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Dans les pays occidentaux, l’espérance de vie augmente, la France n’échappe pas à 

cette tendance. Les progrès de la médecine, notre système de santé, notre hygiène 

de vie entre autres sont à l’origine de ce phénomène. Cependant l’allongement de la 

durée de vie n’est pas sans conséquence. Avec l’avancement en âge, de 

nombreuses personnes sont atteintes de troubles cognitifs nécessitant une aide. 

Cette dernière est souvent apportée par le conjoint ou un parent qui parfois se trouve 

démuni, fatigué face à la maladie de son proche. 

Il existe, à Nancy, un hôpital de jour spécifique à la Maison Hospitalière St Charles. 

Cet endroit étant particulier, il nous a semblé intéressant d’évaluer le ressenti et la 

perception de l’apport de l’hôpital de jour de cet établissement, pour l’aidant et le 

médecin traitant de la personne âgée polypathologique, dans l’objectif de lui 

permettre de rester à domicile le plus longtemps possible, et d’accompagner son 

projet de vie. Préalablement, il nous est apparu nécessaire de rappeler certaines 

définitions et les différentes structures existantes ainsi que leur fonctionnement.  

Ainsi dans le travail d’écriture qui va suivre, les deux parties sont indépendantes 

mais complémentaires. Dans la première partie, nous abordons certains rappels et la 

deuxième partie, rédigée sous forme d’article, traite de notre sujet d’étude. 
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PARTIE I : Définition – Rappel – Les différentes structures d’aides 
 

Dans un premier temps, il est nécessaire de bien délimiter le champ d’application de 

cette étude. C’est pourquoi, nous donnerons une définition précise de l’aidant et de 

la personne âgée dépendante avant de rappeler les différentes structures existantes 

et plus particulièrement de détailler l’hôpital de jour. 
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I. Définitions 
 

1. Définition de l’aidant  

 

Afin de mieux comprendre cette étude, il est important de définir ce que l’on entend 

par aidant : les aidants dits naturels sont également appelés aidants « non 

professionnels », « informels », « familiaux », « proches », ou « caregivers » en 

anglais. Ils n’ont pas été formés pour cette tâche qu’ils assurent de 

façon « informelle », non rémunérée, contrairement aux aidants « professionnels ».  

« L’aidant dit naturel est la personne non professionnelle qui vient en aide à titre 

principal, en partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage, 

pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulière peut être prodiguée de 

façon permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, 

soins, accompagnement à l’éducation et à la vie sociale, démarches administratives, 

coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication, activités 

domestiques, etc. »(1) (2)(3). 

En France, il est estimé que 4,3 millions de personnes de 16 ans ou plus aident 

régulièrement une personne de 60 ans ou plus vivant à domicile et présentant un 

problème de santé ou un handicap. Parmi les aidants, la majorité est issue de la 

famille (environ 83%) mais on retrouve aussi 5% d’amis, 3% de voisins et 9% 

d’autres personnes (4). D’après l’enquête IPSOS 2009, parmi les membres de la 

famille, on estime à 62% les aidants conjoints ou concubins de personnes âgées, 

atteintes de la maladie d’Alzheimer (5) 

 

2. Définition de la personne âgée dépendante 

 

La dépendance se définit comme la perte d’autonomie et l’incapacité pour une 

personne de réaliser, sans aide extérieure, les gestes de la vie quotidienne (toilette, 

habillage, alimentation, déplacement..). Les causes sont variées avec l’intrication de 

facteurs médicaux, psychiques et sociaux.  

http://aidants.mesdebuts.fr/
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La personne âgée dépendante est définie selon l’enquête Handicap-Santé (INSEE) 

2008-2009 comme « un état durable de la personne entraînant des incapacités et 

requérant des aides pour réaliser des actes de la vie quotidienne. » Cette définition 

se rapproche des critères utilisés pour évaluer le degré de dépendance des 

bénéficiaires potentiels de l’allocation personnalisée d’autonomie (APA). Cette 

allocation s’adresse aux personnes âgées de 60 ans ou plus, résidant à domicile ou 

en établissement et confrontées à des situations de perte d’autonomie. Il existe 

différents niveaux de dépendance qui peuvent être définis selon la grille AGGIR 

(Autonomie Gérontologique Groupe Iso-Ressources) (Annexe 1). L’évaluation est 

basée sur 17 points, de la faculté à se repérer dans le temps à la capacité à 

s’alimenter seul. Suite à ce test, la personne est classée selon son niveau de 

dépendance. Les niveaux de dépendance sont au nombre de 6 : de GIR 6 à GIR 1 

(groupe iso-ressources). Plus le GIR est bas, plus la personne est dépendante. Les 

quatre premiers groupes iso-ressources (GIR 1 à 4) ouvrent droit à l’APA. Près de 

1,2 millions de personnes sont bénéficiaires de l’APA en 2012 en France (dont 720 

000 vivent à domicile) (6) (7) 

 

http://www.radiancehumanis.com/conseils-prevoyance/dependance/perte-autonomie-plus-de-personnes-dependantes-france
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II. Hôpitaux de Jour Gériatriques à Nancy  
 

1. Généralités 

 

Actuellement, en France, il est recensé plus de 150 hôpitaux de jour gériatriques se 

divisant en différents types : (7) 

 les hôpitaux de jour psychogériatriques,  

 les SSR : soins de suite et réadaptation  

 les MCO : Médecine, chirurgie ou obstétrique.  

D’un point de vue local, l’agglomération nancéenne compte quatre hôpitaux de jour 

pour personnes âgées dont les missions sont complémentaires :  

 un psychogériatrique (Centre Psychothérapique de Nancy (CPN)) 

 un SSR (Centre Florentin) 

 deux MCO :  

- celui du Centre Hospitalier Régional et Universitaire (CHRU) de 

Brabois  

- celui de la maison Hospitalière St-Charles (MHSC), établissement 

situé au centre-ville de Nancy.  

Chaque type d’HDJ a un fonctionnement différent. Nous verrons tout d’abord le 

fonctionnement de l’HDJ du CHRU, puis celui de l’HDJ Florentin et enfin celui du 

CPN. La spécificité de celui de la MHSC sera détaillée dans un autre chapitre 

 

1.1 L’HDJ du CHRU  

 

L’hôpital de jour de BRABOIS est un HDJ diagnostique et accueille chaque jour entre 

cinq et sept patients qui relèvent de la gériatrie. Ces personnes âgées sont souvent 

polypathologiques, polymédicamentées. La réalisation d’un bilan en ambulatoire peut 

être souvent compliquée. Ainsi, la structure du CHRU avec son plateau technique 

pluridisciplinaire permet de faciliter l’accès aux soins et la réalisation de bilans 

complets sur une journée. Des bilans de pathologies somatiques (anémie, troubles 
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de la marche, altération de l’état général …) mais aussi des bilans de troubles 

cognitifs sont ainsi réalisés. Les différents examens prodigués s’étalent sur une 

journée : il s’agit bien sûr d’une évaluation gérontologique multidisciplinaire (gériatre, 

neurologue, gérontopsychiatre, neuro-psychologue, ergothérapeute…) à laquelle 

s’adjoignent différents examens complémentaires en fonction du motif d’admission 

nécessitant un plateau technique adapté, ou des gestes techniques d’investigation 

ou thérapeutiques. 

Au vu des résultats des examens complémentaires, une synthèse sera réalisée et 

communiquée au patient ainsi bien sûr qu’au médecin traitant. 

 

1.2 L’HDJ Florentin  

 

L’HDJ Florentin est un SSR pouvant accueillir dix patients par jour. Des bilans sont 

réalisés et des prises en charge journalières sont proposées en cas de pathologies 

locomotrices ou plus spécifiques telles que l’instabilité posturale, l’incontinence 

sphinctérienne, la basse vision, les camptocormies…. La prise en charge reste 

multidisciplinaire avec médecin, infirmier, kinésithérapeute, ergothérapeute, 

psychologue, diététicienne, podologue, orthophoniste, orthoptiste, assistance sociale 

et plateau complet de rééducation. 

 

1.3 L’HDJ du CPN  

 

L’HDJ du CPN est un centre psychogériatrique. Les patients pris en charge sont des 

personnes âgées, résidant dans le grand Nancy, qui présentent soit des troubles de 

l'humeur, soit des troubles anxieux avec ou sans troubles cognitifs, soit un suivi de 

crise suicidaire. Le patient est admis après avoir eu une consultation avec un 

psychiatre du service. 

Entre le patient et le professionnel, un contrat individuel de prise en soins pour une 

durée de trois mois est mis en place. Le patient vient de 9h à 17h de façon 

séquentielle ou continue. La prise en soins peut être individuelle ou collective (par 
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médiation corporelle, sensorielle ou cognitive). Une évaluation psychologique et 

médicale est réalisée de façon régulière. Aucun soin somatique n'est délivré. 

L'équipe est composée de psychiatre, psychologue, cadre de santé, infirmière, aide-

soignant et ergothérapeute. De plus, des professionnels extérieurs comme 

musicothérapeute, éducatrice en activité physique adaptée, relaxologue peuvent 

intervenir. 

 

2. La spécificité de l’HDJ de la Maison Hospitalière Saint-Charles  

 

L’hôpital de jour gériatrique de la Maison Hospitalière Saint-Charles est un HDJ 

particulier et spécifique. Il accueille entre 5 et 10 patients par jour. Ses 

deux fonctions principales sont le diagnostic et la prise en soins. Cette dernière a 

une forte composante non médicamenteuse multidisciplinaire. La famille, l’entourage 

du patient sont également accompagnés.  

Sa spécificité réside dans la prise en charge de patients complexes. Les personnes 

âgées hospitalisées à l’HDJ sont polypathologiques et présentent le plus souvent des 

troubles cognitifs, des troubles du comportement, des troubles de l’équilibre… avec 

toujours un retentissement sur l’entourage et son fonctionnement (famille, proches, 

professionnels). Souvent, les troubles cognitifs ou anxio-dépressifs sont évolués 

sans relever pour autant de la gérontopsychiatrie.  

Le retentissement des troubles forme une situation complexe d’un point de vue 

familial et social. La problématique systémique familiale est ardue. L’aidant et/ou 

l’aidé sont souvent en refus d’acceptation de la maladie, des tensions dans la dyade 

aidant/aidé sont présents, parfois même de la maltraitance. Ainsi les structures 

d’aides classiques se retrouvent inappropriées ou en échec. L’HDJ de la MHSC est 

alors le recours adapté aux besoins de la situation. 

L’ambition de l’HDJ de la MHSC est de faire retrouver de la sérénité dans l’épreuve 

du vieillissement pathologique vécue par la personne et son entourage (incluant 

même parfois ses soignants, qui se retrouvent mis en échec ou en tout cas 

atteignent leurs limites et se sentent impuissants). L’objectif est de les aider dans 

l’acceptation de la situation, mais pas au sens résignation mais au sens d’apprendre 
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« à faire avec », c’est-à-dire inventer un quotidien qui devient vivable, en 

reconnaissant les moments d’éclaircies et de bonheur  (il y en a quand on parvient à 

les identifier, ou qu’on aide à les identifier)  

Pour cela, l’équipe soignante est multidisciplinaire, elle est composée d’une 

infirmière, d’une aide-soignante, d’une secrétaire, d’un médecin à mi-temps, et de 

différents intervenants : ergothérapeute, psychomotricienne, psychologue, 

musicothérapeute. La structure est un lieu de stage pour les étudiants en médecine 

(externe et interne de médecine générale) 

Une géronto-psychiatre, une orthophoniste, une neurologue, un algologue 

interviennent à la demande sur des situations particulières. 

 

2.1 Organisation globale, déroulé d’une journée : importance de la 

relation d’aide et création d’un lien de confiance 

 

L’infirmière accueille la famille et le patient, réalise les bilans biologiques prescrits, 

programme les rendez-vous pour les examens complémentaires, vérifie et distribue 

les médicaments, tout en observant le comportement du patient. L’aide-soignante 

accueille le patient et propose une collation, prend les constantes, observe le 

comportement, pèse le patient, sert le repas (repas délivré à l’assiette plat après plat, 

comme au restaurant, autour d’une table ronde, ce qui favorise la convivialité), aide 

le patient pour les différentes tâches du quotidien si nécessaire, participe et aide le 

thérapeute lors des différents groupes (observation comportementale, co-

thérapeute). 

Le patient est adressé par son médecin traitant, et bénéficie d’un bilan global 

diagnostic de type médico-psycho-social à son arrivée. Celui-ci va permettre de faire, 

ou de refaire, le point globalement et d’évaluer ses besoins. Nécessite-t-il une prise 

en soin hebdomadaire, et si c’est le cas quel groupe va-t-il pouvoir intégrer ? Dans 

quels objectifs ? Quelles stratégies pour observer son comportement ? Le patient, 

bénéficiant si besoin d’une prise en soin hebdomadaire, va pouvoir suivre, en 

fonction de son évolution, une thérapie adaptée à ses troubles, pendant plusieurs 

semaines voire plusieurs mois. Lorsqu’il est constaté une stabilisation, une 
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amélioration du comportement, une acceptation de la situation par les aidants, il est 

possible de proposer au patient et à sa famille un relais en accueil de jour ou l’arrêt 

de la prise en soin hebdomadaire, sans pour autant rompre le lien avec le patient, le 

suivi devenant moins rapproché. On évite ainsi des ruptures brutales à domicile, et 

des passages aux urgences itératifs, voire des situations de maltraitance à domicile 

(du fait de l’épuisement de l’aidant ou des troubles du comportement de l’aidé). 

Le trajet du domicile au service hospitalier de l’HDJ peut être réalisé le matin et le 

soir par une société de transports médicaux (taxi ou VSL). C’est là aussi un temps 

d’observation comportemental privilégié, et tracé. 

 

2.2 Modalité d’admission en HDJ 

 

Un courrier concernant le patient est adressé par son médecin traitant ou par un 

spécialiste (gériatre – gérontopsychiatre, neurologue) à l'HDJ. Après réception de la 

demande écrite, un pré-projet est réalisé (Annexe 2). Celui-ci permet de réunir les 

antécédents, le mode de vie, le traitement, le comportement, les difficultés 

rencontrées au quotidien, ainsi que les examens et consultations déjà effectuées 

auprès d’autres spécialistes (particulièrement au niveau cognitif). Ces informations 

sont recueillies par contacts téléphoniques auprès du médecin traitant et auprès des 

autres spécialistes, recueil aussi des comptes-rendus d’hospitalisation, passages 

aux urgences etc. Grâce aux informations collectées, le pré-projet peut-être clôturé 

en précisant le bilan d’entrée qui sera réalisé. C’est à ce moment, que le médecin 

traitant, le patient et l’aidant sont prévenus d’une date de premier rendez-vous en 

HDJ. L’objectif est d’inscrire l’hôpital de jour dans le parcours de la personne âgée et 

de ses aidants. 

Le bilan est différent en fonction des patients. Le bilan « standard » inclut un 

entretien médical et paramédical avec l’aidant, la réalisation d’une échelle de Zarit 

(Annexe 3), un examen médical complet, une évaluation comportementale réalisée 

par tous les intervenants (médecin, aide-soignant, infirmier, intervenants 

paramédicaux). Des examens complémentaires sont effectués en fonction du 

contexte et des besoins : bilan biologique sanguin et urinaire, un 
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électrocardiogramme, une imagerie cérébrale (une TDM cérébrale, une IRM 

cérébrale, une scintigraphie cérébrale, Dat scan)…  

Le bilan peut être complété en fonction du profil du patient par : 

 une évaluation psychométrique (si la précédente date de plus de 6 mois) 

qui inclut une évaluation thymique, une évaluation des fonctions cognitives, 

une évaluation des capacités d’expression et de compréhension du 

langage.  

 un bilan d’ergothérapie, qui évalue l’autonomie dans les activités courantes 

et instrumentales de la vie quotidienne, avec évaluation des déplacements 

et de la gestuelle. 

 un bilan en psychomotricité qui étudie le schéma corporel et sa 

structuration. 

 un bilan nutritionnel 

 … 

L’assistante sociale peut aussi intervenir, afin de permettre au patient d’avoir accès 

aux prestations auxquelles il a droit, de proposer des aides à la réalisation de 

démarches administratives, de donner divers conseils à la demande de l’aidant et/ou 

d’instaurer les différentes aides possibles 

L’objectif est de réaliser chez ces patients dont les caractéristiques sont d’être 

fatigables et plus ou moins compliants, le bilan nécessaire et utile, sans être 

redondant avec des évaluations précédemment effectuées, et qui concourront à un 

accompagnement adapté. 

Suite à ce bilan, comme nous l’avons écrit, une prise en soin en thérapie non 

médicamenteuse peut être prescrite par le médecin du service au patient ; une aide, 

un soutien sont mis à la disposition de l’aidant ; des conseils, des préconisations sur 

le traitement médicamenteux sont éventuellement proposés au médecin traitant ; et 

bien sûr les adaptations thérapeutiques nécessaires sont prescrites (lecture de 

l’ordonnance, point sur les médicaments pris, sur les effets secondaires 

médicamenteux …). Des avis spécialisés (neurologie, alcoologie, psychiatrie) sont 

également réalisés au sein de l’HDJ autant que de besoin. 
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2.3 L’entretien médical avec l’aidant 

 

Le médecin reçoit et s’entretient avec l’aidant, lors du premier rendez-vous, puis à 

distance pour faire la synthèse du bilan ou de la prise en soin. Par ailleurs il est 

également disponible pour des entretiens lorsque l’aidant en ressent le besoin. C’est 

un temps médical important où le médecin va écouter les souffrances, les valeurs, le 

travail de l’aidant. La compréhension du fonctionnement familial, de la place de 

chacun et des déséquilibres provoqués par la pathologie de l’aidé sont des temps 

forts de cet entretien. Il va essayer de reconnaitre et valoriser le rôle de l’aidant en 

fonction de ses compétences et de ses capacités pour pouvoir le soulager et 

l’accompagner dans la maladie, et permettre au couple aidant-aidé de réexister mais 

différemment. Parfois, on aboutit à la réalisation d’un bilan cognitif aussi pour 

l’aidant. 

 

2.4 Les différentes prises en soins de thérapie non médicamenteuse, 

sur prescription médicale 

 

La stimulation cognitive est réalisée par une psychologue et regroupe des patients 

présentant des troubles cognitifs d’intensité faible à modérée. Pendant la séance de 

quatre-vingt-dix minutes, un travail est réalisé, à l’aide de supports écrits, pour 

rééduquer la mémoire de travail, pour stimuler la mémoire épisodique et sémantique 

et pour faire travailler les fonctions exécutives. Ces exercices sont effectués tout en 

stimulant la prise de parole individuelle et collective. Ce groupe a pour but de 

prévenir l’aggravation des troubles, de resocialiser avec intégration à une dynamique 

de groupe et de permettre une revalorisation narcissique. 

La réminiscence regroupe des patients présentant des troubles cognitifs d’intensité 

faible à modérée avec une composante de trouble de l’humeur plutôt de type anxio-

dépressif. Ce groupe est dirigé par une psychologue. C’est une thérapie 

psychosociale basée sur l’évocation de souvenirs anciens autobiographiques. Lors 

de cette séance d’environ quatre-vingt-dix minutes, huit à douze personnes vont 

échanger sur un thème défini par la psychologue (l’enfance, l’école d’autrefois, le 

mariage, les premières expériences, les vacances, le cinéma, les objets anciens, la 
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musique….) et avec l’aide de supports (photos, objets, chants, livres…), les patients 

se remémorent des souvenirs. Chaque patient à tour de rôle partage et échange sur 

ses souvenirs, ses sentiments, ses envies, ce qui lui permet de se libérer, de 

reprendre confiance en lui et d’avoir une meilleure estime de lui tout en travaillant sa 

mémoire. Cela permet de mettre en valeur les compétences présumées et le vécu 

des patients et ainsi travailler sur la revalorisation narcissique. L’objectif est centré 

sur le plan cognitif, psychologique et social, en diminuant les émotions négatives, en 

facilitant la socialisation et les échanges, en améliorant le bien-être psychologique 

par l’évocation et le partage du ressenti, et en renforçant l’estime de soi. Cet atelier 

améliore la qualité de vie des patients (8). 

Le groupe de psychomotricité mené par une psychomotricienne regroupe des 

patients avec des troubles cognitifs d’intensité modérée à sévère, qui conservent une 

capacité d’être présents dans leurs corps. C’est une stimulation sensorielle et 

émotionnelle par médiation corporelle adaptée à chaque personne. Le corps est un 

repère rassurant. Un travail en miroir, en imitation est possible. Cela permet de 

travailler sur l’image de soi entraînant une revalorisation narcissique, d’améliorer 

l’estime de soi et permet au final au patient de s’autoriser une réhabilitation sociale 

malgré la maladie.  

La psychomotricité individuelle est élaborée, en fonction du bilan, de façon très 

individuelle, la prise en soins est personnalisée. C’est une stimulation sensorielle et 

émotionnelle qui permet un travail sur différents axes. Les axes abordés sont : 

 la revalorisation de l’estime de soi ; 

 l’appréhension de l’espace à partir d’un travail sur le rythme des pas. Cet 

exercice permet de prendre conscience de son corps en mouvement, de 

sa gestuelle, afin améliorer le travail de l’équilibre postural; 

 l’investissement du corps et l’intériorisation des choses qui se fait à partir 

d’une étude sur le schéma et repère corporel ; 

 la relaxation type sophrologie, 

 la réassurance et le « lâcher prise ». 

La plupart du temps un cahier de suivi est mis en place par et pour le patient, ceci lui 

permet de voir l’évolution, de se souvenir, d’avoir un support concret pour le 

réassurer lorsqu’il est rentré chez lui. 
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La musicothérapie est une thérapie mal connue et souvent confondue avec un 

atelier musical, mais ce sont deux choses différentes. La musicothérapie est une 

thérapie, l’atelier musical une animation. La musicothérapeute décrypte les troubles 

grâce à la musique et entreprend une stimulation cognitive, permettant en fin de 

séance de réaliser une synthèse. Elle observe le comportement général, la 

compréhension des consignes. A travers les instruments elle observe la capacité à 

libérer la créativité, le ressenti corporel, la capacité de s'adapter à un rythme, le 

décalage entre le rythme du patient et le rythme entendu. Ceci lui permet de voir 

l'existence ou non d'un schéma corporel, la latéralisation, la coordination des 

mouvements. Le travail avec les instruments de percussion permet de voir la 

réactivité du patient, s'il travaille en miroir avec la musicothérapeute, ou sur imitation 

du geste, parfois il va faire les exercices spontanément. Les mouvements rythmés 

par la musique lui permettent également d'observer l'équilibre du patient. L'écoute 

musicale permet au patient d'exprimer son ressenti, de verbaliser ou pas son 

émotion. Tout ceci se fait en groupe, ce qui permet les échanges entre les patients 

(que ce soit verbal, instrumental ou corporel), de créer une relation et stimulation 

entre eux et de voir comment le patient s'adapte, s’intègre au groupe. La 

musicothérapeute peut intervenir de différentes façons, elle a donc deux groupes. Un 

premier groupe rassemble des patients ayant des troubles cognitifs d’intensité faible 

à modérée associés à des troubles de l’humeur type anxio-dépressif et une baisse 

importante de l’estime de soi ; l’autre groupe rassemble des patients avec des 

troubles cognitifs sévères, souvent des troubles du comportement, et une incapacité 

à communiquer verbalement. Dans le premier groupe, la musicothérapeute va 

travailler sur la confiance, sur la réassurance, l’amélioration de l’estime de soi et la 

libération des émotions. Avec le deuxième groupe, la musicothérapeute va se servir 

de la musique pour entrer en contact avec le patient, communiquer avec lui d’une 

autre façon qu’avec le langage et va pouvoir apaiser le patient, canaliser son 

attention, libérer ses angoisses et son émotion. 

Un groupe de sollicitation globale autour de l'équilibre dans les activités de la 
vie quotidienne est dirigé par une ergothérapeute. Les patients y présentent des 

troubles cognitifs d’intensité faible à modérée avec des troubles de l'équilibre, des 

chutes à répétition. L'ergothérapeute fait des exercices autour de l'équilibre sur les 

activités de la vie quotidienne, sur la prévention du risque de chute, sur les 
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mouvements et l'aisance dans le déplacement. Cet atelier thérapeutique permet au 

patient : 

 d'adapter son comportement, pour prévenir les risques de chutes,  

 d'améliorer son aisance du mouvement et redonner confiance au patient 

pour lui permettre de faire ses déplacements. 

 d’avoir une réadaptation par rapport au risque de chute  

 d’avoir une formation sur le comportement à avoir par rapport à la chute.  

C'est une réflexion collective sur l'équilibre dans les activités de la vie quotidienne et 

chaque mouvement, chaque situation est analysée et commentée par les différents 

patients pour faire évoluer, avancer la réflexion et donc la démarche à suivre. Ceci 

permet aussi de redonner confiance au patient et de le resocialiser. 
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III. Les différentes structures d’aide aux personnes âgées et à leur 
entourage Présentation de quelques structures 

 

1. Réseau de santé personnes âgées 

 

1.1 Généralités 

 

En Lorraine, treize réseaux existent (Annexe 4). Un réseau gérontologique est une 

structure coordonnant la prise en charge globale des personnes de plus de 60 ans 

fragiles ou dépendantes afin de permettre le maintien à domicile dans les meilleures 

conditions. Il fait le lien entre les professionnels du domicile, l’hôpital et les 

établissements d’hébergement. En outre, il facilite l’accès aux dispositifs d’évaluation 

gérontologique et élabore un plan personnalisé de santé en collaboration avec 

l’ensemble des professionnels. Il joue également un rôle de soutien pour l’entourage 

avec la collaboration du médecin traitant ou des spécialistes. 

 

1.2 Exemple du réseau Gérard Cuny 

 

Le réseau Gérard Cuny, association à but non lucratif, intervient depuis 2005 sur la 

communauté urbaine du Grand Nancy. Il emploie deux médecins, une assistante 

administrative, une secrétaire, une infirmière coordinatrice et un chargé de projets. Il 

porte la plateforme de régulation des SSIAD de l’agglomération nancéenne, et est 

territoire pilote au niveau national dans le cadre du projet PAERPA. Lorsqu’une 

personne âgée est signalée fragile ou dépendante, en risque de rupture du maintien 

à domicile, une évaluation est réalisée par un des médecins à son domicile avec son 

accord et celui de son médecin traitant. Cette évaluation gérontologique 

standardisée (EGS) portera sur la personne elle-même mais aussi sur son 

environnement. Le dossier est composé de plusieurs fiches et de questionnaires qui 

permettent de mieux connaître la personne et son univers, dont :  
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 Une fiche « administrative » renseignant l’état civil de la personne, le motif de 

la demande, l’entourage, la vie sociale, les aides déjà mises en place que ce 

soit financier ou humain.  

 Une « fiche Urgences Lorraine » qui pourra faciliter sa prise en charge aux 

urgences si celle-ci se trouve un jour nécessaire.  

 Une fiche « Critères de fragilité » qui renseigne sur le contexte médico-social 

et sanitaire.  

 Une fiche « Mode de vie » qui permet d’évaluer le cadre de vie, l’ergonomie 

des lieux et de l’équipement, l’organisation de l’entretien du domicile et la 

réalisation des courses, afin d’évaluer les aides nécessaires à mettre en place 

que ce soit sur le plan technique ou humain. 

 Une fiche « médicale » qui regroupe les antécédents, le traitement. 

De plus, les tests réalisés sont multiples et portent sur la mémoire, les activités du 

quotidien, l’alimentation, le moral, l’autonomie, la mobilité (test psychométrique des 4 

IADL, Timed up and go test, test unipodal, MMSE, 5 mots de Dubois, test de 

l’horloge, évaluation de la douleur, mini-GDS, MNA, Grille de repérage de la 

consommation d’alcool, estimation AGGIR, Mini-Zarit.) 

Suite à cet entretien et à l’analyse des résultats obtenus, un diagnostic médico-

psycho-social est posé et un plan personnalisé de santé est élaboré sous le pilotage 

du médecin traitant. Ce plan d’action est partagé avec les intervenants des secteurs 

sanitaire, médico-social et social, pour indiquer le relevé des problèmes non résolus, 

les objectifs partagés avec la personne âgée concernée en fonction de ses 

préférences et priorités. Au final, ce plan personnalisé de santé doit apporter un 

soutien et indiquer les aides possibles afin d’assurer au mieux le maintien à domicile 

de la personne âgée avec la collaboration de tous les intervenants. 

 

2. Plateforme des aidants 

 

Dans le cadre du plan Alzheimer 2008-2012, à NANCY, une plateforme 

d’accompagnement et de répit pour les aidants, association à but non lucratif 
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reconnue d’utilité publique, portée par l’Office d’Hygiène Sanitaire (OHS) a été 

inaugurée le 17 avril 2012 (9). 

Cette structure est composée de deux personnes : une conseillère économique, 

sociale et familiale et une psychologue. Elles interviennent auprès des aidants 

familiaux à domicile dans tout le département de Meurthe et Moselle et ont plusieurs 

missions : 

 repérer et accompagner les aidants s’occupant d’une personne âgée atteinte 

de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée ou en perte 

d’autonomie fréquentant, ou pas, un accueil de jour.  

 accompagner les patients et leurs familles dans l'annonce diagnostique si 

nécessaire,  

 soutenir l'aidant épuisé,  

 apporter un soutien psychologique à l'aidant,  

 expliquer la pathologie à l'aidant et l'accompagner dans son adaptation   

 aider dans la mise en place d'aide à domicile.  

Cette prise en charge s’adresse à une dyade aidant/aidé sous différentes formes : 

contacts téléphoniques, rencontres individualisées à la plateforme ou au domicile, 

messagerie internet, courriers. Les personnes sont adressées par différents 

partenaires : le Conseil départemental 54 (Service PAPH (Personnes Agées 

Personnes Handicapées), Méthode pour l’Autonomie et l’Intégration des malades 

d’Alzheimer (MAIA), Groupe Orchidée), les réseaux gérontologiques, France 

Alzheimer Meurthe et Moselle, le Centre Germaine Marchal, l’Equipe Spécialisée 

Alzheimer, les SSIAD, les établissements de santé, les hôpitaux de jour, les services 

de consultation mémoire, l’Office Nancéien Personnes Agées (ONPA), le médecin 

traitant. L’idéal est d’orienter les familles le plus tôt possible vers la plateforme, de 

manière à éviter autant que possible l’épuisement de l’aidant, une exclusion de la vie 

sociale et des situations pouvant s’apparenter à de la maltraitance.  

A ce jour, quatre-vingt-dix-huit aidants sont suivis par la plateforme. Afin de 

permettre un bon accompagnement, un dossier personnalisé individuel est réalisé. 

Des retours réguliers, sur la prise en soin de l’aidant, sont effectués à l’intention du 

professionnel qui l’a adressé à la plateforme. Parallèlement une formation des 

aidants par groupe de dix personnes est proposée (9). 
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3. Accueils de Jour 

 

3.1 Généralités 

 

L’accueil de jour est une structure proposant un accueil temporaire en journée pour 

les personnes âgées dépendantes avec des troubles cognitifs. L’objectif est de 

permettre aux familles de se reposer, de rompre leur isolement, de pouvoir prendre 

le temps de se soigner, de faire des activités personnelles, et de retarder 

l’institutionnalisation de leur parent. Pour la personne accueillie, cette structure 

favorise sa resocialisation, améliore son estime de soi, permet l’échange et favorise 

la préservation de l’autonomie et des fonctions cognitives. Il existe plusieurs accueils 

de jour sur l’agglomération de Nancy. La journée est à la charge de la personne ou 

de sa famille, le coût varie entre 39.09 euros (GIR 1-2) et 34.01 euros (GIR 5-6), une 

aide financière par l’APA (Allocation Personnalisée d’autonomie) est possible.   

Actuellement, il existe vingt-sept accueils de jour en Meurthe et Moselle répartis 

comme suit : quatre centres à Nancy, six centres autour de Nancy et dix-sept centres 

dans le reste du département soit au total deux cent dix personnes pouvant être 

accueillies chaque jour. 

 

3.2 Exemple du fonctionnement du Centre Germaine Marchal  

 

Le Centre Germaine Marchal est une association crée en 1988 grâce au partenariat 

entre l’OHS, le Centre Communal d’Action Sociale de Nancy (CCAS) et l’ONPA. Il 

est administré par l’OHS Lorraine. Actuellement, sa capacité d’accueil est de vingt-

deux personnes par jour, et sa compétence territoriale couvre le secteur de Nancy et 

sa proche agglomération. Les personnes sont accueillies sur la journée du lundi au 

jeudi de 9h à 17h45, toutefois un accueil par demi-journée sans repas est possible à 

demi-tarif. Le transport est assuré soit en collaboration avec une société prestataire, 

soit directement par la famille. L’équipe est composée de cinq professionnels ayant 

suivi une formation sur l’accompagnement des personnes âgées dépendantes 

physiquement et psychiquement, soit une infirmière, une animatrice, une aide-
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soignante, une auxiliaire médico-psychologique et un agent hôtelier. Un médecin 

coordinateur participe à l’admission, à l’évaluation des personnes accueillies, au 

projet personnalisé et peut rencontrer les familles sur rendez-vous. Généralement, 

les personnes accueillies sont âgées, dépendantes physiquement et ou 

psychiquement, présentant des troubles de désadaptation à la vie sociale, des 

handicaps moteurs ou sensoriels, des troubles cognitifs et ne relevant pas d’une 

prise en charge hospitalière. Les objectifs du centre sont de valoriser et de mobiliser 

les capacités de la personne accueillie tout en offrant un temps de répit à l’aidant. 

Chaque personne admise bénéficie d’un projet d’accompagnement personnalisé, un 

contrat où les objectifs sont définis en fonction de ses centres d’intérêt, et un suivi est 

réalisé à chaque venue. Les animations proposées sont variées et multiples (trois à 

quatre par jour) (10).  

Le Centre Germaine Marchal édite tous les trimestres une gazette destinée aux 

familles, qui reprend les activités, les événements réalisés, afin de les informer sur 

l’accueil de jour mais aussi de les rassurer. Cette gazette est également un outil de 

présentation et de démystification de l’accueil de jour dans le cadre de l’acceptation 

de l’aide, pour les familles de personnes déjà accueillies ou pour celles avec qui les 

professionnels travaillent sur une possibilité d’accueil de jour (9). 

 

4. Bistrot mémoire Alzheimer 

 

Depuis février 2013, suite à la dissolution de l’association Alzheimer 54, le bistrot 

mémoire Alzheimer est géré par l’OHS en lien avec la plateforme de répit accueil 

accompagnement aidant. Il est affilié à l’Union Nationale des Bistrots Mémoire. Le 

concept est d’avoir un espace de rencontre, un lieu de communication, d’échanges 

et de partage, entre les aidants, les malades, la famille, les bénévoles et les 

professionnels qui soit ouvert à tous dans un lieu public et non une structure de soin. 

Les séances ont lieu, dans un café, autour d’un verre, le 2ème jeudi du mois de 15h à 

17h au café « Le Villeroy » à Villers les Nancy et le dernier samedi du mois de 14h30 

à 16h30 au café « 2 Hémisphères » à Nancy. En fonction des thèmes demandés, 

des intervenants extérieurs peuvent présenter un exposé d’une vingtaine de minutes. 

Suite à ce dernier un échange, un débat peut s’amorcer par rapport aux 
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interrogations, aux ressentis et aux vécus. L’objectif est de faciliter l’expression, de 

rompre avec l’isolement, de reconnaître la personne malade et sa parole, de 

développer la tolérance à l’égard de ces personnes en modifiant le regard sur la 

maladie et les comportements qui en découlent, de soutenir l’aidant dans la charge 

psychologique qui lui incombe, de prévenir le risque d’ébranlement du système 

familial et de faire évoluer les pratiques professionnelles. 

 

5. Escale musicale 

 

L’Escale musicale dépend de l’OHS et est subventionnée par AG2R et l’ARS 

(Agence Régionale de Santé). Proposé depuis septembre 2014, cet atelier appelé 

« temps de séparation » est animé par deux intervenants du spectacle pendant une 

durée de deux heures pour une dizaine de personnes maximum. Il s’adresse soit au 

sujet ayant des troubles cognitifs seul soit à la dyade aidant/aidé. Selon la situation, 

son but est différent. En effet, soit l’aidant dispose d’un temps de répit pour prendre 

soin de lui, pour avoir un temps d’échange, de rencontre avec d’autres aidants ou 

professionnels, d’honorer des rendez-vous, d’avoir un lien social, soit cela lui permet 

de partager une activité avec son parent.  

Par ailleurs, la musique sert parfois de moyen de communication et d’échange pour 

l’aidé.  

L’autre finalité est de faciliter le passage de relais vers l’accueil de jour, en 

familiarisant le couple aidant/aidé à la structure, aux personnels, et de diminuer le 

sentiment de culpabilité de l’aidant. 

 

6. Groupe de parole « Orchidée » 

 

Le groupe de paroles « Orchidée » a été fondé dans les années 90 par le conseil 

départemental de Meurthe et Moselle, il en existe dix dans le département (Nancy, 

Lunéville, Gerbéviller, Bayon, Toul, Maidières, Jarny, Longwy, Pompey)  
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Ce groupe de paroles s’adresse à toute personne s’occupant d’une personne âgée 

dépendante proche, à domicile ou en institution. Six à dix personnes se réunissent 

pour parler, pour écouter, pour échanger avec d’autres aidants qui vivent des 

événements comparables. Ceci permet d’échanger sur le ressenti, sur les difficultés 

rencontrées et de réfléchir ensemble sur des pistes de réponse. C’est un moment de 

convivialité, de confidentialité, de respect, d’écoute sans jugement, animé par une 

psychologue, afin de lutter contre l’épuisement, de lutter contre le sentiment de 

culpabilité, et d’informer sur les soutiens possibles.  

De plus, un cycle d’informations et d’échanges intitulé « Orchidée + » a été mis en 

place. Il comporte dix séances de deux heures animées par des professionnels, 

formés à l’écoute et au groupe de paroles, en association avec un intervenant 

spécialisé en rapport avec le thème abordé (considérations générales sur le 

vieillissement, psychologie de la personne âgée et importance de son histoire, 

informations administratives et juridiques autour de la question de la protection, aides 

techniques – aménagement du domicile - gestes et postures, psychologie de l’aidant 

– son rôle - importance de son histoire, alimentation, les intervenants au domicile, 

droit au répit de l’aidant). C’est à la fois un lieu d’information et d’échange, qui 

permet à chacun de s’exprimer librement. Ses objectifs sont multiples : information, 

amélioration de l‘adaptation du comportement face à l’évolution de la maladie ou de 

la dépendance, lutte contre l’épuisement, la démobilisation et le sentiment de 

culpabilité. 

 

7. Les aides à domicile 

 

Les aides à domicile sont multiples et variées (aide à la toilette, entretien du domicile, 

aide à la mobilité, aide pour les courses et les repas, assistance administrative, 

accompagnement à la vie sociale). A ce jour, plus d’une vingtaine de prestataires 

d’aide à domicile différents existent et interviennent sur la Communauté de 

Commune du Grand Nancy.  

Parallèlement, les Services de soins infirmiers à domicile (SSIAD) assurent des soins 

techniques ou de base, sur prescription médicale (11). 
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Au nombre de vingt-trois en Meurthe et Moselle dont sept sur la Communauté 

Urbaine du Grand Nancy, leur champ d’action est vaste, incluant soins de nursing 

(toilette, hygiène, habillage,…) ; prévention des risques (escarre,…) ; conseils 

(alimentaire, autonomie…) ; surveillance (poids, constante…) ; soins techniques 

(pansement, prise de sang, injection…). 

Leur mission est d’éviter l’hospitalisation lors de la phase aigüe d’une affection, de 

faciliter le retour à domicile à la suite d’une hospitalisation, de prévenir ou retarder la 

dégradation progressive de l’état de la personne ou un placement en institution. 

L’équipe soignante gérée par un infirmier coordinateur comprend plusieurs 

intervenants (infirmière, aide-soignante, aide médico-psychologique, 

psychomotricienne, pédicure-podologue, ergothérapeute). 

 

Conclusion : 

Ce court exposé des dispositifs existant sur l’agglomération nancéenne montre que 

l’offre est variée, portée par des acteurs différents, sur des lieux différents et avec 

des conditions d’accès toujours spécifiques. Les personnes âgées ainsi que leur 

entourage n’ont pas toujours accès aux informations nécessaires concernant ces 

différentes structures pouvant les aider. Afin de les soutenir, le centre local 

d’information et de coordination (CLIC) rassemble toutes les informations 

susceptibles d’aider les personnes âgées dans leur vie quotidienne. (Listing des 

EHPAD, des prestataires de services à domicile, des associations, annuaire des 

communes avec les prestataires sur chaque commune…)  

Parallèlement, son rôle d’initier et de développer les actions de prévention du 

vieillissement, de soutien aux aidants naturels et de formation contribuent à 

améliorer la qualité de vie à domicile des personnes âgées. 

Cependant, une partie de la population concernée ne sait pas aller vers cette 

organisation, a besoin d’être accompagnée de façon encore plus spécifique et 

médicalisée. C’est cette population qui est dirigée de façon opportune vers l’HDJ de 

la MHSC. 
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IV. Le plan PAERPA : Personnes Agées En Risque de Perte 
d'Autonomie 

 

1. Généralités 

 

Depuis septembre 2013, le plan PAERPA est expérimenté par neuf ARS sur la base 

d’un cahier des charges national. L’ARS de Lorraine est concernée. L’objectif du 

dispositif est d’améliorer la prise en charge des personnes âgées, en s’appuyant sur 

les besoins de la personne et de ses aidants. Ceci en coordonnant les différents 

intervenants que ce soit en ville, à l’hôpital, ou dans le médico-social. Le but est de 

maintenir autant que possible la personne âgée à domicile, d’éviter un recours 

excessif à l’hospitalisation en urgence qui est souvent dommageable pour 

l’autonomie des personnes âgées (12) et d’améliorer le parcours de santé des 

patients.  

La coordination clinique de proximité élabore un plan personnalisé de santé avec la 

collaboration du médecin. Quatre facteurs de risque d’hospitalisation des personnes 

âgées sont pris en compte car une action coordonnée peut permettre des 

améliorations significatives : la iatrogénie, la dénutrition, la dépression et les chutes. 

Ceci a pour objectif une meilleure cohésion entre patient, aidant et différents 

professionnels (13)(14)(15)(16). 

 

2. Dispositif PAERPA sur la Communauté Urbaine du Grand Nancy 

 

L’expérimentation du dispositif PAERPA en Lorraine se développe sur la 

Communauté de Communes du Grand Nancy. La Coordination Territoriale d’Appui 

(CTA) est géographiquement localisée dans les locaux du Réseau Gérard Cuny et 

du CLIC. Elle a pour objectif de venir en appui aux professionnels du territoire, de 

rapprocher et de mettre en cohérence les approches sanitaires, médico-sociales et 

sociales, et de mobiliser les ressources utiles au bon moment et au bon endroit. Pour 
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cela, les professionnels de santé disposent d’un numéro unique qui leur permet de 

contacter la CTA. La CTA peut être contactée pour plusieurs raisons :  

 Repérage d’une personne fragile à risque de perte d’autonomie  

 Recherche d’expertises ou de prestations complémentaires (éducation 

thérapeutique du patient, ergothérapeute, pilulier électronique, offres de répit 

aux aidants….)  

 Recherche des aides sociales ou aides à la réalisation des démarches 

administratives.  

 Demande d’informations ou d’orientation  

 Recherche évitant les points de rupture ville/hôpital.  

 Toutes demandes autour du Plan Personnalisé de Santé.  

Le Plan Personnalisé de Santé, élaboré par les différents intervenants (infirmier, 

pharmacien, kinésithérapeute et autres professionnels de santé mais aussi 

professionnels des secteurs médico-social et social impliqués) et coordonné par le 

médecin traitant, reprend toutes les problématiques pouvant survenir :  

 Problèmes liés aux médicaments 

 Organisation du suivi  

 Problème de mobilité  

 Isolement  

 Précarité 

 Aidant en difficulté 

 Incapacités dans les activités de base de la vie quotidienne 

 Troubles nutritionnels/ difficultés à avoir une alimentation adaptée 

 Difficultés à prendre soin de soi 

 Troubles de l’humeur   

Une fiche de sortie d’hospitalisation est aussi mise en place en sortie de l’hôpital afin 

de pouvoir identifier les situations à risque et permettre la mise en place des 

dispositifs nécessaires autour de la sortie pour éviter des ré-hospitalisations 

précoces. 
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PARTIE II : L’article 
 

Ressenti et perception de l’utilité de l’hôpital de jour de la maison hospitalière 
Saint-Charles à Nancy, par l’aidant et le médecin traitant de la personne âgée 

présentant des troubles cognitifs, afin de contribuer à son maintien à domicile. 

Etude qualitative.
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I. Introduction 
 

En France, l'âge moyen de la population a tendance à augmenter. Sur les 65.8 

millions d’habitants recensés au 1er janvier 2013, 17.5% ont plus de 65 ans contre 

16.1% en 2003 (17), et cette estimation serait de 21% en 2020. L’allongement de 

l’espérance de vie, la baisse de la mortalité infantile dus en partie aux progrès de la 

médecine et l’avancée en âge des générations issues du baby-boom sont 

principalement responsables du vieillissement de la population. 

La maladie d’Alzheimer est la cause la plus courante de démence et représenterait 

70% des cas (18) (19). 

Actuellement, environ 900 000 personnes seraient atteintes de maladie d’Alzheimer 

ou apparentée en France et cette estimation s’élèverait à 1.3 millions en 2020 et à 

1.8 millions en 2050 (20). La prévalence augmente avec l’âge. Après 65 ans, la 

fréquence de cette maladie est autour de 2 à 4 % et passerait à 15% à 80 ans (21).  

Ces estimations sont assez imprécises car la maladie d’Alzheimer reste sous 

diagnostiquée. En France, nous ne disposons pas de registre permettant un 

recensement exhaustif du nombre de personnes atteintes (22). 

En septembre 2011, le nombre de personnes âgées dépendantes était porté à 

1 185 000 dont 61,4% vivent à domicile (23). 57% des patients ayant une maladie 

d’Alzheimer ou apparentée présentent une dépendance pour les activités de la vie 

quotidienne. Si nous prenons en compte seulement les 332 000 personnes atteintes 

d'un stade modéré à sévère de la maladie, ce chiffre s’élève à 89%. Dans 72% des 

cas, il s'agit de femmes (24). 

Ces malades en perte d’autonomie nécessitent des aides humaines, matérielles et 

financières. Le retentissement sur les aidants de patients atteints de troubles 

cognitifs sont multiples, ils associent détresse psychologique, santé altérée et 

isolement social (25). S’occuper d’un proche souffrant de la maladie d’Alzheimer ou 

apparentée constitue une source de fatigue morale ou de stress chronique pour 

l’aidant (26) (27) (28). Ce stress entraîne des perturbations physiologiques qui avec 

le temps, peuvent déclencher ou aggraver des pathologies déjà existantes 

(hypertension artérielle, maladie coronarienne, pathologies infectieuses, perte de 
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poids…). Et la dégradation de leur état de santé affecte dans la moitié des cas leur 

capacité d’aidé (26).  Le soutien et le développement des actions de prévention de 

l’aidant est primordial pour le maintenir en bonne santé et ainsi lui permettre de 

poursuivre au mieux son rôle d’aidant (29). L’aidant a un rôle clé dans 

l’accompagnement et le maintien à domicile du patient présentant des troubles 

cognitifs. Par conséquent, il existe un vrai enjeu de santé publique (30). 

Par ailleurs, le médecin traitant a un rôle important. En moyenne, vingt et une 

personnes âgées dépendantes (PAD) vivant à domicile sont prises en charge par le 

médecin traitant. 95% des médecins généralistes déclarent suivre au moins une PAD 

et 40% au moins vingt PAD (31). Le médecin généraliste constate l’apparition des 

troubles, fait le diagnostic, conseille et soutient l’aidant et met des aides en place. Il 

est le premier interlocuteur de ses patients pour une prise en charge médicale mais 

aussi sociale. Dans deux tiers des cas, le médecin généraliste est à l’origine des 

aides mises en place au domicile (Dans 16% des cas, il entreprend les démarches et 

dans 50% des cas il conseille la famille, l’entourage)(31). Cela entraîne des prises en 

charge complexes, souvent en visite à domicile, avec des temps de consultation plus 

longs. 

Des connaissances, de l'expérience en gériatrie et sur les structures d’aides locales 

(réseau gériatrique, SSIAD, hôpital de jour..) s’avèrent nécessaires pour une 

meilleure prise en charge globale. 

Pour soutenir l’aidant et le médecin traitant, différentes structures, organisations 

existent, dont les hôpitaux de jour gériatriques. Il existe 150 hôpitaux de jour en 

France. Celui de la Maison Hospitalière Saint-Charles (MHSC) est particulier par sa 

prise en charge principalement non médicamenteuse et son soutien à l’aidant pour 

les situations les plus difficiles. En effet, la spécificité de l’HDJ de la MHSC est de 

prendre en charge des patients qui vivent des situations complexes d’un point de vue 

familial et social. Parmi les patients présentant des troubles cognitifs, une petite 

proportion de ces personnes présente une problématique systémique familiale 

compliquée. L’aidant et/ou l’aidé sont souvent en refus d’acceptation de la maladie, 

des tensions dans la dyade aidant/aidé sont présents, parfois même de la 

maltraitance. Ainsi les structures d’aides classiques se retrouvent inappropriées ou 
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en échec. Et c’est cette petite frange de la population qui, si elle arrive aux urgences, 

contribue à emboliser les lits à l’hôpital. 

Les médecins traitants envoient uniquement les situations complexes à l’HDJ de la 

MHSC, par conséquent, il est intéressant d’étudier comment s’exprime cette 

complexité. 

Ainsi, il nous a semblé intéressant de nous arrêter sur l’HDJ de la MHSC pour 

évaluer le soutien apporté par celui-ci à l’aidant ainsi qu’au médecin traitant afin de 

contribuer au maintien à domicile dans de bonnes conditions.  

Les objectifs de notre étude sont d’évaluer les perceptions et le ressenti de l’aidant et 

du médecin traitant lors de la prise en soins du patient à l’hôpital de jour de la MHSC, 

afin de mieux comprendre leurs opinions, leurs besoins pour améliorer et favoriser la 

synergie de la prise en soins. Mais aussi pour faire connaître, et peut-être faire 

émerger d’autres structures dans ce genre. 

Nous avons choisi de faire une étude qualitative auprès des médecins généralistes 

ainsi qu’auprès des aidants de personnes âgées dépendantes. 
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II. Population et Méthode 
 

1. Population  

 

1.1 Population cible 

 

Notre étude s’est intéressée à l’aidant et au médecin traitant des patients complexes 

présentant des troubles cognitifs vivant à domicile et pris en charge à l’HDJ de la 

MHSC. 

 

1.2 Mode de recrutement 

 

Le recrutement s’est fait via l’HDJ de la MHSC. De septembre 2014 à avril 2015, tout 

aidant proche d’un nouveau patient avec troubles cognitifs vivant à domicile était 

inclus. A son arrivée à l’HDJ1, nous proposions à l’aidant de faire partie de l’étude, en 

lui expliquant le but et les modalités.  

Les médecins traitants ont été contactés par téléphone pour fixer un rendez-vous à 

leur cabinet. Ceux-ci ont été vus à distance de la prise en soin.  

L’anonymat a été garanti.  

 

1.3 Critère d’exclusion  

 

Les aidants ou médecins traitants de patients ne vivant pas à domicile étaient exclus. 

Nous avons aussi exclu les aidants dont l’entretien ne pouvait être réalisé au premier 

jour de la prise en charge à l’HDJ. 

 

 
                                            
1 HDJ désigne l’HDJ de la MHSC dans le reste de l’étude 
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2. Méthode 

 

2.1 Type d’étude 

 

Il s'agit d'une étude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés auprès de la 

population cible. 

 

2.2 Script d’entretien 

 

Des canevas d’entretien ont été rédigés avant le début des entretiens. 

Le canevas pour le premier entretien destiné à l’aidant, regroupe treize questions 

ouvertes regroupées en 3 thèmes (connaissance et perception, ressenti, généralité) 

eux-mêmes subdivisés en 3 sous-thèmes (la maladie, la vie quotidienne, l’offre 

d’aide et de soins (Annexe 5).  

Pour le canevas du deuxième entretien, un thème « l’utilité de l’HDJ » avec 5 

questions a été ajouté par rapport au premier entretien (Annexe 6). 

Le canevas des entretiens auprès des médecins traitants est composé de 9 

questions regroupées en 3 thématiques : connaissances, ressenti et attentes 

(Annexe 7). 

Ce canevas était flexible quant à l’ordre et à la formulation des questions. 

 

2.3 Matériel de recueil  

 

Un premier entretien était réalisé le jour de l'inclusion au sein de l’HDJ et un 

deuxième entretien à distance de la prise en soin était réalisé soit à l’HDJ, soit au 

domicile de la personne âgée dépendante. Une échelle de Zarit (Annexe 3) a été 

remplie par l’aidant lors de ces deux entretiens.   

Les entretiens des médecins traitants ont été conduits à leur cabinet. 
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2.4 Modalités de recueil des données 

 

Chaque entretien a été enregistré par dictaphone et retranscrit de façon intégrale 

avec l’accord de chaque protagoniste. Deux entretiens « pilotes » avaient été 

réalisés pour évaluer le canevas d’entretien.  

Afin de ne pas trop surcharger ce travail, nous avons choisi de joindre l’intégralité de 

la retranscription des entretiens sur un CD (ci-joint, en fin d’ouvrage).  

 

2.5 Analyse des données 

 

Une première lecture a été réalisée pour mettre en évidence des mots-clés. Puis une 

deuxième lecture a permis de dégager les principaux thèmes. Enfin, une lecture plus 

approfondie a été effectuée pour identifier les sous-thèmes et chercher une 

cohérence entre les entretiens. Chaque idée exprimée a été prise en compte. Pour 

renforcer la validité, une triangulation a été réalisée pour une partie des entretiens 

(32). Celle-ci a été effectuée, pour le premier entretien, par la directrice de thèse, un 

professeur de médecine générale et moi-même. Pour le deuxième entretien 

« aidant » et l’entretien « médecin traitant », la directrice de thèse, une cadre de 

santé à l’Institut de Formation en Soins Infirmiers ayant une maîtrise en santé 

publique et un master en pédagogie/recherche et moi-même avons effectué cette 

étape. 

La comparaison entre le premier entretien et le deuxième entretien aidant a été 

réalisé entre les 8 aidants ayant participé aux deux entretiens. 

 

2.6 Saturation des données 

 

Les entretiens ont été menés jusqu’à saturation des données, c’est-à-dire jusqu’à ce 

que tout nouvel entretien n’apporte plus de concept supplémentaire. 
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III. Résultats 
 

1. Résultats et analyses des premiers entretiens auprès des aidants à 

l’arrivée à l’HDJ  

 

1.1 Généralités 

 

Entre septembre 2014 et avril 2015, 126 patients2 ont été pris en charge à l’HDJ. 

Pendant cette période, 57 nouveaux patients ont été admis dont 47 vivant à domicile. 

Parmi ces patients, 16 avaient un conjoint comme aidant proche, 13 un autre 

membre de la famille et 18 étaient sans aidant proche. Sur les 57 nouveaux patients, 

37 ont bénéficié d’une prise en soin hebdomadaire dont 32 venant du domicile.  

 

1.1.1 Caractéristiques des aidants 

 

Dans notre étude, 14 aidants ont été inclus. Le lien de parenté entre l’aidant et l’aidé 

est conjoint/conjointe dans 12 cas et enfant/parent dans 2 cas. Parmi les 14 aidants, 

7 étaient des femmes. La moyenne d’âge des aidants était de 75,64 ans et celle des 

patients s’élevait à 83,79 ans.  

 

1.1.2 Etiologie des démences des patients 

 

Parmi les 14 patients, 8 étaient des femmes. L’étiologie de leur démence se répartit 

comme suit : cinq ont une origine mixte, un a une origine vasculaire, sept présentent 

une maladie neurodégénérative dont un avec une maladie de Parkinson et un autre 

avec un syndrome parkinsonien atypique.  

 

 

                                            
2 Le terme « patient » dans toute l’étude est synonyme d’aidé ou de parent.  
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Tableau n°1 : Caractéristiques Aidant/ Aidé et pathologie des aidés 

Aidant 
Age de 
l’aidant 

Age du 
patient 

Sexe de 
L’aidant 

Sexe du 
patient 

Pathologie 
MMS 

(SMMS) 
Année du 
diagnostic 

A1 74 89 F M Mixte 
8/22 

(SMMS) 
2013 

A2 72 79 F M Mixte 10/30 2009 

A3 83 90 M F Maladie d’Alzheimer 22/30 2011 

A4 85 84 M F Maladie d’Alzheimer 22/30 2012 

A5 70 79 F M 

Syndrome  

Parkinsonien  

Atypique 

14/30 

(SMMS) 
2006 

A6 79 80 F M 
Maladie de 

Parkinson 
14/30 2011 

A7 71 90 M F Mixte Impossible 2013 

A8 75 74 M F Non Bilanté Impossible Refus bilan 

A9 83 83 M F Maladie d’Alzheimer 20/30 
2015 

(à l’HDJ) 

A10 50 77 M F Maladie d’Alzheimer 
13/30 

(SMMS) 
2013 

A11 85 83 F M Maladie d’Alzheimer 
17/30  

(SMMS) 
2012 

A12 86 87 F M Mixte 26/30 2014 

A13 90 85 M F Vasculaire 12/30 
2015 

(à l’HDJ) 

A14 56 93 F F Mixte 10/30 2011 

Moyenne 75.64 83.79      

 

1.1.3 Durée des entretiens et modalités d’encodage 

 

La durée moyenne des entretiens a été de 11 minutes. 

Lors de la restitution des résultats de cette étude, chaque aidant sera identifié par la 

lettre « A ». Le chiffre associé à cette lettre correspond à l’ordre chronologique 

d’inclusion 
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1.2 Analyse des données 

 

1.2.1 Sévérité de la pathologie 

 

Selon le tableau inséré précédemment, nous constatons que la sévérité de la 

pathologie est variable selon les patients. En effet, nous retrouvons trois patients à 

une intensité légère de la maladie (A3, A4, A12). Nous avons un patient avec une 

intensité légère à modérée (A9). Nous identifions deux patients avec une intensité 

modérée (A6, A13), enfin nous comptons huit patients à un stade sévère de la 

pathologie (A1, A2, A5, A7, A8, A10, A11, A14). 

 

1.2.2 Etat des connaissances de l’aidant à l’arrivée à l’HDJ  

 

A l’arrivée à l’HDJ, sur les 14 patients de notre étude, 11 avaient déjà eu le 

diagnostic documenté. Parmi les 11 aidants ayant bénéficié d’un temps d’annonce 

diagnostique, nous nous rendons compte que seulement cinq pouvaient le citer (A1, 

A2, A5, A6, A7), deux étaient dans l’hypothèse du diagnostic en employant des 

termes comme « je pense », « certainement » (A10, A11), trois ne le connaissaient pas 

(A4, A12, A14) et un était dans le déni ou la non-acceptation « un simulacre 

d’Alzheimer » (A3). 

Nous constatons que les aidants n’avaient pratiquement pas de connaissances de la 

pathologie, seulement deux connaissaient la pathologie (A5, A6), un la connaissait 

partiellement (A10), deux la connaissaient par leur propre vécu (A2, A14) et six ne la 

connaissaient pas du tout (A1, A3, A4, A7, A11, A12). 

Sur les trois aidants qui n’avaient pas le diagnostic documenté pour leur parent (A8, 

A9, A13), un faisait l’hypothèse du diagnostic «  c’est une démence, certainement un 

Alzheimer », il avait des connaissances partielles sur la pathologie (A8 est un ancien 

médecin).   

Lorsque nous abordions avec l’aidant l’évolution de la maladie, six évoquaient une 

dégradation soit par une connaissance (A8, A10, A11) soit par hypothèse « j’ai une 

idée » « je pense que » (A2, A6), soit par le vécu (A5). Un évoquait que la seule 
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évolution, solution possible est la mort «  ça va se finir, que c’est la mort, (…), faut bien 

que ça ait un terme » (A1). Un pensait qu’il n’y aurait pas d’évolution, ou que 

l’évolution serait une stabilisation de la maladie « ça ne peut pas être pire » (A7). Trois 

ne savaient pas comment pouvait évoluer la maladie (A4, A9, A14).  

Nous constatons aussi qu’il y avait une peur, un refus de connaître l’évolution de la 

maladie : 

A6 : « mais quelque part je ne veux pas savoir d’avance pour assumer au jour 

le jour » 

A9 : « j'en sais rien, et j'ai pas envie tellement, elle ne va pas être Alzheimer 

quand même ? » 

A10 : « là, je ne préfère pas trop me projeter » 

 

La question n’a pas été posée à trois aidants car lors de l’entretien ils ne 

reconnaissaient pas la maladie ou ne l’évoquaient pas comme telle (A3, A12, A13). 

Six aidants rapportent ne pas avoir eu d’explications sur la maladie (A2, A4, A8, A11, 

A13, A14), deux avouaient avoir eu quelques explications (A1, A5) et trois 

reconnaissaient avoir bénéficié d’informations (A6, A10, A7). En ce qui concerne la 

« non information » pour les aidants A8 et A13 elle est compréhensible puisque leurs 

parents n’avaient pas encore eu de bilan de réalisé lors de ce premier entretien. 

 

1.2.3 Vécu des aidants 

 

1.2.3.1 Ressenti de l’aidant face à la maladie de l’aidé 

 

Six aidants décrivaient la maladie par des mots forts : « éprouvant », « terrible », 

« difficile », « effroyable », « atroce », « dure », « désarroi complet » (A2, A6, A8, A10, 

A11, A14).  

Deux percevaient cette maladie comme incurable sans espoir :  

A2 : « parce qu’une maladie où il y a la douleur, il y a des médicaments pour 

la douleur, (pause) là il n’y en a pas » 
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A11 : «  il aurait mieux fallu qu’il ait une maladie qu’on soigne, qu’on 

guérisse. » 

Six avaient des angoisses, des peurs face à cette maladie et son évolution (A4, A6, 

A7, A9, A12, A14), certains avaient même une crainte qu’eux ou leur proche ne soit 

atteint par cette maladie (A6, A7, A10). Deux avaient un sentiment de colère, de 

révolte (A5, A10) et deux dépeignaient cette maladie comme usante, fatigante (A10, 

A11). 

Trois avaient des difficultés d’acceptation de la maladie et du changement de 

comportement «  J’ai du mal à comprendre qu’elle est malade », « j’ai du mal à accepter de 

voir ma mère devenir comme ça », «  ça ne me plaît pas du tout » (A1, A10, A11). 

 

1.2.3.2 Description par l’aidant du comportement de l’aidé 

 

Lors de l’entretien, au fil de la conversation, les aidants ont décrit le comportement 

de leur parent. Leurs observations correspondaient aux différents signes, symptômes 

de la démence. 

Une fluctuation des troubles a été constatée par un aidant (A14).  

L’aidant 8 ne relatait pas les troubles, ni le comportement de son conjoint durant tout 

l’entretien.  
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Tableau n°2 : Description du comportement de l’aidé par l’aidant 

Comportement 
Du patient 

A
1 

A
2 

A
3 

A
4 

A
5 

A
6 

A
7 

A
8 

A
9 

A 
10 

A 
11 

A 
12 

A 
13 

A 
14 

total 

Agressivité/ Agitation × ×     ×    ×    4 

Danger pour lui ou 
l'entourage 

 ×             1 

Inversion rythme 
nycthéméral 

 ×     ×   × ×    4 

Perte repères 
temporo-spatiaux 

 ×     ×  × × ×    5 

Déambulation  ×     ×   × ×    4 

Répétition verbale ou 
gestuelle 

 × ×       ×     3 

Perte de mémoire   × ×  ×   × ×  × ×  7 

Cauchemars/ 
Hallucinations 

    ×         × 2 

Diminution des 
capacités ou 

incapacité de réaliser 
les actes de la vie 

quotidienne 

× ×   × × ×  × × × ×   9 

Troubles 
locomoteurs 

    × ×      ×   3 

Désintérêt       ×  ×      2 

Angoisse       ×  × ×  ×  × 5 

Amaigrissement          ×     1 

Prosopagnosie          ×    × 2 

Incontinence  ×   ×          2 

Difficulté 
d'adaptation 

      ×  × ×     3 

Apathie         × ×     2 

Nombre de 
caractéristiques 

relevé par l’aidant 
2 8 2 1 4 3 8 0 7 11 5 4 1 3  

 

 

1.2.3.3 Perception de l’avenir  

 

Le sentiment de crainte ressort majoritairement des entretiens avec l’aidant quand 

nous abordons le domaine de l’avenir. Les principales craintes citées sont : la crainte 

d’être soi-même mis dans l’incapacité, la crainte d’une évolution défavorable des 

troubles, la crainte de la séparation ou la crainte de l’inconnu. Toutefois un espoir de 

vie à deux à domicile persistait chez quatre aidants, même si trois reconnaissent 
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qu’une institutionnalisation ne serait peut-être pas inévitable. Un seul aidant se 

trouvait dans l’incapacité de se projeter. Les aidants A3 et A12 ne faisaient pas part 

de leurs sentiments face à l’avenir. 

Au total :  

 Crainte d’être dans l’incapacité de s’occuper de l’aidé : 

A1 : « si moi je tombe malade, je ne pourrai pas m’occuper de lui » 

A6 : « Mais c’est la peur que du jour au lendemain moi je lâche aussi. » 

 

 Crainte de l’avenir par l’évolution des troubles et la séparation qui peut en 

découler :  

A2 : « il ne pourra pas rester toujours » « j’ai du mal de voir mon mari loin de 

moi » 

A9 : « Ma trouille c'est qu'elle ne reconnaisse plus personne, qu'elle ne me 

reconnaisse plus. » 

A10 : « je pense qu’à un moment donné, il ne pourra pas continuer comme 

ça » 

A11 : «  si ça s’aggrave je ne pourrai pas le garder » « Ou je meurs avant et là 

on sera bien obligé de le prendre quelque part, il ne pourra pas rester tout seul, il 

faudra bien que quelqu’un s’en occupe » 

A14 : « ce que j’ai peur, c’est que ça s’aggrave », « j’ai un peu peur que ça 

bascule » 

 

 Crainte de l’inconnu : 

A5 : « je dis toujours à mes filles je ne sais pas où je vais. » 

 

 Incapacité de se projeter, déni : 

A7 : « je n’ose pas trop y penser. Je vois les choses en noir. » 

 

Espérance d’une vie commune le plus longtemps possible :  

A4 : «  le plus longtemps possible » 

A6 : « le plus longtemps possible. » 



Page | 61  

A8 : « Je vais essayer de la garder le plus longtemps possible auprès de 

moi. » 

A13 : « Le plus longtemps qu’on pourra tous les 2 ensemble » 

 

Mais perspective d’avenir en institution envisagé avec fatalité :  

A6 : « En sachant qu’un jour, on sera peut-être obligé de passer à un 

hébergement. » 

A8 : « Et puis après, ma foi, il faudra la placer dans un organisme spécialisé. » 

A11 : «  si ça s’aggrave je ne pourrai pas le garder » 

 

1.2.4 Retentissement de la maladie sur la vie de l’aidant 

 

1.2.4.1 Retentissement sur le comportement de l’aidant 

 

Deux retentissements émergent face aux comportements de l’aidé, une sensation 
de perte de la maîtrise de soi et/ou une perte de la maîtrise de sa vie. Dans le 

premier cas, on retrouve sept aidants (A1, A2, A9, A10, A11, A13, A14) dont un qui 

culpabilise sur le comportement qu’il adoptait avec son parent (A14) et dans le 

deuxième cas nous retrouvons sept aidants (A5, A6, A7, A8, A9, A10, A11).  

Nous ne retrouvons pas de retentissement face aux comportements de l’aidé dans 

trois cas (A3, A4, A12). Les parents d’A3, A4 et A12 étant les seuls qui avaient des 

troubles cognitifs faibles dans notre étude. 

 

Verbatim concernant la perte de la maîtrise de soi :  

A1 : « je m’énerve beaucoup »  

A2 : «  je craque »  

A9 : «  ça m’énerve »  

A10 : «  ça m’énerve et on perd sa patience » 

A11 : « je crie, je m’énerve » 

A13 : « je lui dis « tu me casses les pieds, laisse-moi tout seul » » 
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A14 : « ça me stresse,…, parce que moi, mon comportement actuel c’est de 

dire : « mais non maman, il n’y a personne d’autre, on est tout seul » (elle a la voix 

chevrotante en disant cela) et ce n’est peut-être pas bien ce que je fais. » 

 

Verbatim concernant la perte de maîtrise de sa vie :  

A5 : «  ma vie dépend de celle de mon mari » 

A6 : «  Je ne m’occupe que de lui » 

A7 : « Elle était complètement perdue. C’est difficile. » « . La difficulté que j’ai 

c’est surtout la nuit, le cirque qu’elle me fait régulièrement. C’est ça le gros 

problème. »  

A8 : « Faut toujours être derrière et on n’a pas une minute à nous. » 

A9 : « elle me sollicite en permanence » 

A10 : « c’est difficile car je vis ça comme un harcèlement.  Le seul but qu’elle 

a dans la vie c’est de rester en permanence avec moi » 

A11 : « je suis toujours après lui. Les difficultés, je ne fais que ça ! ». 

 

1.2.4.2 Retentissement sur la vie sociale de l’aidant  

 

Le retentissement sur la vie sociale de l’aidant est marqué par un isolement, un repli 

sur soi. L’aidant se sent seul. Il s’isole dans sa vie sociale en abandonnant ses 

loisirs, en étant incapable d’honorer ses propres rendez-vous et en refusant les 

invitations. Il ne trouve plus de moment à lui, que ce soit pour ses propres plaisirs ou 

pour accomplir ses obligations administratives.  

Nous pouvons aussi noter un isolement par confinement à domicile. 

 Isolement par abandon de leur vie sociale, abandon des loisirs, incapacité 

d’honorer un rendez-vous, impossibilité de remplir les documents 

administratifs :  

A1 : « j’aime bien sortir, j’aime bien travailler la terre, faire le jardin, et faire 

tout ça et cette année moi j’ai rien pu faire » 

A5 : « je ne peux plus faire grand-chose, je ne participe plus à beaucoup de 

choses, j’ai l’impression de, ben disons que mon milieu maintenant c’est lui, c’est 

l’appartement, voilà », « donc les sorties, j’ai beaucoup beaucoup de mal à sortir » 
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A8 : « je n’ai plus aucun moment à moi, c’est tout juste si j’arrive à faire tous 

mes papiers administratifs. » 

A10 : « Ça fait 5 ans que je ne vois plus personne, que je ne suis pas sorti, 

que je n’ai pas fêté un anniversaire. Tous les jours sont les mêmes, mon anniversaire 

est un même jour qu’un autre, noël pas noël, nouvel an c’est tous des jours comme 

un autre. Il n’y a plus rien. » 

A11 : « La preuve voyez comment je suis coiffé, je n’ai même pas le temps 

d’aller chez le coiffeur. Il me manque 2 dents, je ne peux pas aller chez le dentiste », 

« je peux aller nulle part. » 

A14 : « ma vie sociale, eh ben oui souvent je refuse des invitations »  

 

 Isolement par impossibilité de sortir, notion d’emprisonnement 

A1 : « rester à la maison pour moi, c’est comme la prison. » 

A5 : « mon milieu maintenant c’est lui, c’est l’appartement, voilà », « « il est 

dépendant de moi mais moi je suis dépendante de lui car je ne peux plus le laisser 

tout seul (,…,) je suis bloquée » 

A10 : « je ne suis pas sorti » 

A11 : « je peux aller nulle part. Si je ne suis pas là, il est perdu. Je l’ai 

constamment sur le dos » 

 

Pour trois aidants, nous constatons une dégradation progressive de la vie sociale, 

avec la notion d’abandon des loisirs, des difficultés d’honorer des rendez-vous et un 

cloisonnement à domicile :  

A2 : « j’ai essayé de sortir » 

A6 : « que j’ai du mal de prendre mes rendez-vous parce que je ne peux pas 

savoir le moment où je pourrai le laisser seul, j’aurai toujours peur qu’il prenne une 

initiative, qu’il tombe » «  je restreins de plus en plus mes activités » 

A7 : « avant on aimait bien marcher, (…), j’adorais marcher et elle aussi elle 

marchait bien, on sortait, on allait beaucoup en Espagne,.., on y a été mais ça a été 

la galère » 

 

Cinq aidants ne signalent pas de répercussion sur leur vie sociale (A3, A4, A9, A12, 

A13). Ceci peut s’expliquer par le fait que quatre ont un parent avec une intensité de 
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la maladie légère, voire légère à modérée et pour le cinquième, l’intensité des 

troubles était modérée. 

 

1.2.4.3 Retentissement sur la santé de l’aidant  

 

En plus d’un retentissement sur la vie sociale, un retentissement sur la santé est 

constaté.  

 

 Pour six aidants, nous constatons un syndrome anxio-dépressif : 

A2 : « Il y a des moments où je tiens le coup et des moments où je craque et 

je déprime » « quelquefois dans la déprime, après je remonte » 

A4 : « ça me tracasse » 

A5 : «  je me sentais un peu de déprime, souvent je pleurais », «  je n’ai plus 

trop le moral ces derniers temps » 

A7 : «  je gamberge trop » «  je suis stressé, j’ai le moral dans les 

chaussettes » 

A10 : « je n’ai plus de moral, la maladie de ma mère déteint sur moi de jour en 

jour, (…), Je n’ai plus envie de rien » 

A14 : « (elle se met à pleurer), mon moral, ben oui je stresse de la voir comme 

ça » 

 

 Pour cinq aidants, un trouble du sommeil s’est mis en place :  

A2 : « Il faut que je sois vraiment épuisée le soir, je vais m’endormir 2-3 

heures » 

A4 : « ça me réveille des fois, et j’y pense » 

A5 : «  je ne dors pas bien »,   

A7 : « je m’aperçois que quand elle dort normalement, je ne dors pas plus que 

ça, toujours 4-5h, et par intermittence. »  

A8 : « je dors plus la nuit »  
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 Pour trois aidants, nous constatons une négligence de soi : 

A6 : « j’ai du mal à prendre mes rendez-vous » 

A10 : « ma santé se dégrade aussi, j’ai des problèmes de santé que je n’avais 

pas avant » 

A11 : « Il me manque 2 dents, je ne peux pas aller chez le dentiste » 

 

 Pour trois aidants, nous identifions un épuisement par fatigue ; une usure :  

A2 : « c’est une fatigue, un épuisement qu’on finit par avoir » 

A8 : « Je suis fatigué » 

A11 : « je suis fatiguée. Il y a des moments où j’en peux plus, c’est usant 

d’avoir une personne comme ça sur le dos. » 

 

Nous constatons que les répercussions sur la santé de l’aidant sont multiples et les 

différents symptômes s’imbriquent les uns, les autres. En effet, parmi les six aidants 

ayant une dépréciation du moral, quatre avaient aussi des insomnies et un avait une 

négligence de soi. Parmi les trois aidants éprouvant un épuisement, un y associait 

une négligence de soi, un y associait une insomnie et le dernier y associait une 

dégradation de l’humeur et de l’insomnie. Seulement deux aidants évoquaient un 

symptôme isolé, syndrome anxio-dépressif pour A14 et négligence de soi pour A6.  

 

Cinq aidants ne relataient pas de répercussion sur leur santé (A1, A3, A9, A12, A13). 

Mentionnons que parmi ceux-ci, quatre n’avaient pas de retentissement sur leur vie 

sociale et trois avaient un aidant avec des troubles cognitifs d’intensité faible voire 

faible à modérée.  

Parfois, la famille, l’entourage alertaient l’aidant sur les répercussions que pouvait 

avoir leur comportement « d’aidant » sur leur vie : 

A2 : « Et puis il y a l’entourage autour de moi qui dit «  tu ne vas pas tenir le 

coup » » 

A5 : « les filles me disaient toujours « maman n’attend pas le dernier moment, 

tu vas voir que si toi tu tombes ça sera fichu » » 
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1.2.4.4 Modification du comportement et adaptation de 

l’environnement  

 

Plusieurs aidants évoquent une adaptation de leur comportement ou de leur 

environnement. La plupart du temps cette adaptation était faite dans la contrainte « je 

dois », « je suis obligé », « c’est obligé ».  

L’adaptation du comportement se faisait par une réorganisation de leur vie, par une 

adaptation au rythme de l’autre, par des rappels qui induisaient l’acquisition d’une 

patience.   

L’adaptation de l’environnement était fonction du patient et de ses capacités.  

Trois aidants disent avoir modifié leur environnement (A2, A5, A12) et cinq aidants 

relatent avoir changé de comportement (A1, A2, A3, A6, A10). Seulement un aidant 

a fait les deux (A2). 

 

1.2.5 Maintien à domicile de l’aidé 

 

1.2.5.1 Les difficultés exprimées 

 

Quatre aidants avouent avoir des difficultés à domicile (A2, A5, A7, A11). Ces 

difficultés sont dues soit au « fardeau » de la prise en charge de l’aidé à domicile soit 

par le retentissement que pouvait avoir cette prise en charge sur la vie de l’aidant.  

Trois nous ont signalé que les difficultés au maintien à domicile étaient 

considérablement diminuées depuis la mise en place d’aide (A1, A6, A10). 

Sept aidants disent qu’actuellement ils ne ressentent pas de difficulté pour le 

maintien à domicile (A3, A4, A8, A9, A12, A13, A14). Parmi ceux-ci, nous retrouvons 

les quatre aidants n’ayant pas de retentissement sur leur vie sociale, ni sur leur santé  

(A3, A9, A12, A13) et l’aidant n’ayant pas de répercussion sur sa vie sociale (A4).  

Nous constatons que sur les sept aidants ne relevant pas de difficultés à domicile : 
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- Six avaient une échelle de Zarit inférieure à 40, ce qui indique une « charge » 

ressentie comme faible voire nulle à légère. 

- Un aidant (A14) avait une échelle de Zarit à 52 ce qui signifie une « charge » 

ressentie comme modérée.  

Sur les quatre aidants ayant des difficultés à domicile : 

- Un avait une échelle de Zarit supérieure à 60 soit une « charge » ressentie 

comme sévère  

- Deux avaient une échelle de Zarit autour de 50 soit une « charge » ressentie 

comme modérée.  

- Un avait une échelle de Zarit supérieure à 38 soit une « charge » ressentie 

comme légère à modérée. 

Enfin, sur les trois aidants constatant une diminution des difficultés au maintien à 

domicile depuis la mise en place d’aides humaines : 

- Deux avaient une échelle de Zarit supérieure à 60 ce qui indique une 

« charge » ressentie comme sévère ; 

Le troisième avait une échelle de Zarit à 40 indiquant une « charge » ressentie 

comme légère à modérée. 

 

1.2.5.2 Etat de la connaissance des aides 

 

Seulement trois aidants avaient une connaissance des différentes aides existantes à 

leur arrivée à l’HDJ (A6, A10, A11) 

Quatre aidants en avaient une méconnaissance (A3, A4, A7, A9), dont un assimilait 

l’aide à un placement et un autre ne concevait que l’aide familiale.  

Les autres avaient une connaissance partielle des aides actuelles, dans le sens où 

un entrevoyait le côté financier (A1), les autres n’apercevaient qu’une partie des 

aides humaines (A2, A5, A8, A12, A13, A14).  

Savoir où s’adresser pour pouvoir bénéficier d’aides n’est pas chose aisée. 

Seulement quatre aidants estimaient savoir où se renseigner dont deux auprès de 
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leur médecin traitant (A10, A14), un auprès du Réseau Gérard Cuny (A6) et un 

auprès de l’OHS (A11). 

Les autres ne savaient pas qui solliciter hormis la famille. De ce fait, certains aidants 

essayent de trouver la solution par eux-mêmes en s’auto-formant « j’écoute certaines 

émissions », « j’ai lu de la documentation là-dessus » (A2, A3). Deux aidants ont émis 

l’espoir d’avoir l’information à l’HDJ (A4, A12) 

 

1.2.5.3 Perception des aides 

 

Six aidants bénéficiant d’aides ont estimé que celles-ci étaient suffisantes, adaptées 

et abordables à ce moment donné (A4, A6, A7, A8, A12, A13). Cependant un aidant 

insiste sur la difficulté de connaître ces aides et de les mettre en place (A6).  

Quatre considèrent leurs aides comme insuffisantes :  

A1 : « J’ai une aide du conseil général, c’est tout ! »  

A3 : « ça lui ferait pas de mal si quelqu’un venait de temps à autre » 

A5 : « je n’ai pas grand-chose à part 2h le vendredi » 

A10 : « ce n’est pas suffisant, (…), je trouve que pour un garçon ce n’est pas 

évident de dire à sa maman prends ton bain, déshabille toi, ce n’est pas son rôle non 

plus de la laver » 

 

Quatre aidants n’ont pu qualifier les aides, un, parce qu’il venait juste de les mettre 

en place (A11) et les trois autres parce qu’ils n’en bénéficiaient pas (A2, A9, A14) 

Nous avons constaté que l’aide était perçue de façon négative chez plusieurs aidants 

(A1, A2, A5, A6, A7, A10). Ce pessimisme vis-à-vis des aides était exprimé par une 

intrusion au domicile,  une contrainte horaire et l’obligation de présence. De ce fait, 

trois aidants ont refusé la mise en place de l’aide ou leur majoration (A2, A5, A7). 

L’aidant reconnaît que les aides peuvent être bénéfiques pour leur parent, mais 

indirectement cela les rend quant à eux dépendants.  

Deux aidants ont une vision positive de l’aide, ils considèrent celle-ci comme un 

remède à l’isolement de leur parent (A3, A5). 
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1.2.6 Projet de vie : l’apport de l’HDJ  

 

En venant à l’HDJ, les aidants avaient des attentes bien précises que ce soit pour 

leur parent ou pour eux. 

 

1.2.6.1 Attentes pour l’aidé 

 

Huit aidants souhaitent voir une amélioration du comportement et de la santé de leur 

parent :  

A1 : «  qu’il se sente meilleur » 

A2 : « c’est bien pour lui »  

A4 : « de lui faire des soins » 

A7 : «  pour la calmer » 

A9 : « essayer d’endiguer le flot de la perte de mémoire, Mon espérance c’est 

qu’on endigue cette chute de mémoire qui m’ennuie beaucoup, elle ne réagit pas 

positivement, j’essaye de la motiver tout le temps. » 

A10 : « qu’on arrive à l’apaiser, qu’elle soit plus sereine, qu’elle n’ait pas 

toujours  cette peur, ces angoisses » 

A12 : « qu’il s’angoisse moins, le tranquilliser », « c’est voir pour son état 

général, voir ce qu’on peut faire pour ses jambes » 

A13 : « qu’elle ait de bons soins.»  

 

Quatre aidants attendent une adaptation du traitement : 

A7 : « c’est pour lui trouver un traitement adéquat » 

A10 : « le traitement médical, qui me paraît mal adapté, elle est très anxieuse, 

dans une phase totalement apathique » 

A13 : « de lui donner des médicaments en plus » 

A14 : « savoir si son traitement n’était pas trop lourd », « « Savoir déjà, si elle 

n’a pas trop de médicaments » 

 

 

 



Page | 70  

Et trois espèrent qu’il y aurait un impact sur la vie sociale de leur parent : 

A4 : « de l’occupation » 

A5 : « j’attends qu’il puisse communiquer avec d’autres personnes, qu’il 

puisse faire des jeux, des choses comme ça, avoir une vie sociale autre que moi. » 

A12 : «  lui donner un moment » 

 

1.2.6.2 Attentes pour l’aidant 

 

Nous constatons que les aidants attendaient beaucoup de l’HDJ pour eux, et ce, 

surtout dans trois domaines. Le premier par une diminution de leur charge, le second 

qui serait de les orienter et le troisième en leur donnant des explications. 

Neuf aidants attendent un apport de liberté en toute sérénité, et indirectement un 

apport de bien être avec une amélioration de leur santé. 

A1 : « m’apporte de l’aide, qu’il me fasse respirer un peu. », « je demande de 

me sentir meilleur » 

A4 : «  un soulagement, si je sais que ça va mieux »  

A5 : « je pense que ça pourrait être bien pour moi, je parle pour moi en 1er, ça 

pourra peut-être me permettre de respirer un petit peu sans laisser mon mari de 

côté » « Et je sais qu’on s’occupera de lui donc je me sentirai quand même en 

sécurité. » 

A6 : « me libérer sereinement. Et pouvoir avoir le relais avec l’accueil de jour » 

A7 : « ça va me faire une journée pour pouvoir faire les choses que je ne peux 

pas faire. J’aime bien aller marcher, là je vais me défouler un peu. Et puis, je vais 

faire des choses à la maison que je ne peux pas faire quand elle est là. » 

A8 : « ça permet d’avoir un tout petit peu de liberté. » « qu’elle me rende ma 

liberté que je n’ai plus. » 

A9 : « un soulagement, c’est un peu ça, oui »   

A10 : « déjà je ne serai pas en permanence avec elle, ça va me permettre de 

faire tous ses papiers, et tous les miens et d’être un peu plus tranquille, me 

concentrer un peu. » 

A11 : « Que j’aie un peu de liberté, au moins un jour. Qu’on s’occupe un peu 

de lui » 
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Trois aidants souhaitent connaître la conduite à tenir face au comportement de leur 

parent pour adopter une meilleure attitude.  

A6 : « Et ce que je peux faire, ce que je peux faire pour lui, savoir ce que je 

peux lui demander ? Comment agir par rapport à lui ? Est-ce qu’il ne se repose pas 

trop sur moi ? » 

A10 : « comment se comporter car c’est pas toujours évident non plus, on 

perd patience et c’est un souci de plus quoi » 

A14 : « Et puis adapter mon comportement. » 

Enfin sept aidants sont dans l’attente d’explications et de synthèse par rapport à la 

maladie, à l’avenir, mais aussi quant à l’apport d’aides possibles.  

A2 : « moi j’ai toujours été contre qu’il soit ici, que je sois là aujourd‘hui, pour 

moi j’arrive à m’occuper de lui, je ne vais pas… », « C’est un essai, je suis 

ignorante » 

A3 : « j’attends que vous me fassiez des propositions parce que je ne sais 

pas »,  « je suis un peu dans le cirage… je suis dans le bleu ».   

A6 : « qu’on me dise où il en est… on n’a pas eu de synthèse, essayer de tout 

regrouper pour avoir le bilan »  

A10 : « j’attends plus d’explications sur la maladie, sur l’évolution » 

A12 : « Savoir ce qui le freine » 

A13 : « faire le point sur sa mémoire » 

A14 : « pour m’expliquer ce phénomène, le coup de la glace, savoir si c’est 

irréversible. » « Me dire effectivement ce qui ce passe, j’ai bien peur que ça soit 

irréversible. » 

 

2. Résultats et analyse du deuxième entretien auprès des aidants après la 

prise en soins à l’HDJ  

 

2.1 Généralités 

 

Le deuxième entretien aidant a été réalisé en moyenne à 3 mois de distance du 

début de la prise en soin, soit entre 2 à 6 mois après l’admission du patient à l’HDJ. 
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Figure n°1 : Durée de temps écoulée entre les deux entretiens 

Nous n’avons eu en deuxième entretien que 8 patients sur les 14 inclus initialement. 

Six patients étaient sortis de l’étude, trois avaient bénéficié d’un bilan sans prise en 

soin hebdomadaire (A3, A8, A12), deux avaient arrêté leur prise en soins suite à une 

hospitalisation dont un est décédé (A5, A7) et le dernier a été institutionnalisé au 

cours de sa prise en soin (A10).   

De ce fait, pour le reste de l’analyse, la comparaison est réalisée entre les 8 aidants 

ayant participé aux deux entretiens. 

 

2.1.1 Caractéristiques de la dyade aidant/aidé 

 

Sur les huit aidants restants, cinq étaient des femmes et l’âge moyen était de 78 ans.  

Leur parent était âgé en moyenne de 84,5 ans et il y avait une parité entre les sexes. 

L’origine de la démence était répartie en : trois mixtes, une vasculaire et quatre 

neurodégénératives dont une maladie de Parkinson. Le stade de la maladie était 

d’intensité légère pour le parent d’A4, modérée à légère pour celui d’A9, modérée 

pour ceux d’ A6 et A13, modérée à sévère pour celui d’A2 et enfin sévère pour les 

parents d’A1, A11 et A14. 
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Tableau n°3 : Caractéristiques de la dyade 

Aidant 
Age de 
l’aidant 

Age du 
patient 

Sexe de 
l’aidant 

Sexe du 
patient 

Pathologie 

A1 74 89 F M Mixte 

A2 72 79 F M Mixte 

A4 
85 

84 M F Maladie 

d’Alzheimer 

A6 79 80 F M 
Maladie de 

Parkinson 

A9 83 83 M F Maladie 

d’Alzheimer 

A11 85 83 F M Maladie 

d’Alzheimer 

A13 90 85 M F Vasculaire 

A14 56 93 F F Mixte 

Moyenne 78 84.5 

 

2.1.2 Durée et caractéristiques des entretiens 

 

La durée moyenne des entretiens était de 13 minutes 24 secondes. 

Tableau n°4 : Caractéristiques des entretiens 

Aidant 
Durée  

entretien 1 
Durée  

entretien 2 
Date  

entretien 1 
Date  

entretien 2 
Année  

du diagnostic 

A1 9’57 13’08’ Septembre 2014 Mars 2015 2013 

A2 17’58 16’02 Octobre 2014 Janvier 2015 2009 

A4 5’07 4’42 Novembre 2014 Janvier 2015 2012 

A6 14’42 17’ Décembre 2014 Mars 2015 2011 

A9 11’08 13’50 Janvier 2015 Mai 2015 2015 (à l’HDJ) 

A11 9’56 16’09 Février 2015 Avril 2015 2012 

A13 7’43 7’11 Mars 2015 Juillet 2015 2015 (à l’HDJ) 

A14 8’19 19’11 Avril 2015 Juillet 2015 2011 

Moyenne 10’36 13’24 
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Une échelle de Zarit a été remplie au premier et deuxième entretien. Trois étaient 

incomplètement remplies lors du premier entretien et seulement une seule lors du 

deuxième entretien.  

Nous constatons une diminution du « fardeau » chez deux aidants pour un état 

cognitif stable de leur parent (A1, A6), correspondant au passage d’une charge 

ressentie comme sévère à modérée à sévère pour un et de légère à modéré pour 

l’autre. Pour deux aidants, nous relevons une stabilité de la charge (A2, A14) alors 

qu’il y avait constatation d’une majoration des troubles. Nous nous apercevons que 

quatre aidants ont un ressenti de la charge qui s’est majorée (A4, A9, A11, A13). 

Parmi eux, nous remarquons que deux de leur parent ont des troubles stables (A4, 

A13). 

 

Tableau n°5 : échelle de Zarit et état des troubles cognitifs 

Aidant 
MMSE (SMMSE) 

à l’entrée 
Evolution de l’état cognitif 

du patient 
Zarit début 

Zarit 
après synthèse 

A1 8/22 (SMMSE) Stable 75/88 59/88 

A2 10/30 Légère majoration 52/80 54/88 

A4 22/30 Stable 18/88 32/88 

A6 14/30 Stable 40/88 36/88 

A9 20/30 Majoration 25/80 45/88 

A11 17/30 (SMMSE) Majoration 38/44 45/88 

A13 12/30 Stable 0/88 5/40 

A14 10/30 Majoration 52/88 58/88 

 

Des différences de comportement de l’aidant ont été remarquées entre les deux 

entretiens. L’aidant 2 avait son sac contre elle pendant tout le premier entretien et 

était logorrhéique avec justification de ses réponses à chaque question, alors que 

pendant le second entretien, elle était plus détendue avec des réponses concises. 

L’aidant 9 était agressif, sur la défensive durant tout le premier entretien alors qu’il 

était jovial et détendu lors du deuxième. 
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2.2 Analyse des données 

 

2.2.1 Etat des connaissances de l’aidant après la prise en soins à 

l’HDJ 

 

Sur les huit aidants, cinq citent le diagnostic (A1, A2, A4, A6, A14), soit deux de plus 

que lors du premier entretien. L’aidant 11 émet toujours une hypothèse et pour les 

aidants 9 et 13 le diagnostic n’est pas mentionné mais ils reconnaissent la perte de 

mémoire comme une maladie ce qui n’était pas le cas lors du premier entretien.  

Nous constatons une amélioration des connaissances sur la pathologie, quatre 

connaissent la pathologie (A1, A4, A11, A6) soit trois de plus par rapport au premier 

entretien. Et les quatre autres en ont une connaissance partielle (A2, A9, A13, A14).  

Quand nous abordons l’évolution de la maladie, nous constatons que quatre 

affirment qu’il y aura une dégradation (A1, A2, A11, A14). Trois font l’hypothèse 

d’une dégradation (A4, A6, A13). Pour l’aidant 9, nous pouvons penser qu’il 

connaissait l’évolution mais ne voulait pas la formuler, comme s’il y avait une forme 

de refus, de déni de l’évolution « c’est une grande question, mais il va falloir que j’essaye 

de m’adapter ». 

Sur les huit aidants, sept ont le sentiment d’avoir eu des explications sur la 

pathologie (A1, A2, A4, A6, A9, A14, A13) contre deux lors du premier entretien (A1, 

A6). Le seul aidant (A11) affirmant ne pas avoir eu d’explication, ne l’annonçait pas 

de façon catégorique : « des explications, pas vraiment » 

 

2.2.2 Vécu des aidants 

 

2.2.2.1 Ressenti de l’aidant face à la maladie de l’aidé 

 

Depuis le premier entretien, nous constatons une disparition des mots forts par la 

plupart des aidants lorsqu’ils décrivent la maladie de leur parent. Seulement l’aidant 

14 emploie le mot « terrible » versus « dur » « désarroi ». 
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Un sentiment péjoratif se retrouve chez quatre aidants, soit par une vision pessimiste 

(A1, A6) soit par une vision triste (A2, A11).  

Un sentiment plutôt neutre est ressenti pour les autres aidants (A4, A9, A13).  

Les notions de sentiments d’angoisse, de colère et la description de la maladie 

comme usante ont disparu.  

Deux aidants expriment qu’ils préféreraient une maladie physique (A2, A14).  

A2 : «  la moins facile, parce que avec la douleur, c’est triste de souffrir mais 

avec un traitement, des médicaments morphiniques on n’a plus de douleurs, parce 

que là, la maladie du cerveau c’est quelque chose au niveau du moral que ça vous 

affecte vous. » 

A4 : « ça me perturbe plus ou moins » 

A6 : « c’est une sale maladie, ça touche le mental » 

A9 : « assez atroce au début car je voyais Alzheimer puis petit à petit non 

seulement je découvre ce qu’elle garde de qualité, de caractère etc.… Donc je suis 

plus serein aujourd’hui mais ça a été quand même dur. » 

A11 : « c’est une drôle de maladie, c’est triste » 

A13 : « ben ma foi, je ne dois plus compter sur elle pour me seconder sur le 

côté-là ! » 

A14 : « je me pose tout le temps la question si c’est mieux cette maladie ou 

souffrir d’un problème physique. Et ben moi, je pense que je préfèrerais avoir une 

maladie physique que la maladie de maman. C’est terrible. » 

 

2.2.2.2 Description par l’aidant du comportement de son 

parent  

 

Lors du deuxième entretien, nous constatons que les aidants décrivent 

majoritairement une amélioration du comportement de leur parent. En effet, il y avait 

disparition de la notion d’agressivité chez deux d’entre eux (A1, A2), disparition de la 

notion d’apathie chez le parent d’A9. Seulement un aidant mentionne encore la 

persistance des signes (A11).  
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L’amélioration du comportement a été relevée chez cinq aidants et pour certains cela 

a été constaté par leur entourage. Deux précisent qu’il y a eu une modification du 

traitement:  

A1 : « des fois plus, plutôt joyeux. » « lui a chanté, il sortait, il s’amusait. » 

A2 : « Je ne sais pas si c’est l’HDJ ou le médicament qu’il prend mais depuis 

un certain temps, il est plus calme. » 

A6 : «  il va mieux, mais en même temps, il a des patchs, pour la mémoire qui 

ont été mis en place », « On a été chez le médecin la semaine dernière pour 

renouveler les ordonnances,  et il l’a trouvé bien, il marche mieux, il participe, il avait 

le même poids. » 

A9 : « ce contact extérieur qu’elle aime maintenant », « elle en parle, elle 

raconte » 

A14 : « témoignage de sa pédicure qui est venue il y a 3-4 jours, elle m’a dit 

que ça allait nettement mieux. » 

 

Certains aidants abordent la notion de resocialisation de leur parent (A1, A6, A9) 

Un aidant ne décrit pas le comportement de son parent tout le long de l’entretien et 

un autre aidant ne relève que le problème de mémoire comme dans le premier 

entretien, ainsi pour ces deux aidants, nous pouvons conclure à une stabilité ou une 

« non modification » du comportement. 
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Tableau n° 6 : Description du comportement de l’aidé lors des 2 entretiens 

 

 Entretien 1 Entretien 2 

Comportement 
du patient 

A1 A2 A4 A6 A9 A 
11 

A 
13 

A 
14 

T A1 A2 A4 A6 A9 A 
11 

A 
13 

A 
14 

T 

Agressivité/ 
Agitation      ×   1 × ×    ×   3 

Danger pour 
lui ou 

l'entourage 
        0  ×       1 

Inversion 
rythme 

nycthéméral 
        0  ×    ×   2 

Perte repères 
temporo-
spatiaux 

 ×       1  ×   × ×   3 

Déambulation         0  ×    ×   2 
Répétition 
verbale ou 
gestuelle 

    ×    1  ×       1 

Perte de 
mémoire × ×  × × × × × 7   × × ×  ×  4 

Cauchemars/ 
Hallucinations         0        × 1 

Diminution des 
capacités ou 
incapacité de 
réaliser les 

actes de la vie 
quotidienne 

   × × ×  × 4 × ×  × × ×   5 

Perte 
locomoteur  ×  ×  ×   3    ×     1 

Désintérêt         0     ×    1 
Angoisse        × 1     ×   × 2 

Prosopagnosie     ×    1        × 1 
Incontinence      ×   1  ×       1 

Difficulté 
d'adaptation         0     ×    1 

Apathique      ×   1     ×    1 
Troubles 

phasiques  ×    ×   2         0 

Total 1 4 0 3 4 7 1 3  2 8 1 3 7 3 1 3  
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2.2.2.3 Perception de l’avenir  

 

Nous nous apercevons que le sentiment de crainte a disparu lors du deuxième 
entretien chez les six aidants (A1, A2, A6, A9, A11, A14). La crainte a été remplacée 
par de la gêne chez un aidant : 

A6 : « Ce qui me gêne le plus c’est que ça soit moi qui lâche » 

 

Une institutionnalisation a été envisagée par trois aidants si les conditions venaient à 

se dégrader :  

A4 : «  tôt ou tard, on commence à réfléchir à aller en maison de retraite » 

A6 : « si moi je craque, il faut quand même qu’il soit dans une structure. » 

A14 : «  voir pour une maison de retraite au cas où ça bascule » 

 

2.2.3 Retentissement de la maladie sur la vie de l’aidant  

 

2.2.3.1 Retentissement sur le comportement de l’aidant  

 

Nous constatons que la modification du comportement de l’aidé a modifié le 

retentissement sur le comportement de l’aidant.  

Un seul aidant aborde la perte de maîtrise de soi alors que nous en avions cinq lors 

du premier entretien :  

A1 : « je m’énerve beaucoup » 

 

De même, nous n’identifions plus qu’un seul aidant pour qui persiste la notion «  de 

perte de maîtrise de sa vie » alors que nous en avions quatre lors du premier 

entretien :  

A9 : « J’emploie le terme de harcelé qui n’est pas bon, mais elle n’arrête pas 

de me solliciter et ça m’embête beaucoup » 
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Nous retrouvons le sentiment de culpabilité chez l’aidant 14 : 

A14 : « je culpabilise toujours de la laisser toute seule. »  

 

Nous constatons une stabilisation, voire une amélioration du ressenti de l’aidant face 

au comportement de l’aidé dans trois cas (A2, A6, A13) alors que ce  sentiment était 

péjoratif lors du premier entretien.  

Seul un aidant avait un ressenti de mise en danger :  

A11 : « Du coup, je marche derrière au cas où, je lui tiens la main, on risque 

peut-être de tomber tous les 2 »   

 

Comme lors du premier entretien, nous n’avons pas de retentissement face aux 

comportements de l’aidé chez A4. Le parent d’A4 était le seul qui avait des troubles 

cognitifs faibles dans notre étude. 

 

2.2.3.2 Retentissement sur la vie sociale de l’aidant  

 

Les répercussions sur la vie sociale de l’aidant sont toujours présentes malgré la 

prise en soin à l’HDJ.  

Nous retrouvons une restriction de l’espace de vie, qui se limite à la maison :  

A1 : « je ne sors pas, je sors dans le jardin, je travaille à la maison » 

 

Ainsi qu’une restriction des activités :  

A6 : «  ce qui nous manque le plus c’est de voyager »  

A9 : « elle me prend beaucoup de temps », « je suis un peu trop pris par elle » 

A11 : « ces derniers temps, il faut que je m’en occupe beaucoup »  

A14 : « je vais la voir tous les jours, (…), je passe la voir, j’organise tout 

matériellement. » « il y a plein d’invitations que je refuse » « je n’ai pas l’impression 

de vivre » 
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Nous constatons l’apparition d’un retentissement sur la vie sociale d’A9 et une 

majoration du retentissement pour A6. Nous ne retrouvons pas l’impossibilité de 

sortir pour A11 mais la persistance de la limitation des activités. Pour A1, nous ne 

retrouvons plus la notion de limitation des activités mais la difficulté à sortir persiste.  

Pour A2, il persiste toujours cette notion de dégradation progressive de la vie sociale :  

A2 : « j’essaie depuis qu’il a la maladie de continuer toujours ce que je 

faisais. » «On n'a plus la même (vie),…, avant je pouvais compter sur lui, maintenant 

je dois faire face et ça c'est plus difficile, que vous pouvez compter sur personne, que 

sur vous-même. » 

 

Nous ne retrouvons toujours pas de retentissement sur la vie sociale pour A4 et A13 

 

2.2.3.3 Retentissement sur la santé de l’aidant 

 

Un retentissement sur la santé de l’aidant persiste. En effet, nous constatons la 

présence d’un syndrome anxio-dépressif chez quatre aidants au lieu de trois lors du 

premier entretien :  

A1 : « je pleure tout le temps » 

A2 : «  le plus compliqué, c’est moralement, vous voyez votre mari, que vous 

voulez communiquer avec et que vous ne pouvez pas et que des fois vous répondez 

« oui » pour qu’il puisse se rassurer » 

A4 : « ça me tracasse quand même » 

A14 : « c’est ça qui m’angoisse » 

 

La notion de fatigue ne se retrouve plus que chez un aidant : 

A2 : « je craque…fatigue chronique » 

 

Les troubles du sommeil restent importants que ce soit par insomnie ou par réveil 

induit par l’aidé : 

A1 : «  Avec un petit comprimé, mais je me réveille plusieurs fois la nuit » 
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A4 : « sommeil éventuellement, ça me tracasse quand même » 

A14 : «  je manque de sommeil », 

A2 : « vous devez rester éveiller pour l’autre » 

A6 : « le problème c’est les réveils la nuit et puis d’être obligé de se lever » 

 

La négligence de soi a disparu chez A6 et A11 mais est apparue chez A14 :  

A14 : « j’en prends pas trop soin » 

Nous ne constatons toujours pas de retentissement sur la santé pour A9, A13 

 

2.2.3.4 Modification du comportement et adaptation de 

l’environnement  

 

Nous constatons une augmentation du nombre d’aidants évoquant une adaptation de 

leur comportement ou de leur environnement, ce qui a permis une amélioration de la 

qualité de vie du couple aidant/aidé. 

Cinq aidants reconnaissent avoir adapté leur comportement soit deux de plus qu’au 

premier entretien (A9, A14). Trois aidants signalent avoir adapté leur environnement 

soit deux de plus qu’au premier entretien (A6, A14). Le changement de 

comportement était en partie dû aux conseils reçus par l’HDJ :  

 A9 : « D’après ce que m’a dit Dr A., il faut désormais que j’adhère à tout ce 

qu’elle me raconte, alors que moi je ne le prenais pas bien quand elle inventait des 

trucs etc… donc ça, ça a changé ma façon de le recevoir. Jusqu’à présent c’était dur, 

je n’arrivais pas vraiment à progresser avec elle, j’essayais de progresser avec elle, 

ce qui était idiot. Donc je le vis mieux. » 

 A6 : « Donc le changement, c’est que j’adapte la maison et notre vie. Pour 

continuer à vivre à peu près normalement. » 

 

Au total, trois aidants ont modifié leur comportement et leur environnement, ce qui a 

permis l’amélioration de leur quotidien (A2, A6, A14). 
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2.2.4 Maintien à domicile de l’aidé  

 

2.2.4.1 Les difficultés exprimées  

 

Seulement deux aidants rapportent une difficulté pour le maintien à domicile (A1, 

A11). Les autres n’en expriment pas, cependant trois signalent que la situation est 

limite (A2, A13, A14) et un précise que le maintien à domicile reste possible grâce 

aux aides (A6).  

Sur les huit aidants, six estiment que l’HDJ les aide pour maintenir leur parent au 

domicile. Parmi les deux autres, un ne sait pas dire si l’HDJ a une action sur le 

maintien à domicile (A1) et l’autre ne voit pas l’utilité de l’HDJ pour le maintien à 

domicile (A6). 

 

2.2.4.2 Etat de la connaissance des aides  

 

Quatre aidants ont une connaissance des aides existantes soit deux de plus qu’au 

premier entretien (A13, A14). 

Deux ont une connaissance partielle des aides (A1, A2) et A4 et A9 ont toujours une 

méconnaissance des aides. A noter que pour ces derniers, les troubles de leur 

parent étaient d’intensité légère voire modérée à légère. 

 

2.2.4.3 Perception des aides  

 

Six aidants jugent les aides mises en place suffisantes, adaptées et abordables soit 

quatre de plus par rapport au premier entretien. L’A13 était en train de mettre les 

aides en place par l’intermédiaire de l’HDJ et l’A2 ne voulait toujours pas d’aide.  

Seulement un aidant exprime ne pas savoir où s’adresser pour pouvoir bénéficier 

d’aides (A1). Les autres, soient quatre de plus que lors du premier entretien, confient 

avoir une ou plusieurs ressources. Cinq aidants désignent l’HDJ comme source de 
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renseignements pour pouvoir bénéficier d’aides (A2, A4, A6, A9, A13). Deux 

désignent leur médecin traitant (A6, A14), un cite le gériatre (A2), un autre mentionne 

le Réseau Gérard Cuny (A6) et un dernier évoque l’OHS (A11).  

Toutefois l’aide est toujours perçue par l’aidant comme une contrainte car il en reste 

dépendant, même si elle est bénéfique pour l’aidé (A2, A6, A11, A14). 

Certains signalent aussi la difficulté pour mettre en place les aides et le problème 

d’affinité qu’il pourrait y avoir avec l’intervenant extérieur.  

Cependant une acceptation de l’aide se fait progressivement chez certains aidants 

qui refusaient toute aide au départ :  

A2 : « au début, je ne voulais rien, mais il faut penser au lendemain parce que 

s’il m’arrive quelque chose » 

 

2.2.5 Projet de vie : apport de l’HDJ  

 

2.2.5.1 Apport pour l’aidé  

 

Trois points ressortent de la prise en soin à l’HDJ. Il y a la notion de resocialisation 

(A1, A6, A9, A11, A13), d’anticipation du devenir (A2, A11) et de rupture de 

l’isolement (A6, A1)  

A1 : « ça lui a fait du bien, ça l’a fait sortir. »  

A2 : « Il va aller après dans un autre endroit…, un dossier a été fait pour 

accueil de jour et maison de retraite mais j’espère qu’il y ira le plus tard possible »  

A6 : « c’est plus agréable de le faire à l’extérieur qu’à la maison » « Ça a 

apporté quelque chose de positif car je vois bien qu’il s’y plaît, il mange bien, ça lui 

plaît de sortir et il s’imagine que pour moi c’est bien même si pour moi ça n’a pas été 

le cas. Mais pour lui ça a été bénéfique…, il voit des gens qui ne le jugent pas et ne 

le comparent pas avec ce qu’il était avant » 

A9 : « elle est contente, elle a eu du mal à le concevoir, à l’accepter mais elle 

est contente, elle en parle à ses filles, elle dit ce qu’elle a fait ici. » « Il y a un contact 

réfléchi ou elle assiste à quelque chose et en reparle après, ça c’est l’originalité de ce 

qu’elle vit ici » 
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A11 : « J’ai vu qu’il y avait d’autres personnes comme lui », « on a fait 

plusieurs demandes pour des maisons de retraite » 

A13 : « ça lui change les idées de voir un peu de monde » 

 

2.2.5.2 Apport pour l’aidant  

 

L’HDJ a été un apport pour l’aidant, un apport d’informations, d’écoute, de synthèse :  

A4 : «  on apprend des choses » «  de l’aide, et des conseils » 

A6 : « et j’ai appris ce que j’en attendais. » « Ça m’a fait faire le point, et ça a 

pris la tournure que je voulais pour le maintien à domicile.» 

A14 : (en parlant de connaissance de la maladie) : « Oui, c’est là que j’ai 

commencé, oui » 

 

Mais aussi un soutien, un réconfort, une sécurité, un soulagement, une liberté, un 

contact médical avec préparation à l’avenir :  

A1 : « mais ça faisait du bien, ça soulageait. » 

A2 : « c’est d’avoir un bon contact avec tout le monde, en premier le 

médecin » « mais savoir qu’il y a quelqu’un de l’autre côté, qui est au courant du 

problème et qui prend le temps de faire les choses pour le bien de celui qui 

accompagne le malade, c’est important de savoir qu’il y a quelqu’un  qui peut nous 

guider, qui fait des choses, qui…, qui pense à vous en fait. » « il y a quelqu’un qui 

s’occupe un peu de vous, qui va vous donner les directives pour la suite quoi. » « Je 

ne vais pas paniquer par rapport au lendemain…. C’est une préparation 

psychologiquement, matériellement, c’est une préparation à tout ce qu’il y aura et 

c’est important d’avoir quelqu’un qui suit et qui valide » 

A9 : « Heureusement que ça existe. Je rends hommage à mon médecin F., 

qui a orienté tout ça. Il nous a bien orientés. C’est un soulagement qu’elle vienne 

ici. » 

A11 : « Eh ben, oui. Ça me donne quelques heures de liberté quand même. 

Je respire quand il est là-bas », « un peu de réconfort, il est bien là-bas »  

A13 : « Ben oui et non. D’un côté je me retrouve seul et d’un autre coté 

comme je sais qu’elle est bien là, ça me fait du bien. » 

A14 : «  il y avait un petit plus qui m’a soulagé un peu », « oui, forcement de 

savoir sa maman qui est une fois par semaine en relation avec des médecins c’est 
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rassurant. », « une sécurité de savoir qu’une fois par semaine, maman va voir des 

médecins », « maintenant je dois prévoir l’avenir » 

 

Cependant certains aidants expriment une prise en charge trop courte, dans le sens 

où la prise en soin se limite à une journée par semaine (A1, A2). Un aidant dit se 

sentir seul quand son parent est à l’HDJ mais en même temps il se sent mieux car 

son parent va mieux (A13). L’A6 perçoit la venue de son proche à l’HDJ comme une 

contrainte, comme les autres aides. 

 

3. Résultats et analyses des entretiens auprès des médecins traitants 

 

3.1 Généralités  

 

Les médecins traitants ont été interrogés à distance de la prise en soin, entre 7 mois 

et 2 ans après la date de la première consultation à l’HDJ. 

Parmi les médecins traitants des 9 couples aidants/aidés, qui ont participé à 

l’intégralité de l’étude, tous n’ont pas été interrogés : 

- Deux patients ont été institutionnalisés entre le moment du deuxième entretien 

aidant et l’entretien du médecin généraliste puis ils ont changé de médecin 

traitant pour des raisons géographiques. 

- Deux médecins traitants n’ont pas souhaité participer à l’étude, le premier 

parce que l’entretien était enregistré et le second parce qu’il ne veut pas 

participer à des études. 

- Un médecin n’a pu être contacté parce qu’il était absent pour des raisons 

médicales. 

Il restait les médecins traitants de quatre dyades aidant/aidé, dont un, qui était le 

médecin traitant de deux couples. 

Nous avons complété notre étude par des entretiens de médecins traitants de couple 

aidant/aidé vivant à domicile et pris en soin à l’HDJ de septembre 2014 à avril 2015. 
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3.1.1 Caractéristiques des médecins traitants 

 

Au total, sept médecins traitants ont été interrogés pour huit dyades aidant/aidé et 

parmi les huit, sept étaient une dyade époux/épouse et une était parent/enfant. 

 

3.1.2 Durée des entretiens et modalités d’encodage 

 

La durée moyenne des entretiens a été de 9,43 minutes.  

Les médecins traitants sont désignés par les initiales MT. Le chiffre associé aux 

initiales MT correspond à l’ordre chronologique des entretiens et à un patient. (Ex : 

MT2 correspond au deuxième médecin traitant interrogé pour un patient. MT3 et 

MT4 est le même médecin traitant mais pour deux patients différents)  

 

Tableau n°7 : Informations sur les délais et durée par rapport aux entretiens «  médecin 

traitant ». 

Médecin 
Date de la 1ere 
consultation à 

l'HDJ 
pour le patient 

Date de 
l’entretien 

avec le médecin 

Délai entre 
1ere 

consultation 
du patient et 

entretien avec 
le médecin 

Durée de 
l'entretien 

avec le médecin 
(en min) 

MT1 Janvier 2015 Septembre 2015 8 mois 19’22 
MT2 Janvier 2015 Septembre 2015 8 mois 6’38 

MT3 Décembre 2014 Septembre 2015 9 mois 
16’42 

MT4 Novembre 2014 Septembre 2015 10 mois 

MT5 Avril 2015 Novembre 2015 7 mois 5’42 

MT6 Novembre 2013 Novembre 2015 2 ans 2’53 
MT7 Novembre 2013 Novembre 2015 2 ans 10’12 

MT8 Novembre 2013 Novembre 2015 2 ans 16’18 

    moyenne : 9’43 
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3.2 Analyse des données 

 

3.2.1 Etat des connaissances de l’HDJ par le médecin traitant 

 

Parmi les sept médecins interrogés seulement un connaît le fonctionnement de la 

structure HDJ, deux confondent ou ne font pas la différence entre HDJ et accueil de 

jour et trois médecins reconnaissent ne pas savoir ce qui s’y passe.  

MT1 : « je pensais que c’était pareil,…, on ne sait pas toujours la différence »  

MT8 : « L’HDJ, accueil de jour, je ne fais pas bien la différence. » 

MT5 : « j’avoue non, je ne sais pas trop. Les gens sont convoqués et après ça 

m’échappe, on reçoit des courriers, des lettres complètes, mais comment il 

fonctionne vraiment, je ne sais pas » 

MT3-4 : « Je ne sais pas car je n’ai pas le détail du contenu. » 

MT6 : « Et puis, je ne sais pas trop ce qu’on y fait là-bas » 

MT2 : « elle y va une fois par semaine pour l’observer dans son 

comportement, dans son quotidien,…, Il y a une étude psychologique également, il y 

a des tests qui sont faits  

 

Pour deux médecins traitants c’était leur premier contact avec l’HDJ (MT7 et MT8).  

Les autres médecins traitants avaient déjà bénéficié des services de l’HDJ pour 

d’autres patients. Parmi eux, un médecin dit avoir rarement eu recours à l’HDJ 

(MT5).  

Dans la moitié des cas, le médecin a adressé directement le patient à l’HDJ (MT1, 

MT2, MT3, MT4) et dans l’autre moitié, cela lui avait été conseillé par un spécialiste 

ou le Réseau Gérard Cuny. 

 

3.2.2 Bénéfices de l’HDJ perçus par le médecin traitant 

 

3.2.2.1 Bénéfices perçus pour le patient  

 

Les bénéfices décrits par le médecin pour le patient sont multiples.  
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Une prise en charge globale du patient est un point important pour quatre médecins 

traitants (MT1, MT2, MT3, MT8) et trois insistent sur la régularité de la prise en soin 

(MT2, MT5, MT8) 

MT1 : « les patients sont pris en charge » 

MT2 : « prise en charge globale,…, c’est la personne qui a des troubles 

cognitifs dans son ensemble,…, on voit la personne dans sa globalité » 

MT3 : « vraiment une prise en charge complète » 

MT8 : « je pense une prise en charge globale » 

MT2 : « ils la prennent une fois par semaine et d’autre part, ils les voient 

régulièrement donc c’est important » 

MT5 : « il y va régulièrement. » 

MT8 : « qu’il y ait au moins quelqu’un qui la suit de manière un peu plus 

régulière, que nous » 

 

Trois médecins trouvent que la prise en soins apporte une stimulation et permet une 

stabilisation voire une amélioration du comportement et de l’humeur du patient. 

MT3 : « j’ai l’impression que ça l’a un peu stabilisé, je vous l’ai dit, il est moins 

dans la plainte. Donc est-ce que ça l’aide sur le plan-là, c’est très possible. Parce 

qu’avant rien n’allait, il y avait toute une litanie de symptômes. Là non, donc euh, 

peut-être que ça a permis de le stabiliser. On peut dire ça, stabilisation et de l’humeur 

aussi probablement. » « Il chute quasiment plus,…, parce qu’il y a un moment c’était 

vraiment la panique à la maison, il chutait, il était très désorienté, c’était très 

compliqué. Donc depuis ce moment-là, les choses sont plutôt stables,…, il est moins 

dans la plainte » 

MT5 : « Depuis qu’il y a été, ça va mieux » 

MT8 : « et puis une stimulation aussi,…, c’est un, la stimuler elle, tant 

intellectuellement que physiquement» 

 

D’autres points sont relevés par les médecins traitants, ce sont la rupture de 

l’isolement du patient et la possibilité d’un contact social.  

MT4 : « elle n’est pas isolée.» 

MT5 : « ça rythme aussi un peu sa semaine. » 
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MT6 : « ça les sort un peu de l’ordinaire, de leur train-train quotidien, …, 

Comme je vous dis, ça les sort un peu de leur milieu habituel, ça leur fait voir un peu 

autre chose. »  

MT7 : « et les relations qu’il a avec les gens là-bas » 

 

Quatre médecins traitants font ressortir un sentiment positif de la part de leur patient 

avec une satisfaction de celui-ci par rapport à la prise en soins.  

MT1 : « Elle était très contente, elle y allait avec plaisir » 

MT2 : « Elle est ravie. On s’est occupé d’elle,…, elle est satisfaite.» 

MT5 : « Les patient sont contents » 

MT7 : « Il est très content de la structure, il se prépare, il est motivé pour y 

aller. C’est ce que sa femme m’a dit, il adore aller là-bas. Je ne suis pas présent, je 

ne sais pas ce qui ce passe, mais en attendant, il passe un moment agréable. » 

 

3.2.2.2 Bénéfices perçus pour l’aidant  

 

A l’unanimité, les médecins traitants relatent un soulagement pour l’aidant, un 

moment de liberté, de répit. Ces moments de liberté décrits par le médecin sont 

propices à l’aidant pour la réalisation de rendez-vous, de démarches administratives, 

médicales ou pour prendre soin de lui. L’aidant se sent soutenu, il peut prendre soin 

de lui et ainsi éviter de sombrer : 

MT1 : « c’est surtout un soulagement pour son entourage » 

MT2 : « mais ça permet de décompresser un tout petit peu »  

MT3 : « Ben déjà ça la libère dans le temps, pour lui laisser des moments où il 

n’est pas là. Ça lui permet de faire un certain nombre de démarches, y compris pour 

elle-même, parce qu’elle a aussi ses soucis de santé, besoin de souffler, je pense 

que c’est surtout ça,…, ça lui laisse du temps libre. » 

MT4 : « un des points principaux, c’est quand même soulager l’aidant. C’est 

fondamental. » 

MT5 : « Ça soulage l’aidant, (…), savoir que quelques heures ils vont 

s’échapper, c’est important pour eux. », « pour le conjoint c’est un grand 

soulagement. C’est quelqu’un qui prend le relais et puis ça le soulage un peu. » 

« pour le conjoint c’est un grand soulagement,…, et puis ça le soulage un peu. » 

MT6 : « Ça lui laisse un peu de liberté peut-être.» 
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MT7 : « c’est un répit, c’est une aide importante, une aide importante » 

MT8 : « ça aide l’aidant à se soulager un petit peu » « soulager son mari qui, 

euh, qui a mon avis est bien content quand elle est 8 heures à l’HDJ. » « Ça le libère 

pendant quelques heures, parce que c’est épuisant. » 

 

En ce qui concerne les patients pour lesquels nous avions interrogé l’aidant et le 

médecin traitant, nous retrouvons une légère discordance entre le ressenti de l’aidant 

et du médecin si nous les comparons :  

En effet, les médecins signalent un soulagement (MT1-MT2-MT3-MT4) même si le 

MT2 nuance en employant « un tout petit peu ». Les aidants sont plus mitigés et ne 

trouvent pas vraiment de liberté, en ce sens qu’ils n’investissent pas le temps pour 

eux-même :  

A9 (MT2) : « Je suis trop prise par elle », « elle me prend beaucoup de temps, 

(…), je me repose un peu quand elle est ici » 

A6 (MT3) : « C’est une gêne pour moi de continuer à mener ma vie sociale, 

(…), il faut que je sois là pour l’accueillir »    

A13 (MT4) : « je me retrouve seul » 

 

Ces moments de liberté sont possibles de façon sereine. Les aidants sont rassurés 

car ils savent que leur parent est en sécurité, il est pris en charge par des 

professionnels qui connaissent leur pathologie : 

MT2 : « ils savent que le mercredi, elle y va tout le temps, qu’elle est 

observée, qu’on la mobilise, elle mange sur place » 

MT3 : « Et rassurée car elle sait qu’il est pris en charge dans un cadre bien 

cerné » 

MT5 : « C’est quelqu’un qui prend le relais », « savoir qu’il y a des gens 

compétents qui sont en face » 

 

Les aidants ont accès à d’autres professionnels de santé, ce qui leur permet d’avoir 

un autre point de vue médical. Ils ont un autre interlocuteur que le médecin traitant, 

celui-ci est un spécialiste en gériatrie. Il peut leur donner des informations mais aussi 

répondre à leurs questions :  
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MT7 : « Et puis, en plus elle a des interlocuteurs autres que moi, elle peut se 

référer là-bas quand ça va pas, etc... Des fois elle cherche aussi à avoir beaucoup de 

réponses, mais pouf, les réponses dans ces troubles-là, c’est c’est… on n’a pas de 

réponse, on peut pas en donner, les gens des fois essayent de comprendre » 

MT8 : « qu’il y ait au moins quelqu’un qui la suive de manière un peu plus 

régulière, que nous » 

 

3.2.2.3 Bénéfices perçus pour le couple 

 

Deux médecins traitants mettent en avant les bénéfices de la prise en soin en HDJ 

sur le couple. La prise en soin a permis de stabiliser la vie du couple, voire de sauver 

le couple et de retarder l’institutionnalisation du patient : 

MT7 : « Parce que c’est vrai qu’à la maison ça ne se passe pas bien. Avec sa 

femme, ça ne se passe pas très bien, c’est complexe. Elle a même failli partir 

tellement c’était lourd pour elle. Maintenant, les choses se calment un petit peu. Mais 

du fait de ses troubles cognitifs, c’est vrai que c’est compliqué, parce que dans le 

couple, même si elle sait que c’est une maladie, quand la personne vous demande 

les choses toutes les 5 minutes pendant 24h sur 24, au bout d’un moment, c’est vrai 

que c’est, c’est le moment de répit pour elle, donc elle, elle est contente qu’il y aille 

mais lui, il est demandeur aussi. » « s’il n’y avait pas ça, je pense que, qu’il y aurait 

déjà eu des raptus. Je pense qu’il y aurait peut-être, elle l’aurait peut-être placé ou je 

n’en sais rien. La vie devenait infernale. » 

MT8 : « Et peut-être aussi de lui permettre de ne pas trop plonger aussi, parce 

que c’est, euh, difficile pour le couple, pour elle comme pour lui » 

 

3.2.2.4 Bénéfices perçus pour le médecin traitant  

 

Avoir un patient pris en soin à l’HDJ, apporte au médecin traitant un appui, il n’est 

pas seul pour gérer une situation parfois compliquée. Il a l’avis et le soutien de 

collègues, de spécialistes en gériatrie qui peuvent faire une expertise, l’aider dans 

les choix et proposer des adaptations thérapeutiques : 

MT1 : « elle est quand même encadrée par un médecin donc s’il y a la 

moindre chose, il m’en informe » 
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MT5 : « une expertise essentiellement. Ils ont l’habitude de ce genre de 

pathologie », « Ça va mieux parce qu’à mon avis, son traitement a été modifié » 

MT7 : « le maximum de ce qui peut être fait, pour nous c’est le bienvenu. » 

MT8 : « un soutien, une aide aussi pour tout ce qui est médical et paramédical 

(,…,) Ça permet aussi un suivi plus, plus important. » 

 

A l’HDJ, différents examens complémentaires peuvent être programmés, ce qui évite 

d’organiser une multitude de consultations par le médecin généraliste. Les médecins 

constatent aussi une diminution des appels, des consultations au cabinet médical 

pour des événements intercurrents et ils ont moins de plaintes que ce soit de l’aidé 

ou de l’aidant : 

MT2 : « Au médecin généraliste et cela évite des consultations à droite et à 

gauche » 

MT3 : « de le voir moins souvent parce qu’il va bien et qu’il n’y a pas besoin 

de le voir en intermédiaire, de ne pas avoir besoin d’agir en urgence », « moi je ne l’ai 

revu que pour des renouvellements donc c’est vraiment bon signe à priori. Il est venu 

que pour ça. Je ne l’ai pas vu de façon intermédiaire pour un problème particulier. On 

va dire vraiment c’est bénéfique.», «Sa femme ne me fait pas part de problèmes 

particuliers et lui non plus, il est moins dans la plainte » 

MT7 : « Parce que sinon, sa femme, elle va m’appeler 5-6 fois, parce que 

quand ça ne va pas sa femme m’appelle 5-6 fois par jour avec des trucs qui vont 

dans tous les sens. Qu’est-ce qu’on fait ? La famille appelle, et là on voit que ça ne 

va pas. Donc quand tout est calme, que chacun arrive à vivre normalement, ben pour 

moi, c’est ça que ça apporte, cet intérêt-là » 

MT8 : « Et pour la gestion aussi parfois de, des petites pathologies qu’on n’a 

pas forcément, pour lesquelles on n’est pas obligé de se déplacer pour aller les 

voir. » 

 

Ainsi un équilibre de la triade médecin/patient/aidant est trouvé : 

MT3 : « Globalement, c’est une stabilisation de l’ensemble, l’épouse, le mari 

et le médecin du coup. » 

MT7 : « on trouve un équilibre, entre le patient, son épouse, et qu’il ait une vie 

qui lui permette de vivre mieux et bien, pour moi c’est très important. » 
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Des bénéfices secondaires pour le médecin traitant sont mis en avant. Avoir un 

patient pris en charge de façon régulière, sur une longue période avec observation 

de son comportement, chose qui ne peut être réalisée en cabinet de ville, permet 

d’avoir une autre vision d’ensemble du patient et des soucis qui peuvent se mettre en 

place à domicile. Une fois la problématique identifiée, il est plus aisé de répondre à 

l’attente de l’aidé ou de l’aidant. Il en découle un bien être du patient ce qui est un 

élément positif pour son médecin traitant. Le médecin se sent aussi sécurisé, il n’est 

pas seul face à ces situations complexes. En outre, il est moins accaparé par un 

patient et cela lui libère du temps, pour pouvoir se consacrer à ses autres patients : 

MT2 : « c’est énorme, il y a une prise en charge globale », « Ah oui Ça 

m’aide », « prise en charge globale et ça pour le médecin généraliste c’est très 

pratique » 

MT3 : « je dirais que de voir un patient qui va mieux, de le voir moins souvent 

parce qu’il va bien et qu’il n’y a pas besoin de le voir en intermédiaire, de ne pas avoir 

besoin d’agir en urgence, ben voilà. » 

MT4 : « Bon, ça permet de sécuriser un petit peu, parce que je sais que s’il 

observe quelque chose là-bas, ça va être signalé » 

MT5 : « Et puis, ça permet de cerner les gens aussi, de les voir un peu plus 

longtemps, de voir comment ils évoluent, comment ils réagissent parce que en 

consultation, ce n’est pas toujours facile. » 

MT7 : « nous quand on a une solution, c’est pas la solution idéale mais tous 

ces éléments qui peuvent apporter une réponse pour que le patient puisse continuer 

à vivre décemment et dans son milieu pour moi c’est l’essentiel. » « … qui fait que 

nous, bah, on peut aussi s’occuper d’autres patients, parce que sinon au bout d’un 

moment ce genre de patient c’est chronophage. Des fois, on a un patient, on passe 

sur une semaine, plusieurs heures à régler un truc qu’on n’arrive pas, parce que c’est 

compliqué. » 

 

Deux médecins n’ont pas constaté d’effets bénéfiques ou d’aides apportées : 

MT4 : « Dans ce cas présent, je ne sais pas. Je ne dis pas qu’il ne faut pas le 

faire. Mais je n’en connais pas les bénéfices. » 

MT6 : « A moi, rien du tout » 
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MT3 et MT4 est le même médecin traitant mais l’entretien concernait des patients 

différents. Nous pouvons donc constater que pour un même médecin, les bénéfices 

ou aides peuvent varier, en fonction du profil du patient, en passant de rien à tout, de 

« je n’en connais pas les bénéfices » à « Globalement, c’est une stabilisation de 

l’ensemble » 

 

3.2.3 Perception de l’HDJ pour accompagner le maintien à 

domicile 

 

Sur les 8 couples aidant/aidé, les médecins ont trouvé, grâce à la prise en soin en 

HDJ, une aide pour le maintien à domicile dans 7 cas. Cette aide au maintien à 

domicile est apportée de différentes façons, en fonction du patient. Pour certains, 

c’est une modification du traitement qui a entraîné une amélioration du 

comportement, pour d’autres c’est un soutien qui a permis de consolider le couple. 

Certains médecins constatent aussi une diminution de l’épuisement de l’aidant. 

L’HDJ a permis de retarder l’institutionnalisation du patient avec l’association 

d’autres aides. De plus, le médecin ne se sent pas seul dans la prise de décisions, il 

y a une rupture de l’isolement médical. 

MT3 : « Parce que ça c’est typiquement un patient qui pourrait être en 

EHPAD, si sa femme ne tenait pas la route et qu’il n’y avait pas tout ce qui a été mis 

en place autour, SSIAD, HDJ, et le Bas Château. » 

MT5 : « euh… (Pause) je ne sais pas en fait. En soi l’HDJ, soit il y a des 

troubles du comportement qu’on peut modifier par des médicaments mais si vraiment 

c’est un Alzheimer perdu, je ne sais pas si l’HDJ suffit quoi ! » « Est-ce que ça 

change beaucoup après dans la trajectoire des personnes ? Pas sûr que les prendre 

en charge modifiera grand-chose, si ça doit s’aggraver ça s’aggravera. Mais c’est vrai 

que c’est bien d’avoir leur avis, de ne pas être enfermé seul dans son cabinet, à avoir 

un avis qui n’est pas le bon, des fois. Avoir une vision un peu différente. » 

MT7 : « ah oui, oui-oui. Oui, parce que sinon, ça permet vraiment de… de 

vraiment de casser des… des disputes ou de… ça commence à monter, il y a un 

affrontement dans le couple, il y a, oui, les gens ne se supportent plus. Du coup, ça 

permet un petit peu de… de calmer les tensions. Et bien souvent de, ben, de repartir 

sur une vie de couple et puis de maintenir les gens à domicile quand même. Parce 

que ça désamorce les tensions. Et ah oui, ah oui, c’est important, c’est important » 
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MT8 : « euh sûrement, sûrement, maintenant euh (pause), il ne serait pas là, 

qu’est-ce que, qu’est-ce que ferait madame ? Donc elle ne ferait rien, donc ça 

soulage au moins monsieur, s’il n’y a qu’une seule chose de bénéfique c’est pas 

forcement pour elle, c’est pour lui. Dans son cas, si elle n’allait pas à l’accueil de jour 

ou à l’hôpital de jour, elle serait forcément avec son mari en permanence, alors au 

bout d’un moment le mari, il craque quoi. Ou elle, elle serait placée plus rapidement. 

Alors, après, effectivement, l’HDJ permet, peut-être de, de retarder le placement en 

EHPAD. Mais c’est vrai que c’est borderline et on en a de plus en plus. Les gens 

vieillissent et ils veulent rester à domicile et quand il y a un grain de sable, il n’y a plus 

personne. » 

 

3.2.4 Attentes des médecins 

 

Plusieurs points ont été soulevés par les médecins : 

 - Des courriers plus rapides; en effet deux médecins font le constat d’une 

lenteur administrative avec des délais trop longs pour recevoir les courriers. 

Toutefois ils jugent ceux-ci comme très complets :  

MT2 : « les courriers ne sont pas très rapides,.., c’est dommage », « Mais 

c’est le courrier qui m’ennuie, ça vous pouvez dire que le courrier est trop lent. » 

MT4 : « le courrier arrive des mois après et ça vraiment c’est un souci. C’est 

des lettres extrêmement complètes mais c’est des mois après. » 

 

 - La connaissance du détail de la prise en soin du patient :  

MT3 : « Je n’ai pas de retour sur le contenu, de ce qui s’y passe. » 

MT4 : « Comme je n’ai pas de retour, de ce qui s’y passe, je ne sais pas 

bien. » 

MT7 : « Je ne sais pas trop comment ça fonctionne » 

 

 - Une communication plus proche entre eux et la structure. Certes ils reçoivent 

des courriers détaillés et complets, mais ceux-ci arrivent souvent après plusieurs 

semaines. De ce fait, le médecin n’a pas d’informations sur la prise en soin de son 

patient ni sur son comportement et son évolution. De plus, si un événement aigu se 
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produisait, le médecin souhaiterait en être informé rapidement. Des propositions ont 

été faites de la part des médecins pour renforcer cette communication. Certains 

parlent d’un appel téléphonique pour les épisodes aigus, d’autres parlent du système 

« Apicrypt » pour améliorer la rapidité d’information. Enfin certains souhaiteraient 

être informés à chaque passage, ce qui signifierait un contact plus étroit, des 

courriers plus courts mais plus rapprochés : 

MT2 : « Faudrait qu’ils aient un système « Apicrypt » qu’on ait la réponse très 

vite, en quelques jours », « Et puis peut-être de temps en temps aussi, une 

communication par téléphone quand il y a un problème et en parler directement au 

médecin. C’est-à-dire que moi, j’aime bien la communication directe et rapide quand il 

y a un problème et quand on découvre quelque chose et ne pas attendre que le 

courrier arrive. » 

MT4 : « D’être mieux informé de ses passages à elle là-bas, dans la mesure 

où eux ne me disent « point d’interrogation ». Moi, je ne vois pas le bénéfice et donc 

je ne sais pas ce qui s’y passe. » 

MT8 : « Je pense qu’il y ait plus de… j’allais dire plus de relationnel mais c’est 

pas plus de relationnel, plus de…  contact, soit téléphonique ou autre. Il faudrait 

qu’on ait plus d’appels téléphoniques ou autre, plus de retour » 

 

 - La réduction du temps entre la demande de consultation et la réalisation de 

celle-ci car parfois, là aussi cela peut prendre plusieurs semaines : 

MT5 : « Des consultations plus rapides » 

 - Une majoration du nombre de journées par semaine en HDJ : 

MT1 : « si elle pouvait y aller plusieurs fois par semaine ça serait encore 

mieux » 

MT7 : « plus on peut en faire mieux c’est. C’est-à-dire que si les activités, s’il 

pouvait même avoir des activités tous les jours ça serait…, mais bon je ne sais pas 

comment c’est » 

 

Les médecins MT5, MT7 et MT8 ne relatent pas de points négatifs dans l’entretien, 

le médecin MT1 dit « il n’y a pas du tout d’éléments négatifs,  je ne vois pas » et le 

médecin MT6 est dans l’interrogation : « difficile à dire » 
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3.2.5 Ouverture d’un espace de dialogue 

 

Lors de ces entretiens, nous avons constaté que les médecins étaient demandeurs 

d’informations et faisaient preuve de curiosité sur le fonctionnement de l’HDJ mais 

aussi sur les différentes structures d’aide qui existent : 

MT1 : « Et l’HDJ ? », « Et en accueil de jour ? », «  Ah bon, je pensais que 

c’était pareil », « il faudrait que j’aille là-bas pour voir » 

MT3 : « Il y va combien de fois ? Une fois par semaine ? » 

MT4 : « Est-ce que, je ne sais pas comment ça se passe une journée en 

HDJ ? » 

MT7 : « est ce qu’ils prennent d’autres patients ou c’est pour ce type de 

patient là ? Parce qu’en fait je ne sais pas. » « Parce qu’il y va 2 fois par semaine, 

non ? » 

 



Page | 99  

IV. Discussion  
 

Notre étude avait pour objectif de connaître les besoins, les attentes, les opinions 

des aidants et des médecins généralistes vis à vis de l’HDJ pour accompagner le 

maintien à domicile des patients complexes présentant des troubles cognitifs. 

L’analyse des résultats nous amène à discuter les ressentis des aidants et des 

médecins traitants et va nous permettre de proposer des pistes de réflexion voire 

d’amélioration. 

 

1. Faiblesses de l’étude  

 

 Nombre de participants  

Dans notre étude, le nombre de participants peut paraître faible, mais il correspond 

au nombre nécessaire pour arriver à la saturation des données. Ce faible nombre 

pourrait expliquer la différence entre les caractéristiques de notre échantillon et ce 

que nous pouvons retrouver dans la littérature, ou est-ce dû au profil des patients 

pris en charge à l’HDJ, qui sont des patients complexes avec retentissement 

systémique familial intense ? En effet, dans notre étude nous avons un nombre 

équivalent de femmes et d’hommes « aidants » alors que dans les différentes 

études, les femmes « aidants » sont majoritaires (1) (33) (34) (35) (36), malgré le fait 

que la prévalence de la maladie soit plus importante chez les femmes (24). Nous 

nous rendons compte aussi que la moyenne d’âge des aidants est plus basse dans 

les autres études : 64.4 ans dans l’étude Pixel, 71.5 ans dans une étude américaine, 

49.8 ans dans une étude chinoise alors qu’elle est de 75.64 dans notre étude (33) 

(34) (37). En revanche, l’âge des personnes malades est légèrement supérieur 83.79 

dans notre étude, 80.1 ans dans l’étude Pixel (34).  

 

 Biais 

Notre étude comporte plusieurs biais. Dans un premier temps nous allons aborder 

les biais de sélection puis nous aborderons les biais de mesure : 
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Le principal biais de sélection de notre étude, correspond aux cinq aidants perdus de 

vue, pour lesquels le deuxième entretien n’a pu être réalisé. Toutefois, comme dans 

chaque étude prospective, nous nous attendions à avoir des perdus de vue. Mais 

dans notre cas, ceci s’explique en grande partie par le fait, que nous ne savions pas 

si le patient arrivant à l’HDJ bénéficierait d’une prise en soins hebdomadaire ou s’il 

accepterait cette prise en soins. Ainsi, nous avons attendu d’être à saturation des 

données pour le deuxième entretien pour arrêter l’inclusion des patients. Toutefois, 

nous aurions pu majorer le nombre de patients inclus afin de pouvoir faire une 

comparaison plus fine, entre le ressenti du médecin traitant et de l’aidant par rapport 

à la situation d’un même patient.  

Les biais de mesures sont, quant à eux, plus nombreux. Tout d’abord, j’étais 

inexpérimentée dans la réalisation d’entretiens. Ensuite, il n’y avait pas d’observateur 

lors des entretiens ce qui fait que l’ensemble du langage corporel n’a pas pu être 

analysé. Troisièmement, l’évolution des troubles des patients n’a pas été quantifiée 

par des tests, (les entretiens étant trop rapprochés pour pouvoir le faire de façon 

objective), cependant elle a été évaluée à partir du dossier par les observations des 

différents thérapeutes. L’analyse des entretiens a été réalisée avec le maximum 

d’objectivité, mais il persiste forcément une part de subjectivité que nous ne 

maîtrisons pas. Enfin, l’analyse des données a été effectuée conjointement sur 

seulement cinq entretiens aidants et cinq entretiens médecins traitants. Toutefois, 

nous n’avons pas noté de différences notoires dans les thématiques mises en 

évidence lors de la triangulation de ces analyses. Nous pouvons considérer notre 

analyse des données comme valide. 

 

2. Forces de l’étude 

 

 Etude qualitative et prospective 

L’entretien semi-dirigé, comme technique de recueil des informations, a été préféré 

car il facilite le recueil d’opinions et le récit d’expériences plus personnelles des 

aidants et des médecins généralistes (38). Interroger l’aidant à l’entrée de son parent 

à l’HDJ, a permis de recueillir son ressenti avant toute prise en charge. Ainsi nous 
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avons pu identifier les modifications qui sont apparues au décours de la prise en 

soins. 

 

 Déroulement des entretiens 

Un canevas d’entretien a été rédigé lors de la phase préparatoire. Ce canevas, 

comprenant exclusivement des questions ouvertes, servait de base pour la 

discussion avec les personnes interrogées3 mais il n’était en rien limitatif : chaque 

personne pouvait s’exprimer librement et choisir d’évoquer un thème qui ne figurait 

pas dans le canevas. L’ordre dans lequel les questions ont été posées variait d’une 

personne interrogée à l’autre, en fonction des réponses précédemment fournies. Les 

personnes étant libres de développer plus ou moins les réponses aux questions 

posées, la durée des entretiens variait d’une personne à l’autre. Les personnes 

interrogées fixaient elles-mêmes le terme de l’entretien, lorsqu’elles estimaient ne 

plus rien avoir à nous soumettre.  

 

3. Discussion sur les résultats de l’étude  

 

Les patients atteints de maladie d’Alzheimer ou maladie apparentée vivent à domicile 

dans 80% des cas (39), ce qui correspond à la population prise en charge par l’HDJ. 

L’HDJ est une petite structure qui accueille les patients présentant des troubles 

cognitifs avec une situation familiale et/ou sociale complexe, pour qui les structures 

d’aides classiques sont inadaptées ou insuffisantes. Le médecin traitant se trouve 

devant une impasse avec ces patients. En les adressant à l’HDJ, le médecin traitant 

espère avoir des réponses aux différentes questions liées à la complexité médico-

psycho-sociale de la situation : Comment dire les choses ? Est-ce qu’on les dit ? Qui 

les dit ? A partir de quand ? Et quel est l’intérêt de les dire ?  

Par les résultats de notre étude, nous nous rendons compte de l’apport bénéfique de 

la prise en soin de l’HDJ pour ces patients et leur entourage.  

                                            
3 Les personnes interrogées sont les aidants et les médecins traitants 
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Comme le confirment les résultats, l’aidant, quel que soit son lien de parenté, a un 

rôle prépondérant dans le maintien à domicile de son parent malade. Mais cela n’est 

pas sans conséquence pour lui. En effet, à plusieurs reprises l’aidant nous a fait part 

d’une perte de la maîtrise de sa vie avec toutes les conséquences que cela induit : 

isolement, négligence de soi, perte du lien social, modification de son 

comportement… Ces retentissements ne nous sont pas inconnus puisque nous les 

retrouvons dans un certain nombre d’ouvrages (1) (25) (26) (27) (28) (33) (35) (36) 

(40) (41).  

Mais à ceci s’ajoutent des craintes multiples concernant l’évolution de la maladie et 

le devenir de l’aidé.  

Toutes ces craintes que nous avons identifiées engendrent une souffrance 

psychologique  ainsi que des troubles associés comme des perturbations du 

sommeil et une négligence de sa propre santé. Notre étude ne permet pas de le dire, 

mais toutes ces craintes peuvent entraîner des perturbations physiologiques 

déclenchant ou aggravant des pathologies déjà existantes (26) (42) (43) (44). Ces 

conséquences sont d’autant plus importantes dans notre étude que l’aidant est 

souvent une personne âgée et donc plus susceptible d’être « fragile ». La relation 

aidant-aidé est tellement interdépendante que l’aidant en arrive à négliger sa propre 

santé. Or cette négligence peut avoir un impact sur les capacités et l’efficacité de 

l’aidant à prendre en charge son parent (25). L’avenir du patient et son éventuelle 

institutionnalisation dépendent des capacités de l’aidant. En effet si celles-ci sont 

défaillantes, l’institutionnalisation se fera de façon plus précoce (29). 

 

L’hôpital de jour peut-il être une aide ? 

Comme le montrent les résultats de notre étude, les aidants ont des attentes de 

l’HDJ pour leur parent comme pour eux. Pour leur parent les objectifs ont été atteints 

puisque nous constatons une amélioration du comportement du malade et de sa vie 

sociale, une adaptation thérapeutique. Toutefois, il n’en est pas de même pour 

l’aidant. Même si les connaissances apportées par l’HDJ ont diminué 

considérablement les craintes de l’aidant, nous ne constatons pas de franche 

amélioration de leur santé ou de leur vie sociale, malgré la journée ou la demi-

journée de liberté dont ils disposent. Celle-ci est perçue soit, comme une contrainte 



Page | 103  

par les horaires soit, elle déstabilise. En effet l’aidant dispose subitement d’une 

journée de libre, un fait, qui pour lui, n’était pas arrivé depuis longtemps, qu’il vit 

plutôt comme un abandon de son parent et une perte du côté sécurisant de la 

routine. Nous pouvons aussi supposer que l’aidant se trouve devant la difficulté 

d’investir ce moment de liberté. Une prise en charge du malade à un stade précoce 

faciliterait probablement l’adaptation de l’aidant et de l’aidé et amoindrirait les 

retentissements sur l’aidant.  

 

Qu’en est-il des aides ? 

Lorsqu’elles sont installées, elles sont perçues comme adaptées et suffisantes, 

cependant elles sont vécues comme une contrainte du fait des horaires et de 

l’intrusion d‘une tierce personne au domicile. 

Lorsqu’elles ne sont pas présentes, la difficulté est de les connaître et de les mettre 

en place au bon moment. Cette difficulté est d’autant plus grande lorsque le médecin 

traitant les connaît mal. Lors de l’échange avec les médecins, nous nous sommes 

rendus compte que ceux-ci ne connaissaient pas le fonctionnement de la structure 

de l’HDJ ou ne faisaient pas la différence entre l’HDJ et l’accueil de jour (à 

l’exception d’un). Certains ignoraient même l’existence de cette structure avant qu’un 

spécialiste ne leur conseille d’y adresser leur patient. Pourtant, nous retrouvons dans 

différentes études que l’apport d’aides et surtout la combinaison de plusieurs types 

d’aides permet d’accroître la qualité de vie de la dyade aidant/aidé (1) (34) (36) (45) 

(46).   

 

En dehors des aides proposées pour l’aidé qui soulagent secondairement l’aidant, 

que propose l’HDJ pour l’aidant ? 

Dans cette structure l’aidant trouve un lieu d’écoute, d’échange, d’explications. Il se 

sent en confiance, « ose dire » les choses, il est plus détendu. Ceci pourrait 

expliquer la Zarit majorée chez certains aidants alors que la pathologie de leur parent 

est stable. Les informations partagées, même si elles ne sont pas positives (pas de 

traitement curatif), apportent un soulagement par la connaissance et la 

reconnaissance de « l’aidant ». Celui-ci a une appréhension plus réaliste de la 
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maladie ainsi que de ses capacités à la gérer. L’ensemble de la prise en soins 

diminue la crainte de l’aidant et le conduit vers une acceptation des troubles, de la 

maladie, des aides, et permet d’envisager, à distance, une institutionnalisation. 

Mais la prise en charge du binôme aidant/aidé reste primordiale, elle permet une 

stabilisation voire une amélioration de la qualité de vie de la dyade aidant/aidé,  et 

elle donne à l’aidant la capacité de maintenir son parent à domicile. Dans la 

littérature, nous retrouvons cette même notion de retard de l’institutionnalisation, si 

des informations, des conseils et un soutien sont apportés à l’aidant et/ou si l’aidé 

bénéficie de thérapies spécifiques (25) (39) (45) (47) (48).   

De plus, il est constaté que si la dyade aidant/aidé est prise en charge à un stade 

précoce, l’institutionnalisation se fera de façon plus tardive (48). Malheureusement, 

nous pouvons constater que la majorité des patients admis à l’HDJ arrive à un stade 

sévère de la pathologie et que les aidants sont souvent épuisés avec une sensation 

de « fardeau » important. Nous pouvons supposer que la dyade aidant/aidé a refusé 

précédemment de bénéficier de dispositifs existants, non médicalisés ou moins 

médicalisés (49), et se sont mis en position de tout maîtriser, jusqu’à s’épuiser ; 

malheureusement à ce stade, les dispositifs classiques ne sont plus suffisants et le 

recours à un dispositif médicalisé pour pouvoir lâcher prise, en apprenant à faire 

confiance à des tiers est nécessaire. Par ailleurs, s’il y avait une meilleure 

connaissance des filières gériatriques par les différents acteurs de santé, les patients 

seraient sûrement adressés à un stade moins avancé et la prise en soins serait plus 

précoce.  

Les médecins traitants sont les professionnels de santé en première ligne dans la 

prise en charge des patients présentant une démence et dans la plupart des cas ils 

gèrent seuls le patient dément et sa famille. Avec la prise en soin à l’HDJ, ils 

constatent les multiples apports dont bénéficient les patients et les aidants. 

En effet, cette prise en soins permet de « réassurer » l’aidant par les informations qui 

y sont délivrées, par l’avis de spécialistes qui est proposé mais aussi par le cadre 

professionnel qui est mis à disposition du patient et de l’aidant. Cette notion de 

réassurance, nous la constatons chez les aidants par la diminution du sentiment de 

crainte. Elle se traduit par une meilleure connaissance et acceptation de la maladie 

mais aussi par une diminution de l’épuisement de l’aidant par rapport au temps de 
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répit qui lui est accordé. Cependant ce sentiment de soulagement signalé par les 

médecins traitants n’a pas été exprimé chez les aidants. Est-ce dû au fait que les 

médecins traitants ont été interrogés entre 8 mois et 2 ans après le début de la prise 

en soins alors que le temps n’était que de 2 à 6 mois pour les aidants ? Et que ces 

derniers auraient eu besoin d’un temps plus long pour pouvoir s’adapter et profiter 

pleinement des avantages que leur offre l’HDJ ? Ou bien est-ce que les aidants ne 

réussissent pas et peut-être ne réussiront jamais à se rendre compte de 

l’amélioration sur leur vie, parce qu’ils ont été enfermés dans une situation complexe 

trop longtemps ?  

Dans différentes études, il est reconnu que l’apport d’informations, l’écoute, 

l’apprentissage et l’accompagnement de l’aidant diminuent considérablement la 

détresse psychologique, déculpabilisent l’aidant, permettent une meilleure 

acceptation de la situation et retardent l’institutionnalisation (25) (34) (39) (40) (47) 

(48) (50). 

 

Les médecins traitants reconnaissent les effets bénéfiques des thérapies non 

médicamenteuses proposées par l’HDJ. En effet, chaque prise en soin proposée est 

unique et spécifique, elle est adaptée et personnalisée à chaque patient. 

D’autres effets bénéfiques constatés par les médecins nous permettent de dire que 

la stimulation et la « resocialisation » qui sont mises en œuvre à l’HDJ entraîneraient 

une stabilisation voire une amélioration du comportement du patient. En outre, les 

médecins ont aussi relevé un sentiment de satisfaction chez les patients. Ces effets 

bénéfiques constatés ont un retentissement sur leur vie mais il en découle un 

retentissement secondaire sur la vie de l’aidant. La littérature semble corroborer nos 

dires, en effet nous retrouvons le fait que la prise en soins spécifique de l’aidé 

permet de diminuer la symptomatologie dépressive, préserve l’autonomie dans 

certaines tâches, atténue les troubles du comportement, améliore la qualité de vie et 

apporte une satisfaction à l’aidant et au soignant (51) (52) (53) (54) (55) (56) (57). 

Toutefois, les bénéfices sont souvent plus supposés que démontrés. Ils dépendent 

de la thérapie mise en place et du stade de la pathologie du patient. Une prise en 

soin individualisée selon le profil du patient (son comportement, son caractère, sa 

pathologie et son stade) permettrait d’avoir de meilleurs résultats (58).  
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Un autre point abordé par les médecins traitants est la prise en charge globale, 

régulière et multidisciplinaire réalisée par l’HDJ pour les patients. Quand elle est 

connue des médecins, celle-ci lui permet de s’appuyer sur une structure partenaire et 

compétente. En effet l’HDJ décharge le médecin de nombreuses démarches 

administratives et, de ce fait, l’accès aux différents spécialistes et examens 

complémentaires est facilité.  

Depuis la prise en soin à l’HDJ, certains médecins traitants constatent une diminution 

du nombre de consultations et d’appels téléphoniques itératifs sans justification 

médicale. Cette diminution semble traduire une stabilisation sécuritaire du couple 

aidant/aidé à domicile. De ce fait, elle le libère de certaines préoccupations que lui 

génère ce profil de patient et lui permet de se consacrer pleinement aux autres 

patients. La notion de couple (en tant que époux/épouse) n’avait pas été abordée 

dans le questionnaire, cependant quelques médecins y font référence et signalent 

que l’HDJ a permis de renforcer le couple voire de le sauver.  

La prise en charge de patients présentant des troubles cognitifs est complexe et 

nécessite du temps (31). Le médecin traitant a un rôle prépondérant dans le maintien 

à domicile de ces patients. 

Ce sont souvent des visites à domicile et elles prennent du temps. Ce temps est 

dédié non seulement au patient, mais aussi à l’aidant. Il faut annoncer plusieurs fois 

le diagnostic au patient, mais aussi à l’aidant, qui souvent, nous l’avons constaté est 

presque aussi âgé que le patient. Le médecin prend souvent du temps et beaucoup 

de précautions pour répondre aux questions et inquiétudes des aidants. Il assure le 

suivi de l’efficacité et de la tolérance des traitements médicamenteux en les adaptant 

si besoin. A ceci s’ajoute l’organisation de la mise en place de la coordination d’un 

réseau extérieur d’aide en fonction des besoins du patient (auxiliaires de vie, aides-

soignantes, infirmières, kinésithérapeutes, ergothérapeutes...). Souvent la 

consultation médicale se prolonge en direction de l’aidant, en effet, même si l’aidant 

ne se plaint pas, le médecin se préoccupe souvent de son état de santé. Il est  

particulièrement vigilant à son risque d’épuisement, il doit être en mesure d’évaluer 

l’efficacité de l’aide ainsi que le risque de maltraitance qui pourrait survenir. C’est 

aussi à lui qu’incombe le pouvoir de gérer les crises qui jalonnent l’évolution de la 

maladie et de décider avec l’aidant de l’opportunité ou non d’un placement (59) 
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Malgré les différentes formations en gériatrie existantes, remplir toutes ces 

conditions est presque « mission impossible » pour le médecin traitant. L’HDJ, parmi 

les aides, est un bon appui pour le médecin traitant. Il lui apporte une aide pour le 

maintien à domicile par sa prise en charge de la dyade aidant/aidé ce qui doit 

permettre un équilibre de la triade médecin traitant/aidant/aidé. 

 

4. Pistes de réflexion  

 

Nous ne saurions conclure ce travail  sans l’apport de quelques pistes de réflexion 

ou d’amélioration dont certaines ont été suggérées lors de nos entretiens. Elles 

correspondent principalement aux attentes des médecins et indirectement certaines 

de ces attentes pourraient être bénéfiques pour les aidants. 

 

 Points d’amélioration : 

Tout d’abord, il devrait être possible d’agir assez rapidement contre la lenteur 

administrative du courrier qui, nous l’avons constaté est un frein pour la bonne 

communication entre le médecin et l’HDJ. Or, la communication entre le médecin et 

l’HDJ est primordiale. Un courrier plus concis dans un premier temps ou la mise en 

place d’un système tel qu’Apicrypt permettrait d’obtenir des informations plus rapides 

tout en conservant le courrier détaillé par la suite.  

Les médecins attendent aussi des courriers plus réguliers avec des informations 

précises sur le contenu de la prise en soins. 

Une communication téléphonique pour des situations aiguës est préconisée par les 

médecins traitants. 

 

 Pistes de réflexion et d’amélioration : 

Cette étude par enquête a mis en évidence auprès de certains médecins une 

méconnaissance de la structure HDJ et/ ou une confusion entre un accueil de jour et 

une structure HDJ. Plusieurs médecins sont désireux d’en savoir plus. Ils émettent la 
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possibilité de se rendre dans ces structures afin de mieux les connaitre ; leurs 

questions sont les suivantes : A quel type de patient est-ce destiné ? Comment se 

déroulent les journées ? Quels sont les différents types de thérapies ? … 

Nous pouvons supposer que ce ne sont pas les seuls à se poser ces questions et 

que si nous interrogions les médecins du Grand Nancy un certain nombre d’entre 

eux serait dans cette même situation. 

Une proposition de visite de cette structure à destination des médecins pourrait être 

envisagée sur rendez-vous. 

Des réunions pourraient être organisées ou une plaquette d’informations, définissant 

et regroupant les différentes aides et structures existantes sur le Grand Nancy, 

pourrait être diffusée dans un premier temps pour aider le médecin.  

Enfin, en qui concerne la fréquence de la prise en soins, le médecin traitant et 

l’aidant souhaiteraient une majoration du nombre de journées dans la semaine. Cette 

demande conjointe montre l’apport bénéfique que peut apporter l’HDJ pour le 

maintien à domicile, aussi bien pour le médecin traitant que pour la dyade 

aidant/aidé. Malheureusement, cette demande semble difficilement recevable et 

applicable dans l’immédiat. Sachant que chaque jour la prise en soins est différente 

et correspond au profil du patient, son programme est envisagé soit sur une demi-

journée soit sur une journée. Le contenu de la prise en soins des autres jours de la 

semaine ne correspondra pas forcément au patient. C’est aussi ce qui fait la force de 

l’HDJ. 
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V. Conclusion  
 

Devant l’augmentation de la prévalence de la démence, les autorités françaises se 

sont mobilisées depuis plusieurs années. Ainsi trois Plans Alzheimer se sont 

succédé depuis les années 2000. Un quatrième plan est mis en place en 2014, il a 

été élargi à l’ensemble des maladies neurodégénératives et s’appelle: « plan maladie 

neurodégénératives 2014-2019 » (60). Ce plan a trois grandes priorités. 

Premièrement, il vise à améliorer non seulement le diagnostic et la prise en charge 

du patient, mais aussi la coordination médecin traitant/spécialiste et le 

développement de l’éducation thérapeutique pour l’aidant et l’aidé. Deuxièmement, il 

cherche à assurer une qualité de vie à la dyade aidant/ aidé en renforçant le soutien 

aux aidants. Enfin, il souhaite développer et coordonner la recherche en renforçant 

des outils de connaissance.  

L’étude qualitative réalisée montre que l’HDJ de la MHSC répond aux deux 

premières grandes priorités de ce plan 2014. En effet, il prend en charge, par des 

thérapies non médicamenteuses, les patients avec des troubles cognitifs quel que 

soit l’étiologie ou le stade de la maladie mais vivant une situation familiale et/ou 

sociale complexe. Ces patients ne représentent qu’une faible partie de la population 

ayant des troubles cognitifs, mais leurs médecins traitants se trouvent en difficultés, 

sans solution directe dans les structures classiques existantes. 

Par notre étude, nous avons constaté que la prise en soins à l’HDJ apportait des 

bénéfices à ces patients. Par ailleurs, nous nous sommes rendus compte que l’HDJ 

ne se limitait pas seulement au patient, il prend en compte aussi l’aidant. Il l’écoute, 

l’informe, lui explique, le soutien, le soulage, l’aide dans la réalisation de son projet et 

dans l‘anticipation de son devenir. Toutes ces démarches, qui entrent dans 

l’éducation à la santé, permettent de renforcer la dyade aidant/aidé. Nous nous 

sommes aussi aperçus que les bénéfices apportés au patient et à l’aidant avaient 

des répercussions favorables sur la qualité de vie de la dyade aidant/aidé.  

La coordination qui s’est mise en place entre les spécialistes et le médecin traitant lui 

assure un soutien, il n’est plus seul pour gérer des situations complexes ainsi un 

équilibre a été trouvé, en effet, il est moins souvent sollicité par la dyade aidant/aidé 

dans sa vie professionnelle au quotidien. L’HDJ donne la possibilité de faciliter 
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l’équilibre de la triade aidant/aidé/médecin traitant ainsi que le maintien à domicile. 

Cependant, cela ne serait pas possible sans l’aide du médecin traitant. En effet, c’est 

lui, qui repère la personne fragile, fait ou suppose le diagnostic, dialogue avec le 

malade et sa famille et l’adresse à la structure.  

Les médecins ont besoin de graduer les moyens développés en fonction de la 

complexité des situations, que ce soit à domicile ou en hébergement : accueil de jour 

pour les situations classiques, donc le plus souvent, et nécessité d’une structure 

comme l’HDJ pour prendre en charge de façon transitoire, dans un milieu fortement 

spécialisé et médicalisé, les situations les plus complexes et les ramener vers les 

dispositifs de droit commun existant sur le territoire. Malheureusement, nous nous 

sommes rendus compte que l’hôpital de jour était mal connu et par conséquent pas 

complètement exploité. Pourtant dès lors que cette structure est connue et proposée, 

elle répond aux besoins et attentes des patients, aidants et médecins traitants.  

Une démarche de communication sur les spécificités de chaque hôpital de jour vers 

les médecins permettrait une meilleure connaissance de celles-ci et améliorerait 

ainsi l’information des médecins. 

Nous pouvons conclure par le fait qu’il serait nécessaire d’envisager des structures 

de niveaux différents selon le stade de la pathologie. Malheureusement, 

actuellement nous pouvons établir le constat d’un manque de structures de ce type, 

intermédiaires, permettant à certains patients et à leurs aidants de prendre le temps 

pour accéder à l’accompagnement adapté.  
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ANNEXES 
Annexe n°1  Grille AGGIR  
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Annexe n°2 : Pré-projet de l’HDJ de la MHSC 
 

MAISON HOSPITALIERE ST CHARLES 
HOPITAL DE JOUR GERIATRIQUE 

 
Pré - PROJET DE SOINS, en date du ……………………… 

 
Infirmière : Marie Pierre DA COSTA 
Rédigé par : Dr Eliane ABRAHAM, gériatre référente de l’hôpital de jour 
 
Nom Prénom :…………………………………..Né(e) le :………………...….. 
Terrain à risque/Comorbidités : ……………………………………......................................... 

…………………………………………………………………………………………….…… 

Adressé par : ……………………………………………………………………………………. 

Motif de Hôpital de jour :………………………………………………………………………. 

 
  Bilan diagnostique / Thérapeutique à programmer :  
 
Bilan Gériatrique incluant une consultation mémoire :    
Bilan social (Assistante Sociale) :       
Observation comportementale – repas thérapeutique    
Entretien Infirmier + Zarit         
Entretien famille :         
 
Examens complémentaires :  
   

- Biologie          
- ECG          
- ECBU          
- Imagerie :   Scanner cérébral        

 Autre       
- Avis neurologique/Gérontopsychiatrique/dermatologique    
- Evaluation psychométrique  et thymique      
- Bilan orthophonique        
- Bilan ergothérapique        
- Bilan en psychomotricité        
- Bilan diététique         
- Autre : ………………………………………………………..  

 
Pré- projet de soins – Actions à faire avant la venue du patient : 

…………………………………………………………………………
…………………………………………………………………………
…………………………………………………………………… 
Projet de soin contractualisé avec le patient par : MP DA COSTA, IDE 
Prescription effectuée par : Dr Eliane ABRAHAM, gériatre référente de l’hôpital de jour 
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Annexe n°3 : l’échelle de Zarit  
 
 

 



Page | 119  

Annexe n°4 : Réseau gériatrique Lorrain 
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Annexe n°5 : Questionnaire aidant à l’arrivée à l’HDJ de la MHSC 

Informations issues du dossier-patient de l’HDJ 

Age et sexe de l’aidant : 
Age du patient :  
Type de troubles cognitifs du patient et stade actuel des troubles :  
MMS :  
Année de découverte des troubles : 
Score de l’échelle de Zarit : 

Questionnaire aidant  

Date de la réalisation du questionnaire : 
Durée de l’entretien 

 

Connaissance et  Perception de …: 

a. … la maladie : 
1. Quelle maladie a votre parent ?  
2. Que connaissez-vous de cette maladie ?  
3. Comment va évoluer cette maladie, est-ce que vous savez comment ça va être 

plus tard ? 
b. … conséquences sur votre vie quotidienne : 

1. Depuis l’apparition des troubles, comment se déroule votre vie quotidienne ? 
2. En quoi la maladie change votre vie de tous les jours ? (vie sociale, santé, 

moral, sommeil … ?)  
c. …  l’offre d’aide et de soins: 

1. Que connaissez-vous comme structure d’aide pour vous ou votre parent ?  
2. Est-ce que vous savez à qui vous adresser pour avoir de l’aide, des conseils, 

des explications ?  

Ressenti   

a. Face à la maladie : 
1. Que pensez-vous de cette maladie ?   

b. Face au maintien à domicile : 
1. Y-a-t’ il des difficultés actuellement ? 
2. Comment voyez-vous l’avenir votre parent ?  

c. Par rapport à l’offre d’aide et de soins : 
1. Avez-vous le sentiment qu’on vous a expliqué cette maladie ?  
2.  Que pensez-vous des aides proposées : sont-elles suffisantes ? adaptées ? 

abordables?  

Conclusion/ Généralité 

1. Que vous apporte l’HDJ ?  
2. Qu’attendez-vous de l’HDJ ?  



Page | 121  

Annexe n° 6 : Questionnaire aidant réalisé à distance de la prise en soins  

Informations issues du dossier-patient de l’HDJ 

Score de l’échelle de Zarit : 
Questionnaire aidant  

Date de la réalisation du questionnaire : 
Durée de l’entretien : 
Connaissance et  Perception de …: 

a. … la maladie : 

1. Quelle maladie a votre parent ?  
2. Que connaissez-vous de cette maladie ?  
3. Comment va évoluer cette maladie, est-ce que vous savez comment ça va être plus 

tard ? 
b. … conséquences sur votre vie quotidienne : 

1. Depuis l’apparition des troubles, comment se déroule votre vie quotidienne ? 
2. En quoi la maladie change votre vie de tous les jours ? (vie sociale, santé, moral, 

sommeil … ?)  
c. … l’offre d’aide et de soins: 

1. Que connaissez-vous comme structure d’aide pour vous ou votre parent ?  
2. Est-ce que vous savez à qui vous adresser pour avoir de l’aide, des conseils, des 

explications ?  

Ressenti   

a. Face à la maladie : 
1. Que pensez-vous de cette maladie ?   

b. Face au maintien à domicile : 
1. Y-a-t’ il des difficultés actuellement ? 
2. Comment voyez-vous l’avenir votre parent ?  

c. Par rapport à l’offre d’aide et de soins : 
1. Avez-vous le sentiment qu’on vous a expliqué cette maladie ?  
2. Que pensez-vous des aides proposées : sont-elles suffisantes ? adaptées ? abordables?  

Utilité de l’HDJ  

a. Face à la maladie : 
1. L’HDJ a-t-il changé votre connaissance de cette maladie ? 

b. Face à la vie quotidienne : 
1. L’HDJ a-t-il changé votre vie quotidienne ?  
2. L’HDJ vous aide-t-il  à garder votre parent à domicile ?  
3. Est-ce que le comportement  de votre parent a changé depuis sa venue à l’HDJ ?  

c. Par rapport à l’offre d’aide et de soins : 
1. Est-ce que l’HDJ vous apporte quelque chose par rapport aux aides/ aux soins ? 

Conclusion/ Généralités 

1. Que vous apporte l’HDJ ?  
2. Qu’attendez-vous de l’HDJ ?  
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Annexe n°7 : Questionnaire médecin traitant  

 

 

Information Générale : 

Date de l’entretien :  
Durée de l’entretien : 
Age et sexe du patient :  
Pathologie du patient :  
Pris en charge à l’hôpital de jour depuis :  
 

Questionnaire Médecin traitant  

 

Votre  patient présente des troubles cognitifs et est suivi par l’HDJ de la MHSC  

 

1. Par quel moyen avez-vous  adressé votre patient ? (vous connaissez ? suite à 

une hospitalisation ? suite à une consultation spécialisée ?) 

2. Depuis la prise en soins par l’HDJ :  

a. Quels sont les éléments positifs ou limitants de la prise en soins à 

l’HDJ ?  

b. Qu’apporte l’HDJ pour votre patient ?  

c. Qu’apporte l’HDJ pour son parent aidant ?  

d. Qu’apporte l’HDJ pour vous ?  

3. Quels seraient les axes d’amélioration attendus vis-à-vis de l’HDJ ?  

4. L’HDJ vous aide-t-il dans le maintien à domicile ?  

5. Savez-vous comment fonctionne l’HDJ ?  



 

 





RÉSUMÉ DE LA THÈSE 
 
Introduction : En France, le nombre de personnes avec des troubles cognitifs est 
supérieur à 900 000. Le retentissement de ces troubles sur leur aidant est multiple. 
Parfois, les situations familiales et sociales sont complexes et mettent les structures 
d’aides classiques en échec. Afin d’épauler le médecin traitant dans ces situations, 
l’hôpital de jour de la Maison Hospitalière Saint-Charles a mis en place des thérapies 
non médicamenteuses pour le patient ainsi qu’un soutien à l’aidant après réalisation d’un 
bilan global médico-psycho-social pluri-professionnel. L’objectif de notre étude était 
d’évaluer l’apport de cette structure pour l’aidant et le médecin traitant dans le but de 
préserver autant que possible le maintien à domicile.  
Méthode : Nous avons réalisé des entretiens semi-dirigés auprès de l’aidant du patient 
inclus à l’hôpital de jour au début de la prise en charge puis à distance de celle-ci, ainsi 
que des entretiens auprès de leur médecin traitant. 
Résultats : Sur les 14 aidants inclus, 8 ont bénéficié d’un second entretien et 8 médecins 
traitants ont été interrogés. Les aidants ainsi que les médecins ont décrit une 
amélioration du comportement de l’aidé avec notion de resocialisation. Concernant les 
aidants, nous avons constaté que la structure leur apportait une meilleure connaissance 
de la pathologie et des aides ce qui entraîne une diminution du sentiment de crainte par 
rapport à l’évolution de la maladie et de l’avenir. Ils acceptent mieux la situation, 
cependant, les retentissements sur leur vie personnelle, sociale et leur santé, persistent. 
Les médecins traitants apprécient la prise en charge globale qui y est faite. Ils ont relaté 
dans leurs propos les bienfaits du soutien à l’aidant qui soulage du fardeau, même s’ils 
estiment qu’il en faudrait davantage. Ils ont fait aussi le constat d’une diminution des 
appels téléphoniques et des consultations itératifs non justifiés. 
Conclusion : La prise en charge à l’hôpital de jour de la Maison Hospitalière Saint-
Charles permet un équilibre de la triade médecin traitant/aidant/aidé et contribue ainsi au 
maintien à domicile. Toutefois cette structure mériterait d’être mieux connue afin d’en 
tirer la pleine potentialité. 
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