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ANNONCE D’'UN DIAGNOSTIC DE TYPE DEMENCE A UNE
PERSONNE PRESENTANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE

Cette fiche est élaborée dans le cadre du projet DIMA [1].
Elle reprend le terme de démence employé dans les travaux scientifiques et les classifications

internationales. La démence est a comprendre ici comme une maladie neurologique qui
altére, de maniére durable, le fonctionnement cognitif et adaptatif des personnes.

Cette fiche est une syntheése des connaissances issues d'une recension des écrits scientifiques
concernant I'accompagnement des personnes ayant une déficience intellectuelle et une démence. Elle
a fait I'objet de plusieurs relectures et révisions par les membres de I'équipe du projet DIMA.

La démence est un syndrome caractérisé par un déclin progressif et durable (plus de 6 mois) des
capacités cognitives, fonctionnelles et adaptatives suffisamment grave pour interférer avec les
habitudes de vie de la personne. Les connaissances scientifiques actuelles permettent de délimiter
trois stades évolutifs [2] : le stade précoce, intermédiaire et avancé. A terme, ceci a un effet drastique
sur la capacité de la personne a prendre soin d'elle et augmente sa dépendance vis-a-vis des aides
humaines et technologiques. La démarche diagnostique est donc une phase importante et aboutit
logiquement, s'il est positif, a 'annonce de ce diagnostic, de cette mauvaise nouvelle aux personnes
concernées. En effet, en raison du caractére évolutif de la maladie, il est préconisé (recommandations
de 'OMS[3], principes d'Edimbourg, 2001) d'annoncer le diagnostic et de I'expliquer a la personne
accompagnée et a son entourage (familles, professionnels). Expliquer les conséquences et I'évolution
de la maladie ainsi que les interventions pouvant étre planifiées est primordial car il s'agit d'un levier
important pour la qualité de vie de la personne présentant une déficience intellectuelle et pour
I'accompagnement proposé. En outre, comme tout autre individu, les personnes avec une déficience
intellectuelle ont le droit de connaitre leur état de santé physique et ou mentale.

[11 DIMA (Déficience Intellectuelle et Maladie d’Alzheimer) est une communauté mixte de recherche financée par I'lRESP et la CNSA dans le cadre
du programme « Autonomie : personnes agées et personnes en situation de handicap » 2021. DIMA rassemble des professionnels universitaires
et de terrain, des familles, des personnes en situation de handicap et des personnes ressources autour d’'une problématique partagée : comment
accompagner les personnes qui ont une déficience intellectuelle et qui sont confrontées a la maladie d’Alzheimer, pour elles-mémes ou pour un
membre de leur entourage. La description du projet et des ressources sont disponibles a cette adresse : https://www.social-project.fr/dima.

[2] Cf. la fiche intitulée « Evolution de la démence chez les personnes avec une déficience intellectuelle : quelles recommandations pour
'accompagnement global ? » disponible a cette adresse https://www.social-project.fr/_files/ugd/750823_5497f661479f47e38ecf4caa37bb5dad.pdf
[3] Cf. « Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025 »: https://www.who.int/publications/i/item/9789241513487



https://www.social-project.fr/dima
https://www.who.int/publications/i/item/9789241513487

Dans les faits, annoncer le diagnostic aux personnes semble complexe. Au regard des difficultés
cognitives que présentent les personnes ayant une déficience intellectuelle, les cliniciens peuvent
rencontrer des difficultés a identifier, avant et lors du diagnostic, ce qui reléve de la démence
(notamment au stade précoce), ou du Trouble du développement intellectuel déja en place chez
Iindividu. L'absence d'outils standardisés pour la détection de la démence chez cette population
constitue une incertitude supplémentaire quant a la démarche diagnostique (Evans et al., 2013). En
conséquence, les personnes concernées peuvent ne pas connaitre leur diagnostic alors méme qu'elles
percoivent des changements chez elles (Jacobs et al., 2023). Malgré ces difficultés, il reste essentiel de
poser un diagnostic de démence, lorsque tel est le cas, et de l'annoncer pour que la personne
concernée puisse bénéficier des soins dont elle a besoin (Heller et al., 2018) et comprendre les
changements qu’elle per¢oit chez elle et dans son environnement.

L'objectif de ce document est de proposer un état des lieux des pratiques actuelles, recensées a
travers la littérature scientifique, en ce qui concerne lI'annonce du diagnostic de démence a une
personne présentant une déficience intellectuelle. Ainsi, les études recensées apportent un éclairage a
des questions concernant cette étape spécifique telles que : les acteurs impliqués dans I'annonce, le
moment choisi pour annoncer le diagnostic a la personne présentant une déficience intellectuelle et le
cadre autour de cette annonce.

QUI ANNONCE LE DIAGNOSTIC ?

La plupart des études mettent en avant que I'annonce du diagnostic de démence chez une personne

ayant une déficience intellectuelle est majoritairement réalisée par les médecins, notamment les
psychiatres et les gériatres (Carpenter, 2008). Toutefois, d'autres professionnels de santé, tels que les
infirmiers, jouent également un réle clé dans ce processus, plus précisément en raison de leur
proximité avec les patients (Nieuwenhuis-Mark, 2009 ; Seixas et al., 2014). En outre, une approche
pluridisciplinaire de l'annonce du diagnostic de démence, renforcant la collaboration entre les
meédecins et les cliniciens spécialisés dans le trouble du développement intellectuel, est a privilégier
car elle permet une approche plus adaptée aux besoins spécifiques de ces patients (Tuffrey-Wijne,
2013 ; Nelson et al., 2007). Pour Tuffrey-Wijne et Watchman (2015), toutes les personnes ayant une
implication significative dans la vie du patient devraient participer au partage du diagnostic. Par
ailleurs, des études comme celles de Nieuwenhuis-Mark (2009) et Leone et al. (2017) insistent sur
I'importance de I'implication des psychologues dans ce processus.

A QUI EST ANNONCE LE DIAGNOSTIC ?

Lorsque l'on parle d'annonce de mauvaises nouvelles, un des points primordiaux est de savoir qui est
ou doit étre le receveur de cette information, notamment pour ce qui est des personnes ayant une
déficience intellectuelle. Les travaux indiquent que les personnes concernées, lorsque 'annonce est
réalisée, sont dans un premier temps les patients eux-mémes. Cependant, a I'neure actuelle, cette
annonce est majoritairement faite aux patients présentant une déficience intellectuelle Iégere ou
modérée (Cithambaram et al., 2020). De plus, comme le précisent Peixoto et al. (2020), la présence
d'un membre de la famille de la personne concernée peut également étre requise. Il est également
vivement recommandé d’annoncer le diagnostic a la famille et aux proches de la personne concernée.



Cela permet non seulement de les impliquer au mieux dans le processus, mais aussi de leur offrir un
role de soutien en aidant la personne a assimiler cette nouvelle (Carpenter et al., 2008 ; McEnhill, 2018 ;
Tuffrey-Wijne & Watchman, 2015). L'annonce du diagnostic de démence est également faite aux
soignants, aux professionnels de santé et aux accompagnants de la personne présentant une
déficience intellectuelle. En effet, leur implication quotidienne auprés des personnes rend essentiel leur
information sur [I'évolution de I'état du patient pour quils puissent ajuster les soins et
'accompagnement de maniere adaptée et précise (Tuffrey-Wijne, 2013).

QUAND EST ANNONCE LE DIAGNOSTIC ?

Le moment de l'annonce d'une mauvaise nouvelle, en particulier un diagnostic de démence, est une
étape cruciale qui influence la maniére dont la personne concernée et son entourage vont pouvoir
s'adapter a cette nouvelle réalité. Une annonce bien menée peut permettre d'anticiper les ajustements
nécessaires, de favoriser l'acceptation de la maladie et de préserver autant que possible 'autonomie et
la qualité de vie de la personne.

Toutefois, il n'existe actuellement aucun consensus clair dans la littérature quant au moment idéal pour
annoncer un diagnostic de démence chez une personne présentant une déficience intellectuelle. Si de
nombreux travaux abordent 'accompagnement des personnes avec une déficience intellectuelle face a
la démence, peu d'entre eux traitent spécifiquement de la temporalité de lI'annonce. Néanmoins,
certaines recommandations suggéerent que la discussion devrait avoir lieu le plus tdt possible, afin de
permettre a la personne concernée de participer a la planification de ses soins et de prendre certaines
décisions en fonction de ses capacités (Tuffrey-Wijne & Watchman, 2015). Cependant, certains cliniciens
peuvent étre réticents a annoncer une démence des les premiers stades, par crainte de provoquer un
stress inutile ou en raison de la difficulté d'adapter linformation a un public avec une déficience
intellectuelle, tel que le décrit Carpenter et al. (2008). Enfin, il est également mentionné que 'annonce
peut avoir lieu apres l'obtention des résultats des examens médicaux, lorsque les professionnels

disposent de suffisamment d'éléments pour poser un diagnostic fiable (Bernal & Tuffrey-Wijne, 2008).
Bien que les travaux divergent sur ce point, la stratégie privilégiée doit néanmoins prévoir une
adaptation selon les capacités de compréhension de la personne.

COMMENT EST ANNONCE LE DIAGNOSTIC ?

L'annonce d'un diagnostic de démence chez une personne présentant une déficience intellectuelle est
une étape cruciale qui influence directement la facon dont la personne va percevoir et accepter sa
maladie. La maniére dont cette information est transmise peut avoir un effet en cascade sur son
comportement futur, sa motivation a suivre les soins et son bien-&tre émotionnel (Carpenter et al.,
2008). Dans ce sens, Cithambaram et al. (2020) soulignent qu'une annonce mal préparée ou
maladroite peut générer anxiété, incompréhension ou rejet, tandis qu'une approche adaptée et
progressive permet une meilleure acceptation et adaptation psychologique. Pourtant, de nombreux
professionnels éprouvent des difficultés a aborder ce diagnostic, souvent en raison d’'une préparation
insuffisante pour communiquer des nouvelles difficiles et complexes. Différents travaux (Maddern &
Kneebone, 2018 ; McEnhill, 2018 ; Nieuwenhuis-Mark, 2009) préconisent une annonce diagnostique
pensée de maniére individualisée, centrée sur la personne, en prenant en compte plusieurs éléments
tels que :

e |'age du patient, qui influence sa compréhension et sa perception de la maladie,

e Le vocabulaire utilisé : celui-ci doit étre simple, clair et adapté aux capacités cognitives de la

personne.



e Le climat de confiance : un patient qui se sent respecté et écouté acceptera plus facilement
I'information.

¢ |'implication du patient dans ses soins : ce qui lui permet de prendre certaines décisions et de
maintenir une forme d'autonomie.

Avant de procéder a I'annonce, comme le soulignent Tuffrey-Wijne et al. (2013), il est recommandé

d'évaluer la capacité de la personne a comprendre les informations, afin d’'adapter le discours et la

maniere dont le diagnostic est transmis. Il est aussi essentiel de demander au patient s'il souhaite

connaitre le diagnostic, car certains préferent ne pas étre informés directement, et dans ces cas, il

convient d'impliquer davantage les aidants et la famille.

Par ailleurs, I'annonce diagnostique ne doit pas étre un évenement isolé, mais le début d'un
accompagnement a long terme. Des consultations médicales réguliéres doivent étre organisées pour
pouvoir répondre aux questions du patient et de sa famille (Peixoto et al., 2020). Dans ce sens,
Tuffrey-Wijne (2013), ainsi que Tuffrey-Wijne et Watchman (2015), mettent en avant I'importance
d'évaluer la progression des symptdmes et d'adapter I'accompagnement, tout en réajustant la
communication selon I'évolution du patient. En outre, certains outils spécifiques peuvent étre utilisés
pour faciliter cette annonce, comme « le Journal de Jenny » (Watchman et al., 2015) qui est un support
congu pour expliquer progressivement le diagnostic aux personnes avec une déficience intellectuelle
(Delporte, 2019). Sa deuxieme partie, intitulée "Expliquer son diagnostic de démence", aide a
structurer la discussion en rendant l'information plus accessible.

Ainsi, 'annonce du diagnostic de démence chez une personne avec une déficience intellectuelle doit
étre pensée comme un processus évolutif, impliquant une communication adaptée, une évaluation de
la compréhension, et une implication progressive du patient et de son entourage. La mise en place
d'un cadre rassurant, l'adoption d’'une approche empathique et l'utilisation d'outils pédagogiques
permettent une meilleure acceptation et facilitent la mise en place d'un accompagnement efficace et
bienveillant.

CONCLUSION

L'annonce du diagnostic est un moment clé dans le parcours de soin des patients qui présentent une
déficience intellectuelle, car elle peut influencer de maniére profonde leur compréhension de la
maladie et leur processus d'acceptation. Annoncer le diagnostic de démence a un patient qui présente
une déficience intellectuelle est une décision souvent laissée a la discrétion du médecin. Elle dépend
de plusieurs facteurs tels que I'age du patient, son vocabulaire et ses capacités cognitives. En effet,
certains médecins choisissent d'annoncer le diagnostic a leur patient, tandis que d'autres, influencés
par des considérations émotionnelles ou pratiques, préferent ne pas le faire, de peur de perturber ou
de générer une anxiété inutile (Delporte, 2019). Cette situation est particulierement délicate lorsqu'il
s'agit de patients ayant une déficience intellectuelle, ou la compréhension du diagnostic peut étre
complexe, et ou I'annonce pourrait étre percue comme traumatisante (Tuffrey-Wijne & Watchman,
2015). Dans certains cas, les aidants et certains professionnels de santé jugent qu'il n'est pas toujours
nécessaire d'annoncer le diagnostic, surtout si cela ne semble pas améliorer la prise en charge
Tuffrey-Wijne (2013). A l'inverse, certains patients estiment qu'il est essentiel pour eux de connaftre
leur état, pour mieux comprendre et accepter la réalité de leur situation.



Les différentes études montrent que I'annonce du diagnostic reste donc une décision délicate, et
lintérét de la décision de la réaliser est encore nuancée au sein des milieux de pratique. Cette
décision doit étre réfléchie avec soin, en tenant compte du bien-étre et des besoins individuels du
patient. Dans certains cas, I'annonce du diagnostic reste bénéfique pour la gestion des émotions et
pour la mise en place de stratégies d'accompagnement adaptées. Elle permet d'explorer les
perceptions du patient, de l'aider a gérer ses émotions et a légitimer ses réactions. Ainsi, en
permettant au patient et a ses proches de comprendre la situation, I'annonce crée un espace pour
poser des questions, ajuster les attentes et envisager l'avenir de maniére proactive, avec un role actif
dans les décisions relatives aux soins (Carpenter et al., 2008) ; c'est un espace qui peut procurer un
soulagement, tant pour le patient que pour ses proches, en leur offrant des réponses claires et un
cadre de soin bienveillant (Delporte, 2019 ; Peixoto et al., 2020).
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