
EthiqueEthique
etet

Maladie dMaladie d’’AlzheimerAlzheimer

MurielMuriel RainfrayRainfray



EthiqueEthique ::
science de la moralescience de la morale
art de diriger la conduiteart de diriger la conduite

EthymologieEthymologie :: εθοσεθοσmmœœursurs

LL’é’éthique renvoiethique renvoie àà la notion dla notion d’’action, deaction, de
ddéécisioncision



EthiqueEthique et maladie det maladie d’’AlzheimerAlzheimer

►►Concerne nos conduites visConcerne nos conduites vis--àà--vis desvis des
patientspatients
MMéédecinsdecins
SoignantsSoignants
EntourageEntourage
SociSociééttéé
PolitiquePolitique

►►Concerne la conduite des patients visConcerne la conduite des patients vis--àà--visvis
de nous ?de nous ?



Pourquoi la perte des fonctionsPourquoi la perte des fonctions
cognitives estcognitives est--elle si delle si déérangeante ?rangeante ?

►► Toute notre culture occidentale estToute notre culture occidentale est
fondfondéée sur le principe de la raisone sur le principe de la raison

►► Et de la conscience de soiEt de la conscience de soi
 Qui diffQui difféérencient lrencient l’’homme de lhomme de l’’animalanimal

►► Lorsque lLorsque l’’on perd la raison, lorsque lon perd la raison, lorsque l’’onon
nn’’a pas conscience de ses troubles, restea pas conscience de ses troubles, reste
tt--on vraiment un homme ?on vraiment un homme ?

«« LL’’irrationnel, la pensirrationnel, la penséée humilie humiliééee »» ––Camus, leCamus, le
mythe de Sisyphemythe de Sisyphe



Il nIl n’’y a pas dy a pas d’’ééthique sans dthique sans déécisioncision

►►DDéécisions mcisions méédicalesdicales
Annonce du diagnosticAnnonce du diagnostic
Prise en soinsPrise en soins
ParticipationParticipation àà la recherche mla recherche méédicaledicale

►►DDéécisions socialescisions sociales
CitoyennetCitoyennetéé ––Protection juridiqueProtection juridique
Restriction de libertRestriction de libertéé
Vie socialeVie sociale

►►DDéécisions politiquescisions politiques



Les dLes déécisionscisions

►►Les dLes déécisions peuvent être prisescisions peuvent être prises àà froid,froid,
rrééflflééchieschies

►►OuOu àà chaud, en situation de crisechaud, en situation de crise



LesLes pricipalespricipales ddéécisionscisions àà prendreprendre

►►Annonce du diagnosticAnnonce du diagnostic
►►Proposition dProposition d’’un traitementun traitement

►►Nutrition artificielleNutrition artificielle
►►Intervention chirurgicaleIntervention chirurgicale
►►ChimiothChimiothéérapierapie
►►DialyseDialyse ……

►►AidesAides àà domiciledomicile
►►EntrEntréée en institutione en institution
►►Restriction de libertRestriction de libertéé



EthiqueEthique de la dde la déécisioncision

►►La loiLa loi -- le droitle droit

Admettre a priori que les phAdmettre a priori que les phéénomnomèènes moraux et lesnes moraux et les
phphéénomnomèènes juridiques sont insnes juridiques sont insééparables, quparables, qu’’auau
sein dsein d’’un groupe quelconque lun groupe quelconque l’é’éthique tout entithique tout entièèrere
tient dans le droit, ctient dans le droit, c’’est heurter dest heurter dééliblibéérréément lesment les
faits les mieuxfaits les mieux éétablis.tablis.

A.BayetA.Bayet, la Science des faits moraux,, la Science des faits moraux,
19251925



EthiqueEthique de la dde la déécisioncision

►► La connaissanceLa connaissance
MMéédicale, Scientifique :dicale, Scientifique : evidenceevidence--basedbased medicinemedicine
LL’’expexpéérience cliniquerience clinique
LL’’expexpéérience humainerience humaine

►► Les valeurs moralesLes valeurs morales
HumanitHumanitéé et dignitet dignitéé humainehumaine
SolidaritSolidaritéé
Justice,Justice, ééquitquitéé
AutonomieAutonomie



Le canevas :Le canevas :
Les questions essentiellesLes questions essentielles

►► Que dit la loi ?Que dit la loi ?
►► Quel est lQuel est l’é’état des connaissances sur le sujet ?tat des connaissances sur le sujet ?
►► Quel est notre expQuel est notre expéérience clinique ?rience clinique ?

PrimumPrimum nonnon nocerenocere
►► Quelle expQuelle expéérience humaine avonsrience humaine avons--nous de lanous de la

situation ?situation ?
►► Comment appliquer au mieux les principes morauxComment appliquer au mieux les principes moraux

dd’’humanithumanitéé, de solidarit, de solidaritéé, de justice, d, de justice, d’’autonomieautonomie
??



Le diagnosticLe diagnostic
11 -- Que dit la loi ?Que dit la loi ?

 Loi du 4 mars 2002, Art L1111.2Loi du 4 mars 2002, Art L1111.2
Toute personne a le droit dToute personne a le droit d’’être informêtre informéée sur sone sur son éétat de santtat de santé…é…CetteCette
information incombeinformation incombe àà tout professionnel de santtout professionnel de santéé dans le cadre de sesdans le cadre de ses
compcompéétences et dans le respect des rtences et dans le respect des rèègles professionnelles qui lui sontgles professionnelles qui lui sont
applicablesapplicables…… Les intLes intééressresséés (sous tutelle) ont le droit de recevoir euxs (sous tutelle) ont le droit de recevoir eux--
mêmes une information et de participermêmes une information et de participer àà la prise de dla prise de déécision lescision les
concernant dconcernant d’’une maniune manièère adaptre adaptééee àà leurs facultleurs facultéés de discernements de discernement

 Code de dCode de dééontologie montologie méédicaledicale -- 6 septembre 19956 septembre 1995

Art 33 : Le mArt 33 : Le méédecin doit toujoursdecin doit toujours éélaborer son diagnostic avec le pluslaborer son diagnostic avec le plus
grand soin, en y consacrant le temps ngrand soin, en y consacrant le temps néécessaire, en scessaire, en s’’aidant dans laaidant dans la
mesure du possible des mmesure du possible des mééthodes scientifiques les mieux adaptthodes scientifiques les mieux adaptééeses……

Art 36 : Le consentement de la personne examinArt 36 : Le consentement de la personne examinéée ou soigne ou soignéée doit êtree doit être
recherchrecherchéé dans tous les casdans tous les cas



Le diagnosticLe diagnostic
22 -- LL’é’état des connaissancestat des connaissances

►► CC’’est la conjonction de donnest la conjonction de donnéées cliniques,es cliniques,
neuropsychologiques et radiologiquesneuropsychologiques et radiologiques

►► SpSpéécificitcificitéé : 85: 85--90%90%
►► Mais le seul diagnostic de certitude estMais le seul diagnostic de certitude est

anatomopathologiqueanatomopathologique
►► EtreEtre exigeant sur la qualitexigeant sur la qualitéé du diagnosticdu diagnostic

►►Ne pas tricherNe pas tricher
si le traitement est le mêmesi le traitement est le même pour le mpour le méédecindecin
le pronostic ne lle pronostic ne l’’est pasest pas pour le maladepour le malade



Le diagnosticLe diagnostic
33 -- ExpExpéériencerience -- EmpathieEmpathie

►► Le suivi au long cours des patients montre que lLe suivi au long cours des patients montre que l’’onon
se trompe parfois de diagnostic, au dse trompe parfois de diagnostic, au déébutbut

►► Que lQue l’é’évolution nvolution n’’est pas toujours celle que lest pas toujours celle que l’’onon
croyait pouvoir prcroyait pouvoir préédiredire

►► Que lQue l’’entourage familial joue un rôle majeur dansentourage familial joue un rôle majeur dans
ll’é’état de dtat de déépendance, ce qui compliquependance, ce qui complique
ll’’apprapprééciation des critciation des critèères diagnostiques (IADL)res diagnostiques (IADL)

►► Que le plus important nQue le plus important n’’est pas la dest pas la déégradationgradation
cognitive mais le changement de comportementcognitive mais le changement de comportement

►► Que le plus important est la qualitQue le plus important est la qualitéé du suividu suivi



LL’’annonce du diagnosticannonce du diagnostic

Seulement si lSeulement si l’’on est son est sûûrr
Au patient dAu patient d’’abordabord
A partager avec la famille si accordA partager avec la famille si accord
Toujours associToujours associééee àà

►►une explication de lune explication de l’é’évolution attenduevolution attendue
►►une proposition dune proposition déétailltailléée de d’’accompagnement sur le long termeaccompagnement sur le long terme

Doit se faire en plusieurs temps et, si possible, deDoit se faire en plusieurs temps et, si possible, de
manimanièèrere pluripluri--professionnelleprofessionnelle

Ne jamais mentir sur lNe jamais mentir sur l’’efficacitefficacitéé des traitementsdes traitements
Plan AlzheimerPlan Alzheimer : dispositif d: dispositif d’’annonce soumisannonce soumis àà discussiondiscussion
––ConfConféérence de consensus en prrence de consensus en préévisionvision



Le traitementLe traitement

Dans lDans l’é’état des connaissances scientifiques actuelles, il esttat des connaissances scientifiques actuelles, il est
recommandrecommandéé ((AFSSAPS,2007)AFSSAPS,2007)

►► De prescrire unDe prescrire un IAChEIAChE dans les formes ldans les formes lééggèèresres àà modmodéérréées (effetes (effet
modmodéérréé))

►► De prescrire de laDe prescrire de la mméémentinementine dans les formes moddans les formes modéérrééss àà sséévvèèrere
(effet mod(effet modéérréé) ou dans les formes l) ou dans les formes lééggèères en cas dres en cas d’’intolintoléérance auxrance aux
IAChEIAChE

►► Les thLes théérapies non mrapies non méédicamenteuses ne sont pas validdicamenteuses ne sont pas validééeses
►► Le moment de lLe moment de l’’arrêt des traitements narrêt des traitements n’’est pas dest pas dééfini (peu defini (peu de

donndonnééeses àà long terme)long terme)

►► Les neuroleptiques et antipsychotiques sont dangereuxLes neuroleptiques et antipsychotiques sont dangereux
pour les patients âgpour les patients âgéés et atteints de maladie ds et atteints de maladie d’’AlzeimerAlzeimer

►► Morts subitesMorts subites
►► Cardiomyopathies aigues ou chroniquesCardiomyopathies aigues ou chroniques



Les dLes déécisions du patientcisions du patient

Le respect de la volontLe respect de la volontéé de la personne malade sede la personne malade se
heurte parfoisheurte parfois àà des impossibilitdes impossibilitéés mats matéériellesrielles

►►FinanciFinancièèresres
►► Insuffisance des services dInsuffisance des services d’’aideaide àà domiciledomicile
►►Conflits familiauxConflits familiaux

La loi favorise lLa loi favorise l’’expression des patientsexpression des patients (loi 4 mars 2002)(loi 4 mars 2002)
►►Directives anticipDirectives anticipéées ou testament de viees ou testament de vie
►►DDéésignation de personnes de confiancesignation de personnes de confiance

Il faut favoriser, dIl faut favoriser, dèès le ds le déébut de la prise enbut de la prise en
charge,lcharge,l’’expression de la volontexpression de la volontéé des patients surdes patients sur
les sujets importants : dles sujets importants : déécisions mcisions méédicales,dicales,
conception propre de lconception propre de l’’acharnement thacharnement théérapeutique,rapeutique,
de la fin de viede la fin de vie……



Les dangersLes dangers àà domiciledomicile

►► Il y a toujours un risqueIl y a toujours un risque àà rester seul aurester seul au
domiciledomicile
Les accidents domestiques sont nombreuxLes accidents domestiques sont nombreux
Les chutes aussi dLes chutes aussi dèès le ds le déébut de la maladiebut de la maladie

►► Limitation des risque possible mais pasLimitation des risque possible mais pas
toujours accepttoujours acceptéée par le patient ou la famillee par le patient ou la famille

►► Le risque existe aussi en EHPADLe risque existe aussi en EHPAD
►► ApprApprééciation du risque au cas par cas etciation du risque au cas par cas et

nnéégociation +++ dans la durgociation +++ dans la duréée +++e +++



La conduite automobileLa conduite automobile
►► Les accidents de la circulation sont plusLes accidents de la circulation sont plus

nombreux chez les patients Alzheimer que cheznombreux chez les patients Alzheimer que chez
les sujets du même âgeles sujets du même âge

►► Empêcher la conduite automobile est souvent vEmpêcher la conduite automobile est souvent véécucu
comme unecomme une privation intolprivation intoléérable de libertrable de libertéé

►► Ce nCe n’’est pas au mest pas au méédecin ddecin d’’interdire la conduiteinterdire la conduite
automobile (Loi franautomobile (Loi franççaise)aise)

►► Mais son rôle est dMais son rôle est d’’avertir le patient et sonavertir le patient et son
entourage des risques quentourage des risques qu’’il court et fait courir auxil court et fait courir aux
autresautres

►► Certains patients âgCertains patients âgéés modifient ds modifient d’’euxeux--mêmes leur modemêmes leur mode
de conduite et lde conduite et l’’adaptentadaptent

Trajets plus courtsTrajets plus courts
LimitLimitéés aux ds aux dééplacements indispensablesplacements indispensables etcetc……



LL’’entrentréée en institutione en institution

►► Elle nElle n’’est pas inest pas inééluctable :luctable :
6060--80% des patients vivent80% des patients vivent àà domiciledomicile

►► Elle ne devrait pas se faire en urgenceElle ne devrait pas se faire en urgence
►► LL’’ididééal est de pral est de prééparer lparer l’’entrentréée en institution pour que en institution pour qu’’elleelle

soit acceptsoit acceptéée par le patiente par le patient
►► LL’’ididééal est de favoriser la vieal est de favoriser la vie àà domicile le plus longtempsdomicile le plus longtemps

possible,possible, dans de bonnes conditionsdans de bonnes conditions, et de r, et de rééserverserver
ll’’institution aux situations de dinstitution aux situations de déémencemence éévoluvoluéée avece avec
comorbiditcomorbiditééss

►► En cas dEn cas d’’agnosognosieagnosognosie et lorsque tout aet lorsque tout a ééttéé tenttentéé, il est, il est
inutile, voire même perturbant pour le patient, de tenterinutile, voire même perturbant pour le patient, de tenter
dd’’obtenir son consentementobtenir son consentement

►► Dans ce cas, la visite deDans ce cas, la visite de prpréé--admissionadmission peut être pluspeut être plus
perturbante que bperturbante que béénnééfiquefique



Les restrictions de libertLes restrictions de libertéé

►► Elles sont nombreusesElles sont nombreuses
►►Maintien systMaintien systéématique dans un espace closmatique dans un espace clos
►►Contentions physiques et chimiquesContentions physiques et chimiques
►►Suppression des clSuppression des cléés, du chs, du chééquier, de lquier, de l’’argentargent ……

►► ConfConféérence de consensus ou RPCrence de consensus ou RPC
►►LibertLibertéé dd’’aller et venir dans lesaller et venir dans les éétablissements de santtablissements de santéé 20052005
►►Limiter la contention des personnes âgLimiter la contention des personnes âgééeses

►►DangerDanger des neuroleptiquesdes neuroleptiques

Comme toujours, il faut privilComme toujours, il faut priviléégier la prgier la préévention etvention et
les amles améénagements architecturauxnagements architecturaux ––DDééveloppervelopper
la tolla toléérance desrance des ééquipesquipes ––RRéééévaluer lesvaluer les
situations rsituations rééguligulièèrementrement



La rechercheLa recherche

►►CC’’est une nest une néécessitcessitéé
►►ProblProblèème du consentementme du consentement
►►Rôle de lRôle de l’’aidantaidant



La rechercheLa recherche
le consentementle consentement

►► Doit être recueilli auprDoit être recueilli auprèès du patient, le pluss du patient, le plus
longtemps possiblelongtemps possible

►►Lettre dLettre d’’informationinformation
►►Formulaire de consentement simpleFormulaire de consentement simple

►► DDéélléégationgation àà la personne de confiance, nommla personne de confiance, nommééee
avant,avant, si elle accepte cette responsabilitsi elle accepte cette responsabilitéé

►► Un malade seul peut participerUn malade seul peut participer àà un protocole deun protocole de
recherche mais il faut une personne qui assure larecherche mais il faut une personne qui assure la
supervision de lsupervision de l’’organisation matorganisation matéériellerielle



La rechercheLa recherche
ConsidConsidéérationsrations ééthiquesthiques

►► ComitComitéé de Protection des Personnes CPPde Protection des Personnes CPP
►► En dehors de ce cadreEn dehors de ce cadre
►► Diagnostic connu et annoncDiagnostic connu et annoncéé
►► MMééthodologie rigoureusethodologie rigoureuse

►►Objectifs en lien avec les intObjectifs en lien avec les intéérêts du maladerêts du malade
►►Publication de tous les rPublication de tous les réésultatssultats y compris ny compris néégatifsgatifs
►►DiffDifféérencier clairement les intrencier clairement les intéérêts du patient et ceuxrêts du patient et ceux

de lde l’’aidantaidant
►►ModalitModalitéés ds d’’information et de consentementinformation et de consentement

clairement dclairement dééfinies dans le protocolefinies dans le protocole



La politiqueLa politique

►►CC’’est un aspect majeur car les patients sontest un aspect majeur car les patients sont
avant tout des citoyensavant tout des citoyens

►►Leur nombre est important : 850000 casLeur nombre est important : 850000 cas
ddééclarclaréés environs environ

►►CC’’est un problest un problèème de socime de sociééttéé
►►ConsidConsidéérations financirations financièèresres
Plan AlzheimerPlan Alzheimer
Prise en charge financiPrise en charge financièère de la dre de la déépendancependance



ConclusionsConclusions

►►La dLa déémarchemarche ééthique nthique n’’est pas uneest pas une
procprocéédure de plusdure de plus àà consigner etconsigner et àà tracertracer
dans le dossierdans le dossier

►►EleEle doit se manifester dans toutes lesdoit se manifester dans toutes les
situations de dsituations de déécisioncision

►►Elle est un des fondements de lElle est un des fondements de l’’exercice deexercice de
la mla méédecinedecine


