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Diagnostic de plus en plus precoce

Meilleure connaissance de la
maladie

Formation des professionnels
Loi du 4 mars 2002

Traitements symptomatiques

Prise de conscience de |'importance de |'annonce du
diagnostic dans le processus therapeutique qu'elle amorce,
mais...



Les specificites de la maladie d’Alzheimer

Attitudes du patient et de son entourage
Troubles cognitifs i Nadame,
Representations négatives o
Questions difficiles:

- Niveau de risque acceptable

- Qualite de vie

- Respect de |'autonomie

- Preservation de la dignite
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Presomption de competence !



Loi de mars 2002
Obligation d'information avec necessite pour le clinicien de faire
la preuve que l'information a eté donnée

Convention européenne sur les droits de |'homme et la biomédecine
Le diagnostic peut ne pas etre revele s'il risque de nuire au
patient

Recommandations de |'HAS (2000)

L'annonce du diagnostic ne pourra se faire qu'en temps opportun
et dans le cadre d'un projet thérapeutique incluant le patient et
sa famille

Tenir compte des speécificites propres a chaque situation
Approche individualisee avec des réponses nuancees



Arguments pour la révélation du diagnostic

- Decider de son sort et participer
aux déecisions

- Etablir une relation de confiance et
un partenariat

- Eviter que le diagnostic soit appris
fortuitement

- Recherche d'une explication a ses
symptomes

- Eviter des réactions inappropriées,
des situations conflictuelles

- Déculpabiliser

- Adapter |’environnement a une
situation en évolution constante

W. De Kooning



Arguments contre la révéelation du diagnostic

- Diagnostic probabiliste de la maladie,
mais...

- Notion d'incurabilite, mais...

- Perte des capacites de comprehension
a un stade avance de la maladie, mais...

- Survenue d'un etat anxieux et/ou
déepressif, mais...

- Droit de ne pas savoir, mais...




Qu’en pensent les personnes agées et les malades ?

200 personnes agées de plus de 65 ans
(Turnbull 2003)
Connaitre le diagnostic: 92%

149 patients au début d'une consultation mémoire
(Mahieux, 2005)
Connaitre le diagnostic: 80% (état démentiel avéré: 71%)

[Le communiquer a ['entourage: 74%
S| —

Réactions des patients lors de I'annonce du diagnostic
(Enquéte européenne sur l'établissement et la révélation du diagnostic: étude
réalisée & partir du recueil de I'opinion des aidants familiaux. Programme OPDAL)

Indittérence: 40% Anxiété: 27% Nervosité: 21%
Dénégation: 15% Agressivité: 8%  Non réponse: 9%



Qu’en pensent les personnes ageées et les malades ?

« Il n’est pas si rare que les patients
remercient le médecin de leur avoir
annoncé le diagnostic »

F. Pasquier, Lille Toches miiee
que ﬁ nest pas
un Alzheimer qui
[absence de révélation commence ?

[Le doute
Le mensonge
Les reproches

Les propos accusateurs
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Qu’en pense |‘entourage ?
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Enquete OPDAL (Enquéte européenne sur I'établissement et la révélation
du diagnostic: étude réalisée a partir du recueil de I'opinion des aidants famihaux)

- Souhait de ne pas communiquer le diagnostic au patient: 56%
- Diagnostic annoncé en 'absence du patient: 46%
- Diagnostic annoncé en présence du patient: 53%
- Satisfaction des aidants de I'information fournie:
Satisfaits: 57%  Non satisfaits: 37% Pas de réponse: 6%
Réactions influencées par l'attitude du médecin

- 80%: pas de doute quant a la réalité du diagnostic

Communication et annonce du diagnostic (Mahieux, 2004)
Annonce du diagnostic au patient: 65% des proches
Raisons d'une non information:

crainte d'une réaction négative et de rejet, incapacité du malade a
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Qu’en pensent les professionnels ?

Etude de Nottingham (Johnson, Bouman, Pinner 2000)
Annonce du dia_gn-ﬂstic: 39%

Annonce du diagnostic: enquéte aupres de 103 médecins
participant a une consultation mémoire (Mahicux, 2004)
Annonce du diagnostic: 70%
Pas d’attitude systématique: 19% Pas d "annonce: 19%
Parmi ceux qui1 annoncent:

- 29% : non utilisation du terme « Alzheimer »

- 89% : en présence de la famille

- 25% : avis des patients avant de I'annoncer aux proches

- 9% : deés la premiére visite

Pas de souhait d’étre informés si attectés par la maladie: 7%



Facteurs influencant |’annonce
(Bamford, 2004)

- Degré de |'atteinte cognitive
- Certitude diagnostique

- Speécialité et age du clinicien
- Age du malade

- Désir du patient de savoir

- Age de |'aidant

- Attitude du clinicien vis a vis
du diagnostic préecoce

- Désir de |'aidant de |'annoncer
au patient

- Comorbidité du patient

- Personnalite du patient
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Dans quelles circonstances évite-t-on
de réeveler le diagnostic ?

- Attitude de denegation ?
- Etat dépressif avec risque suicidaire

- Troubles cognitifs severes ?

Bénoliel, Jean, Kagan, Pellerin
La maladie d’Alzheimer: mieux
COMMUNIJUEr avec les patients,

les familles

L&C, Pans, 2006

L'annonce du diagnostic ne s‘improvise pas.



Qui révele le diagnostic ?

Le medecin du centre memoire
Etablir une relation de confiance
avec le medecin traitant et les
autres professionnels de sante

A qui révéler le diagnostic ?
Personne malade et son entourage
proche
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Eviter les mensonges, les non-dits permanents

Concilier les demandes legitimes, le secret professionnel,
les souhaits du patient, le risque de conflits d'intérets et
de malveillance...



Des la premiere seance:

Etablir une relation de
confiance, appréehender
les attentes, les craintes,
|"environnement et le
contexte, debuter un
travail de reflexion...

L'hopital de jour:

Une chance pour

préparer |'annonce,
la prise en charge,
le projet de soins...




L'annonce : une demarche
complexe et exigeante

« L'annonce du diagnostic: une
parole qui engage » (Pierre Boitte)

Implications du diagnostic:

Conduite automobile, mise en
place des aides, gestion de la
comorbidite, des affaires
administratives et du patrimoine...




Conclusions

C'est a partir de |'annonce et la maniere dont elle a éte
realisee que les conséquences de la maladie seront mieux
comprises, que la prise en charge sera mieux acceptée
par le malade et ses proches.

Pas de regle univoque, chaque situation étant singuliere

Linformation n'est legitime que si elle est individualisee,
progressive et accompagnée (F. Blanchard)

Point de depart d'une alliance therapeutique, complexe,
evolutive et centrée sur le patient en tant que «personne»



Sous la direction de
Emmanuel Hirsch et Catherine Ollivet

Lannonce diagnostique n'est ronen pacna TR O
Pﬂs li'annoncE Pronos_l_ique Avant-propos de Benoit Leclercq

(Emmﬂnuel HiTSCh) REPEI'ISET ensemb-le

la maladie d’Alzheimer

Ethique, soin et société

Le droit de « ne pas savoir »
du malade est a respecter
sous conditions et en tentant
d’en comprendre les raisons
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