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RESUME

Contexte : Lors de linstitutionnalisation d’'une personne agée dépendante, 'aidant
etle médecin généraliste vivent ce qu’il est convenu d’appeler une expérience
sensible. L’objectif de cette étude était d’étudier et de comparer les expériences
sensibles de [laidant principal et du médecin généraliste au cours de
linstitutionnalisation d’'une personne adgée dépendante, ainsi que 'accompagnement
de l'aidant principal par le médecin généraliste durant cette période.

Matériel et Méthode : Des entretiens semi dirigés ont été effectué auprés de
binbmes médecin généraliste/aidant principal d’'une méme personne ageée
dépendante entrée en EHPAD depuis moins de 6 mois. L’analyse de cette étude
gualitative était inspirée de la méthode phénoménologique. Les entretiens des
médecins traitants et des aidants ont été analysés séparément grace au logiciel
QSR-Nvivo14©. Les autorisations CNIL de cette étude MR004 de la Loi Jardé ont
été obtenues.

Résultats : 10 entretiens ont été menés (soit 5 binbmes). Les aidants principaux
rapportaient un surinvestissement lors du suivi a domicile de leur proche, constaté
également par les médecins généralistes. Néanmoins les sentiments étaient plutot
inversés entre médecins et aidants avant linstitutionnalisation. Les sentiments
pendant et aprés l'institutionnalisation étaient globalement négatifs pour les aidants
(culpabilité et premier deuil notamment), tandis qu’ils étaient plutét positifs pour les
médecins traitants (soulagement). L'urgence de [linstitutionnalisation était trés
présente. La communication et 'accompagnement n’étaient pas satisfaisants d’apres
la plupart des binbmes, du point de vue des aidants comme des médecins.

Conclusion : Linstitutionnalisation d’'une personne agée dépendante entraine une
expérience sensible souvent difficile mais humainement riche, pour les aidants
comme pour les médecins généralistes. L’'accompagnement pendant cette période
semble perfectible, afin d’améliorer cette expérience, et d’éviter l'urgence de
linstitutionnalisation aggravant les sentiments négatifs des aidants.
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I. INTRODUCTION GENERALE

Depuis plusieurs années, il est observé un vieillissement de la population francaise.
En 2020, selon 'INSEE, la proportion de personnes agées de plus de 65 ans était de
20,5% contre 19,7% deux ans auparavant. Elle pourrait étre de 28,7% en 2070 (1).
Ce vieillissement entraine une hausse de la proportion des personnes agées
dépendantes (2). La dépendance est une perte d’autonomie physique (mobilité et
réalisation d’actes de la vie quotidienne) et/ou psychique (3). Les critéeres sont
différents selon les grilles d’évaluations, mais la perte d’autonomie reste au centre de
la définition. Il y avait en France en 2021 8% de personnes dépendantes chez les

plus de 60 ans, et 20% au-dela de 85 ans (4).

Les personnes agées dépendantes nécessitent des soins particuliers, souvent lourds
pour les aidants si elles vivent & domicile. Ces aidants peuvent étre un conjoint, un
enfant, un membre de la famille ou un ami; ils peuvent vivre cette situation
difficilement. La plupart des aidants disent s’occuper de leur proche par choix, méme
si un sentiment de contrainte existe quand l'aidant fait partie des proches de l'aidé.

Cette absence de choix augmente le risque de stress pour l'aidant (5).
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Les conséquences de 'accompagnement d’'une personne agée dépendante pour les
aidants sont nombreuses, avec une augmentation de la fréquence des sentiments de
mal étre et des problemes de santé physique chez les aidants de personnes ageées
dépendantes (6). Il y a également une importante notion de fardeau concernant les
réponses émotionnelles et les conséquences physiques, économiques et sociales
pour l'aidant. Il est souvent difficile de différencier cette notion de fardeau des
symptémes dépressifs. Des échelles permettent de différencier les symptémes
dépressifs du fardeau dans le contexte gérontologique, comme le GDS et le mini
GDS, version abrégée plus pragmatique (7). Néanmoins certains aspects positifs
peuvent également étre soulignés, tels que le sentiment d’accomplissement
personnel, 'amélioration des liens familiaux, I'appréciation de la relation créée avec

le proche ou l'impression de donner un sens a sa vie (8).

Quand la perte d’autonomie psychique et/ou physique des aidés s’accentue,
l'institutionnalisation devient souvent indispensable. Cette entrée en établissement
d’hébergement de personnes agées dépendantes (EHPAD) est d’autant plus
frequente que la personne est démente et/ou isolée apres veuvage notamment (9).
On peut aussi noter que le degré de parenté influe sur le risque d’entrée en EHPAD ;
plus laidant a un degré de parenté proche, moins il y a de risque

d’institutionnalisation ; le risque est plus faible si I'aidant est I'épouse, plus important

2
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s’il s’agit d’un neveu, d’'une niéce, d’un frére ou d’'une sceur (10).

L’entrée en institution du proche agé dépendant est source de bouleversements
psychique, physique et social pour les aidants. Elle peut avoir des conséquences
positives ou négatives sur I'état de santé physique ou psychique des aidants, bien
que cet effet soit variable selon les personnes, notamment en fonction de leur degré

de parenté (11).

Le médecin généraliste de I'aidé dépendant a une place importante dans ce contexte
en raison de la nécessité d'un contact et d’'un suivi médical plus important (9).
Devant cette augmentation du nombre de personnes agées dépendantes, les
médecins généralistes sont de plus en plus confrontés a leur accompagnement et

celui de leurs aidants jusqu’a leur entrée en EHPAD, et au-dela dans l'institution.
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L’ETUDE « EXPERIENCE SENSIBLE »

Lors de linstitutionnalisation, I'aidant et le médecin généraliste de la personne agée
dépendante vivent ce qu’il est convenu d’appeler une expérience sensible. C'est
'ensemble des émotions et affects qu’ils ressentent lors de ces événements, les

poussant a modifier leurs valeurs (12).

L’objectif de cette étude qualitative était d’étudier et de comparer les expériences
sensibles de laidant principal et du médecin généraliste au cours de
I'institutionnalisation d’'une personne agée dépendante, ainsi que 'accompagnement
de l'aidant principal par le médecin généraliste durant cette période, en différenciant

effet fardeau et dépression par le mini GDS.
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IIl. MATERIEL ET METHODE

1. Type d’étude

Il s’agit d’'une étude de type qualitative par entretiens semi dirigés. L'analyse est

inspirée de la méthode phénoménologique.

2. Population étudiée

Les participants a I'étude devaient étre un médecin généraliste installé dans le
département du Nord, ayant un patient agé dépendant institutionnalisé dans un
EHPAD au cours des 6 derniers mois ainsi que I'aidant principal de cette personne.

Les caractéristiques socio-démographiques ont été demandées en début
d’entretien ; ce sont pour le médecin généraliste I'age, le genre et le lieu d’exercice,
et pour laidant I'age, le genre, le délai depuis linstitutionnalisation, 'dge de la
personne agée dépendante, le degré de parenté par rapport a leur proche dépendant

et le statut professionnel.

3. Mode de recrutement

Les médecins généralistes étaient contactés par téléphone. S’ils soignaient des
personnes éligibles a I'étude, leur accord était sollicité pour communiquer les

coordonnées de l'aidant principal de la personne agée dépendante une fois son
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autorisation obtenue par le médecin.
Les participants a I'étude étaient recrutés selon un échantillonnage diversifié en
amplitude maximale en genre, age, pathologie de l'aidé, lieu d’habitation et

caractéristiques d’institutionnalisation par le biais de leurs médecins.

4. Recueil des données

4.1 Guides d’entretien

Deux guides d’entretien ont été réalisés, un pour le médecin généraliste, et un pour
I'aidant principal de la personne agée dépendante (annexes 1 et 2).

Les guides d’entretien ont été réalisés aprés recherche bibliographique. Les
questions ouvertes étaient divisées en 4 catégories pour les deux guides. D’abord
I'organisation et les connaissances avant I'entrée en EHPAD de la personne agée
dépendante, puis le déroulement de l'institutionnalisation, le vécu émotionnel durant
ces périodes (avant, pendant et aprés linstitutionnalisation), avec spécifiquement
pour les aidants une réalisation d’'un mini GDS concernant le vécu émotionnel avant
I'institutionnalisation pour différencier le fardeau des symptdmes dépressifs et enfin
un questionnement sur 'accompagnement par le médecin généraliste.

Le guide d’entretien a été testé une fois avec un couple médecin généraliste/aidant

principal afin de juger la recevabilité des questions et la trame de I'entretien.
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4.2 Déroulé des entretiens
Les entretiens étaient réalisés au cabinet du médecin traitant pour les médecins
généralistes, et a leur domicile pour les aidants principaux.
Les entretiens étaient enregistrés au moyen du dictaphone d’un Iphone 13©. Le

guide a été revu et modifié si les résultats de I'entretien nécessitaient son évolutivité.

4.3 Retranscription
La retranscription des entretiens était effectuée sur le logiciel Word© manuellement
sitbt apres leur réalisation. Les entretiens étaient par la suite anonymisés
manuellement.
La retranscription était faite mot-a-mot. Les hésitations (« euh » ...) et certaines

attitudes (rires, pleurs) étaient également retranscrites entre parentheses.

4.4 Suffisance des données
Le nombre de participants a I'étude n’a pas été déterminé avant le recrutement. Le
recrutement a été arrété aprés obtention de la suffisance des données au

5eme entretien conjoint, soit 10 interviews en tout.
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5. Analyse des données

Les verbatims obtenus par retranscription ont été analysé avec le logiciel QSR-
Nvivol4©. Les entretiens des meédecins traitants et des aidants ont été analysés
séparément afin de pouvoir comparer les themes émergeants pour les deux
populations.

Une triangulation des données a été effectuée avec une autre médecin généraliste
non thésée de la faculté de médecine de Lille, effectuant également une étude

qualitative au moment de la réalisation de ce projet.

6. Ethique et réglementation

6.1 Consentement et confidentialité
Les entretiens ont été réalisés aprés accord éclairé des participants. Une lettre
d’'information était communiquée aux différents participants avant I'entretien (annexe
3). Il était possible pour les participants de se retirer a tout moment de I'étude.
Les entretiens ont été anonymisés entierement, les lieux et personnes identifiables

étaient également anonymisé par le symbole X.
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6.2 Ethique
Cette étude a bénéficié de I'avis favorable du délégué a la protection des données
(DPO) de l'université de Lille (annexe 4). L’avis du comité de protection des
personnes n’a pas été jugé nécessaire pour cette étude qualifiece MR004 selon la
CNIL. Toutes ces données et I'écriture des résultats confirment le respect des 32
criteres requis pour valider la grille anglophone « COnsolidated criteria por REporting

Quialitative reserch » (COREQ) en recherche qualitative.
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RESULTATS

1. Caractéristiques des populations étudiées
Lors de cette étude, cinq aidants principaux et les cing médecins traitants de leur
proche agé dépendant ont été interviewés. Les entretiens ont été effectués entre
aolt et novembre 2023. lls ont duré pour les aidants entre 20min47 et 55minl7, et
pour les médecins traitants entre 12min06 et 16min15.
Les caractéristiques démographiques des deux populations ont été répertoriées dans

les tableaux 1 et 2.

10



LEGRAND Marine

Tableau 1 — aidants

Genre

Homme

Femme

Age

< 60 ans

60 — 70 ans

> 70 ans

Statut affectif

Fils/Fille
Epoux/Epouse
Beau-

fils/Belle-fille

Age du patient

< 85 ans

85 -90 ans

> 90 ans

Statut professionnel

Retraité

Actif

Délai depuis linstitutionnalisation

0 — 3 mois

3 — 6 mois

11
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Tableau 2 — médecins généralistes

Genre Homme
Femme
Age <40 ans
40 — 50 ans
Moyenne : 44 ans > 50 ans
Médecin traitant de Oui
I'aidant principal Non
également
Lieu d’exercice Ville
Semi rural
Rural

Lors de cette étude, 9 médecins généralistes ont été contactés, avec un total de 19
appels téléphoniques. Parmi eux 5 médecins ont accepté de participer a I'étude, et
ont contacté I'aidant principal d’'une personne agée dépendante correspondant aux
criteres d’inclusion de I'étude. Tous les aidants contactés ont accepté de participer a

I'étude, avec un total de 8 appels téléphoniques passés aux aidants. Le diagramme

de flux est représenté dans la figure 1.

12
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Figure 1 — diagramme de flux

4 ™

9 médecins généralistes
contactés par téléphone

AN S/

4 meédecins généralistes n‘ont
pas souhaité participer a I'étude

4 N

5 médecins généralistes ont
contacté un aidant principal

~ S/

7~ N\
Les 5 aidants contactés ont
accepté de participer a
I"étude

13



LEGRAND Marine
2. Analyse des entretiens

2.1 L’organisation au domicile avant I'institutionnalisation
A) Une absence de statut officiel de l'aidant et de directives

anticipees

Pour les cing binbmes, les aidants n’avaient aucun statut lIégal (tuteur ou curateur).
En revanche ils étaient pour la plupart déclarés comme personnes de confiance. De
méme, aucune directive anticipée n’avait été rédigée pour les patients [lui comme
moi on ne veut pas d'acharnement thérapeutique ... Mais rien n’était écrit (Aidant
Principal (AP))]. Aucun médecin traitant n’avait de notion de directives anticipées
rédigées par les patients.

B) L’organisation du suivi médical

La plupart des patients étaient suivis a domicile par le médecin traitant. Pour deux
des binémes le suivi était mensuel [Une seule fois par mois, pour les visites (Médecin
traitant (MT))], et pour deux autres binbmes, hebdomadaire [moi je faisais ma petite
visite toutes les semaines (MT)]. Le dernier patient avait un suivi médical trimestriel
au cabinet [avec son fils ... fous les 3 mois (MT)]. Tous les patients bénéficiaient d’un
suivi par un autre médecin spécialiste [il était suivi par le cardio, neuro, uro... (MT)],
seuls deux d’entre eux étaient suivis par un gériatre [en 2021 ils ont évoqué

I'évolution de la maladie (MT)].

14
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C) Les aides a domicile

a) Les aides familiales

Certains aidants bénéficiaient de I'aide d’autres membres de leur famille, notamment
parmi les fréres et sceurs chez les enfants aidants [mon frere ... passait aussi, ma
belle-sceur aussi ... (AP)] ou les enfants chez les conjoints aidants [mon fils ... il vient
faire nos courses tous les 15 jours (AP)].

b) Les aides extérieures

Toutes les personnes Aagées dépendantes recevaient des aides extérieures,
notamment par des infirmieres [qui venait le matin et le soir pour la toilette et
I'habiller (AP)], des kinésithérapeutes [qui venait toutes les semaines (AP)], des
auxiliaires de vie [le matin pour le laver, et 4 fois par semaine une heure pour le
promener (AP)] ou encore des aides ménageres, instaurées par les aidants avec
'aide de services sociaux [j'avais droit a 2 h de ménage par semaine et a 2 h de

course (AP)].

D) L’investissement personnel de l'aidant et du médecin

généraliste

Les aidants s’investissaient dans différents domaines, notamment l'aide a la toilette,

administrative [ca fait deux maisons a gérer, et puis toutes les factures (AP)], aux

15
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courses et repas, la gestion des traitements ou l'aide physique [je le relevais moi-
méme (AP)]. La plupart des aidants vivaient au méme domicile que leur proche,
I'aidant vivant le plus loin du domicile de son proche se trouvait & 25 minutes. Le
temps passé dans l'aide était variable, de quelques heures par semaine [une visite
tous les 2 a 3 jours (AP)] a illimité [Tout le temps, tout le temps (AP)].

Les médecins traitants décrivaient également un investissement personnel [Moi un
patient je le suis jusqu’au bout (MT)], notamment motivé par la connaissance de
longue date du patient [Ca fait partie de mes plus fideles patients (MT)]. Le domicile
du patient était considéré comme proche par tous les médecins sauf un [pour moi
c’est des visites contraignantes (MT)]. Le temps effectif de consultation décrit était

d’un quart d’heure a une demi-heure.

E) Les difficultés rencontrées a domicile

a) La dégradation de la santé et de I’état cognitif des patients

Les aidants décrivaient de nombreuses difficultés vécues au domicile. L’anosognosie
de leur proche pouvait étre difficile a vivre [il me disait : c’est pas moi qui t’as fait mal,
c’est lui la (AP)], tout comme la dégradation de I'état de santé du patient [quand il
tombait en arriere, je me disais : mon Dieu pourvu qu'il n'y a rien au cerveau ! (AP)].

De méme la perte d’autonomie et les troubles du comportement constituaient des

16
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sources d’inquiétude pour l'aidant [Ah il fallait tout surveiller (AP)], [j’étais souvent
insulté (AP)], [/l m’a rentré ses ongles dans la peau (AP)].

Ces inquiétudes étaient partagées par le médecin généraliste [elle sortait dehors la
nuit (MT)] ; [il pouvait avoir des accés de violence...enfin ¢a devait étre tres dur a
vivre quand méme (MT)]. Néanmoins pour certains bindbmes ces problématiques
n’étaient que partiellement identifiées par le médecin traitant [Bon il avait ses
troubles de la marche, mais il était bien (MT)] ; [il était encore autonome (MT)].

b) Les difficultés avec les aides et la famille

Les aidants ne manquaient pas de souligner des probléemes qu’ils pouvaient
rencontrer avec les aides a domicile [elle ne vient pas ... c'est une semaine sans
ménage (AP)] ; [ils venaient a 9h15 mais c’était encore trop tét (AP)].

Certains aidants ressentaient également un manque de présence du reste de leur
famille [J’ai quand méme 8 petits-enfants ... je n’en vois que 2 (AP)], souvent justifié
par la distance [¢a fait loin pour venir (AP)], et souvent remarqué par le médecin
traitant [ses enfants et petits-enfants qui essaient de venir régulierement, mais qui
avaient leur vie (MT)].

c) Le retentissement sur la vie des aidants et leur épuisement

Pour certains binGbmes le réle d’aidant avait des retentissements importants sur leur

vie sociale ou professionnelle [Tout était mélangé! La vie privée et la vie

17
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professionnelle (AP)] ; [si je m’en occupe encore plus ... ce sera une privation de ma
liberté (AP)].

4 des aidants décrivaient un épuisement moral [J'ai fait une espéce de burn out...
J’ai été hospitalisé (AP)] ; [ca me tapait sur le systeme (AP)] ou physique [je me suis
déchiré les muscles de I'épaule gauche a force de le relever (AP)]; [je me serais
occupé de lui jusqu’au bout ... mais je ne pouvais plus (AP)].

Cet épuisement était en général repéré par le médecin traitant [C'est surtout I'épouse
qui était usée (MT)] ; [Je pense que c’était difficile psychologiquement (MT)] ; [ca la
fatiguait énormément (MT)].

Parfois au contraire, il n’était pas totalement percu par le médecin traitant [En fait
comme il absorbait beaucoup en tant que soignant ... moi je considérais, comme il

gérait tout... (MT)].

2.2 Le déroulement de l’institutionnalisation

A) Contexte de cette institutionnalisation

Pour deux des bindbmes, l'institutionnalisation a été précédée d’une hospitalisation du
patient [elle a été hospitalisée suite a une chute (AP)] ; [il est rentré en UCC pendant
un mois (AP)]. Pour les trois autres, I'entrée en EHPAD a été directe, avec
néanmoins une hospitalisation de I'aidant principal pour deux d’entre eux [il ne

pouvait pas rester tout seul (MT)]; [¢ca S’est fait précipitamment parce que jétais
18
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hospitalisé d’urgence (AP)]. De ce fait, pour quatre des bindmes l'institutionnalisation
a été faite en urgence [il fallait absolument que je trouve une solution (AP)] ; [Ca s’est
fait dans l'urgence, moi je n’ai rien vu venir (AP)] ; [ca devait étre une horreur a la
maison donc il lui a trouvé une place en UCC (MT)].

Sur les quatre patients institutionnalisés en urgence, deux médecins avaient émis
des alertes sur la nécessité d’une institutionnalisation [Madame allait s’épuiser, on a
discuté sur ’hébergement temporaire (MT)] voire méme en étaient a I'origine [Cétait
méme moi qui l'avais suggéré (MT)]. Ces alarmes avaient été entendues par un des
aidant [il avait dit : faudra le placer. Il voyait bien que ¢a s’aggravait (AP)] méme si
l'institutionnalisation s’était faite finalement en urgence.

La crise sanitaire n’a pas eu d’'impact dans cette institutionnalisation selon la plupart
des aidants, néanmoins pour un bindme le réle de la crise du COVID peut étre

€évoqué [je I'ai attrapé et ¢a a allongé la rééducation (AP)].

B) Une institutionnalisation imposée a I’'aidant

La majorité des aidants a ressenti cette institutionnalisation comme imposée [je
n‘avais pas le choix (AP)]; [moi jétais persuadée que ma belle-mere aurait pu
retourner... (AP)] ; [ils ne me I'ont plus rendu (AP)].

A Tlinverse la majorité des médecins vivaient cette institutionnalisation comme

nécessaire.
19
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C) Le choix de 'EHPAD par la famille et I’acceptation de la

situation

La plupart des personnes agées dépendantes ont pu étre institutionnalisées dans un
lieu choisi par leur famille, méme si une notion de chance est rapportée au vu de
'urgence de la situation [on a eu une chance inouie d’avoir une place en urgence
dans 'EHPAD (AP)] ; [On a eu de la chance, on a eu le choix entre 3 (AP)]. Pour un
seul des bindmes l'institutionnalisation n’a pas pu étre faite dans un lieu souhaité par
I'aidante principale [il n’y avait pas de place nulle part (AP)].

Malgré I'absence de choix décrite par les aidants, la plupart ont compris la nécessité
de l'institutionnalisation [pour lui, c'était la meilleure solution (AP)] ; [j’ai dit oui tout de
suite (AP)].

Le choix de Tlinstitutionnalisation était approuvé par tous les médecins traitants

[c'était une bonne chose parce que ¢a devenait trés compliqué (MT)]

D) L’organisation apres l'institutionnalisation

a) L’arrét des soins

Un seul aidant s’est détaché des soins apres l'institutionnalisation [J’ai un peu laché
prise sur son suivi médical (AP)]. En revanche, trois des médecins traitants ont da
arréter le suivi du patient, systématiquement a cause de la distance [¢a fait un peu
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loin quoi (rire) (MT)], ce qui est donc probablement le cas également des autres
soignants qui pouvaient suivre le patient.

b) La poursuite de I'investissement

La majorité des aidants a poursuivi d’une maniere plus ou moins engagée les soins.
Ces soins étaient principalement du soutien psychologique [on fait un tour dans le
village, je la prends pour manger (AP)], mais aussi une aide physique [quand il s’est
levé, j’ai remis son pantalon (AP)] ou une poursuite du suivi sanitaire [Je lui dis: tu
ne te laves pas les dents le matin et le soir ? (AP)].

Dans la poursuite de leur investissement, la plupart des aidants faisaient des
reproches sur la prise en charge a 'lEHPAD de leur proche agé dépendant, sur les
horaires [on ne peut pas y aller au cours de la journée (AP)], sur la peur d’un
manque de stimulation devant la présence de personnes ayant des troubles cognitifs
plus évolués [la c’est compliqué, les gens sont atteints beaucoup plus... (AP)], le
manque de personnel [je me suis rendu compte que ce n’était pas facile parce qu’ils
sont deux aides-soignants en UVA donc pour 15 (AP)], la difficulté de prise en
charge des troubles du comportement [ils ont encore du mal a le laver (AP)] ou
encore les difficultés de communication [il y en a un qui lui a donné un coup de poing
dans l'ceil mais ¢a on ne m’a pas prévenue (AP)]. Un des aidants soulignait
néanmoins des cotés positifs [’EHPAD ¢a se passe bien... On peut aller en visite le

matin (AP)].
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Un médecin traitant a poursuivi le suivi médical de son patient [Je vais déja dans
I'EHPAD et je me suis engagé a le suivre (MT)], et un autre était en attente de
I'organisation du suivi [il a proposé de la ramener en consultation au cabinet (MT)].
Néanmoins la plupart des médecins traitants ont pris des nouvelles de leur patient
récemment institutionnalisé [ll est dans le sud, je prends de ses nouvelles... Tout va

bien ! (MT)] ; [je continue a avoir des nouvelles via elle (MT)].

2.3 Le vécu émotionnel des aidants et des médecins généralistes

A) Avant 'institutionnalisation

a) Les sentiments positifs

Le réle d’aidant était vécu comme gratifiant pour certains aidants [j’étais content de
faire ce que je faisais avec ma mere (AP)] ; [Au contraire ca me faisait du bien de le
soigner (AP)]. Leur vécu était plutdt serein [elle était tres bien suivie, on s’appelait
aussi au téléphone assez souvent, donc tout allait bien ! (AP)].

Certains aidants n’ont pas décrit de retentissement sur leur vie personnelle [je n’ai
pas forcément di arréter d’activités (AP)]. Ces aidants pardonnaient a leur proche
ageé dépendant la situation dans laquelle ils étaient [c’est sa nature, il a toujours été
comme ca (AP)] ; [Méme s'il était des fois méchant je m’en fous, c’est quand méme

mon mari (AP)].
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Pour un des binbmes le mini-GDS n’a pas été réalisé car I'aidante ne décrivait aucun
sentiment de déprime ou de fardeau. Pour un autre binbme, le mini GDS était évalué
a 0/4.

Pour les médecins traitants, une minorité d’entre eux vivaient sereinement le suivi a
domicile [Je vais dire que ¢a roulait comme sur des roulettes (MT)].

Une tendance a l'inversion des sentiments entre les médecins traitants et les aidants
était retrouvée, avec un vécu positif chez le médecin traitant, et négatif chez I'aidant,
par exemple pour le méme bindbme [Aucune inquiétude, ca se passait super bien
(MT)] et [Mais a la fin ca me pesait énormément ... Je suis méme surpris qu’il soit
encore vivant ! (AP)].

b) Les sentiments négatifs

Les aidants pouvaient manifester des sentiments de colére [énervé de devoir
surmonter... (AP)] ou de désespoir [qu’est-ce qu’on va devenir ? (AP)]. Un sentiment
de fatalité était décrit, avec une absence de choix de ce role d’aidant [Je n’ai pas fait
le choix de le garder a la maison, il était déja chez lui (AP)] ; [ma sceur est malade...
moi je suis a la retraite... il y a 3 ans j’ai pris en charge... (AP)]. Des reproches
pouvaient également étre exprimés [que je sois a coté de lui (AP)]. Il est également a
souligner un antécédent de réle d’aidant pour d’autres proches chez deux aidants,
avec des souvenirs difficiles [j’en ai bavé ! (AP)].

Un sentiment de fardeau était bien présent [il se laisse vivre quoi (AP)] ; [Je subissais
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(AP)]; [c’est une charge mentale permanente (AP)], mais aussi un sentiment de
déprime [Malheureuse, oui plutét malheureuse (AP)]; [Ca impactait mon humeur
(AP)].

Le mini-GDS réalisé par 'auteure était positif chez 3 aidants, de 1/4 a 4/4, soulignant
bien le dépassement du sentiment de fardeau vers des symptémes dépressifs.

Les médecins traitants décrivaient de leur c6té des sentiments d’'impuissance [plutdt
en échec (MT)] ; [on se sent assez impuissant et inefficace... pas trés formé (MT)] et
d’inquiétude [enfin c’était quand méme assez inquiétant (MT)], voire de mauvais suivi
dans ce contexte [a domicile dans ce type de pathologie aussi avancée ce n’est
vraiment pas le bon truc (MT)].

Les sentiments étaient également inversés entre certains binbmes, avec un vécu
négatif chez le médecin traitant et positif chez I'aidant [un peu en danger avec lui

(MT)] et [Moi ca allait (AP)].

B) Pendant l'institutionnalisation : des difficultés d’acceptations et

des sentiments négatifs

Beaucoup de sentiments paradoxaux sont décrits par les aidants, avec par exemple
pour une méme aidante la reconnaissance de la nécessité de l'institutionnalisation
[Non, je voulais le mettre en EHPAD (AP)] et des difficultés d’acceptation de la

situation [Je pensais le garder jusqu’au bout (AP)]. Ces difficultés d’acceptation de la
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situation sont retrouvées chez quasiment tous les aidants [c’est dur a accepter
(AP)] ; [j'avais tres peur du passage de la résidence a lTEHPAD (AP)].

Tous les aidants décrivaient des sentiments négatifs au moment de cette
institutionnalisation, notamment de brutalité [je pensais que jaurais peut-étre un peu
plus de temps pour m’adapter (AP)] ; [Ca a été trop rapide (AP)] et de fatalité [il n’y a
pas de miracles (AP)]; [pour elle il n’y a plus aucun espoir... (pleurs) (AP)]. En
particulier, la plupart des aidants rapportaient un sentiment de deuil de leur proche
ageé dépendant ['EHPAD c'est la derniére porte (AP)] ; [Quelque part il est mort ce
jour-la (AP)] ; [Un premier deuil (AP)].

En parallele certains des médecins traitants ont bien percu les difficultés
d’acceptation de la situation pour les aidants [elle I'a encore dur d’avoir da le placer
(MT)]; [c’était difficile comme démarche pour lui (MT)]. Mais si la décision
d’institutionnalisation en elle-méme était approuvée par tous les médecins traitants,
pour deux d'entre eux cette décision a été décrite comme une surprise [moi je n’étais
pas du tout au courant (MT)] ; [je pense tres sincerement que si son fils allait bien il
serait encore chez lui (MT)].

D’aprés les médecins traitants, les personnes agées dépendantes avaient elles aussi
des difficultés d’acceptation de la situation [Ah oui il faisait la téte (MT)], ou
présentaient des troubles cognitifs trop avancés pour présager de leur ressenti [Je

pense qu’il ne s’en rend méme pas forcément compte (MT)].
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C) Apreés l'institutionnalisation

a) Les sentiments positifs

Deux des aidants décrivaient une amélioration de leur santé apres cette
institutionnalisation [Ah déja un petit peu mieux ! (AP)] ; [c’est passé (AP)]. La plupart
des aidants décrivaient un sentiment de soulagement [tranquille d’esprit (AP)] ;
[rassurant d’avoir une équipe médicale a cété d’elle (AP)].

Ce sentiment de soulagement était partagé par les médecins traitants, a la fois pour
la sécurité du patient [plutot rassurée... je me faisais du souci pour le maintien a
domicile (MT)], de son aidant principal [rassuré oui parce que comme je savais que
son fils craquait (MT)] ou pour eux-mémes [pour le fait que ¢a soit un poids en moins
en charge de travail, et de stress (MT)].

b) Les sentiments négatifs

Les aidants décrivaient néanmoins beaucoup plus de sentiments négatifs suite a
cette institutionnalisation. Le changement était parfois difficile a vivre avec beaucoup
d’expressions de nostalgie [¢a fait dréle parce qu’on a toujours été ensemble (AP)] ;
[il'y a encore un an elle faisait des mots croisés (AP)].

La solitude était particulierement décrite par les aidants qui vivaient dans le méme
domicile que leur proche [c¢a fait un vide (AP)] ; [¢ca fait un choc de se retrouver tout
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seul (AP)] ; [Il y a un manque, c’était une compagnie (AP)].

Un sentiment de tristesse était exprimé par certains des aidants [Je vais pleurer, je
I'ai encore dur... (pleurs) (AP)] accompagné de doutes, allant jusqu'au désespoir
[’avais des espoirs que jai déja perdu ... je ne suis pas convaincu que jaie pris la
bonne décision (AP)].

Enfin la culpabilité était un sentiment souvent exprimé par les aidants [j’estime que
c’est une décision égoiste (AP)] ; [je m’en veux qu’il soit placé (AP)].

Pour les médecins traitants, peu de sentiments négatifs étaient exprimés, hormis une
tristesse a l'arrét du suivi de leur patient [peut-étre un peu triste de ne plus la suivre

(MT)].

2.4 Le vécu de Paccompagnement par les aidants et les médecins
traitants
A) Les connaissances des aidants, et les explications données par

les médecins traitants

Trois des aidants comprenaient la notion de troubles cognitifs [un MMS il y a 3 ans
qui était a I'époque de 20/30 (AP)], méme si pour deux d’entre eux ces troubles n'ont
pas été caractérisé chez leur proche agé dépendant [Ca s’est vu plutdt au fur et a
mesure (AP)]; [on en soupconnait nous (AP)]. Un des aidants exprimait clairement

ses connaissances de I'évolutivité des troubles [je savais que ¢a allait évoluer (AP)].
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Tous les aidants avaient des connaissances sur les problemes de santé de leur
proche agé dépendant [Parkinson, c'est la raideur des muscles, la lenteur et le
tremblement (AP)] ; [Oui, maladie neurodégénérative, pas de retour en arriere (AP)] ;
[c’est la maladie d’Alzheimer, il perd la mémoire (AP)].

Deux aidants rapportaient des explications données par le médecin traitant par
rapport a I'évolution de I'état de santé de leur proche [chaque médecin m’avait dit
(AP)] et la nécessité de l'institutionnalisation [il a dit « un jour ou l'autre il faudra le

placer » (AP)].

Tous les médecins traitants estimaient avoir donné au moins une fois des
explications sur [I'évolution de [Iétat de santé vers la nécessité de
l'institutionnalisation et avoir été compris par les aidants principaux [on discutait de
I'évolution des choses (MT)] ; [On l'avait quand méme plus ou moins évoqué (MT)] ;
[Oui jespere, aprés a chaque fin de consultation je dis « est-ce que vous m’avez
bien comprise » (MT)]; [on avait déja abordé le sujet d’une institutionnalisation
(MT)] ; [on s’est dit a un moment le domicile ne sera plus possible (MT)].

Seul trois des patients avaient bénéficié d’'une caractérisation de leurs troubles

cognitifs d’apres le médecin traitant.
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B) La méconnaissance des troubles et le manque d’explications

Malgré des notions sur les problemes de santé de leur proche, certains aidants
exprimaient des connaissances limitées de ces troubles [elle était des fois un peu
perdue, et puis elle a commencé a tomber (AP)], voire une méconnaissance des
troubles cognitifs [(a la question : est-ce que vous savez ce que sont des troubles
cognitifs ?) Non (AP)] ou une incompréhension de la maladie [Bah on m’a dit que
c’était le cerveau... mais je ne comprends pas... sa mére a fait une tumeur au
cerveau (AP)].

Certains aidants pouvaient aussi minimiser les problemes de santé de leur proche
[Moi je trouvais qu’il ne tremblait pas beaucoup (AP)].

Plusieurs aidants estimaient que le médecin traitant de leur proche agé dépendant
ne leur avait pas parlé de I'évolution vers linstitutionnalisation [Bah non elle ne me
I'avait pas dit, non (AP)] voire méme n’avait pas mesuré I'évolution des troubles de
leur proche [Mais il ne m’a jamais parlé directement de ca ... il soignait le physique
mais tous ses problémes mentaux j’ai I'impression qu’il passait a coté (AP)].

Quatre des médecins traitants décrivaient eux-mémes l'impression de ne pas avoir
donné assez d’explications aux aidants, sur I'évolution des troubles [ce n’était pas
forcément sous forme d'explication formelle (MT)] ; [je ne suis pas sar d’avoir bien

tout spécifieé (MT)] ou sur la future nécessité d’'une institutionnalisation [on I'a peut
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étre évoqué c’est possible mais juste comme c¢a (MT)].

C) Les rencontres et I'accompagnement des aidants par les

meédecins traitants

Tous les aidants ont rencontré au moins une fois le médecin traitant de leur proche
agé dependant [Oui, avec sa belle fille et son fils au tout début a la présentation
(MT)], voire a chaque consultation lorsqu’ils vivaient au méme domicile que leur
proche [Oui je voyais les deux en méme temps (MT)]; [Systématiquement, je
I'appelais et il venait au bout de 5min (MT)].

La plupart des aidants rapportaient un accompagnement sur le plan administratif par
le médecin traitant [le docteur nous a aidé a remplir le dossier médical (AP)].

Deux aidants décrivaient une bonne communication avec le médecin traitant [il y
avait une communication globale. Donc on n’en parlait pas mais il n’y avait pas de
nécessité (AP)] ; [il ne peut rien faire de plus ... Il l'avait dit, il faudra envisager de le
placer (AP)].

Un aidant rapportait un échange vis-a-vis de linquiétude du médecin traitant par
rapport a son état d’épuisement [enfin il disait quand méme quil était plus inquiet
pour moi que pour mon péere (AP)].

Enfin trois aidants expliquaient avoir regu un accompagnement au niveau social
(hors suivi médical) [pour la mise en place de ' ADMR (AP)] ; [une assistante sociale

et un médecin avec le réseau CORALIE (AP)].
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Parallelement les médecins traitants déclaraient également avoir accompagné les
aidants sur le plan social [j’ai juste rempli un dossier d’entrée en EHPAD (MT)] ; [j’en

ai rempli 5-6 des dossiers (MT)].

Le ressenti dans I'accompagnement était plutdt similaire entre les aidants et les
médecins traitants. En effet dans les deux binbmes ou les aidants avaient exprimé
une bonne communication, cette impression était partagée par les médecins traitants
[je pense qu’on était sur la méme longueur d’onde par rapport a ca (MT)] ; [On savait
que c’était ¢ca qui allait arriver (MT)]. Pour ces médecins traitants les échanges
étaient vécus comme sereins [c’était plutét des bonnes relations de confiance (MT)] ;

[je n’étais pas stressé (MT)].

D) Le manque d’accompagnement

Trois aidants exprimaient un manque d’accompagnement par le médecin traitant
[Non pas vraiment, je lui ai dit « il faut nous aider parce qu’on devient vieux » (AP)] ;
[en fait j'avais mis un cahier dans lequel tout le monde écrivait, donc moi javais...
(AP)] ; [Du médecin traitant pas du tout ... Quand il venait c’était prévu d’avance...
I'ordonnance était posée sur la table avant qu’il arrive (AP)]. La sous-estimation des

troubles était pointée du doigt par un aidant [La visite durait quoi... Un quart d’heure.
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Ce n’est pas mon pere qui aurait dit de quoi il souffrait (AP)]. Pour un des aidants il y
avait un manque de communication au moment de l'institutionnalisation [on a plus eu
de contacts. A part le fait qu’elle lui a dit que ce n’était plus dans son périmétre
géographique (AP)].

Deux aidants décrivaient une absence d’aide sociale (hors suivi médical) [on s’est
débrouillés tout seuls (AP)] ; [je n’ai eu l'aide de personne (AP)].

De nouveau, le ressenti de 'accompagnement était similaire entre les aidants et le
meédecin traitant pour deux des bindmes. Dans ces deux binbmes le sentiment
manque de communication et d’accompagnement était partagé [ce n’était pas
forcément sous forme d’explications vraiment formelles (MT)]; [comme le fils a
beaucoup, beaucoup temporisé, le prisme est un peu tronqué avec eux (MT)]. Les
échanges étaient vécus comme anxiogénes pour un des deux médecins traitants.
Pour un bindme en revanche le ressenti était différent entre médecin et aidant. En
effet le médecin traitant rapportait de bons échanges [C’était rassurant... ils avaient
compris que c’était utile pour elle (MT)], alors que l'aidant principal décrivait un
manque de communication [Et puis comme il était marqué RAS, j'avoue que je ne
m’inquiétais pas plus que ca (AP)]. Le faible nombre de contacts était néanmoins
reconnu par le médecin traitant [Je ne les ai jamais appelés et ils ne m'ont pas

appelé non plus (MT)].
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lll. DISCUSSION

1. Un investissement important des aidants a domicile et des

sentiments contraires entre médecins et aidants

La plupart des aidants rapportaient un investissement important aupres de leur
proche agé dépendant lorsqu’il vivait encore a domicile, surinvestissement qui a été
aussi rapporté dans la littérature. En effet les aidants dans une étude de 2021 de
Campos et al avaient rapporté les difficultés dans I'apprentissage des multiples
compétences nécessaires au role d’aidant et la fatigue liée a cet investissement (13).
Une autre étude réalisée en 2023 par Whitney et al avait montré que les taches
effectuées par les aidants représentaient un investissement considérable en termes
de temps et d’énergie quel que soit le milieu social ou culturel (bien que le fardeau
ressenti et le degré d’investissement puissent étre différents selon les milieux), alors
gue les aidants étaient peu formés a ces taches. D’aprés cette étude, la difficulté de
ces prises en charge était d’autant plus importante lorsque le proche aidé présentait
des troubles cognitifs, et les aidants étaient plus souvent isolés socialement que la
population générale (14). Ce surinvestissement était parfois associé a un sentiment
de fardeau. Or dans une étude de Del Pino Casado et al de 2021, le fardeau des

aidants est fortement associé a un risque d’anxiété, et le soulager réduit ce risque
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(15).

Un peu plus de la moitié des aidants dépassaient méme le stade de fardeau en
présentant des symptdmes dépressifs avec des mini-GDS positifs. Plusieurs études
dans la littérature ont d’ailleurs souligné une prévalence plus importante de troubles
dépressifs et d’anxiété chez les aidants, comme les études de Sallim et al et de Roth
et al en 2015 (16,17), et ce d’autant plus si l'investissement était important d’aprés
'étude de Roth et al en 2009 (18). Ce surinvestissement s'accompagnait d’'un
sentiment d’inquiétude chez la plupart des aidants. Cette anxiété majorée chez les
aidants avait également été évoquée dans ces études (16,17).

Les médecins traitants ressentaient également cet épuisement des aidants.
Néanmoins, pour la plupart des binémes les aidants et les médecins traitants
présentaient des sentiments contraires sur le suivi a domicile. Lorsque les aidants
étaient inquiets, les médecins traitants décrivaient un suivi serein. A I'inverse, lorsque
les médecins décrivaient un sentiment d’'impuissance et d’inquiétude, les aidants ne
se disaient pas inquiets. Cette inversion des ressentis entre médecin traitant et
aidant peut interroger sur la bonne communication entre les médecins et les aidants,
mais aussi sur la différence d’évaluation de la situation entre eux. Ainsi les aidants
pouvaient, malgré un investissement certain aupres de leur proche, vivre cet
accompagnement comme positif, alors que la situation a domicile était préoccupante.

A linverse, les aidants pouvaient par leur surinvestissement masquer d’éventuelles
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situations inquiétantes, notamment vis-a-vis de leur état psychique. Il semblerait
donc primordial d’instaurer un dialogue régulier sur le ressenti des aidants afin de ne
pas meéconnaitre de surinvestissement voire de syndrome dépressif chez eux, et
également de pouvoir leur signaler les éventuels éléments inquiétants pouvant
compromettre le maintien a domicile. Cela reste néanmoins difficile lorsque le

médecin traitant du patient n’est pas également celui de 'aidant.

2. L’urgence de l'institutionnalisation et les sentiments négatifs

des aidants

L’institutionnalisation se faisait quasiment systématiquement dans un contexte
d’'urgence, pour la personne agée dépendante ou pour l'aidant. Ce contexte
d'urgence se retrouve aussi dans la littérature. Ainsi dans I'étude de Gold et al
réalisée en 1995, les événements déclencheurs de linstitutionnalisation étaient le
plus souvent la détérioration aiglie de I'état de santé de I'aidé et/ou I'épuisement de
laidant (19). Dans un contexte de démence, les symptébmes neuropsychiatriques
comme les refus de soin, les hallucinations, la dépression, I'agitation étaient des
facteurs de risque d’évolution vers l'institutionnalisation dans une étude de Spiegl et
al de 2021 (20). Si pour la plupart des patients linstitutionnalisation avait pu se faire

dans un lieu choisi malgré l'urgence, pour un patient elle avait di se faire dans un
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lieu non souhaité par l'aidante principale. Cette urgence entrainait des difficultés
d’acceptation de la situation pour l'aidant, avec notamment des sentiments de
culpabilité et de brutalité. Les sentiments étaient globalement négatifs chez les
aidants, pendant et aprés linstitutionnalisation. De nombreuses études ont rapporté
les sentiments négatifs associés a l'institutionnalisation d’un proche agé dépendant.
Par exemple la solitude suite a cette période de transition et au départ du proche du
domicile a été rapportée par une étude irlandaise menée par Holton et al en 2023
(21). Dans une étude britannigue de Davies et Nolan réalisée en 2003, les
sentiments négatifs ont été démontrés comme d’autant plus importants que
l'institutionnalisation se faisait en urgence, avec la culpabilité d’'un choix difficile
parfois vécu comme hors de contréle (22). La tristesse, le sentiment d’échec ou
encore la persistance du sentiment de fardeau ont été mis en évidence dans une
étude de 2013 de Sury et al (23). De méme les sentiments de culpabilité et de
chagrin ont été rapportés dans I'étude de Alonso et al réalisée en 2017 (24). Une
continuité des problématiques rencontrés par les aidants a domicile a été mise en
évidence durant l'institutionnalisation dans une étude de Afram et al en 2015,
notamment sur le ressenti émotionnel et le besoin d’aide (25). Le sentiment de
premier deuil était tres marqué chez les aidants. Cette impression de perte du proche
agé dépendant a été décrite dans I'étude de Compos et al, réalisée en 2021, avec

egalement une perte de la place qu’occupait la personne institutionnalisée dans sa
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famille et la crainte du déces a venir (13).

A linverse les médecins étaient plutét globalement soulagés et vivaient donc
positivement cette institutionnalisation, ce qui faisait sens avec les sentiments
d’inquiétude retrouvés chez certains d’entre eux lors du suivi au domicile. Néanmoins
les médecins traitants étant le plus souvent moins proche de l'aidé que les aidants,
ils pouvaient étre plus €éloignés de la réelle qualité de vie du patient a son domicile.
L’institutionnalisation, d’autant plus faite dans [lurgence, est donc vécue
négativement par les aidants. Il semble donc nécessaire de préparer le plus possible
'entrée en institution, qui semble anticipée chez les médecins traitants, mais se fait
dans l'urgence dans la plupart des cas. Cela permettrait probablement d’éviter un
placement dans un lieu non souhaité, mais également d'éviter en partie les
sentiments négatifs des aidants. Il semble également important, lorsque c’est
possible, de maintenir un suivi de l'aidant, devant I'importance des sentiments
négatifs retrouvés apres l'institutionnalisation (bien qu’il soit plus difficile de le faire

lorsque le médecin traitant du patient n’est pas celui de l'aidant).
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3. Un accompagnement a améliorer

L’accompagnement ne semblait pas optimal pour la plupart des binbmes. En effet les
aidants comme les médecins traitants n’étaient pas entierement satisfaits de leur
communication. D’une part les explications, sur la maladie et I'évolution vers
l'institutionnalisation, n’étaient parfois pas comprises par les aidants, et parfois pas
assez données par les médecins traitants de leur propre aveu. D'autre part la
communication pouvait étre insuffisante, avec parfois une sous-estimation des
problemes rencontrés au domicile (pour le patient ou son proche).

Pourtant de nombreuses études dans la littérature ont prouvé les bénéfices d’un bon
accompagnement des aidants lors du suivi a domicile. Une étude Canadienne de
Parmar et al réalisée en 2021 a relevé que Il'attention des soignants est souvent
tournée vers les patients, et peu vers les aidants, et a démontré que la prise en
compte de la santé des aidants améliore la prise en charge des patients agés
dépendants (26). Une étude japonaise de Nakayama et al réalisée en 2023 a montré
que I'accompagnement de l'aidant principal par le médecin généraliste, lorsqu’il est
centré sur la santé de l'aidant, permet une réduction du stress lié a ce rble (27).
Enfin, dans une étude allemande de Wangler et Jansky de 2021 les aidants ont
rapporté voir le médecin généraliste comme l'intervenant central de confiance dans
les soins a leur proche, ce qui souligne le réle majeur que le médecin traitant joue

dans cette situation (28). Le réle de relayeur d’information sur les soins et I'état de
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santé a été rapporté comme important pour les aidants dans cette étude.

Ce manque de communication pourrait ainsi en partie expliquer le contexte
d'urgence fréquent de I'institutionnalisation. En effet la seule institutionnalisation faite
hors d’un contexte d’'urgence s’était réalisée dans un binbme ou la communication
était décrite comme bonne. Il semble donc important d’améliorer 'accompagnement
des aidants lors du suivi a domicile, afin de préparer au mieux I'évolution vers la
nécessité de l'institutionnalisation. Les aidants pourraient ainsi vivre ce changement
comme préparé et non brutal, et les conditions de l'institutionnalisation pour l'aidant
comme pour le patient seraient meilleures.

De méme, la communication était majoritairement décrite comme mauvaise pendant
et aprés linstitutionnalisation. Cela pourrait favoriser les sentiments négatifs des
aidants, alors que ceux des médecins généralistes étaient plutdt positifs. Aucune
etude n’a été retrouvée sur le ressenti des aidants ou du médecin généraliste a
propos de leur communication pendant et aprés linstitutionnalisation. Une étude
centrée sur l'accompagnement spécifique durant cette période semble donc

nécessaire afin d’améliorer la prise en charge des aidants.
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4. Une absence de directives anticipées

Enfin, tous les binbmes décrivaient une absence de rédaction de directives
anticipées. La plupart des aidants n’en avaient d’ailleurs aucune notion. Une étude
espagnole réalisée en 2020 par Herreros et al a également décrit un manque de
directives anticipées, notamment lié au manque de formation des professionnels de
santé, a l'ajout de tdches administratives que cela entraine et au manque de
connaissances des patients (29). Pourtant une étude américaine de Lum et al
réalisée en 2015 a rapporté que I'écriture de directives anticipées présentait des
avantages, comme identifier et respecter les souhaits des patients, réduire le stress
et 'anxiété chez les proches ou encore réduire I'utilisation de soins invasifs chez des
personnes qui ne les souhaitaient pas (30). Une étude américano-japonaise de 2021
menée par Friend et Alden a mis en évidence une volonté de ne pas subir
d’acharnement thérapeutique chez la plupart des personnes interrogées, sans pour
autant que des directives anticipées aient été écrites (31). Les différences culturelles
ou le degré d’'indépendance du patient peuvent influer sur la décision de rédaction
des directives anticipées. Les directives anticipées seraient donc trop peu utilisées
aupres des personnes agées dépendantes alors qu’elles pourraient étre bénéfiques
pour eux et leur famille, il semble donc intéressant d’aborder le sujet avec les
patients et leurs proches pour expliquer clairement le but et les intéréts de leur

rédaction.
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5. Limites de I’étude

Les médecins généralistes interrogés étaient plus jeunes que la moyenne dans le
Nord (Age moyen de 44 ans dans notre étude contre 53,3 ans pour les médecins
libéraux dans le Nord en 2022 (32)). L’échantillon est constitué de 60% de femmes,
contre 45,2% pour la population des médecins libéraux en France en 2022.

Un potentiel biais méthodologique pourrait étre évoqué sur la formulation des
guestions (méme si les entretiens étaient évolutifs et 'ordre de questions variable en
fonction du déroulé de I'entretien), notamment pour les médecins généralistes dont
les entretiens étaient plus courts, avec des réponses moins développées malgré les
éventuelles relances.

De méme un éventuel biais affectif peut étre évoqué. En effet méme si le délai
d’inclusion entre I'entrée en EHPAD et I'étude était de moins de 6 mois, le ressenti
émotionnel pourrait étre différent entre les binbmes dont I'entretien a été fait peu de
temps aprés l'institutionnalisation, et ceux réalisés plusieurs mois aprés celle-ci.
Enfin, l'étude étant une analyse qualitative interprétative, linterprétation de

I'investigatrice entre en jeu.
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6. Forces de I’étude

La population recrutée était tres variée, notamment pour les aidants (sur le lieu de
vie, les ages ou encore le genre), grace a I'échantillonnage diversifié. Cela a permis
de mettre en évidence des thémes communs importants malgré cette diversité.

Cette étude présentait un caractére unique par la comparaison de I'expérience
sensible entre aidant et médecin traitant, qui n’avait pas encore été étudiée. Le
recrutement en parallele de médecins traitants et d’aidants d’'une méme personne
agée dépendante était également inédit.

Le guide d’entretien avait été testé avant le début de I'étude auprés d’'un bindme
meédecin traitant/aidant d’'une personne agée dépendante, ce qui a notamment
permis de vérifier la validité des questions posées et d’entrainer l'investigateur a

I'utilisation du guide d’entretien.
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CONCLUSION

En France, I'entrée en institution de la personne agée dépendante est un événement
qui va probablement devenir de plus en plus fréquent, en raison du vieillissement de
sa population.

C’est un événement important d’abord pour la personne aidée, mais aussi pour
I'aidant principal et le médecin généraliste. Que ce soit avant, pendant ou aprés cette
institutionnalisation, les personnes accompagnant une personne agee dépendante

vivent une expérience sensible souvent difficile mais humainement riche.

Le surinvestissement des aidants était majeur lors du suivi a domicile, avec un risque
de syndrome dépressif accru. Ce surinvestissement était constaté également par les
médecins généralistes. Un écart entre les ressentis des aidants et des médecins
traitants était retrouvé, soulignant les difficultés de communication et la différence de

point de vue lors de cette période.

La majorité des institutionnalisations se faisaient dans l'urgence ; cela pouvait
renforcer les sentiments de brutalité et de culpabilité des aidants. Les sentiments

des aidants étaient donc globalement négatifs pendant et apres l'institutionnalisation,
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alors qu’ils étaient plutot positifs chez les médecins traitants, traduisant un certain
soulagement.

Si 'accompagnement de I'aidant par le médecin généraliste est important dans toute
cette période, la communication n’était pas optimale pour la plupart des aidants
comme pour la plupart des médecins généralistes. Les explications sur I'évolution de
I'état de santé et de la dépendance des personnes agées dépendantes (qu’elles
souffrent ou non de troubles cognitifs) semblaient primordiales, mais étaient parfois

incomprises par les aidants.

L’expérience sensible de l'aidant principal était plutét négative, notamment apres
linstitutionnalisation ; cela mérite d’étre souligné, afin d’améliorer leur suivi, bien qu’il
soit difficile lorsque le médecin traitant n’est pas le méme que celui du patient. La
communication semble perfectible durant cette période, afin de limiter les sentiments
négatifs pour les aidants comme pour les médecins traitants, mais également d’éviter

le caractére urgent de linstitutionnalisation.
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ANNEXES

ANNEXE 1 — Guides d’entretiens pour les interviews des médecins traitants
(premier et dernier guide)
Premier guide d’entretien médecin traitant

Le suivi au domicile

Comment se passait le suivi a domicile ? (Combien de fois par mois, pendant combien de
temps, le domicile était-il proche du cabinet)

Le patient était-il suivi par d’autres professionnels de santé (médecins ou autres) ?

Est-ce que le patient présentait des troubles cognitifs ? et si oui avaient-ils été caractérisés ?
Avait-il un suivi gériatrique ?

Avec qui avez-vous communiqué parmi les aidants ? Y avait-il un statut affectif (parent ou
ami) ou officiel de cette personne (tuteur, personne de confiance ...)

Est-ce que des directives anticipées ont été rédigées ?

Considériez-vous comme nécessaire l'institutionnalisation ? En aviez-vous discuté
auparavant avec les aidants ? Si oui une ou plusieurs fois ?

Considérez-vous que vous ayez été écouté pour cette entrée en institution, ou s’est-elle
passée en urgence faute d’écoute de vos alarmes ?

L’institutionnalisation

Comment c’est passé cette institutionnalisation ? c'était une démarche effectuée en ville ou
suite a un événement aigu ? Y avait-il eu une hospitalisation préalable ? Qui a pris cette
décision ?

Est-ce que vous prenez toujours le patient en charge ? Si non pourquoi ? Si oui le lieu
d’institutionnalisation est-il proche de votre cabinet ? Parce que vous vous engagez a suivre
vos patients ?

Avez-vous eu des contacts au moment de cette institutionnalisation avec les proches du
patient ? Si oui combien ? L’institutionnalisation semblait-elle acceptée par I'aidant ?
L’institutionnalisation acceptée par la personne ou faite « sous contrainte » ? La personne a-
t-elle été avertie de son entrée en institution ?

Le vécu émotionnel

Qu’avez-vous ressenti face a cette institutionnalisation ? Etiez vous surpris, triste, rassuré ?
Comment vous sentiez vous avant l'institutionnalisation, lors du suivi & domicile ? Etiez vous
inquiet pour le patient, rassuré, débordé ... ?

Si communication avec l'aidants il y avait, comment viviez-vous les échanges avec lui ?
(Anxieux, débordé, rassuré, inquiet, triste ...)

L’accompagnement

Avez-vous eu de contacts avec 'aidant ? Si oui combien de contacts avez-vous eu avec lui ?
Si oui avez-vous expliqué la maladie, son évolution au proche ? Pensez-vous avoir expliqué
a l'aidant I'évolution probable ?

Pensez-vous avoir été compris a temps dans vos alarmes sur I'état de santé et la nécessaire
entrée en établissement ?
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Dernier guide d’entretien médecin traitant

Le suivi au domicile

Comment se passait le suivi a domicile ? Combien de fois par mois y passiez-vous ?
Considérez-vous le domicile du patient comme proche de votre cabinet ?

Est-ce que d’autres médecins étaient impliqués dans le suivi ? Et d’autres professionnels de
santé ?

Est-ce que le patient présentait des troubles cognitifs? et si oui avaient-ils été
caractérisés et par qui (gériatre ou autre) ?

Avec qui avez-vous communiqué parmi les aidants ? Combien de fois ?

Y avait-il un statut affectif (parent ou ami) ou officiel de cette personne (tuteur, personne de
confiance ...) ? Est-ce que des directives anticipées ont été rédigées ?

Aviez-vous discuté de la prise en charge et de I'évolution de la maladie avec laidant
principal ?

Est-ce que vous considériez linstitutionnalisation comme nécessaire ? Si oui, pensez-vous
avoir été entendu dans vos alarmes ?

L’institutionnalisation

Comment s’est-elle déroulée ? Suite a un événement aigu ou suite a une démarche en
ville ? Y a-t-il eu une hospitalisation préalable ?

Actuellement est-ce que vous suivez toujours le patient ? Si non pourguoi ? Si hon comment
VOUS sentez vous par rapport a ¢ca ?

Avez-vous eu des contacts au moment de cette institutionnalisation avec les proches du
patient ? Si oui combien ? L’institutionnalisation semblait-elle acceptée par I'aidant ?
L’institutionnalisation semblait-elle acceptée par le patient ?

Le vécu émotionnel

Comment vous sentez vous suite a cette institutionnalisation ?
Comment vous sentiez vous pendant le suivi a domicile ?
Comment ressentiez-vous les échanges avec l'aidant ?

L’accompagnement

Pensez-vous avoir expliqué clairement [I'évolution de Ila maladie et/ou vers
l'institutionnalisation ?

Pensez-vous avoir été compris par I'aidant dans vos explications ?

Pensez-vous avoir été entendu a temps dans vos alarmes sur I'état de santé et la nécessaire
entrée en établissement ?
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ANNEXE 2 - Guides d’entretiens pour les interviews des aidants (premier et
dernier guide)

Premier guide d’entretien aidant

Avant l'institutionnalisation

Quel est votre statut affectif par rapport a votre proche ? Est-ce que vous avez un statut
officiel auprés de lui (tuteur...) ? Est-ce que vous étiez sa personne de confiance ?

Que saviez-vous de la maladie de votre proche ? Existait-il des troubles cognitifs ? Et si oui
saviez-vous ce que c’est ?

Comment ¢a se passait a la maison ? Quelles aides avait-il ?

Vous passiez combien de temps a vous occuper de lui ? A quelle distance de votre domicile
vivait votre proche ? Est-ce que vous étiez seul a 'accompagner (famille ou autres) ?

Quelle était votre implication dans les soins (préparation des traitements et délivrance,
toilettes ...) ? Et dans la gestion du quotidien (course, entretien du domicile ...) ?

Est-ce que c’était aux dépens de vos activités ?

Et est-ce que vous-méme avez des problemes de santé ?

A quelle fréquence est-ce que vous voyiez son médecin traitant ? Est-ce que son médecin
vous avait expliqué I'évolution de la maladie et/ou vers l'institutionnalisation ?

Est-ce que des directives anticipées avaient été rédigées ?

L’institutionnalisation

Depuis quand est institutionnalisé votre proche ?

Qui a pris la décision ? Si c’est vous pourquoi I'avez-vous prise ?

Comment : démarche effectuée en ville ou suite a un événement aigu (avec ou sans
hospitalisation préalable)

Aviez-vous contacté vous-méme une ou des structure (s) d’accueil ?

Est-ce que vous avez tout de suite accepté son entrée en EHPAD ? Si non pourquoi ?
Est-ce que l'institutionnalisation s’est faite a I'endroit prévu ? Si non pourquoi ?

Est-ce que la crise sanitaire a eu un rdle dans l'institutionnalisation de votre proche ?

Le vécu émotionnel

Comment vous sentiez vous avant I'entrée en EHPAD de votre proche ? Déprimé, débordé ?
Est-ce que vos relations amicales et familiales avaient changées ? Est-ce que vous vous
sentiez chargée d’un fardeau trop lourd pour vous ? (Réalisation mini GDS)

Comment vous sentez vous maintenant que votre proche est en EHPAD ?

Au moment de l'institutionnalisation qu’avez-vous ressenti ?

L’accompagnement

Est-ce que vous avez eu de l'aide d’'un professionnel de santé ou d’'un agent administratif
pendant les démarches ?

Est-ce que vous avez eu des contacts avec le médecin traitant & ce moment-la ? Et est-ce
gue le médecin traitant vous a accompagné, soutenu, expliqué la situation ?

Est-ce qu'il est toujours le médecin traitant de votre proche ?
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Dernier guide d’entretien aidant

Avant l'institutionnalisation

Quel est votre statut par rapport a votre proche ? Est-ce que vous avez un statut officiel
auprés de lui (tuteur...) ? Est-ce que des directives anticipées ont été rédigées ?

Qu’est ce vous connaissiez de la maladie de votre proche ?

Est-ce qu’il avait des troubles cognitifs caractérisés ? Est-ce que vous savez ce que c’est ?
Comment ¢a se passait a la maison ? Quelles aides avait-il (extérieures ou familiales) ?

Et vous quelle était votre implication dans les aides ?

Combien de temps cela vous prenait ? Est-ce que cela se faisait aux dépens de vos activités
personnelles et /ou professionnelles ?

Est-ce que vous avez-vous-méme des problemes de santé ?

Combien de fois avez-vous rencontré le médecin traitant de votre proche ?

Pensez-vous que le médecin traitant vous a expliqué I'évolution de la maladie et/ou vers
linstitutionnalisation ?

Est-ce que vous aviez déja contacté des structures d’accueil avant l'institutionnalisation ?

L’institutionnalisation

Quand votre proche est-il entré en EHPAD ?

Qui a pris la décision de cette institutionnalisation ? Si c’est vous pourquoi I'avez-vous prise
?

Si non est-ce que vous étiez d’accord avec la décision ?

Est-ce qu’il y a eu une hospitalisation préalable ?

Est-ce que l'institutionnalisation s’est faite a I'endroit prévu ? Si non pourquoi ?

Avez-vous d’emblée accepté I'institutionnalisation ?

Le vécu émotionnel

Comment vous sentiez vous avant l'institutionnalisation ? (Demander la précision : déprimé,
débordé uniquement si pas de réponse spontanée)

Vous sentiez- vous chargée d’un fardeau trop lourd ? (Réalisation mini GDS)

Que ressentez-vous face au changement ?

Diriez-vous que votre santé s’est améliorée aprés linstitutionnalisation ? physique et/ou
psychologique ?

Qu’avez-vous ressenti au moment de I'entrée en EHPAD ?

L’accompagnement

Est-ce que vous avez eu de l'aide d'un professionnel de santé ou d’'un agent administratif
pendant les démarches ?

Est-ce que vous avez eu des contacts avec le médecin traitant & ce moment-la ? Et est-ce
que vous pensez qu’il vous a accompagné dans cette situation ?

Avez-vous eu l'impression d’avoir été prévenue de I'évolution de I'état de santé de votre
proche ?

Est-ce qu'il est toujours le médecin traitant de votre proche ?
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ANNEXE 3 — Lettre d’information aux participants de I’étude

Marine Legrand
thesemarinelegrand@gmail.com

Département Médecine Générale

Péle formation

Faculté de médecine Henri Warembourg
59045 Lille CEDEX 1

Madame, Monsieur, cher (chére) Collégue,

Bonjour, je m'appelle Marine Legrand, étudiante en médecine générale. Dans le cadre de
ma thése, je souhaite réaliser un entretien sur I'expérience sensible des aidants principaux
et du médecin généraliste de personnes dagées dépendantes lors de leur
institutionnalisation. Il s’agit d'une recherche scientifique ayant pour but d'étudier le vécu
sensible des aidants et des médecins généralistes de personnes dgées entrées récemment
en EHPAD. Si vous le souhaitez, je vous propose de participer a cette étude.

Pour y répondre, vous devez étre I'aidant principal d'une personne dgée dépendante entrée
il y a moins de 6 mois en EHPAD non hospitaliére, ou son médecin traitant.

Votre participation a I'étude est facultative. Vous pouvez mettre fin a votre participation a
tout moment.

Conformément a la réglementation sur la protection des données personnelles, vous pouvez
exercer vos droits d’acces, rectifications, effacement et d'opposition sur les données vous
concernant.

Pour assurer une sécurité optimale, ces données vous concernant seront traitées dans la
plus grande confidentialité et ne seront pas conservées au-dela de la soutenance du projet.

Cette étude fait I'objet d’'une déclaration portant le n°2023-006 au registre des traitements
de I'Université de Lille.

Pour toute demande, vous pouvez contacter le délégué a la protection des données a
|'adresse suivante : dpo@univ-lille.fr. Sans réponse de notre part, vous pouvez formuler une
réclamation auprés de la CNIL.

Je vous remercie pour votre participation fortement espérée et reste a votre disposition pour
tout renseignement complémentaire souhaité.

Marine Legrand
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ANNEXE 4 — Accord du comité de protection des données

w__ Université
de Lille

RECEPISSE
ATTESTATION DE DECLARATION

Délégué a la protection des données (DPO) Jean-Luc TESSIER
Responsable administrative Clémentine Dehay

La délivrance de ce récépissé atteste que vous avez transmis au délégué a la protection des données un
dossier de déclaration formellement complet. Vous pouvez désormais mettre en ceuvre votre
traitement dans le strict respect des mesures qui ont été élaborées avec le DPO et qui figurent sur votre
déclaration.

Toute modification doit étre signalée dans les plus brefs délais: dpo@univ-lille.fr

Responsable du traitement

Nom : Université de Lille SIREN: 130 029 754 00012
Adresse : 42 Rue Paul Duez Code NAF: 8542Z
590000 - LILLE Tél.: +33(0) 362 26 90 00

Traitement déclaré

Intitulé : Expérience sensible de I'aidant principal et du médecin généraliste au cours de
I'institutionnalisation d’une personne dgée dépendante.

Référence Registre DPO : 2023-006

Responsable scientifique : M. Dominigue LACROIX
Interlocuteur (s) : Mme. Marine LEGRAND

Fait a Lille, Jean-Luc TESSIER
Le 17 janvier 2022 Délégué a la Protection des Données

-~

Direction Données personnelles et archives
‘ 42 rue Paul Duez

59000 Lille

dpo@univ-lille.fr | www.univ-lille.fr
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ANNEXE 5 - Grille COREQ

Numeéro de I'élément

Questions/description

Domaine 1 équipe de

recherche et réflexivité

Caractéristiques personnelles

1. Intervieweur / facilitateur

Marine Legrand

L’entrevue ou le groupe de
discussion a été dirigé(e)
par quel(s) auteur(s)?

2. Qualifications

Validation du 3°™® cycle
des études médicales

Quelles étaient les
gualifications du
chercheur? Par ex., Ph.D.,
M.D.

3. Emploi Médecin généraliste | Quel était I'emploi de
remplagant chacun au moment de

'étude?
4. Genre Femme Est-ce que le chercheur

était un homme ou une
femme?

5. Expérience et formation Validation du 3°™ cycle | Quelle était I'expérience
des études médicales ou la formation du
chercheur?
Liens avec les participants
6. Liens établis Non Un lien a-t-il été établi
avant le début de I'étude?
7. Connaissances du participant | Expérience Quelles connaissances les
a propos de l'intervieweur professionnelle en | participants avaient-ils a
médecine générale et | propos du chercheur? Par
gériatrie, but de | ex., buts personnels,
comparaison entre | raisons pour faire la
médecin généraliste et | recherche
aidant dans une situation
difficile
8. Caractéristiques de | Présomption  sur les | Quelles étaient les

I'intervieweur

différences de perception
entre médecin généraliste
et aidant, intérét par
I'expérience
d’institutionnalisations
difficiles

caractéristiques
rapportées a propos de
lintervieweur/du
facilitateur? Par ex., biais,
présomptions, raisons et
intéréts au sujet de la
recherche.

Domaine 2: Devis de I’étude

Cadre théorique

9. Approche méthodologique et
fondements théoriques

Méthode phénomologique
sur  entretiens  semi-
dirigés

Sur  quelle
méthodologique
l'étude? Par ex., théorie
ancrée, analyse du
discours, ethnographie,
phénoménologie, analyse
de contenu

approche
repose

Sélection des participants
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10. échantillonnage

Echantillonnage
homogéne diversifié

Comment les participants

ont-ils été
sélectionnés? Par ex.,
échantillonnage

intentionnel, de
convenance, séquentiel,

boule de neige

11. Recrutement des | Téléphone Comment les participants

participants ont-ils été recrutés? Par
ex., en personne, par
téléphone, par la poste,
par courriel

12. Taille de I'’échantillon 10 Combien de participants

ont fait partie de I'étude?

13. Refus de participation et | Pas de refus ni d’'abandon | Combien de personnes

abandon ont refusé de participer ou
ont abandonné [I'étude?
Raisons?

Lieu

14. Lieu de la collecte des | Au domicile pour Iles|Ou les données ont-elles

données aidants, sur le lieu de | été recueillies? Par ex., a
travail pour les médecins | la maison, a la clinique,
généralistes dans le milieu de travail

15. Présence de non- | Non Est-ce qu'une personne

participants autre que les participants

et les chercheurs était
présente?

16. Description de I'échantillon Sexe, age, age de la | Quelles sont les
personne agée | caractéristiques
dépendante, degré de | importantes de
parenté, délai depuis | I'échantillon? Par ex.,
institutionnalisation,  lieu | données démographiques,
d’exercice (urbain, semi | date
rural, rural)

Collecte des données

17. Guide d’entrevue Guide élaboré par | Est-ce que les auteurs ont
l'autrice, préalablement | fourni les questions, les

testé en B testing

indices et les guides ? Est-
ce que le guide d’entrevue
a été préalablement testé?

18. Entrevues répétées Non Les entrevues ont-elles
été répétées? Si oui,
combien de fois?

19. Enregistrement audio/vidéo | Enregistrement audio par | Est-ce qu’un

dictaphone Iphonel3©

enregistrement audio ou
vidéo a été utilisé pour
recueillir les données?

20. Notes prises sur le terrain Non Est-ce que des notes ont
été prises pendant ou
aprés l'entrevue ou le
groupe de discussion?

21. Durée Pour les aidants entre | Quelle était la durée des

20min 47 et 55minl7,

entrevues ou des groupes
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pour les médecins
traitants entre 12min06 et
16minl5

de discussion?

22. Saturation des données Oui La saturation des données
a-t-elle été discutée?

23. Révision des transcriptions Non Est-ce que les
transcriptions  ont  été
remises aux participants
pour obtenir leurs
commentaires ou leurs
corrections?

Domaine 3 Analyse et

résultats

Analyse des données

24. Nombre de codificateurs de | 2 Combien de personnes

données ont fait la codification des
données?

25. Description de l'arbre de | Oui Les auteurs ont-ils fourni

codification

la description de I'arbre de
codification?

26. ldentification des themes

Les thémes ont découlé
des données

Est-ce que les themes ont
été identifiés a 'avance ou
ont découlé des données?

27. Logiciel

QSR-Nvivo14©

Quel logiciel, s’il y a lieu, a
été utilisé pour gérer les
données?

28. Rétroaction des participants | Non Est-ce que les participants
ont fourni une rétroaction
sur les résultats?

Rapport

29. Utilisation de citations Oui, mais les citations | Est-ce que des citations

n'étaient pas identifiées
par soucis d’anonymat

ont été
illustrer

utilisées pour
les  themes/
résultats ? Est-ce que
chaque citation était
identifiée ? Par ex., le
numéro d’identification du

participant

30. Cohérence entre les | Oui Les résultats  sont-ils

données et les résultats cohérents avec les
données présentées?

31. Clarté des  thémes | Oui Les thémes principaux

principaux ont-ils  été  clairement
présentés dans les
résultats?

32. Clarté des  thémes | Oui Y avait-il une description

secondaires

isolés ou une
des théemes

des cas
discussion
secondaires?
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Résumé :

Contexte : Lors de l'institutionnalisation d’'une personne agée dépendante, l'aidant et le médecin
généraliste vivent ce qu’il est convenu d’appeler une expérience sensible. L’'objectif de cette étude
était d’étudier et de comparer les expériences sensibles de laidant principal et du médecin
généraliste au cours de [linstitutionnalisation d’'une personne agée dépendante, ainsi que
I'accompagnement de I'aidant principal par le médecin généraliste durant cette période.

Matériel et Méthode : Des entretiens semi dirigés ont été effectué auprés de binbmes médecin
généraliste/aidant principal d’'une méme personne agée dépendante entrée en EHPAD depuis moins
de 6 mois. L’analyse de cette étude qualitative était inspirée de la méthode phénoménologique. Les
entretiens des médecins traitants et des aidants ont été analysés séparément grace au logiciel QSR-
Nvivo1l4©. Les autorisations CNIL de cette étude MR004 de la Loi Jardé ont été obtenues.

Résultats : 10 entretiens ont été menés (soit 5 binbmes). Les aidants principaux rapportaient un
surinvestissement lors du suivi & domicile de leur proche, constaté également par les médecins
généralistes. Néanmoins les sentiments étaient plutdt inversés entre médecins et aidants avant
I'institutionnalisation. Les sentiments pendant et aprés [linstitutionnalisation étaient globalement
négatifs pour les aidants (culpabilité et premier deuil notamment), tandis qu’ils étaient plutét positifs
pour les médecins traitants (soulagement). L'urgence de l'institutionnalisation était trés présente. La
communication et 'accompagnement n’étaient pas satisfaisants d’aprés la plupart des binbmes, du
point de vue des aidants comme des médecins.

Conclusion : L’institutionnalisation d’'une personne agée dépendante entraine une expérience
sensible souvent difficile mais humainement riche, pour les aidants comme pour les médecins
généralistes. L’accompagnement pendant cette période semble perfectible, afin d’améliorer cette
expérience, et d’éviter I'urgence de linstitutionnalisation aggravant les sentiments négatifs des
aidants.
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