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INTRODUCTION

La part toujours grandissante des patients ayant des maladies chroniques invalidantes entraine
de plus en plus les médecins généralistes a inclure une tierce personne dans la relation de soin.
Ainsi, en France, en 2007, I'étude REMEDE a montré qu’une personne sur deux en visite et une
sur trois au cabinet était accompagnée(T). Les pourcentages sont similaires a I'étranger(2-5). Les
patients accompagnés sont plus agés, plus dépendants, ayant plus de comorbidités et/ou un plus
faible niveau d'éducation(1-4,6-8).

Il est admis que le patient doit étre vu en téte a téte régulierement, mais dans les faits ce
n'est pas toujours le cas. Comme il n'existe pas de cadre juridique explicite concernant les
relations médecin-accompagnant-patient, hormis le secret médical, le praticien va devoir
s'appuyer sur ce qu'il pense étre éthique, afin de garantir au patient et a son proche la meilleure
prise en charge possible(8).

L'importance de I'entourage du malade au cours d'une maladie chronique n’est plus a
démontrer aujourd’hui et de nombreuses études ont mis en évidence les effets bénéfiques de la
présence d'un accompagnant en consultation(1,3,5,7,9). Ceux-ci sont utiles notamment pour
apporter un soutien physique et moral au patient, faciliter la communication avec le médecin et
permettre le transport du malade.

Cependant, le rble de ces accompagnants n'est pas univoque. En consultation
notamment, la présence d'une tierce personne peut nuire a la relation médecin-malade et méme
influencer négativement I'état de santé des patients. La maladie reconfigure le schéma
familial(10,11). En effet, I'entourage peut adopter tous les comportements, de la surprotection au
rejet de la personne malade(8). Plusieurs autres inconvénients a leur présence en consultation ont
été mis en évidence(1,3,5-7,9,12-14).

La majorité de ces études ont été realisées en oncologie ou aupres de patients
gériatriques, présentant ou non des troubles cognitifs, et donc difficilement généralisables(3). De
plus, de nombreuses études se sont intéressées a |'avis des médecins sur les accompagnants. Le
point de vue des patients est négligé alors qu'ils sont les principaux acteurs de leur santé(2).

Je me suis intéressée a des patients présentant un handicap moteur acquis d'origine
neurologique, de moins de 75 ans et sans trouble cognitif. Leur dépendance les amene plus
souvent que d'autres a étre accompagnés en consultation. Or, comme ils n‘ont pas de trouble
cognitif, comment vivent-ils le fait de devoir inclure une tierce personne dans la relation avec leur
médecin ? Quels rdles attribuent-ils a leurs aidants ? Hormis la charge de I'aidant qui a été étudiée
a plusieurs reprises, il n'existe pas, a notre connaissance, de recherche spécifique sur ce sujet du
point de vue des patients.
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ETAT DES LIEUX

1- Le handicap
a- Définitions

Depuis le milieu du vingtieme siecle, de nombreux travaux se sont attachés a décrire le handicap.
Pour tenter de clarifier les définitions, 'OMS a adopté un modele a trois niveaux :

- La déficience qui correspond a « toute perte de substance ou altération d’une structure
ou fonction psychologique, physiologique ou anatomique ». La déficience est donc une
altération de la fonction normale ; elle peut étre visible ou invisible (des tests de dépistage
visent généralement a deceler les deficiences).

- L'incapacité qui correspond a « toute réduction (résultant d'une déficience), partielle ou
totale, de la capacité d'accomplir une activité d’'une facon ou dans les limites considérées
comme normales pour un étre humain ». Une déficience n'entraine pas nécessairement
une incapacité, car une déficience peut étre corrigée.

- Le désavantage social, enfin, qui résulte « dune déficience ou d'une incapacité qui limite
ou interdit I'accomplissement d’un role normal (en rapport avec I'dge, le sexe, les facteurs
sociaux et culturels) ».

De nombreuses facons d'évaluer les incapacités ont été développées. On peut remarquer les
difficultés a obtenir un standard international. Katz puis Lawton ont mis au point les échelles ADL
et IADL (annexes 1 et 2) pour, respectivement, explorer les capacités élémentaires mises en jeu au
quotidien et celles nécessaires pour pouvoir vivre seul(15).

Ces échelles sont encore d'actualité et ont été utilisées pour les enquétes « Handicap-Incapacités-
Dépendance » en 1999 et « Handicap-santé en ménage ordinaire », menées par I'INSEE(16).

En France, la loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour /‘égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées donne cette définition : « Constitue
un handicap... toute limitation d'activité ou restriction de participation a la vie en société, subie
dans son environnement par une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou
définitive, d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant »(17).

b- La dépendance en France

L'enquéte handicap-santé en ménage ordinaire a permis, en 2008, d'évaluer le degré
d'autonomie et la dépendance des adultes vivants a domicile en France(16).

Elle met en avant que le pourcentage de personnes dépendantes augmente avec 'age :

- Chez les 20-39 ans, on retrouve ainsi 0.5% d'adultes tres dépendants,
- Chez les 40-59 ans, 0.9% sont dépendants et 0.1% tres dépendants,
- Chezles 60-79 ans, 2.7% sont dépendants et 0.6% tres dépendants.
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Au total, ce sont 2.2 millions de patients qui ont besoin d'étre aidés au quotidien. Ils le sont par
leur entourage, mais également par des professionnels pour ceux ayant des incapacités tres
invalidantes(18).

On peut noter que la moitié des personnes de moins de 60 ans présentant une situation de forte
dépendance ne présente pas de trouble cognitif évolué.

2- La relation médecin-patient-accompagnant
a- Generalités
» Du duo au trio

La relation médecin-patient est au centre de |'exercice médical. C'est une rencontre singuliere,
complexe, qui est fondée sur la réciprocité des échanges et qui a pour but un accompagnement
du patient dans la maladie. La confiance y est omniprésente(8).

Dans les maladies graves et/ou chroniques, cette relation duale devient souvent tripartite.
Personne ne conteste aujourd’hui I'importance de I'entourage aupres du patient. Cependant, par
le traumatisme initial qu'elle amene, la maladie impose aux deux parties de retrouver un équilibre.
Ce dernier est tributaire de I'état de la relation préeexistante. En effet, la maladie exacerbe notre
facon de fonctionner : elle peut renforcer des liens forts ou au contraire aggraver des tensions(8).

Selon I. Molley-Massol, I'objectif du médecin dans la relation triangulaire doit étre de permettre
au patient de rester la personne centrale, tout en incluant le proche pour qu'il ait un réle de
soutien et une charge qui lui conviennent. Différents pieges sont a éviter et notamment :
infantiliser le malade ou I'exclure, imposer a I'entourage un fardeau trop lourd ou le laisser
prendre toute la place.

A cette fin, elle préconise de voir le malade seul dans un premier temps puis avec son
accompagnant, mais aussi de proposer a celui-ci d'étre vu en téte-a-téte(8).

> Les patients accompagnés

L'étude REMEDE réalisée en 2003 montre qu'un patient sur trois en cabinet et un sur deux en
visite étaient accompagnés(1). Les résultats sont similaires a I'étranger(5).

L'ensemble des recherches sur le sujet s'accordent a dire que les patients accompagnés sont plus
agés, plus dépendants, ayant plus de comorbidités et un plus faible niveau d'éducation(1,3,5).

lls ont, en moyenne, entre 57 et 63 ans(1,5) et plusieurs études retrouvent une majorité de
femmes, mais pas toujours de maniere significative(3).
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» Les accompagnants

Les accompagnants sont en majorité des femmes dans tous les travaux sur le sujet. Nous
retrouvons par exemple un taux de 67% dans I'étude REMEDE et 79.4% dans une méta-analyse
de 2011(1,5).

Il s'agit le plus souvent du ou de la conjoint.e (54,7 a 57%), en second lieu d’un enfant (17 a 32,2%)
et parfois d'une personne du cercle familial plus élargi ou d'un ami(1,3,5).

lls ont en moyenne 63 ans(5).

lls peuvent endosser différents réles dans la relation triangulaire(13,19) :

- Avocats : c'est-a-dire fortement impliqués, participant tres activement a la conversation
médecin-patient,

- Passifs : supportant le patient par leur seule présence,

- Antagonistes : ayant des effets negatifs sur la relation médecin-patient et/ou sur le patient
lui-méme,

- Partenaires : formant une véritable equipe avec le patient, en partageant les réles de fagon
équilibree.

> Conséguences de la présence d'un tiers en consultation

L'étude REMEDE s'est intéressée au point de vue des médecins sur le réle de I'entourage du
malade. Dans 79% des cas il est reporté un rdle positif, dans 16% des cas un réle négatif et dans
10% des cas un rdle a la fois positif et négatif. Les enfants sont percus comme plus aidants que
les conjoints(1).

La lecture de la littérature étrangere fait ressortir le méme sentiment sur les roles de
I'accompagnant, avec une prédominance nette des réles positifs(3,4,7,9,12,20).

Ces différents rdles seront détaillés ensuite.

On note egalement que la présence d'un tiers en consultation semblerait allonger la durée de
celle-ci(1,5). Cependant, plusieurs recherches n‘ont pas montré de résultat significatif a ce
niveau(21,22).
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b- Bénéfices de la présence de I'accompagnant en consultation

Les différents réles positifs attribués a I'entourage qui accompagne le patient en consultation sont
les suivants :

- Le soutien émotionnel(1,3,5,7,9),

- L'aide a la compréhension du patient a propos de la maladie et des traitements(3,9),
- La motivation pour I'observance du traitement(4),

- L'aide a la prise de décision médicale(1,20),

- L'aide a la communication entre patient et médecin(1,9),

- La qualité et la quantité des informations fournies aux médecins(1,3,5,7),

- Le soutien logistique et physique(3),

- L'aide au transport du patient(9).

Plus le patient est agé et/ou dépendant, et plus le role de I'accompagnant est décrit comme
positif(1,23).

Ces réles positifs sont attribués par les trois membres de la triade. Toutefois, on peut remarquer
que les tiers ont été peu interrogés a ce sujet.

c- Inconvénients a la présence de I'accompagnant en consultation

> Baisse de participation et exclusion du patient de la conversation

Le sociologue George Simmel avait une theorie sur les duos devenant trios : « Peu importe
comment une triade peut étre proche, il y a toujours une occasion ou deux du groupe vont
regarder le troisieme comme un intrus »(24).

De nombreuses études mettent effectivement en avant le fait que le patient peut se sentir exclu
lors des consultations triangulaires.

Cette exclusion peut prendre la forme d'une baisse de participation(1,6,13) :

- Soit volontairement, car certains patients laissent leur accompagnant parler pour eux et a
leur place, restant passifs.

- Soit involontairement, car I'accompagnant s'impose.

- Soit, parfois, cette discussion a trois engendre de la confusion et les deux parties se
demandent « quand est-ce mon tour de parler ? »(25).

Une méta-analyse de 2011 s'est intéressée a trois études a propos du temps de parole des patients
accompagnés ou non. Il en ressort que la présence d'un tiers diminue l'activité verbale des
malades(5).
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On remarque aussi que le temps de parole des personnes non accompagnées équivaut au temps
de parole des patients accompagnés et a celui de leur accompagnant. La présence d'un tiers ne
diminue pas le temps de parole des médecins(5,21,22).

L'intrusion de I'accompagnant est un autre probleme, mais elle peut engendrer I'exclusion du
patient. Effectivement, elle peut se manifester par un partage d‘'informations que celui-ci n‘aurait
pas voulu de la part de I'accompagnant(4), par une interruption génante du dialogue patient-
médecin(25) ou par une implication de I'accompagnant inadéquate avec la volonté du patient.

En effet, une étude gériatrique a montré que les personnes agées souhaitent que leur aidants
aient plutdt un réle de support indirect que direct, au contraire de ces derniers(26). Plus les
patients étaient agés et malades et plus ils souhaitaient une implication forte de leur
accompagnant.

Certains patients décrivent également une meilleure communication avec leur médecin que ne le
décrive leur accompagnant(27). Le risque est alors que l'accompagnant vienne troubler cette
communication.

Finalement, il y a plusieurs risques a cette exclusion :

- Ne considérer le patient qu’au moment de I'examen physique et ne pas prendre sa parole
en compte. Il y a moins de décisions communes prises avec lui.

- Former une coalition médecin-accompagnant ou bien créer des pseudo-secrets vis-a-vis
du patient(8,14).

- Méconnaitre des pathologies ou rendre |'évaluation cognitive plus compliquée car le
patient ne s'exprime pas(13).

» Diminution de la force de la relation médecin-patient

i. Le secret médical

Selon I'article L1110-4 du Code de la Santé Publique, modifié par Ordonnance n°2017-31 du 12
janvier 2017 - art. 5 : « Toute personne prise en charge par un professionnel de santé...a droit au
respect de sa vie privée, et du secret des informations la concernant »(28).

Ceci s'applique aussi dans les cas ou I'accompagnant est la personne de confiance(29). Cette
derniére peut, bien entendu, recevoir les informations nécessaires suite a I'annonce d'un
diagnostic grave. Néanmoins, méme en ce cas, le patient peut s'opposer a la transmission de
I'information vers sa personne de confiance(28).

Il existe un risque éthique a ce qu'il y ait tout le temps un tiers en consultation, d'autant plus que
les médecins demandent rarement au patient son avis sur la présence de son accompagnant.
L'étude REMEDE met par exemple en évidence un taux de 21% de demande des médecins(1).

15


https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=F97C808922E40B977FA88F2D3FE59674.tplgfr28s_1?cidTexte=JORFTEXT000033860852&idArticle=LEGIARTI000033862332&dateTexte=20180111&categorieLien=id#LEGIARTI000033862332
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=F97C808922E40B977FA88F2D3FE59674.tplgfr28s_1?cidTexte=JORFTEXT000033860852&idArticle=LEGIARTI000033862332&dateTexte=20180111&categorieLien=id#LEGIARTI000033862332

ii. Baisse de la confidentialité

Indépendamment du risque éthique, la baisse d'intimité entre le patient et son médecin peut
survenir dans toutes les triades, quelle que soit leur force, avec a la clé une baisse de la
confidentialité dans la relation médecin-malade(13,14).

Par exemple, il peut arriver qu'il y ait un partage d'informations trop important de la part du
médecin. Ceci se fait sans volonté de nuire mais peut étre non souhaité par le patient et sans que
son avis ne lui ait été demandé(4,30).

Une autre étude, en gériatrie, demontre de facon significative que les personnes non
accompagnées ont une meilleure compréhension de leurs problemes médicaux et une plus
grande foi en leur médecin que leurs homologues accompagnés(7).

Le risque est une perte de confiance du patient envers son médecin, ce qui nuit a la relation
médecin-patient et sous-tend le risque d'une moins bonne prise en charge médicale.

> Diminution de la franchise du patient et restriction des themes abordés

La présence d'un tiers en consultation peut mettre un frein a la franchise du patient. En effet, par
peur de géner ou d'étre géné, celui-ci peut donner moins d'information ou éviter d’aborder
certains sujets considérés tabous comme les problemes de dépression, d'alcoolisme ou d'ordre
sexuel. De méme, s'il existe un probleme relationnel entre lui et son accompagnant, il peut étre
compliqué d'en parler en sa présence(3,5,8,13).

Les médecins se rendent parfois compte de ces oublis volontaires, souvent favorisés par
I'existence de pseudo-secrets entre le patient et I'accompagnant(3,13,14).

Une méta-analyse de 2011 montre également de facon significative que lorsque les patients sont
accompagnés, les médecins engagent moins la conversation sur le versant social et parlent plus
du versant biomédical(5).

Les risques sont alors un retard ou absence de diagnostic et un défaut de prise en charge.

> Visions différentes entre les patients et les accompagnants

Des différences de points de vue entre patients et accompagnants peuvent se voir a chaque étape
de la maladie.

Ils peuvent ne pas avoir les mémes souhaits ni les mémes avis sur les options de traitement et les
choix pour la fin de vie(27,31).

lls peuvent également avoir des peurs et des perceptions qui different. Une étude aupres de

patients atteints de sclérose latérale amyotrophique a ainsi mis en évidence, de facon significative,
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qu'il existe des différences entre les préoccupations des patients et celles de leurs
aidants/accompagnants, essentiellement a propos de l'inquiétude sur la dépendance (37.9% des
patients contre 6.8% des aidants)(32).

La perception des symptdmes, de leur degré et de leur retentissement peut aussi varier entre les
deux parties, avec un risque de sur ou de sous-estimation. Cela peut engendrer de la confusion
et des défauts de compréhension au sein du couple, et secondairement de la colere ou de la
frustration(31,33-35).

Le risque est de méconnaitre la vision des patients au détriment de celle de leurs accompagnants.

Une étude ameéricaine sur 988 patients ayant six mois ou moins d'espérance de vie et 893 aidants
a montré également que chaque personne se préoccupe davantage des problemes qui affectent
I'autre que de ceux qui les affectent eux-mémes. Il n'est pas précisé si ces résultats sont ou non
significatifs(36). De méme, chaque partie peut sous-estimer la qualité de vie de l'autre(31).

Le risque est alors que chacun minimise ses ressentis négatifs.

> Roéle directement négatif de I'accompagnant, selon les médecins

Dans différentes études étudiant les perceptions des médecins sur la présence d'un
accompagnant, il est mis en évidence un réle directement négatif de ce dernier sur le
déroulement de la consultation.

Ainsi, les médecins font remonter que I'accompagnant peut remettre en cause les soins, donner
de fausses informations, utiliser les rendez-vous médicaux pour eux-mémes ou interrompre le
dialogue médecin-patient(1,7,9,13).

A plusieurs reprises, il est également observé que l'accompagnant peut avoir un rdle
décourageant, apportant peu ou pas de soutien ou ayant un réle négatif dans le vécu de la
maladie(1,5,7,12,13).

L'étude REMEDE montre aussi que dans une minorité de cas (3%) la présence d'un accompagnant
génere de I'agressivité(l). Il n'en est pas précise I'origine.

Enfin, on peut constater qu'une attitude de surprotection de la part de I'accompagnant peut
exister et étre susceptible d'étre néfaste(8,14).

On peut noter que ces roles négatifs n‘ont été étudiés que du point de vue des médecins.
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> Difficultés relationnelles entre le patient et son accompagnant

La majorité des patients accompagnés le sont par leur conjoint. Parfois, il s'agit d'un enfant et
plus rarement d'une personne extérieure au cercle familial(1,5).

Or, la relation de couple ou familiale peut étre pathologique, dans le sens ou il peut exister des
difficultés de communication entre les différents acteurs(8,14), un contréle de I'accompagnant sur
le patient(9) ou méme de la maltraitance(30).

Dans ces cas-la, il importe grandement de recevoir le patient seul. Cela peut permettre de dépister
d'éventuels problemes cachés et ne pas étre mis en porte-a-faux entre les deux parties(37).

> Retentissement négatif sur I'accompagnant

Dans les maladies chroniques, surtout quand il existe une dépendance du patient, la charge qui
pese sur laidant est importante. De nombreuses études se sont intéressées a cette
problématique(38,38-42).

Cette charge est multiple, émotionnelle et physique, avec comme conséquences possibles un
surplus de stress, de dépression, un sentiment de mal-étre et un épuisement physique(41,42).

Ces aidants/accompagnants ont besoin de soutien spécifique, pratique et émotionnel, qui se
focalise sur leurs besoins(43). En effet, ils se concentrent essentiellement sur ce qu'ils doivent faire
pour la personne malade et reléguent au second plan leurs propres besoins(40).

Or, a I'extréme, cette charge peut entrainer des situations inextricables ou I'aidant ne voit comme
solution que I'homicide de son conjoint et/ou son suicide(44). Chaque année, les journaux
rapportent de tels faits divers(45).

Les patients se rendent compte de cette charge et de ces conséquences(34,38,39,42). On
remarque que plusieurs travaux sur ce sujet ont été faits sur la base d'entretiens avec des patients
en phase terminale.

Cependant, il y a probablement un systeme de soins mutuels, avec des patients qui se
préoccupent de leur aidant/accompagnant. Il est possible que ceci engendre une charge pour
eux. De plus, il peut exister un sentiment d'obligation de la part des patients, avec le risque que
cela influence les décisions qu'ils prennent pour leur santé(27,42).
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METHODE

1- Type de recherche et justification

L'objectif de I'étude était d'étudier le point de vue et le ressenti de patients présentant un
handicap physique acquis sur la présence de leur aidant dans leur parcours médical et notamment
en consultation médicale. C'est pourquoi une méthode qualitative a été privilégiée.

En effet, les études qualitatives permettent de s'intéresser aux phénomenes complexes que sont
les interactions entre différentes personnes. On utilise alors un raisonnement inductif, afin de faire
émerger une théorie a partir du recueil et de l'interprétation des données(46).

Nous avons réalisé des entretiens semi-directifs, en téte-a-téte, au domicile des patients. Nous
pouvons ainsi proposer des questions ouvertes, puis des questions de relance. Cela permet de
ne pas influencer les réponses ni de couper la parole, tout en obtenant des informations orientées
vers le but poursuivi.

L'entretien directif ne paraissait pas adapté car ne laissant pas assez de liberté de réponse.
L'entretien libre n'a pas été retenu car il y aurait eu un risque de ne pas obtenir des informations
pertinentes. Il était en effet primordial de pouvoir orienter les patients dans les différents
thémes(47,48).

Le téte-a-téte permet une proximité avec le patient.

2- Criteres d'inclusion et d'exclusion
Les criteres d'inclusion étaient les suivants :

- Patients adultes de moins de 75 ans,
- Handicap moteur acquis d'origine neurologique,
- Dépendance physique avec score ADL inférieur ou égal a trois,

- Présence d'un accompagnant en consultation, de facon systématique ou non.
Les criteres d'exclusion étaient les suivants :

- Troubles cognitifs ou psychotiques,

- Communication verbale non possible.

Il a été choisi de ne pas inclure de patients gériatriques car cette population a été étudiée plus
souvent que d'autres dans ce domaine. En outre, plus I'age est avancé et plus il y a de patients
présentant des troubles cognitifs.
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3- Rédaction des questionnaires

Deux questionnaires ont été utilisés. Un premier a réponses courtes a été créé afin de recueillir
des données quantitatives sur le patient et son aidant: age, sexe, pathologie a l'origine du
handicap, date de diagnostic, niveau d'études et profession, nombre d'enfant, lieu de vie et
pathologies associées(47).

Le deuxieme questionnaire s'est imposé sous la forme d'une grille d’entretien, aprés lecture de la
bibliographie sur le sujet (annexes 3 et 4).

Cette grille d’entretien a été revisitée apres les premieres entrevues. Elle a été enrichie de
nouvelles questions de relance et la question d'amorce a été changée. Ces changements se sont
faits au vu des réponses obtenues, de maniere a enrichir la compréhension du phénomene et a
permettre d'avoir le méme schéma d’entretien avec chaque patient(47).

4- Recrutement

Six patients sur dix ont été recrutés par le biais du centre de rééducation ex-Pen Bron, avec I'aide
de deux médecins rééducateurs. Ceux-ci m'ont fourni les coordonnées téléphoniques des
patients apres leur accord verbal au cours d'une consultation.

Les patients sélectionnés ont été ceux correspondants aux critéres d'inclusion, vus en consultation
au centre de reéducation entre janvier et juin 2017 et acceptant de participer a I'étude.

Sur huit patients sélectionnés, six ont pu étre inclus: un a été exclu car les coordonnées
téléphoniques n'étaient pas correctes et un autre a été exclu car son état de santé s'était aggravé
et il ne répondait plus aux criteres de sélection.

Trois patients ont été recrutés de la méme maniere dans un cabinet de médecine générale au
sein duquel j'effectuais un remplacement fixe.

Un patient a été recruté par connaissance. Il s'agit du parent d'un proche.

Les patients acceptant d'étre inclus etaient contactés par télephone. Je leur expliquais le principe
de I'étude oralement et leur faisait ensuite parvenir une fiche de présentation de I'étude soit par
mail, soit par courrier, soit par remise en main propre(47) (annexe 5).

Par la suite, un rendez-vous était fixé au domicile des patients.

Comme il s'agissait d'une enquéte qualitative, le nombre d’entretiens n'était pas fixé au préalable.

La regle de saturation des données a été appliquée : le dernier entretien ne devait pas apporter
de nouvelle idée(46).
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5- Réalisation des entretiens

Les entretiens ont été réalisés entre aolt 2017 et février 2018, au domicile des patients.
lls étaient enregistrés a l'aide d'un dictaphone Philjps voice tracer ou a l'aide de I'application
dictaphone de mon smartphone.

Avant le début de la discussion, j'expliquais de nouveau le but de I'étude et leur demandais s'ils
avaient pris connaissance de la fiche de présentation. Cela n'était pas toujours le cas mais
I'entretien n'en était pas modifie.

Les patients signaient ensuite un formulaire de consentement éclairé, aprés l'avoir lu
conjointement (annexe 6).

L'étape suivante consistait a compléter le questionnaire relevant les données quantitatives. Cela
permettait également une discussion ouverte et l'instauration d'un climat de confiance(47). En
général, l'aidant/accompagnant du patient était présent dans la piece a ce moment-la et
participait activement a la discussion.

Ensuite I'entretien débutait, en téte-a-téte exclusif avec le patient. L'aidant devait sortir de la piece.
Ceci a posé un probleme une fois, au cours de I'entretien numéro quatre : 'aidant a interféré au
cours de I'entretien en rentrant dans la piece.

6- Analyse des résultats

Une retranscription manuelle mot a mot des entretiens oraux sur le logiciel informatique Word a
été effectué avant le travail d'analyse. L'ensemble des verbatims ainsi obtenus forme le corpus de
I'étude. Ils sont disponibles sur I'annexe clé USB.

Chaque entretien a été anonymisé. Dans un souci de simplification et afin de rendre la lecture
plus aisée, cette anonymisation s'est faite en substituant les noms des patients par un mot en
rapport avec leur profession(49).

Il a été choisi d'utiliser une méthode d'analyse proche de la théorisation ancrée.

Cette méthode vise a faire émerger un concept pour comprendre un phénomene a partir de
données empiriques. Elle est dérivée de la « Grounded Theory » décrite par Glaser et Strauss en
1967, mais s'en distingue par des objectifs plus modestes(50).

Le postulat initial de la « Grounded Theory » était qu'il faut faire totalement abstraction de ses
idées préconcgues sur le sujet. Cela est maintenant remis en cause ; il faut désormais trouver un
juste équilibre entre se servir de ce qui est connu sans étre hermétique a de nouvelles théories(46).

L'analyse des données s'est faite en plusieurs étapes.
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Une lecture répétée des verbatims a permis une imprégnation du corpus et une codification de
celui-ci.

Ensuite, une thématisation continue a été effectuée. Elle est dite continue car elle se fait et
s'enrichit au fur et a mesure des entretiens. Les themes ne sont pas fixés et changent au fil des
va-et-vient incessants entre les données déja recueillies et les nouvelles(50,57).

Cette thématisation s'est faite par simple codage couleur des verbatims imprimes.

A lissue de cette étape, un arbre thématique a été produit afin de visualiser facilement les
résultats. Pour illustrer chaque theme, des extraits pertinents de verbatim ont été regroupés dans
un tableau puis une analyse descriptive a été réalisee(51).

Ensuite, une analyse structurelle a été produite avec recherche de la récurrence de certains
champs lexicaux identifiés comme pertinents pour le sujet.

Finalement, une interprétation de ces analyses a permis de faire émerger plusieurs types de
patients, selon leurs rapports avec leurs aidants au niveau médical.
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RECRUTEMENT

REALISATION DES ENTRETIENS
Recueils des données quantitatives

Entretiens semi-directifs

RETRANSCRIPTION DES VERBATIMS

LECTURE ET RELECTURE DES VERBATIMS

THEMATISATION

ANALYSE THEMATIQUE

ANALYSE STRUCTURELLE

ANALYSE CONCEPTUELLE
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RESULTATS

1- Description de I'échantillon

a- Les patients

Recrutement :

Dix patients ont été recrutés : six par I'intermédiaire d'un centre de rééducation, trois par le biais
de médecins généralistes et un par connaissance directe. Tous les entretiens ont été réalisés au
domicile des patients, entre aolt 2017 et février 2018.

Sexes et ages :
Quatre femmes agees de 58 a 74 ans et six hommes agés de 51 a 75 ans ont été interrogés, soit
une moyenne d'age de 65,3 ans pour une mediane a 67,5 ans.

Caractéristiques :

Les scores ADL correspondent pour huit patients a I'état actuel et pour deux au plus bas retrouvé
car il s'agissait de maladies évolutives.

Neuf d'entre eux vivaient en Loire Atlantique et un dans I'Essonne. Tous étaient mariés et avaient
eu des enfants. Huit habitaient en maison et deux en appartement. lls étaient sept a vivre en
milieu urbain et trois en milieu rural. Sept patients étaient retraités, trois en invalidité. Leurs études
et professions sont détaillées ensuite dans le tableau.

Leurs caractéristiques sont détaillées dans le tableau 1 page 23.

Pathologies :

- Trois patients ayant une sclérose en plaque (SEP),

- Un ayant une maladie de Parkinson,

- Un souffrant de séquelles d'une méningo-radiculite,

- Une ayant une neuropathie périphérique dans le cadre d'une maladie de Waldenstrém,
- Deux ayant eu un accident vasculaire céréebral (AVC),

- Une ayant une sclérose latérale amyotrophique (SLA),

- Une patiente ayant eu un AVC, puis un syndrome parkinsonien.

Durée d'entretien :

La durée moyenne d'un entretien était de 19 minutes, le plus court ayant duré 10 minutes et le
plus long 32 minutes. N'est comptabilisé que le temps correspondant aux échanges ayant pour
base le guide d’entretien.
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b- Les aidants

Les aidants étaient tous les conjoints des patients.
Il'y avait six femmes agées de 53 a 76 ans et quatre hommes agés de 60 a 74 ans. La moyenne
d'age était de 65.7 ans pour une médiane a 67 ans. Leurs caractéristiques sont présentées dans

le tableau 2 page 24.

Six d'entre eux accompagnaient leurs conjoints tout le temps en consultation, deux quasiment a
chaque fois et deux uniquement sur certaines consultations.
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Tableau 1: caractéristiques de |'échantillon

Sexe Age Pathologie et Date du Etudes Profession Nombre Cadre de vie Accompagnant Durée
score ADL diagnostic d'enfant entretien
(min)

1 M. PROF H 70 SEP 1985 BAC +5 Professeur 2 App/Urbain Femme, toujours 24

0/6 d'électrotechnique,
retraité
2 Mme F 58 AVC 2015 CAP Boulangere, en invalidité 1 Maison/Rural  Mari, la plupart du 10
BOULANGER 1.5/6 temps

3 M. LEMAIRE H 75  Méningo- 2007 CAP Agent administratif, 1 Maison/Rural Femme, toujours 19
radiculonévrite retraité
1/6 (4.5/6
actuellement)

4 Mme ASSMAT F 71 SLA 2015 Certificat ~ Assistante maternelle, 3 App/Urbain Mari, toujours 32
0/6 d'études retraitée

5 M.DUJARDIN H 70  AVC 2015 BEP Paysagiste, retraité 3 Maison/Urbain  Femme, toujours 24
2.5/6

6 Mme F 62  Waldenstréom 2016 BEP Assistante commerciale, 2 Maison/Urbain  Mari, parfois 1

LAVENTE 2/6 (5.5/6 retraitée

actuellement)

7 M. COCKTAIL H 51 SEP 1989 CAP Barman, en invalidité 1 Maison/Urbain - Femme, la plupart 17
0/6 du temps

8 Mme FOYER F 74 AVC + Parkinson 1997 CAP Femme au foyer 2 Maison/Urbain  Mari, parfois 18
2/6

9 M. INSTIT H 65 Maladie 2010 BAC+3 Instituteur, retraité 2 Maison/Rural Femme, toujours 22
Parkinson
2.5/6

10 M. ELECTRIK H 57  SEP 2001 CAP Agent EDF, en invalidité 2 Maison/Urbain  Femme, toujours 17
3/6
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Tableau 2 : caractéristiques des aidants

Sexe Age Etudes Profession Antéecédents médicaux
1 F 68 BAC+3 Infirmiere, retraitee /
2 H 60 CAP Employé d'usine, retraité HTA
3 F 76 Certificat d'étude Agent administratif, retraitée Insuffisance rénale, HTA
4 H 71 BAC+2 Manager en ESAT, retraité /
5 F 67 BEP Agent d'accueil administratif, retraitée HTA
6 H 67 CAP Cuisinier, retraité /
7 F 53 BAC Secrétaire, arrét d'activité depuis 2010 Méningiome
8 H 74 CAP Chaudronnier, retraité HTA
9 F 66 BAC+2 Assistante sociale, retraitée Hypothyroidie
10 F 55 BAC Conseillere en insertion professionnelle HTA, lombo-sciatique
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2- Résumés des entretiens

Entretien N°1: M. PROF — 70 ans — ancien professeur d'électro-technique

M. PROF a une sclérose en plaque qui a été diagnostiquée a 38 ans, en 1985.

Sa femme est une infirmiere a la retraite, ils sont mariés depuis plus de 40 ans et vivent en milieu
urbain dans un appartement. lls ont eu deux enfants. Son épouse est sa personne de confiance.
lls comptent eégalement plusieurs médecins dans leur entourage familial.

Il a le sentiment d'avoir été « baladé » par les médecins a I'époque des premiers symptdmes, car
ils n‘ont, d'aprés-lui, pas osé lui annoncer le diagnostic et I'évolution de la SEP. Selon M. PROF, sa
femme était parfaitement au courant du diagnostic et des conséquences pour I'avenir. Il ne lui en
veut pas de n‘avoir pas tout dit car il pense que c'était pour le protéger. Il déclare aussi qu'il serait
prét a lui cacher certaines informations médicales si son état de santé était « plus grave » ou si
on lui diagnostiquait un cancer.

Il a recu plusieurs traitements expérimentaux : chimiothérapie, injections de toxine botulique...
C'est souvent les médecins et sa femme qui prenaient les décisions de traitement.

La dépendance de M. PROF est classée EDSS8, c'est-a-dire qu'il a besoin d'aide pour tous les
gestes de la vie quotidienne. Il se déplace uniquement en fauteuil roulant, a besoin d'aide pour
les transferts, la toilette et partiellement pour I'alimentation. Son épouse gere désormais la partie
administrative. Il a également une DMLA invalidante.

Il consulte systématiquement de fagon accompagnée, et cela depuis toujours. M. PROF a
tendance a s'effacer en consultation, a laisser sa femme parler, parce qu'il a I'impression que sa
parole a une moindre portée que la sienne face aux médecins, car il n'est pas du milieu médical.
Cette impression s'accentue depuis 3-4 ans, c'est-a-dire depuis que son état de santé diminue au
rythme des poussées. Il a tendance, désormais, a se reposer davantage sur sa femme, a avoir
moins envie de discuter.

Parfois, quand son medecin traitant vient au domicile, elle s'éclipse dans I'appartement mais
toujours a portée d'oreille. Il dit qu'il préfere étre accompagné, pour pouvoir expliquer ses
symptomes et poser les questions. Sa femme a alors un réle de facilitatrice du dialogue entre lui
et son médecin. Cependant, il parle de « soucis » a propos de sa présence, avant de se reprendre,
et utilise le terme « s7mmiscer ».

Il s'inquiete pour elle, pour son état de santé et le surplus de charges qu'elle peut avoir du fait de
sa dépendance. Il a récemment pris une décision d'hospitalisation afin de la soulager.

Pour I'avenir, il ne souhaite pas changer quoi que ce soit dans sa relation avec ses médecins et sa
femme, que ce soit avec son médecin traitant ou lors de ses séjours en rééducation.
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Entretien N°2 : Mme BOULANGER — 58 ans — boulangére en invalidité

Mme BOULANGER a eu un AVC en 2015. Elle ne garde pas un bon souvenir des premiéres
semaines suivant I’AVC, disant ne pas avoir été écoutée. Elle ne comprenait pas tout ce qui lui
arrivait. Elle n'a pas trouvé le soutien qu’elle aurait voulu, que ce soit aupres des médecins ou de
son mari. Elle a I'impression d'avoir été un peu exclue, les médecins parlant plus a son mari qu'a
elle. Elle semble avoir été dans un état d'hébétude, se refermant sur elle-méme et pouvant étre
agressive verbalement avec son mari. Elle trouve qu'il lui en demandait trop.

Ils sont mariés depuis plus de 30 ans et vivent dans une maison en milieu rural. lls ont eu une fille.
Actuellement, Mme BOULANGER poursuit une rééducation au domicile et va régulierement en
centre de rééducation. Du fait d'une hémiparésie gauche persistante, en voie d’amélioration, elle
a besoin d'aide pour la toilette, pour la préparation des repas et se déplace en fauteuil roulant.
Son mari est toujours présent lors des consultations médicales, cela ne posant pas de probleme
a Mme BOULANGER. Elle ne s'est jamais sentie empéchée de parler d'un sujet parce que son mari
était présent et il ne semble pas influencer les décisions médicales.

Elle est reconnaissante envers lui pour tout ce qu'il fait pour elle et pour le soutien qu'il lui apporte.

Entretien N°3 : M. LEMAIRE — 75 ans - retraité de la fonction publique

M. LEMAIRE a des séquelles d'une méningo-radiculonévrite cervicale diagnostiquée en 2007.
L'étiologie en serait la leptospirose mais cela reste incertain. M. LEMAIRE n’a pas tout compris de
sa maladie. Cela ne lui pose pas de probleme car il fait confiance au corps médical. Son épouse
était tres présente au moment du diagnostic, elle I'a soutenu.
Il est tres proche de sa compagne, avec laquelle il est marié depuis 52 ans. C'est sa personne de
confiance. Elle gere le quotidien, depuis toujours. Ils vivent dans une maison en milieu rural et ont
eu un fils.
Actuellement, il est surtout géné par des troubles moteurs et sensitifs des membres inférieurs,
génant la marche. Il a également des troubles urinaires pour lesquels une sonde urinaire a
demeure a été posée récemment. Il accepte bien ce dispositif, qu'il trouve plus confortable pour
lui et pour sa femme. C'est elle qui s'occupait de I'intendance quand il avait des fuites urinaires et
il a donc pris cette décision pour eux deux. Il se plaint également de troubles de I'érection, qu'il
accepte mais que sa femme a du mal a comprendre.
Lors des consultations médicales, M. LEMAIRE est systématiquement accompagné de sa femme.
Quand ils vont chez son médecin traitant, ils consultent tous les deux pour leur
« renouvellement » d'ordonnance. Ils restent chacun dans la piece pour la consultation de l'autre,
sans que leur médecin ne leur ait demandé s'ils souhaitaient étre vus seuls. Cela convient a M.
LEMAIRE qui ne souhaite pas changer cette facon de faire. Il ne décrit pas de situation ou la
présence de sa femme en consultation lui a posé un probléme.
Les décisions médicales sont souvent prises par les médecins, a qui il fait confiance. Il semblerait
également que sa femme ait une influence mais je n'ai pas pu approfondir ce domaine. Pour
I'avenir, il ne souhaite pas changer quoi que ce soit a cette facon de faire.
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Entretien N°4 : Mme ASSMAT — 71 ans — ancienne assistante maternelle

Mme ASSMAT a une sclérose latérale amyotrophique qui a été diagnostiquée en 2015, trois ans
apres le début des premiers symptémes.

Durant ces trois années d'errance diagnostique, Mme ASSMAT a cherché des solutions a ses
symptdmes un peu partout, du coté médical mais aussi du c6té des médecines alternatives. Elle
dit qu’elle ne s'est pas sentie soutenue par sa famille, que ce soit son mari ou ses enfants, qui lui
disaient tous « c'est dans la téte ».

Ensuite, I'évolution de la maladie a été rapide. Actuellement, Mme ASSMAT est totalement
dépendante pour tous les actes de la vie quotidienne, ne se déplace pas, peut tres partiellement
utiliser ses membres supérieurs. Elle a une VNI en continu et une sonde de gastrotomie qui lui a
été posée par précaution. Elle bénéficie d'aides au domicile plusieurs fois par jour et son mari
I'aide au quotidien pour manger, pour changer de position, pour les déplacements.

Elle est bien consciente de son état de santé et des complications a venir. Le jour venu, elle
refusera la trachéotomie. Son mari est en accord avec cela, il n‘influence pas les décisions qu'elle
peut prendre pour sa santé.

Il est sa personne de confiance. lls sont mariés depuis 1969 et ont eu trois enfants. lls ont
déménagée récemment en appartement avec ascenseur car leur ancien logement n'était plus
adapté.

Mme ASSMAT semble souffrir du comportement de son mari vis-a-vis de la maladie et d'elle-
méme. Elle se sent critiquée, non comprise et non soutenue. Elle dit que son mari « est dur » avec
elle.

Elle pense qu'il est dans le déni de la maladie et qu'il souffre de la situation.

En consultation, Mme ASSMAT est toujours accompagnée par son mari, qui parle a sa place. Les

médecins parlent tantot a I'un tantot a I'autre. Tout cela ne pose pas de probleme a Mme ASSMAT
qui dit que c'est plus simple ainsi car elle a des difficultés a communiquer et se fatigue vite.
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Entretien N°5 : M. DUJARDIN — 70 ans — ancien paysagiste et manager en ESAT, retraité

M. DUJARDIN n’a jamais eu de véritable suivi médical. Il refusait d'aller voir les médecins car il
avait peur de ce qu'ils pourraient lui dire et de faire des prises de sang. En 2015, apres plusieurs
AIT pour lesquels il n‘avait pas consulté, il a fait un AVC avec hémiplégie gauche séquellaire.
Apres une prise en charge rééducative conséquente, il remarche désormais avec une canne
tripode, mais ne peut toujours pas utiliser son bras gauche. Il est dépendant pour la majorité des
actes de la vie quotidienne. Des aides a domicile viennent le matin et le soir pour les médicaments,
la toilette et I'habillage.

Il est dépendant de sa femme pour la préparation des repas, pour les transferts et pour les
déplacements. Il a peur de sortir dehors sans elle.

lls sont mariés depuis 1971 et vivent dans la maison familiale de M. DUJARDIN, en milieu semi-
urbain. lls ont trois filles dont une qui est infirmiere.

Au domicile, sa femme s'occupe de tout, depuis toujours. Cela ne pose pas de probleme a M.
DUJARDIN qui dit aimer « étre peinard ».

De ce fait, M. DUJARDIN ne semble pas étre beaucoup impliqué dans sa prise en charge médicale.
C'est sa femme qui prend les rendez-vous, qui va parfois faire renouveler son traitement sans
consultation. Elle semble influencer les décisions de traitement.

En consultation, M. DUJARDIN ne participe pas énormément a la discussion, notamment parce
qu'il ne se sent pas capable. Il manque de confiance en lui et a peur d'oublier des choses. Il est
rassuré par la présence de sa femme qui est présente a chaque fois. Il a également une grande
confiance dans le corps médical et ne souhaite pas aller contre leur avis. Il a accepté a plusieurs
reprises des traitements car il se sentait obligé.

Il dit que ce pourrait étre bien de voir le médecin en téte a téte, pour améliorer sa participation,
sa confiance en lui et étre stimulé.

M. DUJARDIN se rend compte que la situation n'est pas toujours facile a vivre pour sa femme et
cela I'ennuie qu’elle doive s'occuper de lui. Il essaye de « /'embéter » le moins possible.
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Entretien N°6 : Mme LAVENTE — 62 ans — assistante commerciale, retraitée

Mme LAVENTE a une maladie de Waldenstrom qui a été diagnostiquée en 2016, avec une atteinte
oculaire et neurologique. Le diagnostic lui a été annoncé par son hématologue, en face-a-face.
Mme LAVENTE aurait bien aimé que son mari soit présent a ce moment-la pour qu'il entende la
méme chose qu'elle. Ils sont mariés depuis 1972, vivent en maison en milieu urbain et ont deux
enfants.

L'évolution de la maladie a été assez rapide et, devant une neuropathie invalidante avec déficits
moteur et sensitif, elle a été traitée par chimiothérapie. Ceci lui a permis de retrouver de
I'indépendance. Elle a quitté son fauteuil roulant et marche désormais avec une canne simple.
Actuellement, elle est peu dépendante de son mari, uniquement pour faire a manger ou le
ménage, car elle fatigue vite.

Elle a bien compris que I'évolution de sa maladie était imprévisible, méme si elle trouve que toutes
ses questions n‘ont pas eu de réponse aupres des médecins.

Son mari semble peu impliqué dans son parcours médical et cela convient a Mme LAVENTE. Il
assiste uniguement a certaines consultations et n'influence pas les décisions qu'elle prend pour
sa sante.

Il était plus présent au départ et apportait un soutien émotionnel bienvenu ainsi qu'un soutien
physique au domicile.

Elle apprécie également qu'il soit présent de temps en temps en consultation pour poser des
questions et surtout entendre les réponses des médecins, parce qu'elle a peur de ne pas tout
retenir.

Cependant, Mme LAVENTE précise que les consultations a trois sont plus compliquées car elle se
sent parfois exclue et doit laisser la parole a son mari. Elle trouve que le dialogue en dyade est
plus simple. De plus, quand son mari est présent, elle s'oblige a ne pas parler de certains sujets
comme la mort ou I'évolution de la maladie. Elle pense qu'il ne veut pas entendre cela et souhaite
le protéger.

Pour l'avenir, Mme LAVENTE ne souhaite pas qu'il y ait de changement dans leur maniere de
fonctionner.
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Entretien N°7 : M. COCKTAIL — 51 ans — barman, en invalidité

M. COCKTAIL a une sclérose en plaque qui a été diagnostiquée en 1989 alors qu'il avait 23 ans.

Il connait sa femme depuis 1985 et ils se sont mariés en 1993 puis ont eu un fils. C'est sa personne
de confiance. Ils vivent en milieu semi-urbain, dans une maison. lls n‘ont que peu de contact avec
leurs familles proches.

M. COCKTAIL était barman jusqu’en 2008, année ou les poussées se sont rapprochées en laissant
de plus en plus de séquelles. Il est actuellement en invalidité.

Sa dépendance est classée EDSS 8.5 c'est-a-dire qu'il est totalement dépendant pour tous les
actes de la vie quotidienne. Il se déplace en fauteuil roulant électrique, en utilisant un joystick.
Les infirmiers passent matin et soir pour la toilette, le lever, le coucher et I'habillage.

Sa femme gére le quotidien dans la maison et I'aide a manger. Elle a arrété son activité
professionnelle en 2010 pour s'occuper de lui. A I'époque il n'y avait pas autant d'aides au
domicile. Au fil des années, ils ont dU se résoudre a accepter des personnes extérieures, la charge
physique et mentale devenant trop importante pour elle.

Actuellement, elle est épuisée, d'autant plus qu'on vient de lui découvrir un méningiome en cours
de bilan.

M. COCKTAIL n'est pas systématiquement accompagné lors des consultations médicales. La
présence de sa femme ne géne pas le patient, qui estime qu'elle « a tout a savoir de ma vie ». Il
semblerait qu'elle pose plus de questions sur les traitements, qu'elle insiste plus pour les
hospitalisations.

Il est certain qu'elle influence les décisions médicales et prend la majorité des décisions,
notamment parce que M. COCKTAIL se sent plus ralenti du fait de sa maladie. Il dit que cela ne
le dérange pas.

Cependant, actuellement, se pose le probleme de I'avenir, avec une dépendance qui ne fait que
de s'accentuer. Mme COCKTAIL est complétement épuisée et n'envisage plus I'avenir avec son
mari au domicile. Elle souhaiterait qu'il aille dans une structure adaptée la semaine et qu'il
revienne a leur domicile le week-end. Pour l'instant, il est déja prévu de faire ceci pendant 6 mois,
le temps qu’elle s'occupe de son probléme de santé.

M. COCKTAIL accepte cet avenir, mais uniquement pour sa femme. Il aurait préféré rester chez
lui s'il avait eu le choix. Il est d'accord pour aller vivre dans une structure médicale pour soulager
sa femme. Il se sent reconnaissant envers elle, pour tout ce qu'elle a pu faire et fait encore pour
lui.

Lors des consultations en téte a téte avec ses médecins, M. COCKTAIL se sent peut-étre un peu
plus libére, s'autorisant plus de blagues. C'est la seule différence qu'il peut noter, la présence de
sa femme ne limitant pas sa participation ni ses questionnements.
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Entretien N°8 : Mme FOYER — 74 ans — ancienne femme au foyer

Mme FOYER a eu un AVC a I'age de 54 ans, avec une hémiplégie gauche séquellaire. De plus,
depuis quelques années, un syndrome parkinsonien droit s'est installé.

Elle est, de ce fait, dépendante pour tous les actes de la vie quotidienne. Des aides sont mises en
place au domicile, pour le lever et la toilette cing jours par semaine. Son mari lui procure le reste
de l'aide dont elle a besoin. Elle n‘accepte que difficilement cette dependance et a parfois
I'impression d'étre infantilisée.

s sont maries depuis 1965 et vivent dans une maison en milieu urbain. lls ont eu deux fils.

Pour les consultations avec son médecin traitant, Mme FOYER est le plus souvent seule. C'est son
mari lui-méme qui le souhaite. En effet, quand il est I3, elle a tendance a s'effacer, a le laisser
répondre a sa place. Elle dit également qu'elle n‘ose pas aborder certains sujets, comme son
angoisse ou son envie de mourir.

En revanche, avec les spécialistes, Mme FOYER préfere que son mari I'accompagne car il pose
plus de questions. Peut-étre aussi ne se pose-t-elle pas la question de sa présence car « de foute
fagcon je ne peux pas y aller sans lui» ?

Elle se rend compte de la charge qui pese sur son mari et en souffre.
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Entretien N°9 : M. INSTIT — 65 ans — instituteur, retraité

M. INSTIT a 65 ans. C'est un instituteur a la retraite qui a exercé plusieurs autres métiers
antérieurement. Il vit avec sa femme depuis 1974, ils se sont mariés en 2012 et ont eu deux filles.
s viennent de demeénager dans une maison en milieu rural apres avoir vécu en région parisienne.
Sa femme est sa personne de confiance.

M. INSTIT a une maladie de Parkinson qui a été diagnostiquée en 2010 apres deux années
d'errance diagnostique. Sa dépendance s'est accrue fortement ces trois dernieres années.
Actuellement, il est dépendant pour tous les actes de la vie quotidienne, a des degrés variables
dans la journée. C'est uniqguement sa femme qui lui procure I'aide dont il a besoin. Elle s'occupe
de tout dans la maison.

Au fil de I'avancée de la maladie, M. INSTIT a d{ accepter progressivement sa dépendance, ce
qui n'a pas été une chose facile. Au début, il se sentait infantilisé par sa femme, parfois exclu de
la conversation et ne se rendait pas compte de la charge qui pesait sur elle. Apres discussion
entre eux, leur relation s'est équilibrée. Ils essayent de maintenir une vie de couple malgré la
dépendance.

Parfois, au début de la maladie, sa femme n’assistait pas a la consultation, surtout avec certains
neurologues qui « voulaient garantir I'intimité du patient ». M. INSTIT semble effectivement avoir
perdu un peu de cette intimité, il supplante son « je » et utilise le « nous ». Il affirme accepter cela
dorénavant.

Il préfere quand sa femme assiste a la consultation par peur d'oublier des informations ou de
présenter les choses sous un meilleur jour. Cependant, il n'est pas contre essayer des rencontres
seul avec son médecin traitant.
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Entretien N°10 : M. ELECTRIK — 57 ans — employé EDF, en invalidité

M. ELECTRIK a une sclérose en plaque qui a été diagnostiquée en 2001.

Il est marié depuis 1985 et vit en maison de plain pied en milieu urbain avec sa femme avec qui il
a eu deux fils. Son épouse est sa personne de confiance. M. ELECTRIK est en invalidité depuis
plusieurs années.

L'annonce de la maladie est un mauvais souvenir pour lui. Il a I'impression que cela a été baclé. Il
avait une vague connaissance de la maladie car une des tantes de sa femme en était atteinte.
Actuellement, l'invalidité progresse. Il marche seul dans la maison en se tenant, sa femme |'aidant
pour les transferts. Il se déplace a I'extérieur avec un déambulateur. Une demande de fauteuil
roulant électrique a été faite. Il présente également une dysarthrie. M. ELECTRIK reste autonome
pour |'alimentation et la toilette, dans un domicile qui a été adapté.

En consultation, c’est surtout sa femme qui participe, qui pose les questions et qui répond a celles
des médecins. Cela convient a M. ELECTRIK car il ne se sent pas capable d'étre seul. En effet, il
précise avoir des difficultés d'analyse et a peur de manquer de pertinence dans ses réponses. |l
trouve sa femme plus pertinente. Cependant, s'il a I'impression que quelque chose a été oublié,
il n'hésite pas a en faire part. lls ne préparent pas les entretiens médicaux au préalable.

M. ELECTRIK prend lui-méme les décisions pour sa sante, apres discussion avec sa femme. Il dit
que celle-ci s'assure qu'il a bien tout compris et c’est ensuite lui qui décide.

Il ne se rappelle pas de situation ou la présence de sa femme en consultation médicale lui a posé
probleme. Il est systématiquement accompagné.

La femme de M. ELECTRIK s'occupe également de sa belle-mere qui vit depuis peu en institution,
dans un contexte de démence évoluée. Il ne pense pas qu'elle vive mal la situation.
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3- Analyse thématique

Une analyse thématique dite continue a été réalisée. Elle a permis de faire ressortir des themes et
de les relier entre eux afin d'élaborer un arbre thématique présenté ci-dessous.

Ensuite, un tableau regroupant I'ensemble des themes a été produit avec, pour chacun d'entre
eux, des extraits de verbatim permettant de l'illustrer.

Enfin, nous analyserons les apports de cette thématisation.
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VIE DE COUPLE

RELATION PATIENT

AIDANT

TRANSPORT EN
CONSULTATION

AU QUOTIDIEN

DE L'AIDANT
PROTECTION
DU PATIENT
SOUTIEN PHYSIQUE
SOUTIEN
> SOUTIEN MORAL
INFANTILISATION
PROBLEMES
RELATIONNELS INCOMPREHENSION
AGRESSIVITE
> MALTRAITANCE
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AIDE AU DIALOGUE

QUANTITE INFORMATIONS

QUALITE INFORMATIONS

4

MEMORISATION

y

INTIMITE

RELATION
TRIANGULAIRE

\ 4

INHIBITION PATIENT

COMPREHENSION

INTEGRITE

BAISSE SPONTANEITE

BAISSE PARTICIPATION

4

RESTRICTIONS DES
THEMES

INTRUSION AIDANT
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EXCLUSION PATIENT

SECRETS

SUJETS TABOUS
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ACCEPTATION

DEPENDANCE

TRAITEMENT

RECONNAISSANCE
CHARGE —> MECONNAISSANCE
LA DIMINUER
RETENTISSEMENT
INFLUENCE
OBSERVANCE
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VIE DE COUPLE

« J'étais pas tres partant pour y aller mais jai pris sur moi
pour, pour passer un petit moment avec elle »

PROTECTION AIDANT

« Pour pas l'inquiéter. »

PROTECTION PATIENT

« C'est qu'elle ne voulait pas me démolir. Si elle mavait
expliqué ce que c'était elle maurait peut-étre démol,
tandis que la elle s'est tue. »

« Flle a tendance a étre protectrice »

SOUTIEN
PHYSIQUE/TRANSPORT

« De toute fagon je peux pas y aller sans lui »

SOUTIEN PHYSIQUE/AU
QUOTIDIEN

« Non non, mon mari euh il va maider mais les actions,
par exemple a maider pour faire a manger, du coup a
prendre le quotidien »

SOUTIEN MORAL

« Ah oui javais ma femme qui m'a boosté, qui m'a qui
ma... bien motivé »

« I/ est derriere moij, tout le temps, malgré tout ¢a. »

INFANTILISATION

« J'avais tendance a oublier des choses donc elle avait
tendance a faire la troisieme main, mais un peu comme
un adulte avec un enfant, je ressentais ¢a comme ¢a »

« /| s'occupe de moi comme un bébé. »

INCOMPREHENSION

« Patient : Ah oui. C'est elle qui m'en parle ou.
Moi : Et elle vous dit quoi ?
Patient : Bah elle comprend pas »

« Mon mari comprenait pas que je pouvais pas faire
tout »

AGRESSIVITE

« Parfois c’est pas facile surtout au début, je voulais pas
parler, je grognais, j'en voulais a tout le monde et a lui
aussi. Alors c'était pas facile, j'étais pas gentille avec lui
parfois. J'étais méchante avec lui. »

MALTRAITANCE

« Et bien lui il trouve que je me laisse aller, que je suis
euh... pas... par exemple il me leve le pied, mes pieds ils
répondent plus a mon cerveau, donc mon pied i/
retombe, alors il me dit « aide moi » mais je peux pas

« c'est parce que tu veux pas »... »

ROLE DECOURAGEANT

« Méme ma famille mes enfants mon mari ils me disaient
tous « oh arréte de nous embéter avec ¢ca » »

« Quand je tombais, je pleurais et mon mari me soutenait
pas, il mengueulait il disait « oh arréte de chialer » alors
e le vivais trés mal »
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DIALOGUE/QUANTITE
INFORMATION

« I/ pose beaucoup plus de questions que moi »

DIALOGUE/QUALITE
INFORMATION

« Pour ma part, c'est un plus. Je vais vous dire pourquoj,
parce que il y a des choses que j'oublie, que je ne sais pas
exprimer »

« Alors que ma femme des fois, modifie la chose et elle
peut avoir des questions plus pertinentes que prévu. »

DIALOGUE/MEMORISATION

« C'est une sorte de mémoire bis »

« C'est quelguefois on dit « je préfererais que toi aussi tu
poses des questions et puis que tu retiennes surtout »,
parce que... apres le malade il est stressé quand il est en
face, face a un médecin, plus ou moins, et euh jai
toujours des fois peur de ne pas retenir donc euh je lui dis
de poser des questions, aprés euh... voila quoi. »

DIALOGUE/COMPREHENSION

« Pour euh comprendre les choses, euh, parce gue moi je
m'adapte, jai du mal a m'adapter au niveau de la parole,
au niveau comprendre les choses. »

INTIMITE

« Déja on dort pas ensemble déja... »

« Oh bah on fait plus 'amour hein. »

BAISSE DE LA SPONTANEITE

« Moi . Quelles différences vous pouvez noter quand
votre femme est la ou non ? Sur le déroulement de la
consultation ?

Patient : ... Je sais pas euh. Peut-étre euh une djfférence
que moi je suis quelqu’un qui rigole beaucoup et peut-
étre que je dirals plus de bétises, mais je veux dire, voila
c'est tout. »

« Ouals peur que, peut-étre elle me dit « ouais taurais
pas dd dire ¢ca » ou, mais c'est vraiment minime hein. »

BAISSE DE LA PARTICIPATION

«Parce que on a tendance quand on est, c'est normal,
guand il y a un tiers on a tendance a lui laisser la parole
aussi »

« J'al tendance a me tourner vers lui quand mon médecin
traitant est la. Pour que c'est lui qui réponde »

« £t comme elle prend tout le temps les devants, bon
bah... elle me propose bon bah... jai tendance a étre
guand méme un pev.... Un peu peinard quor. »

« Moi . Est-ce que vous pensez quelle serait plus a votre
écoute que quand votre femme est présente ?
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Patient : Oh bah forcément oui. Et puis ¢ca me permettrait
de me libérer davantage, de pouvoir parler un peu plus
quoi guand méme. Parce que avec ma femme je vous dis
c'est pas facile »

INTEGRITE

« On a I'habitude d'avoir une troisieme main., un
troisieme pied, un troisieme supplétif. »

« La différence quand on est seul et qu'on est en sante,
c'est son intégrité physique qu'on défend. La mienne elle
est partagée avec le neurologue, elle est partagée par
toutes les personnes qui m'aident. Donc je suis pas un

« je » je SUIS Un « nous ». »

SECRET

« Moi . D'accord, et votre femme elle le savait 7

Patient : Oui elle le savait depuis le début... depuis le
début c'est son boulot

Moi : Et comment vous l'avez vécu le fait qu'elle sache et
pas vous ?

Patient : ... pas un manque de confiance, pas du tout »

« Faut volir si je serals dans ce cas-la, si un jour on
m'annonce, aujourd’hui... un cancer, je ne sais pas si je lui
dirais. »

SUJETS TABOUS

« Moi . Et dans votre participation, vous trouvez qu'il y a
des changements, quand vous étes toute seule avec votre
médecin traitant ?

Patiente : Bah c'est-a-dire que je diis tout ce que j'ai sur le
cceur. Quand ¢a va pas. Quand je me sens angoissée ou »

« Parce que il trouve que quand il est Ia je diis pas tout ce
que je pense. »

« Parce que quand mon mari est la vu le type de maladie
que jai euh, il y a des questions que je ne poserais pas
parce que pour ne pas l'inquiéter lui. »

INTRUSION DE L'AIDANT

« Alors le souci qu'll y ... c’est pas un souci... le truc qu'il y
a, c'est que systématiquement, elle simmisce, elle a son
mot a dire »

EXCLUSION DU PATIENT

« Elle répondait pour moi parfois mais c'était pas du tout
euh pour prendre ma place, c'était plutot pour maider.
Mais je prenais ¢a comme une sorte de remplacement,
alors que c'était simplement une aide »

« Bah parce que on laisse la parole a l'autre, ou alors le
médecin va parler a mon mari et puis moi je suis un petit
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peu du coup en retrait donc euh c'est pas forcément
agréable... »

«... bah... on disait a mon mari « on va faire ¢/ on va faire
¢a, ¢a va étre long », mais moi on me parlait pas, josais
pas parler... »

ACCEPTATION DE LA
DEPENDANCE

« Jal pris du recul par rapport &, par rapport a cette
nécessité de l'aide »

« Oh bah de toute facon, jaurais aimé étre plus
indépendante. Mais je sais que ce n'est pas possible »

RECONNAISSANCE CHARGE

« Mais c’est dur pour élle, c'est dur physiquement,
moralement, systématiqguement c'est elle qui se charge de
tout »

« Bon bah je trouve que je lui en demande trop... Puis
bon bah je voudrais bien quand méme qu’ll ait plus de

liberté »

« Bah que pour elle c’est pas toujours facile. »

MECONNAISSANCE CHARGE

« Bah comme elle a déja une tante qui a le méme
probleme que moi jai le méme probleme qu'elle, je
pense qu'elle est habituée. Donc elle... elle veut toujours
aider. »

DIMINUER LA CHARGE DE
L'AIDANT

« C'est moins de travail déja pour elle. Parce que la nuit
bah des fois... dans le lit javais des fuites, malgré... malgré
que j'étais protégé, javais quand méme des fuites.

Moi : D'accord. Donc c’est plus facile pour elle...

Patient : Ah oui, elle a moins de travail. »

« Mais le probleme c’est que, c’est que c'est un... ¢ca

RETENTISSEMENT détruit un peu sa vie de femme, elle n‘a plus aucune vie 3
CHARGE/SOUFFRANCE coté. Voila.
PATIENT Moi : Et ¢ca ¢ca vous...

Patient : Bah ¢ca mattriste oui. »
RETENTISSEMENT « Comme il s'est mis en retraite de bonne heure, pour
CHARGE/PROFESSIONNEL rester avec moi. »

INFLUENCE SUR LE
TRAITEMENT

« Parce que c'est elle qui en a parlé est-ce qu’il y avait un
meilleur moyen pour euh, pour, parce que javais un
traitement, mais le traitement il ne servait pas a grand-
chose pour moi, @ mon avis. Donc jai dit on arréte. Et la
elle a parlé elle I'a dit au médecin, et le médecin ma
proposé des bolus, tous les mois. »
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« Moi : Et vous l'avez fait pour elle ou pour vous ? Du
coup, de mettre les poches.
Patient : ... Bah les deux.»

« Mol : Est-ce que vous trouvez qu'elle influence les
décisions que vous prenez pour votre santé ?

Patient : Ah oui oul, complétement. Oui oui. »

OBSERVANCE TRAITEMENT

« Elle me diit « tu as bien pris tes médicaments ? » par
exemple. C'est un rappel. »
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Apports de 'analyse thématique

e La relation patient-aidant, un theme omniprésent :

A plusieurs reprises, les patients relevent que leurs conjoints leur apportent un soutien physique,
mais c'est essentiellement le c6té émotionnel qui ressort des entretiens. En effet, que ce soit en
positif ou en négatif, les patients rapportent de nombreuses interactions psychologiques avec
leur aidant. La majorité met en exergue un soutien moral indiscutable, fort et persistant dans le
temps, qui leur permet d’améliorer le vécu de la maladie.

Il existe cependant des limites a ce soutien psychique avec des problemes relationnels existants
entre les deux parties du couple. Par exemple, Mme Assmat dit de son mari qu'il ne lui apporte
pas de soutien moral, au contraire il a une attitude negative et décourageante.

Cependant, ce cas de figure est unique dans notre étude.

Il ressort alors tres généralement que les aidants ont un réle émotionnel positif, qu'ils aident les
patients a gérer les coups durs et les annonces, que ce soit au quotidien ou en consultation, et
qu'ils participent fortement au maintien du moral et de la volonté des patients.

e Larelation triangulaire, un difficile équilibre entre I'aide au dialogue et le risque d'exclusion :

Le theme de la relation triangulaire est également ressorti a de nombreuses occasions. Loin de
voir les choses de maniere manichéenne, les patients décrivent des situations complexes dans
lesquelles leurs aidants endossent plusieurs roles.

En effet, ils disent que leur conjoint aide au maintien d'un dialogue efficace entre eux et leur
médecin, que ce soit pour poser des questions, répondre a celles des médecins, mémoriser les
réponses ou les comprendre.

Cependant, cela se fait parfois au détriment de I'intimité ou de l'intégrité des patients. Ces derniers
se rendent compte qu'ils sont parfois exclus de la discussion.

Il est a noter que tous ne voient pas cette exclusion de la méme facon, ni ne I'expliquent par les
mémes raisons.

Par exemple, Mme Foyer trouve cela normal car son mari s'occupe d'elle tout le temps et elle a
pris I'nabitude qu'il se substitue a elle. Pour Mme Assmat, il s'agit surtout de s'épargner de la
fatigue en laissant son mari répondre pour elle. M. Electrik, M. Prof et M. Dujardin ont quant a
eux peur de ne pas répondre correctement aux questions.

Au total, les patients donnent les arguments suivants pour expliquer leur exclusion de la
conversation :

- Approfondir la discussion,
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- Retenir les informations en cas de mémoire défaillante,
- Suppléer le patient qui ne se trouve pas Iégitime pour parler,
- Suppléer le patient qui se fatigue en parlant,

- Se reposer sur l'aidant par facilité.

Malgré tout, les themes de lintégrité et de lintimité sont peu représentés dans les
enregistrements. L'impression générale est que cette baisse de participation semble normale aux
patients, notamment aux hommes. Seule Mme Lavente a une critique spontanée sur les
conséquences de la présence de son mari quant a sa participation en consultation.

e ladépendance:

Ce theme ressort de nombreuses fois. S'il est parfois difficile pour les patients d'accepter leur
dépendance, ils reconnaissent la charge que celle-ci implique pour leurs aidants. Un seul patient
semble méconnaitre les difficultés auxquelles doit faire face son épouse.

e |lesecret:

La préservation du secret médical ne semble pas poser de probléme aux patients.
On note cependant la mention de sujets tabous dans trois entretiens.
A chaque fois, ces sujets ne sont pas abordés afin de protéger l'aidant :

- Ne pas l'inquiéter par les éventuelles réponses des médecins aux questions sur 'avenir,
- Ne pas parler de dépression ou d'idée suicidaire,

- Ne pas parler de sujets douloureux.

e L'influence de 'aidant :

Dans les entretiens réalisés, il apparait que les aidants influencent peu les décisions de traitement.
On retrouve cette influence uniqguement dans trois récits. Seul un patient émet une critique, non
explicite, sur ce sujet.
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4- Analyse structurale

Différents champs lexicaux présentant un intérét pour I'étude ont été identifiés apres lectures
répétées des verbatims.

Les différentes conjugaisons des verbes ont été regroupées sous leur infinitif.

lls sont présentés dans les tableaux ci-dessous puis leurs apports sont analyseés.

Champ lexical de la « DEPENDANCE A L'AUTRE » : 78 répétitions

Mots Nombre de répétitions
Aide/aider 35
Besoin 9
Utile 1
Service 3
Occuper / s'occuper 14
Servir 1
Charge 3
Assister 1
Pas capable/capacité 4
Indispensable 1
Déleguer 1
Autonome 1
Indépendant 1
A ma disposition 1
Poids 1
Bébeé 1
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Champ lexical de la « COMMUNICATION » : 34 répétitions

Mots Nombre de répétitions
Oublier 3
Pas retenir 2
Entendre 3
Ecouter 5
Participer 1
Comprendre 11
Exprimer 5
Partage 2
Convivialité 1
Echanger 1

Champ lexical du « SOUTIEN MORAL » : 23 répétitions

Mots Nombre de répétitions
Confiance 5
S'appuyer sur 1
Sécurite 1
Raison de vivre 1
Ne pas inquiéter 2
Etre derriére 2
Booster 2
Motiver 1
Rassurer 1
Stimuler 1
Ne pas démolir 1
Remonter 1
Protectrice 1
Epauler 1
Soutien 2
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Champ lexical de « L'INTEGRITE/INTIMITE » : 10 répétitions

Mots Nombre de répétitions
Intime/intimité 3
Exclusion 1
En retrait 1
Liberté 1
Couple 1
S'immiscer 1
Vase clos 1
Intégrité 1

Champ lexical de la « DIFFICULTE » : 33 répétitions

Mots Nombre de répétitions
Probléme 5
Attrister 2
Ennuyer 1
Souci 2
Difficile/difficulté 2
Pas possible 2
Pas évident 4
Pas facile 8
Le vivre mal 5
Dur 2
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Champ lexical de la « FATALITE/OBLIGATION » : 31 répétitions

Mots Nombre de répétitions
Obliger 17
Nécessaire 3
Pas le choix 3
C'est normal 1
De toute facon 2
Pas faire autrement 1
Habitude 4

Champ lexical du « CONFLIT » : 10 répétitions

Mots Nombre de répétitions
En vouloir 2
Ne pas soutenir 1
Engueuler 2
Grogner 1
Méchant.e 1
Pas gentil.le 1
Etre dur 2
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Apports de |'analyse structurelle

e Le soutien moral :

Son champ lexical est représenté a vingt-trois reprises et retrouvé dans six entretiens. Cela montre
son importance et la reconnaissance des patients envers leurs conjoints. M. Dujardin dit que « AA
oul j'avais ma femme qui m'a boosté, qui m'a qui ma... bien motivé, mes enfants également.
Fallait bien que je me batte pour quelque chose. C"est sdr que je pense tout seul autrement,
bof.. ».

Sans l'aidant, plusieurs patients disent qu'ils ne pourraient pas rester a leur domicile. Par exemple,
Mme Foyer dit que « Oh bah si je 'avais pas je serais obligée daller dans une maison » et M.
Cocktail « heureusement que je I'ai parce que, c'est vrai que tout seul bah je serais place, ouais je
serals placé ».

En consultation également, ce soutien est omniprésent, notamment afin de faciliter I'échange
d'informations au sein de la triade. On retrouve cela notamment avec le duo que M. Prof forme
avec sa femme : « elle a son mot a dire, parce que moi il y a des choses que je narrive pas a
exprimer correctement. Alors elle, elle prend le relai de telle fagon a bien définir ce que je ressens,
ou jai mal, etc ».

e ladépendance:

Ce registre est omniprésent dans les dix récits. Les patients sont conscients de cette dépendance
et de la charge quelle implique pour leur conjoint. Seuls M. Electrik et Mme Lavente ne décrivent
pas leur dépendance comme étant un poids ou ayant des conséquences pour leur compagnon.

A de nombreuses reprises, le champ lexical de 'aide était mélé a celui de la fatalité et de
I'obligation, comme si tout était fixe, non soumis a d’éventuels changements et rendu inexorable
du fait du handicap. Par exemple, quand je demande a Mme Assmat pourquoi elle ne se sent pas
génée que son medecin s'adresse directement a son mari, elle me répond que « Bah parce que,
c'est lui qui s'occupe euh, euh, de moi, donc euh il sait tout, c’est normal ».

Nous avons le sentiment que |'obligation est bidirectionnelle. Les patients interrogés pensaient
étre redevables a leurs conjoints pour 'aide apportée. Par exemple, M. Cocktail est prét a aller
vivre en institution uniquement car il ressent cela comme un besoin pour sa femme apres tout ce
qu'elle a fait pour lui. Les décisions prises ne sont donc plus uniquement centrées sur le patient,
méme si c'est une volonte de celui-ci.

e La communication :

Celle-ci est également ressortie a de multiples reprises, que ce soit dans le couple ou au sein de
la triade avec le médecin. Cela montre I'importance, pour les patients, de la discussion, des
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explications et d'une relation de soin basée sur le dialogue, que ce soit avec leur médecin ou avec
leur aidant.

e Le conflit:

Le vocabulaire lié au conflit est peu retrouvé dans les verbatims. Seules deux patientes, Mme
Boulanger et Mme Assmat, utilisent ce registre : I'une pour caractériser son comportement et la
deuxieme pour caractériser celui de son mari. Dans les autres couples, méme quand l'aidant
influence les décisions de traitement, il n‘est pas retrouvé d'animosité entre les deux parties.
Cependant, I'équilibre dans le couple est parfois soumis a turbulences, comme pour M. Instit qui
explique avoir da faire « des mises au point » avec sa femme au début de la maladie, pour que
I'un et I'autre trouvent leur place : lui pour accepter l'aide sans la prendre pour un di et elle pour
éviter de l'infantiliser.

e L'intimité:

Les registres de l'intimité et de I'intégrité sont également peu représentés. On retrouve seulement
dix occurrences. Par exemple, M. Instit dit que son intégrité a d étre mise de coté, et qu'« (7))
n'est plus un je mars un nous ». Les aidants prennent parfois une place si importante que le patient
s'efface en tant que personne propre.
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5- Analyse conceptuelle

Il est complexe de diviser les couples étudiés en catégories bien différentes selon les roles
endossés par les aidants. En effet, les relations se jouent a plusieurs niveaux, évoluent au fil du
temps et sont tributaires du passé.

Cependant, plusieurs groupes semblent se dessiner, sans possibilité de mettre des séparations
franches entre eux.

Relation patient/aidant équilibrée :

Les conjoints aidants sont présents. lls procurent le soutien nécessaire et améliorent la relation
médecin-patient, tout en permettant a celui-ci de s'exprimer, de garder son intégrité et sa force
de décision.

Cet équilibre est parfois obtenu apres discussion et remise a plat entre les deux parties. Les
patients ont un vrai réle a jouer dans leur parcours médical, prennent les décisions pour leur
santé, en étant épaulés quand ils le souhaitent.

Aidant prédominant :

Les patients reportent la aussi les roles positifs habituels de la présence de leur conjoint, mais cela
est a pondérer. En effet, certains aidants deviennent omniprésents, ne laissant que peu d'intimité
au patient, parlant et décidant a leur place. Tout ceci est peu critiqué par les personnes malades,
mais transparait néanmoins dans les entretiens.

Cas particulier de Mme Assmat :

En effet, malgré le soutien physique et I'aide au dialogue apportés par son mari, ce dernier est
dans la maltraitance vis-a-vis de la patiente. Cet entretien a été plus compliqué que les autres a
réaliser. D'une part a cause de la VNI qui génait parfois la compréhension de certaines phrases,
d'autre part du fait du comportement de son mari, qui est intervenu en plein entretien a la limite
de I'agressivité.

Mme Assmat se rend compte du comportement de son mari, en souffre et le critique. Cependant,
a cause de sa grande dépendance, il ne lui semble pas y avoir d'autre option. Elle accepte d'étre
exclue de la conversation médicale car elle ne se sent pas capable physiquement. Mais outre cette
incapacité physique a faire face a son mari, il semble y avoir également une véritable emprise
psychologique de celui-ci a son encontre.
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DISCUSSION

1- Des forces et limites de I'étude
a- Les forces

La force principale de notre étude est son originalité.

Population :
De nombreuses études sur ce theme ont été réalisées en oncologie et en gériatrie mais tres peu

dans le cadre de handicaps acquis d'origine neurologique. La plupart des recherches dans ce
domaine concernent les phases terminales et les soins palliatifs de maladies dégénératives telles
que la SLA(3).

Or, les problématiques dans les relations patients-aidants et la charge de ceux-ci différent selon
les stades d'avancée de la maladie(40). L'investissement des conjoints/aidants peut également
varier, en qualité ou en quantité : un cancer foudroyant ne laisse que quelques mois, alors que
dans le cadre d'une SEP, par exemple, I'accompagnement se déroule sur plusieurs années. Les
répercussions physiques et psychologiques sur les aidants sont alors bien différentes.

Ne pas inclure de personnes ayant des troubles cognitifs permet aussi de travailler avec des
patients indépendants sur le plan psychique. lls ont gardé leurs capacités de réflexion et sont

capables de prendre des décisions concernant leur santé.

Point de vue des patients :

La majorité des études sur le sujet se sont faites avec une méthodologie tout autre. Il s'agit
notamment d'analyses d'enregistrements de consultation ou de questionnaires remis aux
patients, aux aidants ou aux médecins. A notre connaissance, aucune étude n'a été réalisée en
utilisant uniquement des entretiens semi-dirigés de patients.

Cela permet plus de proximité avec les ces derniers. lls peuvent également ressentir plus d'intérét
de notre part et donc se confier plus facilement.

L'utilisation d'entretiens semi-dirigés permet d'augmenter la force des réponses car il n'y a pas
de proposition toute faite : les réponses sont libres et spontanées.

Analyses qui se complétent :

L'utilisation de trois sortes d'analyses complémentaires est un atout. Leurs résultats s'additionnent
pour permettre d'appréhender de facon globale les réles attribués aux aidants par les patients.
Les analyses thématique et structurelle se recoupent parfois, avec la mise en évidence de themes
prédominants correspondants a certains registres de vocabulaires. Elles se completent également
car elles permettent de faire ressortir différentes nuances dans les propos des patients.
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b- Les limites

> Sur la sélection des patients

Plusieurs biais de sélection peuvent étre identifiés.

Tout d'abord, le recrutement s'est fait via les médecins qui m'ont proposé des patients qu'ils
pensaient pouvoir étre inclus. Il n"y a donc pas de hasard. On aurait pu imaginer un recrutement
autre ou complémentaire, de type « boule de neige », afin d'obtenir la variabilité maximale de
I'échantillon. Par exemple, les patients auraient pu me proposer de voir d'autres personnes qu'ils
connaissent comme étant dans le méme cas. Nous aurions pu également passer par des
associations de malades.

De plus, nous pouvons penser qu'il existe un autre biais de sélection dans la mesure ou les
patients devaient étre d'accord pour participer a I'étude. En effet, trois patients qui auraient pu
étre inclus ont refusé une fois les explications données. Or cela peut avoir des conséquences sur
les résultats. Par exemple, nous avons pu remarquer que peu de conflits existent dans les couples
interrogés, mais les duos ayant moins de problemes acceptent peut-étre plus facilement de parler
de leur relation.

Nous pouvons également remarquer qu’uniquement des couples mari/femme ont été inclus. Les
résultats auraient pu étre différents si nous avions eétudié des couples frere/sceur ou
parent/enfant. En effet, nous savons que la relation de base est déterminante car elle est
exacerbée par la dépendance(14).

De méme, une majorité d’hommes a été inclus alors que nous avons vu que les patients
accompagneés étaient en majorité des femmes(3).

Enfin, seulement des patients ayant des handicaps secondaires a des maladies neurologiques
acquises ont été inclus. Il aurait pu étre intéressant d'étudier des patients ayant un handicap
neurologique suite a un accident domestique ou de la voie publique. Apres discussion avec les
médecins rééducateurs, il apparait que ces patients, souvent jeunes, ne soient que peu souvent
dépendants. Aucun, parmi leur patientele, ne répondait a tous les criteres de sélection.

> Sur la force des résultats obtenus

Nous pouvons penser que notre étude comporte un biais méthodologique.
La principale difficulté a laquelle nous avons été confrontés lors des entretiens a été de faire parler
les patients de sujets sensibles.

Dans la majorité des cas, les patients étaient étonnés que je pose des questions sur les potentiels
effets négatifs de la présence de leur accompagnant en consultation. La fiche de présentation
préalable prenait la tout son intérét, afin de permettre une réflexion en amont. Méme lors du
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déroulé de I'entretien, a plusieurs reprises, les patients disaient ne pas avoir de probleme avec la
relation triangulaire, mais il était finalement retrouvé des limites en poussant plus loin la
discussion.

Ces hésitations ont plusieurs explications :

- La difficulté éthique de critiquer son aidant quand « il fait tout pour nous ».

- Le fait que I'entretien se déroule au domicile des patients : cela a strement participé a
rassurer les patients mais I'isolement auditif total par rapport aux aidants a parfois été
compliqué a obtenir et il peut étre délicat de parler de son conjoint dans l'intimité du
domicile familial.

- La légitimité pour répondre aux questions, que certains patients disent ne plus avoir (par
peur de mal répondre ou trop lentement). lls disent ne plus posséder cette légitimité avec
leurs médecins, donc avec nous par extension.

- Le fait que je ne sois pas leur medecin référent avec lequel il est plus facile de se confier.
Néanmoins, pour certains patients, cela a pu avoir l'effet inverse. Je connaissais
auparavant trois patients et cela n'a, a mon sens, pas modifié le déroulement des
entretiens.

- Latournure des questions, peut étre insuffisamment adaptée.

Les résultats peuvent alors étre biaisés. Nous avons pu remarquer également qu'a plusieurs
reprises, les patients disaient quelque chose et se reprenaient ensuite.

Pour limiter tout ceci, on aurait pu imaginer des rencontres entre plusieurs patients et ainsi faire
des entretiens de groupe(52). La dynamique aurait été autre et peut étre les patients, pouvant
partager leurs expériences, auraient été plus loin dans leurs réflexions.

Il est a noter également, que le canevas du questionnaire a été modifié apres deux entretiens,
comme prévu dans la méthode. Peut étre que cela a modifié également les résultats obtenus.

Enfin, nous avons dd faire face a un possible biais de confirmation d'hypothese. En effet, une revue
de la littérature a été réalisée au préalable, et le risque était que cela diminue notre objectivité au
moment de I'analyse des résultats. Cependant, ceci était prévu dans la méthode et je pense avoir
réussi a garder de la distance entre ce que j'avais lu et les verbatims.
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2- Des résultats confrontés a la littérature

Nous avons cherché a déterminer la vision des patients quant aux réles tenus par leur aidant dans
leur parcours médical. Dans notre étude, les réles positifs des aidants ressortent nettement par
rapport aux réle négatifs. Il en est de méme dans la littérature, malgré des méthodologies toutes
autres(5,7,9,12).

Les rdles positifs prépondérants de notre analyse sont le soutien émotionnel et l'aide a la
communication avec le médecin. Ce sont des items qui sont retrouvés a de multiples reprises a
la lecture d'autres études(3,7).

Un soutien émotionnel qui ne va pas de soi :

Cette nécessité de soutien peut paraitre évidente mais cela ne va pas toujours de soi, comme
nous avons pu le constater avec I'entretien de Mme Assmat. Dans la littérature également, on
retrouve un roéle décourageant dans de tres faibles proportions(7,9).

La maladie, et la dépendance par extension, exacerbent les relations préexistantes. Quand les
liens familiaux sont équilibrés, elle va les renforcer, mais quand il existe un déséquilibre, celui-ci
risque d'étre majoré(8,14).

La faible représentativité de ce role décourageant, que ce soit dans notre étude ou dans la
littérature, peut étre di au fait que ce soit un sujet délicat a aborder. Il est difficile de critiquer son
conjoint surtout quand celui-ci est également aidant, et encore plus devant des étrangers au
cercle familial. Les personnes malades peuvent également avoir une peur de I'abandon ou de la
maltraitance.

De plus, dans les familles ou il existe des conflits, les membres sont peut-étre moins a méme de
vouloir participer a des études sur ce sujet.

En 2016, une étude espagnole s'est intéressée a la relation entre les probléemes familiaux, visualisés
a l'aide d’'un génogramme, et le fait d'étre accompagné en consultation. Il a été démontré que
les patients accompagnés avaient de facon significative plus de soucis familiaux que les
témoins(53). Ceci est a pondérer car il y avait des différences significatives sur I'age et les
comorbidités entre les deux groupes, mais nous devons garder cela en téte et nous interroger
qguand des couples consultent ensemble.
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Une aide au dialogue médecin-patient pouvant contribuer parfois a I'exclusion de ce dernier :

L'aide a la communication avec le médecin est le deuxieme réle le plus important qui ressort de
notre analyse. Les patients, pour de multiples raisons, se reposent a de divers degrés sur leurs
conjoints pour participer a la discussion avec les médecins. Leur aide est utile a tous les stades de
la communication : écouter, comprendre et retenir les informations, poser des questions mais
également émettre leur point de vue. Dans I'ensemble de la littérature, les données abondent
dans ce sens(3,4).

Les raisons pour lesquelles les patients souhaitent que leurs conjoints participent activement a la
conversation triangulaire n‘ont cependant pas été étudiées en détail antérieurement.

Comme nous I'avons vu dans les résultats, de multiples causes ressortent et certaines flirtent avec
une conséquence pouvant étre attribuée aux aidants : contribuer a I'exclusion du patient.

Celle-ci est expliquée de diverses manieres par eux-mémes. Cependant, elle est peu représentee
dans notre travail : nous retrouvons ce theme dans trois entretiens uniquement, alors que celui
de la baisse de participation est plus frequent. Les patients ont, pour la majorité, intégré le fait
qu'il est normal pour eux de moins parler en préesence de leur aidant. Ils ne font pas ressortir que
cette baisse de participation est un probleme pour eux.

Dans la littérature, nous retrouvons ce risque d'exclusion a de multiples reprises(13,14,54).

La faible représentativité, dans notre étude, du theme de I'exclusion mais aussi de ceux de
I'intimité et de l'intégrité, tient peut-étre aux caractéristiques des patients. En effet, nous avons
inclus une majorité d’hommes avec une moyenne d'age de 65.3 ans. Nous pouvons donc étre
confronté a un probleme générationnel : ces personnes sont nées a une époque ou les hommes,
dans leur majorité, participaient moins au quotidien ménager et avaient peut-étre plus tendance
a se reposer sur leurs épouses(55).

La forte dépendance des patients inclus peut également étre une explication. Seule Mme Lavente,
qui a dorénavant une ADL supérieure a trois, critique d’emblée le fait d'étre parfois en retrait. Il y
a un lien de cause a effet entre le degré de dépendance et la baisse de participation. Une
personne se sentant infantilisée sur le plan physique peut avoir tendance a se laisser infantiliser
sur le plan psychique.

Outre la baisse de participation quantitative, la présence de l'aidant en consultation peut
également géner I'expression du malade et diminuer sa spontanéité. Nous retrouvons cela dans
I'entretien de M. Cocktail qui dit se retenir parfois de blaguer quand sa femme est présente. Ceci
est noté inversement dans une étude gériatrique de 1999 qui met en exergue que, souvent, quand
I'aidant est a I'origine du rire, le patient ne rit pas(24).
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Il pourrait étre intéressant de creuser cette notion, en analysant des consultations triadiques par
exemple. En effet, nous remarquons régulierement dans notre pratique quotidienne un tel effet
de blocage dans certains couples. Les aidants peuvent se sentir génés par ce que dit le patient
ou la maniere dont il le dit (dans le cadre de patients dysarthriques par exemple), et lui intimer,
verbalement ou non, de se taire. Cela reflete également la relation de couple sous-jacente.

Certains théemes peu abordés :

Dans I'ensemble de nos entretiens, le secret médical n'a été évoquée que dans un seul cas. Aucun
patient n'a parlé de baisse de la confidentialité ni d'un partage d'information trop important de
la part des médecins. Une étude de 2011 concernant des patients diabétiques ou ayant eu un
syndrome coronaire aigu, a montré que 4% des patients ont l'impression que les médecins
partagent trop d'informations avec leur entourage. Du c6té des médecins, 24% avaient déclaré
étre concernés par le fait de rompre les regles de confidentialité(4).

Cette discordance de pourcentage pourrait s'expliquer par un manque d'information des patients
quant au droit au secret médical(56), ou peut-étre y accordent-ils moins d'importance que les
médecins. Dans notre étude, une autre explication est plausible : les conjoints étaient tous les
personnes de confiance. Méme si cela ne diminue pas la force du secret médical, ces patients
acceptent peut-étre plus facilement que leurs aidants connaissent tout de leur parcours médical.

Cependant, dans trois entretiens, les patients ont déclaré de pas vouloir tout dire a leur conjoint.
Nous I'avons vu, les sujets sont tabous afin de protéger I'aidant : ne pas I'inquiéter sur l'avenir et
ne pas parler de sujets délicats et/ou douloureux.

Hormis la dépression, ce ne sont pas les sujets tabous habituellement retrouvés dans la
littérature(3,24). Cela corrobore I'idée qu'il y a un systeme de soins mutuels, avec des patients
qui, dans la limite de leurs possibilités, prennent soins de leurs aidants. La, on remarque qu'ils
essayent de préserver leur conjoint psychologiquement(36).

On peut noter que dans I'étude susnommée de 2011, a contre-pied des autres travaux, 44% des
patients déclaraient pouvoir discuter plus facilement de sujets sensibles en présence de leurs
accompagnants. Seulement, cela n'était pas une déclaration spontanée car les patients devaient
répondre de facon binaire a des propositions faites par les investigateurs(4).

L'aide a la prise de décision thérapeutique ne ressort pas ou peu, contrairement aux résultats de
I'étude REMEDE(1). Cela peut s'expliquer par la nature des pathologies présentées par les patients
inclus. En effet, ces derniéres n‘ont que peu d'alternatives thérapeutiques et c’est souvent les
médecins qui prennent les décisions.

De la méme maniere, les patients ne décrivent pas de situation ou leurs conjoints choisissent
totalement pour eux une option thérapeutique avec laquelle ils ne sont pas d'accord. Ceci a été
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abordé dans quelques entretiens mais, la encore, les patients se mettent en retrait et ne remettent
pas en question les décisions de leurs aidants.

Méme si I'option de traitement ou de choix d'avenir ne leur convient pas, certains patients
finissent par se ranger a l'avis de leur conjoint. Il y a plusieurs raisons a cela : la facilité, le manque
de confiance en soi, la culpabilité d'étre dépendant et enfin le soin de leur conjoint.
Ce dernier point a éte étudié : les patients dépendants se préoccupent de leur aidant et font
parfois des choix uniquement pour les soulager d'une partie de leur charge(27,39).
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CONCLUSION

Le but de notre étude était de déterminer le ressenti de patients dépendants, non gériatriques,
présentant un handicap physique, quant au role de leur aidant dans leur parcours médical et
notamment en consultation.

Les résultats sont concordants avec les études antérieures sur les aspects positifs de la présence
de I'accompagnant auprés du patient. Pour ce qui concerne les effets négatifs, nous ne retrouvons
pas les mémes données que dans la littérature : ils sont en général minimisés par les patients. La
forte dépendance des personnes inclues et la relation de couple préexistante jouent un réle
majeur dans la perception qu'ont les patients du réle de leur aidant. Les patients se focalisent
beaucoup sur leur dépendance et leur culpabilité par rapport a la charge qu’elle procure a leur
aidant, ce qui les empéchent parfois peut étre de dire tout ce qu'ils ressentent, sans méme qu'ils
ne s'en rendent compte.

Cependant, nous avons pu appréhender plusieurs idées nouvelles et mieux comprendre la place
complexe qu'ont les aidants aupres des patients dépendants. Trois catégories d'accompagnants
se sont dessinées. Tout d'abord, on a remarqué des aidants jouant un role équilibré, jonglant avec
soutien et aide tout en laissant sa place propre au patient. Il existe aussi ceux qui prédominent le
patient, I'empéchant de participer correctement a la relation de soin, tout en ayant un réle majeur
positif. Souvent, cette exclusion du patient se fait avec I'accord, verbal ou non, de celui-ci. Enfin,
nous avons été confrontés a un cas de maltraitance.

Du fait des criteres de sélection, nos résultats ne sont pas généralisables a I'ensemble des patients
dépendants, notamment pour ceux présentant des troubles cognitifs associés.

Des etudes compléementaires pourraient étre envisagees. Des entretiens de groupe de patients
seraient certainement interessants afin de recueillir la parole des malades libéres de la pression
possible du domicile et/ou de leur aidant.

Comprendre les réles attribués aux aidants par les patients doit permettre aux medecins de mieux
prendre en charge les personnes dépendantes. Régulierement, les consultations triadiques
posent probleme, en partie ou dans leur totalité, et nous n'avons pas de formation particuliere
pour les gérer(13). Les résultats de notre étude peuvent donc nous amener a remettre en question
notre facon de mener certaines consultations, afin d’améliorer la prise en charge globale de ces
patients dépendants et de les replacer au centre de la relation de soin.
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ANNEXES

Annexe 1: Grille ADL

Echelle d’autonomie (ADL)

ECHELLE A.D.L
Hygiéne Autonome 1
Corporelle Aide partielle Yo
Dépendant 0
Autonomie pour le choix des vétements et I'habillage 1
Habillage Autonomie pour le choix des vétements et I'habillage Yo
mais besoin d'aide pour se chausser.
0
Dépendant
Autonomie pour aller aux toilettes, se déshabiller et 1
se rhabiller ensuite.
Aller aux
toilettes Doit étre accompagné ou a besoin d'aide pour se 2
déshabiller ou se rhabiller.
Ne peut aller aux toilettes seul 0
Autonomie 1
Locomotion A besoin d'aide (canne, déambulateur, Yo
accompagnant)
0
Grabataire
Continent 1
Continence Incontinence occasionnelle A
Incontinent 0
Se sert et mange seul 1
Repas
Aide pour se servir, couper le viande ou peler un fruit Yo
Dépendant 0

Total =

/6
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Annexe 2 : Grille IADL

Echelle d’Activités Instrumentales de la Vie Courante (IADL)"

Identification du Patient :

Date :

Capacité a ... Cocher puis relier les points pour visualiser I'évolution :

A — ... Utiliser le téléphone

1 — De sa propre initiative, cherche et compose les numeéros

2 — Compose un petit nombre de numéros bien connus

3 — Répond au téléphone mais n'appelle pas

4 — Incapable d'utiliser le téléphone

B — ... Faire les courses

1 — Fait les courses de facon indépendante

2 — Fait seulement les petits achats tout seul

3 — A besoin d’'étre accompagné quelque soit la course

4 — Totalement incapable de faire les courses

C — ... Préparer les repas

1 — Prévois, prépare et sert les repas de facon indépendante

2 — Prépare les repas si on lui fournit les ingrédients

3 - Est capable de réchauffer les petits plats préparés

4 — A besoin qu’on lui prépare et gqu’on lui serve ses repas

D — ... Entretenir le domicile

1 — Entretiens seul la maison avec une aide occasionnelle pour les gros
travaux

2 — Ne fait que les travaux d’entretien quotidiens

3 - Fais les petits travaux sans parvenir & garder un niveau de propreté
suffisant

4 — A besoin d'aide pour toutes les taches d’'entretien du domicile
5 — Ne participe pas du tout & I'entretien du domicile

E — ... Faire la lessive

1 — Fait toute sa lessive perso. ou la porte lui-méme au pressing

2 — Lave les petites affaires

3 — Toute la lessive doit étre faite par d'autres

F — ...Utiliser les moyens de transport

1 — Peut voyager seul et de facon indépendante

2 — Peut se déplacer seul en taxi ou par autobus

3 — Peut prendre les transports en commun s'il est accompagné

4 — Transport limité au taxi ou a la voiture avec accompagnement
5 — Ne se déplace pas du tout

G — ... Prendre les médicaments

1 - S’occupe lui-méme de la prise (dosage et horaire)

2 — Peut les prendre par lui-méme s'ils sont préparés a l'avance

3 — Incapable de les prendre de lui-méme

H — ... Gérer son budget

1 — Totalement autonome (fait des cheques, paye ses factures,...)
2 — Se débrouille pour les dépenses au jour le jour, mais a besoin d'aide
pour gérer a long terme

3 — Incapable de gérer I'argent nécessaire a payer ses déepenses au jour
le jour
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Annexe 3 : Questionnaire quantitatif

Q1/ Etes-vous : D Un homme ? DUne femme ?
Q2/ QUEI €St VOIIE AgE 7 ..o

Q3/ Exercez-vous une activité professionnelle ? Si oui laquelle ? Etudes ?

Q7/ Vivez-vous seul ? Si non avec qui vivez-vous ? Viviez-vous avec cette personne avant
I"annonce de votre maladie/handicap ?

Q11/ Concernant votre accompagnant :

- Sexe:
- Age:
- FEtudes:

- Profession :

- Probléme de santé:
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Annexe 4 : Guide d'entretien semi-directif

Question initiale : Que pensez-vous du role de votre femme/mari aupres de vous ?

Questions de relance :

1/ Sur la maladie

Son annonce : comment ? avec qui ? ressenti ?

Les connaissances du patient sur sa maladie

Les traitements : qui prend les décisions ?

Les hospitalisations: qui décide? racontez-moi votre derniere hospitalisation
(conventionnelle/répit)

Les conséquences: la dépendance: alimentation? toilette ? déplacement ?
administratif ?

2/ Sur la consultation en elle-méme

Accompagnement systématique ? Si non : quelles différences ? (relation avec le praticien,
participation, compréhension, prise de décision)

Ecoute suffisante ?

Modification du déroulement au fil de I'avancée de la maladie ?

Relation avec les médecins ?

Souhait d'avoir des consultations en téte a téte avec les médecins ?

3/ Sur 'aidant

Qualification de son role ?

Sujets de désaccord ?

Occasions ou sa présence a posé un probleme ?
Sujets non abordés en sa présence ?

Influence sur les décisions médicales ?

Relation avec les médecins ?

4/ Sur I'avenir

Souhaits concernant la place de votre aidant dans le parcours médical ?
Attentes identiques ?
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Annexe 5 : Fiche de présentation de |'étude transmise aux patients

Madame, Monsieur,

Je réalise actuellement ma these de médecine générale portant sur le point de vue de patients
présentant un handicap physique a propos du réle de leur accompagnant aupres d'eux dans leur
parcours médical.

Le but de cette étude est de déterminer votre point de vue, ce que vous pensez, du réle de votre
accompagnant aupres de vous ; notamment lors des consultations médicales. Pour cela, on va
parler du déroulement de vos consultations médicales, notamment des derniers rendez-vous,
mais aussi des hospitalisations et des traitements. Il s'agit d'expliquer quel réle peut avoir votre
aidant mais aussi et surtout de mettre en avant votre ressenti de ce rdle : est-ce que cela vous
convient ? Vous sentez-vous parfois géné qu'il soit la en consultation ? Que voudriez-vous
changer si cela était possible ? Quels sont les bénéfices de la présence de votre accompagnant
et quelles en sont les limites ?

L'étude est faite sur une douzaine d'entretiens de patients, qui sont volontaires comme vous. Les
résultats nous serviront a modifier notre comportement en consultation, afin de mieux prendre
en charge les patients et leurs aidants, de mieux les guider, tout cela dans un souci d'amélioration
des relations entre médecin, patient et aidant.

En aucun cas il ne s'agit d'émettre un jugement de valeur, chaque couple ayant son mode de
fonctionnement, son histoire, ses particularités. C'est justement pour ces raisons qu'il me faut
étudier différents patients, car on ne peut pas faire de généralité sur un sujet comme celui-ci.

Comme convenu par téléphone, je vous propose de venir chez vous, le jour qui vous convient,
afin de réaliser un entretien oral, qui sera enregistré a l'aide d'un dictaphone. Tout ce que vous
direz sera anonyme.

Léa Sittler, remplagante en médecine générale

Mail : lea.sittler@orange.fr

Téléphone : 06.23.12.08.40
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Annexe 6 : Formulaire de consentement éclairé

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE

Je, soussigné.e déclare accepter librement et de facon
éclairée, de participer comme sujet a I'étude intituléee :

Les aidants dans le parcours médical. Points de vue de patients adultes de moins de 75 ans

présentant un handicap physique. Etude qualitative par entretiens semi-directifs.

Apres avoir pris note des informations orales et écrites que jai pu prendre aupres de
I'investigateur principal Mme SITTLER Léa, je consens a ce que I'entretien mené en téte a téte soit
enregistré par dictaphone et que les données ainsi obtenues soient utilisées pour I'étude
susnommeée.

J'ai bien noté que ces données seront anonymisées et strictement confidentielles.

Je comprends également que mon consentement pourra étre retiré a tout moment sur simple
demande de ma part.

Fait a

Le

Signature :

Partie médecin :

Je, soussignée, SITTLER Léa, certifie avoir donné les informations orales et écrites au patient
concernant I'étude susnommeée, ses modalités pratiques et son objectif.

Fait a
Le

Signature :
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NOM : SITTLER PRENOM : LEA

Titre de These : Les aidants dans le parcours médical. Points de vue de patients adultes de
moins de 75 ans présentant un handicap physique. Etude qualitative par entretiens semi-
directifs.

RESUME

Introduction : Les maladies chroniques invalidantes devenant de plus en plus fréquentes, les
médecins sont amenés a inclure tres régulierement des tierces personnes dans la relation de soin.
Cette relation triangulaire présente des avantages mais aussi des inconvénients. Bien qu'ils
devraient étre au centre de leur prise en charge médicale, les patients dépendants ont peu éte
interrogés a ce sujet: comment percoivent-ils la présence de leur aidant dans leur parcours
medical ?

Methode : Les patients inclus devaient avoir moins de 75 ans, une ADL inférieure ou égale a trois,
et ne devaient pas avoir de trouble cognitif. Une étude qualitative a été faite avec pour base de
travail des verbatims issus d'entretiens semi-dirigés. Une lecture de la littérature en amont a
permis de cibler les questions posées aux patients. Une retranscription mot a mot a ensuite été
faite. Des analyses thématique, structurale et conceptuelle ont enfin été réalisées.

Résultats : Dix entretiens ont été exploités. L'analyse thématique a permis de mettre en évidence
deux themes préedominants : la relation patient-aidant et la relation triangulaire. Les patients
rapportent de nombreux rdles positifs a leur aidant : le soutien moral et physique et l'aide a la
communication avec le médecin notamment ; tout en faisant part de certaines limites comme les
risques d'exclusion, de baisse de participation et d'éviction de certains sujets de discussion.
L'analyse structurale a permis de mettre en évidence que les patients se focalisent beaucoup sur
leur dépendance et leur culpabilité par rapport a la charge qu’elle procure a leur aidant, ce qui
les empéchent parfois peut étre de dire tout ce qu'ils ressentent, sans méme qu'ils ne s'en rendent
compte. Grace a l'analyse conceptuelle, trois modes de fonctionnement de la relation patient-
aidant ont été mises en avant : relation équilibrée, aidant prédominant et maltraitance.

Conclusion : Nos résultats sont concordants avec les études antérieures, méme s'ils ne sont pas
généralisables de part les criteres de sélection. Comprendre les ressentis des patients sur leur
accompagnant peut permettre aux médecins de mieux prendre en charge ces patients et
d'adapter leur prise en charge. Des études complémentaires seraient intéressantes tout comme
réfléchir a des formations sur les relations triangulaires pour les médecins.

MOTS-CLES : patients — aidants — relation triangulaire — dépendance

75





