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Introduction

L’actuel vieillissement de la population mondiale est inédit (1). Le nombre de
personnes agées de 60 ans et plus, évalué a 962 millions en 2017, devrait doubler d’ici
2050 pour atteindre plus de 2 milliards (2). En France, 16,9 millions de personnes sont
actuellement agées de 60 ans et plus (3). Ce chiffre devrait atteindre plus de 22 millions
en 2060 (4,5). Cette évolution démographique va entrainer une augmentation de la
prévalence des pathologies en lien avec le vieillissement. Les syndromes démentiels en
sont un exemple concret. L’incidence des démences augmente de facon exponentielle
avec 1’age (6,7). La plupart des cas de démences se rencontrent apres 65 ans (8). Des
données extrapolées de la cohorte P.A.Q.U.I1.D. ont mis en évidence que 73 % des
déments étaient agés de 80 ans ou plus (6). A I’heure actuelle, prés de 50 millions de
personnes dans le monde sont atteintes de démences (4,9). Ce chiffre pourrait atteindre
plus de 131 millions a I’horizon 2050 (9). En France, le nombre de personnes atteintes
par la maladie d’ Alzheimer ou un syndrome apparenté pourrait passer de 850 000 a plus
de 1 800 000 d’ici 30 ans (5,10).

Les troubles cognitifs et les démences de type Alzheimer se situent au premier
rang des pathologies responsables de dépendance (11-13). Ils constituent la premiere
cause de placement en institution (6,11-13). La prévalence croissante des troubles
cognitifs a donc des conséquences économiques notables. Les plus de 60 ans
représentent un cinquieme de la population mais sont a ’origine de plus de 45 % des
dépenses de soins (14). Les codts des traitements et des soins pour les patients atteints
de troubles cognitifs sont évalués a 818 milliards de dollars par an dans le monde (9).
L’augmentation du nombre de patients déments a également des conséquences
humaines importantes. L’implication quotidienne des aidants naturels a des
répercussions sur leur santé, leur vie personnelle et professionnelle (15,16). Les aidants

des patients atteints de maladie d’ Alzheimer ont une mortalité plus élevée (17).

Les troubles cognitifs sont au cceur des préoccupations gouvernementales
depuis plusieurs décennies (13,20-22). En 16 ans, quatre plans de santé publique

consacrés a la maladie d’Alzheimer et aux syndromes apparentés se sont SUCCEdés :
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2001-2005 (18); 2004-2007 (19); 2008-2012 (20); 2014-2019 (21). En 2001, le
premier plan Alzheimer a répondu a la nécessité d’une offre diagnostique en matiére de
troubles cognitifs par la création de consultations dédiées : les consultations mémoire.
Ces derniéres ont pour objectif « I’intégration des patients déments dans une filiére de
soins adaptés, [’amélioration de leur prise en charge et le retard a la perte
d’autonomie » (22). Initialement, la plupart des consultations mémoire étaient
hospitalieres : consultations mémoire de proximité ou Centres Mémoire de Ressources
et de Recherche (CMRR). Suite aux différents plans gouvernementaux, les consultations
mémoire se sont développées et des consultations mémoire labélisées ambulatoires ont
été créées. Ces derniéres répondaient a une demande croissante en matiére diagnostique,
en termes de delai et d’éloignement géographique. Elles possédent un intérét
économique puisque la généralisation du diagnostic en ambulatoire générerait des gains
de I’ordre de 200 millions d’euros (23). En 2011, le nombre de patients vus en
consultations mémoire était d’environ 150 000 (24). Un tiers d’entre eux é&taient
adressés par leur médecin traitant (25). La prise en charge des patients atteints de
troubles cognitifs est donc principalement ambulatoire. Plus de 60% d’entre eux sont
pris en charge a domicile (26), d’ou I’importance de 1’entourage du patient et le role
central du médecin généraliste dans le dispositif de soins. Le médecin traitant doit
organiser les soins, collaborer pour le diagnostic, le traitement, le suivi. Il assure
également la coordination des soins, I’information du patient et de sa famille (27). Le

lien entre médecin généraliste et consultation mémoire doit étre fort (22).

A ce jour, des études se sont intéressées aux aidants de sujets déments et a leurs
attentes de prise en charge (28,29). A notre connaissance, aucune étude n’a exploré les
attentes des médecins généralistes dans la prise en charge des patients déments. Que
représentent les consultations mémoire pour les médecins généralistes ? Quelles
utilisations les médecins généralistes ont-ils de ces structures ? Quels bénéfices
peuvent-ils escompter ? Quels peuvent étre les freins a ces consultations ? Quelles sont
les difficultés rencontrées au quotidien par les médecins généralistes dans la prise en
charge des patients déments ? L’objectif principal de cette étude était d’explorer les

attentes des médecins généralistes concernant les consultations mémoire.
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Méthodes

1. Type d’étude

Etude qualitative par entretiens de groupes semi-structurés (focus groups) réalisés
en Bourgogne entre juin 2013 et avril 2017 (30-32). Les critéres de qualité
méthodologique COREQ ont été utilisés pour la méthodologie et la présentation des
résultats (33).

2. Population d’étude

La population d’étude ciblait les médecins généralistes exergcant en region
Bourgogne-Franche-Comté (Sadne et Loire et Cote d’Or). Aucun critére d’exclusion
n’a été retenu. L’échantillonnage a été réalisé en variation maximale afin de recueillir
un maximum d’attentes. Il faisait varier des critéres susceptibles d’influencer les
attentes des médecins généralistes tels que 1’age, le sexe, le lieu et le type d’exercice,
les diplomes complémentaires, I’ancienneté d’installation et les antécédents de

troubles cognitifs chez un parent proche.

3. Recueil de données

Les médecins géneralistes étaient contactés par téléphone aprés recrutement
aléatoire via I’annuaire téléphonique. L’investigateur présentait de fagon générale son
projet et le theme du groupe de discussion, a savoir la maladie d’Alzheimer et les

syndromes apparentés.

Les médecins ayant répondu favorablement étaient ensuite contactés par mail a
plusieurs reprises : confirmation de leur intérét pour I’étude, choix d’une date commune,
confirmation de la réunion, mail de rappel. Les groupes étaient arrétés lorsqu’au moins
quatre participants confirmaient leur présence. Les lieux des focus groups ont variés

selon la localisation des volontaires, afin de faciliter leur participation.

Un entretien a été réalisé par I’investigateur numéro 1 (CZ) en juin 2013. Les
autres entretiens ont été réalisés par I'investigateur numéro 2 (AL) entre janvier et avril

2017. Les entretiens se sont déroulés selon le méme modeéle. Les participants étaient
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réunis dans un lieu calme, convivial, propice aux échanges d’idées. Une fois installés
autour d’une table, ceci favorisant la dynamique de groupe, les médecins généralistes
¢taient informés de fagon plus précise de la question de recherche par le biais d’une
courte présentation. Chaque participant recevait un numéro d’identification utilisé pour
I’anonymisation des données ultérieure. Un formulaire de consentement leur était remis
en début de séance (cf. Annexe 1), ainsi qu’un questionnaire s’intéressant aux
caracteéristiques des participants. Une fois les consentements et questionnaires remplis,
la séance débutait. Les médecins participants étaient informés du démarrage de

I’enregistrement audio des données et de I’anonymat de leurs propos.

L’investigateur s’appuyait sur un guide d’entretien qualitatif préalablement

rédigé selon une revue de littérature.

Le guide d’entretien était construit de fagon a ce qu’il ne soit pas trop directif et

n’induise pas les réponses. Les themes abordés étaient :

-le réle du médecin généraliste dans la prise en charge des patients déments
- les connaissances générales en matiére de consultations mémoire

- T’utilisation des consultations mémoire dans la pratique quotidienne des
médecins généralistes

-les expériences personnelles et les attentes en matiere de consultations mémoire
-la consultation mémoire ideale

Le guide d’entretien était évolutif et a été réévalué entre chaque focus group.

Lors des séances, I’investigateur était accompagné d’un observateur qui avait
pour vocation de noter I'ordre de prise de parole et de retranscrire les ¢léments de
communication non verbaux des participants. Au cours de I’entretien, les éléments de
réponses des participants étaient reformulés afin de faire préciser les idées et de
s’assurer de la bonne compréhension des paroles exprimées. La prise de parole des
différents participants était libre. A la fin de chaque entretien un résumé était proposé, et
des notions qui n’avaient pas été évoquées jusque la étaient abordées par I’investigateur

principal.
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4. Analyse des données

Les entretiens ont été retranscrits ad integrum par ’intermédiaire d’un logiciel de
traitement de texte puis anonymisés. lIs ont tous été soumis aux médecins généralistes
participants par mail, pour une relecture afin de garantir I’exhaustivité des données.
Aucun médecin n’a souhaité effectuer de correction. Les entretiens anonymisés,
devenus verbatim, ont été analysés de facon thématique et intuitive selon le principe
de la théorisation ancrée(32). Le logiciel d’analyse qualitative Nvivo® version 9 a été
utilisé. L’analyse des données a fait naitre des codes, dénommés « nceuds », aux seins
desquels toutes les idées s’y attachant ont été intégrées. Ces noeuds ont ensuite été
regroupés en catégories selon des liens logiques. Ces catégories ont été
recontextualisées afin de répondre a la question de recherche. Un double codage des
donnees a été effectue, par deux investigateurs indépendants, en double aveugle. Les
résultats du codage ont ensuite été comparés et discutés jusqu’a obtenir un consensus
sur les points de discordance. Plusieurs entretiens se sont déroulés jusqu’a obtention
de la saturation des données, définie par 1’épuisement de nouveaux éléments au cours

de I’analyse (30).
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Résultats

1. Description des focus groups

Cinq focus groups ont été réalisés en Bourgogne de I’Est entre juin 2013 et avril
2017. Dans tous les entretiens la dynamique de groupe était présente. La durée
d’entretien a varié d’une heure et six minutes a une heure et cinquante-cing minutes
(cf. Annexe 2).

2. Caractéristiques des participants

Pour respecter I’anonymat des participants, ceux-ci ont été identifiés par des
numéros de Dr 1 a Dr 22. Les participants du premier groupe sont donc identifiés de
Dr 1 a Dr 4. Ceux du deuxieme groupe de Dr 5 a Dr 9, ceux du troisieme groupe de Dr
10 a Dr 13, ceux du quatrieme groupe de Dr 14 a Dr 18, ceux du cinquiéme groupe de
Dr 19 a Dr 22. Les caractéristiques des difféerents participants sont résumees en
Annexe 3. Sur les 22 médecins généralistes interrogés, huit étaient des femmes. L age
des participants variait de facon homogene. Les medecins exercaient principalement
en zone semi-rurale ou rurale, majoritairement en maison de santé ou en cabinet de
groupe. L’ancienneté d’installation variait de 18 mois a 37 ans. Deux médecins
faisaient partie d’un groupe de pairs. Quinze médecins suivaient une formation
médicale continue. La moitié des médecins avait un cas de maladie d’Alzheimer dans
leur entourage proche. Plusieurs médecins disposaient d’une formation
complémentaire : DU, DIU, capacité (nutrition, acuponcture, médecine d’urgence,

médecine du travail, démences et maladies apparentées, prévention geériatrie).

3. Analyse thématique

La saturation des données a été obtenu avec 1’analyse du quatriéme focus group et
confirmée avec le cinquieme. Les résultats de 1’analyse thématique sont explicités
puis justifiés par les extraits du verbatim correspondants. Afin de faciliter la

présentation les citations figurent sur fond grisé.
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A- Le role des médecins généralistes dans la prise en charge des

patients déments.

1- Repérage

Les médecins généralistes interrogés estimaient avoir un role de repérage
des troubles cognitifs. Ils représentaient le premier recours pour la famille et le
patient lors de la plainte mnésique. Ils simpliquaient également dans
I'information et 'orientation des patients. La globalité du patient était considérée

afin de juger au mieux de la nécessité d’'une consultation spécialisée.

Dr 10: oui parce gque... pas systématiquement parce qu’on voit quand méme les
enfants « bah il perd un peu la mémoire le Grand-pére », le grand pére, il a déja 93

ans. Il ne faut peut-étre pas vy aller.

Dr 4 :[...] Par contre, j'ai quelques patients moi effectivement qui sur les 65-70 ans qui
la, on sent qu’il y a quelgue chose, on est vraiment dans les troubles cognitifs, les
troubles de mémoire. La on est vraiment dans une pathologie qui nécessite d’étre

prise en charge et d’essayer de voir ce qu’on peut faire.

2- Prise en charge

La plupart réalisaient un bilan de « débrouillage » clinique et paraclinique
avant le recours a la consultation spécialisée. Méme si leur validité était remise en
question la plupart des médecins utilisaient des tests simples (MMS- Test de
I'horloge). Ils souhaitaient ainsi générer une certaine logique dans la prise en

charge selon un parcours de soins cohérent.

Dr 22 : Non mais ¢a veut dire qu’il faut peut-étre faire les examens dans le bon sens.
C'est-a-dire : ne pas faire le centre mémoire avant d’avoir fait et éliminé des choses

curables, c'est-a-dire par I'IRM ou scanner cérébral.
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3- Suivi

Les médecins généralistes assuraient le suivi tout au long de I'évolution de la

pathologie. Ils s'impliquaient également activement dans le soutien aux aidants.

Dr 19: Le suivi cognitif a proprement parlé, moi je le fais régulierement, ou on
réévalue a chaque consultation comment ca se passe a domicile, s’il y a besoin d’aide,

de soutien...

Dr 19: Oui! lls ont besoin d’étre rassurés parce que tu peux donner des bons
conseils, I'aidant il est quand méme au quotidien avec la personne malade je t’assure
c’est usant. Moi j’en ai un atteint d’un Alzheimer son épouse, c’est vraiment un gamin
gu’elle a a coté. Elle lui dit tout : « La on est a la consultation, mais viens ! » sinon, il
est completement sidéré : « bah déshabille-toi ! ». Voila. Et puis a un moment donné
elle a besoin de le dire, elle n’en peut plus, elle est épuisée. En effet, il faut les

rassurer tout le temps.

4- Difficultés rencontrées

Pour les médecins généralistes, il existait plusieurs problématiques
inhérentes au vieillissement de la population. Les difficultés rencontrées dans la
prise en charge d'un patient dément étaient intriquées avec des problématiques
plus complexes, gériatriques. Le maintient a domicile était au coeur des
préoccupations. Les médecins souhaitaient du soin et de la réassurance du

patient dans son environnement.

Dr 19 : Et on se rend compte en effet par ses expériences la, que les malades, tu les
mets en effet dans des reperes et que tu les rassures et que tu leur apporte vraiment

du confort, du soin et de I'attention, ils restent longtemps a la maison.
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Les situations de décompensation aigue et la nécessité urgente de prise
en charge qui en résultait, constituait un véritable défi pour le médecin

généraliste.

Dr 1 : Et alors oui tout le monde nous dit mais ¢a, ¢a aurait d( étre anticipé avant. Mais
il y a quand méme des situations qu’on ne peut pas anticiper. La famille se dit, je vais
étre capable, je vais étre capable. Quand on est dans de I'"humain et de I'affectif, c’est

guand méme pas si simple que ¢a quoi.
Dr 4 (ton ironique) : |l fallait prévoir 15 jours avant gu’il allait ...

Dr 3 : ... décompenser le soir a 23 heures. (Rires). Comme disait le Dr 1, tu es un peu
désemparée quand t'es devant ton téléphone et que tout le monde te dit non, non,

non, non, non ! (rires)

Les médecins soulignaient 'importance d’'une prise en charge adaptée au
patient. En effet, les problématiques différaient en fonction de l'dge et des

présentations cliniques.

Dr 15 : Moi je trouve que dans I’Alzheimer tu as vraiment plusieurs étapes, moi j’ai
mon pere qui est atteint d’un Alzheimer, il a été diagnostiqué a I'age de 61 ans. C'est
les vrais « Alzheimer », ce n’est pas la démence sénile a 80 ans quoi. Et tu as quasiment
10 ans, ou il gére, cela va bien, méme limite le conjoint est traité pour un débile... [...]
Et puis apres tu as la phase ou il y a les troubles du comportement, ou la vraiment les
conneries deviennent importantes et dangereuses. Du genre, on installe la guirlande
électrique, il la coupe avec des ciseaux. [] Et I3, il n’y a pas de place pour ces gens I3,
parce qu'’ils sont trop bien. Et puis apres tu as la phase, ou ils commencent a rentrer
dans la dépendance, ou ils n’arrivent plus a ce laver...la il faut mettre en place les
aides, et c’est hyper lourd. Et la on commence a se dire « il me faut une place, il me
faut une place, il me faut une place... ». Et la on te dit « deux ans, trois ans », et c’est la
ou il commence a descendre trées tres vite. Et LA, et la c’est |la panique parce que c’est
I'urgence, parce que tu n’en peux plus, le conjoint, il devient maltraitant parce il ne sait

pas comment faire. La famille aussi.
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Unanimement le probleme le plus important était le manque global de

structures d’accueil.

Dr 11 : Nan mais il n’y a pas assez de place. Il n'y a pas assez de places ! Pour faire
simple. On nous demande de diagnostiquer tout un tas de démences, mais derriere il
n'y a rien. Faut quand méme se mettre en adéquation avec l'incidence de cette

pathologie la.

L’aspect complexe et chronophage des taches administratives constituait

une difficulté supplémentaire.

Dr 22 : Mais notre travail c’est de faire un diagnostic, de faire un suivi de traitement, ce

n’est pas toute la logistique derriere, c’est lourd. C'est trop lourd !

B- Les consultations mémoire

1- Représentations

Le déroulement des consultations mémoire n’était pas connu pour une
grande partie des médecins généralistes interrogés. Beaucoup évoquaient un
« centre mémoire », structure locale dédiée aux troubles cognitifs et regroupant
toutes les ressources de prise en charge nécessaire. La consultation mémoire était
souvent assimilée a la consultation du neurologue, centrée sur la problématique
de la mémoire. La représentation des consultations mémoire différait selon le lieu
d’exercice. En milieu rural, la consultation mémoire était percue comme une
consultation spécialisée et limitée aux troubles mnésiques. Quelques médecins
évoquaient les différences de prise en charge en fonction du spécialiste la
réalisant. L’aspect technique était valorisé lorsque ces derniéres étaient réalisées

par le neurologue mais I'aspect plus global du gériatre était plébiscité.

Dr 8 : Et puis déja ce ne sont pas les mémes consultations si c’est de la gériatrie ou pas.
Quand on prend rendez-vous a [CH périphérique] pour des consultations mémoire, on
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demande I'age, on demande les co-morbidités, et puis elle me dit « bah j’envoie au
neurologue ou j'envoie vers le gériatre », et aprés ce ne se sont pas les mémes prises
en charge derriéere. Je crois qu’il n’y a pas les mémes intervenants, pas le méme bilan
en fait. Si c’est un gériatre qui va faire la consultation mémoire, et bien il y aura le bilan
gériatrique avec, qui va comporter I'assistante sociale, I’évaluation du domicile, des

choses comme ¢a...alors que les neurologues ils font...

Dr 5: lls font le neuro quoi. Par contre ca sera beaucoup plus poussé en

neuropsychologie avec des tests plus poussés a la consultation mémoire vraie

Certains médecins généralistes remettaient en cause le bien-fondé de la
création de ces structures. Ils estimaient les objectifs théoriques des consultations
mémoires parfois éloignés de leur prise en charge réelle et des besoins des

patients et de leur entourage.

Dr 4: Oui. En fait, est-ce qu’on n’a pas mis la charrue avant les bceufs, c’est-a-dire
gu’on s’est mis a faire des centres de consultations mémoire mais en fin de compte on

ne sait pas ot onva ?
Dr 3 : Poser des diagnostics et ya rien derriére.

Dr 22 : Nan mais bon, est-ce que la question ce n’est pas: « est-ce que le centre
mémoire ¢a sert a quelque chose ? ». Est-ce que ¢a nous sert véritablement a quelque
chose ? Le centre mémoire a été crée uniquement pour filtrer les gens qui
éventuellement étaient susceptibles d’avoir un traitement. Au départ, il y avait deux
traitements sur le marché : Aricept® et Mémantine®. Pour éviter des surprescriptions,
on a décidé d’encadrer ¢a avec des centres mémoire, sans se poser plus de question.

Moi je trouve que...moi je ne suis pas tres satisfait de ce fonctionnement la.
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2- Attentes
a. Prise en charge du patient

i. Au début des troubles

Evaluation des troubles cognitifs

De nombreux médecins généralistes attendaient des consultations
mémoire une évaluation des troubles cognitifs, en prolongement de leur bilan de
débrouillage. Cette évaluation devait s'inscrire dans une démarche globale,
centrée sur le patient, réalisée de fagon multidisciplinaire. Cette évaluation serait

suivie d'une orientation des patients en fonction de leurs besoins.

Dr 17 : Quand on regoit les courriers, c’est ce qu’on a concretement. « J'ai requ X ou Y
avec son parent, qui me semble... ». On sent quand méme qu’il y a quelque chose de
relativement fin. [...] Donc, ils le sentent quand méme, donc c’est standardisé oui, mais
relativement centré sur le patient, mais peut-étre pas suffisamment ou pas

suffisamment sur le plan concret.

Les tests réalisés semblaient parfois faussement rassurants pour les
patients, renfor¢ant ainsi le déni de la maladie. Les médecins étaient interpellés

par l'aspect anxiogeéne de tels tests.

Dr 4: [..] Par contre, ce qu’on voit, c’est un neurologue qui va faire ses tests de
mémoire, normal, qui va dire : « vous avez un Alzheimer ! ». (Dr 2 acquiesce) Le gars il
va étre terrorisé. D’ailleurs il va étre terrorisé avant qu’il y aille parce qu’il sait qu’il va
faire des tests. Ca a tous les coups. (Dr 1 approuve) D’ailleurs, on se pose des questions
des fois sur le résultat. Vous n’avez pas cette impression ? On te met devant un
consultant et on va te faire une batterie de trucs, je suis sir que tu perds 25% de tes

capacités (rires).
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Diagnostic des troubles cognitifs

L’attente principale des médecins généralistes était diagnostique avec la
confirmation des troubles cognitifs et I'élimination d’'un éventuel diagnostic
différentiel potentiellement curable. Ils recherchaient pour beaucoup
I'élimination des troubles cognitifs. En revanche, les médecins généralistes
n’étaient pas tous d’accord sur la nécessité d’'un diagnostic systématique de la
maladie. Ils attendaient surtout une réassurance des patients quant au diagnostic
et a la prise en charge de ces derniers. En matiére diagnostique, certains
médecins appréciaient les qualités de repérage des troubles cognitif pour des

stades tres précoces de la pathologie, la finesse de I'avis spécialisé.

Dr 6: A l'inverse de la maladie d’Alzheimer, il y a aussi tous ces gens qui ont une
énorme angoisse d’en avoir une et qu’on peut rassurer rapidement alors qu’ils
peuvent s’installer dans des idées alors méme si on les rassure que I'on n’a pas cette
impression, on essaye de la confirmer pour les rassurer définitivement. Il y a des gens
qui ont eu des Alzheimer dans leur famille, ils oublient leur clé, ils sont persuadés que
ca y est ca commence. J'ai eu ces motifs de consultation assez fréquemment. C’est

aussi utile de dire qu’il n’y a pas.

Dr 1 : En matiére diagnostique, moi j'attends quand méme qu’on m’aide a éliminer une

pathologie organique.

Dr 4 : Oui.

Dr 1 :)'ai pas envie de passer a coté de ¢a. Tout simplement.
Dr 4 : Une dépression ...

Dr 1: Une pathologie pour laquelle on pourrait faire quelgque chose sur le plan
pratique, quelque chose qui pourrait étre régressif et dont il pourrait récupérer. Je ne
veux pas faire perdre des chances au patient. C’est ¢a aussi. S’il y a quelque chose
auquel on peut apporter une thérapeutique, je sais pas par exemple une
hyperparathyroidie c’est tout béte mais la on peut vraiment changer I'avenir du

patient en traitant a temps. Voila, j'attends ¢a pour le patient.

25



Dr 15 : Bah oui, parce que c’est la consultation mémoire qui va faire le diagnostic sur
un patient justement qui va bien, le conjoint il te dit que...le patient quand tu discutes
avec lui, il a l'air cohérent, ce qu’il te raconte a l'air trés tres bien, et c’est la
consultation mémoire qui fait le diagnostic. Ce n’est pas le MMSE. Moi mon pere, il a

gardé un MMSE a 28 pendant

super longtemps. |l te faisait le « 100-7 » plus vite que le temps que tu arrives a...

« Attend, oui tu a raison, c’est juste ».
Dr 17 : lls sont plus fins.

Dr 15: ¢a a permis un diagnostic précoce. C’est pour ¢a que moi, c’est vraiment le
diagnostic précoce. Quand le patient a I'air trés bien, tres clair, qu’il parle tres bien,

guand il donne vraiment bien le change.

Annonce

Nombre de médecins soulignaient I'importance d'un travail conjoint avec
les consultations mémoire, particuliéerement en matiére d’annonce diagnostique.
L'objectif était de permettre au patient de cheminer vers l'acceptation de la
maladie sans trop de souffrance, et ce par I'intermédiaire de la reformulation avec
une annonce en plusieurs temps. Cette « co-annonce » réalisée par le spécialiste,
le médecin généraliste voire par d’autres intervenants tels que des psychologues,

était souhaitée progressive a 'image des annonces des pathologies cancéreuses.

Dr 1 : Moi ce que j'aimerais c’est que le patient, enfin c’est peut-étre idéaliste, mais ne
le vive pas comme un couperet : crac un diagnostic est posé, crac il y a ma vie avant et
ma vie apres. En pratique c’est quand méme une continuité et j’ai envie que ¢a ce soit
entouré et qu’on essaie de lui faire comprendre que voila ses troubles il les avait avant
et que c’est pas parce qu’'on met un nom dessus que sa vie est finie ou que ... Voila.
Parce que moi j’ai I'impression que c’est vécu comme ¢a par les patients. Mais qu’au
contraire le but de poser un diagnostic ¢ca va étre justement de l'aider lui a entretenir
les facultés qu’il a et qu’il a encore et déja de montrer qu’il sait aussi faire ¢a et qu'’il

peut encore faire ¢a et que ¢a s’entretient ¢a et qu’il y a un réel bénéfice a ca.
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ii. Prise en charge conjointe - relais

Pour beaucoup de meédecins généralistes, les consultations mémoire
apportaient un réel soutien, une prolongation du réle du médecin généraliste
dans la prise en charge globale des patients, notamment dans les cas ou la
situation était jugée complexe. Ce relais spécialisé constituait un gain de temps.
L’ensemble des médecins interrogés étaient dans l'attente d’'un travail conjoint.
[Is souhaitaient renforcer les liens entre consultation spécialisée et médecine

générale.

Cette prise en charge centrée sur le patient avait pour objectif
I'amélioration de la qualité de vie de ces derniers. La prise en compte de leur
environnement, de leur individualité était primordiale afin de mieux cerner leurs
besoins. La prise en charge se voulait multidisciplinaire : ergothérapeutes,
psychologues, infirmiers, aides soignantes, kinésithérapeutes, orthophonistes,

assistantes sociales...

Les médecins interrogés souhaitaient des conseils pratiques, applicables au
quotidien en évitant le recours systématique aux traitements médicamenteux.
Certains médecins attendaient encore plus des consultations mémoire : une
orientation vers des structures spécialisées. Ils souhaitaient une aide a la mise en
place des aides, un avis attenant a la sécurité des patients : mesures de protection

juridique, conduite automobile.

Dr 17 : Voila, peut-étre un peu moins bio-médical. Enfin moi, ¢ca ne m’aide pas qu’il soit
sous statines ou sous kardegic® en général malheureusement cela ne va pas changer la
donne, alors qu’en fait, je trouve ce qui change la donne c’est quelque chose d’un petit
peu fin au niveau quotidien : « tiens, il y a ¢a qui pourrait aider I'aidant ». Peut-étre un
peu moins de bio-médical, pour ma part en tout cas. Des professionnels comme ¢a,
gue moi je ne connais pas bien. Quand est-ce qu’ils ont besoin d’orthophonie j’en sais
rien, enfin, a quel stade de la maladie, pour quelle démence ? L’ergothérapeute, peut-
étre, enfin moi ce sont des choses que je méconnais completement. Si on m’oriente la-
dessus, je le fais bien volontiers, mais je ne vais pas prendre l'initiative moi de dire : « il

a besoin d’un ergothérapeute, il a besoin d’un kiné », enfin kiné en général souvent...,
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mais il y a des professions que moi je connais un peu moins bien. Je ne sais pas dans

qguelle mesure ¢a va aider.

Dr 16 : ¢a fait parti de la prise en charge aussi, malheureusement aussi dans l'intellect
des gens quand tu donnes un médicament c’est pour soigner. Tu as beau leur dire que
¢a ne fera que ralentir et encore, quand les patients sont répondeurs. Mais au moins
tu réponds a un besoin de la part de I'entourage et de la personne, aprés c’est sur on
est encore trop lent, pourtant on a les outils. On est encore trop lent a faire le
diagnostic. Tu fais le diagnostic mais tu n’as déja plus que la moitié des neurones qui
marchent, bah ton traitement tu sais qu’il ne va marcher que sur la moitié des

neurones.

iii. Suivi conjoint
Les attentes en matiére de suivi des troubles cognitifs n’étaient pas
consensuelles. Certains aspiraient a un suivi qui se ferait de facon conjointe entre
médecins généralistes et spécialistes. La réévaluation des troubles grace a un

regard différent, technique du spécialiste était valorisée. Pour d’autres, le suivi du

patient faisait parti intégrante du role du médecin généraliste.

Dr 1: Je pense qu’on peut travailler conjointement. (Signes d’accord des Dr 2 et 3).
Enfin, ca me parait indispensable. De toute fagon, on va continuer a suivre le patient
comme tout médecin traitant, enfin généraliste, et puis oui ¢a peut se faire de facon

paralléle.

Dr 4: Cest important et dans tout en fait, qu’il y ait d’autres personnes, des

spécialistes. C’est quand méme intéressant pour nous.

Dr 1: C'est important d’avoir un regard extérieur, un regard neuf sur le patient. (Dr 2

marque son accord)
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Dr 4 : Forcément. Et puis, c’est un regard technique, diagnostique. Bien slr. C’est
toujours intéressant. La problématique c’est vrai, c’est le suivi apres. Comme toute

chose, c’est comme le suivi de prise en charge.
Dr 2 : C'est une relation avec les spécialistes.

Dr 19 : Les suivis cognitifs a proprement parlé, moi je le fais régulierement, ou on
réévalue a chaque consultation comment ca se passe a domicile, s’il y a besoin d’aide,

de soutien...

iv. Retour d’'information

De nombreux médecins soulignaient I'importance de la communication avec les
consultations mémoire. Ils bénéficiaient d'un retour d'information des consultations
mémoire par courrier. Ce courrier était trés apprécié. Néanmoins, certains médecins
déploraient le manque de communication avec les spécialistes. Ils auraient souhaité un

lien fort entre médecine générale et consultation spécialisée.

Dr 5: C'est sur que dans cette maladie ¢a bouge sans arrét...c’est compliqué. Je pense qu'’il
n’y a pas assez de rencontre avec les gens avec qui on travaille. Enfin cela me donne cette

impression...des moments ou I’on se rencontrerait autour d’une table.
Dr9: Oui.
Dr 6 : Aprés il y a le temps qui nous manque de plus en plus...

Dr 7 : Sur les démences et maladie d’Alzheimer on en a peu a part ceux qui sont allés en

consultation mémoire qui ont compte-rendu, mais c’est vrai qu’apres on n’a pas de lien...

b. Prise en charge des aidants

Les médecins généralistes soulignaient I'importance de I'entourage familial
dans la prise en charge des patients déments. IlIs évoquaient la souffrance des
aidants et la nécessité de les soutenir lors de ce vécu difficile. Ils attendaient des

Consultations mémoire un soutien, une écoute, une aide a la gestion des
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situations de crises et a la compréhension d'un mode de fonctionnement
désormais différent du patient, par le biais d'une véritable éducation
thérapeutique. Certains médecins souhaitaient que l'attitude des aidants envers
les malades change, en partant des capacités du patient et non de ses incapacités,
en valorisant ce qu’il peut encore faire. Cette éducation thérapeutique des aidants
devait étre accompagnée par des psychologues. D’autre part, les médecins
soulignaient I'importance de la possibilité d’'un recours aisé a une structure relais

en cas de difficulté.

Dr 1: Je pense que la il y a vraiment un role : dire aux gens des choses toutes bétes
mais ne vous énervez pas ... Enfin, voila des choses qui nous paraissent tres simples et
qui peuvent vraiment changer le quotidien et du patient et de la famille. Moi je suis
vraiment dans I'attente vis-a-vis de ca, (silence) I'’éducationnel des aidants. C’est pas
gue ¢a : une information et comment apprendre a mieux entourer et puis les aider eux
tout bétement. Ce sont des gens qui sont en souffrance les aidants et gu’on ne voit pas
pour le coup forcément en consultation, nous. (Les autres participants écoutent

attentivement sans prendre parti)

Dr 17 : Et puis pour revenir a la consultation mémoire, de la place aussi pour la famille.
Un suivi aussi des aidants. En complément aussi, car c’est aussi notre réle, un soutient.
Je pense qu’il n’y a pas aussi beaucoup de recherche qui est fait sur les aidants,

I’épuisement des aidants, le fait qu’ils meurent beaucoup plus t6t.
Dr 16 : lls s’occupent plus du parent Alzheimer ou dément que d’eux-mémes.

Dr 17 : C'est catastrophique sur le plan médical. Ils meurent beaucoup plus tét, on le
sait, il y a pas mal de recherche faite sur les aidants aussi et il ne faut pas les laisser
tomber. Alors nous on ne les laisse pas tomber, mais pourquoi pas que la consultation
mémoire les prennent aussi..enfin c’est peut-étre ce qu’ils font en consultation

mémoire. Il me semble, qu’ils proposent en tout cas...

Dr 14 : Le probleme c’est que les gens ils ne tiennent pas longtemps parce que au bout

de 3 nuits tu ne dors plus, les gens... c’est ¢a le probleme. Il faut des trucs de secours.
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Parce que les gens ils n’en peuvent plus, trés vite. En une semaine, ils sont au bout du

rouleau.

Dr 15 : Bah c’est le soutien a 'aidant ca. La formation a 'aidant, le soutien a I'aidant.
L'aidant il est désemparé, et quand il n’est pas formé, il devient forcément maltraitant,
il n’a pas le choix, c’est son moyen de défense, et c’est sans compter que son
agressivité révele une agressivité du patient. Le patient devient agressif aussi. Donc

former les aidants et les soutenir.

Dr 1: Des conseils, oui bien sir. Par exemple, oui regardez, il peut encore faire son
café. Mais il faut peut-étre lui dire fais attention a ci, prend ¢a, ... Etre plut6t valorisant
pour le patient et ne pas le mettre tout le temps face a ce qu’il ne sait plus faire et je
pense que la famille a un réle important la-dedans ... Plutét que de toujours renvoyer

une image négative au patient. (pause)

Dr 4 : Quais. C'est dur a accepter pour la famille de comprendre que le patient a
besoin, disons, d’'un espace de désordre a la fois physique et mental et de ne pas
agresser. C’est vrai, quand on a quelqu’un qui fonctionne différemment de soi, qui
n‘est pas dans la logique, ca fait un peu monter la mayonnaise des fois et
effectivement d’apprendre ce qu’on apprend pour nous, d’étre en dega toujours de
cette agression, essayer de diminuer le truc parce que plus on s’oppose ... En fait on
voit ¢a avec les déments, les Alzheimer, plus on s’oppose, plus on aggrave son trouble
et ¢a aussi c'est un apprentissage qui est pas facile, d’accepter le trouble dans sa
totalité. Donc la famille a besoin sans doute qu’on lui explique, gu’on lui montre, sans
doute d’étre un petit peu guidée. Et ¢a on n’a pas trop ces structures pour la famille,

hein ? Non, oui, non ? J’ai pas cette impression.

c. Globales

Amélioration des prises en charge, attentes centrées patient

Les attentes des médecins généralistes dépassaient le cadre de la
problématique mnésique. Ils souhaitaient une prise en charge individualisée

centrée sur le patient, son environnement.
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Dr 2: Pour moi, le probleme de la mémoire, c’est pas tellement le probleme par
rapport aux troubles cognitifs. Ce qui est intéressant dans ces centres mémoire c’est ce
qgue dit la miss, qu’ils prennent en charge aussi ces troubles cognitifs et la globalité du
patient et son environnement. La mémoire en elle-méme ¢a géne le patient c’est tout.

Ce qui géne le plus le médecin c’est les troubles cognitifs et le maintien a domicile.

Dr 16 : Je pense apreés le gros souci, c’est qu’il y a une prise en charge qui est carrée qui
doit étre comme ¢a, on essaye de rentrer dans un moule, sauf qu’en fait entre un
patient qui a une démence a corps de Lewy qui va déconner, qui ne va pas avoir les
méme problématiques qu’un dément vasculaire ou qu’un dément Alzheimer, ils
proposent un peu toujours la méme chose. Il faudrait aussi centrer sur le patient, et
dire : « il y a telle difficulté pour telle personne », et on peut axer un peu plus la prise

en charge, des fois il y a des détails insoupgconnés.

Recherche

Pour certains médecins, les consultations mémoire constituaient un
tremplin pour la recherche scientifique. Ils espéraient par ce biais, la découverte
de nouvelles thérapeutiques dans I'avenir. Pour d’autres, cet aspect ne faisait pas
partie des consultations mémoire mais du CMRR. Certains médecins estimaient
manquer d’'information dans ce domaine et pensaient de ce fait que cet aspect
était négligé. La recherche aurait constitué selon eux un poids incitatif a la

consultation spécialisée.

Dr 8: Et puis le diagnostic précoce il a un intérét pour le patient aussi, car on est
encore probablement un peu balbutiant dans la prise en charge et dans I'étiquetage
des troubles. Je suis persuadé que dans quelques années, on identifiera beaucoup plus
de sous-groupe avec du coup d’autres possibilités thérapeutiques derriere d’ou
I'intérét d’avoir des consultations dédiées pour faire avancer la recherche, pour faire

avancer le probleme.
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Je ne sais pas ce que vous avez comme exemple, mais ils ont assez fréquemment une
ponction lombaire, ce qui n’était pas le cas avant. Du coup il y a des marqueurs... c’est

intéressant dans le diagnostic.

Amélioration des connaissances

Plusieurs médecins ont évoqué le role théorique de formation scientifique
que pourrait jouer les consultations mémoires. En pratique, la formation leur
semblait complexe de par un manque de temps et 'impossibilité de se former
dans tous les domaines. Un des médecins évoquait de ce fait le role des
consultations mémoire comme centre de référence scientifique unique. Il
permettrait dans l'idéal d’accéder a des connaissances, des ressources de maniére

coordonnée et centralisante.

Dr 15: Apres c’est pareil, la formation, moi je fais pleins de formation médicale

continue, je ne vais pas forcément faire de formation médicale continue sur Alzheimer.

Dr 14 : Aprés on en revient toujours au méme probleme, on ne peut pas tout faire. Il

faut faire des choix.

Dr 15: On ne peut pas tout faire donc c’est le méme probléeme, on ne peut pas tout

faire. Il faut faire des choix.

Dr 15 : On ne peut pas tout faire donc c’est pour ¢a que c’est important d’avoir des
centres de références qui font ¢a, et qu’on sache vers qui adresser. Nous le dépistage
avec la petite ampoule qui s’allume, on se dit « ah, oh... », Ca on sait faire, on est
formés pour ca, on est des généralistes, on a pleins d’alertes et ¢a on sait faire. Et
apres selon nos affinités, il y a des choses que I'on fait un peu plus, on ne fait pas tous
de la gériatrie, quand on a besoin, il faut qu’on puisse se référencer a quelqu’un qui va
du coup ouvrir I'éventail, et qu'on ne passe pas une demi-heure a faire nos
recherches : « ah il faut une structure d’accueil, je vous envoie ou ? Maison de retraite,

ah non, ¢a ce n’est pas le bon truc... »

Dr 17 : Parce que le plan Alzheimer, ils ont fait pleins de trucs, mais ils ont multiplié, les

sources centralisantes. Je vais m’expliquer, en faites ils ont fait les MAIA, je ne sais pas
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si vous avez entendu parler de ce truc, mais en fait, il y a 12 000 trucs qui sont sensés
coordonner. Donc en fait, je ne sais pas, tu as cinq structures qui sont sensées tout
centraliser. Ce n’est pas logique. Il en faut une, deux, point barre. Mais du coup, tu as
les MAIA, mais tu as pleins d’autres trucs. Je n’ai pas les acronymes du coup en téte,
mais tu en a plein, et tu ne sais pas qui ils sont. Et vraiment, si c’est le role
potentiellement des consultations mémoire, peut-étre, mais alors juste une ou deux

structures, mais pas 36 000. A un moment tu n’as plus de coordination.

Deépistage systématique ?

Deux opinions opposées étaient retrouvées quant a l'intérét d'un dépistage
organisé pour la population générale. Certains médecins exprimaient leurs doutes
quant a ce projet ambitieux, ne voyant pas l'intérét d'un tel dépistage compte
tenu de I'absence de solutions thérapeutiques curatives en aval et du vécu négatif
de Tlannonce d'une telle pathologie. Quelques médecins pensaient qu'un
changement de point de vue de la population générale a I'égard des troubles
cognitifs était nécessaire. Certains médecins souhaitaient au contraire un
dépistage de masse organisé par une structure indépendante. Le développement
des connaissances scientifiques et le retard a l'institutionnalisation constituaient
des moteurs pour favoriser le dépistage a un stade précoce et mettre en place des

thérapeutiques non médicamenteuses.

Dr 4 : Je crois que non. Il faut bien cibler les gens. Ca serait effrayant.

Dr 1 : Faire des campagnes publicitaires.

Dr 3 : Faites-vous dépister (ironiquement)

Dr 2 : Faites-vous vacciner ... (ironiquement)

Dr 3 : Dépisté a 65 ans vous aurez une place en maison de retraite a 80. (rires)

Dr 1: Si moi je pense que ce serait quand méme important, ¢ca a un impact et une
image super négative les troubles de la mémoire.
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Dr 4: On ne va pas encore angoisser toute la population (rires) et angoisser les
généralistes.

Dr 1 : Mais justement, est-ce qu’on peut pas ...
Dr 4 : Non. Il faut cibler.

Dr 1 (interroge) : Changer I'image un petit peu ?

Intérét du repérage précoce

Nombre de médecins généralistes avait a coeur l'intérét du patient. Ils ne
souhaitaient pas perturber I'équilibre du patient et s’interrogeaient sur l'intérét
d'un dépistage précoce compte tenu de I'absence de solution thérapeutique

curative et des conséquences néfastes de 'annonce d’un tel diagnostic.

Dr 22 : Moi je ne sais pas a quoi ca sert le dépistage précoce parce que ¢a inquiete
beaucoup les gens, ca perturbe leurs vies. J'ai un exemple trés précis d'un couple avec
un monsieur qui présente effectivement des troubles mnésiques, qui un ancien
informaticien, qui est parfaitement...quand je lui fais un MMS, il est au top des
résultats, et ils ont voulu absolument a cause de petits troubles mnésiques aller voir un
neurologue pour une évaluation. L'évaluation a monter qu’effectivement il y avait des
déficits dans certains domaines trés précis. On a fait une IRM qui a montré une
atrophie de I'hippocampe, Donc on a étiqueté ce patient Alzheimer, donc maintenant,
il ne vit plus alors qu’il était parfaitement « cortiqué ». Donc moi je trouve que le
dépistage précoce c’est completement excessif. S’il y avait réellement un traitement
on pourrait considérer qu’effectivement il faut se précipiter, mais actuellement
j’aurais tendance a dire que si I’équilibre familial ne pose pas de probleme je n’irai pas

au-dela.

Dr 12 : Donc il y a eu dailleurs plusieurs étapes dans le plan Alzheimer. Il y a eu
d’abord le plan de 2001 ou on imaginait que la chimie allait tout faire. Donc il fallait
dépister les gens qui avaient un Alzheimer a 50 ans, si on oubliait ses clés il fallait
commencer déja le traitement, peut-étre un petit poids des laboratoires... et puis en
fait les choses ont évoluées jusqu’a maintenant ou finalement ¢a ne sert plus a grand-
chose de proposer, d’annoncer la pathologie pour une pathologie qui n’a pas de
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traitement et qui est d’évolution inexorable. Donc on est beaucoup plus en retrait
maintenant. On dit qu’il y a des troubles de mémoire, on essaie de ne pas forcément
nommer la pathologie et d’essayer de prendre en charge les personnes pour qu’elles

acceptent les aides, les stimulations a la mémaoire.

3- Difficultés rencontrées

Certains médecins soulignaient les difficultés d’acceés aux consultations
mémoire en termes de délai ainsi qu'en termes d’éloignement géographique
notamment pour les médecins exer¢cant en milieu rural. Ce probléme n’était pas
spécifique aux consultations mémoire mais s’étendait a toutes les consultations
spécialisées. Méme s’ils s’accordaient sur l'absence d'urgence, les médecins
généralistes requéraient néanmoins un recours rapide pour répondre a la
demande des patients et de leurs aidants. Quelques médecins soulignaient que ce
temps d’attente pouvait parfois étre nécessaire a la maturation psychologique et a

I'acceptation des troubles.

Y

Les difficultés a adresser les patients en consultation mémoire était
entretenues par le déni des troubles et 'anxiété générée par la situation. La durée

longue des consultations mémoire constituait également un frein pour le suivi.

Dr 11 : En fait ce qui est compliqué c’est que nous on doit convaincre la famille et le
patient d’accepter cette consultation. Alors des fois la décision est labile. lls acceptent
guand on les voit, mais des fois ils accepteraient que ce soit rapide puis si c’est six mois

plus tard... bah voila.

Dr 3 : Moi ce qui m’embéte un peu c’est la conclusion systématique a leur mettre un
patch. Voila. Donc apres pour nous les enlever quand ils sont plus utiles ou quand ¢a
sert plus a rien, c’est la croix et la banniére et je trouve que c’est un peu systématique.
Je comprends hein, le patient a besoin, la famille a besoin de se dire qu’on fait quelque
chose mais ... Il y aurait plus d’ergo, plus d’aides a domicile, je pense que ce serait plus

efficace. C'est ¢a un peu qui me ... (grimace)

Dr 4 : C'est une réponse unique.
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Dr 3 : Voila.

Certains médecins évoquaient la mise en danger inhérente aux troubles
cognitifs, par exemple en matiére de sécurité du domicile ou en termes de
conduite automobile. Ils auraient aimé que les consultations mémoire se
prononcent sur la capacité des patients déments a telle ou telle fonction. Pour
d’autres, cette prise de position aurait constitué un frein supplémentaire a la
consultation spécialisée. Se prononcer sur de telles fonctions pouvant laisser
apercevoir lisolement et la dépendance comme conséquences. En ce qui
concerne les mesures de protection juridique, les médecins s’interrogeaient sur
le moment opportun pour les mettre en place. Ils auraient souhaité un conseil
de la part des consultations mémoire afin de déterminer quand les démarches

administratives doivent étre engagées.

Dr 7: Apres ca c’est pareil pour la conduite en voiture, dans de nombreuses
pathologies il y a plein de gens qui ne sont pas autonomes pour le faire.

Dr 9 : Parce que tu ne peux pas, toi, prendre la décision de I'en empécher quoi. Des
fois il y a des gens qui n’ont pas de famille non plus.

Dr 5 : Pour les gens, lorsqu’ils ne conduisent plus c’est la fin de la vie sociale.
Dr 9 : oui je suis d’accord mais...

Dr 5: Méme nous on est des fois complice pour les laisser conduire parce qu’on sait
bien que...le jour ou ils ne conduisent plus c’est tout le monde qui va aller en EHPAD
ou...

Dr 8 : A quel moment on les propose ou pas. Moi je suis parfois souvent en difficulté
pour savoir quand est-ce que je demande plus ou moins avec insistance des mesures
de protection, avoir un droit de regard sur les comptes, avoir la signature sur les
comptes ¢a se fait quasiment tout le temps dans les familles. Par contre, des qu'il s’agit
de choses un peu plus lourdes, dés qu’il s’agit de mettre le juge des tutelles en place

bah il n’y a plus personne.
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4- Centre mémoire idéal

Dans l'idéal des médecins, la consultation mémoire devait étre intégrée a
une structure plus large, véritable hopital local comportant des services adaptés
au stade de la pathologie pour une prise en charge centrée sur le patient et son
entourage. Les patients bénéficiaient d’'un suivi régulier et rapproché, de
stimulation cognitive et de soutien. Le recours était aisé. Les problématiques
étant différentes en fonction de I'dge et du contexte, les intervenants étaient
multiples. Ce complexe abritait également un centre de recherche actif dans la

maladie d’Alzheimer.

Dr 18 : Ah bah on appelle, on a un rendez-vous la semaine prochaine. On a tous les
examens dans la journée. On a le courrier le lendemain, et avec toutes les solutions

pratiques a domicile, tous les spécialistes.

Dr 17 : Et biomédicales et alternatives a ce compte la, parce que moi je verrais
bien... « Le nutritionniste il conseille ¢a, le rééducateur... il conseil telle piste, le
médecin biomédical cent pour cent pur CHU conseille ¢ca ». Si c’est idéal, c’est
pluridisciplinaire en disant « voila les données de la recherche dans tel, tel, tel, tel
domaine. On vous conseille ¢a en nutrition, ¢a en truc, ¢ga en immunothérapie... » J’en

sais rien.

Dr 1: Moi j'attends que ¢a soit un centre de recours AISE pour le patient, c’est-a-dire
donc oui une écoute, donc qui peut étre avec une grande réactivité en fait. C'est-a-dire
il y a un probléme qui se présente ... Voila, la je sais que j'aurais une écoute RAPIDE
sans que ce soit 3 jours apres, j'aurais peut-étre une réponse a une question simple qui

va provoquer une grande angoisse chez le patient. J’attends ¢a aussi pour le patient.

Dr 8 : La consultation mémoire idéale elle serait déja pour moi... il faudrait qu’il y ait un
bénéfice médical, il faudrait qu’elle soit surspécialisée, et qu'ils aillent plus loin que ce
que I'on peut faire sur un terme déja médical pur et I'axe de recherche je pense qu'il
est indispensable. La il y a ma femme qui fait son DU de gériatrie [...], aux consultations
mémoire, ils leur racontaient qu’ils essaient de faire du recrutement pour avoir le

maximum de gens parce que |’enjeu c’est de voir...la moitié des maladies d’Alzheimer
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dépistées aujourd’hui ne sont probablement pas des maladies d’Alzheimer et la je
pense que la consultation mémoire a une place prépondérante. Ensuite, ce qu’il va y

avoir derriere...

5- Propositions

Les médecins généralistes évoquaient plusieurs pistes afin d’améliorer les
prises en charge. Pour répondre a leurs attentes en matiére de maintien a
domicile, ils proposaient la possibilité d’'un accueil de jour. Certains évoquaient la
possibilité d'un accueil téléphonique facilement accessible afin de les aider a
gérer ces situations complexes. Ils évoquaient également la possibilité d'une
communication accrue entre les services hospitaliers et les consultations
mémoire ou des lits seraient réservés pour les patients présentant une
décompensation aigue. En zone rurale, ils invoquaient la possibilité de déléguer

ces prises en charges au réseau gériatrique.

La communication était au cceur des préoccupations. Les médecins
généralistes évoquaient la possibilité de rencontre pluri-professionnelles pour
I'élaboration d’'un plan de soin personnalisé pour le patient ou d'un dossier
patient partagé. Leur manque de connaissance des ressources existantes et des
possibilités de prise en charge auraient pu étre palliées par une plaquette

d’information au format papier.

La stimulation cognitive était un élément évoqué pour 'amélioration de la
prise en charge des patients. Le développement doutils numériques
d’entrainements neurologiques constituait une réponse au manque de

thérapeutiques médicamenteuses curatives.

Dr 7: C'est vrai que quelgu’un qui commence a se plaindre d’oublis, aprés tout
qguelque soit le diagnostic cela serait toujours positif qu’il puisse avoir des

entrainements neurologiques, des stimulations, parce que méme s’il n’y a pas de
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démence qui arrive derriére de toute facon au quotidien c’est toujours un plus qu’on

pourrait lui apporter.

Dr 6: Aprés ce qui serait peut-étre bien s’est de développer des outils numériques
parce que bon, toutes nos personnes agées actuelles n‘ont peut-étre pas forcément
d’ordinateur mais les gens de 80 ans s’y mettent quand méme... enfin concréetement ce
n’est pas la solution absolue mais pour avoir des outils d’entrainement...des jeux, des
choses qui seraient ciblés par rapport a certains symptomes et qui seraient validés

scientifiquement. Et méme que les centres mémoires aient leurs jeux...

Dr 7 : Des sites avec des applications.

Dr 6 : Oui tout a fait on pourrait imaginer ca.

C- Syntheése des principaux résultats

Les reésultats de cette étude montrent que chaque medecin généraliste exprime
des attentes plus ou moins différentes en matiére de consultation mémoire. Ces attentes
semblent étre influencées par le lieu d’exercice, la personnalit¢ des médecins, la
représentation propre de chacun des pathologies démentielles, les expériences
personnelles et professionnelles. La figure 1 représente une synthése des principales

attentes des medecins généralistes en matiere de consultation mémoire.
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Figure 1: attentes des consultations mémoires. Synthése des principaux résultats.
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Discussion

1. Forces de I'étude

L’objectif de ce travail était d’explorer les attentes des médecins généralistes en
matiere de consultations mémoire. Aucune étude antérieure sur le sujet n’a été retrouvée
lors de la revue bibliographique. L’une des forces de ce travail réside donc dans son

originalité.

L’absence de données antérieures fait qu’une recherche qualitative s’avérait la
plus adaptée dans un premier temps. La methodologie des focus groups est en plein
essor dans le domaine de la recherche medicale. Ce choix des entretiens de groupes
semble ici approprié du fait de la quantité de facteurs pouvant influencer les attentes des
médecins généralistes dans le domaine étudié. L’interaction et la dynamique de groupe
ont favoris¢ I’émergence d’un nombre considérable d’idées ancrées dans I’expérience
personnelle et  professionnelle  des  participants.  Les  caractéristiques
sociodémographiques des medecins étaient hétérogenes, ce qui avait pour objectif de
tendre a une représentativité qualitative de la population concernée. Une des spécificités
de cette étude reposait sur la variation du critére « antécédent démentiel chez un parent
proche », susceptible d’influencer la prise en charge des patients déments. De plus, tous
les médecins inclus avaient déja eu recours aux consultations mémoire ce qui leur
permettait de posséder une expérience pratique de 1’objet de recherche. Cette attitude est
encouragée dans les diverses sources méthodologiques afin d’enrichir les débats (34).
La réalisation des focus groups réalisée en milieu rural, urbain et semi-urbain a permis

de confronter les attentes de ces différents modes d’exercice.

L’effectif de médecins généralistes était relativement intéressant puisque 22
médecins ont été inclus dans cette étude. La composition des groupes était homogeéne.
L’obtention de la saturation des données et le double codage renforcent la validité

intrinseque de 1’étude.
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2. Limites de I'étude

Quelques limites de cette étude doivent étre formulées afin de les intégrer dans
I’interprétation des résultats. Certaines limites sont liées a la méthodologie adoptée. La
participation des médecins généralistes aux focus groups est basée sur le volontariat.
Les participants possédaient probablement une motivation personnelle ou
professionnelle pour le sujet. Il est légitime de penser que cette volonté d’investissement
fait apparaitre un biais de sélection et des attentes plus fortes concernant les
consultations mémoire de la part des médecins généralistes interrogés. Les médecins
généralistes désintéresses par le sujet n’auront certainement pas donné suite a I’entretien
téléphonique. Cette motivation pour le théme a néanmoins pu étre a 1'origine de
discussions stimulantes lors des focus groups. Par ailleurs, la technique d’entretien de
groupes a pu faire passer sous silence certaines attentes plus personnelles, liées au vécu
des médecins. Toutefois, les séances rassemblaient des participants d’'une méme zone
géographique. Certains d’entre eux s’étaient déja cotoy€s et n’avaient pas hésités a

partager leurs vécus respectifs tant au niveau professionnel que personnel.

L’échantillonnage a ¢été raisonné de facon a faire varier le profil des médecins
généralistes interroges. Un médecin généraliste remplacant a été intégré aux focus
groups. Bien que non installé, il possédait une expérience antérieure en matiére de
consultation mémoire. L’échantillon a également inclus des médecins généralistes
possédant des formations complémentaires. Cependant, la participation des médecins
généralistes possédant une formation complémentaire en gériatrie a pu freiner la
discussion collégiale et contraindre certains participants a se soumettre a leur
expérience, jugée plus développée. Néanmoins, la dynamique de groupe a été positive

dans chaque focus group.

Enfin, il peut exister un biais d’interprétation dans cette étude qualitative.
Néanmoins, ’analyse thématique des données a été réalisée par deux codeurs en double
aveugle avec mise en commun des résultats et discussion sur les points de divergences,
ce qui renforce limite cette possibilité. Il aurait pu étre intéressant d’intégrer un analyste

extérieur non impliqué dans le domaine médical.
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3. Les consultations mémoire vues par les
médecins généralistes.

Lors des focus groups, les termes de consultation mémoire ou « centre
mémoire » étaient utilisés de fagon récurrente. En milieu rural, certains médecins
assimilaient la consultation mémoire a la consultation isolée du neurologue ou du
gériatre. De méme, le terme de consultation memoire était controversé. La globalité des
fonctions cognitives devait étre prise en compte au-dela de la problématique mnésique,
qui prise isolément posait peu de problémes aux médecins généralistes. L’évaluation
mnésique isolée semblait dénuée d’intérét pour la plupart des médecins généralistes
interrogés. Leurs attentes dépassaient largement la sémantique de la « consultation
mémoire ». Ces derniéres semblaient devoir s’intégrer dans des structures dédiées pour

une prise en charge globale du patient dément et de son entourage.

Dans les publications internationales, on note les termes de « memory clinic » ou
«memory center » (35,36). En France, le concept de « centre mémoire » n’existe
actuellement qu’en référence aux Centres Mémoire de Ressource et de Recherche
(CMRR), affilies aux Centres Hospitaliers Universitaires. Le terme de « consultation
mémoire », initialement créé en référence aux consultations spécialisées apparait
confusiogene. Une information des médecins généralistes s’avére nécessaire afin de

clarifier le role et I’organisation exacte de ces structures.

4., Attentes

A- Un roéle de prise en charge du patient principalement au début des

troubles

Les attentes des médecins généralistes s’inscrivaient dans une approche globale,
pluridisciplinaire, centrée sur le patient. Ces attentes sont cohérentes avec les
compétences requises pour 1’exercice du métier de médecin généraliste (27). La plupart
de ces derniéres sont également en adéquation avec les objectifs de prise en charge d’un
patient dément décrites dans le dernier plan sur les maladies neuro-dégénératives (21).
Toutes les attentes évoquées ne sont cependant pas destinées aux consultations
mémoire. Certaines s’intégrent dans des problématiques plus complexes (maintien a

domicile, devenir, dépendance...) ou le rdle du gériatre est valorisé.
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La question du dépistage systématique a été au ccoeur des débats lors des
entretiens. Certains médecins considéraient que de tels dépistages ne pouvaient étre
envisagés compte tenu de I’impact négatif d’une telle annonce et de 1’absence de
solutions thérapeutiques curatives. D’autres médecins plus enthousiastes souhaitaient
par ce biais faire avancer la recherche scientifique et les prises en charge a un stade ou
la maladie n’est pas encore €voluée et ou les capacités neuronales seraient en tres

grande partie préservées. En France, le dépistage systématique n’est pas recommandé
(37).

Les apports diagnostiques des consultations mémoire occupaient une place
majeure en termes d’attente pour les médecins généralistes interrogés. L’¢élimination
d’une organicité¢ et d’un diagnostic différentiel constituait une priorit¢ du fait des
implications thérapeutiques ultérieures pour le patient. L’ouverture en 2006 des
consultations aux psychiatres a permis une augmentation progressive des diagnostics de

troubles psychiatriques favorisant probablement cette démarche (38).

En revanche, un diagnostic systématique a I’issue de la premiére consultation
n’était pas automatiqguement souhaité. Certains médecins remettaient en cause 1’intérét
du diagnostic pour le patient. Des résultats similaires ont été retrouvés dans une étude
qualitative francaise portant sur les représentations sociales des médecins généralistes
enseignants parisiens et leur influence sur la prise en charge des patients atteints de
maladie d’Alzheimer (39). Ce n’est pas par manque de compétences que les MG ne
diagnostiquent pas, mais parce que pour eux, il s’agit plutot d’une maladie de
I’autonomie sans traitement spécifique (39). Ainsi, ils s’accordaient a reconnaitre que ce
diagnostic ne devait étre envisagé que si des mesures de prise en charge en découlaient.
Ceci est cohérent avec les recommandations des instances médicale en France (37) et

sur le plan international (40)(41).

De plus, la question de la personnalité du médecin est un facteur influencant le
diagnostic et la prise charge des patients déments (42). Il apparait nécessaire de prendre

en compte I’identité et le role des médecins généralistes dans le systeme de soin.

Enfin, I’annonce diagnostique est une étape importante compte tenu de la

stigmatisation liée aux syndromes démentiels. Les médecins généralistes interrogés
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souhaitaient une annonce progressive, multidisciplinaire, dans la continuité. Les
recommandations de la HAS en matiére d’annonce des troubles cognitifs reprennent ces
éléments (43). Il est prévu que I’annonce de la pathologie soit initiée par le spécialiste.
Le r6le du médecin généraliste apparait dans un second temps pour la réaffirmation du
diagnostic (43). Qu’en est-il réellement dans la pratique quotidienne ? Certains
médecins généralistes auraient souhaités prendre en charge cette étape de la pathologie
du fait de la proximité avec leur patient. La place du médecin généraliste au sein de ce

dispositif d’annonce reste donc a préciser voire a adapter a chaque cas.

B- Prise en charge

1- Globale, multidisciplinaire

Les attentes en matiere de prise en charge non medicamenteuse dominaient
largement celles des traitements symptomatiques. La prise en charge se voulait globale,
multidisciplinaire, prenant en compte la spécificité du patient et de son environnement.
Ceci est cohérent avec les résultats de travaux qualitatifs sur le sujet (42,44). La
pluridisciplinarité fait partie intégrante des objectifs de creation des consultations
mémoire (18). L’approche multidimensionnelle est également retrouvée dans des études
nationales et internationales témoignant de la complexité de prise en charge des
syndromes démentiels (35,42). Les attentes de globalité des médecins généralistes
paraissent donc légitimes au vu des pathologies étudiées. Ils exprimaient leurs
difficultés quant a 1’éventail de possibilités locales et leur manque de connaissance des
mesures a proposer a chaque patient. En zone rurale, le manque de professionnels
médicaux et paramédicaux renforce le sentiment d’isolement. En zone urbaine, la
multiplication des ressources rend complexe I’utilisation de ces dernicres. L’ information
des médecins généralistes sur les possibilités de prise en charge locale semble
nécessaire, tout comme la centralisation des ressources et des données, afin de faciliter

leur réle de coordination de soins.

2- Thérapeutiques médicamenteuses

D’apres leur expérience professionnelle, les médecins généralistes interrogés

¢taient peu convaincus de la nécessité de la mise en route d’un traitement
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médicamenteux symptomatique, qu’ils jugeaient sans grande action sur le
ralentissement de I’évolution de la pathologie. Ce sentiment est corroboré par 1’avis
récent de la commission de transparence de la HAS qui stipule que compte-tenu de
[’absence de pertinence clinique des effets symptomatiques de ces médicaments, de
[’absence de démonstration d’efficacité sur les troubles du comportement, la qualité de
vie, le délai d’entrée en institution, la mortalité, [’évolution de la maladie, la charge de
la maladie sur les aidants, de leur profil de tolérance clinique, du risque élevé
d’interactions médicamenteuses chez le sujet agé ARICEPT®, EXELON®,
REMINYL® et EBIXA® n’ont plus de place dans la stratégie thérapeutique (45).
Malgré cela, certains médecins étaient tout de méme favorables a I’introduction d’un
traitement médicamenteux dans 1’espoir d’apporter un soutien aux patients et a leurs
familles. Ceci est concordant avec les résultats d’une étude réalisée en 2012 en France
(44).

Devant I’absence de solution médicamenteuse curative, les médecins
généralistes avaient tendance a se retourner vers des thérapeutiques non

médicamenteuses.

3- Ethique

La complexité des syndromes démentiels implique nécessairement des
questions éthiques. La question de la valeur du consentement d’une personne démente
faisait débat. Une personne souffrant de troubles cognitifs est-elle toujours a méme de
décider pour elle ? Ou s’arréte notre responsabilité médicale ? Cette question de la
valeur du consentement sans posséder de discernement, sans possibilité de maintenir

une information en mémoire pose également question dans I’annonce diagnostic.

Ces questions éthiques sont complexes. En effet, la dimension cognitive de la
maladie nous place face a un patient vulnérable, qui ne sera plus a méme de choisir ou
de décider pour lui-méme mais qui reste une personne en tant que telle, qui doit étre
écoutée, entendue, informée, accompagnée et respectée dans sa dignité. Ainsi, le
diagnostic encadré a pour vocation d’éventuellement permettre au patient de décider ce

qu’il souhaite pour son avenir pendant que ces facultés cognitives sont encore présentes.
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C- Evolution et suivi

En matiére de suivi, les médecins généralistes requéraient un suivi conjoint du
patient avec toujours les mémes besoins de globalité et de multidisciplinarité. Dans un
essai clinique publié aux Pays-Bas, il n’avait pas été mis en évidence de supériorité
significative du suivi post-diagnostic en centre mémoire par rapport a celui effectué par
les médecins généralistes (36). Néanmoins, la prise en charge des syndromes démentiels
s’avére complexe compte tenu de 1’évolution mal prévisible de la pathologie. Ceci
requiert une adaptation perpétuelle sociale, environnementale, familiale. Les médecins
généralistes exposaient les difficultés auxquelles ils se trouvaient confrontés :
démarches administratives complexes et chronophages, coordination difficile des soins
médico-sociaux, acceés restreint a des structures spécifiques en aigu comme en
chronique, gestion complexe des situations de crise telles que les troubles du
comportement et la souffrance de 1’aidant. Les consultations mémoire semblent avoir la

un role a jouer afin d’améliorer la gestion de situations sans cesse plus complexes.

D- Prise en charge des aidants familiaux

Lors des entretiens, les médecins généralistes précisaient leurs attentes de la part
des consultations mémoire quant a la prise en charge de I’aidant. Les aidants familiaux
sont fortement sollicités et leur qualité de vie en est impactée. Les troubles anxieux (46),
la symptomatologie dépressive (47) sont plus élevés dans cette population. Ces troubles
sont majorés lorsque 1’aidant rapportait un vécu difficile avec 1’équipe soignante et qu’il
ne se considérait pas satisfait des aides recues (48). Ceci suggére que I’inadéquation
entre les attentes des aidants et la réponse apportée par 1’équipe soignante serait un

facteur d’aggravation de la santé des aidants.

Malgré les différents types de soutien apportés aux aidants, les interventions
permettent peu de diminuer le sentiment de « fardeau ». Les bénéfices de ces
interventions sont variables selon les individus et dépendent clairement des
caractéristiques de I’aidant (15). Dans une étude s’intéressant aux attentes des aidants,
les besoins les plus cités étaient d’obtenir de I’information sur les origines et évolutions
de la maladie, les traitements et les effets secondaires, étre informé de ce que le parent

peut et ne peut pas faire, savoir quel comportement adopter,...(28). Ces demandes
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rejoignent les attentes des médecins généralistes qui accordaient une importance

majeure a I’éducation thérapeutique comme moyen de soutien de [’aidant.

De plus, les médecins généralistes soulignaient I’importance de
I’accompagnement psychologique de 1’aidant pour une bonne prise en charge du patient.
La souffrance que peut engendrer cette relation avec le patient est nommée fardeau dans
la littérature. Les bistrots mémoires, lieux publiques de rencontres et de partage sont
considérés comme une réponse locale appropriée qui vient en complément des
politiques publiques d’aides aux aidants. Ils permettent un partage d’expériences
encadré par un psychologue. Cependant, la mise en place de ces structures prévue dans
le 3°™ plan Alzheimer (20) fait encore défaut. Il apparait donc important que les
consultations mémoire puissent intégrer cet accompagnement psychologique de I’aidant

pour une meilleure prise en charge du malade.

5. Alternatives

A travers les différents focus groups, on peut faire émerger 1’idée d’un « centre
mémoire idéal », véritable structure dédiée aux troubles cognitifs et aux syndromes
démentiels. Ce centre pluridisciplinaire doit concentrer une multiplicité de ressources
médicales et paramédicales dans I’intérét du patient et de ses proches. Les travailleurs
sociaux y auraient une place importante pour les diverses démarches administratives. Ce
centre semble devoir également inclure une unité d’accueil de jour, trés appréciée par
les médecins genéralistes. Son recours doit étre rapide et aisé. La structure, serait en lien
avec les services hospitaliers afin de disposer de places prioritaires dans des unités
adaptées en cas de situation de crise. Elle devait pouvoir faire preuve d’une grande
réactivité en cas de difficulté des patients, des aidants ou des médecins généralistes. La

prise en charge devait étre globale et évolutive en fonction du stade de la pathologie.

Cette vision idéalisée du centre mémoire n’est en rien récente et spécifique. Les
composantes indispensables a une consultation mémoire ont été identifiées en 1995
dans une enquéte menée par Pasquier et al. (49). Il devait s’agir d’une structure a part
entiére et identifiée comme telle, associant une consultation et un hoépital de jour. La

nécessité d’une approche multidisciplinaire était également attendue. Le point de vue
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des médecins généralistes n’y est pas intégré. Cependant les composantes optimales des

consultations mémoire se rejoignent sur de nombreux aspects.

Les problématiques évoquées s’avérent étroitement reliées avec celles du
vieillissement de la population s’intriquant dans des problématiques gériatriques bien
plus larges touchant a la dépendance, a I’anticipation de la fin de vie. Il semble
raisonnable de penser qu’une action d’aide aux médecins généralistes doit commencer
par une premiere €tape leur donnant ’opportunité d’exprimer leurs besoins et leurs

attentes dans la pratique courante.

Ces données qualitatives nécessitent d’étre quantitativement évaluées par une

¢tude ultérieure aupres d’un échantillon représentatif des médecins généralistes.
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CONCLUSIONS

Dans cette étude qualitative, les médecins generalistes bourguignons interrogés
s’estimaient impliqués dans le repérage des troubles cognitifs et la prise en charge
globale des patients déments. Les consultations mémoire constituaient un relais
spécialisé a la prise en charge initiée par le medecin traitant, principalement au début de
I’évolution de la pathologie démentielle. A ce stade, les attentes diagnostiques étaient
fortes, essentiellement pour la confirmation des troubles cognitifs et 1’élimination d’une
cause curable. Le patient devait étre considéré dans sa globalité et ce tout au long de
I’évolution des troubles. L’annonce de la pathologie démentielle devait étre progressive,
pluridisciplinaire, initiée par les consultations mémoire et réaffirmée par le médecin
traitant. La prise en charge se voulait globale, multidisciplinaire, centrée sur le patient,
ses besoins et son environnement. Des propositions pratiques de prise en charge étaient
valorisées, avec une place prédominante pour les thérapeutiques non médicamenteuses.

Le soutien de 1’aidant était indispensable a la bonne prise en charge du patient.

Ce travail a précisé les multiples difficultés rencontrées par les médecins généralistes
dans la prise en charge globale des patients déments. Les démarches administratives
complexes et chronophages, I’acces restreint a des structures spécifiques en aigu comme
en chronique, la gestion complexes des troubles du comportement et de la souffrance
des aidants étaient des situations difficiles a prendre en charge. Les médecins
généralistes attendaient de la part des consultations mémoire un soutien afin d’y faire

face.
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Ces attentes globales dépassaient largement la sémantique de la « consultation
mémoire ». Elles se mélaient a des problématiques gériatriques bien plus vastes de
maintien a domicile, de lutte contre la perte d’autonomie et de devenir des patients
déments. Les multiples propositions évoquées témoignaient d’une volonté unanime
d’améliorer les prises en charge dans I'intérét des patients et de leurs aidants. Les
médecins généralistes allaient jusqu’a imaginer un « centre mémoire idéal » regroupant
différentes ressources afin d’intégrer ces diverses problématiques. Les consultations
mémoire semblent devoir s’intégrer dans de larges réseaux de prise en charge afin de

répondre davantage aux attentes des médecins généeralistes.
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Annexes

Consentement de participation

\

Vous avez été convié a participer a la réalisation d’un projet de recherche
qualitative, mené par Aurore LECUELLE, interne en dernier semestre de médecine
générale, sous la direction du Dr Claire ZABAWA, chef de clinique au département de
meédecine générale de I’UFR des Sciences de Santé de Dijon. Ce travail de these
s’intéresse aux attentes des médecins généralistes concernant les consultations mémoire
pour la prise en charge de leurs patients atteints de troubles cognitifs, maladie
d’Alzheimer ou syndromes apparentés.

Lors de cette séance, vous allez intégrer un groupe de discussion (« focus group ») afin
de vous exprimer librement sur le sujet propose. Votre participation a cette étude est
exclusivement basée sur le volontariat. Vous pouvez a tout moment changer d’avis et
refuser de vous exprimer.

Les données recueillies a ’occasion de cette étude feront I’objet d’un traitement
informatisé. Pour ce faire, le contenu des conversations sera enregistré ad integrum a
I’aide d’un enregistreur audio. L’intégralité des informations et données recueillies
seront traitées de maniere confidentielle et ne seront utilisées qu’a des fins de recherche
scientifique. Lors de I’analyse de ces discussions de groupe, les données seront
dépersonnalisées et rendues totalement anonymes. L’identité des participants ne sera
pas dévoilée lors de la publication des résultats de I’étude.

Je soussigné(€) Dr ....ooiiiii , médecin
généraliste, accepte de participer a ce travail de recherche. De fait, j’autorise Mme
LECUELLE Aurore, interne de médecine générale, a pratiquer un enregistrement audio
du contenu de la séance, a retranscrire, sous leur forme originale, les discussions
anonymisées et a effectuer ’analyse de ces données dans un unique but de recherche
scientifique. De méme, je m’engage a respecter la confidentialité des propos et opinions
émis lors de ce groupe.

Fait le :
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Date Lieu Nombre de  Durée de
participants D’entretien

1% focus group  Juin 2013 Maison de 4 1h55
‘ santé- 71
2°™ focus Février Espace 5 1h22
group 2017 santé-
prévention
‘ 71
3°™ focus Mars Cabinet 4 1h06
group 2017 privé -71
4™ focus Avril U.FR 5 1h16
group 2017 Sciences
de santé-
‘ 21
5°™ focus Avril Maison de 4 1h22

group 2017 santé-71




Tranche | Sexe Zone Type Ancienneté | Eloignement | Groupes | FMC | Maitrise Dipléme Cas de MA
d’age d’exercice d’exercice d’installation | du centre de pairs de stage | complémentaire dans
mémoire I'entourage
proche
Dri | 35-45ans F SR Cab. Groupe 5 ans 25 km Non | Non Non Non Oui
Dr2 | 55-65ans | M R Cab. Seul 30 ans 30 km Non | Non Non Non Oui
Dr3 | 25-35ans F R Maison de Santé > ans 50 km Non Oui Non Non Oui
Dr 4 > 65 ans M R Cab. Seul 37 ans 35 km Oui Non Non Non Non
Drs5 | 55-65ans M R Maison de Santé 26 ans 30 km Non Oui Oui DU : prévention Oui
gériatrie
DU : Démences

et maladies

apparentées
Dr6 | 4555ans | M S Maison de Santé 20 ans 10 km Oui Non Oui DIU : Non

Acuponcture
Dr7y | 35-45ans F U Cab. Groupe 8 ans 2 km Non Oui Non DU : Nutrition Oui
Dr8 | 25-35ans M U Cab. Groupe 18 mois 5 km Non Oui Non Non Oui
Drg | 55-65ans F SR Maison de Santé 35 ans 30 km Non Oui Oui Non Oui
Dr 10 | 55-65ans M R Cab. Groupe 35 ans 15 km Non Oui Oui Non Non
Dr 11 | 35-45ans M R Cab. Groupe 2 ans 15 km Non Oui Non Non Non
Dri2 | 55-65ans | M R Cab. Groupe 28 ans 15 km Non Oui Oui DIU : Médecine Non

du Travail

Dri3 | 4555ans | M R Cab. Groupe 13 ans 15 km Non Oui Oui DU : Oui

Homéopathie
Drigq | 25-35ans M U Cab. Groupe 18 mois 4 km Non Non Non Non Non
Dris | 35-45ans F SR Cab. Groupe 5 ans 5 km Non Oui Non DIU :

Acuponcture

DU :
Alimentation

59




santé

Dri6 | 25-35ans | M SR Cab. Seul 1an 15 km Non | Oui Non Non Non
Dri7 | 25-35ans F SR Remplacements 0 an 10 km Non Oui Non Non Non
Dri8 | 25-35ans F SR Cab. Seul 1an 10 km Non | Non Non Non Non
Drig | 25-35ans F SR Maison de Santé 4 ans 20 km Non Oui Oui Oui Oui
Dr 20 | 25-35 ans M SR Maison de Santé 1an 20 km Non Oui Non Oui Oui
Dr 21 | 45-55ans M SR Maison de Santé 20 ans 20 km Non Non Oui Capacité Non
Médecine
d’Urgence
Dr22 | 55-65ans | M SR Maison de Santé 30 ans 20 km Non Oui Oui Oui Oui
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COGNITIFS : QUELLES ATTENTES CONCERNANT LES CONSULTATIONS MEMOIRE ?

AUTEUR : LECUELLE AURORE
RESUME :

Introduction : La prévalence des troubles cognitifs et des syndromes démentiels
augmente parallelement au vieillissement de la population. Les médecins généralistes
occupent une place centrale dans la prise en charge de ces patients. Les plans Alzheimer
successifs ont permis la création et le développement de consultations dévolues a ces
pathologies : les consultations memoire. Quelles sont les attentes des médecins
généralistes concernant ces consultations mémoire ?

Méthodes : Etude qualitative par entretiens de groupes semi-structurés réunissant des
médecins genéralistes installés, entre juin 2013 et avril 2017. L’échantillonnage était
raisonné et constitué en variation maximale. L’analyse thématique a été réalisée selon le
principe de la théorisation ancrée, par deux investigateurs indépendants.

Résultats : Cing entretiens de groupes ont eté réalisés, incluant 22 médecins
généralistes. La saturation des données a été¢ obtenue. L.’organisation des consultations
mémoire n’étant pas claire pour une grande partie des medecins interroges. Leurs
représentations ainsi que leurs attentes différaient en fonction de leur lieu d’exercice.
Les apports diagnostiques des consultations mémoire étaient valorisés pour la
confirmation des troubles cognitifs et 1’élimination d’une cause curable. Les médecins
généralistes requéraient un relais pluridisciplinaire, médical et paramédical,
indispensable pour enrichir 1’évaluation, la prise en charge individualisée et le suivi des
patients dans leur globalité. Unanimement, ils accordaient une place prépondérante a la
prise en charge non médicamenteuse, notamment environnementale. Les médecins
généralistes soulignaient également les diverses problématiques rencontrées lors de
I’évolution des pathologies démentielles : troubles du comportement, épuisement des
aidants, anticipation du devenir,... Les alternatives proposées témoignaient d’une
volonté unanime d’optimiser les prises en charge dans I’intérét des patients et de leurs
proches.

Discussion : Les attentes des médecins généralistes concernant les consultations
mémoire étaient multiples et centrées sur les patients et leurs aidants. La
pluridisciplinarité et la globalité requises renvoient a des problématiques gériatriques
plus complexes de perte d’autonomie et de maintien a domicile. Les consultations
mémoire semblent devoir s’intégrer dans de larges réseaux de prise en charge afin de
répondre davantage a ces attentes.

MOTS-CLES : «troubles cognitifs » ; « démence »; « médecins généralistes » ;
« s0ins de santé primaires » ; « services de santé pour personnes agéees »



