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LES AUTO-EVALUATIONS EN LIGNE DE L’ALZHEIMER ET DES
AUTRES MALADIES COGNITIVES

Enoncé de position

Contexte

De nombreuses personnes se tournent vers I'Internet pour obtenir de I'information lorsqu’elles
s’inquiétent de leur santé ou de celle d’'un membre de leur famille. Un certain nombre de sites
web, congus par des universités, des entreprises a but lucratif, des organismes de bienfaisance
et des gouvernements offrent de I'information sur les maladies cognitives. Certains de ces sites
proposent également des auto-évaluations sur la santé cognitive sous la forme de tests,
guestionnaires ou jeux-concours qui prétendent évaluer si une personne est atteinte de
I’Alzheimer ou d’'une autre maladie cognitive, ou si elle court le risque de développer une telle
maladie. La tentation pourrait étre grande de passer un tel test, puisqu'il suffit parfois de
répondre a quelques questions seulement pour obtenir un résultat. Ces tests mesurent les
capacités d’une personne en ce qui a trait au langage, a la pensée, a la mémoire, a I'attention,
a la perception, aux activités quotidiennes comme la conduite automobile ou les taches de
planification, ou une combinaison variable de ces habiletés. Certains tests évaluent également
les facteurs de risque, c’est-a-dire les caractéristiques qui augmentent la fréquence d’'une
maladie cognitive parmi la population en général (par exemple, le vieillissement).

La plupart des tests en ligne prétendent diagnostiquer ou dépister I’Alzheimer ou une autre
maladie cognitive. Le diagnostic est le processus par lequel on détermine la nature de la
maladie qui affecte une personne. Le dépistage établit la présence ou non de possibles
éléments d’'une maladie chez une personne.

Enjeu

Les auto-évaluations en ligne permettent-elles d’établir un diagnostic précis des
troubles cognitifs, y compris de la maladie d’Alzheimer?

Le diagnostic de I’Alzheimer ou d’une autre maladie cognitive est un processus complexe qui
nécessite une évaluation médicale rigoureuse comprenant de nombreuses étapes distinctes,
dont la vérification des antécédents médicaux, un examen physique aussi bien que
neurologique, ainsi qu’'une évaluation de I'état de santé mentale. Aucun test a lui seul, aussi
bien en ligne qu’au bureau méme du médecin, ne peut déterminer précisément si quelqu’un est
atteint d’'une maladie cognitive.
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Les auto-évaluations en ligne permettent-elles d’évaluer précisément les risques de
développer I’Alzheimer ou une autre maladie cognitive?

Les tests de dépistage des troubles de la mémoire comportent habituellement une évaluation
de la santé cognitive, qui prend souvent la forme d’un simple test sur I'état de la santé mentale.
Généralement, un certain nombre de points est assigné a la personne pour déterminer si elle a
des troubles de la mémoire, ou si elle risque de développer une maladie cognitive. De plus en
plus d’études laissent entendre que le dépistage, qu’il soit fait en ligne ou autrement, n’est pas
nécessairement utile. Selon les experts, le dépistage pourrait méme avoir des conséquences
négatives sur les personnes évaluées et alourdir le fardeau du systéme des soins de santé.

Quels sont les risques associés aux auto-évaluations en ligne de I’Alzheimer et des
autres maladies cognitives?

Plusieurs études démontrent que la qualité des sites web d’'information sur la santé laisse
souvent a désirer. Des conséquences négatives pourraient résulter de I'utilisation de
renseignements incomplets ou incorrects pour prendre des décisions en matiére de santé. Les
possibles difficultés a comprendre I'information sur les risques de développer une maladie en
particulier pourraient amener la personne a faire de mauvais choix (par exemple, prendre des
médicaments alors qu’elle n’en a pas besoin). La recherche d’'information en ligne sur la santé
peut également causer de I'anxiété.

Les auto-évaluations en ligne peuvent également se solder par des « faux positifs » ou des «
faux négatifs ». Un « faux positif » se produit lorsqu’une personne en bonne santé cognitive
obtient un mauvais résultat ou « échoue » son test. Un « faux négatif » survient lorsqu’'une
personne atteinte d’'un trouble cognitif obtient de bons résultats ou « réussit » son test.
L’évaluation rigoureuse de la santé cognitive d’'une personne prend du temps et ne peut se faire
gue par un professionnel de la santé qualifié.

Les auto-évaluations en ligne peuvent également soulever des problémes d’ordre éthique. Par
exemple, certaines organisations peuvent abuser de leur position pour exploiter les personnes
évaluées. Dans un tel cas de conflit d'intérét, la qualité des auto-évaluations pourrait étre
compromise.

Des inquiétudes se manifestent également en ce qui a trait au caractére privé et a la
confidentialité de l'information recueillie en ligne par I'entremise des auto-évaluations.

Quels odutils en ligne seraient utiles aux personnes qui s’inquietent de I’Alzheimer ou
d’une autre maladie cognitive?

Méme si on peut retrouver de précieux renseignements sur ces maladies sur I'Internet, il est
parfois difficile de repérer les sites de qualité. Les personnes qui s’inquiétent des maladies
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cognitives devraient demander & un professionnel de la santé de leur recommander des
sources fiables d’information en ligne.

Notre position

Les personnes qui éprouvent des problemes de mémoire, accompagnés de difficulté a
poursuivre leurs activités et taches quotidiennes, devraient communiquer avec leur
médecin.

L’Alzheimer et les autres maladies cognitives sont des maladies complexes du cerveau
et il faut faire appel a des professionnels de la santé pour en établir le diagnostic.

Les auto-évaluations en ligne de la santé cognitive sont possiblement utiles pour le
dépistage de I'Alzheimer ou d’'une autre maladie cognitive, mais peuvent comporter des
risques si elles ne sont pas réalisées sur recommandation d’'un professionnel de la
santé.

Selon les chercheurs, la plupart des auto-évaluations en ligne visant a diagnostiquer ou
a dépister les maladies cognitives soulévent des préoccupations d’ordre éthique, en ce
qui a trait par exemple au respect de la vie privée et de la confidentialité de I'information
recueillie.

La Société Alzheimer offre des services d’information, d’éducation et de soutien dans le but
d’améliorer autant que possible la qualité de vie des personnes atteintes et de leur famille. Pour
obtenir de plus amples renseignements, nous vous prions de consulter www.alzheimer.ca.
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