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Meédical

La maniére d’annoncer une maladie a une in-
cidence directe sur I'impact traumatique du
diagnostic et sur le processus d’adaptation a
long terme. De la facon dont est vécue I'an-
nonce va dépendre 'acceptation de la mala-
die, la qualité de I'alliance thérapeutique avec
le médecin ainsi que I'adhésion a la démarche
de soin. Plus les conditions d’annonce du dia-
gnostic sont défavorables, plus le diagnostic
risque d’avoir un impact traumatique durable
pour le patient et sa famille. L'enjeu est donc
considérable.

QUI ANNONCE ?

Lannonce du diagnostic est avant tout un temps
de rencontre entre le patient et son médecin, en-
tre le sujet et sa maladie.

Quel médecin devrait se charger d'annoncer une
sclérose en plaques (SEP) : le médecin traitant,
qui connait bien le patient ? Le radiologue, qui
objective les suspicions ? Le neurologue, qui va
&tre chargé du suivi spécifique de la maladie ?
En pratique, les radiologues sont amenés a ef-
fectuer réguliérement I'annonce de SEP aux dé-
tours des résultats de I'IlRM, que ce soit d'une
maniére directe ou indirecte. Mais en théorie, la
SEP, maladie neurologique, est censée étre an-
noncée par le neurologue : tout d’abord parce
gue le patient peut identifier au plus tét son ré-
férent, ensuite parce que le spécialiste a proba-
blement une meilleure maitrise de I'information
spécifique concernant cette maladie que le gé-
néraliste.

COMMENT ?

L'annonce s'inscrit dans un processus. Elle peut
étre décomposée en trois temps : le premier
est la préparation a I'éventualité de la maladie,
le deuxiéme est 'annonce en tant que telle, le
troisiéme est I'accompagnement de la mauvaise
nouvelle.

@ La préparation a I'éventualité de la maladie

C'est le temps ou le médecin et le patient font
connaissance ; le médecin se fait peu a peu une
idée de la personnalité du patient, de ses liens

médico-social

La SEP et l'annonce du diagnostic

A-L RAMELLI, psychologue du réseau SINDEFI-SEP

familiaux, de son passé, de son milieu sociocul-
turel, de ses croyances, des relations avec ses
proches et de sa représentation de la maladie.
Plusieurs consultations peuvent étre nécessaires
pour bien préparer le patient au diagnostic, I'im-
portant étant d'aller pas a pas.

Le médecin peut profiter de cette phase d'ex-
ploration pour demander au patient comment il
souhaite que les résultats des examens lui soient
communiqués : désire-t-il par exemple étre seul
ou accompagné d’une personne de confiance ?
Dans cette phase d’exploration, le médecin a in-
térét & demander au malade ce gu'il pense lui-
méme de son état : trés souvent il est étonné de
constater que le patient a déja envisagé tel ou
tel diagnostic, ce qui facilite I'entrée en commu-
nication.

4 L'annonce

Quand annoncer le diagnostic ?

Sans prendre vraiment position, un consensus
semble se faire chez les médecins pour suggérer
d’annoncer le plus précocement possible, dés que
les éléments du diagnostic sont réunis. En effet,
maintenir le patient dans une situation d'incer-
titude revient a I'empécher d’engager un travail
sur soi pour se reconstruire, retarde sa démarche
d’acceptation du diagnostic et augmente le risque
pour lui d’entrer dans un état dépressif.

A qui annoncer le diagnostic ?

Cela semble une évidence et pourtant il est tou-
jours nécessaire de le rappeler : c'est au patient
gue I'annonce s’adresse.

Le patient peut étre seul ou décider d'étre ac-
compagné par une personne de confiance (qui
n‘est pas systématiquement le conjoint...). La
présence d'un témoin permettra au patient de
rediscuter ensuite posément ce qui s'est dit pen-
dant la consultation.

Comment se déroule la consultation ?

Le médecin doit prévoir plus du temps que pour
une consultation standard.

Dans un cadre hospitalier, il va étre attentif a
trouver un lieu adéquat, éviter de donner la
nouvelle entre deux portes, dans un escalier, une
chambre a deux lits...

Il va commencer par explorer avec le patient la
représentation de la maladie :
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- ['étiquette de la maladie : comment s'appelle-
t-elle ? Quels sont ses symptémes ? Que! est |'or-
gane atteint ? S'agit-il d'un phénoméne aigu ou
chronigque ?

- la cause de la maladie : d'ou vient-elle ?

.de l'extérieur ?

. de l'intérieur ? Affection due a des maladies in-
fantiles, des fragilités organiques, une transmis-
sion familiale...

- ses conséguences : la maladie est-elle mortelle,
laisse-t-elle des séquelles ?

- la thérapie : y a-t-il un traitement ?

Puis il va tacher de donner une information
claire mais aussi constructive, en procédant par
étapes, en restant simple, en évitant les termes
trop techniques et les explications longues et
hermétiques.

La consultation d’annonce se termine sur ['ouver-
ture de perspectives : la présentation du projet
thérapeutique, des éiéments positifs sur lesquels
le sujet pourra s'appuyer, des ressources intra et
extra-hospitaliéres (contacts utiles, associations
de malades ou réseaux de santé...)

# Aprés I'annonce, la consultation de reprise
Lors de I'annonce, le patient, choqué, sidéré, ne
peut intégrer I'ensemble du discours du méde-
cin. Un deuxiéme entretien s'impose donc pour
gu'il puisse poser des questions et réentendre
certaines explications. Ceci lui permet de recevoir
a nouveau les arguments majeurs du diagnostic,
de s'approprier progressivement ce qui lui arrive,
de mieux se repérer dans le parcours de soin.

Si le médecin n'a pas la possibilité de faire lui-
méme cette consultation de reprise, il peut man-
dater un autre soignant pour le faire, infirmiére
ou psychologue.

Pour résumer, I'annonce du diagnostic de SEP a
toujours une portée traumatique mais est aussi
un moment pivot dans la vie du patient. Le mé-
decin l‘aidera & affronter cette épreuve et a po-
ser le plus rapidement possible les fondations de
sa reconstruction :

- en ne lui dissimulant pas la vérité sur son dia-
gnostic une fois celui-ci certain,

- en allant progressivement, en prenant son
temps pour ne pas tout lui dire d'un coup,

- en l'aidant a se repérer dans son parcours de
soin,

- en lui ouvrant des perspectives.

COMMIENT CELA SE PASSAITHL « AVANT » ?

Depuis Hippocrate, le médecin a pour priorité
de ne pas nuire a son patient - « Primum non
nocere’ ». Cette priorité I'a conduit au fil du
temps a tacher de préserver le plus longtemps

'« D'abord, ne pas nuire » (Hippocrate)
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possible [e malade de laffolante vérité. Par
ailleurs, le code de déontologie du médecin
stipule que « pour des raisons légitimes... un
malade peut étre laissé dans l'ignorance d’un
diagnastic ou d’un pronostic grave »

(art 42), ce qui a pu induire la mise
en place de rapports teintés de pa-
ternalisme, un paternalisme fondé
sur une conception du malade affaibli
et donc incapable de supporter le far-
deau supplémentaire de la vérité.

COMMENT CELA SE
AUJOURD'HUI ?

Deux types de facteurs ont contribué
& modifier les modalités de I'annonce
du diagnostic de SEP : les nouvelles
perspectives thérapeutiques d'une
part, le contexte juridique d'autre
part.

En ouvrant des espoirs thérapeuti-
ques, I'apparition des nouveaux trai-
tements a considérablement changé
la facon d’annoncer la maladie. Le
diagnostic prend un sens nouveau
et margue dorénavant la premiére
étape d‘un vaste projet de soin. Ces
nouveaux traitements n‘ont cepen-
dant pas encore permis de résoudre
les difficultés liées a lincertitude du
pronostic.

Accompagnant cette évolution, la
nouvelle loi relative au droit des mala-
des marque en mars 2002 un profond
changement dans le dialogue méde-
cin-malade. Le médecin est depuis
lors confronté a une double tiche
hautement ambigué : il doit informer

PASSE-T-L =

le malade complétement, clairement
et loyalement tout en étant vigilant a
ne pas lui nuire, il doit expliquer la gravité de
la maladie tout en trouvant des éléments rassu-
rants | La question n‘est plus aujourd’hui « dire
ou ne pas dire ? », mais « comment le dire ? ».
La loi développe plusieurs points importants :

- l'autonomie de décision sur la stratégie de
soin,

- le consentement éclaire,

- I'information compléte et compréhensible.

Elle introduit aussi la notion de « personne de
confiance ».

Extraits de la loi n°2002-303 du 4 mars 2002

« Art. L. 1111-2. - Toute personne a le droit d’étre
informée sur son état de santé. Cette informa-
tion porte sur les différentes investigations, trai-




tements ou actions de prévention qui sont pro-
posés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs
conséquences, les risques fréquents ou graves
normalement prévisibles qu‘ils comportent ainsi

C’est Formel :
VOoUS 8BVve?
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que sur les autres solutions possibles et sur les
conséquences prévisibles en cas de refus. »

« Cette information incombe & tout profession-
nel de santé dans le cadre de ses compétences et
dans le respect des régles professionnelles qui lui
sont applicables. Seule ['urgence ou I'impossibi-
lité d'informer peuvent I'en dispenser. »

« Cette information est délivrée au cours d’'un
entretien individuel. »

« La volonté d'une personne d'étre tenue dans
lignorance d’'un diagnostic ou d‘un pronostic
doit &tre respectée, sauf lorsque des tiers sont
exposés & un risque de transmission. »

« Art. L. 1111-6. - Toute personne majeure peut
désigner une personne de confiance qui peut
étre un parent, un proche ou le médecin trai-

médico-social

tant, et qui sera consultée au cas ou elle-méme
serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de re-
cevoir |'information nécessaire a cette fin. Cette
désignation est faite par écrit. Elle est révocable
a tout moment. Si le malade le souhaite, la per-
sonne de confiance I'accompagne dans ses dé-
marches et assiste aux entretiens médicaux afin
de l'aider dans ses décisions. »

« Art. L. 1110-4. - Toute personne [...] a droit au
respect de sa vie privée et du secret des informa-
tions la concernant. »

« En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le
secret médical ne s'oppose pas a ce que la famiile,
les proches de la personne malade ou la person-
ne de confiance regoivent les informations né-
cessaires destinées a leur permettre d'apporter
un soutien direct a celle-ci, sauf opposition de sa
part. »

LE RESSENT! DU PATIENT

L'annonce du diagnostic de SEP est une étape
douloureuse pour le patient qui entraine des
remaniements psychologiques importants. Le
traumatisme de I'annonce correspond a un bou-
leversement massif, un ébranlement des assises
identitaires.

L'annonce de la maladie est la source d'un stress
intense : e patient craint pour son avenir rendu
incertain, tous ses projets de vie sont remis en
guestion.

Face a ce stress, chacun réagira différemment
selon :

4 sa personnalité,

@ |a maladie annoncée,

4 la qualité de son environnement affectif : le
soutien des amis, la dynamique du couple, la
structure familiale...

@ son contexte socioprofessionnel : moment de
crise ou période de stabilité,

@ son environnement matériel.

Pourquoi un te! bouleversement ?

L'annonce du diagnostic correspond a une situa-
tion de perte d'objet, calle de I'objet santé.
Suite a cette perte, le patient a tout un travail
de deuil a effectuer : le deuil de ce qu‘il est et
de ce qu'il pensait devenir.

Pour faire ce deuil, il doit passer par trois éta-
pes (« choc », « déni » et « dépressivité ») avant
d’atteindre - peut-é&tre - le stade ultime, dit de
['« acceptation » (Pedinielli).

Au moment du choc, différentes réactions peu-
vent s‘associer ou se succéder dans le temps :
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@ une réaction d’effondrement : « j'étais anéan-
tie », « C'était comme si toute substance se reti-
rait brutalement de mon corps. »

&€ une réaction de sidération : e sujet n‘entend
plus tout ce gu’on lui dit, les mots semblent glis-
ser sur lui,

# une réaction de soulagement, lorsque le pa-
tient peut enfin mettre un nom sur une mala-
die qui, parfois, évolue depuis des années a bas
bruit : « vous savez, docteur, je m'en doutais
un peu. »

& une réaction de révolte : « pourquoi moi ? »,
de peur ...

A I'étape du déni, le sujet refuse d'accepter son
sort : « ce n’est pas possible, je vais bien désor-
mais ». Il se sent seul et totalement incompris.

Il se méfie du corps médical et doute du diagnos-
tic que le médecin lui a assené.

Il veut explorer toutes les pistes, il demande
souvent un second avis dans |'espoir que celui-ci
contredira le premier.

fl demande & refaire certains examens ou gu’on
tui prescrive des examens complémentaires.
Cette phase signe le refus de la perte de I'objet
santé.

Le déni de la réalité peut devenir pathologique
guand il est massif et qu‘il perdure, mais au mo-
ment de l'annonce, c'est un processus normal
gui protége de |'angoisse:

A la troisieme étape, celle de la dépressivité, le
patient peut ressentir :

# de la honte (atteinte de son image) : « que
vont penser les gens quand je titube, ils vont
croire que je suis saoule »,

# de la culpabilité par rapport a son entourage,
culpabilité renforcée par la peur d'étre un far-
deau moral et physique : « ce n'est pas dréle
pour eux de voir leur pére comme ¢a »,

4 de la colére vis-3-vis du corps médical jugé
décevant: « pourgquoi ne pas me l'avoir dit plus
tot ? », vis-a-vis des autres personnes en bonne
santé,

# de l'agressivité
¥ de I'impuissance

t& n® 101 - Septembre 2007
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# de la tristesse : « j'ai été cassé, je me suis mis
a pleurer ».

C'est la phase de la prise de conscience de tout
ce que le sujet a perdu.

Voir le patient passer par ces phases de choc, de
déni et de dépressivité est souvent inconfortable
pour le médecin, les soignants, I'entourage.
Mais encore une fois, ces étapes sont les préala-
bles nécessaires du stade d'acceptation qui per-
mettra au patient de réinvestir d’autres secteurs
de vie.

L'ANNONCE A LA FAMILLE

informer ses proches du diagnostic est souvent
une étape difficile, délicate. C'est une décision
gui appartient en propre au malade.

Mais comment s'y prendre ? Quelles vont étre
les réactions familiales ? Le plus souvent, la per-
sonne atteinte de la maladie souhaite informer
elle-méme son conjoint, ses enfants, ses parents,
mais elle exprime le besoin d'étre aidée et soute-
nue dans cette démarche.

Sans se substituer au malade ou au couple pa-
rental, le professionnel de santé sollicité (qu'il
soit médecin, psychologue ou infirmier) est un
recours pour aider & ouvrir le dialogue autour
de la maladie, des traitements, des conséquen-
ces éventuelles.

Il se place en soutien de la parole du malade, en
médiateur possible.

@ En présence de qui ?

Le patient sera nécessairement présent lors de la
consultation d’annonce a la famille (attention &
la collusion entre famille et soignants qui vient
renforcer le sentiment d’isolement du malade).
Une fois que la décision a été prise de diffuser
I'information parmi les enfants, 'annonce con-
cerne tous les membres de la cellule familiale,
sans distinction d'age.

En effet, exclure un des membres imposerait la
mise en place d'un dispositif de « secret », avec
tous les risques qui en découleraient au plan in-
dividuel pour chacun des membres de la famille
commeau plan collectif.

& Quand annoncer ?

Dés que le patient en exprime le souhait.

Si le professionnel de santé auquel le patient se
confie se rend compte de l'existence d'un dys-
fonctionnement familial, il peut prendre I'ini-
tiative d'aborder cette question avec le patient.
Mais il est important de respecter ses résistances
et d’attendre que la décision d'annonce aux pro-
ches vienne de lui.




& Comment annoncer ?

Le professionnel de santé va tacher de faciliter
I'expression des émotions, des questions, des in-
quiétudes. Il adapte bien sir son discours a I'd4ge
des enfants. Il construit la relation d'aide en
étant attentif au verbal et au non-verbal (les at-
titudes, les postures, les silences, les mimiques...).
Son objectif est d'aider la famille a sortir d'un
isolement insoutenable pour tous.

L'annonce de la maladie est un moment d'échan-
ge privilégié au sein d'une famille. L'équilibre
qu’il y avait est soudainement rompu. La mala-
die fait irruption dans le systeme familial. Sou-
dain, le monde est divisé entre bien-portants et
malades, avec des frontiéres infranchissables. Elle
fait « crise ». Dés lors, certaines rivalités peuvent
émerger au grand jour, des conflits familiaux
étre exacerbés, des sentiments de culpabilité am-
plifiés, des attitudes agressives ou de soumission
majorées. Mais aussi, a I'inverse, la cohésion peut
étre renforcée entre les membres de la famille, la
solidarité se manifester, la tendresse rejaillir.
Comme dans tout moment de crise, le systéme
doit se transformer, ce qui peut susciter des ré-
sistances. Pour parvenir a un nouvel équilibre, la
famille va éprouver ses capacités & s'adapter au
changement.

La maniére dont ce moment sera vécu dépend
des relations complexes entre :

Réseau SIN
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@€ l'expérience personnelle qu’a chacun de la
maladie, la représentation qu’il s'en fait

€ les relations familiales pré-existantes, la capa-
Cité a libérer les émaotions

€ fes modalités de la communication intra-fami-
liale : familles discrétes ou exubérantes, respec-
tueuses ou intrusives, distantes ou soudées.
Lentourage ayant un r&le pivot pour aider le
patient a faire face a sa maladie et affronter ses
conséquences au fil du temps, il est essentiel de
contribuer a renforcerles liens qui les unissent. Le
soutien intra-familial a un rdie protecteur indé-
niable. Mais il faut étre vigilant a ne pas se figer
dans des reiations de protection réciprogues qui
risquent de devenir lourdes & tenir au bout d'un
certain temps. D'ou I"'importance, dés la consul-
tation d’annonce, d'aider les différents mem-
bres de la famille a reprendre leur cycle évolutif
dans un double mouvement d'appartenance et
d’autonomisation.

CONCLUSION

L'annonce du diagnostic de SEP est un moment
fondateur auquel le patient va progressivement
donner sens, moment fondateur de !'alliance
avecson médecin, moment fondateur de sa nou-
velle vie avec la maladie.

SINDEFI-SEP est-Gne assotiation porteuse du ré-
seau de santé «sclérose en plaques et maladies
inflammatoires du systéme nerveux» sur I'lle-
de-France sud-est. Le résau est financé pardes
fonds publics et il est animé par une gqUipe de
coordination composée diun médecin, de deux
_infirmiéres, d'une assistante sociafe, d'une psy-
chologue et d'une coordinatrice administrative.

wwwi.sindefi.org
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De I'avis général des patients, le diagnostic de sclé-
rose en plagues, une fois établi, doit leur étre com-
muniqué dés que possible.

En France, le délai entre les premiers symptomes et
le diagnostic est actuellement de 6 & 9 mois’ (mé-
diane). Il était de 13 ans en 1985°.

Bien sdr, le moment choisi par le neurologue pour
communiquer le diagnostic dépend de la situation
médicale, de la personnalité du malade, de I'absen-
ce de demande de sa part et de son contexte socio-
familial. Méme si cela ne concerne qu'une frange
trés marginale de patients atteints de SEP, rappe-
lons que article L 11-2, alinéa 4 du code de la san-
té publigue stipule que « fa volonté d'une personne
d'étre tenue dans I'ignorance d'un diagnostic ou
d'un pronostic doit étre respectée, sauf lorsque des
tiers sont exposés a un risque de transmission ».

Une étude hollandaise® s'est intéressée aux préfé-
rences de 95 malades soufrant de SEP quant aux
délais entre la premiére visite chez le médecin gé-
néraliste ou le neurologue, et Fannonce du dia-
gnostic. Cette étude a montré que 75% des patients
étaient satisfaits du moment auquel leur avait été
annoncé le diagnostic, 24% auraient préféré |'ap-
prendre plus t6t et seulement 6% plus tard. Pour
les patients satisfaits, le diagnostic avait été délivré
un mois (médiane) aprés leur premiére consultation
chezle neurologue. Pour ceux qui auraientaime ap-
prendre leur diagnostic plus tard, l'intervalle entre
la premiére consultation chez le neurologue et le
diagnostic était de 4 mois (médiane). Pour ceux qui
I'auraient souhaité plus t6t le délai était de 9 mois
(médiane). C'est le délai entre la premiére consulta-
tion chez le neurologue et le diagnostic qui préte a
conséquence et non pas le délai entre la consulta-
tion chez le médecin généraliste et le diagnostic. Il
est probable qu’étre adressé a un spécialiste signe
[a sévérité de la maladie et déclenche l'inquiétude
du patient.

Cette inquiétude que 'on cherche a réduire, peut
pourtant avoir une fonction positive de préparation
au choc de I'annonce du diagnostic. C'est ainsi que
des étapes préalables (consultation du neurologue,
attente des résultats des examens complémentai-
res, rendez-vous d'annonce diagnostigue) permet-
tent une annonce en plusieurs temps. Le stress de
cette annonce progressive peut limiter la sidération
de I'annonce du diagnostic définitif, a la maniére
d'un avion descendant par paliers pour éviter un
choc trop violent a I'atterrissage.

ANNONCER LE DIAGNOST

Drs Jérdbme GRIMAUD et Michel DEM
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Les modalités d’annonce du diagnostic et I'impor-
tance du soutien des proches sont détaillées dans
I'article de Madame A.-L. Ramelli (paragraphe 1),
psychologue du Réseau Sindefi-SEP. La qualité de
I'annonce diagnostique conditionne la qualité de
la relation future entre le malade et son méde-
cin. Quelles que soient les précautions prises par
le médecin, 'annonce d'un tel diaghostic entraine
une sidération émotionnelle qui bouleverse mo-
mentanément les capacités de compréhension,
ébranle les assises identitaires et crée une rupture
de la temporalité. Le malade peut passer par les dif-
férentes phases détaillées dans |'article précédent.
La souffrance psychique est grande et des éléments
dépressifs sont toujours présents. D'une part, les
patients doivent s'adapter a l'incertitude quant a
I'évolution de leur maladie et au risque d'appari-
tion d’une grave incapacité. D'autre part, I'angoisse
liée aux symptdmes inexpliqués avant le diagnostic
peut se prolonger aprés celui-di.

Une autre étude* portant sur 101 patients peu
ou pas *handicapés et dont le diagnostic datait
de moins de deux ans, montre gue les patients
avaient un score d'anxiété similaire a celui de leur
conjoint(e). Cette étude montre que la souffrance
du conjoint peut apparaitre des I'annonce du dia-
gnostic. Lexistence de cette souffrance précoce va
dépendre notamment de la personnalité du con-
joint, de la représentation qu'il se fait de la SEF, des
craintes qu'il ressent face a I'avenir et qu’il a parfois
du mal 3 exprimer. De I'annonce diagnostique de
la SEP jusqu’au stade évolutif ultime, la prise en
charge globale prend en compte les difficultés de
« I'aidant naturel ».

Sans doute ne faut-il pas sous estimer I'angoisse du
médecin a la perspective d’annoncer le diagnostic
d'une maladie évolutive, source de handicap, tou-
chant les personnes au début de leur vie familiale
et professionnelle. Le médecin peut étre tenté de se
protéger de cette angoisse par des mécanismes de
défense spécifiques qui lui sont donc utiles. Un pre-
mier médecin utilisera la « fuite en avant » délivrant
d’emblée la totalité de I'information au malade. Un
deuxiéme se protégera par une rationalisation fai-
sant appel a des données statistiques ou a des ter-
mes techniques. Un troisiéme accompagnera I'an-
nonce de propos trés rassurants sur 'évolution. Il est
utile au médecin de se rappeler I'existence de cette
angoisse inévitable (méme si elle est maitrisée), de
maniére a s'en dégager pour étre véritablement a
I'écoute du patient et déterminer les limites de I'in-

! Grimaud J. Evaluation meédico- écon?g\éque de la prise en charge initiale des patients atteints de sclérose en plaques, Thése — Méthodes d‘ane
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formation qu'il souhaite recevoir au moment d'un
entretien donné. Cela permet, par exemple, d'évi-
ter de répondre par anticipation a des questions
que le malade ne se sent pas encore prét a poser,
par crainte de ne pouvoir en assumer la réponse.
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P g zli ? Ourquoi?

Linformation du patient est le préalable a son
implication dans les prises de décisions relatives a
sa maladie, notamment dans le choix des traite-
ments ; elle réduit les conflits. Madame A.-L. Ra-
melli (paragraphe 3) rappelle que I'implication du
point de vue des valeurs et des préférences des pa-
tients dans la prise de décision médicale, ainsi que
la recherche de son autonomie dans la gestion de
sa maladie, font partie des standards de qualité
promus par la loi. La SEP se préte particuliérement
a cette démarche puisqu'il existe plusieurs options
thérapeutiques d'efficacité comparable mais avec
des contraintes et des effets secondaires différents.
La participation active du malade dans la prise de
décision pourrait améliorer l'efficacité pratique
(cest-a-dire l'intérét) du traitement. Cette hypo-
these est en cours d'évaluation. Déja, elle est sug-
gérée pour le traitement des patients hypertendus,
diabétiques et des femmes atteintes d'un cancer du
sein. Les patients dont les médecins ne connaissent
ni les valeurs ni les préférences, peuvent recevoir un
traitement inadapté a leurs besoins.

2 QUe dire?

Linformation donnée au malade concernant sa SEP
ne peut &tre ni exhaustive ni précise. Des matériels
d'information scientifiquement fiables permettent
de présenter I'information sous une forme accep-
table et utile, mais forcement extrémement simpli-
fiée. Si I'evolution de la SEP est bien connue sur le
plan statistique, rien n'est plus frappant que I'ex-
tréme diversité de la sévérité de la maladie d’une
personne a l'autre. Il existe des formes asymptoma-
tiques et des formes aigués rapidement mortelles.
Prés d’un tiers des malades conservent une vie nor-
male ou «presque». Lincertitude, quant a I'évolu-
tion de la maladie pour un individu donné, n‘a pas
que des aspects négatifs. Elle n'est pas forcément
interprétée par le patient comme une ignorance
du neurologue ou une insuffisance de la médecine.
Lexistence, dans l'information délivrée, d'une pla-
ge d'incertitude peut parfois permettre au patient
de sy réfugier lorsque I'angoisse de devoir affron-
ter la réalite devient trop grande. Cette incertitude
devient alors temporairement thérapeutique de
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Meédical

I'angoisse du moment. Au cours du processus d’an-
nonce diagnostique, le neurologue donne des in-
formations pour que le patient puisse prendre la
décision de fonder une famille, pour préserver son
entourage {conjoint, enfants) et pour maintenir
'harmonie socio-professionnelle et familiale. Une
troisiéme étude hollandaise® avait montré que les
patients et leurs conjoints, interrogés au cours des
deux premieres années de la maladie, avaient une
mauvaise évaluation de leur risque d'atteindre un
niveau d’incapacité de 7,0 sur I'échelle EDSS a 2 ans,
a 10 ans et a long terme. lls surévaluaient le risque &
court et moyen terme et sous-estimaient le risque a
long terme (ou n'en avaient aucune idée). En effet,
ils estimaient & 22,4% en moyenne le risque d'étre
en chaise roulante deux ans aprés le début de leur
maladie, alors que les études épidémiologiques
donnent un chiffre inférieur a 10%. Il est important
que le malade continue de mener sa vie « le plus
normalement possible », garde des relations socia-
les, des loisirs, des activités sportives et cutturelies,
des sorties entre amis, méme de maniére adaptée.
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EN CONCLUSION...
Le neurologue, pierre angulaire de I'annonce dia-
gnostique, ne travaille pas seul. Il est au coeur d'un
réseau, formel ou informel, de professionnels. i
peut faire appel a I'équipe de psychiatrie de sec-
teur, un(e) psychiatre ou un(e) psychothérapeute
libéral(e) de proximité, voire un(e) psychologue de
réseau, pour identifier les besoins de soutien psy-
chologique de son patient ou de son entourage, et
pour mettre en place un programme d‘accompa-
gnement ad hoc.
Autant les études, les standards de qualité profes-
sionnels et la législation aident le médecin a pro-
gresser dans sa pratique de I'annonce diagnosti-
que, autant if est important d’étre dans une écoute
attentive et active du malade pour adapter et per-
sonnaliser I'information dans un souci de relation a
la fois authentique et respectueuse des mécanismes
psychiques et des limites du patient. Lenjeu d'une
annonce diagnostique de qualité est finalement la
guestion du traumatisme psychigue.
il existe un consensus international pour mesurer
Vincapacité des patients atteints de SEP & 'aide de
I'échelle EDSS de Kurtzke. Son avantage est d'étre
systématiguement utilisée, permettant ainsi la com-
paraison des différentes études, notamment des es-
sais thérapeutiques. Ses inconvénients sont notam-
ment des propriétés psychométriques insuffisantes,
une faible sensibilité et une tres forte pondération
de la mobilité au dépend des autres aspects de Ia
maladie.
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