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L’annonce diagnostique :
une étape essentielle a 'acceptation

du trouble bipolaire ?



Introduction

L’annonce du diagnostic est un moment critique et déterminant du parcours de vie et de
soin de tout malade, il est en outre fondateur pour la relation médecin-malade. Particulierement
développé a la suite des Etats généraux de la santé, le dispositif d’annonce du plan cancer permet
une annonce structurée au patient et a sa famille, construisant un lien solide avec toute I'équipe
soignante pour comprendre le diagnostic, maintenir I'espoir et recevoir les meilleurs soins et

accompagnement.

Pour les patients atteints de troubles bipolaires, la découverte et I'annonce de la maladie
peut intervenir a des moments foncierement différents dans I’histoire de la maladie comme dans
le chemin de vie du malade. L'acceptation du trouble y est tout aussi singuliere : le regard porté
par la société est percu comme hostile, I’"hospitalisation est régulierement imposée en I'absence
de consentement. L'adhésion au diagnostic et aux soins est parfois problématique au moment de

la crise.

Fort des acquisitions tres positives en oncologie, le corps psychiatrique pourrait bénéficier
d’un dispositif d’annonce pour renforcer a la fois le lien avec les patients et leur expérience de la

maladie. Nous nous demandons, au travers de la littérature scientifique : 'annonce diagnostigue

peut-elle permettre d’améliorer I’acceptation de son trouble bipolaire ?

Le trouble bipolaire est la sixieme cause de handicap dans le monde. Il s’agit d’un trouble de
I’'humeur (ou trouble thymique) fréquent et invalidant. Ce trouble se décrit comme I'alternance
d’épisodes dépressifs et maniaques, aux répercussions négatives, rompant des périodes dites
d’euthymie ou normothymie, comportant peu ou pas de symptomes. L'épisode dépressif dure
plusieurs semaines ou mois et associe une tristesse quasi-permanente de |'humeur, un
ralentissement psychomoteur, une perte d’énergie, d’envie et d’espoir pouvant conduire a un
risque suicidaire. L'épisode maniaque, de polarité opposée, s’étend au minimum sur quelques
jours d’exaltation de I'humeur. |l se caractérise par une accélération psychomotrice, une
désinhibition comportementale et une majoration disproportionnée de I'énergie et de I'activité. Le
sommeil, 'appétit et I'activité sexuelle peuvent étre troublés. On ne guérit pas d’un trouble
bipolaire : I'’évolution de la maladie est chronique et justifie d’'un suivi psychiatrique et d’un

traitement médicamenteux au long cours. Un traitement efficace permet d’en controler les
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symptémes et plus largement d’en atténuer les répercussions. S'il n’est pas correctement pris en
charge et en 'absence de traitement, les arréts de travail avec ou sans hospitalisations sont

fréquents, et le retentissement socio-professionnel et familial peut étre important.

L’acceptation de la maladie, sa connaissance et notamment le développement de l'insight,
c’est a dire la conscience d’étre atteint de ce trouble, sont des déterminants de santé étudiés, des
facteurs de maintien du suivi et d’'un meilleur pronostic clinique et fonctionnel. C'est d’autant plus
regrettable lorsque I'on constate que l'insight est plus faible dans les troubles bipolaires et dans
les troubles psychiatriques en général que dans d’autres pathologies chroniques. Il apparait donc
gue la notion de prise de conscience est une voie a explorer pour optimiser les soins aux patients
atteints de troubles bipolaires. En tant que professionnels de santé mentale, nous nous
intéressons a l'implication du corps médical dans le développement de cette acceptation.
L’acquisition d’'une conscience du trouble passe ainsi par la rencontre entre I'expérience

symptomatique du malade et la description du syndrome et de la maladie par son médecin.

L’annonce du diagnostic est une charniere fondamentale : elle permet au malade et a son
médecin de discuter de la maladie, de mettre en commun ce que le patient ressent, sa plainte, et
ce que le médecin analyse et connait. Le moment de I'annonce diagnostique est le socle des
échanges a venir dans la relation tripartite médecin-patient-maladie, a laquelle les proches

peuvent étre associés.

D’autres moyens existent pour aider le malade a mieux appréhender sa maladie, comme
I’éducation thérapeutique, les groupes d’entraide ou les associations de patients. Ces solutions
demeurent difficiles d’acces et sont donc réservées aux patients les plus investis, déja impliqués
dans leurs soins. Elles restent par conséquent subordonnées a un certain degré de conscience de
son trouble. Il semblerait donc logique que I'annonce diagnostique soit pensée en amont et

pratiquée dans le but d’améliorer I'acceptation du trouble et I'insight.

Dans une premiéere partie, nous nous pencherons sur le concept d’annonce diagnostique.
Une fois replacé dans son contexte historique, légal et déontologique, nous observerons les
entraves rencontrées pour sa mise en application puis les recommandations guidant sa pratique ;
cela nous permettra d’en dégager les principaux objectifs, relatifs ou non a I'acceptation du
diagnostic. Dans une deuxieme partie, nous étudierons I’acceptation du diagnostic, avec un focus
particulier sur I'insight des troubles bipolaires. Enfin, nous discuterons de la confrontation de ces

deux concepts et en dégagerons des pistes de réflexions.
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Méthodologie

Ce travail narratif ne consiste pas en une revue de la littérature exhaustive. La recherche
utilisant les mots clés « trouble bipolaire » [Bipolar disorder] et « acceptation » et « annonce
diagnostique » [Breaking bad news] (ainsi que les termes synonymes et connexes) sur les sites de
bibliographie ne retourne aucun résultat. Elle a donc été réalisée en utilisant les termes deux a
deux, en bibliotheque, sur les référentiels connus (OMS, HAS, Insee ...), sur medline, science-direct
et google scholar, puis en croisant les références des documents issus de ces recherches. Aucun
critere de date n’a été spécifié mais la majorité des études sont publiées depuis les années 1980-

1990.

Selon les dimensions considérées ou les données disponibles, notre recherche s’intéresse
parfois plus au cas général en médecine (cas des diagnostics ou affections chroniques). Autant que
faire se peut, nous essaierons de confirmer que ces résultats s’appliquent également aux troubles
bipolaires ou, a défaut, aux affections psychiatriques (souvent la schizophrénie) lorsqu’elles
constituent une différence avec le cas général et que les données sont insuffisantes concernant
spécifiguement les troubles bipolaires. Nous nous attacherons également a distinguer la

schizophrénie et les troubles bipolaires lorsque les études appuient des différences.

Certains points sont traités de maniére centrée sur la France ou a l'international avec une

littérature en langues francaise, anglaise ou espagnole.



|. Conception de I'annonce diagnostique

L’annonce diagnostique a progressivement été imposée comme un sujet de discussion du
corps médical. Sa pratique est entravée de nombreux obstacles et risques, pour le malade comme

pour son médecin, d’autant plus lorsque la maladie atteint la santé mentale.
1. Contexte général de I'annonce diagnostique

A ce jour, la question du bien-fondé de I'annonce d’un élément de santé défavorable ne se
pose plus, tant elle est indispensable sur le plan éthique comme sur le plan légal (1). Nous

étudierons dans ce chapitre le cadre général dans lequel se situe 'annonce d’un trouble bipolaire.

Aprés une contextualisation du développement de I'annonce diagnostique comme un acte
médical singulier, nous délimiterons les différents champs abordés par « I'annonce diagnostique
d’un trouble bipolaire », et nous nous intéresserons ensuite aux textes de loi qui encadrent

I’annonce en France.
a. Contexte historique

L’annonce diagnostique est considérée comme un des éléments centraux et déterminants
de la communication entre un professionnel de santé et le patient qui lui confie sa plainte (2—-4).
Elle met un terme a une période d’incertitudes lors de laquelle le patient exprime son ressenti
tandis que le médecin écoute, observe, analyse et examine, en silence. Une fois le diagnostic établi
par le professionnel, ces deux protagonistes entrent dans une phase de communication et
d’échanges, afin de partager les connaissances acquises, répondre aux questions mais aussi
envisager l'avenir. La période suivante sera celle de l'action, la période thérapeutique. La
conceptualisation et le développement de I'annonce s’inscrivent dans I’histoire de la relation

médecin-malade.

La relation médecin-malade est une question prépondérante du soin. Profondément
remaniée au cours du siécle passé, elle est la quintessence du statut et du role du médecin, mais
également un champ de bataille du rapport sociétal au corps et a la santé (5). C'est cette relation

méme, sa transparence et sa dimension unidirectionnelle qui ont été et demeurent sujettes a de
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nombreuses discussions éthiques et revendications sociales. Ses limites, en termes de
responsabilité, de respect, et de libertés sont désormais inscrites dans la loi, assorties a des
recommandations de bonnes pratiques. Le partage de I'information est I'enjeu principal de cette
relation, notamment au moment critique et capital de I'annonce d’un diagnostic bouleversant la

vie d’une personne.

Longtemps, I'art puis la science de la médecine ont occupé une place a part dans la société ;
I'un et I'autre légitimaient par la grace et I'esthétisme puis par la connaissance et la technicité une
communication parfois dogmatique. Au XIXéme siecle, la professionnalisation du métier de
médecin - par son organisation en un Ordre - chasse le spectre du charlatanisme, mais dans le
méme temps assied le corps médical comme seul expert de la maladie et de la santé (5). Jusqu’au
milieu du XXe siécle, dans les pays latins et en France tout particulierement, le médecin adoptait
une posture “paternelle” au sein du colloque singulier qui lie le médecin et le malade. Dans ce
modele « paternaliste », il s’agissait d’admettre que le principe de bienfaisance guidait la relation.
Le médecin, seul détenteur du savoir, faisait preuve de raison et de bienveillance ; il choisissait
donc “en bon pere de famille” ce qui est préférable pour I'avenir de son patient. Le malade,
souffrant, vulnérable et ignorant n’avait ainsi d’autre choix que de lui faire aveuglément confiance.
Il existait alors deux types d’individus face a une maladie, celui qui est médecin et celui, malade,

qui ne l'est pas.

Remontons le temps au début du XXe siécle. L'apparition de traitements médicamenteux
efficaces, notamment antibiotiques, permit a certains malades, autrefois condamnés, de vivre
avec leur maladie. Cela fit émerger une population de « malades chroniques », en apparente
bonne santé pour autant qu’ils observaient quelques traitements ou mesures sanitaires. Leur
dépendance aux soins médicaux devint faible, et passa au second plan derriére la mission du
médecin de guérir les maladies. Ce fut dés lors I'apparition décisive d’individus non-médecins
responsables de leurs propres soins, sans pour autant disposer du savoir médical concernant leur
maladie. Le patient autrefois « profane » et « passif » endossa alors le role d’auto-soignant (5).
Cette charniere illustre I'importance de la maladie chronique dans la relation d’échange

thérapeutique.

Au lendemain de la seconde guerre mondiale, le corps médical fut secoué par la révélation
des agissements atroces des médecins nazis, et le procés de Nuremberg (1946) permit d’ouvrir le

débat sur le consentement a la recherche médicale, qui se trouva ainsi encadrée par le « code de
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Nuremberg ». Ce séisme de la déontologie médicale est double : en premier lieu il démontre
publiguement que ni 'art, ni la science, ni la professionnalisation de la médecine ne sauraient
garantir la « bienfaisance » ; en second lieu, la solution imposée face a cet effondrement passera
par I'autonomie du patient puisque qu’elle ne réside pas seule dans I'intention du médecin (5). Le
patient, malade ou sujet, reprend un role plus actif dans lequel lui seul peut garantir la
responsabilité du médecin qui lui propose une intervention. Des lors, le médecin informe; le

patient apporte son consentement.

En 1946, les Nations Unies se doterent d’'une Organisation Mondiale de la Santé (OMS). La
ou les instances nationales et internationales se mobilisaient jusqu’alors ponctuellement autour
de maladies infectieuses aigués menacant la santé publique, 'OMS fit passer la santé de I'individu
au centre des préoccupations sanitaires. Le préambule de sa constitution définit la santé comme
« un état de complet bien-étre physique, mental et social, [qui] ne consiste pas seulement en une
absence de maladie ou d’infirmité » (6). Le médecin, qui a la responsabilité des maladies

collectives, s’oppose a I'individu, décisionnaire pour sa santé.

Dans les années 1960 aux Etats-Unis, les jurisprudences arbitrerent la pratique médicale,
comme bien d’autres. Dans I'affaire Kline contre Natanson (7), le docteur Kline, radiothérapeute,
fut condamné pour les séquelles d’une thérapie au Cobalt. Le juge Schroeder rappelle le principe
anglo-américain fondamental d’auto-détermination selon lequel toute personne est maitresse de
son corps et également de son choix d’accepter librement ce traitement. Le docteur Kline avait
manqué a son devoir d’information sur les risques d’'un tel traitement, retirant a celle-ci sa
capacité a exercer librement son droit. Le principe d’autonomie (de Mme Natanson) s’impose
alors au docteur Kline et a tous ses pairs. Aux conséquences du proces de Nuremberg sur le
consentement a la recherche médicale s’ajoute maintenant la jurisprudence du consentement aux
soins : I'information médicale doit étre délivrée a tout patient, dans le but de lui permettre de
consentir a un traitement. Les pratiques cliniques évoluéerent : les praticiens se virent contraints de
délivrer une information compléte permettant un consentement libre et éclairé aux soins. lls se
prémunirent parallelement de poursuites futures, au risque d’étre brutaux et traumatisants dans
leur communication. L'excés d’information sur les effets indésirables graves et rares peut
compromettre I'acces a des soins nécessaires. Paradoxalement, on a ainsi pu administrer des
traitements inutiles et pénibles a un patient sidéré ou inapte en I'absence de volonté exprimée de

sa part (7). Les réflexions éthiques se développerent devant les questions juridiques et morales de



I'autonomie du patient et de son droit a I'information, concrétisées dans Principles of biomedical
ethics, de Beauchamp et Childress (8), soulignant déja I'éventuel conflit entre autonomie du

patient et bienfaisance du médecin (9).

Parallelement, le débat s’installa sur la place publique, dans la mouvance de
« I'empowerment ». Depuis ses balbutiements au début du XXéme siecle dans la lutte pour les
droits des femmes, puis pour la propriété de leur corps dans les questions de maternité, de
contraception et d’avortement notamment, ce mouvement proéne la responsabilisation de
I'individu au sein de sa communauté, assortie de nouvelles libertés. L’autonomie responsable ainsi
revendiquée s’empare de la santé de l'individu. « L'empowerment » a notamment transformé la
vision de la santé mentale dés les années 1960 a 1970, pour et par les patients concernés en

premier lieu.

Ce fut dans les années 1970 que fleurirent parallelement les médecines alternatives, brisant
le monopole et la toute-puissance du médecin et faisant apparaitre un autre modele, celui du

malade consommateur de soins.

Dans les années 1980 a 1990, I'épidémie de VIH prit de court la communauté scientifique,
laissant les malades, mais aussi des individus « séropositifs » asymptomatiques, sans traitement
efficace, en proie a un risque de transmission anxiogeéne et a une stigmatisation aux conséquences
lourdes. lls se regrouperent en associations (AIDES, Act-Up Paris, Positifs) luttant pour la
démocratisation du savoir médical et la reconnaissance du patient - sachant et agissant - au coeur

des communautés expertes non médicales.

En France, la communauté médicale fut particulierement secouée, en 1997, par l'arrét
Hedreul. La cour de cassation d’Angers renversa la charge de la preuve. Le professionnel de santé
était tenu d’informer son patient de son état de santé et des risques encourus par le traitement
proposé ; il doit désormais étre également en mesure d'apporter la preuve de la délivrance de
cette information (10). La encore des dérives sont notées : on demande a des patients de signer
un consentement écrit anxiogéne incluant une liste des effets secondaires potentiels d’une
intervention quelconque. La crainte d’une poursuite judiciaire passe avant le bon sens et la
bienveillance au risque d’éventuels traumas. On voit apparaitre une iatrogénie de lI'information
(112). Plusieurs jurisprudences encadrent tant bien que mal la responsabilité du professionnel de
santé dans la transmission de I'information (11). Il en découle une intervention du législateur, avec

la loi dite « Kouchner » du 4 mars 2002. Celle-ci précise la nécessité premiére d’informer le patient
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de maniére adaptée a ses besoins, et de tracer la transmission de cette information dans le dossier,

libérant le médecin d’un éventuel consentement signé (11).

Depuis les années 2000, le virage « internet » n’a pas épargné le domaine de la santé, et le
médecin est de moins en moins le seul dépositaire de l'information médicale générale. Si
I'information de I'état de santé propre de l'individu demeure cantonnée au colloque singulier, le
savoir médical est actuellement dans une certaine mesure I'affaire de tous. Les campagnes de
prévention s’affichent au bord des routes, les associations de patients fleurissent et entrent dans
les décisions au plus haut niveau, tandis que pléthore de sites internet sont dédiés a I'information,
validée ou non, sur la santé. Il convient de se questionner sur I'utilité ou la nuisibilité d’'une telle
démocratisation non encadrée de l'information dans la prise en charge individuelle d’une
pathologie, comme vecteur d’acceptation d’un trouble ou comme moyen de stigmatisation (12—

14).

En 2020, la pandémie de CoViD-19 montre de maniére particulierement aigué le besoin de
transparence et d'immédiateté du partage du savoir médical, exprimé par la société civile (15-18)
Alors que le nombre d’infectés et de morts défile sur toutes les chaines et fils d’actualités des
réseaux sociaux en temps réel, que les données virologiques, épidémiologiques et cliniques du
virus sont partagées sur les grandes chaines de télévisions et dans la presse écrite quelques jours
tout au plus aprés leur publication dans les grandes revues scientifiques, on assiste en France a un
débat entre députés, journalistes et politiques, mais aussi légions de youtubeurs et radiotrottoirs
sur les stratégies de Santé publique a adopter ou sur I'efficacité des traitements. Cela devrait
soulever de nombreuses questions: jusqu’ou l'information (brute ou expliquée) doit-elle étre
partagée ? Par qui et comment ? En quoi la course a la transparence améliore-t-elle la santé et

I’autonomie ?

Le droit a I'information médicale est une acquisition de la société civile. Il vise a permettre
une meilleure autonomie du patient, mais I'expose au risque de pathogénie de I'information (11).

C’est le premier impératif sous-tendant I'annonce du diagnostic.



b. Définition de I'annonce

L'annonce d’un trouble bipolaire correspond a la fois a I'annonce d’une maladie chronique et
d’un handicap. Une maladie chronique est, selon 'OMS, « une affection de longue durée qui, en
regle générale, évolue lentement ». Les maladies chroniques majorent le risque de morbi-
mortalité ; elles sont la premiére cause de mortalité dans le monde selon 'OMS, et touchent plus
de 10 millions de francais, soit 17% de la population francaise en 2017 selon I'INSEE (19) et
I’assurance maladie (20). Ces affections s’installent dans le mode de vie et parfois I'identité méme
de la personne qui en souffre. La classification internationale du fonctionnement, du handicap et
de la santé (ICF) définit le handicap comme un terme générique pour les déficiences, les
limitations de I'activité et restrictions a la participation. Le handicap est I'interaction entre des

sujets présentant une affection médicale et des facteurs personnels et environnementaux (21).

Ces deux notions sont étudiées dans la littérature de la communication d’un professionnel
de santé avec son patient comme « I'annonce d’'une mauvaise nouvelle ». La définition la plus
utilisée d’une « mauvaise nouvelle » est celle donnée par Buckman, la décrivant comme “toute
information susceptible d’altérer radicalement la vision d’un patient sur son avenir » (3). Ptacek et
Eberhardt y ajoutent la notion d’une «information qui entraine une altération cognitive,
comportementale ou émotionnelle chez la personne recevant cette nouvelle, qui persiste pendant
un certain temps apreés sa réception » (22). Ces deux définitions caractérisent ainsi une « mauvaise
nouvelle » en fonction des effets supposément provoqués chez leur destinataire et non de la
nature de l'information. Il est d’usage de considérer I'annonce d’une fin de vie, d’'une maladie
chronique ou grave, d’un handicap ou incapacité voire d’une résistance a un traitement comme
entrant systématiguement dans ce champ. Concernant I'annonce d’un trouble bipolaire, si la
nouvelle n’est pas toujours considérée comme « mauvaise » par le patient ou son médecin, elle

entraine généralement des répercussions la faisant entrer dans ces définitions.

L’annonce [d’une mauvaise nouvelle] est présentée par la Haute Autorité de Santé (HAS) (23)
comme un acte médical consistant a communiquer, transmettre ou délivrer une information, et a
cheminer avec le patient. Elle est non seulement un bouleversement dans le parcours de soin et le
parcours de vie du patient mais occupe aussi un réle fondateur dans la relation médecin-malade.
L’annonce est ainsi décrite comme un “instant ou tout bascule’”” ou une “consultation d’annonce” ;

elle est plus rarement présentée comme un dispositif, tel que celui décrit par le plan cancer (24).
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c. Cadre légal de I'annonce

Outre la constitution de 'OMS, précédemment abordée, nous pouvons citer ici, en Europe,
le droit a I'information tel que défini dans la Charte européenne du malade usager de I'hopital en

1979 (25):

« Le malade usager de I'hépital a le droit d'étre informé de ce qui concerne son état. C'est
l'intérét du malade qui doit étre déterminant pour l'information a lui donner. L'information
donnée doit permettre au malade d'obtenir un apercu complet de tous les aspects, médicaux et
autres, de son état, et de prendre lui-méme les décisions ou de participer aux décisions pouvant
avoir des conséquences sur son bien-étre ».

Pour la France, la loi dite « Kouchner » du 4 mars 2002 sur les droits des malades s’ouvre sur

le droit a I'information qu’elle révolutionne (26) :

« Toute personne a le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette information porte sur
les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont proposés, leur
utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou graves
normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les
conséquences prévisibles en cas de refus... »

Le caractere utilitaire plus que thérapeutique de l'information sera reproché a son

application pratique.

L'aspect légal de I'annonce dans la communication médicale est précoce et fondamental. Il
apparait qu’elle est une obligation du médecin, son objectif demeure le consentement a un soin

proposé par le médecin.
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d. Cadre déontologique de I'lannonce

L’Ordre des médecins reprend en 2004 dans son Code de Déontologie médicale (retranscrit

dans le code de la santé publique) (27):

« Le médecin doit a la personne qu’il examine, qu’il soigne ou qu’il conseille une information
loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au
long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille a
leur compréhension. »

Cependant, il module, concernant les questions de I'utilitarisme de I'information et du secret

médical :

« Toutefois, dans l'intérét du malade et pour des raisons que le praticien apprécie en
conscience, un malade peut étre tenu dans I'ignorance d’un diagnostic ou d’un pronostic grave,
sauf dans les cas ol I'affection dont il est atteint expose les tiers a un risque de contamination
(VIH par exemple). Un pronostic fatal ne doit étre révélé qu’avec circonspection, mais les
proches doivent en étre prévenus, sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette
révélation ou désigné les tiers auxquels elle doit étre faite. »

Dans sa version actuelle consultable sur le site de I'Ordre des médecins (28), le serment dit
« d’Hippocrate », précise:

« J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et leurs conséquences. »

Dans la déclaration de Geneve, ou Serment du médecin, annexée au code de déontologie

médicale, on peut lire :

« Je partagerai mes connaissances médicales au bénéfice du patient et pour les progrés des
soins de santé »

L’annonce est un acte médical réfléchi par le corps médical a la demande de la société civile. Elle
doit remplir deux objectifs d’information et de recherche d’un consentement aux soins. Elle entre
dans un cadre plus large et subtil de la symétrisation de la relation d’un médecin-conseil a son

patient autonome.
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2. Les obstacles de I'annonce diagnostique

Paradoxalement, en son temps, Hippocrate avait conseillé a ses confréres : « cachez la
plupart des choses au patient pendant que vous vous occupez de lui. Donnez les prescriptions
nécessaires avec bonne humeur et sérénité [...] sans rien révéler de sa condition future ou actuelle.
Car I’état de nombreux patients [...] a évolué de maniére péjorative [...] en raison de la prédiction

de ce qui allait arriver » (29).

Longtemps dissimulé au malade, un diagnostic péjoratif est difficile a partager avec son
patient. L'impact négatif engendré est réel et I'exercice de I’'annonce est un moment stressant et
délicat (3,23,30,31). Ces difficultés affectent tout médecin, singulierement le psychiatre, et bien

sOr le patient. Elles peuvent entraver la réalisation méme d’une annonce ou sa qualité.

a. Du point de vue du médecin

Quelles sont les attitudes adoptées a ce jour par les médecins ? Pourquoi ? La premiere
guestion, centrale et légale, concerne la délivrance méme du diagnostic au patient. Par exemple,
dans I’étude de Grassi et al. (32) menée chez des oncologues hospitaliers en Italie en 2000, 25%
avaient délivré le diagnostic a leurs patients, 33% estimaient que les patients ne souhaitaient pas
connaitre cette vérité et 8% souhaitaient préalablement des recommandations sur les conditions
de délivrance. Ailleurs, une étude pakistanaise (33) interrogeait les patients d’un hopital sur la
délivrance des mauvaises nouvelles : 44% d’entre eux estimaient que lI'information leur avait été
dévoilée de maniere incompléte. Pourtant, la méme proportion estimait qu’il s’agissait d’un droit

absolu du patient que d’étre compléetement informé de son état de santé.

S’interrogeant sur cette question « Breaking Bad News : why is it still so difficult », Buckman
(3) identifie les angoisses et les peurs qui empéchent un médecin empathique d’entamer la

conversation :

- La peur d’étre incompétent, de n’étre pas formé, de « mal » agir et de s’en culpabiliser.

- La crainte des réactions immédiates. Les manifestations de détresse du patient, comme les
pleurs, infligent un sentiment d’échec.

- L’ambivalence du médecin sur I'expression des émotions. Tout médecin est habituellement

entrainé a rester calme et a maitriser ses émotions dans les situations de crises et d’urgences.
13



Pourtant, dans ce contexte, il convient d’oublier I'urgence et laisser filtrer des émotions qui
sont attendues par le patient (expression de I'empathie) sans augmenter leur angoisse. C’est
un nouvel exercice de maftrise de soi et de communication, auquel il n’est pas toujours formé.
- La difficulté, parfois impensable pour un médecin, de mettre des mots sur ses limites ; dire
« je ne sais pas » demeure un exercice particulierement peu usuel, notamment pour les plus
jeunes médecins, plus proches de leur formation initiale pendant laquelle une absence de

connaissance est considérée comme un échec.

Les médecins s’inquietent d’étre blamés pour le simple fait d’annoncer, et ce n’est pas sans
fondement. En 2019, John et al. (34) ménent une série d’expériences psychologiques
indépendantes montrant que le messager d’'une mauvaise nouvelle est mal considéré,
uniquement parce qu’il endosse ce role d’annoncer la mauvaise nouvelle (indépendamment de la

maniéere d’annoncer) et qu’il a tendance a étre tenu pour responsable de cette mauvaise nouvelle.

La question de la révélation du pronostic se heurte également a la délivrance de
I'information. Dans une étude réalisée auprés d’oncologues de cing différentes unités de soins
palliatifs aux Etats-Unis en 2002 (35), alors que les patients (ou leurs proches) demandaient
explicitement a connaitre une estimation de leur espérance de vie au décours de I'annonce d’un
cancer en phase terminale, une réponse franche leur était fournie dans environ 37% des cas ; dans
22% des cas, aucune réponse n’était apportée; dans 40% des cas, le pronostic déclaré était
meilleur que préalablement estimé par le praticien. L'étude révele que les médecins plus
expérimentés étaient plus enclins a délivrer des pronostics plus optimistes, sans qu’ils aient pu en
préciser la justification. S’agissait-il, par exemple, d’attitudes en rapport avec une relation
thérapeutique plus volontiers paternaliste ou le résultat d’expériences cliniques soutenant ce

procédé ?

La encore, Buckman (3) apporte quelques pistes de réflexion. Une fois I'annonce amorcée, le
médecin peut manifester un second niveau de résistance au partage libre de I'information, il doit
affronter certains facteurs qui le poussent a assumer la responsabilité de la maladie elle-méme. La
tentation est alors trés grande de faussement rassurer son patient, diminuant ainsi I'angoisse,
permettant un meilleur rétablissement. Cela offre également au médecin, a défaut d’un contréle
jugé insatisfaisant sur la maladie, un controle sur le discours s’y rapportant. Qu’il s’agisse
d’enjoliver le pronostic déclaré ou d’anticiper I'annonce d’une rémission ou guérison considérée

comme incertaine, les dangers encourus pourraient pourtant ne pas étre négligeables : le patient,
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en diminuant son anxiété, pourrait diminuer ses capacités de réponses psychiques alors que
I’évolution naturelle réelle de la maladie risque de le rattraper. Le malade se retrouverait
doublement |ésé : il accepte plus difficlement une mauvaise nouvelle plus inattendue et,
dépourvu de I'appui de celui qui, dans l'intention de le protéger, I'a exposé a un risque plus grand,

considere alors son médecin comme soit menteur soit incompétent ; I’alliance est rompue.

Finalement, les appréhensions des médecins sont telles que le diagnostic et le pronostic ne
sont pas toujours complétement révélés, principalement par manque de cadre, de compréhension
des mécanismes engagés et de compétences en communication. Il existe une demande réelle de

recommandations et d’enseignements des praticiens concernant cet acte délicat et spécifique (3).

b. Cas spécifique de la psychiatrie

Nous venons de décrire que les principales craintes et enjeux des médecins précédant une
annonce sont les réactions et attentes psychiques de leurs patients. Il est donc étonnant que celle-
ci soit « moins étudiée par les psychiatres que par les cancérologues » (36). La psychiatrie se révele
bien souvent un exercice a part d’autres spécialités médicales. Qu’en est-il de I'annonce d’une

maladie psychique ?

Etat des lieux

La littérature est peu fournie pour répondre a cette question. Quelques études se sont
portées sur la fréquence de I'annonce des affections psychiatriques, mais se sont surtout
focalisées sur la schizophrénie et concernent peu les troubles bipolaires. Elles sont anciennes et
encore plus rares concernant la France. Aprés avoir dressé un état des lieux rapide a I'international
puis en France, nous analyserons les causes répertoriées comme limitant I'annonce de ces

diagnostics.

En 2014, Milton et Mullan publient une méta-analyse des articles décrivant Ia
communication en santé mentale, centrée sur I'annonce diagnostique (2). lls observent une
progression encourageante du taux d’annonce diagnostique, toutes pathologies mentales
confondues, de 30-65% avant les années 2000 a 77-88% ensuite. Le trouble bipolaire y est alors

nommeé dans 61 a 96% des cas contre 7 a 59% dans la schizophrénie.
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En France, notre revue de la littérature n’a retrouvé aucune donnée spécifique aux troubles
bipolaires. On y estime, au début des années 2000, entre 22 et 40% le taux d’annonce du
diagnostic de schizophrénie, ce qui est similaire a celui du Japon (30%) et de I’Allemagne (28%) (37).
Galinowski explique une importante différence de pratique avec les Etats-Unis (70%) par

I'obligation médico-légale de I'annonce, plus ancrée et davantage respectée outre Atlantique (36).

La littérature est assez homogeéne concernant les justifications a ce défaut d’annonce en
France et a l'international, de méme qu’entre les différents troubles étudiés. Nous présenterons
ici celles citées par les auteurs concernant les troubles psychiatriques et pertinentes dans les

troubles bipolaires.

Nous nous permettons ici deux apartés préalables a I'étude propre des obstacles de
I'annonce. La premiére concerne I'établissement du diagnostic psychiatrique, qui, par certains
aspects, differe largement d’un autre diagnostic médical (absence d’examen complémentaire
diagnostique par exemple). Deuxiemement, la révélation de ce diagnostic répond généralement a
un questionnement du malade, qui peut faire défaut dans le champ de la psychiatrie. Il faut
ensuite que le praticien trouve cette annonce nécessaire et slire pour la pratiquer. Nous
étudierons les objectifs ciblés par le psychiatre au moment de I'annonce et les spécificités des
pathologies psychiatriques inquiétant le psychiatre. Enfin, il nous parait important d’insister sur un
dernier risque spécifique gu’est I'étiquetage diagnostique en santé mentale et la stigmatisation du

patient par la société, mais aussi par son médecin et encore plus étonnamment par son psychiatre.

Difficulté de poser un diagnostic psychiatrique

Premiérement, le concept de diagnostic psychiatrique ne fait pas consensus. Au sens strict,
les affections psychiatriques sont considérées comme des troubles et non des maladies, en ce
qu’une cause (infectieuse, génétique, biologique, morphologique...) n’entraine pas a elle seule un
mécanisme physiopathologique a 'origine d’un syndrome délimité (36). Le diagnostic d’un trouble
psychiatrique est clinique (fondé sur des observations symptomatologiques groupées) et non
étiologique (fondé sur une cause originelle). En ce sens, le caractére nosologique?! des

classifications internationales (DSM de I’APA, CIM de I'OMS) est discuté par certains auteurs (36).

1 S’intéressant aux caractéristiques permettant de classer les maladies
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De plus, ce diagnostic est porté apres |I'observation de signes cliniques, considérés comme
subjectifs, par le patient et son psychiatre; il n’existe pas de critére objectif paraclinique :
cytologique (a I'échelle d’une cellule), histologique (a I'échelle d’un tissu) ou morphologique (a

I’échelle d’un organe ou structure) (38).

La démarche diagnostique psychiatrique, définissant subjectivement un symptome comme
variante de la norme sociale en vigueur dans une société donnée, a un temps donné, a ainsi
longtemps été contestée par les psychiatres (39) et I'antipsychiatrie. Cette derniére reproche a la
psychiatrie de médicaliser la folie, et notamment de donner un pouvoir trop important au
médecin-psychiatre, discréditant le discours du malade sur sa maladie. Il est aisé de penser que si
un psychiatre rechigne a poser intellectuellement une étiquette diagnostique qu’il considére
comme une tentative de sanction sociale, il ne peut envisager son partage avec le patient comme
thérapeutique. Le diagnostic serait pour lui a I'origine de conflits et rupture du lien thérapeutique

(40).

Deuxiémement, I'absence de consensus concernant l'identité et I'unicité d’un diagnostic
précis et partagé est un second niveau de discorde (41). Il existe en effet différentes classifications
internationales (actuellement : CIM-10 de I'OMS, DSM-5 de I’APA) avec une certaine difficulté a
poser un diagnostic lorsque celui-ci change selon la classification employée. Il est notable que
cette difficulté n’est pas propre a la psychiatre et que, par exemple, la définition de I’"hypertension
artérielle a varié dans le temps et en fonction des sociétés savantes. En 2005, le président de
I’Association mondiale de psychiatrie (WPA) meéne une réflexion pour |'établissement de la
Classification Internationale des Maladies-11 (OMS). Cette nouvelle classification se voulait
intégrative, centrée sur la personne, prenant en compte les aspects positifs et négatifs de la santé,
telle que définie par 'OMS en 1946, plutdt que de se cantonner a des observations subjectives de
symptémes (42). Cette entreprise ambitieuse et controversée n’a, a ce jour, pas abouti, et la CIM-
11, dévoilée en 2019 demeure calquée sur le DSM-5, sans inclusion de cette propension

intégrative.

Enfin, si le diagnostic nosographique d’une affection psychiatrique est généralement admis
pour son utilité en vue de la prescription d’'un traitement pharmacologique, le recherche de
rétablissement et réhabilitation psycho-sociale s’intéresse également au diagnostic fonctionnel
(43). Ce dernier a pour principe de considérer I'individu dans sa globalité et d’orienter les prises en

charge non médicamenteuses a visée de réhabilitation, telles que la remédiation cognitive ou les

17



thérapies systémiques. Il est aussi plus variable au cours du temps et du développement de
nouvelles compétences par le patient qu’un diagnostic nosographique qui fige une affection

chronique méme en I'absence de répercussion fonctionnelle immédiate.

Ces propos dépassent le cadre de I'étude de I'annonce diagnostique mais peuvent participer

aux réticences a annoncer un diagnostic.

Répondre a une question diagnostique du patient

Lorsque le psychiatre a établi son diagnostic, c’est souvent le malade qui déclenche la
discussion diagnostique avec son médecin (4). Ceci s’explique d’une part par une volonté du
psychiatre d’initier I'annonce seulement lorsque le patient est disposé a la recevoir et, d’autre part,
le psychiatre peut déléguer au patient la responsabilité d’enclencher la discussion qu’il redoute. Or
bien souvent, la maladie n’est pas nommée parce que le patient nose pas demander et de
nombreux psychiatres, comme leurs confreres oncologues, sous-estiment la proportion de leurs
patients désirant étre informés de leur diagnostic (44,45). Ferreri réveéle ainsi que I'absence de
questionnement du patient est la premiére cause d’absence d’annonce du diagnostic de
schizophrénie, dans 42% des cas (46). Par exemple, en Italie en 2008, Magliano et al. estiment que
le diagnostic établi de schizophrénie n’est nommé que pour 30% des patients concernés alors que

90% d’entre eux pensent qu’ils devraient étre informés (47).

Objectifs de I'annonce pour le psychiatre

Que le patient soit I'instigateur de I'entretien d’annonce ou qu’il I'accepte a l'initiative du
psychiatre, le praticien lui annonce le diagnostic avec un but précis en téte. Nous avons
précédemment évoqué I'aspect réglementaire et I'obligation légale de I'information du patient, a
plus forte raison dans les cas ou les patients la demandent explicitement. Un autre aspect
important dans la balance décisionnelle de I'annonce diagnostique est celle du traitement. En
effet, un objectif solidement décrit en médecine est la recherche d’un consentement aux soins
(23,48). Si I'établissement d’'un diagnostic grave pousse le psychiatre a proposer une prise en
charge hospitaliere et médicamenteuse jugée utile voire nécessaire, celle-ci présente deux écueils
majeurs. D’une part, la mauvaise image des traitements psychiatriques et d’autre part la relative
nécessité d’'un consentement a ces soins (37). En effet, la ou I'hospitalisation et les traitements de
premiers recours peuvent étre imposés a un patient sans son consentement en psychiatrie, les

étapes de I'annonce pourraient étre négligées au moins temporairement. Au-dela de la recherche
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de consentement, I'objectif d’améliorer I'adhésion? aux soins et la relation thérapeutique reste de

mise (45).

Cependant, certains psychiatres n"annoncent pas de diagnostic tout simplement parce qu’ils
n’y voient aucun intérét pour le patient. Ferreri estime ce cas de figure a 32% des absences de
révélation concernant le diagnostic de schizophrénie (47). De méme, seulement un tiers des 1 691
psychiatres frangais répondant a I'enquéte de Baylé en 1999 pensaient nécessaire d’annoncer le

diagnostic de schizophrénie (49).

Dangers de I'annonce

Un fois le diagnostic posé, le patient enclin a le recevoir et le praticien déterminé a le
partager, le psychiatre affronte les inquiétudes de tout médecin, auxquelles s’ajoutent celles de sa
spécialité. Nous pouvons décomposer ces spécificités en deux composantes : 'une intrinséque au
patient souffrant d’un trouble psychiatrique, I'autre extrinséque reposant sur la place qu’occupe le

diagnostic dans son environnement.

La premiére spécificité reléve de la clinique psychiatrique, a savoir de la présentation et du
handicap. En effet, plusieurs situations peuvent compromettre I'intégration et la compréhension
de l'information, comme les troubles du comportement et du cours de la pensée (45). Il en va de
méme pour certains symptomes persistants, tels que les troubles cognitifs ou I'altération du
rapport a la réalité. Enfin, une vulnérabilité de I’"humeur ou une majoration du risque suicidaire
pourraient exacerber les appréhensions du praticien concernant les réactions dans les suites
immédiates de I'annonce (50). Ceci est particulierement évident lorsque le trouble a annoncer est
un trouble de 'humeur, a plus forte raison si I'lannonce intervient au cours d’un épisode (2). Enfin,
I’absence ou la faiblesse de 'insight® sont parfois mises en avant par les psychiatres pour justifier

I’absence de discussion diagnostique (2). Le motif avancé est double : le risque de majoration de Ia

2 La mesure dans laquelle le comportement d’une personne (prise de traitement, suivi d’un régime, adaptation du

mode de vie) correspond a la recommandation d’un professionnel de soin. (OMS)

3 Voir 11.2 : conscience du caractére pathologique des événements conduisant au diagnostic, identification de souffrir

d’une affection chronique et du besoin de prendre un traitement efficace.
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détresse psychique lorsque les mécanismes d’adaptation sont dépassés et le risque d’altération de

la relation thérapeutique dans ce contexte traumatique.

En effet, I'absence de conscience du trouble, voire le refus d’un diagnostic semblent
étroitement liés a la charge de la stigmatisation qu’il représente (44). Le refus de recevoir un
diagnostic d’'une pathologie psychiatrique stigmatisée apparait naturel : la personne qui en est
atteinte est consciente que la société a laquelle elle appartient rejette les personnes atteintes de

cette maladie. Recevoir le diagnostic pourrait leur imposer de se mettre a I'écart.

Ce risque de conséquences immédiates négatives pour le patient est bien réel, que la
stigmatisation provienne de la société, des praticiens médico-chirurgicaux et méme de santé
mentale et des patients eux-mémes qui véhiculent les mémes a priori que la société a laquelle ils
appartiennent. Les patients décrivent en effet une perte de chance réelle directement liée a
I’étiquetage diagnostique, telle que la perte des droits civiques (51) ou le défaut de soins
somatiques avec altération de I'espérance de vie (34, 35). Il n'est d’ailleurs pas souvent reconnu
gue les professionnels de santé mentale eux-mémes peuvent contribuer a la stigmatisation et a la
discrimination ; ils partagent et continuent a véhiculer la majorité des stéréotypes souvent décriés
concernant leurs patients (54). Par exemple, Lauber et al. étudient |'utilisation de certains termes
pour décrire les « patients psychiatriques » par des personnels de santé mentale et la comparent a
celle d’'un échantillon témoin, constitué de personnes de la société civile (54). Parmi les termes
proposés, les professionnels de santé mentale attribuent davantage « dangereux », « socialement
inadapté » ou « bizarre » et moins souvent « stupide » ou « en bonne santé » que la population

générale.

Par ailleurs, la stigmatisation participe au faible taux d’annonce d’un diagnostic. Ainsi,
Hwang (81) établit qu’un diagnostic est d’autant moins divulgué que le trouble est sévere et
stigmatisant. D’ailleurs, Lakoff montre que les psychiatres argentins sont plus enclins a annoncer
en premier lieu un diagnostic de trouble bipolaire a un patient chez qui ils suspectent une
schizophrénie, pour les protéger des représentations associant communément violence et
schizophrénie (55). Pour résumer, la stigmatisation est une triple peine infligée au patient : elle le

marginalise et I'isole, contribue a son refus du diagnostic, et freine 'annonce par le psychiatre.

Au total, au-dela des obstacles communs a tout médecin, le psychiatre est confronté a
plusieurs difficultés dans la réalisation de I'annonce. Une vision de la maladie propre a la

psychiatrie entrave I'étiquetage diagnostique et I'annonce d’une maladie particulierement difficile
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a questionner, a appréhender et a assumer pour le patient. La dimension utilitaire de I'annonce
est amoindrie par le faible besoin de consentement, et sa vision comme un acte thérapeutique
demeure controversée. De plus, 'annonce peut étre redoutée par le psychiatre comme un
déclencheur d’événements traumatiques et déstabilisants chez un patient vulnérable. Enfin, la
stigmatisation est cause de réticence pour le patient et de culpabilité pour le psychiatre. Les
dangers sont donc nombreux mais est-ce une raison suffisante pour justifier de priver le patient

des informations le concernant ?

c. Du point de vue du patient

L'irruption d’une maladie représente une fracture dans un chemin de vie, une limitation de
I’état de santé et d’invulnérabilité. Les répercussions immédiates subies et les remaniements
psychiques engagés sont décrits comme au chapitre Il.1.b. L’annonce d’un diagnostic affirme la
maladie, au risque d’altérer un espoir déraisonnable et, pourtant, met fin a une période de doutes
et de solitude. Ce moment douloureux, pour le patient comme pour le médecin, présente I'enjeu
secondaire du risque d’altération voire de rupture de I'alliance thérapeutique (56). Aussi, I'entrée
dans un diagnostic peut modifier I'identité d’un patient pour lui comme pour son environnement.
Les répercussions immédiates redoutées sont la sidération, le sentiment de rejet, de détresse
psychique voire de dépression et de suicide. Elles ne sont pas rares mais largement étudiées

(22,57-59), et d’autant plus redoutées en santé mentale.

Si I'annonce du diagnostic peut provoquer le rejet ou susciter des doutes et oppositions, elle
peut aussi apporter un soulagement, donner du sens aux symptomes expérimentés et une
perspective d’amélioration clinique comme de développement personnel. En effet, mettre un nom
sur un inconnu le rend plus acceptable et moins angoissant (44). C'est particulierement le cas en
psychiatrie ; les symptomes expérimentés modifient le fonctionnement de l'individu. Milton et
Mullan notent que I'absence de discussion du diagnostic majore la détresse des patients, ne se
sentant pas crus (2). Cette détresse est également augmentée avec la multiplication des
diagnostics différents avancés au cours d’un parcours de soin. Ainsi, affirmer un diagnostic exclut
les diagnostics différentiels, parfois plus graves, et déculpabilise le patient de la responsabilité de
ses symptomes et comportements. Entrer dans une case diagnostique permet de se sentir moins
seul, d’appartenir a un groupe de patients (60). Autrement dit, recevoir un diagnostic est

thérapeutique en ce qu’il éloigne de la « folie » ou de la « déviance sociale ».
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Cependant, nommer la maladie a souvent une conséquence sur l'identité du patient, qui se
sent également redéfini, nommé, de l'ordre de « si je suis atteint d’un trouble bipolaire, alors, je
suis bipolaire » (36). L'étiquetage diagnostique peut justifier d’un sentiment d’identité sociale a
part. Secondairement il se rend responsable de marginalisation, restrictions de participation
sociale, de pauvreté (44). La stigmatisation accompagnant un diagnostic psychiatrique est un
facteur de stress spécifique systématiquement décrit (2,42,44,61-70) et universel (62). Toutefois,
d’apres Cleary, les signes mémes de la maladie sont plus susceptibles d'étre stigmatisants que le
nom de la maladie seul (40). S’il peut y avoir des raisons valables pour lesquelles les patients
peinent a recevoir une étiquette diagnostique potentiellement stigmatisante, ces raisons doivent
étre mises en balance avec les avantages d'une meilleure compréhension des symptémes par les
patients, leur capacité a accéder aux traitements et leurs plans pour l'avenir. Ne pas dire laisse les
patients sujets a la désinformation ou seuls pour découvrir leurs diagnostics de maniére

inappropriée (71,72).

Globalement, il ressort que si la confrontation avec la maladie est douloureuse,
I'identification claire de la maladie et sa discussion avec un professionnel de santé est davantage

bénéfique pour le patient. Qu’en est-il en pratique ?

En 2017, Villani et al. estiment que 44 % des patients présentant un trouble psychiatrique
ont une expérience d’annonce incompléete. Parmi eux, 33 % attendent une annonce immédiate,
contre 47,5% plus tard (37). Par exemple, I'enquéte de Baylé en 1999 a évalué a un tiers les
patients atteints de schizophrénie qui ont recu une annonce de leur diagnostic et a un autre tiers
seulement ceux qui ont demandé a le connaitre (49). Une étude similaire en Italie estimait
également a 30% le taux de patients ayant été informés de leur diagnostic pour 90% qui pensaient
avoir légitimement droit a cette information (47). D’ailleurs, 65% des patients ont d’autres sources
d’information que leur psychiatre (psychologue, infirmier, service social ou amis). Parmi eux, 74%

considérent qu’étre informés les aide au quotidien (46).

L’annonce d’un diagnostic est, par ses enjeux, douloureuse, stressante et complexe; par sa
conception, elle est mal adaptée a la psychiatrie. Ceci peut expliquer que sa réalisation, difficile,

n’est pas toujours souhaitée ni comprise.
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3. Recommandations de bonne pratique et littérature

Consciente des enjeux et des obstacles développés jusque-la, la littérature s’accorde sur
I'importance de la « bonne » réalisation de I'annonce : « Si une mauvaise nouvelle est mal
communiquée, elle peut provoquer de la confusion, une détresse durable et du ressentiment ; au
contraire, si I'annonce est bien réalisée, elle peut aider a la compréhension, a I'acceptation et a
I'ajustement » (73); « [La révélation d’un diagnostic] conditionne souvent I'acceptation de la
maladie, les conditions du traitement et de la prise en charge » (74). Quelles sont donc les
stratégies de communications efficaces ainsi que les conditions et les modalités d’annonce

consensuelles et recommandées ?

a. Recommandations internationales

Les recommandations de bonne pratique sont le reflet des consensus issus de la littérature
scientifique. Elles forment ou inspirent la pratique médicale. Concernant I'annonce diagnostique,
elles encadrent le partage de I'information médicale et la pratique de I'annonce d’'une mauvaise
nouvelle et d’un diagnostic de maladie chronique. Sur le plan international, aucune
recommandation mondiale officielle n’a été retrouvée. Nous présenterons dans un premier temps
les rares recommandations nationales accessibles. Quelques protocoles de recherche, issus de la
littérature internationale, n’ont pas le statut de recommandation mais seront présentés en 1.3.c et

d pour leur niveau de preuve et leur pertinence reconnue.

Pour le Royaume-Uni, le National Institute for health and Care Excellence (NICE) développe
un guide pour I'annonce d’évenements défavorables dans le cadre du cancer, de la fin de vie ou de
I’'annonce d’un handicap a I'enfance (24,25). En Irlande du Nord, le Department of Health, Social
Services & Public Safety publie en 2003 un document synthétique a destination des professionnels

de santé (8).

b. Recommandations nationales francaises

A la suite de l'arrét Hedreul, précédemment cité, I’Agence Nationale d’Accréditation et

Evaluation en Santé (ANAES) réunit en 2000 un comité expert de médecins, juristes et patients,
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aboutissant a un premier guide « Information des patients - recommandations destinées aux
médecins » (75), revu en mars 2004 pour s’ajuster a la loi « Kouchner ». Ce premier référentiel ne
traite que du cas commun et recense les informations devant étre délivrées (notamment I'état de
santé, les interventions possibles, leurs bénéfices escomptés et risques potentiels, puis le
pronostic), ainsi que leur qualité (informations hiérarchisées et validées, adaptées et
compréhensibles). La priorité a I'information orale y est rappelée, dans un climat de confiance et
de disponibilité. Le support écrit peut étre proposé dans un second temps pour permettre une

réflexion. Les bases de tracabilité et de coordination interprofessionnelle des soins y sont citées.

En février 2008, la Haute Autorité de Santé (HAS), successeur de I’ANAES, publie « Annoncer
une mauvaise nouvelle » (23). Ce nouveau guide pose un cadre a « la consultation d’annonce »,
ses conditions et ses enjeux. Elle propose les premiéres modalités pratiques et les écueils a éviter.
« L'important, c’est ce qui est compris, pas ce qui est dit » est présenté comme une regle d’or de
I'annonce. Cependant, elle ressemble davantage a un voeu pieux qu’a une réalité objective.
Premiérement, le point de vue du médecin y est particulierement développé et celui du patient
cantonné a celui de destinataire passif de I'annonce. Ensuite, I'information est présentée de
maniere descendante, orientée vers la recherche du consentement au projet de soin. Enfin,

I’écoute y est décrite avant tout comme un moyen d’apaiser I'angoisse.

En mai 2012, la HAS compléte par un guide pratique nommé « Délivrance de I'information a
la personne sur son état de santé » (30), a I'abord médico-légal assumé, fixant les attentes
concernant I'information délivrée et sa tracabilité. Elle éclaircit quelques situations spécifiques et
propose un suivi de ces mesures par une enquéte autour des procédures d’agrémentation des
hopitaux sur la satisfaction des personnes, la délivrance de I'information (présence et maniere), la

tracabilité et la qualité des documents supports.

En février 2014 est publié « Annonce et accompagnement du diagnostic d’'un patient ayant
une maladie chronique », qui est une mise a jour et un approfondissement spécifique a la maladie
chronique du référentiel de 2008, mettant de c6té les questions de la fin de vie, encadrée par la loi
du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite « loi Léonetti » (31). On
évoque le suivi et I'accompagnement et, avec ceci, la possibilité de plusieurs annonces. Le plan de
soins et le consentement a ceux-ci restent les éléments centraux. L’évaluation de Ia
compréhension, des connaissances n’est que rarement citée et les notions d’acceptation ou

d’insight n’apparaissent pas. On parlera cependant de deux situations : la situation « de déni » ou
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I’on conseillera de nommer la maladie, sans chercher a convaincre, pour obtenir un consentement
du patient ou d’un proche ; et la situation « d’anosognosie » (absence de perception, usuellement
neurologique, d’un déficit pathologique), ou I'on évitera de répéter I'annonce en vain, en raison de

son caractere potentiellement traumatisant.

Finalement, les recommandations francaises, si elles appellent a suivre et évaluer la
compréhension de I'annonce par le patient, restent fortement impactées par le cadre médico-
légal imposé et se soucient davantage des obligations du médecin (devoir d’informer et d’obtenir
un consentement éclairé) que des bénéfices potentiels pour le patient. Le concept d’acceptation

et d’insight de la maladie par le patient n’est pas un des objectifs cités de cette annonce.

c. Stratégies de communication et protocoles recommandés

Certains consensus d’experts nationaux sont régulierement cités et présentés comme des
recommandations. Pour I’Australie, nous pouvons citer deux travaux d’importance de Girgis et
Sanson-Fisher (26), (27). Aux Etats-Unis, deux protocoles, « ABCDE » de Rabow and McPhee en
1999 (28) et « SPIKES » de Baile, Buckman et al. en 2000 (29), font référence. Si tous deux méritent
d’étre ici présentés pour leur portée nationale et internationale, c’est le protocole SPIKES qui est
de loin sur-représenté dans la littérature internationale. Il a notamment fait I'objet de traductions,

réactions, évaluations et déclinaisons pour de nombreuses spécialités et pathologies.

Si I'empathie du médecin n’a jusqu’ici pas été remise en question, son expression peut
parfois s’avérer délicate. Selon Buckman (3), 'empathie n’est pas un don, une sensibilité
individuelle mais bien une compétence qui s’apprend et s’aguerrit. Il propose d’établir un
protocole de “bonnes pratiques”, de “meilleure communication’ autour des mauvaises nouvelles
dont I'objectif serait a la fois d’améliorer la prise en charge et d’assurer au médecin qu’il fait ce
qu’il faut, d’aborder cette thématique avec plus de sérénité. Formaliser ce moment de I'annonce
et enseigner a des professionnels ce mode de pensée et d’expression permettraient également
d’insister sur son importance, I'énergie et le temps a y consacrer, ainsi que de la considérer
comme une compétence médicale a part entiere, au méme titre que l'interprétation d’'une analyse
sanguine ou de la pratique d'une réanimation cardio-respiratoire. L'apprentissage des

compétences générales en communication peut permettre aux médecins d'annoncer de
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mauvaises nouvelles d'une maniére plus confortable pour eux et plus satisfaisante pour les

patients et leurs familles.

Le modele ABCDE de Rabow and McPhee (76) présente un canevas simple et modulable pour

guider I'annonce d’'une mauvaise nouvelle.

« Les cliniciens se concentrent souvent sur le soulagement de la douleur corporelle des patients,

moins souvent sur leur détresse émotionnelle et rarement sur leur souffrance »

A — Advance preparation: informations cliniques personnelles, pronostic et options

thérapeutiques. Préparation matérielle, émotionnelle, trouver les mots justes et répéter.

B — Build a therapeutic environment and relashionship : définir les besoins d’informations du
patient, proposer d’étre entouré, se présenter, prévenir de I'annonce d’une mauvaise nouvelle,

étre tactile si approprié, étre disponible.

C — Communicate well : évaluer les connaissances initiales, parler franchement mais avec
compassion (sans jargon), laisser le temps, les silences et pleurs, réévaluer la compréhension,

reformuler et répéter les informations et conclure.

D — Deal with patient emotion: prendre en considération les stratégies de coping, étre

empathique et professionnel, maintenir I’alliance et la confiance.

E — Encourage and validate émotions : conserver un espoir réaliste. Rechercher les nouveaux

besoins, aborder la prise en charge d’autres professionnels (généraliste, travailleurs sociaux).

L'article présente par ailleurs une série de stratégies que peut proposer le clinicien au

patient pour atténuer sa souffrance :

- Retrouver ses forces: chercher dans son passé des épreuves qu’il a surmontées et les

compétences développées.

- Stimuler le développement personnel : considérer cette épreuve comme une opportunité de

se renouveler, de développer les aptitudes et plaisirs qui ne sont pas affectés par cette nouvelle.

- Vivre le moment : penser au présent, a ce qui est possible et plaisant.

- Chercher un sens : repositionner la nouvelle dans son histoire de vie.

- Chercher I'acceptation et la réconciliation : s’éloigner des regrets, culpabilité et honte pour

accepter la nouvelle et en faire un moteur.

- Transformation aboutie : concrétiser des changements envisagés au travers de cette crise.

26



Vanderkieft remaniera a son tour le protocole ABCDE, et soulignera I'importance primordiale

d’individualiser 'annonce, permise par ce type de protocole (56).

Le protocole SPIKES (3,4,77) :

L’équipe de Baile et Buckman propose un protocole simple en six étapes afin de faciliter
I'annonce de mauvaises nouvelles en oncologie (diagnostic, échappement thérapeutique,
aggravation clinique ou paraclinique). Une formation a ce protocole est proposée dans les services
d’oncologie, avec le soutien de I’American Society of Clinical Oncology (ASCO). L’annonce doit
remplir quatre objectifs : recueillir les informations concernant le patient, ses connaissances et ses
attentes ; délivrer la ou les informations médicales ciblées ; accueillir les émotions du patient et

déterminer ensemble la conduite a tenir.

Le protocole SPIKES est voué a étre enseigné rapidement aux oncologues et aux étudiants en
médecine. Cette formation améliore la confiance du praticien dans cet exercice, qui est un critére
de diminution de I'anxiété ressentie par les patients au long de cette épreuve, ainsi qu’un critére
de qualité de la délivrance de I'information (59,77). Par la suite, Teike Luthi et Cantin ont traduit et
adapté le protocole SPIKES en langue francaise notamment pour une unité de soins palliatifs (78).
De méme en Inde, Narayanan et al. développent une adaptation culturelle dudit protocole,
appelée BREAKS pour Background — Rapport — Explore - Announce — Kindling — Summerize (79).
Nous proposons de simplifier et résumer les étapes du protocole SPIKES, complété de son pendant

francophone EPICES dans le Tableau 1.
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TABLEAU 1 : DESCRIPTION DU PROTOCOLE SPIKES, ET SA TRADUCTION EPICES

SPIKES

R. Buckman
W. F. Baile

EPICES
F. Teike Luthi

Description

Setting

Environnement

Préparer [I'entretien: concerne [I'environnement extérieur et les
dispositions internes du professionnel : I'aménagement d’un lieu et temps
pour |'entretien, la connaissance du dossier clinique, des points clefs de la
pathologie et des préoccupations du patient, de son histoire, la
proposition de conduites a tenir, le soin porté a sa communication.

Perception

Perception

Evaluer la perception du patient sur sa situation, ce qu’il sait, croit,
espere. Approcher les « mécanismes de défenses », comprendre si le
patient est préparé a cette nouvelle. Utiliser des questions ouvertes

Invitation

Invitation

Un point clef de I’échange autour d’une information est d’étre invité a la
délivrer. Cette situation peut étre anticipée, par exemple au moment de la
prescription d’'un examen diagnostique ou d’un entretien précédent. Si la
demande d’information n’émane pas du patient, lui proposer de répondre
a ses questions. Préférer une information partielle ou fractionnée a la
demande du patient, en explorant les résistances et en ouvrant le
dialogue pour un prochain entretien.

Knowledge

Connaissance

Délivrer I'information ciblée au patient, correspondant a ses attentes et
son invitation. Prévenir que [l'information peut étre perturbante,
décevante, la délivrer de maniére progressive et adaptée au niveau de
compréhension du patient. Par exemple, partir du vocabulaire qu’il
emploie (Perception) pour I'amener vers le vocabulaire minimal
nécessaire a acquérir. Prendre garde a la brutalité de certaines phrases
(« on ne peut plus rien »).

Emotions /
Empathy

Empathie

Aborder les émotions telles que la sidération, la tristesse, le désespoir, le
déni ou la colere et y répondre par I'empathie et le soutien. Amener le
patient a nommer cette émotion et a en exprimer la cause permettent de
maintenir I'échange et de réduire le sentiment de solitude ou d’abandon
souvent en cause. Des réponses empathiques ainsi que des méthodes de
validations sont proposées dans l'article.

Strategy /
Summary

Stratégie et
Synthése

Lorsque le patient est prét, présenter et proposer les options
thérapeutiques ou palliatives ainsi que les options pour I'avenir (sociales,
professionnelles, individuelles, familiales...) permet au patient d’apaiser
I'anxiété et la détresse provoquées. Cette décision partagée améliore a la
fois la compréhension de I'information délivrée et le suivi du projet.
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d. Objectifs recherchés de [I'apprentissage d’'un protocole

d’annonce par les professionnels

Ces protocoles ont été congus et évalués pour “améliorer I'annonce” : quels sont les

objectifs recherchés ?

Le premier objectif affiché est de répondre aux attentes des patients, historiquement
malmenés par I'absence ou la brutalité de I'annonce. L'étude de Schofield et al. peut étre citée
pour avoir évalué I'adéquation entre les attentes des patients et les objectifs de ces protocoles

(80). La satisfaction globale est également recueillie par certains auteurs (81).

Le deuxieme grand champ étudié est celui des effets déléteres sur le destinataire d’une
annonce insatisfaisante dont I'anxiété a I'issue immédiate de I'annonce (57,58,80), |'apparition de
symptémes ou épisodes dépressifs (57-59,80), ainsi que I'altération de la relation de confiance
entre le malade et son médecin (59). Ces études sont de faible puissance statistique et vont dans
le sens d’un stress important au cours de I'annonce, avec une augmentation importante des
symptomes anxieux et dépressifs qui seraient significativement améliorés par I'apprentissage de

compétences relationnelles acquises par leur médecin, plus a I'aise avec cet acte.

Ce sont ces compétences médicales qui sont les mieux étudiées. Le schéma classique des
études consiste en I'observation d’une série d’annonces sur des patients réels ou fictifs avant puis
apres la participation du professionnel de santé a un programme de formation a un des protocoles
sus-décrits et validés. Les résultats montrent une diminution du stress des praticiens (62,75,76)
ainsi qu’une amélioration de leurs compétences de communication dans cet exercice spécifique
(59,81,84). Cela donne davantage d’assurance au médecin lors de son annonce (4,59), avec un

bénéfice secondaire sur le patient (59).

Quelques auteurs prennent le temps d’identifier les items « K» pour « connaissance »
comme particulierement chers aux attentes des patients et notent une amélioration relative de la
satisfaction des patients dont les médecins ont été formés concernant ce point (85,86). Aucune
étude ne semble évaluer 'acceptation de la maladie par les patients ou I'adhésion aux soins

proposés.

Pour synthétiser, ces protocoles célébres ont été établis pour répondre a des besoins

spécifiques des médecins et de leurs patients. lls visent une optimisation de la quantité et la
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gualité de I'annonce. lls ont ensuite été étudiés et ont montré qu’ils apportaient effectivement
une amélioration. Par essence, ils fournissent un cadre rassurant aux médecins soucieux d’agir
conformément a des directives. lls aident a mieux connaitre et anticiper plus sereinement les
réactions des patients en développant des stratégies de communication leur permettant
d’exprimer leurs émotions. lls donnent aux médecins et psychiatres des outils permettant de
rechercher et stimuler la curiosité du patient auquel on peut livrer un diagnostic attendu.
L'apprentissage par le praticien d’'un protocole compléte I'attente du patient de recevoir le
diagnostic plus systématiquement et réduit les effets indésirables observables tels que I'anxiété ou

la dépression.

e. L'annonce diagnostique en psychiatrie

L’Organisation mondiale de la Santé dresse un bilan particulierement préoccupant dans son
plan d’action global pour la santé mentale 2013-2020 (87). L’autonomisation des patients

souffrant de maladies et handicap mental est le sixieme et dernier principe régissant le plan.

Au niveau international, les premiers conseils de la Déclaration d'Hawai de I’Association
mondiale de Psychiatrie (WPA) précisent : « Le psychiatre devrait informer le patient de la nature
de la maladie, des procédures thérapeutiques, y compris des alternatives envisagées et des
résultats possibles. Cette information doit étre offerte d'une maniere attentive, et le patient doit
avoir la possibilité de choisir entre des méthodes appropriées et disponibles » (88). Cependant,
aucune des directives et recommandations de traitement spécifiques (89-91) ne suggéere
explicitement que les praticiens ont la responsabilité de divulguer les diagnostics, ni de décrit la

meilleure fagon de communiquer de telles nouvelles (38).

En France, le Conseil national de I'Ordre des Médecins (CNOM) proposait d’élargir le
dispositif d’annonce expérimenté avec succés dans le plan cancer a la psychiatrie : « Dans d’autres
disciplines, ce dispositif d’annonce, ol I'on s’efforce d’accompagner le patient et de cheminer avec
lui, trouve sa justification et demeure parfaitement transposable. Lorsque nous diagnostiquons
une schizophrénie ou des troubles bipolaires, nous n’avons pas vocation a laisser le malade dans la
nature. » commente le Docteur André Deseur, président de la section Exercice professionnel du
CNOM (92). Enfin, au niveau national et interministériel, I'annonce du diagnostic est le theme 4 du

plan 2018-2023 de santé mentale, bien qu’il n’y ait a ce jour aucune directive établie (93).
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Il n’existe pas de protocole issu de la littérature avec le méme niveau de développement que
les protocoles ABCDE ou SPIKES concernant la psychiatrie. Cependant, plusieurs auteurs ont
proposé des évaluations ou adaptations du protocole SPIKES (94-96). En France, nous pouvons
citer les travaux de Galinowski (36) proposant un cadre et des conseils pratiques et celui de

Chevrier et M’Bailara fournissant un canevas a la préparation d’un dispositif structuré (71).

L’absence de dispositif propre a la psychiatrie empéche de couvrir les besoins spécifiques de
cette discipline pour le psychiatre et son patient. Ainsi, le psychiatre, peu convaincu de l'intérét de
la réalisation et de I’encadrement de cette annonce, ne bénéficie pas suffisamment des stratégies
de communication pour étre invité par son patient a la lui livrer. La stigmatisation, importante
dans la relation qu’entretiennent le psychiatre et le patient avec la maladie, n’est pas ciblée. Enfin,
I'acceptation de la maladie n’est ni décrite ni percue comme un objectif thérapeutique de

I’'annonce du diagnostic.

L’annonce d’un diagnostic est le sujet de recommandations, discussions et propositions qui
restent globalement centrées sur la délivrance médicale descendante d’une information. Son
étude, encore en voie de cheminement, est un sujet balbutiant en psychiatrie. Ceci peut
expliquer les disparités pratiques observées en psychiatrie, notamment I’absence d’un protocole

spécifique (en travail en France).

En conclusion de cette premiére partie sur le concept d’annonce, I'annonce diagnostique se
dévoile comme un exercice médical important, un instant de transmission du savoir médical
acquis par la société civile sur le corps médical. Sa description actuelle se cantonne encore a la
meilleure maniére pour le médecin d’informer son patient en vue d’obtenir son consentement. Sa
pratique demeure délicate, surtout en psychiatrie. L'annonce n’est pas étudiée ici dans un role
thérapeutiqgue mais plutdt en vue de partager des connaissances et d’ouvrir le dialogue entre un
sujet souffrant et un conseiller instruit et empathique. Finalement, I'acceptation de la maladie ne

figure pas sur la liste des objectifs.
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Il. Notions d’acceptation du trouble et Insight

Le but de ce chapitre est de comprendre les mécanismes psychologiques de I'acceptation
d’une mauvaise nouvelle dans son ensemble puis d’appréhender la maniére dont un patient prend
conscience d’étre atteint d’un trouble bipolaire, en identifie les symptomes et adhére a son
traitement. Aprés une breve introduction au concept et au phénomeéne d’insight, nous
analyserons la littérature établissant la nature de l'insight plus singulierement aux troubles
bipolaires. Nous délimiterons ensuite les facteurs reconnus comme influencant I'insight dans les
troubles bipolaires avant de regarder les conséquences pronostiques, positives puis négatives, que
nous apporte son évaluation. Enfin, nous chercherons les interventions proposées pour optimiser

la conscience qu’un patient a de son trouble.
1. L’acceptation d’une pathologie

L'irruption d’'une mauvaise nouvelle concernant I'état de santé d’une personne, comme celle
d’une maladie chronique, est un ébranlement dans le chemin de vie d’un malade. L’acceptation de
cette nouvelle implique des processus psychiques comparables a ceux d’une perte : la perte de la
bonne santé, d’'un fonctionnement physique, psychique, et social (23). La connaissance de ces
processus est utile pour appréhender les répercussions immédiates et durables de I'information
que l'on s’appréte a délivrer, et ainsi réduire ou compenser leurs effets. Les recommandations
francaises de bonnes pratiques nous rappellent le cadre pour I'étude de I'acceptation d’une

mauvaise nouvelle (23,30,31,75,97).

Romano (74) distingue deux niveaux différents de traumatisme, un traumatisme primaire,
physique et psychique, puis un traumatisme secondaire, s’étendant au-dela de l'individu. La
premiére annonce a un effet traumatique immédiat lié a la crainte de la douleur, du handicap et
de la mort; elle produit une sidération. S’ensuivent des processus psychiques permettant

I’acceptation. Décrites par Elisabeth Kiibler-Ross, les phases classiques de I'acceptation sont (98):

e La sidération et le choc : le temps s’arréte, les fonctions instinctuelles sont paralysées, les

messages ne passent pas. Les premiéres émotions sont variées, nous pourrions citer : choc,

incrédulité, déni, confusion, peur, désespoir, angoisse, agitation émotionnelle, sentiments

32



d’incapacité a faire face, colére, accablement, culpabilité, résignation, déception,
soulagement.

e La dénégation : caractérisée par un refus de la réalité. Il s’agit d’'une adaptation a la

sidération libérant une énergie de lutte et d’opposition. Ici, les émotions peuvent se
traduire par une agressivité, dirigée vers celui qui annonce. Elle exprime un besoin de
réassurance.

e La colére: les perspectives d’avenir, altérées par la maladie, entrainent des réactions
disproportionnées, souvent violentes. Le risque impulsif, notamment suicidaire s’en trouve
majoré.

e Le marchandage : la maladie, mais aussi tous les aspects de la prise en charge proposée sont

discutés, négociés. Ceci peut manifester une quéte d’engagement de l'interlocuteur.

e La dépression : Il s’agit ici de symptomes dépressifs (pas d’un épisode dépressif caractérisé
au sens psychiatrique), I'objectif étant de mettre a distance la violence psychique subie. La
nouvelle étant passée de « inaudible » a « refusée », elle commence a étre intégrée avec
une énergie de lutte puis d’appropriation partielle. A ce stade, I'énergie réactionnelle
s’amenuise.

e |'acceptation : Apaisement des tensions précédentes ou le patient peut se recentrer sur lui-

méme et réagir efficacement : c’est le début d’un nouvel équilibre, intégrant I'information.

Différentes stratégies non conscientes peuvent ensuite étre développées par le patient pour

faire face. Elles sont éminemment individuelles et fortement influencées par la personnalité et le

fonctionnement psychique préalable. Elles peuvent apparaitre de maniére successive, facultative

ou bien aller et venir (99):
Isolation : Dissociation entre I'événement affronté et sa charge affective.

Déplacement : Déplacement de la charge affective vers un autre événement, moins angoissant.

Projection agressive : La charge affective est transformée en agressivité vers I'entourage ou

I’équipe de soins.
Régression : Evitement des situations affectives en déplacant la charge affective sur I'entourage.

Dénégation : Tout se passe comme si I'annonce n’avait pas été faite ; il a besoin de temps.
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Romano (74) entrevoit ensuite un traumatisme secondaire, lié a I'histoire familiale, en
particulier a la réactivation d’événements douloureux passés : deuil, maladie, séparation, conflit.
Les réaménagements sont nombreux, notamment dans la sphéere intime, familiale et sociale
(ruptures, colere, indifférence, soutien). Un suivi psychologique voire psychiatrique peut étre

proposé pour accompagner ces événements.

Dans sa vision, le renoncement a la bonne santé, a I'invulnérabilité est un processus continu
et non linéaire, traversant diverses étapes auxquelles le messager doit s’adapter pour enfin
permettre I'acceptation de la maladie. Il implique en effet diverses formes d’interactions, voire de
lutte avec le messager pour déterminer le bien-fondé du message et comprendre. Il est fortement

impacté par I'histoire de vie du patient et son fonctionnement pré morbide.

L’acceptation d’'une mauvaise nouvelle est décrite comme un processus psychique complexe et
individuel, pavé de phases d’émotions et comportements différents. Leur connaissance nous

aide a accompagner le patient dans son cheminement.
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2. Le concept d’'Insight et I'insight dans les troubles bipolaires

a. Intérét d’évaluer l'insight

L’acceptation est un processus psychique complexe propre a l'individu et, de ce fait, il est
difficilement évaluable en pratique clinique. Cependant, la psychiatrie dispose d’outils indirects
pour observer I'avancement du malade : le phénomene étudié sera celui de l'insight. Pour
simplifier, on peut actuellement approximer I'insight a la conscience du trouble (100). Nous
verrons alors que, plus encore dans les troubles bipolaires, I'acceptation de la maladie ne peut se
limiter a ce seul processus du fait de l'intrication de la pathologie sur les fonctions psychiques et
de la symptomatologie, notamment au fil des épisodes thymiques (101). Dans un premier temps,
I’étude conceptuelle de I'insight nous permettra de mieux comprendre les différentes dimensions
explorées par ce terme. Nous étudierons ensuite |’évolution de linsight dans les troubles

bipolaires, son intérét pronostique et les moyens de I'améliorer.

Définitions et descriptions du concept et du phénomeéne d’insight

L’insight est un terme anglo-saxon qui n’a pas d’équivalent en langue francaise, il se traduit
aisément par l'allemand « einsicht » (102), mais nécessite davantage de description pour les
langues ne disposant pas d’'un mot associé a ce concept. Il recoupe lucidité, compréhension et
conception de soi, (103) ainsi que connaissance, reconnaissance et compréhension d’un trouble
(100). La majorité des auteurs estime pouvoir considérer les termes anglais d’“Insight” et
“awareness’’ comme synonymes, bien que Jaafari envisage la traduction d’« awareness » par

« conscience du trouble » et d’insight par « introspection » (100).

La description du concept d’insight est contemporaine et étroitement liée a celle du trouble
bipolaire, au milieu de XIXéme siécle, par les aliénistes francais (101). Baillarger décrit en 1854 la
« folie circulaire » pendant que Falret la dénommait « folie a double forme » (104). Tentant de

définir « I'aliénation mentale » ou la « folie », ils séparent ainsi ce que nous appelons troubles
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thymiques des troubles psychotiques* en fonction de la vision que le patient a ou non de sa
« folie » et de son évolution dans le temps. Cette folie est constante et non critiquée dans les
« démences précoces », précurseur de ce que nous connaissons actuellement comme troubles
psychotiques et schizophréniformes et des « folies partielles », d’évolution périodique ou cyclique
et avec une certaine conscience du caractéere pathologique de ces épisodes. Ce concept sera
étudié sous le terme d’insight par la Société Médico-Psychologique de Paris (1869-1870). Il repose
sur I'idée que la conscience du trouble est variable dans le temps, voire cycliqgue comme le trouble
bipolaire, avec pour conséquence que la prise en charge du patient est différente selon le niveau
de l'insight. La notion d’insight est alors proposée comme facteur prédictif de défaut d’observance

et de majoration du risque de rechute (105).

De son c6té, la psychanalyse nomme insight le processus de découverte d’une part inconnue
de sa propre dynamique psychique, résolvant un conflit (déni). Si cette définition se rapproche de
la notion d’instantanéité commune de I'insight telle que soulignée dans le Larousse>, elle va de

pair avec son caractere changeant et rééducable (105).

Il n"existe pas de définition unitaire du concept d’insight, mais plutét une multitude de
définitions qui co-existent : un symptome de la maladie, une capacité, une reconnaissance ou une
forme de conscience de soi et de son entourage. Pour Bourgeois (103), il y a au moins quatre

modeles d’explication pour rendre compte du déficit d’insight.

— Le modéle psychodynamique est centré sur le déni de la maladie, comme mécanisme de
défense contre le trauma de I'annonce (tels gu’exposés en 1l.1.a).

— Le modele neuropsychologique compare l'insight dit somato-sensoriel a une perception
neurologique et son absence a I'anosognosie, i.e. la méconnaissance neurologique d’un

déficit sensori-moteur qui frappe le corps.

4 Un trouble psychotique est schématiquement défini comme une altération perceptive, cognitive et psychique du réel,

manifestée par les hallucinations et idées délirantes.

5 Fait d'apercevoir de facon soudaine la solution d'un probléme, la structure d'une figure ou d'un objet percu, etc.
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— Le modele cognitif définit I'insight (cognitif) comme la capacité du patient a reconnaitre ses
distorsions cognitives et a en faire des interprétations erronées (106). Il intégre
notamment la capacité cognitive et théorie de I'esprit® a sa description (100).

— Enfin, le modéle clinique, plus large, évalue la conscience d’étre atteint d’une maladie.

Ces modeéles peuvent co-exister et s’associer, expliquant la difficulté de théoriser le

phénomeéne d’insight.

Comment observer l'insight ?

Il existe autant de phénomenes d’insight que d’outils psychométriques pour sa mesure.
Initialement observée selon un mode catégoriel, « une attitude correcte face a un changement
propre » ((107) p. 333), elle gagnera en finesse avec une description multi-dimensionnelle,
rendant compte d’un continuum nuancant toute une gamme d’insights partiels entre I'absence et
la conscience complete. Les mesures catégorielles, telles que I'item 17 de I'échelle d’Hamilton
pour la dépression (108) ou I'item G12 de la PANSS pour la schizophrénie (109) donnent une vision
tres parcellaire du niveau de conscience du trouble pour un patient, peu exploitable. L'approche

multi-dimensionnelle permet d’explorer différents aspects de I'insight.

Mc Evoy et al. en 1989 ont été les premiers a développer un questionnaire permettant
d’évaluer l'insight clinique : Insight and Treatment Attitude Questionnaire (ITAQ) chez les patients
souffrant d’une schizophrénie. Il est fondé sur deux aspects : I'attitude du patient face a son
traitement et a I'hospitalisation, ainsi que I'idée que le patient est en accord avec le professionnel

de santé sur ces attitudes.

Une conceptualisation plus large de linsight en cinq dimensions a été proposée par
Greenfeld et al. en 1989. C'est une évaluation globale qualitative intégrant la conscience de la
maladie et des symptdomes, la nécessité d’un traitement, I'étiologie de la maladie et le risque de

rechute.

Deux échelles mesurent les dimensions jugées les plus utiles a I'observation clinique du

phénomeéne d’insight, a savoir la conscience de sa maladie, la capacité a reconnaitre les

6 Aptitude cognitive permettant a un individu d’attribuer des états mentaux inobservables & soi-méme ou a d'autres

individus.
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symptomes de cette maladie, et la nécessité de suivre un traitement. Elles présentent une
évaluation quantitative et reproductible. David (110), propose le questionnaire Schedule for the
Assessment of Insight (SAl), dont les scores vont de 0 a 14 en trois séries de questions. Amador et
al. présentent la SUMD (Scale to Assess Unawareness of Mental Disorder), un entretien semi
structuré évaluant I'état actuel et passé de la conscience de la maladie, de I'efficacité du
traitement et des répercussions de la maladie, ainsi que la conscience et I'attribution des
symptomes. Seuls les symptomes retrouvés cliniquement par le médecin/investigateur sont cotés,
parmi les 17 proposés pour la schizophrénie. Chaque item est coté sur une échelle de Likert a 5

points.

Par ailleurs, Birchwood et al. soumettront une auto-évaluation de I'insight nommée Insight
Scale, reprenant les mémes bases et s’affranchissant de linvestigateur. D’autres échelles
apporteront ensuite quelques nuances ou spécificités par pathologies (100). Dans une étude
comparative, Sanz et al. mettent en évidence une forte corrélation entre ces évaluations, qui
apparaissent de bonne fiabilité : les différentes cotations donnent des scores comparables pour

une méme personne, elles évaluent donc le méme phénomene. (111)

Beck et al. mesurent les troubles de I'insight cognitif via la Beck Cognitive Insight Scale (BCIS),
qui évalue la réflexion sur soi (cognition) ainsi que la certitude concernant cette croyance
(métacognition) (112) afin d’étudier la critique des idées délirantes, des hallucinations ou des

distorsions cognitives, a mettre en doute une perception trompeuse.

Cependant, Jaafari nous rappelle la différence importante entre le concept d’insight, le
phénomeéne d’insight (dépendant de I'échelle utilisée), ainsi que I'objet de I'insight considéré
(maladie, compétence, symptome, retentissement). Il met en garde : « |l est illusoire de croire que
les études empiriques arrivent a cerner le concept de I'Insight avec un grand |, car I'Insight avec un

grand | est un concept relationnel qui s’étudie dans la singularité de la relation a I'autre » (100).

Quels sont les mécanismes pouvant expliquer I'insight ?

L'insight peut étre considéré selon les études comme un symptome (de mécanisme
neurobiologique, cognitif ou psychopathologique), un trait de personnalité ou de caractére, ou
alors comme un facteur pronostique indépendant. Le cas de la schizophrénie a été le plus étudié

et, parfois, I'étude du trouble bipolaire remet parfois en perspective certains dogmes.
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L'insight cognitif a été étudié dans les épisodes psychotiques (pur et épisodes thymiques a
caractéristiques psychotiques). Latalova synthétise les résultats des études par une corrélation
statistiquement significative mais cliniquement faible entre la sévérité des troubles neurocognitifs
et I'altération de I'insight, sans établir de lien de causalité (113). Cependant, dans la schizophrénie ,
I'absence d’insight en cours d’épisode pourrait étre en partie considéré comme un symptome
cognitif et sa prise en charge intégre des stratégies de remédiation cognitive et thérapies
cognitives et comportementale (114,115). Concernant les troubles bipolaires, une étude ne
retrouve aucune corrélation entre linsight cognitif évalué par la BCIS et les variables
neurocognitives (116). Par ailleurs, elle ne montre aucun lien entre insight cognitif et insight
clinique, ni entre insight clinique et variables neurocognitives (101). L'insight cognitif balbutiant

n’apporte alors que des pistes de réflexions pour la connaissance du trouble bipolaire.

L'insight clinique a fait I'objet d’études plus nombreuses, d’abord dans la schizophrénie puis
dans les troubles bipolaires (101,113). En effet, I'insight peut étre particulierement altéré dans ces
deux troubles. Cependant, il existe des différences importantes entre I'insight dans les troubles

bipolaires et I'insight dans la schizophrénie (101).

Quelle est la nature de I'insight ?

Nous pourrions appliquer aux troubles bipolaires les observations faites dans la
schizophrénie. Pourtant, quelques pistes de recherche laissent supposer que 'insight évolue d’une
maniére singulierement différente dans les troubles bipolaires. Ghaemi et Rosenquist prétent a
I'insight deux natures distinctes (104). L'insight serait un trait de caractére persistant dans la
schizophrénie (il demeure faible indépendamment de I'amélioration des symptomes psychotiques)
et un état psychique dans les troubles bipolaires (il peut fluctuer dans le temps en fonction de
facteurs internes et externes, en particulier entre un état de base euthymique et une altération au
cours d’épisode thymique) (101,103,113,117-119). Les conséquences de l'insight en tant qu’état
mental impliqueraient I'existence de certains aspects stables et résistants aux changements et
d’autres aspects modifiables et variables dans le temps. Cette conception permet de mieux

comprendre les résultats parfois contradictoires des études observationnelles (100).

Finalement, le phénoméne d’insight apparait comme une variable observable multi-

dimensionnelle de la conscience qu’un patient a de son trouble et de la nécessité de soins. Il est
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médié par plusieurs facteurs : neurologiques, psychologiques, cognitifs et cliniques. Alors qu’il
apparait comme un trait constant et peu évolutif dans la schizophrénie, son étude récente dans les
troubles bipolaires le fait davantage apparaitre comme un état mental fluctuant au gré des

épisodes et des évenements de vie et modifiable.

b. Evaluation de l'insight dans les troubles bipolaires

Il est difficile de produire une image nette d’un phénoméne comme l'insight sur une
population aussi variée que les patients souffrant de troubles bipolaires, a I'état stable, en début
ou fin de maladie, en crise... Nous commencerons cette analyse par celle du trouble bipolaire
stable, c’est-a-dire lors de I'euthymie, en rémission symptomatique. Nous avons vu que les
échelles d’insight fournissent généralement un indicateur dimensionnel (maladie, symptéome ou
traitement) et continu ou une approximation globale chiffrée sur I'insight en général. Un score
moyen d’insight global d’'un groupe n’a alors que peu de sens clinique a un niveau individuel.
Cependant, en moyenne, un patient atteint de trouble bipolaire stable a un score SUMD de 1,6
correspondant a un de manque d’insight pour la conscience d’étre malade et de 1,7 pour ['utilité
d’un traitement (117). Quelques études classent les patients arbitrairement comme ayant une
conscience globale « bonne », « intermédiaire » ou « mauvaise ». Par exemple, en 2007, en France,
Banayan estime que 72% des patients atteints de trouble bipolaire en rémission avaient un “bon”
insight alors que 8,33% avaient un score faible (120). Cela concorde avec les données des études
précédentes qui montrent que les patients souffrant d’un trouble bipolaire et euthymiques ont

plutét une bonne conscience de leur maladie.

Il est également possible de comparer les troubles bipolaires a d’autres troubles. Ainsi en
2000, Ghaemi estimait que la population de son hoépital aux Etats-Unis présentait un insight
comparable pour les patients atteints de troubles unipolaire et bipolaire, celui-ci étant moins bon
que dans les troubles anxieux, bien qu’il soit plus accessible a des améliorations (117). L’insight

serait ainsi bien meilleur que dans la schizophrénie ou I'on considére que 50 a 90% des patients

40



suivis ne reconnaissent pas leur trouble (121). L'insight est plus altéré dans le trouble bipolaire de

type Il que dans le trouble bipolaire de type I’ (101).

Concernant les épisodes bipolaires, la présence de caractéristiques psychotiques est un
facteur dont l'influence sur l'insight est fortement débattue. Les autres parameétres cliniques tels
qgue la durée d’hospitalisation, le nombre d’épisodes n’ont pas montré leur implication dans le

niveau d’insight observé (120,122).

Evaluation de l'insight des épisodes thymiques

Episodes maniaques -
Episodes Episodes dépressifs bipolaires

thymiques V.

Mixité

Schéma d’intrication des différents épisodes étudiés :

Les épisodes psychotiques sont définis par I'altération de la relation au réel, manifestée par des
hallucinations ou idées délirantes.

Les trois types d’épisodes thymiques (de I’humeur) peuvent présenter des caractéristiques psychotiques et
peuvent étre étudiés sous cet angle :

- Les épisodes maniaques sont de polarité thymique haute (accélération, exaltation, désinhibition...)

- Les épisodes dépressifs sont de polarité thymique basse (ralentissement, tristesse, perte d’envie et golit...)
- Les épisodes mixtes sont des épisodes maniaques avec des symptémes dépressifs ou des épisodes
dépressifs avec symptémes maniaques.

7 Le trouble bipolaire de type | correspond a la présence d’au moins un épisode maniaque, alors qu’au moins un
épisode dépressif et un épisode hypomaniaque (de moindre intensité que I'épisode maniaque) suffisent a poser

un diagnostic de trouble bipolaire de type Il, en I'absence de tout épisode maniaque.
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L'épisode psychotique et thymique

L’épisode maniaque a tout d’abord été observé sous I'angle d’'un épisode psychotique et
thymique, en comparaison avec la schizophrénie et les autres troubles psychotiques, avant de
faire I'objet d’études ciblées sur les troubles bipolaires, regroupant plus volontiers des épisodes
thymiques, avec ou sans caractéristiques psychotiques. Finalement, cette dimension thymique
semble plus pertinente. En effet, plusieurs études montrent que les patients atteints de troubles
bipolaires, au cours d’un épisode psychotique quel qu’il soit, sont affectés par un défaut d’insight
pour environ 45% d’entre eux, un chiffre comparable a la schizophrénie (123-125). Cependant,
I’évolution dans le temps est bien différente de la schizophrénie pendant laquelle le défaut
d’insight évolue peu au décours d’un épisode psychotique (113). Au contraire, Fennig et al
ajoutent que 91% des patients présentant un épisode thymique et psychotique avec un insight
altéré ont retrouvé un « bon » insight a six mois de I'épisode (124). Ces données sont comparables
a celles observées par Varga et al. qui évaluent un « bon insight » pour 47% de ces patients a la

phase aigué contre 94% en rémission symptomatique (126).

Etonnamment, certaines études mettent en évidence I'absence de corrélation entre I'insight
et la présence de symptoémes psychotiques dans les phases maniaques. On aurait pu penser que
I'altération comparable de l'insight dans les épisodes maniaques et la schizophrénie était
précisément médiée par la présence de symptomes psychotiques. Une étude remarquable (127)
propose a des patients atteints de troubles bipolaires en phase maniaque ou de schizophrénie en
phase aigué d’identifier leurs symptémes actuels parmi des représentations schématiques de
situations cliniques (illustration de symptomes de la maladie) et d’en évaluer le caractére
pathologique. Ces données sont comparées a une évaluation par leur psychiatre. La conscience
clinique des patients maniaques est superposable a celle de I'évaluateur externe . La conscience
de soi, y compris symptomatique, est conservée, mais ils échouent a reconnaitre cet état comme
pathologique. De leur coté, les patients atteints de schizophrénie ne se reconnaissent pas dans les
symptémes proposés, qu’ils ne reconnaissent pas plus comme pathologiques. Au total, I'insight
semble étre de nature distincte dans la manie et dans la schizophrénie puisque le niveau de
conscience y est différent. De plus, il existe une corrélation entre la sévérité symptomatique et
I'altération de I'insight dans les épisodes thymiques psychotiques mais pas dans la schizophrénie.
L'insight est donc qualitativement et quantitativement dissemblable entre I'épisode psychotique

de I'humeur et I'épisode psychotique de la schizophrénie.
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L'épisode maniaque ou manie

La littérature s’accorde sur 'altération majeure de I'insight au cours de I'épisode maniaque,
comparable a celle de la schizophrénie. Une méta-analyse de Ghaemi et Rosenquist suggere une
amélioration d’environ 20% de I'insight évalué par la SUMD entre la phase aigué et la résolution
d’un épisode maniaque (128). Elle serait plus modeste dans les épisodes maniaques, psychotiques
ou non, que dans les épisodes thymiques et psychotiques précédemment étudiés. Par ailleurs,
Depp et al. réalisent une étude prospective dont il ressort que les symptdémes maniaques
précedent de maniere chronologique, et peut-étre de maniere causale, I'altération de I'insight
(129). Bressi et al. suggerent un effet défavorable sur I'insight des caractéristiques mixtes
(association de symptémes dépressifs a un épisode maniaque), mais ces résultats ne sont pas
unanimement partagés (119). Le manque d’insight dans la manie n'est pas lié a I'dge, au nombre
d’années de maladie, a I'age du début de maladie psychiatrique ni au nombre d'hospitalisations au
cours de la vie (130). En revanche, la sévérité de I'atteinte de I'insight semble associée a la sévérité

des symptomes maniaques initiaux (119,128).

L'épisode dépressif

Dans les troubles bipolaires, I'insight est bien meilleur au cours de I'euthymie et I'épisode
dépressif que des épisodes maniaque ou mixte (131-133). Il pourrait en revanche étre altéré par la
présence de symptomes psychotiques, contrairement a ce qui a été observé dans |'épisode
maniaque (122). On n’observe pas ou peu d’évolution de l'insight au cours ou au décours de
I’épisode dépressif (131). Bourgeois confirme ces observations et ajoute qu’elles constituent peu

de différences entre les dépressions bipolaires et unipolaires (103).

Pour résumer les associations observées concernant linsight au cours des troubles
bipolaires, il apparait qu’il est généralement acceptable a bon pour plus de 70% des patients
euthymiques et conservé au cours de I'épisode dépressif bipolaire simple. Il est cependant altéré
dans la dépression avec des caractéristiques psychotiques et dans toutes les formes de manie,
indépendamment des caractéristiques psychotiques, mais aussi lorsqu’il existe des
caractéristiques mixtes. Au cours de ces épisodes maniaques (et contrairement a la schizophrénie),

I'altération de l'insight a davantage tendance a suivre plutot qu’a précéder les symptomes
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thymiques et elle est, corrélée a l'intensité des symptomes. L’insight est fréquemment, mais non

systématiquement, restitué a son niveau précritique a distance (quelques mois) de I’épisode.

c. Insight comme déterminant pronostique

Comme vu précédemment, l'insight a été étudié pour ses implications dans l'avenir du
patient. En effet, 'ensemble de ces études notent des associations positives entre insight et
observance® du traitement ou insight et soins ultérieurs (103), qui répondent a une problématique
centrale du soin dans les troubles bipolaires. | semblerait donc qu’un bon insight soit un facteur
prédictif d’une meilleure adhésion au traitement et donc de moindre gravité de la maladie.
D’autre part, le niveau d’insight est supposé prédictif de la rémission de certains symptomes
d’intérét (devenir de I'épisode considéré, agressivité) mais pourrait également avoir des effets
délétéres, son amélioration pouvant initialement entraver la qualité de vie ou majorer le risque

suicidaire (134).

Nous verrons dans un premier temps que I'insight peut avoir des implications positives sur le
devenir du patient, nous poussant a travailler avec lui la conscience du trouble, mais aussi étre un
facteur de risque de suites défavorables, nous imposant des précautions supplémentaires au cours

de ce travail.
Bénéfices d’un meilleur insight

Adhésion et observance des traitements

Ce point peut sembler trivial tant il parait évident qu’un patient qui se sait malade et pense
avoir besoin d’un traitement est plus enclin a observer sa prescription et ainsi bénéficier d'une
amélioration clinique et pronostique. Cependant, cela pointe la nécessité de systématiquement
évaluer l'insight d’un patient afin de s’assurer de sa bonne observance. Les données sont solides

quant au lien observé entre meilleur insight et adhésion aux soins en psychiatrie (103,135) et dans

8 Facon dont un patient suit, ou ne suit pas (inobservance), les prescriptions médicales et coopére a son

traitement. (Larousse médical)
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les troubles bipolaires (101,113,130,136—-139), ainsi que pour le lien entre observance

médicamenteuse et optimisation du pronostic (140,141).

De nombreuses études montrent une association entre une meilleure conscience du besoin
de traitement, jugé efficace, et I'observance réelle, mesurée par questionnaire ou par observation
des prises médicamenteuses. Par exemple, Clatworthy et al. confirment I'évolution conjointe de la
conscience du besoin de traitement, la confiance dans leur innocuité et |‘adhésion aux soins
déclarée (142). Il apparait que la corrélation est vraie dans les deux sens : une meilleure
conscience améliore |‘observance et une meilleure observance est prédictive d’une plus grande

confiance dans les traitements et leur innocuité.

En 2005, Yen et al. observent, au cours d’une étude prospective observant I'association
entre insight (SAl) et I'observance rapportée au travers d’'un questionnaire par les patients en
rémission d’un trouble bipolaire ou d’une schizophrénie (143). La SAl n’est remplie qu’a l'inclusion
alors que I'auto-évaluation de I'observance est cotée par le patient a I'inclusion et un an apres. Il
est intéressant de noter que I'’étude met en évidence une association indépendante pour chacune
des trois variables de l'insight (conscience de la maladie / des symptomes / du besoin de
traitement) avec |'observance au traitement rapportée a l'inclusion comme a un an. A l'inverse,
chez les patients atteints de schizophrénie, seule la variable “conscience du besoin de traitement”
est significativement liée a une meilleure observance au traitement a linclusion, aucune
association n’est observée en ce qui concerne les dimensions de linsight a linclusion et

I'observance a un an.

Rappelons que I'observance thérapeutique dans les troubles bipolaires est insuffisante,
partielle ou nulle pour prés de la moitié des patients (144—146). Elle est particulierement difficile a
estimer (cliniqguement et empiriguement) et fluctue au fil des épisodes, selon la classe
thérapeutique étudiée et selon la maniére de l'estimer (test sanguin, auto-questionnaire,
évaluation par les proches ou l'équipe de soin). L'inobservance peut désigner des prises
discontinues ou d’une partie seulement du traitement voire un arrét total du traitement pendant
des périodes, avec une majoration du risque de récidive a court terme. Par exemple, Svarstad et al.
évaluent dans une population les 33% d’utilisateurs irréguliers de leur traitement médicamenteux
(147). Ceux-ci sont hospitalisés dans 73% des cas contre 31% pour les utilisateurs réguliers, avec
37 jours d’hospitalisation contre 4 en moyenne. Cette différence implique un colt pour la société

et une limitation de la qualité de vie pour les patients. Scott et Pope réalisent une étude
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prospective concernant I'adhésion aux soins déclarée, les mesures plasmatiques de médicaments
(reflétant la prise réelle du traitement) et les hospitalisations a venir (136). Une faible observance
était déclarée par 30% des patients alors que 50% avaient des dosages constatés insuffisants. Les
auteurs observent une différence trés importante d’hospitalisation de 9,7% pour les patients avec
un taux plasmatique dans la cible thérapeutique (traitement réellement observé) contre 81,2%
pour les patients ayant un dosage de traitement insuffisant dans le sang. La prise des traitements
et, dans une moindre mesure, I'adhésion déclarée aux soins sont des facteurs pronostiques

majeurs a moyen terme.

Pour aller plus loin, I'arrét du lithium, qui est le traitement prophylactique de référence du
trouble bipolaire, aboutit a une récurrence dans les 3 mois apres son arrét brutal dans prés de 50%
des cas (148). Le lithium est reconnu comme trés efficace concernant la prévention du risque
suicidaire et apte a totalement annuler la surmortalité attribuée aux troubles bipolaires (134). En
effet, Muller-Oerlinghausen et al. réalisent une méta-analyse montrant une réduction d’un facteur
8,6 des gestes suicidaires pour les patients recevant du lithium (149). Ces études ne ciblent
malheureusement pas |I'adhésion au traitement, mais nous orientent sur les bienfaits attendus de

I'observance (148).

Finalement, I'observance thérapeutique est un facteur majeur de bon pronostic (suicide,
nouveaux épisodes, hospitalisation, symptomatologie) naturel et solidement confirmé par des
études ; son lien avec linsight, et notamment la conscience du besoin de traitement, est
démontrée, ce qui renforce l'importance de travailler la conscience du trouble comme un

déterminant thérapeutique.

Rémission symptomatique

Koukopoulos et al. supposant l'insight en début d’épisode comme facteur pronostique
indépendant, rapportent que 82% des patients souffrant de trouble de ’lhumeur avec un « bon »
insight obtiendraient une rémission compléte contre 47% de ceux dont l'insight est « mauvais »
(151). Smith et al. font un constat opposé, établissant que l'insight en début des épisodes
maniaques n’est pas prédictif de I’évolution future (sévérité clinique, rechute, insertion socio-
professionnelle) (152). Il faut toutefois interpréter avec circonspection les associations entre
insight et symptomes thymiques, au regard des liens précédemment établis, afin de ne pas en
inverser le sens. Ghaemi et al. (117) proposent une autre explication : 'amélioration de l'insight (le

différentiel entre le début et la fin de I'épisode) serait un meilleur facteur pronostique que
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I'insight seul. Ghaemi suggére qu’au plan pronostique, une amélioration de |‘insight chez le patient
atteint de troubles bipolaires de type | est associée a une amélioration clinique, alors que ¢a n’est

pas le cas pour le trouble unipolaire (117).

Différentes études proposent plutét que la négation de l'efficacité du traitement seule
entraine des conséquences péjoratives, en termes d’insertion sociale, de vécu ou d’accés a
I'emploi (119,153-155). Encore une fois, l'interprétation est difficile: on peut supposer un
meilleur ajustement social chez les patients ayant un meilleur insight, sans présupposer du sens de
la causalité. Il est cependant probable que cette observation soit attribuable simplement a la
sévérité des symptomes et au nombre de rechutes entrainées par la non-observance

médicamenteuse (156).

Deux études (157,158) soulignent, davantage dans la schizophrénie que dans les troubles
bipolaires, une association entre une plus grande hostilité, un faible contréle des impulsions et un
insight bas. Elles suggerent que le défaut d’insight pourrait étre un facteur prédictif de violence et
de faible contréle impulsif. Il faut également prendre cette hypothése avec précaution : les deux
études ont été réalisées au cours d’épisodes bipolaires avec caractéristiques psychotiques, il n’est
alors pas étonnant de trouver une association avec toute manifestation symptomatique de ces
troubles (dont I'impulsivité) et un insight bas, eux-mémes reliés, comme nous |'avons vu
précédemment. Elles suggérent néanmoins que I'amélioration de la conscience du trouble
permettrait de minimiser le risque impulsif et agressif en cause dans de nombreuses répercussions

négatives du trouble.

Pour résumer, les études sont trés convaincantes concernant le lien causal entre le degré de
I'insight et une évolution plus favorable du trouble. En particulier, la conscience du besoin d’un
traitement efficace (une des trois dimensions étudiées de I'insight) optimise significativement
I'adhésion thérapeutique, avec un effet bénéfique sur les symptomes aigus et persistants du
trouble bipolaire, les conséquences médico-légales (dont I'impulsivité et I'agressivité), le risque de
rechute ou récidive, la fréquence et la durée d’hospitalisation, le retentissement social de la
maladie dans son ensemble. Cette simple observation nous incite fortement a considérer
I"amélioration de I'insight d’un patient comme une objectif thérapeutique premier. Cependant, si
elles n’enlevent rien a I'ambition de travailler la reconnaissance de sa maladie par le malade,
guelques études nous mettent en garde face aux dangers de cette conscience du trouble qui reste

cependant prometteuse.
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Les revers pronostiques de I'amélioration de |'insight

Majoration des idéations suicidaires

Deux études retrouvent une association positive entre insight et suicidalité, cette derniéere
étant définie comme idées et gestes suicidaires, « réussis » ou non, de maniére rétrospective et
prospective chez les patients atteints de pathologies mentales (similairement dans la
schizophrénie et les troubles bipolaires) (159,160). C'est un paramétre a prendre particulierement
en compte lors des épisodes et du suivi des patients avec un trouble de I'humeur, chez lesquels le
risque suicidaire est déja alarmant. La conscience d’étre atteint d’'une maladie grave avec des
symptomes invalidants et la nécessité d’un traitement au long cours pourrait avoir des effets sur
I’lhumeur et sur I'estime de soi rendant les perspectives d’avenir moins optimistes. Les auteurs de
ces deux études insistent ainsi sur I'importance de I’évaluation réguliére de l'insight chez ces
patients au risque suicidaire haut, et enjoignent la recherche d’interventions ciblant a la fois
I'insight et la suicidalité. La prise en charge psychiatrique, psychothérapeutique et
médicamenteuse de ce risque suicidaire et sa dépendance a I'adhésion aux soins, qui ont été bien

plus largement établis, restent a mettre en perspective.

Qualité de vie

Dans une premiére étude comparant des patients atteints de troubles bipolaires avec
« bon » ou « mauvais » insight, Dias et al. ne parviennent pas a mettre en évidence une différence
de qualité de vie (évaluée par I'auto-questionnaire bref de ’'OMS?®) (161). Il existait cependant une
association entre meilleur insight et moins bonne qualité de vie psychologique et
environnementale percue. Mais I'analyse des facteurs confondants envisage que les symptémes
dépressifs soient fortement liés avec la qualité de vie, et suffisants pour expliquer cette
association (113). L’étude conclut alors sur un effet trés subtil de I'insight sur la qualité de vie dans
le trouble bipolaire stable. Dans le méme temps, Yen confirme cette association négative entre
insight et qualité de vie chez des patients stabilisés, suivis pour trouble bipolaire ou schizophrénie
(162). Cependant, le seul facteur confondant écarté est la classe thérapeutique actuellement

prescrite. Cette association tend a étre attribuée d’une part a la présence de symptémes résiduels
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qui n‘ont pas été étudiés et d’autre part a la stigmatisation, nuisant a la qualité de vie sociale,
environnementale et psychologique, et mieux identifiée chez les patients au meilleur insight. La
qualité de vie chez les patients euthymiques avec un trouble bipolaire a été peu explorée. La
présence de symptomes résiduels comme facteur confondant semble étre une piste a développer.
La stigmatisation joue un réle important dans la qualité de vie percue, notamment dans sa

dimension sociale et environnementale.

En conclusion de cette analyse des conséquences cliniques de I'insight, nous retiendrons
gu’un meilleur insight et, en particulier, la conscience du besoin d’un traitement et la foi en son
efficacité sont un médiateur d’une meilleure adhésion thérapeutique avec des conséquences
cliniques positives, thérapeutiques et sociales. Une alarme concernant une majoration du risque
suicidaire avec la plus grande conscience d’une pathologie chronique et stigmatisante est a garder

en téte au moment d’aborder les interventions visant a majorer I'insight des patients.

d. Moyens d’améliorer I'insight

Ainsi, I'insight est un facteur déterminant du devenir du patient. Un haut niveau d’insight
permet d’optimiser I'observance du traitement et ainsi améliorer I'expression symptomatique,
diminuer les rechutes, récidives et hospitalisation, ainsi qu’'une meilleure insertion sociale. C'est
cependant une situation a risque, notamment de majorer le désespoir des malades et favoriser les
passages a l’acte suicidaire. Nous avons vu aussi que l'insight des troubles bipolaires stabilisé est
estimé de bon niveau pour 70 a 90% des patients, et il fluctue naturellement avec la sévérité
symptomatique des épisodes, surtout maniaques, suivis dans la majorité des cas d’un retour au
niveau d’insight préalable a I'épisode. L'amélioration de I'insight au cours de ces épisodes est
décrite comme un facteur pronostique probable. Il est donc logique que la recherche en
psychiatrie se soit penchée sur les outils soignants pour améliorer I'insight per-critique et en inter-
critique. Nous nous intéressons ici aux interventions proposées pour augmenter l'insight des

patients, en garantissant leur sécurité, ainsi qu’a leurs évaluations.

Les traitements psychosociaux actuels sont fondés sur I'amélioration de la compréhension
des informations recues. Cela est particulierement vrai pour la psychoéducation qui a été

spontanément proposée pour améliorer linsight des patients atteints de schizophrénie
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(114,163,164) et plus récemment ceux atteints de troubles bipolaires (113,120,154). En 2003,
I'’équipe de Colom et Vieta constatait une efficacité de leur célebre programme de
psychoéducation de groupe sur le devenir a deux ans de ses membres, avec par exemple un taux
de rechute/récidive ramené de 92% a 67%, un taux d’hospitalisation de 0,78 a 0,3 (165). L'étude se
cantonne aux données observables et ne propose, malheureusement, aucune échelle d’insight.
Compte tenu du mécanisme éducatif et participatif de la psychoéducation, on ne peut que
supposer que I'amélioration de l'insight était le médiateur permettant I'amélioration clinique.
Forts de leur analyse chronologique des mouvements de [Iinsight apres [|’amélioration
symptomatique d’une phase maniaque, Depp et al. insistent sur I'intérét de la psychoéducation
dans les troubles bipolaires et suggerent qu’elle devrait davantage se faire a distance de I'épisode

critique, a partir de 4 a 6 mois apreés la rémission symptomatique (129).

Certains auteurs proposent a des patients ayant acquis un minimum d’insight de s’investir
dans une thérapie cognitive et comportementale (TCC) pour poursuivre I'amélioration dans la
schizophrénie (103,114,166) ; nous avons retrouvé cette suggestion pour les troubles bipolaires

sans études pour étayer cette théorie.

Dans son étude prospective, Banayan observe une association entre bon insight et
appartenance a une association de patients (120). Si elle apparait encourageante, il est probable
gu’un bon insight soit nécessaire pour s’impliquer dans ce type d’associations, qui jouent un role

renforgateur important sur 'insight.

Les méthodes psychosociales pourraient étre plus efficaces si elles étaient complétées par la
remédiation cognitive (114). En effet, nous avons abordé plus haut la possible implication
d’altérations cognitives, connues dans les troubles bipolaires, en particulier a I'apogée des
épisodes thymiques ou psychotiques. Le faible insight pourrait découler de déficiences de
fonctions exécutives, notamment des difficultés de flexibilité et de réflexion abstraite, plutét que
d'un simple manque d'informations. Dans ce cas, de simples mesures éducatives peuvent ne pas
étre suffisantes. Les interventions de réadaptation cognitive exécutive peuvent étre un traitement
complémentaire qui permet aux patients de comprendre et d'appliquer les informations fournies.
Le traitement des troubles cognitifs dans les troubles bipolaires n'est pas aussi développé que
dans la schizophrénie. Cependant, les interventions de réadaptation qui sont déja disponibles pour
les patients atteints de schizophrénie pourraient étre efficaces chez les patients atteints de

troubles bipolaires (167).
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Finalement, force est de déplorer le peu d’interventions visant spécifiguement a améliorer

I'insight décrit pour les patients maniaques ou atteints de troubles bipolaires.

Interventions ciblant I'observance thérapeutique via l'insight du besoin de traitement

Quelques auteurs se sont cependant penchés, a défaut d’optimisation de I'insight total, sur
sa dimension thérapeutique (conscience du besoin de traitement), dans le but d’optimiser
I'adhésion thérapeutique, identifié comme déterminant majeur du schéma d’amélioration
pronostique du trouble bipolaire. Pour Bourgeois et bien d’autres, les méthodes usuelles de
psychoéducation ne permettraient pas a elles seules I'amélioration de I'insight concernant le
traitement (103,156,168). lls proposent alors d’imaginer des interventions spécifiques a
I'amélioration de Iinsight. Elles sont fondées sur la psychoéducation, les TCC, I'entretien
motivationnel et I'expression de I’empathie. Nous en retenons ici trois, principalement étudiées

dans les troubles psychotiques ou bipolaires.

R. Kemp et al. ont proposé un programme de thérapie de compliancel® consistant en quatre
a six séances de 20 a 60 minutes, alliant les techniques de TCC, d’entretiens motivationnels et une
composante éducative qui sert a améliorer la compréhension des patients sur leur maladie et le
besoin de traitement (169). L'objectif est d’aider les patients a changer leurs attitudes et leurs
comportements sans confrontation. lls ont étudié ce programme dans deux petits échantillons de
patients hospitalisés atteints de schizophrénie (un groupe thérapie et un groupe témoin), avec des
effets probants : cette thérapie améliorait significativement a la fois I'insight et I'adhésion aux

soins, immédiatement et a 6 mois.

La thérapie de concordance est une forme abrégée de thérapie cognitive congue pour
éliminer les obstacles a [l'adhésion au traitement d'entretien au lithium (170). Le
terme ""concordance” implique un effort de collaboration impliquant le médecin et le patient,
responsabilisant le patient en fournissant des informations, en respectant ses attitudes et ses
souhaits et en lui donnant un role important dans les décisions de traitement. Une partie
principale de la thérapie de concordance concerne la compréhension du patient sur la maladie,

son traitement et ses conséquences. Une étude pilote réussie de thérapie de concordance a été

10 Le terme de compliance est un anglicisme dont le sens est proche de celui de I'observance ou I'adhésion aux soins.
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rapportée en 2002 ; les patients atteints de troubles bipolaires de type | avaient modifié leur vision

(dont I'insight sur le traitement) et leur comportement d’observance.

Amador a développé avec Beck, pére de la psychologie cognitive, une forme de thérapie
d’amplification motivationnelle (TAM) issue des entretiens motivationnels et des TCC, appelée
« Thérapie de I'adhésion au traitement et de I'insight » (TATI) (103). Amador proposera ensuite
une version pour les non-professionnels : la méthode Ecoute-empathie-accord-partenariat, au

moyen d’un livre, traduit en francais en 2007 (168).

Insight et annonce diagnostique

Aucune étude n’a été retrouvée concernant le lien entre annonce diagnostique et insight
dans les troubles bipolaires. Cependant, en 2009, une équipe francaise s’est intéressée au lien
entre annonce diagnostique, selon un protocole psychoéducatif, et évaluation prospective de
I'insight (SUMD et SAIQ), aupres d’'une population atteinte de schizophrénie (45,164). Dans une
premiere étude menée par Rocamora et al (45), un dispositif d’annonce diagnostique et
d’information sur le trouble, I'étiologie, I'évolution et les thérapeutiques est proposé a des
patients volontaires en trois séances sur un mois (J1, J8 et J28) sur un mode participatif, suivi de
groupes de parole menés sur une années. Cette premiere étude avait montré une absence de
majoration de I'anxiété et des troubles psychotiques, une observance thérapeutique autour de 70%

malgré le faible nombre d’informations retenues par les participants.

A la suite de cette étude, Gastal et Januel ont évalué les modifications de I'insight a moyen
et long termes déclenchées par cette intervention, malgré les difficultés des patients a restituer
I'information recue (164). Pour ce faire, ils ont comparé l'intervention a un groupe de référence,
malheureusement constitué de patients ayant refusé ou n’ayant pas été éligibles a cette
intervention, ce qui induit un biais de sélection dans I'étude. Les résultats de I'étude sont nuancés.
lIs vont plutét dans le sens d’un effet bénéfique de l'intervention sur I'insight a distance, lorsque
celui-ci est évalué par I'hétéro-questionnaire de référence (SUMD), mais la cotation de I'insight
par auto-questionnaire ne montre aucune différence entre les deux groupes qui partagent un
insight faible. Ce type d’intervention délivre au minimum un modele expérimental a confronter
aux mécanismes bien différents de I'insight dans les troubles bipolaires. L'étude conclut surtout au
bénéfice de protocoliser I'annonce (sur un mode ouvertement psycho-éducatif) et de penser la

temporalité de I'annonce en psychiatrie.
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Aucun protocole de ce genre n’a depuis vu le jour a notre connaissance. L’annonce du
trouble bipolaire est cependant un moment essentiel, notamment en ce qu’il permet |'acces aux

soins et a toute forme de thérapie, méme classique (psychoéducation, TCC, remédiation cognitive).

L’acceptation d’un diagnostic rend compte des processus d’intégration et de prise de conscience
de linformation. Dans les troubles bipolaires, cette conscience d’étre atteint d’un trouble
(insight) n’est pas linéaire ni définitive. Bien au contraire, on peut la décrire comme un état
mental : une constante basale (relativement bonne) qui va étre altérée au cours d’épisodes
maniaques, mixtes ou dépressifs avec caractéristiques psychotiques. D’autre part, I'insight est
d'une grande importance clinique dans |'évolution des troubles bipolaires. Le défaut d’insight
peut étre impliqué dans I'absence de l'observance du traitement pharmacologique et par
conséquent dans I’évolution défavorable de la maladie. Cependant, un haut niveau d’insight
semble étre associé a une augmentation des idées suicidaires ainsi qu’a une augmentation de la
stigmatisation pergue, ce qui peut entrainer une moins bonne qualité de vie. Les interventions
psychoéducatives habituelles n’ont pas montré leur effet direct et les thérapies spécifiques
proposées sont encore balbutiantes. Etonnamment, I'étude de la conscience du trouble,
généreusement fournie, ne s’intéresse pas a la qualité des informations initialement délivrées,
en dehors d’interventions spécifiques (éducative, psychothérapeutique ou cognitive), mais
recommande une protocolisation et une prise en compte de la temporalité spécifique au trouble

bipolaire.
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IIl. Discussion

Le questionnement ayant motivé ce travail émane d’un double sentiment. Premiérement, il
nous a semblé que les patients atteints de troubles bipolaires éprouvaient des difficultés a
déclarer étre atteints d’un trouble, a accepter leur maladie et adhérer aux soins adaptés. C'était
d’autant plus préjudiciable que ces patients sont nombreux et lourdement entravés par leur
trouble. Nous faisions I’hypothése de difficultés d’acceptation du trouble bipolaire, tout en en
ignorant les causes : propres a la symptomatologie ou I'évolution de la maladie, a la stigmatisation,
a la communication avec le médecin ? Deuxiemement, la question de la discussion initiale autour
du trouble entre le médecin et son patient nous est apparue cruciale pour apporter des solutions a
ce probleme, d’autant qu’elle est la plus aisément modifiable par le professionnel de soin. Nous
avons choisi de nous concentrer sur cette partie d’'un phénomeéne plus vaste. Nous nous sommes

alors demandé : I'annonce diagnostique permet-elle d’accepter son trouble bipolaire ?

Le concept de I"'annonce confronté au concept de I'acceptation du

trouble bipolaire

Nous avons reconnu dans notre premiére partie I'importance de I'annonce diagnostique
comme exercice médical. Son intérét pour les médecins semblait assujetti au droit a I'information
du patient et a I'obligation d’obtenir un consentement, aboutissant en psychiatrie a un faible taux
d’annonces satisfaisantes. Au point de vue reglementaire, la France ne dispose pas de formation a
destination des professionnels de santé, pourtant pointée comme facteur d’amélioration de

I'annonce par les études.

Toutefois, I'étude de la conscience de la maladie dans le trouble bipolaire est relativement
rassurante sur l'acces et I'adhésion des patients concernés aux informations capitales sur leur
affection, au moins dans les phases de stabilité de la maladie. Nous avons vu également que
I’'appropriation de ces informations est généralement altérée a la suite des épisodes maniaques et
dépressifs délirants. Enfin, I'analyse de l'insight dans les troubles bipolaires nous rappelle que
cette conscience du patient d’étre atteint d’un trouble est un objectif pour sa santé. Elle est
effectivement associée a un meilleur pronostic global par le biais de I'adhésion médicamenteuse,

mais elle replace également la maladie, ses représentations et son cortege symptomatique dans
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les préoccupations a intégrer aux pratiques, car elle coincide avec un moment de plus grand risque

suicidaire.

Quelques réflexions nous ont paru importantes a partager. La premiére est la temporalité de
I'annonce, elle concerne le début de I'annonce et sa durée. Dans le cas général - supposons un
patient qui consulte pour une plainte, la formule a son médecin et reste un temps dans
I'incompréhension - I'annonce est amorcée deés le diagnostic posé par le médecin et dure le temps
d’une consultation, qui sera éventuellement répétée dans certains cas particuliers. L'annonce
résout un probléme et propose une solution (un plan de soins). L’annonce d’un trouble bipolaire

peut a quelques occasions différer du cas général.

Du point de vue clinique, le diagnostic de trouble bipolaire peut étre posé et annoncé a trois
périodes distinctes : devant un épisode maniaque, devant un épisode dépressif avec des atypies
cliniques et/ou un recueil anamnestique d’épisode maniaque ou hypomaniaque passé, ou bien,
plus rarement, devant un questionnement du patient, dans une phase de stabilité, avec une
anamnese corroborant ce diagnostic. Dans ce dernier cas, le plus proche du cas général, I'annonce
est anticipée, préparée, le patient est en pleine possession de ses facultés cognitives et de ses
défenses psychiques. La prise en charge est généralement ambulatoire. Le contexte est plutot
favorable. Dans les autres cas, il faudra préter davantage attention a I’expression symptomatique,
le patient ayant généralement un mauvais insight concernant les symptémes, une moins bonne
compréhension des répercussions négatives de ses comportements. Cette situation comporte un
trés grand risque de rupture de l'alliance et de perte d’adhésion aux soins. Dans ces situations
critiques, le patient ne s’attend pas nécessairement a recevoir un diagnostic de maladie chronique,
remettant en cause son devenir. Il devient alors impératif de procéder progressivement, a son
rythme. Les études du protocole SPIKES précisent les stratégies de préparation de I'annonce et la
recherche de son « invitation » a annoncer. C'est le patient qui donne le tempo, le praticien doit

suivre.

Il convient par ailleurs de garder en téte que le trouble bipolaire souffre, en France comme
dans le monde, d’un retard de diagnostic important, entre 5 et 10 ans. Durant ce délai, sont
souvent faites des annonces d’autres diagnostics (schizophrénie, trouble schizo-affectif,

dépression, trouble grave de la personnalité, hyperactivité, troubles de I'usage de substances) qui
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sont autant de trauma qui auront ébranlé I'individu et le rendent réticent face a une nouvelle

annonce.

Quoi qu'’il en soit, I'annonce du diagnostic devrait étre préservée et réfléchie puis amorcée
précocement par rapport a la certitude diagnostique du praticien et aux préoccupations du patient.
Du point de vue communicationnel, et compte tenu des mécanismes psychologiques
précédemment évoqués, il apparait pertinent d’envisager une annonce plurielle et progressive.
Bien que largement consensuelles pour toute annonce difficile (1) et particulierement dans les
troubles bipolaires (171,172), la répétition et la progressivité des annonces ne sont pas une
pratique répandue ou protocolisée en France. Comme nous parlons de processus d’acceptation
d’une mauvaise nouvelle, nous devrions parler d’'un processus d’annonce, qui durerait tant que
I'information n’est pas acceptée (173). Pour aller encore plus loin, nous avons observé que
I'insight est un état continuellement changeant; son évaluation devrait donc entrer dans la
pratique psychiatrique ambulatoire comme hospitaliere, permettant de garder ouverte la

discussion sur la conscience des symptomes, de la maladie et de leur prise en charge.

Un parametre assez lié a prendre en compte est la modalité de prise en charge, en
ambulatoire ou en hospitalisation. Le suivi ambulatoire permet de plus facilement planifier les
différentes consultations, d’agir posément, en restant disponible. La prise en charge hospitaliére
est rassurante dans le sens ou on peut exercer sur le malade une surveillance et un
accompagnement continus. L’autre point connexe et précédemment abordé est celui des régimes
d’hospitalisation. Une mesure de contrainte sur |I'hospitalisation complique nécessairement la
symétrie du dialogue et la liberté d’expression du patient. L’accent est a mettre dans ces situations

sur la continuité et la progressivité du processus d’annonce.

La deuxieme réflexion, breve et pratique, concerne la disponibilité d’informations dédiées
adaptées, validées et accessibles, telles que les « fiches » mises a disposition par I'Institut national
du cancer dans le cadre du dispositif d’annonce. Nous n’avons pas trouvé d’outil similaire, national
et a disposition du grand public pour les troubles bipolaires malgré les nombreuses questions qu’il
suscite pour les patients comme leur entourage. Ce volet information primaire est d'une
importance capitale pour la prévention de la stigmatisation des pathologies psychiatriques. Il s’agit
d’un appui utile et salué par tous les auteurs. Concernant les patients diagnostiqués et leurs
proches, certains hopitaux disposent de différents supports de leur propre confection ou

provenant d’associations de patient. Dans I'idéal, certains services disposent de programmes de
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psychoéducation assurant une meilleure information individualisée pour les patients qui regoivent

un diagnostic (174).

La troisieme réflexion importante est plus éthique et concerne la symétrie de la relation
médecin-malade. En effet, « des études ont constamment montré que la maniére dont un
professionnel de la santé annonce de mauvaises nouvelles marque de maniére indélébile la
relation médecin-patient » (175). Nous avons vu que l'existence méme d’une réflexion sur
I"annonce du diagnostic émane de la réflexion sur I'autonomisation du patient. De méme, I'insight
est reconnu comme un concept relationnel, pouvant se définir comme I'adéquation entre les
points de vue du patient et de son thérapeute sur la maladie. Il semble naturel de s’interroger sur
la communication opérée entre un patient hospitalisé en psychiatrie qui a un insight bas et son
médecin. Le dialogue a-t-il été instauré ? A-t-il été rompu ? Pourquoi ? Peut-on le reprendre et
comment ? Ce sont autant de questions qui devraient faire partie de la pratique quotidienne de la
psychiatrie et pour laquelle la littérature descriptive et pédagogique de I'annonce nous est d’une
grande aide. Le terme “annonce” du diagnostic a souvent été remplacé par « délivrance ».
Certains auteurs conseillent plutét de I'envisager comme une négociation, ou chacun avance ses
arguments et fait un pas vers 'autre, afin de trouver un accord consensuel et dynamique, dans
une relation de confiance et non plus de contrainte (176). Le besoin de formation sur les
techniques de communication des professionnels de santé et en particulier de santé mentale
mérite d’étre répété.

Enfin, un phénomeéne chevillé a la psychiatrie, universellement reconnu comme une entrave
a l'acceptation du trouble bipolaire et encore trop peu pris en compte par les psychiatres, est la
stigmatisation. L’orientation vers des associations de patients peut aider le malade a s’entourer
d’un regard extérieur et compréhensif pour appréhender les représentations communes. D’autres
interventions indirectes, sur I'entourage et sur la population en général, sont a encourager méme
si elles dépassent largement le cadre de ce travail. Il est important de systématiquement prendre
en compte la stigmatisation encore inhérente a la maladie mentale pour mieux accompagner le
patient a travers I'angoisse et les difficultés qu’elle suscite et d’avoir toujours a cceur de ne pas

ajouter nos représentations de professionnels a celles de la population, peu tolérante.
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Proposition d’un processus d’annonce diagnostique pour optimiser

I’acceptation d’un trouble bipolaire

Forts des réflexions précédentes, nous essayons d’imaginer un dispositif d’annonce
permettant d’optimiser I'acceptation du trouble et proposer le meilleur suivi a une patient atteint

de trouble bipolaire.

La précocité de I'annonce est primordiale. Il faut donc rechercher des facteurs des risques de
troubles bipolaires devant toute dépression, d’autant plus si elle est précoce, atypique ou
lorsqu’un antécédent familial de trouble bipolaire est connu. On peut délivrer dés lors une
information minimale sur ce trouble. Lorsque c’est possible, les proches peuvent étre rencontrés

pour collecter des informations cliniques supplémentaires.

L’annonce initiale a proprement parler est réfléchie et personnalisée dés que le diagnostic
est posé, afin d’optimiser les conditions de sa réalisation. Dans I'idéal, elle est réalisée par I'équipe
de soin référente (psychiatre traitant, psychiatre du CMP et/ou de l'unité d’hospitalisation
éventuellement accompagné des infirmiers référents). Elle est préparée en prenant en compte le
contexte propre du patient, son mode de vie, ses représentations sur le trouble et la prise en
charge, son état clinique et ses facteurs de résistance a I'annonce. Le patient choisit s’il veut
intégrer des proches au dispositif d’annonce; il pourra également étre accompagné pour
divulguer ou non son diagnostic a son entourage et les impliquer dans la suite de ses soins.
L’équipe a a cceur de garantir un temps suffisant et un lieu calme approprié. L’évaluation de la
compréhension de la situation, des connaissances, appréhensions et attentes marque le premier
temps d’échange. Le psychiatre recherche ensuite le niveau de préparation psychologique et
cognitive du patient a recevoir cette nouvelle. Lorsqu’il est prét, le patient I'invite — plus qu’il ne
«consent » - a lui délivrer lI'information ciblée, accessible et utile a ses attentes. Si une
« consultation d’annonce » pourrait étre imposée, |'acceptation du trouble, elle, ne saurait étre
contrainte. Le vocabulaire du patient (ressenti, émotions ou évenements) est employé pour
illustrer et introduire la définition de symptomes, de polarité, d’épisodes et enfin du trouble
bipolaire. Un temps peut alors étre aménagé pour parler des représentations sur les termes de
dépression, de manie, des troubles bipolaires, de « psychose maniaco-dépressive », de « folie »
parfois abordés par les patients ou les proches. On privilégie les questions ouvertes et évite

d’employer les termes stigmatisants ou d’utiliser « bipolaire » comme identité (« vous étes
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bipolaire »). Les entretiens prennent la forme d’échanges, les émotions doivent s’exprimer et
s’expliquer a loisir. lls offrent de réduire les sentiments d’isolement et de rupture. Enfin, les
stratégies pour I'avenir (traitements, activités, hospitalisation, suivi) peuvent étre exposées pour
assurer ensemble leur choix. Les bilans psychologique et social sont systématiquement proposés
des I'annonce. Ces étapes ne sont ni linéaires ni uniques, ni préalablement rythmées. Il est illusoire

d’imaginer qu’une telle annonce diagnostique initiale puisse se limiter a un entretien.

L'acces systématique, structuré et personnalisé a un programme d’ETP sur le trouble est
idéale, avec une séance de rappel. L'objectif de cette ETP est de connaitre, comprendre et
s’approprier la maladie, afin de collaborer avec les soignants. Le patient est amené a évaluer les
caractéristiques personnelles de son trouble: retentissement propre, facteurs de risques
personnels de rechute, prodromes. Les séances laissent au patient le temps d’intégrer les
informations a son rythme et de trouver les réponses a ses questions. Un support pré-rempli
comporte des informations générales et est complété par le patient de maniere personnalisée
(éléments biographiques et anamnestiques, symptémes clefs et sentinelles, traitements et bilans

biologiques, personne de confiance, soignants référents, coordonnées utiles...).

La participation a une ou des séances booster peut étre proposée pour consolider les acquis
ou répondre a des questions particulieres du patient, aprés un temps d’expérimentation du
traitement et du trouble. L'appui par des associations de patients et groupes d’entraides
notamment semble favorable pour tous les patients et devrait étre suggérée aussi largement que

possible.

La suite de la prise en charge comporte une évaluation réguliére des points précédemment
évoqués et de I'adhésion aux soins. L’évaluation de I'insight est particulierement importante au
cours d’épisodes dépressif, au regard d’une probable majoration du risque suicidaire. Une baisse
de l'insight est prévisible mais non péjorative au cours des épisodes maniaques. Son évolution au

décours de ces épisodes sera suivie et accompagnée, avec un objectif de restauration compléte.
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Limites

La premiére des limites, lorsqu’on passe en revue la littérature sur cette question, est
I'absence d’étude traitant le cceur du sujet, a savoir le lien entre les techniques d’annonce et
I'acceptation diagnostique, dans les troubles bipolaires. La seconde peut se résumer en difficultés

d’interprétation et d’extrapolation des rares données recueillies pour chaque partie.

Dans la premiére partie, les études datent au mieux du début des années 2000 et n’ont
guere été mises a jour depuis. Il est, par exemple, tres difficile de se faire une idée concrete de la
proportion des patients atteints de troubles bipolaires ayant recu une annonce diagnostique
formelle de nos jours. C'est particulierement malheureux dans la mesure ou I'évaluation des

dispositifs d’annonce fait partie des contraintes citées par les recommandations de la HAS (30,31).

Dans la seconde partie, le principal facteur limitant I’exploitation des données est le retard
des études portant sur I'insight concernant les troubles bipolaires, par rapport a la schizophrénie,
d’autant plus que des différences cliniques majeures observées entre ces deux troubles ont été
identifiées. Par exemple, nous pouvons déplorer la trés faible expérimentation des interventions
psychiatriques et psychosociales ciblant I'insight dans les troubles bipolaires, au regard de celles
de la schizophrénie. Il en va de méme pour les protocoles structurés d’annonce diagnostique dont

nous n’avons trouvé aucun exemple pour les patients atteints de troubles bipolaires.

L’étude des conséquences pronostiques de l'insight est particulierement entravée par la
maigre analyse des biais de confusion ainsi que la faiblesse statistique et méthodologique de
certaines études (risque suicidaire et qualité de vie). Il nous parait donc naturel et important
d’intéresser les chercheurs a la réalisation d’études de I'information médicale et de I'insight pour

les patients atteints de troubles bipolaires.
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Conclusion

L'annonce diagnostique est actuellement considérée comme une étape réglementaire
détachée, souvent percue comme étrangére aux soins psychiatriques. Elle est, de ce fait, peu,
inconfortablement et inégalement pratiquée dans les troubles bipolaires. Elle ne vise
généralement pas la reconnaissance du trouble. Pourtant, I'acceptation et la connaissance sont
des moyens thérapeutiques pertinents pour la santé du malade. Une modification de la
conception de I'annonce comme un processus d’échange continu, mené avec le patient au long de
sa maladie et au sein de son environnement permettrait d’optimiser les connaissances acquises en
communication autour de cette pratique. Franck propose d’ailleurs I'annonce d’une mauvaise
nouvelle non « comme un exercice distinct mais une forme particuliére de communication » (177).
La connaissance des mécanismes d’acceptation, particulierement complexes et fluctuants dans les
troubles bipolaires, nous impose d’élargir ce cadre a d’autres temporalités, d’autres interlocuteurs,
d’autres méthodes, d’autres dimensions. De futures études sont attendues pour mieux
comprendre la conscience que les patients ont de leur maladie et mieux former les psychiatres a

les accompagner.
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Résumé

Contexte :

L'annonce d'un diagnostic connait un intérét croissant. Elle est assortie de protocoles
individualisés dans certaines spécialités médicales, mais pas pour les troubles bipolaires. Au-dela
de nommer le trouble bipolaire, 'annonce vise a transmettre sa connaissance au patient, voire en
éveiller la conscience. L'acceptation est un processus psychologique aboutissant a cette prise de
conscience du trouble, ou insight, concept largement discuté en psychiatrie.

L'annonce diagnostique peut-elle permettre d’améliorer I'acceptation de son trouble bipolaire ?

Méthode :

Il s'agit d'une revue narrative de la littérature.

Résultats :

L'annonce diagnostique est considérée comme une étape réglementaire, souvent percue comme
étrangere aux soins psychiatriques. Elle est peu, inconfortablement et inégalement pratiquée dans
les troubles bipolaires. Elle ne vise pas la reconnaissance d’une affection, alors qu’une meilleure
conscience améliore, principalement par le biais de l'adhésion au traitement, le nombre
d’épisodes, de jours d’hospitalisation, voire le délai de rémission. Son acquisition semble
cependant parfois associée a une majoration du risque suicidaire et une moindre qualité de vie
percue. La conscience du trouble est variable et plutét satisfaisante pour les patients dans les
périodes euthymiques, mais fluctue au cours des épisodes, de maniere singuliere. L'altération de

I'insight est plus visible dans les suites d’un épisode maniaque.

Limites :
Aucune étude ne traite du lien entre I'annonce diagnostique et la conscience du trouble bipolaire.
Peu d'études traitent de I'annonce diagnostique en psychiatrie et la conscience du trouble

bipolaire.

Conclusion :

Une modification de la conception de I'annonce comme processus d’échange continu, mené avec
le patient au long de sa maladie, permettrait d’optimiser I'acceptation des troubles bipolaires.
L’évaluation de I'insight et 'accompagnement de la prise de conscience du trouble devraient étre

un objectif de I'annonce et de tout soin.
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