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SUniversité de Toulouse, Département de Quotidiennement, le médecin établit et annonce des diagnostics de
médecine générale maladie aux personnes dont il assure I'accompagnement a court ou long
SUMR 9193 SCALab (Sciences Cognitives & terme. Lors d'une maladie aigue dont le diagnostic est connu, I'annonce se
Sciences Affectives). Membre de I'équipe fait le plus souvent sans difficultés. Pour les maladies chroniques, le
PsyCHIC (Psychiatrie & Croyance) médecin annonce le diagnostic en prenant un certain nombre de
Tirés & part : N. Messaadi précautions lorsqu’il considere que la maladie est grave (cancers et fin de

vie). Des auteurs et institutions ont décrit les conditions a mettre en ceuvre
pour que l'annonce soit ressentie le plus confortablement possible par la
o o personne malade adulte ou enfant [1-5]. Cette annonce est parfois le point
Quotidiennement, le médecin établit de départ d'une véritable transition biographique et d'une revisite de ses
et annonce des diagnostics de maladie . . . ) . ) . , .
projets de vie qui questionne la dynamique identitaire [6]. Qu’en est-il de la

aux personnes qu'il accompagne a . K i s
court ou long terme. Qu‘en eg;t_” de maladie chronique qu’est le diabéte ?

I'annonce a la personne dont la mala-
die chronique est le diabete ? Cette
recherche avait pour objet I'explora-
tion des circonstances et des répercus-

Résumé

Cette question est d'autant plus importante que le nombre de personnes
atteintes de diabéte est en nette augmentation a travers le monde et
notamment en France [7]. Dans notre pays, plus de trois millions de

sions de I'annonce du diagnostic de personnes ont un traitement médicamenteux [8]. Cette population est
diabéte aux personnes directement accompagnée par de nombreux professionnels de santé a I'origine ou non
concernées. L'objectif principal était du diagnostic et chacun d’entre eux est susceptible d’annoncer le diabéte.
dfiden_tifier des r]nod_e‘:les gxPquuant la Cette recherche avait pour objet I'exploration des circonstances et des
diversité et les réactions & I'annonce. répercussions de |'annonce du diagnostic de diabéte aux personnes
L'annonce n’est pas a considérer directement concernées. L'objectif principal est d’'identifier des modeles
comme un résultat mais plutét comme expliquant la diversité et les réactions a I'annonce.

le début d'un processus permettant a la
personne de mobiliser I'ensemble de
ses ressources pour établir des straté-

gies lui permettant de faire face a Méthode
d'éventuelles tensions identitaires. —_

*Mots clés

annonce ; diagnostic ; diabete ; effets La méthodologie utilisée s'appuyait sur une approche qualitative de type
indésirables. compréhensive a travers la réalisation d’entretiens semi-directifs auprés de
Abstract. The plural effects of the personnes atteintes de diabéete. L'échantillonnage était de type raisonné. Le
announcement of a chronic disease. recrutement était réalisé directement auprés de personnes dont le diabéte
The case of people with diabetes était connu ou par l'intermédiaire de leur référent en santé (médecin
On a daily basis, the physician makes généraliste, infirmiers).

and announces diagnoses of illness to s 3 . s '
the people he or she accompanies in Les critéres de sélection choisis étaient : I'age de la personne, le sexe, le type

the short or long term. What about the de diabéte, la situation professionnelle et familiale et I'age de survenue du

announcement to the person whose diabéte. Pour des raisons Iégales, les mineurs n'ont pas été inclus dans la

chronic disease is diabetes? recherche. Le lieu et la date du rendez-vous des entretiens étaient pris en
fonction des disponibilités des personnes acceptant de participer a la
recherche. Les entretiens étaient menés par le méme chercheur avec un laps
de temps variable aprés I|'annonce, enregistrés sur dictaphone puis
retranscrits intégralement aprés autorisation des interviewées et anonymi-
sation des données recueillies.

L'analyse a été réalisée par trois chercheurs, dont l'interviewer. Le logiciel
NVivo 10 a été utilisé au cours de cette recherche. En cas de nécessité
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The purpose of this research was to
explore the circumstances and impli-
cations of announcing the diagnosis of
diabetes to those directly affected. The
main objective was to identify patterns
explaining diversity and reactions to
the announcement.

The announcement is not intended to
be an outcome, but rather as the
beginning of a process whereby the
individual can mobilize all of his or her
resources to develop strategies to deal
with potential identity tensions.

Résultats

* Key words
information disclosure; diagnosis;
diabetes mellitus; adverse effects.

(besoin d’informations), les personnes interviewées étaient rappelées par
téléphone aprés accord demandé lors de I'entretien initial.

Le guide d’entretien, utilisé pour cette recherche, a été testé en pré-enquéte
aupres de quatre personnes atteintes de diabéte. Le comité de protection
des personnes (CPP Nord-Ouest IV) a considéré cette étude comme non
interventionnelle.

Vingt et une personnes ont été interviewées pour obtenir des données
suffisantes. Les lieux choisis étaient variés : les entretiens se sont déroulés a
domicile, au cabinet du médecin référent, a I'hopital ou dans une salle

neutre. Les données sociodémographiques, le type et la durée du diabéte

DOI: 10.1684/med.2018.381

Les circonstances de I'annonce
étaient multiples

Certaines personnes recevaient I'annonce par le médecin
prescripteur du bilan biologique au sein méme de son
cabinet : « j‘ai fait une prise de sang et c’est la que
madame C, médecin traitant, a trouvé, que j'avais du
diabéte ».

Pour d’autres, ce sont des professionnels de santé qui ne
connaissaient pas la personne qui ont réalisé I'annonce.
Dans ce cas, le diagnostic était transmis par téléphone ou
en situation de face a face dans un endroit non coutumier
de la personne : urgences, service hospitalier.

Une troisieme catégorie de circonstances était I'annonce
par un autrui significatif (parents, grands-parents. . .) lui-
méme averti par téléphone et sommé de conduire le
proche aux urgences : « il a eu mes parents au téléphone,
donc c’est mes parents qui m’ont appelé, qu’il fallait que
j’aille aux urgences et ils sont venus me chercher ».

Le contenu de I'annonce

Il comprend des informations relatives a la gravité des
résultats mais sans explication de la cause ni de la
maladie : « le docteur avait juste dit : les résultats de la
prise de sang ne sont pas bons il faut aller a I’hépital ».

Il s'agissait parfois d’une simple information chiffrée non
rassurante délivrée a distance « ils m’ont téléphoné, tout
le monde ici était alarmé, la voix a téléphoné que j'étais a
4 gr ».

Le contenu était parfois rassurant en minimisant I'im-
portance de la maladie ou au contraire alarmant en
soulignant sa gravité : « c’est le diabétologue qui m‘a dit
qu’est-ce que vous faites la debout ? Moi je trouve des
gens a 7 grammes aux urgences dans le coma ».

Il apparait aussi qu'une série de diagnostics adressés a une
méme personne se contredisaient : « elle (infirmiere) est
anorexique puis une autre qui est entrée et a dit non elle
est diabétique » ou s'additionnaient « vous avez un

408 | MEDECINE « Novembre 2018

ainsi que sont résumés dans le tableau 1.

diabéte et suspicion d’un cancer, directement, comme si
on prenait une baffe dans la figure ».

Les effets ressentis de I'annonce

Etre informé que I'on a du « diabéte » ou une « hyper-
glycémie » déclenchait des réactions variables selon les
personnes. Une absence d’effets percus résultait d’'une
incompréhension du diagnostic : « franchement ca n‘a
pas fait d’effets au départ parce que je ne savais pas ce
qu’était le diabéte ». Cette incompréhension amenait
certaines personnes a se renseigner chez autrui ce qui
produisait alors un sentiment de détresse : « quand elle
m‘a rappelée, j'ai pleuré, mais pleuré ; j’ai dit « qu’est-ce
que je vais faire de ¢a ? ».

La réaction différait lorsqu’un autre diagnostic était
malencontreusement prononcé a tort : « a ce moment-la
rien ; j'étais contrarié que I'autre (infirmiére) me dise que
j’étais anorexique alors que je ne I’étais pas du tout ». Un
sentiment d’injustice émergeait lorsque le diabéte
provenait de la prise de médicaments nécessaires au
contréle d'une autre maladie : « j’ai trés mal pris surtout
que ce n’était pas de mon fait. Quelque part ce n'était pas
de ma faute, c’est les antirejets qui m’en avaient donné ».

L'inscription dans la filiation était renforcée par cette
annonce : « j‘ai dit “bon!”, en fait ma mére est
diabétique, je savais qu’un jour forcément comme je
tiens de ma mere j'aurais du diabéte. Ce qui m’embétait
le plus c’est la prise de cachets ». Cette inscription dans la
lignée familiale a travers la maladie était source de
difficulté lorsque les représentations de la maladie vécue
par les proches étaient négatives : « c’était dur a avaler. ..
surtout que j’avais ma mére et ma grand-mére qui I'ont
eu... ma mére est morte du cancer. .. des médecins disent
que ca été provoqué par le diabéte ».

Les représentations du vécu d'autrui (hors famille) atteint
de diabete ressurgissaient aussi lors de I'annonce du
diagnostic avec des émotions qui gouvernaient la qualité
de la surveillance glycémique et sa régulation : « Au
début il faut dire, j'ai galéré... il m’est méme arrivé de
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e Tableau 1. Type et durée du diabeéte.

Lieu de Activité Enfant(s) Enfants Situation Diabéte
naissance a domicile

27 France Sans (AAH) M 0 0 Célibataire Type 2 15
60 France Retraité F 0 1 Célibataire Type 2 57
32 France Sans (licen) M 0 0 En couple Type 1 5

31 France Salariée F 1 1 Mariée Type 1 24
60 France Retraité M 0 0 Marié Type 2 54
61 France Libérale F 0 2 Mariée Type 2 24
50 France Salariée M 5 5 Marié Type 2 46
60 France Retraitée F 1 2 Séparée Type 2 56
68 France Retraité M 0 1 Divorcé Type 2 45
60 France Sans (AAH) F 0 5 En couple Type 2 25
50 France Libérale F 2 2 Mariée Type 2 35
36 France Salariée F 1 1 En couple Type 1 26
44 France Salariée F 3 3 Mariée Type 1 40
58 France Retraitée F 0 3 Marié Type 1 24
58 France Sans (AAH) M 0 3 Veuf Type 2 31
64 France Salariée F 0 3 Mariée Type 2 50
77 France Retraité M 0 5 Marié Type 2 74
64 France Retraité M 0 3 Marié Type 2 52
64 France Retraité M 0 2 Marié Type 2 52
61 Algérie Salarié M 1 5 Div/Remarié Type 2 34
46 France Salarié M 2 3 Marié Type 2 35

sortir a minuit faire du sport alors que je voulais dormir. ...
c’était la panique. .. Pour moi c’est ca la panique, je suis
obligé d’étre vigilant chaque jour par rapport a ¢a. C'est
dur... La fréquence de la vérification, elle doit diminuer
parce qu’une fois tous les 15 jours c¢a fatigue moins
qu’une fois toutes les heures ».

L'annonce est un soulagement pour certaines personnes
qui s'inquiétaient des symptémes tel I'amaigrissement :
« Ce n’est pas un cancer donc c’est un moindre mal... C’est
bizarre « hein I » comme raisonnement ».

Discussion

L'expérience vécue de I'annonce était étroitement
corrélée non seulement au parcours de vie de la personne
mais aussi a celle des membres de son entourage. Dans ces
contextes, il est rencontré des formes d'incompréhension
ou des situations vécues avec une certaine fatalité quand
le diabéte est perqu comme un élément de la destinée
familiale.

L'annonce du diagnostic d'une maladie chronique se
prépare le plus t6t possible et cela des les premiers doutes
du médecin lors de son examen clinique et a fortiori lors

de la prescription d’examens complémentaires [9]. Cette
préparation n’'a pas été percue, non faite ou non
entendue, par une partie des personnes interviewées.
Ce moment d’explication est pour le médecin I'occasion
d'analyser les représentations de la personne sur la
maladie en général et sur le diabéete en particulier. Les
ressources propres de la personne et de son entourage
peuvent étre évaluées durant cette consultation afin de
mieux préparer I'annonce ultérieure. Celle-ci nécessite un
endroit calme et un temps dédié ou se retrouvent celui
qui fait et celui qui recoit I'annonce afin de faciliter la
communication verbale et non verbale [3]. Dans notre
recherche, I'annonceur médecin a souvent été remplacé
par le téléphone, la famille ou un professionnel de santé
qui ne connaissait pas la personne malade et dans ces cas
il y eu un vécu négatif de I'annonce. Or, I'annonce du
diagnostic d'une maladie chronique est décrite comme un
moment particulier durant lequel la personne malade
entend « sa condamnation a perpétuité a un traite-
ment » et interpelle sur la mort [10, 11]. Cette réaction
est présente chez les personnes interviewées qui ont en
commun certaines représentations, connaissances issues
de vécus avec autrui, significatifs ou non, et prenant des
médicaments, notamment l'insuline. Cette derniére est
synonyme de contraintes quotidiennes liées aux injec-
tions et a la surveillance trés réguliere de la glycémie.
L'insuline est aussi liée a la dépendance a autrui
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(altération visuelle avec I'age), a I'amputation éventuelle
d'un membre et a la fin de vie. Ce capital auquel fait
référence la personne est issu de multiples ressources
(cognitives, émotionnelles et affectives) et gagnerait a
étre exploré le plus précisément possible pour minimiser
les effets inhibiteurs, voire catastrophiques, de I'annonce
[12].

Pour Marin cette annonce de la maladie est ressentie
comme une catastrophe qui bouleverse I'identité de la
personne [13]. Cette réaction n’'est pas la norme dans
notre étude et cela a divers titres. Tout d'abord,
rappelons que des personnes n‘ont pas eu de réaction
au moment méme de I'annonce par manque de connais-
sances sur ce que signifie le terme diabete. Ce n’est
que dans un deuxiéme temps, lorsque la personne
apprend les complications ou les implications du
traitement sur la vie quotidienne, qu’elle est troublée
par les perspectives possibles de son devenir a court ou
long terme. Cet apprentissage peut se faire par des
recherches personnelles et cette autodidaxie est favo-
risée par l'usage d'internet [14, 15]. Pour d’autres
personnes, les apprentissages se font a partir d’infor-
mations provenant d’autrui en dehors de tout enca-
drement médical. Ces situations ne sont pas rares
puisque 80 % de nos apprentissages se font en situa-
tions informelles c’est-a-dire en dehors de tout dispositif
a but éducatif [16].

L'image de modéle ou contre-modeéle, qu'une personne
se construit de par son expérience vicariante, intervient
dans les comportements et prises de décisions au
quotidien [17]. Cette image, issue du contact répété
aupreés d'un autrui significatif malade, est convoquée par
les personnes de notre étude et impacte leur réaction a
I'annonce. L'exploration de I'histoire de la maladie dans
I’environnement proche semble tout aussi importante
que celle de la maladie propre de la personne a qui
I'annonce doit étre faite. Cette histoire de la maladie fait
partie de la construction de l'identité et de la maniére
dont elle va s’exprimer aupres d'autrui dans ce que Dubar
nomme la « double transaction avec soi-méme et avec
autrui » [18]. La responsabilité de I'hérédité est reprise
par plusieurs de nos interviewés questionnant ainsi
I'identité héritée pour comprendre ce que la personne
vit pendant I'annonce (identité acquise). Ce chemine-
ment interpelle I'avenir (identité visée) envisagé par
la personne nouvellement identifiée comme atteinte
par un diabete.

410 | MEDECINE « Novembre 2018

Pour la pratique

e Les connaissances de la personne sur la maladie en
général puis sur le diabéte doivent étre explorées pour
préparer la personne a I'annonce du diagnostic.

e L'annonce du diagnostic a un effet allant du
soulagement (compréhension des symptomes) a l'in-
quiétude (vis-a-vis de I'avenir).

o L'effet de I'annonce est retardé lors d’une incom-
préhension du diagnostic d'ou la nécessité d'un
moment dédié présentiel.

o L'effet de I'annonce ne dépend pas du type de
diabete.

L'annonce a des effets variables sur la personne dont
certains entrainent des turbulences identitaires que nous
définissons comme « un trouble qui intéresse I'identité
dans une ou plusieurs dimensions de soi (physique,
psychique, familiale, professionnelle...) ou dans une ou
plusieurs de ses composantes (identités héritée, acquise
ou visée). Elle est ressentie par une agitation interne, une
secousse ébranlant les certitudes, les habitudes ou les
représentations » [19]. Ces turbulences identitaires sont
des moments de réflexion pour la personne et le médecin
peut y contribuer notamment en discutant d'un plan
personnalisé de santé. Pour accompagner la personne, le
médecin peut se poser la question « comment a-t-elle
construit son parcours de santé et comment compte-t-elle
continuer ? »

Points faibles de cette recherche

Vu le nombre de personnes interviewées, il n'a pas été
possible de scinder formellement les répercussions de
I'annonce en fonction du type de diabéte. Le point de vue
des mineurs n'a pas non plus été exploré. Un deuxiéme
entretien aurait été utile pour approfondir les parcours
de vie.

Points forts de cette recherche

L'analyse a été réalisée par trois chercheurs sur un
matériau de 474 pages de retranscription. L'échantillon a
été constitué avec une variation maximale prenant en
compte des critéres liés a I'age, la profession et le statut
de la personne ainsi que I'age de début, la durée et le type
de diabéte. Les entretiens d’une durée moyenne de 70
minutes ont été complétés par des appels téléphoniques
(si besoin) aupres des interviewées.

(onclusion

L’annonce du diagnostic de diabéte induit une multitude
de réactions chez les personnes nouvellement atteintes
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par cette maladie. Le parcours de vie est un facteur crucial
influencant la réaction a I'annonce. Retracer ce parcours
permettrait de choisir un vocabulaire adéquat pour
annoncer la maladie au cours d’une situation de face a
face mieux adaptée.

L'annonce n’est pas a considérer comme un résultat mais
plutét comme le début d'un processus permettant a la
personne de mobiliser I'ensemble de ses ressources pour
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par conséquent, leur bénéfice pour les patients et le systeme de santé.

® Apportant une somme d’informations trés documentées, il constitue le nouvel ouvrage de référence de la médecine
thermale; il est le reflet de sa transformation en Evidence based medicine et de son ambition & conquérir de nouveaux
champs de compétence, notamment dans les domaines multiples de la prévention.

»
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