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PARTIE 1

La consultation mémoire



Chapitre 1

L’enjeu du diagnostic de maladie neurocognitive

Guillaume Chapelet
Nathalie Jomard
Matthieu Piccoli


Pour le clinicien qui accompagne un patient ayant des troubles neurocognitifs et ses proches aidants, la réalisation du diagnostic de pathologie neurocognitive est un temps fort de la prise en soin. Cependant, l’annonce du diagnostic n’est pas toujours faite au moment opportun, notamment si le clinicien a du mal à saisir les enjeux, les bénéfices et les risques associés au diagnostic.

Dans ce chapitre, nous traiterons de ces différents enjeux, sous le prisme de la balance bénéfice/risque, en se plaçant du point de vue des principaux facteurs impliqués : le facteur personne (la personne atteinte, l’entourage, le professionnel de santé), le facteur pathologie et le facteur stade (troubles prodromaux, mineurs, majeurs légers ou avancés…). Par ailleurs, en tenant compte des différents facteurs précédents, nous proposerons que les principaux freins du diagnostic et de l’annonce soient levés, en considérant des enjeux de formation et de structuration du système de santé. Pour finir, nous aborderons également les enjeux d’ordre éthique, apportant un éclairage particulier pour modifier le regard sur la vulnérabilité, dans une perspective de sollicitude qui place le soin au premier rang de nos préoccupations.


1. Enjeux du diagnostic et balance bénéfices-risques


1.1. Enjeu pour la personne ayant des troubles


1.1.1. Respecter l’autonomie du patient et le droit de savoir

Le principe d’autonomie du patient est directement lié au droit de savoir. Ainsi, plusieurs études ont mis en évidence que 90 % des patients (et près de 80 % des aidants) seraient favorables à l’idée de recevoir un diagnostic en cas de maladie neurocognitive cliniquement prouvée, afin de pouvoir exercer le droit de participer aux décisions qui les concernent (Turnbull et al., 2003). À l’heure où la vision paternaliste du soin s’éloigne des pratiques, il est en effet indispensable que la place de la personne soit au centre des décisions, afin que le professionnel puisse proposer une prise en soin qui tienne compte des choix du patient. De plus, la grande majorité des études a montré que les personnes atteintes de troubles cognitifs étaient largement favorables à ce qu’on leur annonce leur maladie et ce, quel que soit son stade de sévérité (Pinner et Bouman, 2003). En effet, malgré la présence de troubles cognitifs potentiellement évolués, 30 % à 61 % des patients seraient encore capables de comprendre leur maladie et prêts à discuter du diagnostic (Pinner et Bouman, 2003). Par ailleurs, s’ils présentaient des troubles de la mémoire, plus de 80 % (2 678 sujets) des individus interrogés consulteraient un médecin pour déterminer la cause de leurs troubles (Turnbull et al., 2003).




1.1.2. Planifier sa vie plus sereinement et améliorer la qualité de vie

Pour la personne et son entourage, le diagnostic permet de planifier sa vie personnelle et de décider des services et des soutiens souhaités (Haute Autorité de Santé, 2021). La personne peut ainsi désigner un proche pour le représenter, quand son état de santé ne le permettra plus. Ils peuvent ensemble mieux organiser le quotidien, anticiper les besoins qui pourraient se faire ressentir et améliorer leurs qualités de vie.




1.1.3. Comprendre ce qui se passe,
pour mieux résoudre les problèmes

Il ne faut pas sous-estimer la possibilité d’un impact positif lié au diagnostic (Turnbull et al., 2003). En effet, la personne et ses proches reçoivent enfin l’explication à des symptômes et des problèmes qui évoluent souvent depuis plusieurs mois ou années. Ainsi, la compréhension des changements internes qui se produisent aussi bien sur le plan cognitif, comportemental ou fonctionnel, est un enjeu majeur dans l’accompagnement. Par ailleurs, en comprenant la maladie, il est plus facile pour le patient et ses aidants, de se ressouder autour d’un projet commun, car ils deviennent des partenaires du quotidien (Haute Autorité de Santé, 2021).




1.1.4. Risques et enjeux psychologiques

Pour la personne qui reçoit le diagnostic de troubles neurocognitifs autant que pour son entourage, l’impact psychologique peut être rude (Haute Autorité de Santé, 2021). En effet, les émotions manifestées peuvent être variées, et inclure anxiété, dépression, mais aussi colère, culpabilité ou résignation. Ces réactions sont parfois des mécanismes psycho-adaptatifs, communs aux phases du deuil décrites par Kubler-Ross, car il y a besoin d’accepter un nouveau « soi » et de nouvelles relations avec autrui lors de l’annonce du diagnostic. Pourtant, cette étape est indispensable pour la reconstruction et la mise en place de schémas d’adaptation résilients. Par contre, cette étape est très difficile à surmonter en cas d’annonce traumatique ou mal réalisée. Pour éviter cela, il est recommandé d’annoncer clairement et progressivement le diagnostic, avec des termes précis. Ainsi, les phrases du type « des troubles de la mémoire qui peuvent s’aggraver… » n’apportent pas de réponse, voire peuvent aggraver le ressenti négatif du patient. Une attitude inadaptée des professionnels lors de l’annonce peut être une catastrophe pour la suite de l’accompagnement (Haute Autorité de Santé, 2021).




1.1.5. Participer librement à la démarche thérapeutique et accéder à la recherche

Envisager un diagnostic de maladies neuro-évolutives suppose de passer une série de tests et d’examens paracliniques (Dubois et al., 2021 ; Haute Autorité de Santé, 2021). En faisant cela, le patient consent à la réalisation du diagnostic, mais il peut également poser ses limites (trop de tests, refus d’un geste technique supplémentaire, etc.). L’enjeu pour le patient est d’accepter des interventions médicamenteuses, ou non médicamenteuses, selon son profil et son vécu. Du point de vue thérapeutique, l’annonce et la compréhension de la maladie peuvent aussi passer par la mise en œuvre de projets d’éducation thérapeutique qui permettent d’optimiser la prise en soin. De plus, la réalisation du diagnostic pourrait permettre d’intégrer des protocoles de recherche permettant de bénéficier d’une expertise scientifique avancée, d’un suivi médical renforcé, voire d’une possibilité de recevoir un traitement potentiellement efficace de manière anticipée (Dubois et al., 2021). À noter que participer à la recherche et au progrès scientifique peut être une source de satisfaction pour le patient et son entourage.




1.1.6. Bénéficier de la prévention des facteurs de risque du déclin

La prévention est un bon exemple du bénéfice direct du diagnostic (Livingston et al., 2020). Elle se joue à différents niveaux :


	la prévention primaire (avant l’apparition de la maladie),


	la prévention secondaire (ralentir la maladie),


	la prévention tertiaire (gérer les complications et optimiser la qualité de vie),


	et la prévention quaternaire (éviter les actes inutiles dont les inconvénients dépassent les bénéfices et qui sont considérés comme disproportionnés en regard de la qualité de vie).




En effet, le diagnostic permet d’agir sur des facteurs de risques modifiables du déclin cognitif, comme les troubles neurosensoriels (hypoacousie non appareillée, maladies visuelles curables), les facteurs de risque vasculaires et métaboliques modifiables (hypertension artérielle, diabète, dyslipidémie), la consommation d’alcool, la sédentarité, la dépression, la mauvaise hygiène alimentaire, la pratique d’une activité physique adaptée (Livingston et al., 2020). De plus, agir sur ces facteurs a un bénéfice prouvé sur le déclin cognitif, mais aussi sur d’autres problématiques fréquemment rencontrées, comme la chute. Cela permet aussi de limiter l’impact de médicaments inadaptés et donc le risque d’iatrogénie. La mise en place de filières de soins formées et dédiées au suivi des personnes qui ont reçu ce diagnostic est ainsi un moyen de limiter leur perte d’indépendance fonctionnelle iatrogène liée à l’hospitalisation. Ces filières permettent de leur proposer, au moment opportun, un projet palliatif chronique sur un temps long, évitant le choc d’une fin de vie mal anticipée. Enfin, le diagnostic est souvent associé à l’optimisation de la prise en soins des comorbidités (Livingston et al., 2020).




1.1.7. Identifier et traiter des maladies curables et optimiser la prise en soin

Alors que l’apparition des troubles cognitifs est souvent banalisée, surtout chez la personne âgée, les personnes qui intègrent une démarche diagnostique se voient proposer des examens cliniques, biologiques et paracliniques simples pour éliminer des causes curables de troubles neurocognitifs (Dubois et al., 2021 ; Haute Autorité de Santé, 2021). C’est aussi l’occasion de mieux dépister et soigner les comorbidités (Livingston et al., 2020). Par ailleurs, le diagnostic permettra la mise en œuvre de procédures de remboursement de soins par l’assurance maladie, mais aussi d’obtenir des aides sociales et humaines au quotidien (Haute Autorité de Santé, 2021). Par exemple, pour que l’infirmière intervienne à domicile gratuitement pour la gestion des médicaments, il faut qu’un diagnostic soit fait, afin de permettre une prise en charge en Affection Longue Durée. De plus, pour qu’une auxiliaire de vie intervienne pour les courses et la préparation des repas, le dossier d’Allocation Personnalisé pour l’Autonomie devra mentionner le problème médical justifiant la perte d’autonomie.




1.1.8. L’enjeu du respect de ne pas savoir

Le respect de l’autonomie du patient et de sa liberté de vouloir connaître son diagnostic est fondamental, mais cette exigence de respect peut être problématique quand les patients ne sont pas en demande de soins, de diagnostics, de suivis ou d’accompagnements. Cette absence de demande est liée à trois principales situations (Haute Autorité de Santé, 2021). La première situation consiste en la présence d’une anosognosie, i.e. quand le patient n’a pas conscience de sa maladie. Malheureusement, cela survient surtout quand les troubles sont évolués. L’absence de conscience de la maladie peut avoir un impact sur le suivi en consultation, la réalisation d’explorations complémentaires et, surtout, peut perturber la mise en œuvre de mesures de prévention du déclin et des risques associés au déclin, alors que la personne anosognosique en a souvent le plus besoin. La deuxième situation correspond à la présence d’un déni des difficultés de la part du patient. Cela est souvent difficile à interpréter et peut être très complexe, car parfois, derrière l’absence de volonté diagnostique se cache le refus d’une stigmatisation (« si on me diagnostique Alzheimer, je ne vais plus pouvoir rester chez moi »). Cette attitude doit être dépistée et le patient doit être rassuré. Enfin, la troisième situation correspond à une personne qui a conscience de ses troubles, mais qui refuse d’intégrer un processus diagnostique. Les raisons peuvent être multiples (représentations sociétales, incapacité à s’imaginer gérer les conséquences de l’annonce…), même si, en pratique, ne pas vouloir savoir est finalement assez rare. À noter que cette attitude ne doit pas empêcher de proposer un suivi permettant un accompagnement adapté.






1.2. Enjeux pour l’entourage

En plus de l’impact pour le patient, l’annonce comporte un fort enjeu pour l’entourage : il faut limiter le bouleversement de la dynamique familiale associé à l’annonce diagnostique.


1.2.1. Mieux connaître la maladie et les symptômes

Certains troubles cognitifs (langage, mémoire…) ou du comportement (irritabilité, répétitions d’actes) sont bien identifiés par le grand public comme des « alertes » d’une maladie neurologique ou des symptômes « normaux » chez le sujet malade. En revanche, de nombreux symptômes sont inconnus, comme l’expression plus atypique de la dépression, de l’angoisse, de la douleur et des modifications plus complexes du comportement comme l’apathie, la prosopagnosie, l’inversion du rythme nycthéméral, les hallucinations ou les idées délirantes, qui génèrent des difficultés importantes pour les aidants (Haute Autorité de Santé, 2021). Une étude qualitative américaine a analysé les réactions d’aidants de personnes atteintes de troubles neurocognitifs majeurs à un stade sévère au domicile (Lees Haggerty et al., 2022). Les aidants reconnaissaient des difficultés émotionnelles et relationnelles, et une réponse parfois inadaptée pouvant accentuer ces difficultés. L’identification de ces symptômes est aussi un versant de l’éducation thérapeutique qui peut aider à donner davantage de pouvoir d’agir aux aidants.




1.2.2. Se soucier de la santé de l’aidant

Les médecins qui accompagnent une personne ayant des troubles neurocognitifs doivent veiller à ce que l’aidant s’occupe aussi de sa propre santé (Haute Autorité de Santé, 2021). Le répit et le maintien du bien-être des aidants sont également un point crucial identifié dans cette étude réalisée par Lees Haggerty et al. (2022). Le soutien à domicile peut s’avérer « stressant » chez certains quand les interventions se déroulent à des horaires variables d’un jour à l’autre.




1.2.3. Partager avec autrui son expérience

Le diagnostic posé permet de partager des stratégies pour mieux faire face aux symptômes (stratégies de coping) grâce à l’acceptation de l’aide extérieure. L’objectif ici est de réduire le ressenti de culpabilité ou de stigmatisation face à une demande d’aide, vécue comme honteuse (Lees Haggerty et al., 2022). Les échanges entre pairs, avec les associations de patients, auprès des ressources de proximité (sanitaires, médico-sociales et sociales), la participation à un programme d’éducation thérapeutique ou de soutien sont des éléments précieux du parcours de soins mis en place après le diagnostic.




1.2.4. Quand l’aidant est le lien entre le patient et le corps médical

La personne ayant des troubles neurocognitifs est souvent plus à l’aise pour échanger avec son proche aidant qu’avec les professionnels de santé qu’il ne connaît pas. L’entourage est aussi sollicité pour être le témoin de ce qui se passe réellement et donc de l’évolution de la pathologie. Quand les troubles se font plus sévères, la relation patient-aidant place l’aidant au centre du processus décisionnel (Haute Autorité de Santé, 2021). La prise de décision peut être un risque de charge mentale et de stress. Le corps médical possédant la connaissance et l’expérience doit continuer à assumer sa part de responsabilité sur certains soins après une information claire et appropriée. Par exemple, la décision de réaliser certaines investigations ne doit pas reposer sur l’aidant, mais sur un dialogue entre l’aidant, le patient et le médecin où l’intérêt du patient sera au centre. Encore une fois, l’analyse de la balance bénéfice-risque remporte la première place de la réflexion au cœur d’une évaluation globale (Lees Haggerty et al., 2022).




1.2.5. Impact psychologique sur l’entourage

Comme expliqué auparavant, l’annonce d’un diagnostic de maladie neuro-évolutive peut provoquer un impact psychologique fort avec des réactions de peur face à l’avenir, de désespoir, d’appréhension de ne pas être à la hauteur, de culpabilité en cas de difficultés ou de ressentiments négatifs. Le risque pour l’aidant est de se sentir dépassé par ses émotions. Une réaction inadaptée de l’aidant peut être l’apparition d’un déni des difficultés du patient, avec une minimisation des troubles, mis sur le compte de l’âge ou d’autres pathologies (Haute Autorité de Santé, 2021). Ce déni doit absolument être identifié, car il peut être un frein à la mise en place d’aides. Par ailleurs, l’aidant peut aussi rejeter la personne malade en raison d’un « fardeau » ressenti. Cela doit également être recherché, car cette réaction peut conduire à un véritable burn-out de l’aidant. Enfin, à l’extrême, l’aidant peut présenter une dépression ou un risque suicidaire qui doit être d’autant plus dépisté par un suivi ambulatoire de proximité qu’il est un facteur de risque de maltraitance à l’égard de la personne malade.






1.3. Enjeux du diagnostic pour les professionnels de santé


1.3.1. Mesurer l’impact psychologique de l’annonce

Le médecin doit aussi s’assurer de reconnaître et mesurer l’impact de l’annonce, afin d’y apporter des réponses adaptées : soutien psychologique, nouvelle consultation, alerte du médecin traitant, remise de coordonnées d’associations de patients, proposition de participer à des programmes d’éducation thérapeutique… Les professionnels pourraient avoir peur de l’impact de l’annonce sur le patient, en lui apprenant de « mauvaises nouvelles ». Ici, il faut noter qu’une bonne connaissance du patient et de son histoire médicale, de la façon dont il faut lui parler, permet de minimiser grandement le traumatisme de l’annonce. En pratique, en cas de difficulté, une annonce progressive, parfois sur plusieurs temps, est recommandée (Haute Autorité de Santé, 2021).




1.3.2. Maintenir la relation médecin-patient-aidant

Tous les diagnostics ne sont pas simples à poser. Face à une présentation clinique atypique, le professionnel peut émettre des doutes. Le professionnel doit alors s’assurer que l’annonce du potentiel diagnostic ne conduise pas le patient à s’imaginer se voir cacher la vérité. Il doit montrer qu’il existe une difficulté quant à l’identification de la maladie causale. L’impression qu’on cache quelque chose sur la maladie, son évolution, son pronostic ou les options thérapeutiques est délétère pour le patient et son aidant. Pour éviter cela, le diagnostic doit permettre d’amorcer une collaboration pluridisciplinaire avec le médecin traitant du patient, d’autres spécialistes, les professionnels paramédicaux et les travailleurs du domicile (Krolak-Salmon et al., 2018).




1.3.3. Proposer des soins adaptés et individualisés

La démarche diagnostique et d’annonce permet d’affiner le diagnostic, de dépister des maladies curables, de mettre en place des mesures préventives et thérapeutiques adaptées (Krolak-Salmon et al., 2018). En premier lieu, cela peut permettre de limiter l’iatrogénie. Par exemple, si le médecin ne fait pas le diagnostic de maladie à corps de Lewy, le patient pourrait se voir administrer des traitements inadaptés, voire dangereux, comme certains antipsychotiques. En deuxième lieu, l’annonce peut avoir un impact sur le patient et sa famille, notamment en cas de maladie avec une composante génétique héréditaire, qui pourrait amener à une consultation de conseil génétique. En troisième lieu, l’annonce est aussi le moment de proposer des traitements spécifiques. Même si les traitements symptomatiques disponibles actuellement ont une efficacité controversée (Krolak-Salmon et al., 2018) et ont d’ailleurs été déremboursés en France en 2018 en raison d’un service médical rendu considéré comme faible, l’annonce est le moment de proposer des mesures ayant prouvé leur efficacité. En effet, des interventions non médicamenteuses peuvent être mises en place, que les patients soient peu symptomatiques ou à des stades plus sévères. Ainsi, 30 à 50 % des cas de troubles neurocognitifs seraient en lien avec des facteurs de risque modifiables, dont la prise en charge pourrait limiter le déclin cognitif (Livingston et al., 2020). Par ailleurs, s’attaquer en même temps à plusieurs facteurs de risque, via des interventions multimodales, serait plus efficace que les interventions ciblant un seul facteur de risque. Ainsi, deux grands essais longitudinaux ont mis en évidence qu’il était possible de réduire de 60 % le risque de développer la maladie d’Alzheimer en adoptant 4 à 5 des comportements suivants et le déclin lié à la maladie d’Alzheimer en adoptant 4 à 5 des comportements suivants : pratique d’un exercice physique modéré hebdomadaire, arrêt du tabac, consommation légère à modérée d’alcool, alimentation saine et stimulation cognitive (Dhana et al., 2020).








2. Faire de l’annonce un enjeu sociétal,
de soin et de formation

Bien que son intérêt soit démontré, l’annonce de trouble cognitif n’est pas toujours réalisée. Elle peut être limitée par plusieurs freins (Bamford et al., 2004) :


	1. l’incertitude du diagnostic et le pronostic incertain ;


	2. l’existence de préjugés sur l’incapacité des patients à comprendre la maladie ;


	3. le désir des aidants de « protéger » les patients ;


	4. l’absence de moyen pour accompagner les patients après le diagnostic ;


	5. le manque de temps et de compétences en communication des professionnels ;


	6. les attitudes nihilistes de certains médecins quant au diagnostic et à l’absence d’avantages thérapeutiques associés à l’annonce du diagnostic ;


	7. l’anticipation de réactions négatives au diagnostic.




Cependant, même si ces freins sont indéniables, plusieurs pourraient être supprimés simplement en considérant les enjeux discutés précédemment. En plus, il faudrait envisager, plus globalement, de mesurer l’impact de l’annonce sur la société, le soin et la formation des professionnels. En effet, une meilleure formation des médecins permet d’améliorer l’annonce et l’accompagnement des patients et de leurs proches. Ainsi, un sondage mené par l’Alzheimer’s Association (2020) auprès de médecins en soins primaires a mis en évidence que la grande majorité (93 %) estimaient qu’il était de leur devoir de se tenir informés concernant le dépistage, le diagnostic, le traitement et le suivi de patients ayant des troubles neurocognitifs, alors que seulement la moitié d’entre eux s’informaient des nouveautés en matière de soins. Cela illustre parfaitement l’enjeu de formation lié à l’annonce et la nécessité d’une structuration du système de santé, permettant d’accompagner la démarche d’annonce avec des moyens adaptés.




3. Enjeux éthiques de l’annonce

Le titre de ce chapitre, « L’enjeu du diagnostic de maladie neurocognitive », contient un sous-entendu sur l’absence, à l’heure actuelle, d’un consensus sur la nécessité d’annoncer un diagnostic à une personne, créant une tension éthique profonde, face à un spectre de situations complexes et renvoyant à une image négative d’un vieillissement pathologique. Or, si l’on reprend quelques courants de pensée de l’éthique médicale, l’intérêt de réaliser un diagnostic répond à de nombreux principes et enjeux éthiques fondamentaux (Hervé, 2000).

Tout d’abord, le respect de l’autonomie de décision et de l’autonomie relationnelle de la personne prime dans le processus diagnostique et apporte une vision émancipatrice du soin. Faire un diagnostic n’est pas observer, passivement, une pathologie, mais accompagner les personnes vivant avec des troubles neurocognitifs et les personnes qui les aident dans un suivi. Ce suivi cherche à les aider à anticiper, compenser ou surmonter l’impact des troubles neurocognitifs sur les capacités de décision, sur les modifications émotionnelles ou sur les relations interpersonnelles (communautaires ou familiales). Faire un diagnostic est également une application du principe de bienfaisance : pouvoir donner l’accès aux soins les plus adaptés pour les comorbidités et soigner également les autres facteurs qui impactent l’espérance et la qualité de vie. De même, le principe de non-malfaisance, qui nous fait lutter à la fois contre l’âgisme et les préjugés validistes, est également mis en pratique lorsqu’une recherche des diagnostics différentiels permet d’explorer certaines pistes pour lesquels des traitements existent ou lorsque des interventions non médicamenteuses personnalisées/individualisées de stimulation cognitive permettent de modifier la trajectoire de vie des patients. Enfin, le principe de justice (ou d’équité) est également invoqué, puisque faire un diagnostic permet de faire bénéficier le patient des innovations, voire des progrès (technologiques, des parcours de soins, thérapeutiques – médicamenteuses ou non médicamenteuses), y compris par l’accès à des protocoles de recherche.

Ensuite, l’éthique de la sollicitude est aussi pertinente face à une demande croissante des personnes de rester à leur domicile, y compris jusqu’aux derniers instants de la vie. Dans un principe de « non-abandon », un étayage professionnel soutenant la vie au domicile, mis en place progressivement et adapté aux besoins, est nécessaire. Combien d’entrées en institution à la suite d’une hospitalisation après un passage aux urgences sont vécues comme brutales et auraient pu être anticipées ?

Enfin, l’éthique de la responsabilité nous invite à penser les impacts négatifs de l’évolution de troubles neurocognitifs. Dans le quotidien des soins, la réduction de la compréhension peut faire douter de la capacité à consentir à certains soins. L’ensemble des professions de santé doit évaluer la situation de la personne suivant ses besoins propres, pour lui proposer l’accompagnement individualisé le plus adapté. La contre-indication médicale à la conduite automobile en est un exemple. Si des troubles cognitifs sont liés à des pathologies autres que neuro-dégénératives, les conséquences en matière de conduite automobile ne sont pas exactement les mêmes : soit des aménagements seront possibles, soit il faudra anticiper d’autres modalités de transports. D’un autre côté, plus les changements sont effectués tôt et plus ils peuvent être maîtrisés puis implémentés rapidement. Ils sont alors mieux tolérés. Par exemple, l’appareillage auditif précoce ou l’adaptation des modalités de déplacement permettent de se maintenir dans la vie sociale plus longtemps. C’est ainsi, en aidant à trouver des aménagements ou des alternatives à la conduite pour poursuivre la vie dans la société, que s’exprime cette éthique de responsabilité. Faire un diagnostic ne revient pas à faire de la médecine un « contrôle social », mais constitue une étape d’un suivi et d’un parcours de soins que ce livre cherche à détailler dans son ensemble.

De la même manière, recevoir un diagnostic qui implique potentiellement des difficultés à exprimer sa propre volonté questionne aussi le patient au sujet de ses souhaits pour l’avenir. C’est l’occasion d’aborder divers aspects de la protection de la personne vulnérable : d’une part, le mandat de protection future, permettant d’anticiper des aspects patrimoniaux et, dans une moindre mesure, médicaux, et d’autre part, les directives anticipées où la personne de confiance, aidant à établir un projet de soins dans lequel la qualité de vie propre à chaque personne est la ligne de mire des propositions d’interventions, médicamenteuses ou non. Associée à une visée autonomiste de la santé, le diagnostic permet de mieux cerner ces enjeux avec le conseil de famille, s’il existe, pour favoriser l’autonomie de décision de la personne et prévenir l’épuisement des aidants.

L’annonce du diagnostic va aussi dans le sens d’une société inclusive, correspondant aux principes de justice et d’équité discutés précédemment. À ce sujet, l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 2021) a rendu un rapport sur l’âgisme (discriminations liées à l’âge, appliquées à l’égard de soi-même ou des autres, de manière intentionnelle ou non), qui le place comme un fléau, touchant une personne sur deux dans le monde. L’âgisme est responsable de diverses conséquences négatives : « […] moins bonne santé physique et mentale, plus grand isolement social, solitude accrue, insécurité financière, baisse de la qualité de vie et décès prématuré […]. Ce phénomène recoupe, et accentue, d’autres formes de biais et de désavantages, notamment ceux liés au sexe, à la race et au handicap, ce qui a des conséquences négatives sur la santé et le bien-être des personnes. Cela entraîne des coûts de santé supplémentaires. Aux États-Unis, il a été estimé à 63 milliards chaque année, soit un surcoût de 1 dollar pour 7 dollars consacrés aux huit problèmes de santé les plus coûteux » (p. 1).

Ainsi, consacrer des soins adaptés, selon le seul état de santé, se traduirait par une efficience médico-économique. Cela doit être mis en parallèle avec le fait que 40 % des facteurs de risques de troubles neurocognitifs pourraient potentiellement être prévenus, que dans 20 % des situations de fin de vie, des soins palliatifs indiqués n’ont pas été mis en œuvre et enfin, que la perte d’indépendance fonctionnelle liée à l’hospitalisation place les personnes âgées hospitalisées dans une situation de risque 60 fois supérieur de développer des incapacités fonctionnelles par rapport aux personnes plus jeunes. Ainsi, recevoir un diagnostic peut être vu, non pas comme un stigmate, mais comme le début d’un suivi le plus adapté possible, dans la prévention, le soin des maladies aiguës et chroniques, et l’accès à la rééducation, et ainsi prévenir l’ensemble de ces phénomènes négatifs.

Dans ces phénomènes négatifs, il est également important de noter qu’être atteint de troubles neurocognitifs est un facteur de risque de maltraitance, comme le rappelle l’OMS dans son rapport de 2022. Deux personnes sur trois souffrant de troubles neurocognitifs majeurs ont été victimes d’une forme de maltraitance (psychologique, physique ou sexuelle, socio-financière, d’atteinte aux droits ou à la dignité, ou de défaut de soins), avec comme conséquences, entre autres, une augmentation de 300 % du risque de mortalité dans l’année suivant le signalement pour maltraitance, une augmentation du taux d’hospitalisation (entre 75 % et 250 %, selon la maltraitance subie) et un coût annuel estimé en 2016, aux États-Unis, par les Centres pour le contrôle et la prévention des maladies (CDC), à 3,5 milliards de dollars en dépenses de santé. Cet enjeu fait l’objet d’une sous-déclaration : seuls 4 % des cas sont signalés, alors que la prévalence est estimée à 15,7 % parmi les personnes de plus de 60 ans. En France, la fédération du 3977 (numéro d’appel national pour toute situation de maltraitance) donne, dans son dernier rapport annuel de 2021, le chiffre de 5 375 dossiers de maltraitance traités (soit 1 dossier toutes les 90 minutes environ). Intégrer une filière de soins sensibilisée à cette problématique permet de mieux protéger les personnes. Finalement, l’OMS avance que la lutte contre la maltraitance et l’âgisme seraient des stratégies efficientes sur le plan médico-économique.

Pour finir, la mise en œuvre d’un diagnostic et de mesures de prévention adaptées pourrait avoir un bénéfice sanitaire, économique et environnemental pour le reste de la société, notamment en ce qui concerne l’éducation, la pollution atmosphérique, l’hypertension, l’obésité, l’alcool, le tabac, le diabète, l’inactivité physique et l’isolement social. Finalement, vivre dans une société inclusive pourrait ne pas seulement être un objectif résultant d’une vision légaliste des engagements de la Convention Internationales des Droits des Personnes Handicapées (CIDPH), mais aussi un moyen puissant d’efficience médico-économique. En ce sens, les points de vigilance de la démocratie sanitaire sont précieux, de même que l’apport des associations des personnes concernées, tant dans la lutte contre les stigmates que dans l’éducation populaire et l’émancipation par la connaissance apprise entre pairs. Tout ceci ne pourra se faire qu’en respectant la déontologie élémentaire, c’est-à-dire en fournissant une information claire, loyale et appropriée, dispensée par une personne spécialiste de ces pathologies, ce qui permet de mieux appréhender les enjeux diagnostiques, thérapeutiques, pronostiques et éthiques.




4. Conclusion

Dans ce chapitre, nous avons traité des principaux enjeux de l’annonce diagnostique (Figure 1), en se plaçant du point de vue des patients, aidants et professionnels médicaux/paramédicaux, en tenant compte de l’impact des facteurs personne, pathologie et stade de la maladie. Nous avons aussi identifié des enjeux associés à la levée des freins de l’annonce qui peuvent être facilement supprimés, en considérant des enjeux de formation et de structuration du système de santé. Ces leviers ont déjà commencé à être exploités, car la proportion de médecins qui annonceraient le diagnostic de troubles cognitifs a fortement évolué ces dernières années, passant de 25 % à 60 % en 20 ans (Krolak-Salmon et al., 2018). Enfin, les enjeux éthiques, développés en fin de chapitre, mettent en évidence la place de l’annonce diagnostique sur le plan sociétal, pour aboutir à un soin juste, non âgiste et égalitaire. Cela rejoint, dans une vision émancipatrice du soin, la visée éthique que développait Paul Ricœur : « une vie bonne, avec et pour autrui, dans des institutions justes » (Ricœur, 1990).

Figure 1. Les 12 enjeux principaux de l’annonce de trouble cognitif, pour le patient, son aidant et le système de santé
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Chapitre 2

Fonctionnement d’une consultation mémoire

Éric Dumas
Lawrence Bories



1. Historique des consultations mémoire

Les premières consultations mémoire sont apparues dans les années 1980 aux États-Unis et en Grande-Bretagne. En 1983 est fondée la Memory Disorders Unit du Massachusetts General Hospital à Boston. La même année ouvre la Memory Clinic de l’hôpital Saint Pancras à Londres. D’emblée, ces unités sont conçues comme multidisciplinaires avec des missions de diagnostic, de soin, d’enseignement et de recherche.

En France, le premier hôpital de jour Alzheimer est créé à Toulouse en 1984. La première consultation mémoire ouvre à l’hôpital Tenon en 1990.

Désigné Programme d’Actions destiné aux personnes souffrant de Maladie d’Alzheimer ou Maladies Apparentées, le premier Plan Alzheimer (2001-2004) est présenté en octobre 2001 sous l’égide d’Élisabeth Guigou, ministre de l’Emploi et de la Solidarité, de Bernard Kouchner, ministre délégué à la Santé, de Paulette Guinchard-Kunstler, secrétaire d’État aux personnes âgées, de Marie-France Guérin (Direction de l’Hospitalisation et de l’Organisation de Soins, DHOS) et de Benoit Lavallard.

Ce premier plan se fixe 6 objectifs :


	1. identifier les premiers symptômes et orienter ;


	2. structurer l’accès au diagnostic de qualité et orienter ;


	3. préserver la dignité des personnes ;


	4. soutenir et informer les patients et leur famille ;


	5. améliorer la qualité des structures d’hébergement et les renforcer ;


	6. favoriser les études et la recherche clinique.




Afin de pouvoir répondre à ces objectifs de structuration de l’accès au diagnostic, le plan prévoit le développement des Consultations Mémoire de Proximité (CMP) et l’identification des Centres Mémoire de Ressource et de Recherche (CMRR).

Le cahier des charges initial des consultations mémoire (CM) va ainsi poser les bases d’une organisation qui n’a pas beaucoup évolué depuis. Une consultation mémoire doit disposer :


	d’une équipe pluridisciplinaire composée, selon le cas, à temps plein ou à temps partiel, d’un gériatre ou neurologue, avec la possibilité de faire appel à un psychiatre ;


	d’un personnel (infirmier, travailleurs du service social) chargé de l’accueil, de la coordination des intervenants médico-sociaux et du recueil de l’activité ;


	d’un personnel, de préférence des neuropsychologues, chargé de faire passer les tests cognitifs et d’assurer le soutien psychologique ;


	de moyens paracliniques : tests neuropsychologiques et accès organisé à l’imagerie cérébrale ;


	d’outils de suivi d’activités.




Le cahier des charges des CMRR est plus exigeant que celui des consultations mémoire. Ils doivent :


	obligatoirement être implantés au sein d’un CHU ;


	disposer d’une équipe médicale pluridisciplinaire comprenant notamment un neurologue, un gériatre et un psychiatre ;


	disposer de neuropsychologues, d’infirmiers, d’orthophonistes, d’assistantes sociales, de secrétaires, d’attachés de recherche clinique et, si possible, d’ergothérapeutes ;


	avoir un accès organisé à un équipement d’imagerie par résonance magnétique ;


	avoir un accès organisé à l’imagerie fonctionnelle telle que la TEP ;


	développer des travaux de recherche appréciés à partir des éléments suivants : publications dans des revues internationales, communications dans des congrès internationaux, participation à des conférences invitées, participation à la rédaction de chapitres d’ouvrage, collaborations scientifiques internationales, subventions de recherche obtenues ;


	développer une activité de formation universitaire appréciée à partir des éléments suivants : participation à des formations initiales (DU, DIU, capacité…), participation à des formations continues, publications à caractère pédagogique.




Le second plan Alzheimer (2004-2007) est établi sous la tutelle de Philippe Douste-Blazy, ministre de la Santé et de la Protection sociale, de Xavier Bertrand, ministre de la Santé et des Solidarités et de Philippe Bas, Ministre délégué à la Sécurité sociale, aux Personnes âgées, aux Personnes handicapées et à la Famille.

Un centre mémoire doit :


	disposer d’une équipe pluridisciplinaire ;


	avoir une file active de 400 patients/an ;


	disposer d’un gériatre ou neurologue, consacrant plus de 5 demi-journées à cette activité avec la possibilité de faire appel à un psychiatre ;


	disposer d’une secrétaire chargée de l’accueil et du recueil d’activité ;


	disposer d’un personnel, de préférence neuropsychologue ou orthophoniste formé spécifiquement, chargé de faire passer les tests, de définir les modalités de réadaptation, et d’assurer le soutien des patients et des aidants, au minimum à mi-temps.




Un CMRR doit :


	disposer de places en hospitalisation de jour ;


	avoir organisé un espace éthique.




Le troisième plan 2008-2012 repose sur le rapport de Joël Ménard. Il prévoit la poursuite de la même politique concernant les CM et CMRR, mais également la création d’un centre de référence pour les malades jeunes et de la Banque Nationale Alzheimer (BNA).

Les Agences Régionales de Santé (ARS) sont attentives à l’activité des consultations mémoire, le nombre de 150 nouveaux patients étant le chiffre à atteindre pour garantir une prise en soin de qualité. Des consultations avancées et des consultations libérales pourront faire l’objet d’identification par les ARS.




2. Trois niveaux de consultations mémoire

L’instruction DGOS du 10 octobre 2022 met à jour le cahier des charges des centres mémoire en vue de leur labellisation durant l’année 2023. Trois niveaux de consultations sont désormais validés : les CMRR, les consultations mémoire de territoire (CMT) et les consultations mémoire de proximité (CMP) (Instruction SG/Pôle Santé-ARS/2021/174 du 29 juillet 2021).


2.1. La consultation mémoire de territoire


2.1.1. Missions

Les missions de la CMT sont :


	affirmer ou infirmer le diagnostic de trouble neurocognitif (et le cas échéant son étiologie) des personnes qui viennent consulter ;


	adresser au CMRR les cas requérant son expertise pour un diagnostic complexe ou atypique ou pour une prise en soin de ces situations complexes, ainsi que les patients jeunes et les patients présentant des formes génétiques ;


	élaborer et préconiser le plan personnalisé de soins et d’aide du patient (incluant son entourage et son aidant), pour lequel la consultation mémoire a effectué un diagnostic et contribuer à son suivi réalisé par le médecin traitant et d’autres contributeurs des secteurs sanitaire, social et médico-social ;


	transmettre le résultat du diagnostic au médecin traitant, et le cas échéant au médecin coordonnateur en Établissement d’Hébergement pour Personnes Âgées Dépendantes (EHPAD) dans le respect des recommandations de la Haute Autorité de Santé. Cette transmission intègre les informations nécessaires à la continuité des soins et du plan d’aide de la personne, avec un diagnostic de troubles neurocognitifs liés à la maladie d’Alzheimer ou à une maladie apparentée ;


	remettre à la personne les informations nécessaires à la continuité des soins et, le cas échéant, à son aidant ;


	organiser une orientation des personnes et de leur entourage vers les autres acteurs du parcours et notamment les associations de patients ;


	organiser un appui spécialisé aux médecins traitants et spécialistes, et aux professionnels et établissements des services sociaux et médico-sociaux de leur territoire, notamment les EHPAD, les équipes spécialisées Alzheimer (ESA) et les services de soins infirmiers à domicile (SSIAD), les autres établissements et services médico-sociaux (ESMS) et les unités de soins de longue durée (USLD), en permettant un accès à l’expertise au travers d’une possibilité de télémédecine (télé-expertise), des outils numériques (messagerie sécurisée notamment) et une connaissance des ressources spécialisées ;


	contribuer au suivi des patients en proximité adressés par le CMRR ;


	participer à l’organisation du parcours en région des personnes présentant un diagnostic de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, et à l’animation du réseau de son territoire concernant ces pathologies (ESA, EHPAD, unité cognitivo-comportementale [UCC], autres services sanitaires…). Cette organisation s’effectue en lien avec les dispositifs d’appui à la coordination des parcours de santé complexe et les autres acteurs intervenant sur ces parcours sur les territoires. Cette mission s’effectue en partenariat avec des filières gériatriques de territoire et l’offre de soins de psychiatrie ;


	le cas échéant, coordonner et animer les consultations mémoire de proximité qui lui sont rattachées par convention sur un territoire défini, mettre à leur disposition son plateau technique.




La CMT assure également le renseignement de la BNA, transmet les données/items du corpus minimal des informations Alzheimer (CIMA), dans le respect du règlement général de protection des données (RGPD). Elle participe également à la formation des professionnels extérieurs et organise la formation de ses équipes. Elle participe selon ses moyens à des actions de recherche et/ou adresse ses patients susceptibles de participer à des essais thérapeutiques au CMRR.

Elle est un recours pour les CMP et met ses compétences à disposition.
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