme ?

Patiente 2 :oui, tout a fait.

C.B. : si vous le voulez bien, nous allons aborder maante le dernier point. J'ai des questions concdrnan
certaines mesures de protection qui ont été misepla&ce. Dites-moi si vous les connaissez ou nen. L
désignation d'une "personne de confiance", estueecgla vous dit quelque chose ?

Patiente 2 :non, cela ne me dit rien.
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C.B. : ce que 'on appelle les "directives anticipéeg*aesque c’est quelque chose dont on vous a déjé pa
Cela consiste a anticiper aujourd’hui des décistnresvous auriez a prendre par la suite concextdrg santé,
dans le cas ou vous ne seriez plus capable dede fa

Patiente 2 :non, je n'ai pas entendu parler spécialement tie ce

C.B. : connaissez-vous les notions de "sauvegarde degustiratelle, tutelle" ?
Patiente 2 :non, je ne les connais pas dans le détail.

C.B. : et le "mandat de protection future" ?

Patiente 2 :non plus.

C.B. : voila, notre entretien touche désormais a saJnvous remercie beaucoup pour vos réponses & votr
participation.

C) Entretien avec le patient 3durée 35 minutes)

Patient 4gé de 83 ans, dont l'aidant principal Eépouse, et vivant a son domicile avec son épotlismps
écoulé depuis le diagnostic : 2 ans.

Cédric Bornes : bonjour. Je vous remercie d’avoir accepté de @peti a cet entretien. Notre entretien devrait
durer environ trente minutes. Si vous vous serdggué, si vous souhaitez que I'on fasse une paukésitez
pas a me le dire.

Patient 3 :ne vous inquiétez pas.

C.B. : le premier sujet que j'aimerais que I'on abordsesnble est la facon dont se déroule la consultatiez
votre médecin généraliste. La personne qui vous dahs votre vie quotidienne est votre épousef bies
cela?

Patient 3 :elle ne travaille plus du tout. Nous sommes tassdeux a la retraite. Elle a été mise d'officaa |
retraite par la sécurité sociale parce qu’ellet @ainvalidité. Nous avons dix-sept ans de difiéee

C.B. : donc, la premiére chose que jaimerais que I'onrdé ensemble, c’est la fagcon dont se déroule la
consultation. Quand vous allez chez le médecin rgfigte, est-ce que votre épouse vous accompagae a
consultation ?

Patient 3 : c’est rare. Enfin, comme nous avons le méme médektiarrive que quand les dates de
renouvellement des ordonnances coincident, oreytailis les deux. Dans ce cas-la, nous assistaeddse deux
a la consultation en méme temps. Le docteur eamminenfin... il est qguand méme docteur. On le caripiah.

Il habite a deux pas de chez nous.

C.B. : jaimerais savoir, pendant la consultation quantter épouse est présente, est-ce que le médectn vou
parle autant qu’a votre épouse ou est-ce qu'ileppllis a votre épouse ?

Patient 3 :de la méme facon. Il ne cache rien, aussi bies@uicompte que sur le mien. |l parle trés libretmen
C.B. : et est-ce qu'il prend autant en compte vos renezque celles de votre épouse ?
Patient 3 :de la méme facgon.

C.B. : maintenant, si vous le voulez bien, j'aimeraisoéag’il y a pu avoir des difficultés entre vous\ettre
médecin généraliste du fait de l'intervention dade@pouse ?

Patient 3 :non, pas spécialement parce que, je vous airdigsbtrés ouvert.

C.B. : par rapport a la question du secret médical, esite le médecin vous demande votre avis avant de
donner des informations concernant votre santéra épouse ?

Patient 3 :non. On n’a pas de probléeme a se cacher quelqseénl’'un ou a l'autre. Je vous dis, la plupart du
temps, les consultations se font ensemble.

C.B. : vis-a-vis de quelqu’un qui n'aurait plus toutes &cultés, qui serait trés dépendant des auseseeque

le médecin doit quand méme lui demander son awstagde donner des informations a la famille ou aux
proches ? Est-ce que I'on considere, étant donaésgs capacités sont trés altérées, que le muadimonner
des informations sur sa santé a ses proches satemander son accord ?

Patient 3 : c’est-a-dire que, dans notre position a nousstilassez difficile de pouvoir, comment je dirais...
déterminer exactement la chose.

C.B. : je comprends, il est difficile pour vous de voomaginer dans ce cas de figure.
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Patient 3 :actuellement, j'ai la mémoire qui me fait défava femme me dit : « tiens, tu as oublié ¢a ». Mais
elle me le dit gentiment : « tiens, tu n'as passgea faire ca ». Oui, le fait est, je ne I'ai pagnParce que je
note. Sachant trés bien que ma mémoire a des péetasote dés que jai un rendez-vous. Elle aussi,
malheureusement, a des troubles de mémoire. Alonsote, mutuellement : elle a un rendez-vous pdiar a
chez le dentiste... je le note.

C.B. : est-ce que vous pensez que dans le cas de quelgui'aurait des troubles de mémoire trés impaostdat
médecin a le droit de donner des informationsfaralle sans demander I'accord du patient ?

Patient 3 : c'est difficile a dire, parce que la famille jeem’ ai pratiquement plus. Je n'ai pratiquement gas d
soutien familial direct et ma femme, sa familleitétranger. Elle ne les joint que par téléphone.

C.B. : est-ce que votre médecin vous demande systémataguiesotre avis concernant les prises de décision e
rapport avec votre santé ou est-ce qu'il demand@iph votre épouse ce qu’elle en pense ?

Patient 3 : comme je vous le disais tout a I'heure, si ellé dder & sa consultation... elle a un probléme
d’écriture étant donnée qu'elle est d'origine égene. Le Francais, elle ne I'écrit pas comme ilt.fae lui
prépare le chéque, elle le signe, c’est tout. Dafend, on s’aide mutuellement.

C.B. : jaimerais vous parler maintenant de la conduit®mobile. Est-ce que vous conduisez ?
Patient 3 :on ne conduit pas du tout, on n'a pas de voiture.
C.B. : est-ce que vous avez conduit par le passé ?

Patient 3 :jai essayé mais j'ai raté mon permis. Depuis @ar jla, j'ai dit: « c'est terminé ! ». Pour nos
déplacements, c’est le métro, I'autobus ou le taxi.

C.B. : jaimerais avoir votre avis, par rapport a quelgugui n'aurait plus les capacités de conduire mais
continuerait quand méme a conduire...

Patient 3 :je suis contre.
C.B. : gu'est-ce gu'il faudrait faire dans ce cas-lapdés vous ?

Patient 3 :vous savez, c’est trés difficile selon la persogue c’est. J'ai connu quelqu’un qui était dansétat,
qui se permettait de conduire avec je ne sais cammiié grammes d’alcool dans I'estomac... les acaderia
survient beaucoup plus vite qu’on ne le pense.

C.B.: ¢a, c'est le probléme de I'alcool... mais, quelquum n’aurait plus toutes les capacités de conduire

Patient 3 : c’est exactement pareil, je suis contre ces chHdsésous n'allez pas me dire qu'a soixante-dix ou
quatre-vingts ans, il a les mémes réflexes qu’ua gai en a vingt ou trente...

C.B. : dans ce cas-la, est-ce que vous pensez que le imédgeelque chose a dire ?

Patient 3 : c'est tres difficile. C'est suivant la position’fjwa avec son client. Vous avez des personnes qui
I'accepteront et d’autres personnes qui ne 'acrept pas du tout.

C.B. : donc ce n'est pas forcément le réle du médecirtetirenir ?
Patient 3 :pour moi, non.
C.B. : la famille, est-ce que vous pensez qu’elle a Imajouer par rapport a ¢a ?

Patient 3 : c’est pareil, c’est encore difficile a dire pamge moi je n'ai pas ce probléme. J'aurais tendance
penser que la famille n'a rien a voir dans I'histoiS’il conduit, c’est a lui a savoir qu'’il ne dplus conduire a
moins qu'il n’ait plus toute sa raison, son étaggiue ou son état mental pour prendre sa décision.

C.B. : et dans ce cas-la, est-ce que c’est la famill@gitiprendre la décision ?
Patient 3 :si la famille est adéquate pour, d’accord. Autretneela serait difficile.
C.B. : donc plut6t le médecin dans ce cas-la, si la famikst pas adéquate ?

Patient 3 :vous croyez que le médecin pourrait faire quelgoese dans ce cas-la ? Ne sachant pas quoi
répondre sur cette question, cela m’est difficéepdendre position.

C.B. : je comprends. Imaginons maintenant quelqu’un guseul, qui n'a personne dans son entourage e qui
besoin d'avoir une aide. Est-ce que vous pensezlgurédecin a un rble & jouer pour essayer de é&mouv
guelgu’un dans I'entourage de la personne, queiteans la famille ou dans I'entourage proche ?

Patient 3 :la situation est encore la méme. C’est suivapelsonne elle-méme, selon I'état ou elle se trouee.
docteur peut prendre une position telle que, jalisepas qu'il impose mais qu’il donne son avis,disant :
« vous auriez besoin de ¢a et de ¢a, parce queneopsuvez plus faire ¢a... ».
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C.B. : et si le patient a besoin de quelqu’un pour I'si@st-ce que vous pensez que le médecin peuteestay
rechercher quelqu’un dans sa famille ?

Patient 3 :si la famille correspond a ce dont il a besointrément, il y a la possibilité d’avoir des servicpse
ce soient les services sociaux ou des servicedqui ont des personnes adaptées pour. Moi, maderile a
eu une femme de ménage pendant tout le tempse@eéw it en invalidité parce qu’elle ne pouvait pfhise quoi
que ce soit et donc, on avait une personne quiitvigoes fois par semaine.

C.B. : une aide professionnelle ?

Patient 3 :une aide professionnelle qui venait faire le ménadoi, a cette époque-Ia, je travaillais et ler soi
guand je rentrais, c'était pour faire les courtgsuisine.

C.B. : imaginons que la famille est adéquate, est-cd fpult que le médecin se renseigne sur la famiberp
voir si éventuellement il y a quelqu’un qui poutrder ?

Patient 3 : c’est trés possible. Je vais vous donner un exetoplt de suite. Ma femme, actuellement, va chez
mon fils. Mon fils a sa belle-mére en charge pagcéelle a des problémes de santé. Donc, il lui faut
constamment quelqu’un. Mais, comme lui et ma bl travaillent, ma femme lui a dit : « écoute mgrand,

si cela peut t'arranger, moi j'essaierai de compeasix heures que tu me demandes. J'essaiera thédvec la
belle-mére et je m’en occuperai le temps que ta pas la ». Il a un travail assez souple au nigesuhoraires.
Par exemple, il dit & ma femme : « demain, je déra 16h00 ». Ma femme sait qu'a partir de 16hiB9 est
libre. De l'autre c6té, ma fille a une petite fill@’est pareil, si elle travaille, on va cherctepktite de onze ans

a I'école et on reste avec elle tant que la méestipas la. Vous voyez, on arrive malgré tout apsamser ce qui
manque pour éviter de prendre quelgu’un de l'egtéri C'est nous qui nous organisons de facon aase p
imposer quelque chose a quelqu’un.

C.B. : prenons maintenant le pendant inverse. Imaginae&]g’un qui aurait dans son entourage beaucoup de
proches. Le médecin va avoir besoin de trouventetlocuteur privilégié, ce que I'on appelle I'amigrincipal.
Comment pensez-vous qu'il faille le choisir ?

Patient 3 : moi, je crois que le docteur c’est a lui de vde,prendre une décision suivant comment il coraait
famille. Pour ma situation personnelle, on a déaxec lui, ma femme a pas mal discuté avec : & Hatérét
de votre mari, je préférerais qu'il puisse avoie wattivité qui le détende ». Nous sommes ensenvigie @mon
épouse du soir au matin et il arrive qu’il y aisdaoments ou on a de la difficulté a échanger nagpde vue,
entre ma femme et moi.

C.B. : donc, lorsqu’il y a beaucoup de monde autour diep& le principal interlocuteur du médecin, c*ast
dire l'aidant principal, vous pensez que c’est @wu médecin de le choisir ou plutdt a la famike faire ce
choix ?

Patient 3 : c’est difficile a dire dans le sens que nous, tclee famille qui se tient. Quand il y a un prob&m
pour I'un ou pour l'autre, on est la. Il n'y a pas aidant principal mais c’est un ensemble.

C.B. : est-ce que le médecin vous demande si votre épusaipe bien de vous ?

Patient 3 :je ne I'ai jamais entendu poser cette questioradamme lorsqu’elle est présente a la consultation
parce qu’il sait que cela se passe bien.

C.B. : mettons-nous maintenant dans le cas de quelquiun’aurait plus toutes ses capacités. Est-ce qus v
trouvez cela normal que le médecin pose la questam savoir comment le proche s'occupe de soremiadi
Est-ce que cette question vous choque ?

Patient 3 :tout dépend du contact qu’il a avec les gense Si¢decin connait bien la famille et s'il y a quelq
chose, on lui explique : «ily acaetca... ».

C.B. : maintenant, j'ai une question par rapport aux kisnfui peuvent survenir au sein de la famillearfive
gu’il y ait des mésententes entre les uns et legfLEst-ce que votre médecin vous a déja pote qatstion, a
savoir comment s’entendent les gens dans votrdléami

Patient 3 :non. Disons que I'on ne rentre pas dans le dieallial. Si je lui explique les relations que javec
ma plus jeune sceur, il va me dire : « je me demardgu’elle vient mettre son nez la-dedans ! »e Elka vie,
moi j'ai la mienne. C’est tout.

C.B. : pensez-vous que c’est bien que le médecin pogerue de questions ?

Patient 3 :c’est possible qu’il pose cette question, s’ilce@nait pas bien la famille ou s’il sent que suplen
familial il y a quelque chose qui manque. Ca patijusatifier ce type de question.

C.B. : lorsque dans la famille il y a des gens qui ne pas d’accord sur le type de prise en charge sfuliae
mieux pour vous, au final, qui doit décider ?
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Patient 3 :c’est difficile a expliquer parce que, comme jeizde disais, sur le plan familial, s'il y a un pleme
qui se pose pour I'un ou pour l'autre, on le rédg@s la famille, ou en voyant notre docteur, duedisant cela:
« j'ai tel probléme avec mon fils ou ma fille ». @n parle avec le médecin.

C.B. : c’est votre médecin qui va vous conseiller dansasela ?

Patient 3 :sachant trés bien que quand nos enfants ont bésaious, nous sommes la. Il y a un soutien familial
qui est la, constant. Le docteur, lui, dit : «§éss.. c’est bien avec vous, il n’y a pas de problé@@marche ».

C.B. : en imaginant qu’il y ait un conflit entre le médeet I'entourage de son patient, dans ce caspgusez-
vous que I'on doit faire ?

Patient 3 : changer de médecin! Soit le médecin ne compresdsps patients, soit ce sont ses patients qui
n'acceptent peut-étre pas ses remarques...

C.B. : je ne parle pas d'un probleme entre le médecsoatpatient mais entre le médecin et I'entourage du
patient. Par exemple, imaginons gu'il y ait un ¢ibehtre votre épouse et votre médecin...

Patient 3 : c’est assez difficile de se projeter dans cetigaBon. On a des enfants qui sont bien. Dés qu’un
probléme se pose, ils sont la et réciproquemenbtte coté.

C.B. : un autre cas de conflit possible serait un coefitre le patient et son entourage.

Patient 3 :il faut d’abord savoir exactement de quel typecdeflit il s’agit. De qui cela provient ? Pour geel
raison ? Cela peut provenir du contact avec leadwajui donne peut-étre des conseils que I'ent@unéaccepte
pas.

C.B. : dans ce cas-la, est-ce que c’est le docteur quadlessayer de résoudre le conflit ?

Patient 3 :sur un conflit familial, moi je ne suis pas d’act@ue le docteur intervienne sur le probléme. Aimo
avis, c’est une chose qui doit étre gérée parrfalila S’il y a un probléme entre nous, on n’encdie avec les
enfants. Mon gargon va me dire carrément : « écBafm, tu vois ton docteur et tu en discutes aviee lll ne
va pas prendre une décision en disant : « tu @dis £a ! ». Si c’est ma fille, c’est pareil. Etigroquement,
nous on ne s'occupe pas de leur vie. lIs ont uedamiliale, cela les regarde.

C.B. : et, ils respectent aussi vos décisions ?
Patient 3 :et réciproquement...

C.B. : nous arrivons bient6t a la fin de notre entretidmez-vous déja entendu parler de la désignatiomel’
"personne de confiance" ?

Patient 3 :non.

C.B. : et des "directives anticipées" ? Il s’agit de diéftant qu'on en a les capacités, la facon donvaudra
gue cela se passe pour les traitements, les gdmns, le jour ot on ne sera plus en mesure dere. fai

Patient 3 :pas directement, parce que tant qu’on peut le &oi-méme, on le fait !

C.B. : est-ce que vous savez ce que sont "la curatelietdlie, la sauvegarde de justice" ?

Patient 3 :la tutelle, oui. J’'en ai entendu parler mais jgoarrais pas dire exactement a quoi cela correspon
C.B. : une derniére question, est-ce que vous avez dtgadenparler du "mandat de protection future" ?
Patient 3 :non.

C.B. : je vous remercie beaucoup. Notre entretien todésermais a sa fin. Nous avons pu aborder I'engembl
des sujets que je souhaitais traiter avec vous.

D) Entretien avec le patient 4durée 36 minutes)

Patient de 78 ans, dont I'aidant principal est Ibse, et vivant a son domicile avec son épousep§ égoulé
depuis le diagnostic : 3 ans et demi.

Cédric Bornes :bonjour. Il s’agit d’'un entretien qui va durer @own 30 minutes. Si vous sentez que vous étes
fatigué ou si vous souhaitez que I'on fasse unesgadites le moi. Nous allons essayer de voir carhriee
relation entre vous et votre médecin peut étre figmdpar I'intervention de I'entourage.

Patient 4 :c’est un jeu a trois: le malade, le médecin g@rtehe. D’accord.

C.B. : pour commencer, j'aimerais savoir comment celpasse, dans le cadre de la consultation, quand vous
vous rendez chez votre médecin généraliste. Eqtitlearrive que vous soyez seul chez le médeciresttce
que votre épouse assiste a la consultation ?
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Patient 4 :mon médecin généraliste, je le vois tous les druirois mois, quand j'ai besoin du renouvellement
de mes médicaments. Mon épouse assiste a la catimuken général, pratiguement a chaque fois hihloite pas
trés loin de chez moi. Je le connais depuis plusiannées.

C.B. : est-ce que votre épouse assiste a toute la catisnlbu est-ce qu’a un moment donné votre médacin
demande de sortir ?

Patient 4 :a toute la consultation, oui.
C.B. : est-ce que vous préféreriez-vous retrouver seabbavec le médecin ?
Patient 4 :non, il N’y a aucun secret. Cela se passe trésateois.

C.B. : est-ce que le médecin vous pose la question, jesterde savoir si cela ne vous dérange pas que votr
épouse soit la ?

Patient 4 :je ne crois pas qu'il me pose la question. C'essale médecin de mon épouse.
C.B. : cela est-il génant que votre femme ait le mémeetiédjue vous ?
Patient 4 :non.

C.B. : est-ce que vous trouveriez cela génant si votreiggaeencontrait votre médecin en votre absence,
notamment pour parler de vos problémes de santé ?

Patient 4 :non, non. Elle ne le fait pas mais, de temps pp$e lorsqu’il vient chez moi et que la consulatio
est pratiguement terminée, je m'éloigne un petit peur justement laisser la possibilité a mon épaiss lui
parler.

C.B. : pour quelle raison souhaitez-vous laisser votreigparler seule-a-seule avec le médecin ?

Patient 4 :je n'en sais rien. Il n'y a pas de raison partiérdi Je pense que le médecin, peut étre, préfeimpa
étre seul avec mon épouse... peut-étre pour desisatconfidentialité.

C.B. : méme si c’est pour parler de votre santé ?
Patient 4 :mon épouse, a ce moment-Ia, en profite pour lsepdes questions sur sa propre santé également.

C.B. : donc ce n'est pas quelque chose qui vous choqusraibtre médecin était amené a rencontrer votre
épouse sans vous, méme si c’était pour parler tte santé ?

Patient 4 :non, parce qu’'aprés, avec mon épouse, on engaglle me donne le détail de ce que le médecin lui
a dit.

C.B. : pendant la consultation, j'aimerais savoir a ¢ailesse le médecin ?

Patient 4 :aux deux, aux deux. C’est une conversation th¥s.lill n'y a pas de secret. Je ne pense pas @sapr
il y ait des échanges de données médicales, conifitles. Je ne pense pas.

C.B. : pendant la consultation, est-ce que vous aveplt@ssion que votre épouse va intervenir librement o
seulement lorsque vous avez des difficultés aadirgue vous ressentez ?

Patient 4 :je ne sais pas. Je ne sais pas comment vous reépdindy a pas de secret entre nous. Je ne peasse
gu’il y ait entre mon épouse et le médecin des rgds de données confidentielles en mon absenae e
pense pas.

C.B. : est-ce que vous pensez que votre médecin génénalend autant en compte vos remarques que celles
votre épouse ?

Patient 4 :je ne peux pas vous dire, je pense que oui. ligeaatmosphére trés cordiale.

C.B. : jaimerais savoir, maintenant, si vous pouvez mengr un exemple de difficulté qui serait surveenge
vous et votre médecin du fait de I'interventionvdére épouse ?

Patient 4 :non, non. Il n'y a pas d’exemple.

C.B. : nous allons maintenant aborder la question dieseaédical. Est-ce que le médecin vous demande votr
avis avant de donner des informations sur votréésamnotre épouse ?

Patient 4 :non, il n'y a pas de probléme de confidentialitée les trois.
C.B. : méme par rapport au secret médical ?

Patient 4 :non, je ne pense pas porter sur moi des aspeciEan& susceptibles de faire I'objet d’'un secret
médical particulier.

C.B. : est-ce que vous pensez que le médecin devraidlquéme vous demander votre avis pour savoir si vous
étes d’accord ?
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Patient 4 :ah oui, je vois ce que vous voulez dire. Je neuisejamais posé cette question.

C.B. : quand votre femme assiste a la consultation, eestfge vous considérez que cela veut dire
automatiquement qu'il y a une levée du secret na¢dic

Patient 4 :mon épouse est trés franche avec moi, les chosesliges.

C.B. : est-ce que cela veut dire que, lorsqu’elle estaléifement, vous acceptez que le médecin levedees
médical ?

Patient 4 :il faut quand méme ouvrir une petite parenthésaelsais pas si, entre le médecin et mon épduse, i
n'y a pas quelques échanges confidentiels dorgrp exclu.

C.B. : des échanges vous concernant ?
Patient 4 :oui, me concernant. Je n'en sais rien, mais jerois pas...

C.B. : et donc, par rapport a des informations que leetiéda sur vous, est-ce que vous croyez que legiréde
devrait quand méme vous poser la question & sagstrce que je peux parler de cela a votre épougas ?

Patient 4 :non, il ne le fait pas et je pense que ce seaai sbjet pour moi.

C.B. : jaimerais maintenant que I'on se projette dansale d’un patient qui n'aurait plus toutes seslfasuqui
n'aurait plus toute son autonomie, est-ce que pemsez que, dans ce cas-1a, le médecin devraitradfema son
patient I'autorisation de donner des informationcanjoint ?

Patient 4 :ah, c’est une question difficile. La réponse njgss$ évidente. La nature de la réponse dépend de la
nature exacte du malade, de la perte de capacidathde. Il s’agit & ce moment-la d’une véritabigte, en

fait. Le malade peut avoir des moments de lucielitde pas apprécier du tout en disant : « tiemstien train de
raconter des choses sur moi ». Cela peut se peésénteut y avoir des moments de lucidité du melat ce
malade serait choqué qu’on l'interroge sur des ebagsil estime secrétes et notamment en présemcoml
proche.

C.B. : dans ce cas, est-ce que ca serait mieux que leanédemande son avis a son malade, a savoiresiil p
parler de tout en présence du proche ?

Patient 4 :je ne me suis jamais posé ces questions-la parean’est pas mon cas.

C.B. : jaimerais que I'on aborde la question du consmet®. Est-ce que votre médecin généraliste vous
demande votre avis, a chaque fois, pour les pdisetécisions concernant votre santé ?

Patient 4 :il n'y a pas eu, quand méme, de prises de déasimportantes qui engagent I'avenir, qui engagent
des traitements particuliers. Non.

C.B. : est-ce que vous accepteriez que votre épouse gonrgccord a votre place ?

Patient 4 :et bien, si j'étais incapable, oui... enfin... ouii.dBi je devais lui déléguer la possibilité de denn
son accord en mon nom, je le ferai.

C.B. : dans le cas ou vous n’'auriez plus toutes les d&gatde prendre la décision ?
Patient 4 :il est certain que si la situation s’aggravait. mbée-t-il il n'y a pas d’aggravation.
C.B. :jai une question concernant la conduite autoneoliikt-ce que vous conduisez ?

Patient 4 :non, parce que jai vendu ma voiture. Je le regredt je ne suis pas sdr d’avoir bien fait. On egtp
pas réécrire I'histoire.

C.B. : concernant quelqu’un qui n'aurait plus les cagacidle conduire mais qui continuerait quand méme a
conduire, que pensez-vous qu'il faille faire daesas-la ?

Patient 4 :non, il ne faut pas parce que c’est dangereyxvél de la vie de personnes extérieures.

C.B. : de la sienne, mais aussi de celle des autres ?

Patient 4 :non, il ne faut pas.

C.B. : dans ce cas-la, qui est-ce qui doit le lui diresde que c’est la famille, est-ce que c’est le enéd?

Patient 4 :sGrement le médecin, déja, et puis la famille. tlesx. Ah oui, il faut absolument faire une action
conjointe.

C.B. : donc vous pensez que cela peut faire partie @uddimédecin, la question de la conduite automabile

Patient 4 :ah oui, entre autres. La famille et le médecinel@uiun qui ne conduit plus en toute sécurité,tdas
vie des autres qui est en jeu. La sienne, peutatbord, puis la vie des autres...
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C.B. : si je comprends bien, méme s'il a envie de costiruconduire, vous pensez qu’on peut aller justpr'a
lui interdire. Maintenant, j'ai une question contamt ce que I'on appelle la désignation de I'aiddetvais vous
donner un exemple précis. Certaines personnestwseeites, sont assez isolées mais peuvent avaimbésine
aide extérieure du fait de la survenue d’'une pddatonomie. Est-ce que vous pensez que, dansseld,ceela
fait partie du réle du médecin d’essayer de redterrdans I'entourage de la personne quelqu’un paider ?

Patient 4 :oui, oui. Il a certainement un réle a jouer, layge qu'il peut y aller de la survie du malade eu d
I'aggravation de son état général. Je crois queddecin a la un réle a jouer.

C.B. : et vous croyez qu'’il doit rechercher dans la feanilans I'entourage, ou parmi les voisins ?
Patient 4 :dans la famille, d’abord.
C.B. : et parmi les voisins, s'il 'y a pas de famille ?

Patient 4 :c’est plus difficile les voisins, parce que lessums ne sont pas impliqués de la méme maniepeut
demander aux voisins leur avis sur le degré dessééede faire appel & d’autres personnes.

C.B. : donc, plutbt pour avoir un avis, mais pas pour ateser leur aide directement ?

Patient 4 :s'il n'y a pas d’autres moyens... tout est un caspéce... si vraiment il y a besoin d’'une aide et
qgu'il y va de la survie du malade ou de sa présimvamais c’est toujours délicat de mettre dangledes gens
qui ne sont pas partie prenante de la famille.

C.B. : donc, en dernier recours...
Patient 4 :oui, en dernier recours.
C.B. : est-ce que vous pensez que le médecin doit cheiiatentacter des membres de la famille ?

Patient 4 :dans les cas extrémes, bien évidemment. Dans a®pezsonnel, je peux vivre tout seul a la maison.
Iy a quand méme quelques difficultés. Mon épasiabsente de temps en temps, elle a de la fanales te
Midi. Elle y est allée huit jours avec notre fileelle a été obligée de prendre des mesuresElenis pendant
les huit jours dans un établissement. J'avais Umaenbre tres bien. Les gens étaient trées diminuésut.cela
pour dire que I'on fait appel & des structures,rmdegens complémentaires.

C.B. : donc, dans votre cas, c’est votre épouse qut adairecherches, ce n'est pas votre médecin.
Patient 4 :on a demandé a la directrice de I'accueil de flminous conseiller.

C.B. : imaginons, maintenant, le cas contraire : unegpews qui aurait beaucoup d’entourage autour d’elle,
beaucoup de proches, de famille. Le médecin va alooir besoin d’un interlocuteur privilégié. Commea-t-
on choisir cet interlocuteur parmi tous les memisle$entourage ?

Patient 4 :il y a quand méme des parents proches, présents ?

C.B. : oui, mais il faut en chaisir un privilégié.

Patient 4 :il faut voir parmi la famille proche.

C.B. : est-ce que c’est la famille qui doit décider ?-&&stjue c’est le patient ? Ou est-ce que c’eséléatin ?

Patient 4 :le patient a son mot a dire s'il est capable déife. Ca, c’'est la famille qui le sait. Autremecg]a
peut étre une ceuvre commune, une mise en commuaviges

C.B. : elle doit se faire avec ou sans le médecin, dittrission ?

Patient 4 :avec le médecin. Oui, car il y a quand méme dekl@mes techniques, des problémes de spécialistes.
C’est lui quand méme qui va ouvrir la piste, hein.

C.B. : il doit donc, quand méme, donner son avis suhtéxcde la personne ?
Patient 4 :oui, sur le choix de la personne et puis en fonctie ses capacités a remplir ce qu’on attended’ell

C.B. : et si le patient n'a plus les capacités de prewdtte décision, c’est la famille ou le médecin dait
décider ?

Patient 4 :la famille n'a pas toujours la compétence. C'ast weuvre commune. C'est la mise en commun
d’'opinions, de désidérata, de besoins. Le médeoih dbnner son avis sans ambiguité. Il y a l'avis d
"technicien”, sans ambiguité, en insistant suriggies que la famille prend si elle ne suit pag.cé propose.

C.B. : est-ce que le médecin vous demande si votre pijoheupe bien de vous ?
Patient 4 :il ne me le demande pas mais il le sait.

C.B. : pensez-vous que ce soit normal que le médecitéstisse a la facon dont le proche s'occupe de son
patient ? Est-ce que vous pensez que c’est légRime
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Patient 4 :oui. Il doit mesurer la faisabilité du rle guibnne au proche et I'efficacité, dans l'intérétpdient
évidemment.

C.B. : est-ce que votre médecin vous demande commemtraobes s’entendent entre eux ?

Patient 4 :dans ma famille, mes proches, ce sont mon épaeseses parents. Elle ne s’entend pas trés bien
avec ses parents, moi non plus d'ailleurs, parreoatip. [...]

C.B. : et est-ce que votre médecin vous pose des quesdiatessus, sur les relations entre vos proches ?

Patient 4 :non, je ne crois pas que le médecin se soit telerimtéressé a ca, et peut-étre que mon épouse
n'était pas décidée, non plus, a étaler ¢a.

C.B. : imaginons que, dans votre entourage, il y ait plesonnes qui aient des avis différents sur cd qu'i
convient de faire pour vous. Dans ce cas-la, gitigtendre la décision ?

Patient 4 : c’est des cas d'espéce, cela. Le médecin peuted@un avis car c'est un avis de technicien. Le
médecin se doit de donner son avis mesuré.

C.B. : méme dans les conflits qui concernent la famille ?

Patient 4 : quand le jeu en vaut la chandelle, comme on Hitloit se mouiller en apportant les nuances
nécessaires. Il doit sans ambiguité donner sonjavisois.

C.B. : imaginons maintenant un conflit entre le médeénégaliste et le proche de la personne.

Patient 4 :quelle question ! Tout est cas d’espéce. Il fait guel est I'enjeu. Est-ce que c’est un enjealviu
non ? Si I'enjeu n'est pas vital, il faut essayerfaire avec. Quand c’est vital, le médecin se @d@¢ moment-la
de mettre la famille du patient devant ses respwlités, la réalité de ses responsabilités sand@rith, je crois.
C’est une question difficile car c’est suivant kscil n'y a pas de régle générale. Il y a deseeghirticuliéres.
Cela dépend de I'état réel des gens, de leur é&atah Vous avez des familles ou I'on tient & seadéasser du
malade, non pas pour I'abandonner a lui-méme, p@is ne plus avoir de soucis, qui sont quand méewe d
soucis majeurs...

C.B. : imaginons maintenant un conflit entre le maladsoetproche.
Patient 4 :le médecin a un réle a jouer. Il est le conseillezst le technicien.
C.B. : il doit donner son avis ?

Patient 4 :ah oui. Oui, oui. Apres, la famille fait que cealle veut. Il faut bien mettre la famille face ass
responsabilités réelles et quel impact ce qu'aliegeut avoir sur le devenir du malade.

C.B. : jaimerai savoir, maintenant, quelle connaissanges avez des notions suivantes. Avez-vous entendu
parler de la notion de "personne de confiance" ?

Patient 4 :oui, le terme lui-méme dit bien de quoi il s'adifa personne de confiance, c'est celle qui va se
substituer au malade.

C.B. : il s'agit d'une désignation officielle, c’est-ardiqu’il faut remplir un document en précisant gst
exactement la personne de confiance choisie gaatient. Est-ce que I'on vous a déja parlé de 2ela

Patient 4 :non. J'imagine que cela existe parce que si ladeah’est plus capable de décider de son soail
bien que quelqu’un le fasse pour lui.

C.B. : avez-vous déja entendu parler des "directivesipéts" ?

Patient 4 :non, je ne connais pas.

C.B. : les notions de "curatelle, tutelle, sauvegardpusiiice" sont-elles connues de vous ?
Patient 4 :j’en ai déja entendu parler, mais je ne saurasd’papliquer dans le détail.

C.B. : et du "mandat de protection future" ?

Patient 4 :non. Toutes ces notions, qui sont importantesetias sauvegardent I'avenir, je n'ai pas eu & m'en
soucier, heureusement. Ce sont des termes qui semh@as totalement étrangers, mais je n'essaieg@aavoir
ce que c'est exactement.

C.B. : trés bien. Notre entretien touche a sa fin, jeswamercie beaucoup d’avoir accepté de répondvatast
mes questions.
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E) Entretien avec la patiente §durée 17 minutes)

Patiente de 84 ans, dont I'aidant principal esfile, vivant depuis 4 mois au domicile de sa filemps écoulé
depuis le diagnostic : 4 ans et demi.

Cédric Bornes : pour commencer, je vous remercie d'accepter décjjar a cet entretien. La premiére chose
gue j'aimerais que I'on aborde ensemble, c’estéimdiement de la consultation. Quand vous vousezctez
votre médecin généraliste, est-ce que votre fitlesvaccompagne ?

Patiente 5 :cela dépend. Ce n’est pas régulier.

C.B. : lorsquelle vous accompagne, est-ce que vous &tede avec le médecin ou assiste-t-elle a la
consultation ?

Patiente 5 :non. En principe, je suis toute seule et apré&swidint.

C.B. : quand elle est présente, a qui s'adresse le nré@eci

Patiente 5 :il lui demande ce que j'ai dit.

C.B. : il lui repose un peu les mémes questions pour @eotconfirmation ?
Patiente 5 :oui, c’est ¢ca. Sa confirmation.

C.B. : pendant I'entretien, est-ce que votre fille valgraspontanément ou seulement lorsque vous avez des
difficultés a vous exprimer ?

Patiente 5 :non, elle intervient spontanément.
C.B. : pensez-vous que le médecin est autant a I'éc@ute due vous lui dites que de ce que lui dit viiltee?
Patiente 5 :il s'intéresse plus a ce que lui dit ma fille.

C.B. : jaimerai maintenant savoir si vous auriez un epkentle difficulté qui serait survenue entre vousate
médecin généraliste du fait de I'intervention déedille dans la relation ?

Patiente 5 :non, je ne vois pas.

C.B. : concernant le secret médical, est-ce que votreconéd/ous demande votre avis avant de donner des
informations sur votre santé a votre fille ?

Patiente 5 :il le fait d’emblée, sans me poser la questiorsule d’accord.
C.B. : est-ce que vous trouvez cela normal ? Est-ceeqoeébecin devrait vous demander votre avis ?
Patiente 5 :non, c’est normal.

C.B. : est-ce que cela veut dire que le fait que votle dissiste a la consultation délivre le médecirmrehpect
du secret médical ? Qu'il peut aborder tous lestsj

Patiente 5 :bien sdr.

C.B. : placons-nous maintenant dans le cas de figureedd@nsonne qui serait tres dépendante, qui n’goixest
toutes ses facultés, est-ce que, dans ce caseht, r@rmal que le médecin léve le secret médicabwis de
I'entourage ?

Patiente 5 :oui, je trouve ¢a normal.

C.B. : et, est-ce que votre médecin généraliste vous mgenaotre avis concernant les prises de décisians q
sont en rapport avec votre santé, ou bien, estide jadresse directement a votre fille sans tougovous
demander votre accord ?

Patiente 5 :non, il s’adresse directement a ma fille. Il \a@ta avec ma fille.
C.B. : que pensez du fait que I'on ne passe pas d’atardqus ?

Patiente 5 :non, je trouve ¢a normal. J'ai confiance dans itte f

C.B. : est-ce que vous conduisez ?

Patiente 5 ;j'ai conduit mais je ne conduis plus.

C.B. : d’aprés vous, que faut-il faire quand une persamiaeplus les capacités de conduire mais qu’ellgt ve
quand méme continuer a conduire ?

Patiente 5 :c’est dangereux. Il faut l'arréter.

C.B. : qui doit I'arréter, le médecin ? La famille ?
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Patiente 5 :c’est plutbt sa famille, je trouve. C'est plutbiaafamille de voir ca. La famille est beaucoupspéuw
courant, elle voit ce qui se passe journellement.

C.B. : vous voulez dire que le médecin, s'il ne poselpaguestion, ne se rendra pas forcément comptede ¢
probléme alors que la famille, elle, le verra tdetsuite ?

Patiente 5 :oui, c’est ca.

C.B. : jai maintenant une question sur le choix de kaitd Actuellement, c’est votre fille qui vous aide.
Imaginons le cas d’'une personne qui n'aurait paprdehe dans son entourage, cela arrive chez lssmpees
isolées. Dans ce cas, est-ce que le médecin dbireher un proche dans la famille ou dans I'eratyer?

Patiente 5 :a mon avis, oui. C'est le médecin qui doit famelémarche pour les recherches.
C.B. : de quelle maniére pensez-vous que la recherchsal@aire ? A qui doit-il s’adresser ?
Patiente 5 :il doit enquéter.

C.B. : est-ce gu'il doit enquéter au niveau de I'entoardg la personne, des voisins ou plutdt au nivealad
famille ?

Patiente 5 :plutdt au niveau de la famille que les voisins.

C.B. : et, par exemple, s'il y a de la famille mais gl€adst un peu éloignée, est-ce que le médeciragpitler
les gens pour savoir qui pourrait aider le patient

Patiente 5 :oui, je pense.

C.B. : imaginons maintenant le cas de figure d’'une persoqui serait trés entourée. Le médecin a besoin
d’avoir un interlocuteur privilégié qui va étreiblant principal. Comment pensez-vous que I'on dbdisir cette
personne ?

Patiente 5 :je crois que c’est le patient qui doit choisipkersonne.

C.B. : est-ce que vous pensez que la famille a ausshsbid dire dans le choix de cette personne ?
Patiente 5 :je crois que c’est la famille qui doit décider.

C.B. : et dans le cas d'un patient qui n'aurait plusesiges capacités de réflexion ?

Patiente 5 :c’est le médecin et la famille.

C.B. : est-ce que votre médecin vous demande si voleesfdccupe bien de vous ?

Patiente 5 :oui, oui.

C.B. : est-ce que vous trouvez cela normal que le médetia pose des questions de cette nature ?
Patiente 5 :c’est normal.

C.B. : selon vous, qu’est-ce que le médecin essaie agrsavvous posant cette question ?
Patiente 5 :il essaie de savoir si je dis la vérité. Ma fidleccupe de tout, je n'ai rien a faire.

C.B. : il arrive parfois gqu'il y ait des tensions dans familles. Est-ce que le médecin vous pose latipumes
savoir si vos proches s’entendent entre eux ?

Patiente 5 :oui, je pense.
C.B. : est-ce que vous trouvez cela normal ?
Patiente 5 :c’est normal.

C.B. : imaginons maintenant que vos enfants ne soientljgasord sur la facon dont il faudrait s’'occuper d
vous. Qui doit décider dans ce cas-la ?

Patiente 5 :c’est plus ma fille.

C.B. : ce n'est pas vous qui devez rester au centre pléska de décision ?

Patiente 5 :non, c’est elle qui décide.

C.B. : imaginons, maintenant, qu’il y ait un conflit emtrotre médecin et votre fille.

Patiente 5 :il faut peut-étre changer de médecin.

C.B. : est-ce que cela pose un probléme si c’est le rmééakecin qui s’occupe de vous et de votre fille ?

Patiente 5 :non, cela ne poserait pas de probléme.
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C.B. : en cas de conflit entre vous et votre prochetales hypothése car je sais que cela se passeéen
votre fille, dans ce cas-la, que doit faire le nuialé&

Patiente 5 je ne pense pas qu'il y ait de difficultés entrefiti@ et moi.

C.B. : pour terminer, j'ai quelques questions un peu pachniques. Savez-vous ce qu'est "la personne de
confiance" ?

Patiente 5 :non.

C.B. : savez-vous ce que sont "les directives anticip@es"

Patiente 5 :non.

C.B. : avez-vous déja entendu parler de "la curatellytile, la sauvegarde de justice" ?
Patiente 5 :non.

C.B. : du "mandat de protection future" ?

Patiente 5 :non, je ne connais pas.

C.B. : voila, notre entretien est maintenant terminévdias remercie beaucoup pour votre participatiore a c
travail et pour le temps que vous avez bien vouhcoorder.

F) Entretien avec le patient @durée 34 minutes)

Patient de 77 ans, dont I'aidant principal est lbse, et vivant a son domicile avec son épousepd égoulé
depuis le diagnostic : 4 ans et demi.

Cédric Bornes :la premiere question que j'aimerais vous posecente le déroulement de la consultation chez
le médecin généraliste. Est-ce que vous y rendéoseest-ce que vous vous y rendez avec votresépdu

Patient 6 :j'y vais le plus souvent seul.

C.B. : et quand elle vous accompagne, est-ce qu’elletassi®ute la consultation ou est ce que le médatin
demande de sortir ?

Patient 6 :non. On est toujours ensemble.

C.B. : pendant la consultation, est-ce qu’elle vous ¢aigarler avec le médecin ou est-ce qu’elle intetvie
librement dans la discussion ?

Patient 6 :non, non. Elle me laisse parler.

C.B. : avez-vous l'impression que le médecin prend autantompte ce que vous lui dites que ce que lui dit
votre épouse ?

Patient 6 :non, c’est pareil.

C.B. : auriez-vous un exemple de difficulté qui aurait @uvenir entre votre médecin et vous du fait de
I'intervention de votre épouse dans la relation ?

Patient 6 :non, avec ma femme on s’entend bien.

C.B. : concernant le secret médical, est-ce que le médemis demande votre avis avant de donner des
informations concernant votre santé a vos proches ?

Patient 6 :non, il ne me demande pas mon avis.

C.B. : le fait que votre femme assiste a la consultat@stsce que vous pensez que cela entraine une devée
secret médical ?

Patient 6 :moi, ma femme sait tout. Le médecin peut toutire.

C.B. : dans le cas d'un patient qui n'aurait plus toges facultés, est-ce que vous trouvez cela noromleay
médecin s’adresse directement aux proches powgrgilla santé de son patient ou, est ce qu'ileveadt pas le
faire aprés avoir obtenu I'accord du patient, d@ifea respecter le secret médical ?

Patient 6 :non, c’est bien. Au contraire.

C.B. : par rapport a la question du consentement. Eqtiede médecin vous demande votre avis conceraant |
prises de décision en rapport avec votre santé ?

Patient 6 :oui, on me demande mon avis, mais cela ne me dénaag de toutes les facons. Si ma femme a
guelque chose a lui dire et que I'on me dise déraor petit peu, cela ne me géne pas.
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C.B. : cela arrive que le médecin vous dise : « jauesidin de parler avec votre épouse seul a seul » ?
Patient 6 :peut-étre une fois, mais cela ne me géne pas.

C.B. : pour quelle raison, pensez-vous que le médecia a@wemandé de sortir ?

Patient 6 :pour la téte, quoi...

C.B. : par rapport a vos difficultés de mémorisation 8sta-dire que le médecin vous a vu seul a ses| puiu
votre épouse toute seule ?

Patient 6 :oui, c'est ca.
C.B. :jai une question concernant la conduite autonsoliikst-ce que vous conduisez ?

Patient 6 :je conduis, mais ma femme ne veut pas que je emgharce que je conduis trop vite. Alors, quand
on a besoin de prendre la voiture, c’'est elle gaduit. Elle ne veut pas que je conduise. [...]

C.B. : imaginons le cas de quelgu’un qui n'a plus tolgssapacités de conduire mais qui voudrait quagchen
continuer a conduire. Dans ce cas-la, qu’est-cevque pensez qu'il faille faire ?

Patient 6 :il faut mieux l'arréter.

C.B. : qui doit I'arréter selon vous ? Sa famille ? Lede@én ?

Patient 6 :le médecin, oui, c’est bien aussi. S'il ne saitspbu il est, s'il se perd. Ca dépend de la personn
C.B. : dans votre cas, par exemple ?

Patient 6 :ma femme ne veut pas que je conduise.

C.B. : et le médecin, est-ce qu'il vous en a parlé ?

Patient 6 :ils ont d en parler avec ma femme. Je ne saislpage m’en occupe pas. Si elle veut conduira, je
laisse conduire.

C.B. :imaginons maintenant le cas d'un patient qui sésealé, qui n'aurait pas d’entourage. Dans ce aagst-
ce que vous pensez que le médecin doit recherchgroehe dans la famille ou dans le voisinage ?

Patient 6 :oui, il faudrait qu'il cherche pour trouver unijbi
C.B. : vous pensez qu'il doit chercher plutot dans laiflerou plutét dans le voisinage ?

Patient 6 :ca, c’'est autre chose, les voisins. Moi, je sais §§ vous alliez voir mes voisins, je ne serais pa
I'aise que I'on dise : « il perd la téte », tout.ca

C.B. : donc plutbt la famille. Et s'il s’agit de familldodgnée, est-ce que le médecin doit appeler les @en

Patient 6 :oui, effectivement, cela serait bien de mettréalaille gentiment au courant de tout cela. J'ai des
proches [...] , ils ne savent pas que jai perdu &mwire. Hier, on était invité chez des amis, oraasp une
journée trés agréable. Personne n’'a remarqué aneig' des pertes de mémoire.

C.B. : vos proches [...] ne sont pas au courant ?
Patient 6 :ah non, non.

C.B. : et si le médecin, justement, appelait vos prochekdn disant : « monsieur X [...] a des problémes de
mémoire, je vais avoir besoin de votre aide poutagees choses ». Est-ce que cela vous choquemitey
médecin appelle vos proches [...] pour leur parlecal@

Patient 6 :ah oui, oui.
C.B. : par rapport au secret médical notamment ?

Patient 6 :j'ai des proches [...], ils ne savent pas que @ngiici, dans cet accueil de jour. Parce que j& peu
aller dans la rue sans me perdre. Je prends le ne&frends le train.

C.B. : donc, méme par rapport a vos proches [...] , leesenédical doit étre respecté ?
Patient 6 :si je souhaite qu’ils soient au courant, je veus ge soit moi qui le fasse. Oui.

C.B. : si I'on se replace maintenant dans le cas de gueigqqui est seul, qui n'a pas d’entourage, dansase
vous pensez que le médecin peut appeler la fafille

Patient 6 :il faut voir si vraiment il faut le dire...

C.B. : dans le cas contraire ou il y a beaucoup de pspdeemédecin va avoir besoin qu'il y ait un aidant
principal, comment est-ce que I'on doit alors chigist aidant principal ?
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Patient 6 :il faudrait quand méme en parler au patient, pgreela famille devrait savoir un peu les choses. L
conjoint en premier, ah oui, c’est le premier. [...]

C.B. : donc ca serait mieux que ca soit le patient goisibse qui va l'aider. Est-ce que le médecin @urr
dire : « moi, je préférerais que ce soit votre filstdt que votre femme parce que votre femme aspeu
agée... » ?

Patient 6 :ca dépend des personnes. Vous devez, vous agsslre des garanties. Vous voyez bien en parlant a
la personne si...

C.B. : par exemple, s’il y a plusieurs enfants, est-ce qgest le patient qui doit choisir en disant: eim
j'aimerai que ce soit plutdt mon fils ou ma filleaign'aide » ou, est-ce que c’est le médecin qui dioe : « moi,
je préférerais, entre votre fils et votre fille,eqee soit plutdt votre fille, pour telle raison..?»

Patient 6 :cela dépend. Mettons que j'ai des facultés tri@&seads, dans ce cas, c’est a vous de voir.
C.B. : est-ce que votre médecin généraliste vous densnvdére épouse s'occupe bien de vous ?
Patient 6 :elle ne s’occupe pas de cela. Non. Elle ne pose&l@ajuestions comme cela.

C.B. : est-ce que vous trouveriez cela normal que le niédgmse des questions pour savoir si I'aidantate s
patient s’occupe bien de lui ?

Patient 6 :au début, elle me posait des questions mais &laas duré longtemps.

C.B. : il arrive dans les familles qu’il y ait des cotdli est-ce que votre médecin vous demande commosnt v
proches s’entendent entre eux ?

Patient 6 :non, elle ne me pose pas la question. Si elle rpedait, je lui dirais que tout va bien.

C.B. : imaginons une famille dans laquelle il y aurais dktsaccords, les gens ne seraient pas d'accotd sur
prise en charge, qui est-ce qui doit décider dareas-1a, le patient ? Le médecin ?

Patient 6 :ca serait plutot le médecin. Si la personne neesd plus compte de ce gu’elle fait, c’est plut |
médecin.

C.B. : ce n'est pas la famille qui doit essayer de régl@robleme ?

Patient 6 :c’est délicat. Il vaudrait mieux que le médecirt Va famille avant, puis dise : « il vaudrait mieu
gue ga soit comme ¢a, ou comme ¢a... ».

C.B. : vous voulez dire que le médecin propose et qiemnhdle décide ?
Patient 6 :oui, cela serait mieux.

C.B. : imaginons, maintenant, qu'il y ait un conflit enfie médecin et le proche. Qu’est-ce qu'il faudfaitte
dans ce cas-la, selon vous ? Pour vous donnerampg, il arrive que les proches appellent le miédecur lui
poser des questions sur I'état de santé de scenpatiais le médecin ne veut rien dire a cause chetsmédical.

Patient 6 :ah, bien il faut lui dire. Oui, oui. Il faut bigque quelgu’un sache ce qui se passe. Si ma fenait& ét
ma place, j'aimerais mieux que I'on me dise.

C.B. : malgré le secret médical ? Vous aimeriez mieuanguméme, le savoir ?

Patient 6 :ah, oui !

C.B. : et si le médecin refuse que vous assistiez arlauttation ?

Patient 6 :cela ne me dérange pas.

C.B. : et imaginons que le proche ne soit pas d’accoeg &vprise en charge du médecin...
Patient 6 :si c’est important, il faut faire ce que conselilanédecin.

C.B. : en cas de tensions entre le médecin et la fargilie,doit-on faire ? Est-ce qu'il faut changer didetin ?
Est-ce qu'il faut essayer de régler le probleme ?

Patient 6 :oui, il faut essayer parce que le médecin saittikfqit.
C.B. : donc, dans ce cas-la, comment régler le probleRFau®il se réunir pour en discuter ?
Patient 6 :oui, comme on discute |a, en ce moment.

C.B. : donc, éventuellement, rencontrer les famillesistuder. Et en cas de conflits entre le patiensaat
proche, que faut-il faire ?
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Patient 6 :cela dépend comment est le patient. Si, par exergpfEtient ne veut pas faire ce que vous dites et
que vous sentez, vous, qu'il faut le faire, aloreanoment-la, vous pouvez aller au-dela de c¢a datérét du
patient, méme s'il n'est pas complétement d’acctréaut aller au-dessus. C’est comme pour un doctgli

doit faire une opération mais le patient ne le &g

C.B. : et en cas de conflits entre le patient et sonueat®e, que doit faire le médecin ?
Patient 6 :il faut essayer mais si les gens ne veulent pas w'insistez pas et puis c’est tout.
C.B. : est-ce que le médecin doit alors essayer de trauvautre proche ?

Patient 6 :si j'ai perdu toute ma téte, ce n’est pas moidpis décider. C’est le médecin et le proche queiti
trouver une solution. Vous avez une drble de resqifité !... rires...

C.B. : pour terminer, j'aimerai savoir si vous connaiseaznotions suivantes. Savez-vous ce qu’est 'lsopae
de confiance" ?

Patient 6 :vaguement.

C.B. : avez-vous déja entendu parler des "directivesipéts" ?

Patient 6 :non.

C.B. : connaissez-vous les notions de "sauvegarde degqustiratelle, tutelle" ?

Patient 6 :non, qu’est-ce que c’est que ¢ca ? Non, non. Jafamme, j'ai mes enfants...
C.B. : et le "mandat de protection future" ?

Patient 6 :bof, non.

C.B. : merci beaucoup, nous avons terminé notre entreltiiemci pour votre participation et pour toutes vos
réponses.

G) Entretien avec la patiente {durée 32 minutes)

Patiente agée de 85 ans, dont l'aidant principalladille, et vivant seule a son domicile. Tempsu#é depuis
le diagnostic : 3 ans.

Cédric Bornes : bonjour, je tiens a vous remercier pour votreipi@dtion. La premiere chose que j'aimerais
gu'on aborde ensemble c’est la fagon dont se plassensultation chez le médecin généraliste. Egjcid
arrive que vous soyez seule avec le médecin oceestie votre fille assiste a toute la consultation

Patiente 7 :je suis souvent seule avec le médecin parce que jens pas a ce que ma fille se méle de mes
histoires. Enfin, je n’en ai pas tellement souv@aur le moment, je vais assez bien. Je toucheidu b

C.B. : est-ce qu'il arrive, parfois, que vous voyez ledew@n avec votre fille ?
Patiente 7 ;je ne sais pas, mais elle est au courant deEdiatsait. Ma fille est trés bien.

C.B. : quand votre fille assiste a la consultation, estjge vous souvenez si le médecin lui demande rtie so
pour pouvoir étre seul avec vous ?

Patiente 7 :je ne sais pas. Je ne me souviens plus. Non,jeoigepas.

C.B. : pensez-vous que cela serait mieux si le médecigrghste, lorsqu'’il regoit son patient en préseduae
proche, demande au proche de sortir ?

Patiente 7 :absolument. Il vaut mieux que cela existe. C'¢i,uparce que la personne malade n’arrive pas a
juger exactement ce qu’'elle ressent donc, c’e$# gii'une autre personne de la famille, trés prpoghisse
intervenir.

C.B. : si cette intervention se faisait en votre abseestce que c’est quelque chose qui vous choqurait
Patiente 7 :cela ne serait pas agréable.

C.B. : dongc, s'il doit y avoir des échanges entre le roigdet votre proche, il vaut mieux que vous soyez a
courant ?

Patiente 7 :absolument. C’est mon avis. C’est que ce n'esbgasable.

C.B. : pendant la consultation est-ce que votre filldgpapontanément avec le médecin ou est-ce qu'atie p
seulement lorsque vous avez des difficultés a eapsimer ?

Patiente 7 :non, elle parle normalement. Je pense que jepa'sieu de choses ni a cacher ni a dire... non, donc
elle parle normalement.
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C.B. : et le médecin vous avez I'impression qu'il sS’adeeautant a vous qu’a elle ?
Patiente 7 :il écoute les deux.

C.B. : en prenant autant en compte vos remarques gselases ?

Patiente 7 :absolument, je pense que oui.

C.B. : maintenant, j'aimerai savoir si vous avez des gtesde difficultés que vous auriez pu rencontrefait
de l'intervention de votre fille dans la relationi gous lie a votre médecin ?

Patiente 7 :je ne suis pas sire. Des choses personnelles @fitam’aurait pas besoin de savoir par exemple ?
Cela se pourrait. Ce sont des choses possibles.

C.B. : pour vous donner des exemples de difficultés guprbche pourrait engendrer, cela pourrait étre, pa
exemple, un proche qui ne serait pas d'accord &vewise en charge du médecin ou un médecin gaitser
énervé parce que le proche I'appelle sans cesseapoin des informations sur la santé de son pitien

Patiente 7 :la, je ne pourrai pas vous dire. Non, je ne sass p

C.B. : ou un proche qui voudrait assister a la consoltathais le médecin lui dit ; « écoutez, je préffue vous
n'assistiez pas ».

Patiente 7 :ce serait normal. Je n'ai pas eu d’exemple pargiis il est normal que le médecin n’ait pas envie
d’avoir toujours la deuxiéme personne autour dejliand il a besoin de consulter. Enfin, je trouue ga c’est
normal.

C.B. : maintenant, j'aimerais qu'on aborde ensemble kstion du secret médical. Est-ce que le médecis vou
demande votre avis avant de donner des informasiongotre santé a vos proches, notamment a \ibere f

Patiente 7 :je pense qu'il pourrait le faire s'il considéreeqeiest un cas urgent et que, personnellement Je n
réalise pas. Donc, il pourrait trés bien le faire.

C.B. : éventuellement, dans un cas d’'urgence ?

Patiente 7 :il peut agir avec un enfant ou quelqu’un d’autedalfamille, pour lui signaler.
C.B. : quitte a lui donner des informations médicales ?

Patiente 7 :ah, oui. Oui, oui.

C.B. : en dehors d'un cas urgent, trouveriez-vous cetenabque le médecin parle de votre santé a vatee fi
sans vous avoir demandé votre accord au préalable ?

Patiente 7 ;je trouve que c’est normal.
C.B. :il n'est pas tenu de dire a chaque fois : « esjteeje peux en parler a votre fille ? »
Patiente 7 :cela peut se faire. Moi, je trouve que c’est ndrid@ne serais pas vexee.

C.B. : est-ce que vous pensez que le fait que votredBiEste a la consultation, le fait que vous aceeEa
présence, cela délivre automatiquement le médecmespect du secret médical ?

Patiente 7 :je pense qu'il y a peut-étre des fois ou la pamsomaimerait pas avoir un enfant prés d’elle pour
dévoiler quelque chose qu’elle n'a pas racontéeepample. Ce n’est pas mon cas. Il y a quand ménsecret
médical. Il y a des choses peut-étre personnelledagpersonne n’aimerait pas que son enfant sache.

C.B. : si on se place maintenant dans le cas de quelquiume serait plus autonome, qui n'aurait plugdsises
facultés...

Patiente 7 :alors ca, c’est plus grave. Oui.

C.B. : dans ce cas, si le proche assiste a la consultast-ce que cela change quelque chose ? Esecelans
ce cas-la, le médecin peut parler de tout avecdehe parce que les capacités du patient sonaltéges ?

Patiente 7 :cela dépend de I'état du patient. Si c’est ungpatiui a perdu la téte, c’est tout a fait nornal.
c’est un patient qui se rend tout a fait comptesaie état... bon, ¢a n'est pas toujours agréable lpquatient. Il
y a deux cas différents.

C.B. : est-ce que, si le patient n'a plus toutes sedtégudans ce cas-la, vous pensez que le secrétahéath
plus lieu d'étre ?

Patiente 7 :ah, je crois qu'il vaut mieux, pour I'enfant erutaas, qu'il soit prévenu. La personne qui eskade
famille doit étre prévenue. Oui, bien sir. Celatpaller trés loin. Ce n’est pas encore mon cas mpaipeut
arriver, on ne sait jamais. Si je suis gateudeui le prévenir.
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C.B. : dans ce cas, pensez-vous que le secret médidaBpeuevé ? Le médecin pourrait dire par exemple
« votre mere a eu tel probléeme de santé par |&€psssis n'avez pas été mise au courant mais mainténfaut
que je vous en parle » ?

Patiente 7 :je pense que oui. Enfin, moi, je pense que c'éséssaire.

C.B. : jaimerai que I'on aborde maintenant la questianabnsentement, c’est-a-dire le fait que I'on vous
demande votre accord pour toutes les décisionsangernent votre santé. Est-ce que votre médeciérglste
vous demande votre accord par rapport a toutedélgsions qui concernent votre santé ?

Patiente 7 :ca dépend de mon état. Il peut demander a mafidsi. Moi, cela ne me géne pas.
C.B. : est-ce qu'il faut quand méme, a chaque fois, @utivotre avis ?

Patiente 7 :tant que je suis consciente, oui !

C.B. : si on se place maintenant dans le cas de quelguiun’aurait plus toutes ses facultés...

Patiente 7 :alors |3, totalement. L'enfant, la personne respobte, doit prendre tout en main. Mais, tant que je
suis consciente, il N’y a pas de raison. Il fautdemander mon avis en tout cas.

C.B. :jai une question qui concerne la conduite autoileob
Patiente 7 ;je ne conduis plus. J'ai beaucoup conduit etgeette beaucoup d’avoir arrété.

C.B. : quelles sont les raisons qui vous ont amené &eaé conduire ? Est-ce que c’'est parce que vousus
sentiez plus en sécurité ?

Patiente 7 :pas du tout, non. Mais eux ont eu I'impressionilg@lait mieux que j'arréte. J'ai arrété, maislge
regrette toujours.

C.B. : vous avez arrété sur les conseils de votre famillsur les conseils de votre médecin ?
Patiente 7 :la famille plutét.

C.B. : que faut-il faire quand une personne n'a pluségmcités de conduire mais qu’elle continue qua@ochen
de conduire ?

Patiente 7 :il faut essayer de I'arréter parce que c’est demgepour elle et pour les autres.
C.B. : et dans ce cas-la, qui doit essayer de l'arréter ?

Patiente 7 :d’abord la famille, ou le médecin...

C.B. : donc le médecin a son mot a dire dans la quedgdtarrét de la conduite automobile ?
Patiente 7 :si c’est un danger public, il vaut mieux.

C.B. : si le médecin pense que son patient n’est pluabtapgle conduire sans se mettre en danger, vosepen
que c’est son rble d’en parler avec lui ?

Patiente 7 :moi, j'ai arrété de conduire et je le regretteniment. Je suis toujours malheureuse.

C.B. : est-ce que ¢a a été difficile, la discussion axetce famille, lorsqu’ils vous ont conseillée déer de
conduire ?

Patiente 7 :¢a n'a pas été facile, mais j'ai accepté. Maisremfest pénible. Ah, c’est trés pénible. Je lgrette
encore.

C.B. : est-ce que vous en aviez parlé avec le méde@mioment-la ?
Patiente 7 :je ne m’en souviens plus. Je ne peux pas vousMas je le regrette encore.

C.B. : changeons de sujet, si vous le voulez bien. llcg@iaines personnes qui sont isolées, qui n'ostdea
famille et dont I'état de santé n’est pas bonn#ssont plus autonomes et ils ont besoin d’avoitaide. Est-ce
que vous pensez que, dans ce cas-la, le médetichdocher une aide dans la famille ou dans I'awaigel ?

Patiente 7 :non, parce que cela ne servirait a rien puisquéls’en occupent pas. S'ils le laissent tombenpa
avis, cela ne servirait a rien. |l faut qu'il s’ege lui-méme de trouver des gens pour I'aider.

C.B. : donc plut6t se tourner vers des aides professii@sie

Patiente 7 :je ne sais pas ce que 'on peut trouver, maiault vnieux des aides professionnelles parce quée c’'es
terrible de laisser tomber des vieilles personnes !

C.B. : est-ce que vous pensez que le médecin peut s’appuyles voisins, sur le voisinage ?

Patiente 7 :cela dépend du voisinage.
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C.B. : est-ce que c’est bien que le médecin prenneidithie d'aller voir les voisins ? Est-ce que c’b&n qu'il
le fasse ou est-ce qu'il faut, au contraire, éwitegenre de chose ?

Patiente 7 :ah, c’est difficile pour le médecin d’aller void voisins. Soit il les connait et c’est bien, doite
les connait pas et ils vont lui demander de quse inéle.

C.B. : imaginons, maintenant, le cas d’'une personne gugemnait plus autonome, qui aurait besoin d’'une,aid
mais qui serait trés entourée. Le médecin va dasoin d’'avoir un interlocuteur privilégié, ce diomn appelle
I'aidant principal. Comment pensez-vous qu'il faitthoisir cet aidant principal ?

Patiente 7 :ca dépend des gens. Ca peut étre un enfant. Ymyoe n’est pas bien. Quelqu’un de la famille...
c’est difficile ¢a !

C.B. : qui est-ce qui doit choisir ? Est-ce que c’egidéent ou est-ce que c’est la famille qui doitidéc?
Patiente 7 :les deux. S'il est conscient, il faut qu'il compre et qu'il accepte.

C.B. : est-ce que vous pensez que le médecin a lui sosshot a dire dans le choix de cet aidant prinéga
pourrait dire : « je connais votre fille et votitsfje connais votre mari. Votre mari est assez @pgvotre fille
habite loin. Je préférerai que ce soit plutét vdiie.. ». Est-ce que le médecin a son mot a dinesdzette
discussion ?

Patiente 7 :je crois qu'il peut quand méme donner son opimprdisant : « je pense que ¢a serait mieux comme
¢a. Je ne peux pas vous affirmer vraiment que esteilleure solution mais, a mon avis, je pense gjest la
bonne solution. ». Moi, je ne serai pas du touticiée.

C.B. : et dans le cas d'un patient qui n’a plus toutesfaeultés, comment pensez-vous que I'on doit @hois
I'aidant principal ?

Patiente 7 :il faut prévenir la famille d’abord. Enfin... la faife le sait déja. Il faut demander a la famille de
l'aider a décider, si la famille est compétentgadable, etc... tout dépend de la famille.

C.B. : et si elle n'est pas compétente ?
Patiente 7 :ll faut agir autrement.
C.B. : donc plutbt des aides professionnelles, c’est bieh

Patiente 7 :il faut agir autrement. Il faut mettre tout engaasi la famille n’est pas compétente. On ne past p
laisser une personne agée, incapable, rester seule.

C.B. : donc, si la famille n'est pas a la hauteur, voaasez que le médecin peut dire : « je préfére gue |
mette en place des aides professionnelles parcigeepense qu'il va y avoir des problémes ».

Patiente 7 :oui, absolument. L&, c’est un réle qui dépasseddecin. En fait, c’est ¢ca qui est terrible !
C.B. : qu’est-ce que vous voulez dire par « qui dépassesdecin » ?

Patiente 7 :ce n'est plus médical, c’est délicat.

C.B. : et, est-ce que c'est quand méme le réle du médseion vous ?

Patiente 7 :oui, je pense qu'il doit. Cela fait partie de soétier. Je ne suis pas médecimires...

C.B. : est-ce que votre médecin vous demande commenseglasse avec votre fille ? Si elle s'occupe ben
vous ?

Patiente 7 :probablement, je ne sais pas. Mon médecin esbie@s trés sympathique, trés amical.
C.B. : trouvez-vous cela normal que le médecin s’intagregr la facon dont le proche s’occupe de sonmieie

Patiente 7 :c’est bien qu'il s'intéresse au proche qui s'owe son patient, vérifie que la personne est bien
prise en main, qu’on s'occupe bien d’elle. Il éeal@nvironnement.

C.B. : ce n'est pas choquant ?
Patiente 7 :non, je trouve cela normal... pour un bon médecin.

C.B. : nous allons maintenant aborder I'avant-dernienfpde notre entretien. Il s’agit de la question dasflits
qui peuvent survenir. Dans certaines famillestriva qu'il y ait des tensions entre des membredamille.

Patiente 7 :oui, cela doit arriver. Oui.

C.B. : est-ce que votre médecin vous interroge sur larfalpnt se passent les relations dans votre farkifie
ce qu'il vous pose la question ?

Patiente 7 :non, il n’y a pas eu lieu. Mon médecin connait fitia. lls ont des rapports normaux. Pour moi,
non ! Mais, le médecin doit pouvoir se renseignerce genre de choses. C’est important pour ledeala
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C.B. : est-ce que votre fille a le méme médecin que Pous
Patiente 7 :non.

C.B. : est-ce que vous pensez que c’est embétant shdhget le patient sont suivis par le méme médeeist
gu’il vaut mieux avoir des médecins différents ?

Patiente 7 :ca alors, je n'en sais strictement rien ! Je p&s pensé a la question.

C.B. : est-ce que vous pensez que cela pourrait pertiabetation avec votre médecin, ou vous mettre anal
l'aise ?

Patiente 7 :je ne pense pas, non. A priori, non. Les secretsd fille sont les secrets de ma fille. Je ne @ens
pas que le médecin va me les raconter et je neldb@as a connaitre les secrets de ma fille, etwacsa.

C.B. : maintenant, imaginons qu'il y ait des proches mfaient pas tout a fait les mémes idées sur cd qu'i
convient de faire pour le patient.

Patiente 7 :mettre a I'hdpital ou pas...
C.B. : par exemple. Comme est-ce que I'on doit faire dansas-la ?

Patiente 7 :ca, c’est une chose qui ne m'est pas arrivée.t@es délicat. Il faut un médecin qui puisse les
réunir pour leur expliquer la situation et direqeeil pense, lui.

C.B. : le médecin peut avoir, 1a, un réle de conciliatenrexpliquant les choses et en rencontrant desbnesm
de la famille ?

Patiente 7 :oui. Ce n'est pas ce qu’ils font toujours. Je mmge pas. Cela pourrait faire partie de leurs
fonctions...

C.B. : et le patient, dans cette discussion, quellezeptae ?
Patiente 7 :soit il est Ia, soit il n'est pas la... d'ailleursla peut étre sans lui.
C.B. : par rapport a la question, par exemple, d’'allersdan établissement spécialisé ?

Patiente 7 :non, je ne crois pas. Il faut qu'il soit la. llufal'intégrer dans la discussion. Je trouve queerait
correct de les réunir tous ensemble.

C.B. : on pourrait imaginer de réunir le patient, le neddet les membres de la famille qui ne sont pasatrd
entre eux ?

Patiente 7 :enfin, une partie. Oui, c’est ¢a.

C.B. : et essayer de discuter tous ensemble pour trdaiveeilleure solution ?

Patiente 7 ;je ne sais pas si cela se fait. Cela serait agpliqué a faire quand méme !
C.B. : gu’est-ce qui serait compliqué selon vous ?

Patiente 7 :réunir la famille, le médecin...

C.B. : pourquoi est-ce que vous pensez que cela serajilcué ?

Patiente 7 :parce que les gens ne sont pas d’'accord entreleascenfants, dans la famille méme, il y en a qui
sont pour I'hospitalisation et d’autres contre Bpdgalisation. Je ne peux pas vous dire, je n'é&rgn...

C.B. : cela fait partie des réponses que vous pouvezangeed. Imaginons, maintenant, qu'il y ait un cdnfli
entre le médecin et le proche. Par exemple, qudit yn conflit entre votre médecin généralisteatte fille.

Patiente 7 :et c’est le médecin...
C.B. : gu’'est-ce que vous pensez que I'on peut faire dartas-la ?

Patiente 7 :c’est embétant. Je pense que c’'est le médecimepiit se rendre compte, ou abandonner, ou
proposer quelqu’un d’autre pour éviter le conflit.

C.B. : le médecin doit proposer un autre proche ? Direegample : « je ne m’entends pas trés bien avee vo
fille, je préférerais que ce soit votre fils qubstupe de vous... ».

Patiente 7 :ou un autre médecin...

C.B. : donc, en cas de conflit entre le médecin et lelppsi 'on n'arrive pas a trouver de solutionfailit
changer de médecin ?

Patiente 7 :il faut changer de médecin.

C.B. : imaginons maintenant un conflit entre le patig¢rgam proche, que doit faire le médecin dans cdacas

163



Patiente 7 :il doit la boucler !
C.B. : vous pensez qu'il est préférable qu'il n’intervienpas ?

Patiente 7 :qu'il n’'intervienne pas. Cela risquerait d’explos€’est délicat. Il ne faut pas qu'il prenne parti
qu’il s'en méle.

C.B. : cela pourrait étre pire ?
Patiente 7 :a mon avis.

C.B. : pour finir, j'ai quelques questions concernantglgislation actuelle. Avez-vous déja entendu patieta
désignation d'une "personne de confiance" ?

Patiente 7 :non.
C.B. : savez-vous ce que sont les "directives anticip@es"
Patiente 7 :de qui ?

C.B. : du patient. Par exemple, si on présente une neatialit on sait qu’elle va évoluer vers une altératle
notre état de santé, on peut dire de facon anécipéle jour ou je ne serai plus en capacité dgddé voila
comment je veux que cela se passe ». C'est-a-ded’'gn anticipe I'avenir en donnant nos propregdives
concernant les décisions a prendre en rapportraotee santé pour le jour ou I'on ne sera plus gracié de le
faire.

Patiente 7 :alors ca je n'y ai pas pensé ! Je vous ¢e.dirires...
C.B. : et avez-vous déja entendu parler de "la curateliritelle” ?

Patiente 7 :je connais de nom. La curatelle, c’est une pemayui s'occupe de vous, de loin ou de prés, et qui
vérifie si tout est en regle, etc...

C.B.: et la "sauvegarde de justice" ?

Patiente 7 :¢a, je ne connais pas.

C.B. : avez-vous entendu parler du "mandat de protetitme" ?
Patiente 7 :non, je ne connais pas.

C.B. : cela consiste a choisir a 'avance, dans le cd®atne serait plus capable de le faire par léesujui on
souhaiterait voir s’occuper de nos biens, de noérsonne.

Patiente 7 :que le patient dise ce qu’il veut au moment queilit choisir. C’est bien. Ca, je ne connaissais pas
C’est trés bien. Pourquoi pas ? Alors-la, moi,gesais pas ce que je dirai, d'ailleurs, parce e fils qui est
trés bien et ma fille... tous les deux sont bien.

C.B. : notre entretien touche maintenant a sa fin. Je veoercie beaucoup pour toutes vos réponses et pour
votre participation.

H) Entretien avec la patiente §durée 28 minutes)

Patiente agée de 86 ans, dont I'aidant principdl lesfille, et vivant seule a son domicile mais sld@ méme
immeuble que son fils. Temps écoulé depuis le dsign 1 an.

Cédric Bornes : bonjour, je tiens a vous remercier de participeced entretien. La premiére chose dont
j'aimerais que I'on parle ensemble, c’est le déemént de la consultation. Quand vous allez chazvoédecin
généraliste, est-ce que vous y allez seule oueegtie votre fille vous accompagne ?

Patiente 8 :tout dépend. Quelquefois 'y vais seule, et quelqgis j'y vais avec ma fille.

C.B. : quand vous y allez avec votre fille, est-ce quievfille assiste a toute la consultation ou pas ?
Patiente 8 :pas toujours.

C.B. : comment est-ce que cela se passe ?

Patiente 8 :écoutez, il y a la consultation et apres on appeh fille.

C.B. : le médecin vous voit d’abord seule et ensuite waiisavec votre fille ?

Patiente 8 :d’abord il me voit seule, et aprés ma fille sed&st ca.

C.B. : est-ce que cela vous géne que le médecin voi Vil sans vous ?
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Patiente 8 :cela ne me géne pas du tout.

C.B. : méme si c’est pour parler de choses qui vous ¢coané?

Patiente 8 :non, absolument pas.

C.B. : vous n'avez pas peur qu'ils décident de certaiheses sans vous demander votre avis ?
Patiente 8 :non, parce que je vis beaucoup avec ma fille. [gan,du tout.

C.B. : lorsque le médecin vous voit toutes les deux, rabse est-ce qu'il tient autant compte de vos reueas
que de celles de votre fille ?

Patiente 8 :je crois que cela va. Il y a un bon ensemble.
C.B. : votre parole reste bien écoutée ?
Patiente 8 :oui.

C.B. : pendant la consultation, est-ce que votre fille paler spontanément ou est-ce qu’elle intervient
seulement lorsque vous avez des difficultés a eapsimer ?

Patiente 8 :elle interviendra lorsque le médecin lui demandemavis. Elle ne va pas parler spontanément.

C.B. : maintenant, jaimerais savoir si vous avez le smirvd’'une difficulté qui a pu survenir entre vatsvotre
médecin, dans la relation avec votre médecin, tluléd’intervention de votre fille ?

Patiente 8 :non, je n'ai pas eu de probléme. Le médecin aggeé¢bis des étudiants qui viennent et cela ne me
géne pas du tout.

C.B. : maintenant, j'aimerais que I'on parle du secretlicel. Est-ce que votre médecin vous demande votre
accord avant de parler de probléemes de santé wonegmant a votre fille ?

Patiente 8 :je crois qu'il ne me demande pas mon avis. Nomepgu’elle est souvent avec moi. Il n'a pas a
demander mon avis parce que nous sommes ensemble.

C.B. : vous pensez que, quand votre fille est avec vamig,veut dire que le médecin peut tout dire ?
Patiente 8 :oui, naturellement, parce que ma fille s’occupergr®@ment de moi.

C.B. : est-ce qu'il y a des choses qui doivent quand méssier couverte par le secret médical, méme sévot
fille est présente ?

Patiente 8 :moi, je ne crois pas. Il peut tout dire.

C.B. : jai maintenant une question en rapport avec leseatement. Pour les décisions qui concernent votre
santé : les médicaments, le fait d’aller ou nonsdam accueil de jour... est-ce que le médecin vounsadde
votre accord a chaque fois ou est-ce qu'il peuvermqu’il en parle avec votre fille, sans vous deaer votre
accord ?

Patiente 8 je crois que cela n’est pas arrivé. A chaque fbimge demande mon avis.

C.B. : une guestion, maintenant, concernant la conduitensobile. Est-ce que vous conduisez ou avez condui
par le passé ?

Patiente 8 jamais !

C.B. : imaginons quelgu’un qui n'aurait plus les capacdé conduire mais qui le ferait quand méme. Que fa
il faire dans ce cas-la, selon vous ?

Patiente 8 :il vaut mieux lui demander de ne plus conduirecpaue ce n'est pas normal.
C.B. : qui est-ce qui doit lui demander ?

Patiente 8 ;je peux, peut-étre, m'adresser a quelqu’un polorgui dise.

C.B. : est-ce que c’est la famille ou est-ce que c’estdelecin qui doit lui dire d’arréter ?
Patiente 8 :il peut y avoir les deux. La famille et le médecin

C.B. : cela fait partie du réle du médecin ?

Patiente 8 :oui. Je ne trouve pas cela choquant.

C.B. : dans quel ordre ? La famille d’abord et le médegires ?
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Patiente 8 :cela dépend de la personne. Je crois que, quelguitfvaut mieux que cela soit le médecin avant e
la famille aprés, plutét que la famille avant etmdédecin aprés. Moi, par exemple, je préféreraes api soit
d’abord le médecin qui m’explique et, je compremraieux que la famille m’en parle aprés. Si laifem’en
parlait avant, je crois que cela me choquerait !

C.B. : vous penseriez : « de quoi est-ce qu'ils se mélentlors que si c’est un médecin, ce n'est pasilpa
Quelle est la différence ?

Patiente 8 :si c’est un médecin, il connait son métier. It saaiment si j'ai une bonne vue ou pas, ou quelque
chose comme cela. Donc, s'il me le dit, je compraisdplus facilement que si c’est ma famille ganhs savoir,
me dit : « tu ne conduiras plus ! ».

C.B. : imaginons, maintenant, le cas d'un patient quaiseésolé, qui n'aurait pas de famille, qui n'adrpas
d’entourage mais dont I'état de santé ferait catifait besoin d’'une aide. Est-ce que son médedtrfaiee des
recherches pour trouver quelqu’un qui pourraitliéai?

Patiente 8 :oui, je pense. Mais nous, si on est a cOté, @estus aussi d’essayer de l'aider.
C.B. : quand vous dites « a cdté », vous voulez dir@aendue voisin ?
Patiente 8 :oui, en tant que voisin.

C.B. : que doit faire le médecin selon vous ? Est-cel goit faire des recherches dans la famille ? Estrge
c’est le réle du médecin ou pas de faire cela ?

Patiente 8 :je crois que c’est plutét son réle. Si la persoeskseule et qu’elle n'est pas entourée de sdléami
c’est son réle, quand méme, d’essayer de se negtirapport.

C.B. : si, jusqu'a présent, les gens ne se sont pasirtépessés, est-ce qu'il n'y a pas un risque d'dis
contacter ?

Patiente 8 :écoutez, il vaut mieux risquer plutét que de Exissne personne malade abandonnée comme cela.
Méme s'il y a un risque, moi, j'avertirai quelqu'uie pense.

C.B. : plutét quelqu’un de la famille ou plutét quelqu’da I'entourage, comme les voisins ?

Patiente 8 :si je connais des gens de la famille, javertitaifamille. Si je ne connais pas, je verrais kemage,
pour que la personne ne soit pas seule !

C.B. : en ce qui concerne I'entourage, est-ce que I'ar gter voir les voisins par exemple ?

Patiente 8 :oui, moi je ne me génerais pas. J'irai voir leswvis. La personne peut étre connue la ou elle est.
C.B. : est-ce qu'il n'y a pas aussi un risque avec lesinge ?

Patiente 8 :il ne faut pas aller chercher si loin que ¢a, guar@me !

C.B. : vous pensez qu'on peut éventuellement comptegsur

Patiente 8 :oui. On n’en prend pas qu'un. On en prend plusiguand les gens sont malades.

C.B. : considérons maintenant le cas de figure opposki @iine personne qui n'est pas isolée mais au
contraire qui a beaucoup de famille, est trés eatgumais dont I'état de santé fait qu’elle n’dssmutonome et
gu'elle a besoin d'aide. Le médecin a besoin dawei interlocuteur privilégié qui va étre I'aidaptincipal.
Comment choisir cette personne ?

Patiente 8 :on demande déja a la personne qui n'est pas biarlle a toute sa téte, si elle veut bien avoir
quelgu’un ? Autrement, on fait une recherche. Sédenin doit bien la connaitre, la personne... c'dsi de
VOir.

C.B. : vous pensez que le médecin peut avoir son mata dimoi, je préférerai que cela soit telle pensop».

Patiente 8 :je crois que le médecin a son mot a dire. Celee¢mrde. La famille peut aussi se réunir pour
expliquer a la personne, c’est plus facile.

C.B. : est-ce que votre médecin vous demande si voleesfdccupe bien de vous ?
Patiente 8 :non, il ne me pose pas cette question-la.

C.B. : est-ce que vous trouveriez cela normal que le migégmse cette question, s’interroge sur la fagamt ¢t&
proche s’occupe de son patient ?

Patiente 8 :cela dépend des situations. Si le médecin cotm#amille, qu’il connait bien sa malade, d’accord.
Si c’est la premiére fois qu'il la voit... c’est diffle, c’est délicat.

C.B. : dans quel sens est-ce délicat ? Parce que ca@gdmle pas trop ?
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Patiente 8 :un médecin, ¢a le regarde toujours !

C.B. : cette idée qu'un médecin s’interroge sur la fagont son patient est entouré, si on s’occupe biclidsi
le proche n'est pas maltraitant, par exemple. Esjue c’est normal ?

Patiente 8 :je trouve ¢a normal qu'un médecin demande cela,@ela fait partie de son travail. Comment
voulez-vous qu'il le soigne s’il ne connait pasttdul a besoin de connaitre I'environnement.

C.B. : jai maintenant une question par rapport aux éenfjui peuvent éventuellement exister dans certain
familles. Est-ce que votre médecin vous demandentanh cela se passe dans votre famille, si les gens
s’entendent bien entre eux ?

Patiente 8 :mon médecin ne me pose pas ces questions la, non.
C.B. : est-ce que vous trouvez cela bien qu'il s’y indéee?
Patiente 8 :je n'en sais trop rien. C'est son réle dans ladfon

C.B. : imaginons, maintenant, que dans la famille, iltydas tensions et que les gens ne sont pas taasaid

sur la facon dont il faut que I'on s’occupe de vdear exemple, il y en a un qui va dire : « Manjargrois qu'il

vaut mieux la mettre dans un établissement » riaigre dit que non. Qui est-ce qui doit décidenslae cas
la?

Patiente 8 :c’est la malade ! Si elle a toute sa téte, cashalade. Si elle n’a plus toute sa téte, c’eatfarille
de décider.

C.B. : est-ce que le médecin a aussi un role a joueraktes discussion ?

Patiente 8 :je crois que le médecin a son réle a jouer. It doinner son avis : « est-ce qu'elle doit aller a
I'hépital ou est-ce qu’elle peut encore rester obléz ? ».

C.B. : au final, pour un patient qui n'a plus toutes sagacités, qui doit prendre la décision ? Est-e dest
l'avis du médecin, est-ce que c’est l'avis de laifle ?

Patiente 8 je crois que c’est I'avis du médecin qui primeaqd méme. Quand il parle, c’est pour le patient.
C.B. : imaginons qgu'il y ait un conflit entre le médeeinle proche. Qu'est-ce que I'on fait dans ce éa3-I

Patiente 8 :et bien... écoutez, jinterrogerai déja ma filleup savoir exactement ce qu'il en est, parce qus da
ces cas-la je ne suis pas toujours au courarsgi Eia fille m’explique vraiment bien, je jugerai.

C.B. : gu’'est-ce que vous déciderez dans ce cas la ?
Patiente 8 :suivant ce que I'on me dit, j'irai vers le médeoinje resterai vers ma fille.

C.B. : si vous restez vers votre fille, est-ce que celatdire "changer de médecin", et si vous alles Ver
médecin, est-ce que cela veut dire "trouver quelyd'autre dans votre entourage pour vous aider" ?

Patiente 8 :ah, non ! Je garderai ma fille, bien sir, parcempeut avoir des divergences mais, quand méme,
c’est ma fille.

C.B. : maintenant, s'il y a un conflit entre le patiehten proche. Que doit faire le médecin dans céacas
Patiente 8 :cela m'étonnerait que j'ai un conflit avec masfill

C.B. : on se place dans un cas hypothétique...

Patiente 8 ;je ne sais pas. J'ai une grande confiance darfleae crois que j'irai vers ma fille.

C.B. : et le médecin, lui, il est un petit peu au milgautout cela, qu’est-ce qu'il doit faire ?

Patiente 8 :je crois que le médecin doit intervenir. C’estiade décider. C’'est le médecin, c’est lui qui saig
donc c’est a lui de décider.

C.B. : dong, s'il juge que la famille ne s’occupe paside la personne, il peut éventuellement...
Patiente 8 :c’est lui qui décide. Si elle doit aller a I'hoglit et bien, elle va a I'hépital !

C.B. : cela ne vous choquerait pas que le médecin préesieécisions a I'encontre de la famille s'il pegae
la famille n'assure pas correctement l'aide ?

Patiente 8 :non, cela ne me choquerait pas. Parce que, quactaisit son médecin, c’est que vraiment on a
confiance en lui. Ca ne me choquerait pas.

C.B. : nous avons presque terminé notre entretien. d@ore quelques questions concernant certainesnsotio
en rapport avec la législation actuelle. Est-ce wugs a déja entendu parler de la désignation d'peesonne
de confiance" ?

167



Patiente 8 :non.

C.B. : est-ce que I'on vous a déja parlé des "directivdiipées” ?

Patiente 8 :non.

C.B. : est-ce que vous savez ce que sont "la curateltatdlle” ?

Patiente 8 :la curatelle ou la tutelle, c’est quand quelqustoccupe de vous ou de vos biens.
C.B. : et la notion de "sauvegarde de justice", est-eevguis en avez déja entendu parler ?
Patiente 8 :ah, je ne connais pas.

C.B.: et le "mandat de protection future", est-ce quesvannaissez ?

Patiente 8 :non, ¢ca ne me dit rien.

C.B. : tant que son état le permet et qu'on est encomapacité de dire ce que I'on souhaite, on chdesitagon
anticipée qui s’occupera de nous ou de nos biejmufeou, éventuellement, on n'aurait plus la cégade le
faire.

Patiente 8 :je le ferai. Cela ne me choque pas. Ca seraitbamme chose. Comme cela, il n'y a pas de
discussion en famille, étant donné que jaurai shétemarquez, j'ai une fille et deux fils qui gendent bien
donc je m'arrangerai pour qu'ils aient le droit emble.

C.B. : vous voulez dire pour que ce soit plusieurs paresmui continuent a s'occuper de vous et non pas u
seule ?

Patiente 8 :oui, parce que c’est quand méme lourd de s’occdjpgre personne tout le temps. Comme j'ai des
fils, et qu'ils sont tres gentils, ils pourraierys-étre faire quelque chose, aider ma fille.

C.B. : tres bien. Je vous remercie beaucoup. Notre @mrigtuche maintenant a sa fin.

I) Entretien avec la patiente 9durée 30 minutes)

Patiente agée de 88 ans, dont I'aidant principdlledils, et vivant seule & son domicile. Tempsuéedepuis le
diagnostic : 2 ans.

Cédric Bornes : je vous remercie pour votre participation a cdtegien. Notre entretien devrait durer environ
trente minutes. Si vous sentez que vous étes &igtsi vous souhaitez que I'on fasse une paitss,ld moi.
La premiéere chose que j'aimerais savoir, c'est dellg facon se passe la consultation quand voeg aliez
votre médecin généraliste. Est-ce que votre filssvaccompagne quand vous allez chez le médecin ?

Patiente 9 :pas toujours. Il travaille. Il n’est pas toujolgiset, s'il veut un renseignement, il lui téléphohest
en rapport avec elle.

C.B. : lorsque votre fils vous accompagne, est-ce gasisie a toute la consultation ?

Patiente 9 :ah oui, s'il est avec moi, il assiste.

C.B. : est-ce qu'a un moment donné le médecin lui demderdrtir pour étre seule avec vous ?
Patiente 9 :non, elle me demanderait plutdt de sortir pour 8gule avec lui.

C.B. : pour quelle raison, selon vous, est-ce qu’ellesvdemande de sortir ?

Patiente 9 ;je ne sais pas.

C.B. : est-ce que cela vous embéte que votre médecim et votre fils sans vous ?

Patiente 9 :non.

C.B. : est-ce que le médecin vous pose la question darssiwous étes d’'accord que votre fils assista a
consultation ?

Patiente 9 :non, elle ne me pose pas la question.

C.B. : pendant la consultation, est-ce que votre filpader spontanément ou est-ce qu'il n'intervient guand
vous avez des difficultés a vous exprimer ?

Patiente 9 :non, il parle spontanément. |l pose des questions.

C.B. : est-ce que vous avez I'impression que votre méda@nd autant en compte ce que vous lui ditescque
que lui dit votre fils ?
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Patiente 9 :c’'est pareil. Il la connait trés bien parce glaiconnait depuis son enfance.
C.B. : elle est aussi son médecin généraliste ?
Patiente 9 :plus maintenant mais elle I'était quand il étaifamt.

C.B. : est-ce que vous pensez que c’est embétant que wdttlecin généraliste soit aussi le médecin de votr
fils ?

Patiente 9 :non.

C.B. : maintenant, j'aimerais savoir si, dans cette i@taéntre vous et votre médecin généraliste, tegiil y
ait un troisieme intervenant, cela a pu poser dé@sultés ? Auriez-vous un exemple ?

Patiente 9 :non, je ne vois pas.

C.B. : par exemple, le médecin pourrait étre énervé pgoeele proche I'appelle sans cesse, ou si vage fi
appelait votre médecin pour lui poser des quessonyotre santé mais que votre médecin lui diseon, ¢a je
n'ai pas le droit de vous en parler ».

Patiente 9 :non, au contraire, c’est elle qui me dit : « ilff&n parler a votre fils » ou « dites a votre dilsme
téléphoner ».

C.B. : jai une question, maintenant, concernant le $ecrédical. Vous savez que le médecin est tenu de
respecter le secret médical par rapport a sesnpatiest-ce que votre médecin vous demande voiseagant de
donner des informations concernant votre santéra fits ?

Patiente 9 :non, parce que maintenant elle est habituée arparéc mon fils.
C.B. : le fait que I'on ne vous demande pas votre agisce que cela vous géne ?

Patiente 9 :non, cela ne me géne pas spécialement. Au canti@rpréfere qu'elle parle avec lui, qu'ils
s’entretiennent ensemble. Moi, je ne suis pas jglaiguand méme quatre-vingt huit ans. J'aimeautu’il ait
toutes les informations.

C.B. : dans le cas ou votre fils assiste a la consuitaist-ce que vous considérez que sa présencéesigume
vous étes d’'accord pour que le médecin puissduotdconter ou, malgré le fait qu'il assiste atmsultation, il
y a quand méme des choses que le médecin ne dddirpapar respect du secret médical ?

Patiente 9 :non, moi je pense qu'il peut étre au courant dé to
C.B. : sa présence a la consultation signifie que, tagite, vous acceptez que le médecin lui dise tout ?
Patiente 9 :oui, bien sdr.

C.B. : projetons-nous dans le cas d’un patient qui naitsglus autonome, qui n'aurait plus toutes sescis.
Est-ce que, dans ce cas, le médecin doit quand rdémander I'accord du patient pour donner des inddions
a I'entourage ou est-ce qu'il peut tout dire, sarubleme ?

Patiente 9 :il peut me demander, et si je vois que je neEass je lui dis de le dire a mon fils.

C.B. : par rapport & ce que I'on appelle le consentenuéggi-a-dire le fait de donner son accord poueftelle
ou telle chose, avez-vous I'impression que votreen# vous demande toujours votre accord ou egtieecela
peut arriver qu'il demande a votre fils sans vouparler ?

Patiente 9 :ah non, je crois qu’il me le demanderait.

C.B. : cela n'arrive pas qu'il en parle directement aedils sans vous en parler ?

Patiente 9 :pour quelque chose de plus sérieux, elle die: vajs demander a votre fils », sans mon accord, la
C.B. : est-ce que c’est quelque chose que vous accepten proche donne son accord a votre place, o® pas

Patiente 9 :ben non. Tant qu’a faire, j'aime étre au courardgrgl méme. Le médecin doit toujours m’en parler,
bien sar.

C.B. : est-ce que vous conduisez ou avez conduit ?
Patiente 9 :non, je n'ai jamais conduit. Mon mari n'a jama@ilu m'apprendre.

C.B. : dans le cas de quelqu’un qui conduirait mais ¢puinit plus les capacités de conduire parce qneétat
de santé ne le lui permettrait plus, qu’est-celdaiit faire dans ce cas-la, selon vous ?

Patiente 9 :je le lui en empécherai ou alors je le signaléBan oui, parce que c’est grave.

C.B. : vous le signaleriez a qui ?
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Patiente 9 :ben, je ne sais pas. A qui est-ce que je pouease ? Surtout que j'ai eu deux accidents, awes
deux maris. J'ai eu deux maris.

C.B. : est-ce que c’est parce qu’ils n'avaient plus kgsacités de conduire ?
Patiente 9 ;je ne sais pas.

C.B. : est-ce que vous pensez que c'est plutdt la famiiedoit en parler ou est-ce que le médecin ai auss
réle a jouer ?

Patiente 9 :je trouve que le médecin a quand méme un réleer j®e dire : « vous avez ceci ou cela ». Tandis
que la famille, si elle le lui dit, il ne I'écoutepas. Je pense. Il n'écoutera peut-étre pas lecmédon plus mais
je trouve que c’est mieux.

C.B. : jai une question concernant les personnes quiisolées et dont I'état de santé fait qu’elles loesoin
d'aide. Est-ce que le médecin doit essayer de éoguelqu’un pour les aider, dans leur entourage ?

Patiente 9 :peut-étre, oui. Il pourrait demander une aid@gese.

C.B. : a qui est-ce qu'il pourrait la demander ?

Patiente 9 :par exemple, chez nous, il y a une sociés"ami$ qui envoie des aides.
C.B. : une association de bénévoles ?

Patiente 9 :je ne sais pas comment cela marches"amis, c’est connu par chez moi. lls s'occupent des
personnes agées.

C.B. : plutét cela que rechercher quelgu’un dans la ferfil

Patiente 9 :dans la famille... ils ont leur travail, ils ont leemploi, ils ont leur vie. Qu'est-ce que vous el
gu’ils s'occupent d'une personne ? Moi, je compengmarquez. Le médecin peut toujours demander a |
famille si elle peut prendre la personne, si edlatprenir, mais moi je pense qu'il vaut mieux quélg d’attitré.

C.B. : un professionnel ?
Patiente 9 :oui, un professionnel.
C.B. : et qu’en pensez-vous si le médecin fait appehaisins ?

Patiente 9 :non. Il ne faut pas géner les voisins avec cesadita. lIs ont leurs occupations a eux, sans ein av
en plus.

C.B. : donc, pour les personnes isolées, plutét chemdberides professionnelles que des parents élgidegs
voisins...

Patiente 9 :bien sir. Exactement.

C.B. : le cas de figure opposé maintenant. Imaginonsygiel qui est trés entouré et son état de sarttual
a besoin d’étre aidé. Le médecin a alors besoivoitain interlocuteur privilégié, c’est ce que I'en appeler
I'aidant principal. Comment est-ce que vous pengeit faut le choisir ?

Patiente 9 :cela dépend si c’est une personne qui est mauég dest une personne qui est seule. Celle dui es
mariée, elle a son mari. Si c’est quelqu’un quireatié, ce sera plutdt le conjoint. Celle qui estt¢ seule, si
elle a des enfants, plutdt les enfants. Autrenmsiles qui n'ont personne, c’est au médecin desian ne peut
pas faire cela ou ¢a, ou la placer quelque partnejsais pas moi.

C.B.: etquand il y a plusieurs enfants, comment esfueel’'on choisit ?

Patiente 9 :en principe, ¢a serait mieux que ce soit le papance qu'il connait bien ses enfants. Il saugaidd
saura le mieux faire, qui est le plus pres.

C.B. : est-ce que vous pensez que le médecin peut avodie, lui aussi, dans ce choix ?
Patiente 9 :il peut, mais comme il ne connait pas, il vauturique ce soit plutot la famille.

C.B. : le médecin va peut-étre dire : « vous avez trafargs. Votre fille a des probléemes de santé, edie
fragile. Votre fils, il habite un peu loin. Finalemt, moi, je préfererai que cela soit plutot vatesixieme fils qui
s’occupe de vous... ».

Patiente 9 :le médecin peut donner son avis, d’accord. Mais lpersonne choisit quand méme aprés. Mais,
le médecin doit donner son avis, c'est s{r : «ecpéirsonne &, elle ferait bien I'affaire parceealje’ est comme
ca et comme ¢a... ».

C.B. : dans le cas de quelgu’un qui aurait des fonctio¥s altérées, qui ne serait plus capable de désais,
comment est-ce que I'on doit choisir I'aidant pipad ?

170



Patiente 9 :son mari, ses enfants...

C.B.:etquand il y a plusieurs enfants ?

Patiente 9 :réunir les enfants puis demander aux enfanty €i a un qui veut s’occuper de leur mére.
C.B. : qui est-ce qui les réunit ? Les enfants se réenisntre eux ou c’est le médecin qui doit lesirén
Patiente 9 :peut-étre le médecin, quand méme. C’est plus sdr.

C.B. : le médecin réunit les aidants potentiels ?

Patiente 9 :leur dire : « voila ce qu'il faudrait... ». Moi, jgense que c’est mieux parce que s'ils se réunissent
entre eux, sans le médecin, ce n'est pas pareil. s la peur du médecin mais ils prendront cela pu
sérieux, je trouve, si c'est le médecin qui ledr. & il faudrait ceci ou cela » plutét que si ¢'ksur mére qui leur

dit : « ben, vous savez... ». Ce n'est pas paredgés.

C.B. : est-ce que votre médecin vous demande si vosre’'itcupe bien de vous ?
Patiente 9 :oui, il me demande si mon fils est bien, s'il £ope de moi.

C.B. : est-ce que c’est normal que le médecin s’intéradadacon dont le proche s’occupe de vous, &flidien
les choses ou pas ?

Patiente 9 :bien sir. Parce qu'il y a des enfants qui ne sipeat pas de leurs parents.

C.B. : est-ce que c’est légitime pour le médecin d’évasiiée proche fait bien son travail d'aide ?
Patiente 9 :bien sar.

C.B. : et si le proche n’est pas vraiment a la hautegoteréle d’aidant ?

Patiente 9 :je pense qu'il faut chercher une autre personne gider, s'il voit vraiment que I'enfant n’est pas
la hauteur.

C.B. : il doit chercher quelqu’un d’autre dans la famflle
Patiente 9 :non, pas forcément.

C.B. : plutét des aides professionnelles ?

Patiente 9 :oui.

C.B. : donc, si le médecin se rend compte que le pros pas vraiment a la hauteur, plutét que de ¢iegrc
une autre personne dans la famille, il faut chardes aides professionnelles.

Patiente 9 :oui. Ca vaudrait mieux. Mais voir la famille avagiand méme, pour en parler avec elle. Que ce ne
soit pas forcé. C'est ca.

C.B. : nous allons maintenant aborder I'avant dernientpdi s’agit des conflits qui peuvent survenir rentes
membres de la famille. Est-ce que le médecin veusathde si dans votre famille il y a des tensions ?

Patiente 9 :non, il ne me le demande jamais.
C.B. : est-ce que vous trouvez cela bien que I'on posenee de questions ?

Patiente 9 :c’est pas mal, finalement, de savoir si son pagsh bien entouré. S'il ne le fait pas, bon... mais
c’est pas mal s'il le fait.

C.B. : et dans le cas ou, justement, il y aurait desidassentre les proches, notamment par rapport a des
décisions qui vous concernent, qu’est qu'il faurtef@

Patiente 9 :si j'ai ma téte, je prends ma décision moi-mémarément, je ne sais pas...

C.B. : et dans ce deuxiéme cas, est-ce le médecin duil@adder ?

Patiente 9 :si le médecin voit que je peux le faire, a ce mairhé, le médecin peut décider. Oui.

C.B. : vous seriez d’accord que ce soit plutét I'avisnaédecin qui prime par rapport a celui de la fanillle
Patiente 9 :ah, ben oui, si eux ne sont pas d’accord.

C.B. : imaginons maintenant qu'il y ait un conflit enteemédecin et le proche. Par exemple, entre vdgetf
votre médecin. Que peut-on faire dans ce cas la ?

Patiente 9 :¢a c'est difficile. En principe, je soutiendrai mbls mais cela dépend de la chose. C’est toujours
pareil.

C.B. : donc ce serait plutdt logique, s'il y a un con8ittre le médecin et le proche, de soutenir plsodt
proche.
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Patiente 9 :a moins que ¢a ne soit quelque chose de trés terpipqui justifie que je prenne le c6té du médecin
C.B. : donc si on soutient le proche il faudra plutétrafer de médecin ?
Patiente 9 :oui, il vaut mieux changer de médecin, a ce mo#nt

C.B. : l'autre possibilité, ca serait que le médecin digecoutez, avec votre fils cela ne se passdigas On
va essayer de trouver quelqu’un d’autre dans lali&apour vous aider ». Quelle est la meilleurétadie ?

Patiente 9 :il vaut mieux changer de médecin.

C.B. : maintenant, s’il y a un conflit entre le patiehisen proche... vous disiez tout a I'heure qu’il yaides
enfants qui ne s’occupaient pas bien de leurs maregue doit faire le médecin dans ce cas-la ?

Patiente 9 :le signaler, mais a qui ? Déja, le signaler aiepat
C.B. : qu'il en parle déja avec son patient. D’accord.

Patiente 9 :c'est difficile. Si le médecin le signale, c’esnl@étant quand méme si c’est quelqu’un de tres
proche. D'un autre c6té, s'il est malfaisant, uitfée signaler, je crois. C'est embétant mais...

C.B. : est-ce qu'il faut essayer de changer de prochst-2deque le médecin doit dire : « écoutez, jeduedhis
que ce soit une autre personne de la famille quaicsipe de vous » ?

Patiente 9 :peut-étre, oui. Ca vaudrait mieux plutét que depsuter pendant x années quelqu’un qui n’est pas
bien, quoi.

C.B. : qui ne serait pas a la hauteur. Nous avons presgoené notre entretien. J'aimerai maintenant gasio
vous avez entendu parler de certaines notions ocaaucela Iégislation actuelle. Avez-vous déja edteparler
de ce qu'on appelle la désignation d’une "persat@eonfiance" ?

Patiente 9 jamais, non.

C.B. : des "directives anticipées" ? C'est le fait deisinptant qu'on en est encore capable, commenteut
gue se passe la fin de vie le jour ou I'on n'aypais les capacités pour le décider.

Patiente 9 ;j'y pense mais je n'ai pas pris de décision.

C.B. : on ne vous a jamais parlé de cela ?

Patiente 9 :non, parce que je me reporte toujours sur monJ@sne dis : « mon fils s'occupera de moi ! ».
C.B. : savez-vous ce que sont "la curatelle, la tutélle”

Patiente 9 :non.

C.B. : et "la sauvegarde de justice" ?

Patiente 9 :non. Qu’'est-ce que c’est que ¢a ?

C.B. : c’est une mesure qui permet de contrdler les dsgsedu patient pour le protéger.

Patiente 9 :ah oui, d’accord. Non, je n’ai personne, j'ai nfii& qui s’occupe de moi, de mes affaires.

C.B. : savez-vous ce gu’est "le mandat de protectiond(ita

Patiente 9 :non plus. Pour le moment, jai mon fils qui s’opeubien de moi, de mes affaires. C’est un fils
comme il N’y en a pas beaucoup...

C.B. : notre entretien touche maintenant a sa fin. Js vemercie beaucoup. Merci pour toutes vos réponses

J) Entretien avec le patient 10 (durée 58 minas)

Patient &gé de 72 ans, dont l'aidant principal Essceur, et vivant seul & son domicile. Temps éadetpuis le
diagnostic : 1 an.

Cédric Bornes : je vous remercie de participer a cet entretienpteamiére chose que j'aimerais savoir c'est
comment se passe la consultation avec votre médéciéraliste. Est-ce que votre sceur vous accomdgpze
le médecin ou est-ce que vous y allez seul ?

Patient 10 :je vais souvent le voir tout seul. Parce que, j@one veux pas déranger ma sceur a tout bout de
champ.

C.B. : quand votre sceur est présente, est-ce qu'ellstassitoute la consultation ou est-ce que le madaci
demande de sortir ?

Patient 10 :elle reste présente tout le temps.
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C.B. : le médecin ne lui a pas demandé de sortir potgrrssul avec vous ?
Patient 10 :non, non.
C.B. : et est-ce que vous trouvez cela embétant quetherassiste a toute la consultation ?

Patient 10 :c’est-a-dire... c’est la premiére fois que j'étaialate. Je n'ai jamais été malade, je ne savaisgas
que c’était. Elle, elle a I'habitude des maladies.

C.B. : et le fait qu’elle ait assistée a toute la coraidh, est-ce que cela vous a embété ?
Patient 10 :non, non.

C.B. : vous aviez I'impression que le médecin tenait mutampte de ce que vous lui disiez que de ce et d
votre soeur ?

Patient 10 :il tenait davantage compte de ce qu’elle disait.

C.B. : vous avez eu cette impression ?

Patient 10 :oui, oui.

C.B. : c’est un médecin que vous connaissez depuis longe
Patient 10 :c’est une doctoresse que je connais depuis lomgem

C.B. : selon vous, pourquoi est-ce qu’elle tenait plusmpte de ce que disait votre sceur que de ce que vous
disiez-vous ?

Patient 10 :ma sceur, elle a I'habitude des maladies. Moi,’§& pas I'habitude. C’est la premiére fois que
j'étais malade. J'étais perdu.

C.B. : est-ce que c’est embétant que votre médecin tiplusecompte de ce que disait votre sceur que deee
vous disiez, vous ?

Patient 10 :ca m’'était égal.

C.B. : pendant la discussion entre le médecin, votre ssewous, est-ce que votre sceur parlait librement,
spontanément, ou seulement lorsque vous avieziffiesités a vous exprimer ?

Patient 10 :je ne sais pas, je ne pourrais pas vous répondre.

C.B. : jaimerai savoir si l'intervention de votre scew@ng la relation que vous avez avec votre doctoregae
poser des difficultés entre vous et votre médedistxe que vous auriez des exemples a me donner ?

Patient 10 :pas pour des histoires de maladies, non, non, poaisdes histoires d’administration de biens.
C.B. : il s'agissait de quel type de probleme ?

Patient 10 :il s’agissait de vendre un appartement. Moi, jelais le vendre le plus vite possible. Ma sceue, ell
ne voulait pas. Des fois, elle donnerait I'impressjju’elle voudrait m'influencer. Vraiment !

C.B. : est-ce que vous pensez qu'il est arrivé que wefia@ion avec le médecin généraliste soit pertugpsie
votre sceur ? Par exemple, si votre sceur appeltdedemps le médecin pour lui demander des inftiona
concernant votre santé et que cela énerve le nédecbien si votre sceur n’est pas d’accord avewite en
charge du médecin...

Patient 10 :elle était contre le fait que je vienne dans wua# de jour et mon médecin était pour.
C.B. : quand vous avez dit au médecin que votre sceunulaivpas, comment cela s’est passé ?

Patient 10 :j'ai dit que j'étais d’accord au médecin de I'aedwde jour. Il m'a dit que je viendrai le lundi ket
vendredi. J'ai dit d’accord. Et puis j'ai rendu cote & ma sceur.

C.B.: etelle a accepté ?
Patient 10 :oui, oui.

C.B. : d'un c6té, il y avait le médecin qui vous disaitecc’était une bonne chose, de l'autre coté il gitavotre
sceur qui vous disait qu'il ne valait mieux pas.afément, vous avez plutdét écouté le médecin. Paelle
raison ?

Patient 10 :...
C.B. : vous avez eu davantage confiance dans le médecin ?

Patient 10 :oui. Pourquoi pas ?
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C.B. : j'ai une question, maintenant, en rapport aveseleret médical. Vous savez que tout ce que lenpatie
raconte a son médecin est couvert par le secrataiéHst-ce que votre médecin vous demande vetscaaant
de donner des informations vous concernant a gotrer ?

Patient 10 :mais je ne sais pas s'il donne des informationgaoeur parce que je I'ai vu trés rarement avec ma
sceur. Mais je sais qu’elle I'appelle...

C.B. : imaginons, maintenant, ce n'est pas votre cadgguws qui ne serait plus autonome, qui n'auraitspl
toutes ses capacités intellectuelles. Est-ce ques yensez que le médecin peut donner des infomsatio
médicales a la famille sans demander son avis #&np&

Patient 10 :oh, bien, je n'ai pas pensé a cela.

C.B. : imaginons... est-ce que vous pensez que, dans da,dasmédecin peut donner des informations a la
famille, discuter avec elle.

Patient 10 :je trouve cela normal. Moi, ca m’est égal que &detin en parle a la famille. Le probléme, c’est si
quelgu’un a des biens, la famille serait intéresiéee faut pas que le patient en question aitibeap de bien
parce qu'apres les proches peuvent étre intéressés.

C.B. : il y a donc un risque a donner des informationdlicades a la famille, si par exemple ils sont ies&€és
par un héritage.

Patient 10 :ca pose des problemes.
C.B. : quel genre de problémes cela pourrait poser ?

Patient 10 :de dire qu'il a telle maladie, qu’il en a pour ttale temps. Ah, c’est embétant ! Ce n’est pas la
famille directe... [...]

C.B. : ¢a poserait des problemes, pas forcément aveprdeses, mais avec la famille indirecte qui potrésaie
intéressée ?

Patient 10 :celui-la il a des biens, on ne va pas le laisgertaut seul...

C.B. : ils pourraient agir non pas dans l'intérét du gxdtimais dans leur intérét propre. Quand le patiemt a
la consultation chez le médecin, avec son prodteseeque cela veut dire que le médecin peut pdddout ou
est-ce qu'il doit faire attention au secret médital

Patient 10 :la doctoresse, elle n'a pas parlé beaucoup. A, Bite ne lui a rien dit.

C.B. : vous trouvez que c’est mieux qu’elle ne dise aarest-ce qu’au contraire elle peut tout raconter ?
Patient 10 :il vaut mieux qu’elle ne dise rien.

C.B. : pour quelle raison ?

Patient 10 :moi, ma sceur, elle sait tout ce que j'ai.

C.B. : imaginons que le médecin parle de vos probléemesdi, de ce qui vous est arrivé par le passg qle
vous aviez préféré ne pas en parler a votre sosticeEque c’est génant ou est-ce que, finalemewnbti® sceur
assiste a la consultation, le médecin peut tounae ? Ce n’est pas grave...

Patient 10 :Oui, il peut tout raconter. C'est-a-dire que I¢igrat se méfie, il pense a l'intéressement desshien
C.B. : est-ce que cela vous génerait que le médecin gan®s probléemes de santé devant votre sceur ?
Patient 10 :ah non. Mais pas devant la parenté indirecte [...]

C.B. : enrevanche, si c’est votre sceur, le médecin pibdiout dire ?

Patient 10 :tout dire, oui.

C.B. : maintenant, j’ai une question par rapport au coteseent, c'est-a-dire le fait que I'on vous demande
votre accord avant chaque décision vous conceriatice que votre médecin généraliste vous demantie
accord a chaque fois ?

Patient 10 :non, non. Il ne me demande pas mon accord.
C.B. : est-ce que vous conduisez ou avez conduit ?
Patient 10 :oui, j'ai conduit.

C.B. : concernant quelqu’un qui conduirait mais qui n&uplus les capacités de conduire, cela seraimev
dangereux. Qu'est-ce que I'on peut faire dans sdx&

Patient 10 :n'importe comment, moi, je sens que je ne peus panduire. Je ne conduis plus et puis c’est tout.
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C.B. : cela s’est fait naturellement... dans le cas dequieh qui n'aurait pu les capacités mais qui cargnait
quand méme a conduire. Qu’est ce que I'on doiefaice moment la ?

Patient 10 :je ne sais pas. En tout cas, moi, ca m'est vermaaenéme.
C.B. : est-ce qu'il faut lui dire d’arréter ?
Patient 10 :si c’est sa profession ?

C.B. : pas forcément, ca peut étre pour ses déplacemergsnnels. Est-ce qu'il faut lui dire d’arréter est-ce
qu’on peut le laisser conduire méme si c’est dazgeP

Patient 10 :quand on a des maladies cardio-vasculaires, e p&s alerte. Moi, je crois que le mieux, pour lui
et pour les autres, c’est d’'arréter de conduire.

C.B. : il vaut donc mieux arréter de conduire mais quicesqui doit lui dire ? Est-ce que c'est la familson
médecin ?

Patient 10 :peut-étre les deux. Le médecin et la famille. @usail faut que le médecin avertisse la familteip
gu’elle dise d’'arréter de conduire.

C.B. : vous pensez que c’est mieux que ce soit la familidui dise d’arréter plutét que ce soit le médet Si
le médecin vous avait dit : « vous devriez arrteconduire, ca commence a devenir dangereux »neotest
ce que vous l'auriez pris ?

Patient 10 :c’est-a-dire que j'ai tellement conduit, toutetsatte véhicules. Moi, cela ne m’intéresse plug.dh
a qui ont la passion du véhicule, c’est une attiean

C.B. : si vous aimez bien conduire et que quelgu’'un \dius« il faut arréter, cela devient dangereux..Veus
auriez préféré que ce soit votre famille qui voise dl'arréter ou que ce soit votre médecin ?

Patient 10 :le médecin est plus crédible que la famille. Pajge dans la famille, il y en a qui ne savent pas
conduire !

C.B. : si c’est la famille, on va se dire : « qu’est-cgilg me racontent ceux-la » ?

Patient 10 :ils ne savent pas conduire ! Tandis que le médesimuelqu’un passe devant un médecin qui juge
les capacités de conduire, c’est plus crédible.

C.B. : imaginons maintenant le cas d’'une personne siolée, mais dont I'état de santé ferait qu’elleesoin
d'une aide. Selon vous, est-ce que le médecin, ciaras, doit rechercher quelqu’un dans I'entoufage

Patient 10 :dans I'immeuble ?

C.B. : soit la famille du patient, soit dans 'immeubliest-ce que le médecin doit chercher quelqu’un pdder
son patient ?

Patient 10 :oui, c'est bien. C’est bien, parce que quelqu’unest malade pour la premiére fois, il ne sait@as
quel saint se vouer !

C.B. : donc le médecin peut dire & son patient : « vileg avoir besoin de quelqu’un pour vous aider st-&&
gue vous pensez que c’est au médecin de rechencbgrersonne pour aider ?

Patient 10 :oui.

C.B. : est-ce qu'il doit faire des recherches du cétdadtamille, appeler dans la famille en disant :o&e
cousin, votre oncle, son état de santé fait quieaoin de quelqu’un pour l'aider » ou est-ce it demander
plutdt aux voisins ?

Patient 10 :oh non, pas aux voisins. Parce que, des fois,’'®st pas tellement bien avec les voisins. En
copropriété, il y a toujours des histoires.

C.B. : donc il vaut mieux éviter d’aller voir les voisirBlutét la famille ?

Patient 10 :la famille, oui. Les voisins, c'est toujours pargarfois ils sont intéressés par les biens:
'appartement ou le studio pour s’agrandir... pasvi@sins !

C.B. : donc plutdt la famille. Eventuellement la familie peu éloignée ?
Patient 10 :ah non ! La famille pas trop éloignée.
C.B. : est-ce que le médecin doit essayer de contactegetes ?

Patient 10 :c'est-a-dire que le médecin demande au patientegfamille, les noms et tout. Le patient il les
connait bien ces gens-la.

C.B. : et si le médecin appelle les gens au hasard ?
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Patient 10 :ah non. Ca, ce n’est pas valable.

C.B. : pour quelle raison ?

Patient 10 :le mieux, c’est un lien de parenté directe. Inttigece n’est pas valable. On ne les connait pas !
C.B. : le médecin doit d’abord demander au patient :i«egtice que je pourrais appeler ? ».

Patient 10 :parenté directe, oui.

C.B. : le cas contraire maintenant, quelqu’un qui serag entouré, qui aurait beaucoup de famille audeului
mais son état de santé ferait qu’il aurait beso@trel aidé. Le médecin va avoir besoin qu'il y ait aidant
principal. Comment est-ce qu’on choisit cette pengo?

Patient 10 :c’est-a-dire que le médecin demande au patienbie et le numéro de téléphone de la personne.
L'aidant, quoi !

C.B. : c’est le patient qui doit choisir I'aidant prineip Est-ce que la famille a aussi son mot a direpas ?
Imaginons quelqu’un qui aurait plusieurs enfantst-d&& que le patient peut dire : « moi, je préfrgue mon
aidant ca soit ma fille » ou est-ce que c’est lgamts qui se réunissent et qui se disent entre euwxXest plutbt
toi qui devrait aider papa ou, c’est plutdét moi.2

Patient 10 :ah, c’est le patient qui doit choisir !
C.B. : pour quelle raison il vaut mieux que ce soit legrd ?

Patient 10 : parce que, c'est toujours pareil, il y en a quntsmtéressés par les biens, par l'argent, les
appartements et tout...

C.B. : donc il vaut mieux, toujours, que ce soit le p#tigui dise ce qu'il en pense plutdt que ce saitdatres
qui décident a sa place ?

Patient 10 :oui !

C.B. : et est-ce que le médecin a un réle selon vous glisir cet aidant ? Est-ce qu'il peut dire : «inje
préférerai que ce soit plutdt votre fille ou vdits » ?

Patient 10 :ah non, non.
C.B. : ce n'est pas le médecin qui va choisir ?
Patient 10 :non, c’est le patient qui I'indique au médecin.

C.B. : on pourrait imaginer, par exemple, que le médeise : « vous avez trois enfants. Votre fille a des
problémes de santé, elle est fragile. Votre fitsgesitil mais il habite un peu loin. Moi, je préféis que ce soit
votre deuxiéme fils qui soit votre aidant ». Le mé&d donne son avis parce qu'il connait un pewafailfe. Il
pense que telle personne va pouvoir mieux vous gige telle autre. Qu’est-ce que vous en pensdaws du
médecin pour évaluer les gens autour de vous,samidi « je crois qu’untel pourrait vous aider eotement » ?

Patient 10 :le patient connait les gens tandis que le médexias connait pas !
C.B. : donc il vaut mieux que ce soit le patient qui sigsie qui va étre l'aidant principal ?

Patient 10 :le patient qui choisisse. Ah, oui ! Moi, je negghone presque pas a ma sceur. On est bien ensemble
mais je ne veux pas la déranger. [...]

C.B. : d’accord. Pour choisir l'aidant principal, vousawnéz dit c’est plutdt le patient qui doit le choid¥ais si
le patient n’a plus toute sa téte, n'a plus lesacégs de choisir, comment est-ce que I'on faibsdze cas-la ?

Patient 10 :je ne saurais pas vous dire. C'est-a-dire qud tBemédecin qui doit choisir. Il a intérét a sefiere
des aidants parce que les gens sont intéressés...

C.B. : donc si un patient n'a plus toute sa téte, ceshédecin qui doit choisir I'aidant principal ?
Patient 10 :ah, oui.

C.B. : plutét que la famille ?

Patient 10 :ah, oui.

C.B. : est-ce que vous pensez que la famille va biercdpier si le médecin lui dit: « voila, en tant que
médecin, moi je préférerais que ce soit telle pereaui soit I'aidant principal » ?

Patient 10 :...

C.B. : c’est une question difficile. Trés bien. Est-ceequwtre médecin vous demande si votre sceur s’occupe
bien de vous ?
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Patient 10 :elle ne m'a jamais posé cette question.

C.B. : est-ce que vous trouvez cela normal que le médemse ce genre de questions ? Qu'il demande a son
patient si son aidant s’'occupe bien de lui ?

Patient 10 :parce que l'aidant, il peut se retourner et dikgécoute, j'ai recu un reproche du médecin, nela ¢
ne me plait pas ! ».

C.B. : si le médecin fait des reproches, des remarquiésdant, il y a un risque que l'aidant, cela g plaise
pas et qu'il dise : « si c’est comme ¢a, moi j'égrde m’occuper de toi ! ».

Patient 10 :il y a un risque, oui. Il ne vaut mieux pas. |l faait pas que le médecin rende compte aprées a
l'aidant.

C.B. : si le médecin veut juste s'informer, savoir sidant remplit bien son réle, s’occupe bien du patisans
en rendre compte a l'aidant. Est-ce que c’est Bien

Patient 10 :oui, dans la mesure ou il ne rend pas comptedalia

C.B. : et si le médecin réalise que l'aidant n’est pda hauteur, qu'il fait cela un peu par-dessus talje,
gu’est ce qu'il faut faire dans ce cas-la ?

Patient 10 :si jamais cette réflexion est faite a I'aidardjdlant risque de tout arréter !

C.B. : mais, en méme temps, si l'aidant n’assure pagctment son travail d'aide, est-ce que le médaain
en parler a son patient ? Parce qu'il y a un risgussi pour le patient...

Patient 10 :le médecin ?
C.B. : oui, le médecin.
Patient 10 :je ne sais pas.

C.B. : jai une autre question. Dans certaines famillleseut y avoir des tensions. Est-ce que le médeaus
demande si les gens s’entendent bien dans votiéefam

Patient 10 :ah, non. Non.
C.B. : est-ce que vous trouveriez cela bien, justemeet | médecin pose la question ?

Patient 10 :ah oui, parce que ¢a peut porter préjudice auleo@uand ma sceur vient me voir le soir, son mari
n'est pas content parce qu'elle n’est pas a laongi®ur préparer le diner. [...]

C.B. : pourquoi est-ce que cela serait bien ?
Patient 10 :ca serait bien pour faire voir aux gens qu’ontéliesse a eux.

C.B. : d'accord. Vous pensez que ¢a pourrait étre desmations intéressantes pour le médecin de connaitre
I'environnement du patient ? De savoir si les gianss sa famille s’entendent bien ?

Patient 10 :si jamais on rentre trop dans le détalil, ils petle prendre mal !

C.B. : d’accord. Il ne faut pas gu'ils le sachent. Le notd@eut poser la question mais apres, il ne fastque
la famille le sache. Il ne faut pas qu'il y ait kgtour, c'est ¢ca ?

Patient 10 :oui, il ne faut pas qu'il y ait un retour.
C.B.:ets'ilny a pas de retour, est-ce que le médpeurt en parler ?
Patient 10 :c’est rare qu'il n'y ait pas de retour.

C.B. : si jamais, dans la famille, les gens ne sont pascdrd. Par exemple, s'il y en a un qui dit quest’bien
d’aller dans un accueil de jour et un autre quidi non...

Patient 10 :ah, c’est le patient qui décide tout. Certainement

C.B. : et si le patient n'a plus toute sa téte, n'a ptuges les capacités de décider, comment est-an dait
dans ce cas-la ?

Patient 10 :ah, s'il va a la visite, il a encore les capacitésiécider !

C.B. : tant qu'il va a la visite, il a les capacités dixider. Tant qu'il va a la visite, il faut quand mMmé |ui

demander son avis. Il ne faudrait pas que le madtise : « bon, il n’a plus toute sa téte. Je eaiparler avec
la famille pour savoir s'il faut le mettre a I'h@gi ou pas ? ». Il faut que le médecin demandenapsdient :
« Vous, qu’est-ce que vous en pensez, est-ce quevoulez rester chez vous ? »

Patient 10 :il faut qu’il demande au patient.
C.B. : méme si le patient...
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Patient 10 :n'a plus sa téte.
C.B. : n'a plus sa téte. C'est quand méme lui qui dodidir.
Patient 10 :oui.

C.B. : imaginons maintenant un conflit entre le médetite oroche. S’il y avait un conflit entre votre woet
votre médecin. Par exemple, si votre sceur appedpitsouvent le médecin. Qu’est ce qu'il faudraitd dans ce
cas-la, selon vous ?

Patient 10 :c’est le médecin qui doit en parler avec I'aidaril ne faut pas appeler comme cela ».

C.B. : le médecin doit en parler avec l'aidant, lui egpbr. Et si I'aidant ne comprend pas. Est-ce queut
faire quelque chose dans ce cas-la ?

Patient 10 :il vaut mieux que le conflit se déroule et I'onitie résultat apres.

C.B. : il faut laisser I'abcés se crever puis on voibit ¢ conflit s'est réglé, soit le conflit ne stgzas réglé.
Cestca ?

Patient 10 :oui.

C.B. : et si le conflit ne s’est pas réglé. Qu’est-ce b fait ? 1l y a deux possibilités. Votre scewus dit :
« ton docteur m’énerve, tu devrais changer de niédec Le médecin lui va dire : « vous savez, gagoeur,
elle ménerve. Est-ce qu'il n'y a pas quelqu'unuti@, dans votre famille, qui pourrait s’occupervibels ? ».
Est-ce qu'il faut changer de médecin ou est-cd atit prendre un autre proche ?

Patient 10 :un proche, non, parce qu'il faut que le patiehtdas relations. Comme il y en a qui n'ont pas de
relations, il ne vaut mieux pas qu'il cherche utr@aproche.

C.B. : a ce moment-la, ¢a pourrait étre des aides piriofesslles ? Par exemple : une aide-soignante, une
auxiliaire de vie, une infirmiere... Si cela nepsesse pas bien avec I'aidant, le médecin, plutétdpichercher

un autre membre dans la famille, peut essayer deemen place des aides professionnelles. Et chahge
médecin, est-ce que ¢a pourrait étre une possifilit

Patient 10 :ah non, non.

C.B. : pensez-vous que cela soit génant si votre médstiaussi le médecin de votre aidant ?

Patient 10 :parfois, c’est loin. On prend le médecin le plusgbe...

C.B. : imaginons que les gens habitent au méme endrgit'iély ait la possibilité d’avoir le méme médecin
Patient 10 :non, ce n'est pas embétant.

C.B. : imaginons maintenant un conflit entre le maladBa&dant. Par exemple, entre vous et votre sceausV
me disiez tout a I’heure que vous souhaitiez @teaccueil de jour mais que votre sceur ne le stithpas. Ou
prenons le cas d’un aidant qui serait plus intér@ss les biens que par la santé de son proche.

Patient 10 :1a, ce que vous dites, c’est la parenté indirgateest plus intéressée...

C.B. : dans ce cas-la, est-ce que le médecin doit detgge chose : « votre aidant, je crois qu'il s'tese plus
a vos biens qu'a vous-méme » ?

Patient 10 :ca serait une bonne chose, oui.
C.B. : aquiest ce qu'il doit le dire ? Au patient, adant ?
Patient 10 :il doit le dire au patient, en premier, puis apad®idant.

C.B. : il doit aussi en parler a l'aidant : « vous étdésspintéressé par les biens de votre proche quesgar
santé ! ». Est-ce que c’est le rble du médecinsbe@ que ca ne le regarde pas ?

Patient 10 :oui, oui. Je crois que le médecin aurait un r§euar.

C.B. : nous avons presque terminé notre entretien. Jiaimenaintenant savoir si vous connaissez certaines
notions de la législation actuelle. Connaissez-vogisque I'on appelle la désignation d’'une "persodee
confiance" ?

Patient 10 :non, non.
C.B. : et est-ce que vous trouvez cela bien que le paté&signe une "personne de confiance" ?
Patient 10 :oui.

C.B. : est-ce que vous avez déja entendu parler desctidge anticipées" ? C'est-a-dire que vous pouvez
décider maintenant de la facon dont vous voudngzsg passe la fin de vie, si jamais un jour, voésez plus
en mesure de décider.
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Patient 10 :il ne vaut mieux pas que la législation désignelauiun.
C.B. : il vaut mieux que ce soit le patient qui choisi8se

Patient 10 :oui. Quelgu’un de sa parenté. Ah, oui.

C.B. : est-ce que vous savez ce que sont "la curatdietetelle" ?

Patient 10 :j'ai entendu parler de la curatelle. La curateffest un aidant qui va s’occuper de quelqu’un qui
n'est plus capable de voir clair dans ses admatistrs.

C.B. : qui choisit cet aidant ? C’est le patient ou estta’on choisit pour lui ?

Patient 10 :c'est l'aidant. On ne m’a pas dit : « ¢ca sera &soeur qui sera curatelle de vous », ¢a s’est fait
automatiqguement. C’est le médecin de I'hdpital gais me demander mon avis, I'a désigné commeetlerat

C.B. : cela vous embéte que I'on ne vous ait pas demaoide avis ?
Patient 10 :oui. Un peu, oui.
C.B. : vous auriez choisi quelqu’un d'autre ?

Patient 10 :non, non. Pas quelqu’un d’'autre. La parenté esgmde, alors pour les contacter... mais pas les
parentés indirectes !

C.B. : ce qui vous embéte c’est que I'on ne vous aitdaessandé votre avis ?
Patient 10 :oui.
C.B. : gu’'est-ce que vous auriez préféré ?

Patient 10 :la curatelle, je ne savais pas ce que c'étaitil@ésigne quelqu’un... mais qu'il m'avertisse. Je ne
peux pas vendre mon studio sans l'accord de ma, sedarm’embéte.

C.B. : vous auriez préféré garder le pouvoir de déciartpt que ce soit votre sceur ?
Patient 10 :oui. [...]

C.B. : si on vous avait demandé votre avis pour la clieatest-ce que vous auriez dit que vous étiez
d’accord ou pas?

Patient 10 :oui. J'aurai dit que j'étais d’accord pour ma sofur]
C.B. : est-ce que vous savez ce gqu'est la "sauvegarjlestime" ?
Patient 10 :non.

C.B. : et le "mandat de protection future" ?

Patient 10 :non, plus.

C.B. : cela consiste a dire, tant qu'on en a encore f@até : « je voudrais que ce soit telle personmie q
s’occupe de mes affaires le jour ou je ne sera plypable de le faire ».

Patient 10 :c’est mieux que I'on demande au patient, ¢a ef@stix. Ah, oui.

C.B. : voila, notre entretien touche a sa fin. Je vousereie beaucoup pour toutes vos réponses et pog vo
participation a cet entretien.
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GLOSSAIRE

Aidant familial : l'aidant familial est la personne non professidlengui vient en aide a titre
principal, pour partie ou totalement, a une persodépendante de son entourage, pour les
activités de la vie quotidienne. Cette aide régelgeut étre prodiguée de facon permanente
ou non et peut prendre plusieurs formes, notammantsing, soins, accompagnement a
I'éducation et a la vie sociale, démarches adnmatises, coordination, vigilance permanente,
soutien psychologique, communication, activités dstigues...

Curatelle : la curatelle est une mesure judiciaire destingeodéger une personne majeure
et/ou tout ou partie de son patrimoine si elle nj@sis en état de veiller sur ses propres
intéréts, grace a l'assistance d’'un curateur @ssliste ou la contréle dans les actes de la vie
civile. Elle n'est prononcée que s'il est établieda mesure de sauvegarde de justice serait
une protection insuffisante pour la personne aggeat On distingue la curatelle "simple” de
la curatelle "renforcée”, cette derniere restraignan peu plus que la premiere la liberté
d’action du majeur.

Directives anticipées :toute personne majeure peut, si elle le souhaite, une déclaration
écrite, appelée "directives anticipées” afin decige¥ ses souhaits quant a sa fin de vie,
prévoyant ainsi I'hypothése ou elle ne serait pase moment-la, en capacité d’exprimer sa
volonté. Elles doivent étre renouvelées tous les tans et sont révocables et modifiables
librement a tout moment. Ainsi, lorsqu’'une persommefin de vie n’est plus en mesure
d’exprimer sa volonté, elles permettent au médédeirconnaitre ses souhaits concernant la
possibilité de limiter ou arréter les traitememsceurs.

Mandat de protection future : il permet a une personne (mandant) de désigriavanice la

ou les personnes (mandataires) qu’elle souhaiteéim chargées de veiller sur sa personne
et/ou sur tout ou partie de son patrimoine, poyoue ou elle ne serait plus en état, physique
ou mental, de le faire seule.

Personne de confiance toute personne majeure peut désigner une perstenoenfiance qui
peut étre un parent, un proche ou le médecin mtaitt qui sera consultée au cas ou elle-
méme serait hors d’état d’exprimer sa volonté etedevoir I'information nécessaire a cette
fin. Cette désignation est faite par écrit. Ellé ®vocable a tout moment. Si le malade le
souhaite, la personne de confiance I'accompagnsg slesdémarches et assiste aux entretiens
meédicaux afin de l'aider dans ces décisions. Lesgmmes sous tutelle n’ont pas la possibilité
de procéder a cette désignation contrairement amjeurs placés sous un régime de
sauvegarde de justice ou sous curatelle.

Sauvegarde de justice la mise sous sauvegarde de justice est une mdsupgotection
juridigue temporaire destinée a protéger une peesanajeure et/ou tout ou partie de son
patrimoine si elle n’a plus la capacité de le faieele et qu’aucun moyen moins contraignant
ne suffit a défendre ses intéréts. Le majeur pkmés sauvegarde de justice conserve sa
capacité et donc I'exercice de ses droits.

Tutelle : c’est une mesure judiciaire destinée a protégerpgrsonne majeure et/ou tout ou
partie de son patrimoine si elle n'est plus en étawveiller sur ses propres intéréts, grace a
I'aide d’un tuteur qui la représente dans les adeefa vie civile. Cela suppose une altération
grave des facultés mentales ou corporelles.
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