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ABSTRACT

Depuis quelqgues années, la Ligue Braille réfléchit aux
maniéres de mieux informer le public présentant une
déficience visuelle des aides et services qu'il peut
solliciter. Le constat de manque d’information a été
mis en évidence par I'ensemble des opérateurs en
charge de 'aide aux personnes handicapées.

Un des moments-clés étant I'annonce du diagnos-
tic, I'association a souhaité entrer en contact avec
les professionnels de la santé afin de mesurer le de-
gré d'information en leur possession et relayer leurs
attentes. Deux approches ont été utilisées. D'une
part, un questionnaire que les ophtalmologues ont
complété lors du congrés Ophtalmologica Belgica
2010. Les thématiques abordées étaient diverses:
leur contexte professionnel, les conditions d’annon-
ce, les informations communiquées aux patients, les
informations demandées par les patients, leurs sou-
haits pour le futur.

D’autre part, des entretiens semi-directif ont permis
d’approfondir différents axes de I'étude : la défini-
tion du handicap, les conditions d’annonce du dia-
gnostic, les aspects non-médicaux, le constat de
manque d’'informations et les pistes d’amélioration.
Cette étude a confirmé que les ophtalmologues man-
quent d’informations au sujet des composantes psy-
chosociales du handicap et méconnaissent les aides
et services qui existent.

Apreés la présentation des résultats, une série de re-
commandations ont été émises pour que I'annonce
du diagnostic soit la plus optimale possible afin de
permettre aux patients d’entrer dans un processus
d’adaptation et d'acceptation de leur déficience vi-
suelle.
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ABSTRACT

DIAGNOSIS OF VISUAL IMPAIRMENT:
INFORMATION REQUIREMENTS FOR HEALTH
PROFESSIONALS

For some years now, the Braille League has been
thinking about ways of improving information of the
public with visual impairment about the assistance
and services that it can seek. The conclusion that
this information was inadequate was highlighted by
all those in charge of assisting people with disabil-
ities. As one of the key moments is the announce-
ment of the diagnosis, the association wanted to con-
tact health professionals in order to measure the lev-
el of information in their possession and pass on their
expectations. Two approaches were used. First, there
was a questionnaire that ophthalmologists complet-
ed at the Ophtalmologica Belgica 2010 conference.
The topics raised were very diverse: their profession-
al context, conditions of announcement, informa-
tion given to patients, information requested by pa-
tients, and their wishes for the future.

Moreover, semi-structured interviews enabled vari-
ous areas of the study to be examined in greater
depth: definition of impairment, conditions of an-
nouncement of the diagnosis, non-medical aspects,
conclusion about lack of information and avenues for
improvement.

This study confirmed that ophthalmologists lack in-
formation on the subject of the psychosocial com-
ponents of disability and have poor awareness of the
existing aids and services.

After the presentation of the results, a series of rec-
ommendations was made so that the announcement
of the diagnosis could be optimal, so as to enable
patients to embark on a process of adaptation and
acceptance of their visual impairment.
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announcement; diagnosis; information; visual
impairment.
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[.- INTRODUCTION

J'ai 38 ans
Dans les années 80, j'ai appris avec ma
sceur que nous avions une rétinopathie pig-
mentaire. Le diagnostic a été transmis a mes
parents qui ne maitrisaient pas le francais.
Les médecins n'ont pas adapté leur langa-
ge. lls n’ont pas fourni d’informations com-
plémentaires concernant la maladie ni I'ori-
gine de celle-ci.
Plus tard, il y a eu quelques explications
mais encore aujourd’hui, il y a des choses
gue je ne comprends pas.
[l'y a deux ans, j'ai eu connaissance des
structures existantes grace a ma sceur. La
ligue braille m’a aidé pour I'adaptation de
mon poste de travail. J'aurais aimé étre in-
formée plus tét. Aucune orientation n'a été
faite. J'ai d0 me débrouiller toute seule lors
de mes études.
Pour moi, il faudrait des gens spécialisés
dans I'annonce du diagnostic qui mettent
leur priorité sur I'aspect humain. Le langa-
ge utilisé devrait étre adapté en fonction des
personnes qui se trouvent en face d’eux. La
prise en charge devrait se faire a I'hopital
déja pour que le relai se fasse au mieux vers
les structures adaptées.

R. L.

I.-1. CONTEXTE DE LA RECHERCHE

Cette étude, subventionnée par le collége de la
Commission communautaire francaise et sou-
tenue par la ministre de la Commission com-
munautaire frangaise en charge de la politique
des personnes handicapées, Evelyne Huyte-
broeck, porte sur le théme du “Diagnostic de
déficience visuelle: les besoins en informations
des professionnels de la santé”.

Ce projet s’inscrit dans le cadre des études as-
sociatives en matiere d’évaluation de I'adéqua-
tion des services et prestations existants aux be-
soins de groupes ou catégories de personnes en
situation de handicap - exercice 2009.

Diverses études, réalisées en 2006 dans le ca-
dre de I’Observatoire de I'accueil et de I'accom-

pagnement des personnes en situation de han-
dicap ont mis en évidence un important déficit
d’'informations au sujet des aides et services
pouvant aider les personnes handicapées et
leurs familles. Ce manque est particulierement
insécurisant pour les proches au moment de
choisir les structures et les services a solliciter
aux moments charniéres de la vie.

Dans ce méme cadre, notre premiere recher-
che menée en 2007 aupres des jeunes présen-
tant une déficience visuelle confirme cette cons-
tatation. Portant sur les besoins des jeunes han-
dicapés de la vue en fin de scolarité et du suivi
postscolaire, celle-ci nous a permis de confir-
mer nos hypotheses. Outre les difficultés autour
du handicap visuel lui-méme (annonce, accep-
tation, adaptation), il apparait en effet que cer-
tains jeunes et leur famille manquent d'infor
mations pertinentes, précises et complétes
concernant les dispositifs d’aide mis en place
dans le cadre de leur scolarité. La demande
d’'informations et de suivi, clairs et surtout cen-
tralisés, notamment quant aux différentes dé-
marches administratives et juridiques permet-
tant I'acces aux services, revient sans cesse
dans les propos tenus par les personnes inter-
rogées. Dans nos conclusions, nous avions for-
mulé une série de recommandations ayant pour
objet de rendre plus accessibles les différents
types d’informations (exemple : médicales, ser-
vices d’aide,...) aux personnes aveugles et mal-
voyantes afin de répondre a leurs besoins et
leurs attentes. L'une d’entre elles portait sur
une meilleure information aupres d’une série
d’opérateurs de premiére ligne afin qu’ils puis-
sent mieux orienter les personnes concernées
vers les structures adéquates. En effet, les
conclusions nous ont amenés a nous interro-
ger sur notre propre pratique professionnelle
dans tous nos services. Comment expliquer ce
mangque d’informations ? Notre association ne
peut répondre qu’aux personnes connues de
nos services. Par exemple, nous avons rencon-
tré des personnes non informées qui, au mo-
ment de leur scolarité, n’étaient pas en contact
avec le tissu associatif spécialisé et ont donc
effectué leurs études sans matériel adapté.

Ce constat a également été souligné lors de

I'analyse transversale des recherches associa-
tives menées I'an dernier qui a été présentée
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lors du colloque “let’'s go 2” du 5 novembre
2008 consacré a ces études. D’autre part, les
ateliers de concertations animés par I'Obser-
vatoire de 'accueil et de I'accompagnement de
la personne handicapée ont abouti aux mémes
conclusions.

|.-2. OBJECTIFS DE LA PRESENTE
RECHERCHE

Les différents constats exposés ci-dessus nous
conduisent a cibler les professionnels de la san-
té dans le domaine du handicap visuel. L'an-
nonce d’une déficience visuelle, quelle que soit
la maniére dont elle est communiquée, est un
moment douloureux pour le sujet et sa famille.
Cette difficile tache revient généralement aux
ophtalmologues qui sont les premiers interve-
nants dans le parcours de la personne handi-
capée. Comment se passe I'annonce? Qu’est-il
retransmis aux patients lors de ce premier temps?

Tant le fond (contenu du diagnostic) que la for-
me (maniere d'annoncer) des informations dé-
livrées auront un impact important sur les réac-
tions (psychologiques, notamment) ainsi que
sur les actions qui seront entreprises par le su-
jet et sa famille afin de retrouver un équilibre
de vie satisfaisant. Par ailleurs, au niveau pré-
ventif, les services de Promotion de la Santé a
I'Ecole (PSE) et le service dépistage de 'ONE
jouent également un role important dans la me-
sure ou ils sont souvent a I'initiative d'un ren-
dez-vous chez I'ophtalmologue chez |e jeune en
age scolaire ou I'enfant de 0 a 3 ans.

[l nous a donc semblé intéressant d’observer les
différentes synergies existantes entre ces diffé-
rents acteurs ainsi que le suivi qu’ils operent
avec les patients et leur entourage.

Deés lors, la présente recherche compte deux
objectifs. Il s'agira non seulement de savoir ce
qu'il en est de I'annonce du diagnostic, tant au
niveau du fond que de la forme, mais aussi de
mesurer le degré de connaissances des diffé-
rentes informations “non-médicales” (exemple
: connaissance d’existence d’aides et de servi-
ces octroyés aux personnes aveugles et mal-
voyantes) en leur possession afin de procéder
a une orientation la plus adaptée possible.
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Le présent rapport vise a rendre compte de la
situation actuelle et propose des pistes permet-
tant de rendre I'annonce du diagnostic moins
brutale et plus constructive pour le patient.

Aprés I'exposé des différents éléments théori-
ques (I1) autour de I'objet de notre recherche,
nous présenterons les deux hypotheses de re-
cherche (l11). Ensuite, nous présenterons la mé-
thodologie développée afin de vérifier au mieux
les hypotheses (IV). Ce point sera subdivisé en
quatre sous- parties, a savoir le choix et la jus-
tification de la méthodologie (quantitative et
qualitative), la présentation des sujets interro-
gés, la méthode de récolte de données ainsi que
les différentes difficultés rencontrées. Enfin,
nous ferons état des résultats ainsi que de leur
analyse (V), suivis des conclusions et des re-
commandations (VI).

II.- APPORTS THEORIQUES

Dans cette partie, seront présentés des élé-
ments théoriques autour de la question de I'an-
nonce du diagnostic de déficience visuelle.

[I.-1. EVOLUTION DES CRITERES DE
DEFINITION DU HANDICAP

Selon I'Organisation mondiale de la santé, di-
vers modeles conceptuels ont été proposés pour
comprendre et expliquer le handicap et le fonc-
tionnement. Ceux-ci trouvent leur origine dans
la dialectique du “modéle médical” et du “modéle
social”. Dans le modéle médical, le handicap
est percu comme un attribut de la personne,
conséquence directe d’'une maladie, d'un trau-
matisme ou un autre probléme de santé, qui
nécessite des soins médicaux fournis sous for-
me de traitement individuel par des profession-
nels. Le handicap est géré pour guérir le ma-
lade, ou I'adapter et changer son comporte-
ment. Les soins médicaux sont pergus comme
étant la principale question et, au niveau poli-
tique, la principale réponse est de modifier ou
de réformer les politiques de santé.

Dans le modele social, par contre, la question
du handicap est percue comme étant surtout
un probleme créé par la société et principale-
ment comme une question d’intégration com-
plete des individus dans la société.



Le handicap n’est pas un attribut de la person-
ne, mais plutét un ensemble complexe de si-
tuations, dont bon nombre sont créées par I'en-
vironnement social. Ainsi, la solution au pro-
bléme exige-t- elle que des mesures soient pri-
ses dans le domaine des politiques sociales, et
c'est a I'ensemble de la société qu’il revient
d’apporter les changements environnementaux
nécessaires pour permettre aux personnes han-
dicapées de participer pleinement a tous les as-
pects de la vie sociale. La solution est donc une
question d’attitude ou d'idéologie, qui néces-
site un changement de société, ce qui, au ni-
veau politique, devient une question de droits
de la personne humaine. Selon ce modéle, le
handicap est une question politique.

Une premiére classification internationale des
handicaps : déficiences, incapacités et désa-
vantage a été publiée en 1980 par I'Organisa-
tion Mondiale de la Santé.

Cette classification a initié une nouvelle appro-
che du handicap dans la mesure ou le handi-
cap était désormais considéré comme la consé-
quence d’une maladie ou d’un accident.

Les termes clés contenus dans la CIH étaient
la déficience, 'incapacité et le désavantage qui
se définissent comme suit.

e La déficience (perte de moyens): pertes ou
dysfonctionnements des diverses parties du
corps. Elles résultent en général d’'une ma-
ladie ou d’un traumatisme.

e |'incapacité (perte de résultat): situation d’une
personne qui, par suite de maladie ou d’ac-
cident, se trouve dans I'impossibilité provi-
soire ou permanente, partielle ou totale d’ef-
fectuer certains gestes élémentaires du quo-
tidien considérés comme normaux pour un
étre humain.

e Le désavantage (perte de crédit) : désigne la
difficulté ou I'impossibilité que rencontre une
personne a remplir ses réles sociaux aux-
quels elle peut aspirer ou que la société at-
tend d’elle (suivre un cursus scolaire, com-
muniquer avec ses semblables, remplir un
role parental etc.).

Cette classification a été révisée et remplacée
en 2001 par la CIF (classification internatio-
nale du fonctionnement, du handicap et de la
santé).

Cette derniére prolonge le méme modéle mais
fait apparaitre une notion capitale, I'approche
environnementale.

Il est désormais question dans cette approche

de la déficience, des activités, de la participa-

tion et des facteurs environnementaux.

e Les limitations d’activité désignent les diffi-
cultés que rencontre une personne dans I'exé-
cution de certaines activités.

e Les restrictions de participation désignent les
problémes qu’une personne peut rencontrer
en s'impliquant dans une situation de vie
réelle.

o Les facteurs environnementaux sont évalués
en terme de facilitateurs ou d’obstacles. lls
constituent I'environnement physique, so-
cial et attitudinal dans lesquels les person-
nes menent leur vie. Ainsi, la CIF prend en
considération le fonctionnement du handi-
cap et les facteurs contextuels.

La CIF repose donc sur I'intégration de ces deux
modeles antagonistes (modele social et mode-
le médical). Pour prendre acte de I'intégration
des différentes dimensions du fonctionnement,
on a utilisé une approche “biopsychosociale”.
La CIF tente donc de réaliser une synthese qui
offre un apercu cohérent de différentes pers-
pectives sur la santé, qu’elles soient biologi-
que, individuelle ou sociale.

I1.-2. L’ANNONCE DE LA
DEFICIENCE VISUELLE

La connaissance de I'existence de la maladie
parvient, le plus souvent, aux sujets atteints de
maniere tout a fait particuliere. C'est lors d'une
consultation chez I'ophtalmologue ou il se rend
en raison d’'un tout petit probléme visuel, un
trouble percu comme léger : difficulté a condui-
re la nuit, éblouissement aux endroits enso-
leillés, petite baisse d’acuité,... Sur base d’un
questionnaire destiné a des personnes présen-
tant une rétinopathie pigmentaire, Cl. Foucher
(1997) a mis en évidence que 86.8% des su-
jets ayant une pathologie cécitante pensaient
souffrir d'un trouble léger a passager. En d’autres
termes, le sujet ne pense pas un instant souf-
frir d’'une pathologie visuelle grave.

Ceci montre bien qu'au niveau de I'annonce de
la déficience visuelle, deux acteurs sont essen-

55



tiels, a savoir la personne avec une déficience
visuelle (avec ou sans entourage) et I'ophtal-
mologue (avec ou sans équipe soignante ou plu-
ridisciplinaire).

I1.-2.1. DU cOTE DE LA PERSONNE EN
SITUATION DE HANDICAP VISUEL

Chaque personne traverse I'épreuve de I'annon-
ce de fagon différente, en fonction par exem-
ple de son age, de sa personnalité, du soutien
de sa famille, de I'endroit ou elle vit, du type
de pathologie visuelle, du déclin progressif ou
rapide de la vision, de la connaissance ou non
de I'existence de service d’aide et de son par-
cours de vie. Ainsi par exemple, le vécu d'une
personne seule est souvent différent de celui
d'une personne avec un conjoint.

e Image stéréotypée de la personne “aveugle”

Selon T. W. Harding (1994), le probleme ma-
jeur de I'annonce du handicap est I'image sté-
réotypée de la personne avec un handicap vi-
suel important: I'"“aveugle”. Ce terme est tres
utilisé dans le langage populaire, plus que ce-
lui de “malvoyant”. L'image de 'aveugle est
empreinte d’'une sympathie trés importante dans
la collectivité et des lors attire une certaine so-
lidarité. Cette image stéréotypée (renforcée par
le chien-guide, la canne blanche et la lecture
en braille) est si forte dans I'imagination col-
lective que l'individu risque d’en perdre son
identité. Un des risques renvoie au fait que le
degré de handicap peut varier énormément et
les conséquences peuvent varier selon que le
handicap est présent a la naissance ou selon
qu’il se développe pendant I'enfance ou a I'age
adulte.

Dés lors, des I'instant ot I'image de I'“aveugle”
est trés stéréotypée et trés répandue, il s’avere
d’autant plus indispensable d’'individualiser le
diagnostic et d’essayer d'éviter que le patient
concerné ne s'identifie totalement aux aspects
“visibles” du handicap.

e Adaptation psycho-sociale suite a I'lannonce
d’une perte visuelle

S'adapter a une perte visuelle signifie que le su-
jet parvient progressivement a retrouver un équi-
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libre émotif et une meilleure stabilité de vie
apres avoir traversé une période de crise.
Perdre la vue partiellement ou totalement re-
présente un changement majeur pour la per-
sonne. En effet, la vue constitue un de nos cing
sens. Nous utilisons nos yeux constamment
sans y penser. Ils nous servent de guide dans
la majorité de nos activités. Avant d’étre confron-
té au probleme de vue, I'individu traverse dif-
férentes périodes de vie en fonctionnant avec
une identité relativement stable, c’est-a-dire
I'identité d’une personne voyante et sans han-
dicap. Il y a donc un bouleversement de cette
identité, ce qui améne souvent une perte de
confiance en soi et d’estime de soi, un senti-
ment de vulnérabilité, I'impression de ne plus
se reconnaitre ou de ne plus étre reconnu par
les autres dans ses facons de réagir. En som-
me, le monde se modifie d'un seul coup, les
repéres habituels disparaissent. Ce qui était fait
automatiquement devient un obstacle quasi

insurmontable. Un simple geste comme se ver-
ser un verre d’eau demande un nouvel appren-
tissage et une attention particuliére. Il s’agira
donc pour I'individu de devoir davantage déve-
lopper des manieres de combler ce sens. Rap-
pelons ici que 80% des informations passent
par le visuel.

Par ailleurs, a partir du cas de la rétinopathie
pigmentaire, Cl. Foucher (1997) s’est rendu
compte que cette pathologie n’a pas la méme
image ni la méme signification pour tous. Des
facteurs sociaux interviennent largement a tra-
vers la place ou le statut que déterminent I'age
ou le rapport au monde du travail. Le terme uti-
lisé pour se représenter la pathologie et ses
conséquences, avec toutes les connotations af-
férentes, n'est pas le méme, ce qui induit né-
cessairement chez les sujets des différences
dans les modalités affectives et sociale du vécu
de la maladie. Par exemple, le terme “maladie”
est plus utilisé par les plus jeunes et les plus
ages. A I'age d’avoir une activité professionnel-
le, ce terme parait de moins en moins adéquat
a mesure que les années passent et que les dif-
ficultés se manifestent dans toute leur éten-
due. Le terme “handicap” apparait alors comme
adéquat.

Bien que chaque personne manifeste des réac-
tions différentes a I'annonce du diagnostic, trois



phases ont été mises en évidence par L. Pon-
ton (1) et identifiées comme étant des états par
lesquels passent les personnes concernées. Ces
étapes sont semblables aux phases successi-
ves du processus de deuil. Le handicap visuel
est une perte; la personne impliquée, ainsi que
son entourage, doivent tout d’abord compren-
dre et accepter la nature de cette perte et par
la suite la relativiser en terme de tout ce qui
reste dans la vie. Ce processus prend du temps
et le soignant ne peut pas I'accélérer sans ris-
qgue de provoquer une réaction pathologique.
Notons qu'il s’agit de ne pas les interpréter com-
me étant linéaires et systématiques. Les trois
phases sont la phase de protestation (ou pha-
se choc), la phase de désorganisation ou d'ajus-
tement et enfin, celle de réorganisation ou de
renouveau.

1. La phase de protestation (ou phase choc)

Cette phase correspond aux premieres semai-
nes aprés I'annonce du diagnostic. Il arrive que
celui- ci soit clair mais il arrive aussi qu’il soit
flou et source de doute. Dans le second cas, la
personne est animée par 'attente et I'espoir.
Durant cette phase, les sentiments éprouvés
sont: le choc, suivi de réactions de déni, de I'es-
poir irréaliste, croire a une erreur médicale,...
Le déni est une réaction indiquant que la per-
sonne n’est pas préte a affronter la réalité de la
perte visuelle. Ce type de défense psychique
sert a protéger le sujet d'une douleur trop gran-
de. La personne se protege en se distancant de
la réalité ; parfois ce déni prend la forme d’une
contestation et d’'une demande immédiate d’un
deuxieéme avis. Graduellement, ce déni s’atté-
nue car la vie de tous les jours force I'individu
a reconnaitre que la perte visuelle dont il souffre
est permanente.

2. La phase de désorganisation (ou
d’ajustement)

A cette étape, I'individu reconnaft que la perte
visuelle est permanente mais il ne I'accepte pas
ou ne s'y est pas encore adapté. Il prend cons-
cience des conséquences de sa déficience. |l
se voit obligé de renoncer a ses anciennes fa-
cons de faire mais il n'a pas développé les mé-
thodes lui permettant de réaliser autrement les
taches de sa vie quotidienne. Les sentiments

ressentis sont : la détresse, I'anxiété, le pessi-
misme, I'inquiétude, la crainte pour I'avenir, I'ir-
ritabilité, I'agressivité, le désespoir. Les échecs
a effectuer les activités quotidiennes sont vé-
cus difficilement. La personne éprouve de la
frustration, de la peine, de la colére, de la ré-
volte, un sentiment d’injustice. Si la personne
apprend a accomplir ses activités de maniére
différente, elle reprendra progressivement
confiance en elle. Il y aura alors une alternan-
ce entre les bonnes journées et les journées dif-
ficiles marquées par des échecs.

3. La phase de réorganisation (ou de
renouveau)

Durant cette période, la personne retrouve un
équilibre dans sa vie et a une perception réa-
liste de ses potentialités et limites. Elle se vit
comme quelqu’un ayant une déficience visuel-
le mais capable de fonctionner et de maintenir
son autonomie. Elle développe de nouvelles res-
sources et se réapproprie des compétences qu’el-
le croyait perdue. L'individu peut alors essayer
de faire ce qui lui est possible, se lancer de nou-
veaux défis et retrouver un sens a sa vie. Cela
n’est possible que si le processus d’adaptation
est en place. Il arrive au contraire que certai-
nes personnes aient une attitude de résigna-
tion qui se manifeste entre autres par I'absen-
ce d’'intérét a tenter de faire les choses diffé-
remment et adopter une position d’attente face
aux autres et face a sa vie en général.

Cl. Foucher (1997) va dans le méme sens que
les trois étapes d’adaptation sociale mises en
évidence par L. Ponton. Aprés la communica-
tion du diagnostic, il observe souvent une ir-
ruption brutale de I'angoisse qui prend I'allure
d’une fracture narcissique, un effet sur le plan
de la perception profonde que le sujet a de lui-
méme.

Ce processus peut étre retardé et le rythme de
la prise en charge doit étre adapté. Le proces-
sus décrit ci-dessus ne doit pas étre considéré
comme en soi pathologique. C'est plutoét une
réaction a une blessure psychologique, I'équi-
valent de la cicatrisation d’'une plaie.

e Perte visuelle et notions de deuil
(L. Ponton)

Les réactions vécues lors d'une perte visuelle
ont souvent été comparées a celles se produi-
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sant lors d'un deuil significatif (déces d’un pro-
che). Cependant, méme si des similitudes en-
tre le deuil et I'état émotif engendré par une in-
capacité physique telle que la perte visuelle,
des différences importantes doivent étre rele-
vées entre ces deux vécus. L. Ponton a dégagé
certaines de ces différences qui ont été appli-
quées ici a la situation de perte visuelle spéci-
figuement.

Une premiére différence lors d'une situation
d’incapacité touche au fait que la perte concer-
ne un aspect de la personne (ici, la vision) et
non la personne dans sa totalité (soit son ab-
sence due au déces). Ainsi, lorsqu’il y a une
perte de vision, les yeux sont toujours la et un
résidu visuel demeure présent la plupart du
temps, quoique partiel ou infime, causant une
source de préoccupation réguliére (ma vision se
stabilisera-t-elle? Diminuera-t-elle? S’amélio-
rera-t-elle?). Les pertes se vivent régulierement
et non pendant une période spécifique.

Une autre différence avec une situation de dé-
cés touche a la reconnaissance sociale de la
perte. En effet, cette perte n’est pas toujours
reconnue pleinement par I'entourage, contrai-
rement a la plupart des situations de déces. Les
personnes peuvent recevoir des commentaires
qui démontrent de I'incompréhension face au
handicap (exemples: “Tu continues a me regar-
der lorsque je te parle, donc tu me vois”; “Tes
yeux sont comme avant, ils n'ont pas changé
d’apparence”; “Tu vois le papier par terre, donc
tu peux me reconnaftre facilement”).

De plus, il peut arriver que la personne mal-
voyante donne I'impression de voir davantage
que ce qu'il en est vraiment. Elle peut étre tentée
de “faire semblant” de voir comme avant ou du
moins, plus que sa vision réelle. Elle peut éga-
lement percevoir son handicap comme une di-
minution de sa valeur et donc, en diminuer I'am-
pleur. Cette attitude conduit souvent a une non-
reconnaissance de I'importance de sa perte vi-
suelle, elle recoit alors moins de soutien de son
entourage et ressent de I'incompréhension de
la part de ses proches.

Lorsque survient une perte visuelle, la person-
ne malvoyante doit beaucoup investir dans cet
aspect de sa vie alors que dans le deuil, la per-
sonne endeuillée apprend a se détacher pro-
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gressivement de la personne absente et a se
réinvestir dans d’'autres domaines de sa vie ou
dans une autre relation affective. Le vécu est
fort différent lors de la perte visuelle, qui I'em-
mene dans un tourbillon d’activités et d’ap-
prentissages. Ainsi, elle peut vivre des opéra-
tions successives aux yeux, des suivis médi-
caux réguliers, des soins apportés tels que gout-
tes ou médicaments, I'inscription a un centre
de réadaptation,... Elle doit apprendre a fonc-
tionner de facon différente, recevoir des aides
visuelles et techniques qui requiérent du temps
et de I'énergie afin qu’elles soient utilisées a leur
plein potentiel, apprendre a composer diffé-
remment avec son entourage. Bref, elle doit in-
vestir dans cet aspect de sa vie, apprendre a
composer avec cette réalité, tout en vivant des
émotions difficiles liées a cette perte.

Enfin, I'espoir d’'un nouveau traitement qui re-
donnerait la vision antérieure ou du moins, plus
de vision est toujours présent. Cet espoir n’est
évidemment pas présent lors d'un déces, sauf
dans les cas oU le corps a disparu et n’a pas
été retrouvé (le deuil se fait alors tres difficile-
ment).

o Age de la personne au moment de
I'annonce

Comme évoqué ci-dessus, I'annonce du dia-
gnostic doit s’adapter a la personne afin de ren-
dre I'annonce la plus individualisée possible.
Dans le méme sens, un élément important est
I’age de la personne au moment de I'annonce.
Cette derniére sera différente selon qu’on s’adres-
se a un enfant ou adolescent et a ses parents,
a un adulte accompagné ou non, dans la vie
active ou a une personne plus agée.

L’'annonce du diagnostic de la déficience vi-
suelle d'un enfant se fait a ses parents et par-
fois a I’enfant lui-méme. Cette annonce pose
des problémes complexes. Selon G. Challe
(2008), la révélation d'un handicap a des pa-
rents, a un jeune enfant ou a un adolescent est,
et restera, un

moment crucial dans leur histoire. L'annonce
est toujours un choc psychique qui entraine,
nous 'avons vu, des réactions de sidération, de
colere,... Il est donc important que le médecin
et les soignants aient une position non seule-



ment intellectuelle mais aussi psychologique
vis-a-vis du handicap visuel tres réfléchie et
claire. Ainsi, le médecin doit étre intimement
persuadé de l'intérét de cette annonce, sans
avoir une méthode unique de I’'annonce. M.
Desmerger (1987, p99) le dit bien: “la multi-
plicité des vécus des parents montrent bien
gu’on ne peut dégager aucune méthode pour
bien annoncer le handicap”.

Dans ce genre de situation, des sentiments de
culpabilité et de remise en question sont sou-
vent particulierement marqués. Les parents
auront besoin de s’exprimer et d’explorer ces
sentiments d’échec, de déception. Par ailleurs,
cette annonce autorise aussi les parents a se
reconnaitre des droits - et a leur enfant- et a
s'en faire valoir. Nommer la maladie fixe, pose,
libere et permet de faire des projets. Selon G.
Challe (2008, p.10), “I'annonce du diagnostic
est utile pour permettre aux parents de devenir
des parents compétents, de se libérer de cer-
taines de leurs interrogations”.

Ajoutons également que cette annonce peut
mettre a mal les relations familiales, entre les
parents et les grands-parents, sans oublier I'ef-
fet sur les freres et sceurs. Dans cette optique,
une approche systémique ot I'ensemble des re-
lations familiales sont prises en compte peut
s’avérer utile, sans mettre de coté I'annonce du
diagnostic. Pour B. Dubreuil (cité par Ch. Pe-
titcolin, 2008, p.15), il s’'agit de “considérer
tous les parents dans leurs capacités et leurs
ressources affectives capables d’entendre I'an-
nonce du handicap, tout le handicap, de les es-
timer au-dela de la douleur en capacité d’af-
fronter ce traumatisme”.

Un élément important a évoquer ici est la sco-
larité de I'enfant ou de I'adolescent. Nous avi-
ons fait état, dans notre rapport de recherche
de 2007, du manque d’information des jeunes
et de leur famille. Or, il est nécessaire, nous
semble-t-il, de mettre en place des outils qui
permettront aux jeunes d’'étre scolarisés dans
de meilleures conditions. La maniere dont se
déroulera la scolarité du jeune aura un impact,
positif ou négatif, sur son devenir.

Comme le précise G. Challe (2008 p.10): “I'en-
fant n’a pas besoin de la Vérité, mais d’une vé-
rité a co-construire avec sa collaboration”.

Concernant I’'annonce faite a un adulte, un fac-
teur important concerne I'orientation profes-
sionnelle. Il est clair que la personne avec un
handicap visuel important va devoir modifier
son activité professionnelle si elle en a déja une,
ou étre orienté de facon approprié si elle est tou-
jours en formation. Selon Harding (1994), ce
genre de considération ne peut pas étre traité
d’une facon satisfaisante dans un premier temps.
Si l'on insiste trop sur les aspects concrets, on
risque d’encourager une adaptation superficiel-
le au handicap plutét qu’a une intériorisation
de la réalité avec une expression authentique
de volonté et d’ambition dans le domaine pro-
fessionnel.

Enfin, nous ne pouvons cléturer cette partie
sans évoquer I'annonce du diagnostic faite aux
personnes de plus de 60 ans.

Le nombre de personnes agées est en constan-
te augmentation dans notre pays, a I'image des
autres pays développés. Cependant, I'accrois-
sement de I'espérance de vie n'empéche pas
le vieillissement naturel des fonctions physio-
logiques, et notamment de la vision.

P. Griffon (2001) indique que les personnes de
plus de 60 ans représentent environ 70% de
I'ensemble de la population des déficients
visuels.

P. Griffon (2001) met en évidence trois diffi-
cultés que ne rencontrent pas forcément les
autres tranches d’ages.

e [’'adaptation et la compensation fonctionnel-
le sont plus difficilement réalisées par le sujet.
Plus I'age augmente et plus les habitudes pé-
sent, prennent de I'importance et ont du mal a
étre remplacées par d’autres, rendues indis-
pensables par la déficience. La compensation,
spontanée ou faite a I'occasion d'une rééduca-
tion, est moins aisée. La mobilisation des autres
modalités sensorielles est plus difficile. Jus-
qu’a la déficience, un certain nombre d’activi-
tés étaient pratiquées couramment et avec aisan-
ce par le sujet, mais d’autres avaient été aban-
données ou étaient devenues plus pénibles.
Moins adaptable, la personne agée va pousser
moins loin le développement de stratégies com-
pensatoires. Ces stratégies seront d’autant plus
efficientes qu’elles s'appuieront sur un contexte,
des gestes et des motivations inchangées. En-
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fin, il aura plus de mal a optimiser le potentiel
visuel conservé.

e Lesujet agé a plus de mal a effectuer un tra-
vail de deuil véritablement opérant. La prati-
gue montre que fréquemment se produit un état
dépressif. Le handicap est intégré douloureu-
sement aprés avoir été dénié.

La troisieme phase du deuil, au lieu d’étre une
réaction positive du sujet, ressemble a une dé-
pression atténuée. La vie recommence, conti-
nue, mais avec une tonalité plus sombre, un
élan vital davantage réduit et une trés forte sen-
sibilité a la frustration des désirs, ou des plai-
sirs visuels. La personne exprime ses plaintes,
met en avant les raisons qu’elle peut avoir d’étre
inconsolable, un peu comme si elle sur inves-
tissait aprés coup I'acte de voir.

Ce comportement dépressif peut aller lente-
ment en se réduisant, ou plus fréquemment, il
perdure et ce, méme si les compensations réa-
lisées réduisent les conséquences immédiates
de la déficience et permettent au sujet de re-
couvrer une plus grande autonomie.

e |l existe un risque de décompensation sociale.
Le troisieme age est parfois celui des équili-
bres socio-relationnels anciens et instables. Le
sujet a tissé avec son voisinage, sa famille et
ses relations amicales un ensemble de rela-
tions, d’actions ou d’assistances qui sont de-
venues des habitudes indispensables a son auto-
nomie.

L'absence pendant un temps du sujet agé pour
cause d’hospitalisation par exemple, ou la mo-
dification de son mode de vie, a relaché le tis-
su d’aide et de relation qui lui permettait de
vivre de facon relativement autonome. Le han-
dicap conséquent a la déficience visuelle se voit
multiplié par les limites physiques et les consé-
quences de I'age, augmentées par I'isolement
nouveau.

Ces trois éléments font qu'une déficience sur-
venue a cet age implique parfois une accélé-
ration du vieillissement.

11.-2.2. DU cOTE DE L’OPHTALMOLOGUE

Cl. Foucher (1997, p.77) a mis en évidence
que ni le niveau d’études, ni le sexe, ni I'age
des sujets ne font apparaitre de différences dans
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I'abord de la consultation et donc de la prépa-
ration a I'annonce du diagnostic. Dés lors, on
mesure devant quelle difficulté le médecin se
trouve, pour peu qu'il ait une certaine expé-
rience. Il sait qu'il se trouve devant un patient
qui n'a aucune conscience de la gravité de son
état. L'annonce du diagnostic devient la diffi-
culté principale de la consultation, non un pro-
bléme d’ordre strictement médical. Il doit dire
au patient gu’il n'est pas tout a fait celui qu'il
croyait étre jusqu'a lors.

e Devoir d’informer le malade et son
entourage du point de vue médico-légal et
éthique

Selon T. W. Harding (1994), le médecin doit
posséder des connaissances scientifiques et des
aptitudes appropriées pour pouvoir effectuer
I'acte médical propre a sa spécialité: I'obser-
vation, le diagnostic, le traitement et I'évalua-
tion. Aujourd’hui, il est généralement accepté
dans le cadre d’une relation thérapeutique que
le patient doit étre informé sur la nature de ses
problemes médicaux et sur le projet thérapeu-
tigue. En effet, a I'heure actuelle, le malade est
appelé a participer a la prise de décision. L'ac-
te médical doit ainsi faire I'objet d’une sorte de
consentement éclairé.

Ce devoir d’informer est également basé sur des
valeurs éthiques, notamment I'importance don-
née a I'autonomie de la personne. Actuelle-
ment, toujours selon T. W. Harding (1994),
nous sommes passés d’une relation médecin/
patient caractérisée par un paternalisme bien-
veillant, a une relation de partenariat, bien que
celle-ci reste toujours un idéal. En effet, la souf-
france, I'angoisse et I'incertitude vécues par le
malade qui vient consulter le médecin le ren-
dent vulnérable et fragile. Le médecin et les soi-
gnants doivent donc accepter un réle de pro-
tecteurs et d’accompagnateurs dont I'impor-
tance va varier selon I'état clinique et psycho-
logique du malade.

Il est certes utile d’examiner séparément les
compétences d’observation, de raisonnement
clinique, d’intervention thérapeutique, de com-
munication, etc. mais toutes ces compétences
doivent étre exercées dans une relation humai-
ne ou le soignant est conscient des espoirs et



des craintes et de la souffrance du malade, ain-
si que de ses propres émotions dans le cadre
de la relation thérapeutique. Par ailleurs, le mé-
decin ne doit pas seulement informer mais éga-
lement amortir et créer les conditions psycho-
logiques qui vont permettre a la personne d’in-
tégrer les informations et redéfinir son existen-
ce fortement modifiée par la maladie, I'acci-
dent ou autre, qui vient d’arriver.

Dans ce contexte, il s'agit donc d’adopter une
sorte de stratégie de I'annonce et d’observer lu-
cidement les réactions du patient et de son en-
tourage. L'annonce du handicap doit étre défi-
nie comme un acte dans un sens large et com-
prend non seulement I'information objective et
appropriée mais aussi I'accompagnement et |a
thérapie des réactions a cette annonce. Le coté
intellectuel et cognitif de I'annonce est impor-
tant : comment communiquer clairement une
information complexe sur une pathologie, son
évolution probable et les conséquences sur les
capacités sensorielles, les fonctions sociales et
professionnelles et également émotionnelle, en
tenant compte du processus complexe engagé
lorsqu’une personne regoit une telle informa-
tion?

e L’attitude du médecin

C’est rarement lors de la premiere consulta-
tion que le diagnostic est donné, ce qui contri-
bue inévitablement a faire naitre une inquiétu-
de (pouvant étre protectrice) qui s'intensifie jus-
gu’au moment ot I'ophtalmologue ne peut plus
faire autrement que céder a la pression de son
patient qui veut savoir. Cl. Foucher (1997) avan-
ce que dans la plupart des cas, le patient n’est
pas convaincu de la justesse du diagnostic :
81% des sujets consultent d’autres ophtalmo-
logues aprés que le diagnostic ait été posé. lls
sont méme 73.5% a avoir ensuite consulté plus
de trois médecins. Il est ressorti le manque de
confiance au premier spécialiste (28.2%), la
volonté de confirmer le diagnostic (78.8%),
pour s'informer de I'existence d’un traitement,
malgré tout (79.8%), pour avoir plus d’'infor-
mations sur la pathologie (81.9%). Selon
I'auteur, la différence entre le manque de confian-
ce et la recherche de confirmation est le signe
d’'une tendance a la dénégation de la réalité,
classique dans ce genre de situation comme

premiére phase d'un processus de deuil. La der-
niére proposition révele, quant a elle, et c’est
ce qui est intéressant par rapport a I'objet de
notre recherche, un manque dans le contenu
des consultations elle-mémes. Le patient n’a
pas eu le sentiment d’obtenir assez d’informa-
tions. Peut-étre que les questions sont venues
apres, I'annonce du diagnostic ayant eu un ef-
fet de sidération. Peuvent étre aussi évoqués un
mangue de temps mis a disposition du spécia-
liste (voir point 11.3.1.), voire aussi un manque
d’informations médicales mais également “non-
médicales” (I'objet de notre recherche).

Enfin, Cl. Foucher (1997) précise que le pre-
mier médecin consulté n’est pas toujours celui
qui a annoncé. Chez les sujets rétinopathes
qu'il a consultés, seul 49% (presque un cas sur
deux) sont dans le cas. Les autres ont d{i consul-
ter plusieurs spécialistes. C'est dire si la tache
parait difficile... et si I'anxiété a des raisons de
s'intensifier chez les patients.

Maniere d’annoncer

[l n'existe pas de bonne facon d’annoncer le dia-
gnostic, toutes sont mauvaises, accentuées par-
fois par le monopole des relations instaurés par
certains praticiens porteurs de zones d’incerti-
tudes, donc de pouvoir” (Ch. Petitcolin, 2008,
p.15).

Selon T. W. Harding (1994), I'annonce doit fai-
re état d'une fagon tres objective des consé-
quences du processus pathologique sur les ca-
pacités sensorielles et sur les différents aspects
de la vie quotidienne. Le potentiel est réduit
dans certains domaines, certaines activités doi-
vent étre diminuées voire arrétées, et le pa-
tient aura besoin d’un soutien et d’'une aide. La
possibilité d’abord, et ensuite les pratiques d'ap-
prentissage de stratégies compensatrices, doi-
vent étre communiquées. Il est essentiel que
le patient comprenne aussi vite que possible
que ces stratégies sont un moyen d’arriver a des
fins et non pas a une finalité. La personne doit
étre amenée a comprendre qu'elle reste une
personnalité entiere, avec des ambitions, des
vocations, des espoirs qui sont individuels.
L’autonomie du malade va s’exprimer dans ces
projets personnels, au-dela du programme de
réhabilitation et de réinsertion sociale. Certai-
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nes questions seront difficiles a aborder, mais
I’équipe soignante doit les accepter sans cen-
sure et sans géne. Le risque est donc que la per-
sonne handicapée adopte comme identité son
handicap, renforcé par I'image sociale et sou-
vent par I’'entourage. La maniere d’annoncer le
handicap peut diminuer fortement ce risque.

Tous les auteurs (T. W. Harding, 1994, J. Roy,
cité par G. Challe, 2008, Ch. Petitcolin,
2008, ...) avancent que I'annonce du handi-
cap doit s'inscrire dans une certaine tempora-
lité, notamment via I'idée que I'annonce du
handicap ne se fait pas en un entretien.
“L’annonce doit s’inscrire dans une tempora-
lité et ne jamais étre un acte unique résultant
d’'une seule rencontre, il suppose un suivi, des
rencontres successives” (J. Roy, cité par G.
Challe, 2008. En somme, il n'y a pas de temps
idéal mais un temps juste. Il s'agit de savoir
quand faire I'annonce mais également de don-
ner du temps a I'annonce. L'annonce ne doit
pas se faire dans I'urgence. A. B. Safran & al.
(1994) va dans le méme sens. Pour lui, “I'an-
nonce ne se fait pas sur un entretien. Le patient
et son entourage auront besoin d'un espace de
communication et de réflexion et surtout la pos-
sibilité de revenir avec des questions, des in-
terrogations, des craintes, etc.” (p.119). Il est
souvent conseillé de mettre la personne a qui
on annonce la pathologie visuelle en contact
avec des personnes vivant la méme situation.

L'image de I'ophtalmologue

En regle générale, selon Cl. Foucher (1997),
la qualité de I'image de I'ophtalmologue qu’on
les patients est bonne. Elle renvoie a des ima-
ges favorables. Aucune différence de ces opi-
nions en fonction de I'age, du sexe ou du ni-
veau d’études des patients n'a été constatée.
A la suite des multiples consultations, I'image
positive se modifie et devient “moyenne”. Le
médecin lui-méme est mis en difficulté devant
la tache: annoncer le diagnostic. Le méme auteur
constate que “le spécialiste s'efface ici bien sou-
vent devant ’homme et que les caractéristi-
ques de sa personnalité deviennent détermi-
nantes dans sa réaction face au rétinopathe. En
effet, la brutalité, la géne ou I'attitude rassu-
rante ne font plus référence a la compétence
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médicale, mais aux ressources de la probléma-
tique affective” (p.80).

Cela renvoie a I'évolution du discours médical
qui apporte des informations sur le contenu des
premiéres consultations, celles qui sont pro-
ches de I'annonce du diagnostic. Cl. Foucher
(1997) fait I'hypothése suivante pour expli-
quer le point de vue plus négatif des person-
nes agées : ces dernieres ont eu plus de diffi-
cultés a trouver un médecin qui répondait di-
rectement et clairement a leurs questions et
donc les médecins donnent maintenant plus
d’explications a leurs patients. Des lors, il se-
rait de moins en moins fréquent que le méde-
cin cache le diagnostic au patient. Il y a quel-
ques années pourtant le diagnostic était plus
ou moins caché dans la mesure ot le médecin
considérait que le patient n'avait pas a connai-
tre les éléments “techniques”. Quoi qu'il en soit,
Cl. Foucher (1997) remarque que la variation
du discours reste en fonction de I'age du pa-
tient.

Absence de thérapeutique — les recours

Dans le cas d'une déficience visuelle, I'acte thé-
rapeutigue existe rarement, ce contrairement a
un cardiologue ou a un médecin généraliste.
L'ophtalmologue ne peut que poser un diagnos-
tic et paie donc son impossibilité de proposer
un traitement. Cette impuissance du médecin
est bien percue par le patient et engendre un
sentiment d’abandon.

I1.-3. ETAT DES LIEUX
EN BELGIQUE

I1.-3.1. LES OPHTALMOLOGUES
BELGES SURBOOKES

Lorsque I'on veut prendre un rendez-vous chez
un ophtalmologue, des longs délais d’attente
sont souvent I'habitude. En effet, Tom Evrard,
journaliste au journal L’Avenir du Luxembourg,
relate dans un article du 1" octobre 2009 que
les 1080 ophtalmologues recensés en Belgi-
que ne choment pas. Selon Pascal Evens, se-
crétaire général de I'union professionnelle des
médecins spécialistes en ophtalmologie et en
chirurgie oculaire, la réponse est a trouver dans
plusieurs facteurs.



Tout d’abord, le probléme est fonction des ré-
gions. C'est plus problématique en province ol
le nombre d’ophtalmologue est plus faible. Dans
certains endroits, on se retrouve avec un spé-
cialiste pour 50 000 habitants. A I'inverse,
Bruxelles est surpeuplée de médecins spécia-
listes en ophtalmologie.

Ensuite, le nombre de 1080 ophtalmologues
recensés pour tout le pays est un autre facteur
explicatif. Ce nombre signifie 1 ophtalmologue
pour 10 000 habitants, ce qui selon le Dr. Evens,
est suffisant en théorie, mais en pratique c’est
tres différent dans le sens ol la proportion de
spécialistes travaillant a temps plein se réduit
petit a petit. Pourquoi? La profession se fémi-
nise (plus de 60%) et nombreuses sont celles
qui réduisent leur temps de travail pour s’oc-
cuper de leur famille. Ainsi, le nombre de 1080
ophtalmologues est a nuancer.

Le troisieme facteur a mettre en avant est la
moyenne d’'age de la patientéle qui est assez
élevée. En d’autres termes, cette catégorie de
patients souffrent plus de troubles chroniques
nécessitant un suivi trés régulier, ce qui peut
parfois influer sur un calendrier de rendez-vous
ou 'espace réservé a de nouveaux patients se
voit réduit.

Enfin, les délais d’attente de rendez-vous sont
encore plus longs dans les pays limitrophes,
poussant ainsi des patients francais ou hollan-
dais a se presser aux portes des cabinets d'oph-
talmologues belges exercant a la frontiere.

Deux solutions sont évoquées par le Dr. Evens,
a savoir former plus d'ophtalmologues et en-
voyer chez les orthoptistes. Cependant, ces der-
niers ne sont qu’au nombre de 50 dans tout le

pays.

I11.-3.2. LA FORMATION DES
OPHTALMOLOGUES EN BELGIQUE

Dans la mesure oll nous nous interrogeons sur
la forme, donc I'aspect psycho-social, de I'an-
nonce du diagnostic du handicap visuel, il nous
a semblé intéressant de se pencher sur la for-
mation des médecins spécialistes en ophtal-
mologie.

L’orientation du cursus est presque exclusive-
ment médicale. Par exemple, au cours des étu-
des de médecine générale, un cours de psy-
chologie est dispensé en 2°™ et 3°™® année du
1°" cycle de médecine a 'UCL. AI'ULg, en 1°™
et 2°™ année du 1°*" cycle, il y a un cours inti-
tulé “Dimensions psycho-sociales de la santé”
et un second, “introduction a la psychologie
médicale”.

Au cours des 4 années de spécialisation en
ophtalmologie, les cours sont essentiellement
liés a la pratique thérapeutique, au diagnostic,
a la prescription et aux corrections optiques.
Cependant, la place est laissée a 80h de sémi-
naires, en collaboration avec la Société Belge
d’ophtalmologie. Cela semble peu par rapport
au nombre d'années suivies avant de porter le
titre (11 ans).

Cet état des lieux va dans le méme sens que
les propos tenu par Dr L. Michéle , Pédiatre lors
du séminaire “Soutien moral aux parents ‘autour’
du diagnostic de handicap de leur enfant” qui
elt lieu a Bruxelles, le 8 mars 2008.

“Je n’ai jamais eu un seul cours de psycholo-
gie quel qu'il soit. Je ne suis pas slre que, jus-
qu’a ces dernieres années, il y ait eu beaucoup
de changements. Donc, on apprenait avec nos
‘maftres’, c’était du compagnonnage! Je crois
que I'on apprend un peu par émulation. Mais
cela dépend du tempérament de chacun: en-
tre I'expérience des autres, son propre tempé-
rament et puis apres I'expérience personnelle.
Ainsi, on évolue au fil des années.”

Cette situation interpelle tant on sait dans les
associations spécialisées que I'impact psycho-
social de I'annonce du diagnostic peut étre lourd.
Ou peut-on leur apprendre quoi dire, comment
le dire, quand et avec quelles perspectives ? En
effet, si I'ophtalmologue ne peut plus rien faire
pour limiter la perte visuelle, il peut en revan-
che, grace a la forme et au contenu des infor-
mations qu’il communique, influer sur le han-
dicap dans la mesure ot moyennant une meilleu-
re information, I'ophtalmologue pourra évoquer
non seulement les aspects médicaux mais aus-
si valoriser les potentialités du patient.
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1. HYPOTHESES DE
RECHERCHE

La recherche menée en 2007 aupres d’'un pu-
blic de 18 a 25 ans a abouti a diverses conclu-
sions et recommandations. Certaines d’entre el-
les méritaient d'étre approfondies. La présente
recherche vise donc a affiner certains aspects
et a élargir le groupe d’age concerné.

Hypothése 1 : La maniere dont se passe le mo-
ment de I'annonce du diagnostic engendre des
frustrations ou incompréhensions de la part des
patients et de leur famille.

Hypothése 2 : Les opérateurs de 1 ligne
(ophtalmologues, services de promotion de la
santé a I'école et le service dépistage de I'ONE)
manquent d’informations non-médicales de deux
types:

— les composantes psychosociales du handi-

cap visuel,
— I'éventail des services et aides existants.

IV.- METHODOLOGIE

IV.-1. CHOIX ET JUSTIFICATION DE
LA METHODOLOGIE

Notre méthodologie repose sur les deux gran-
des catégories de méthodes d’'analyse des in-
formations, a savoir I'analyse statistique des
données (traitement d’enquéte) et I'analyse de
contenu (entretien semi-directif).

Dans le premier cas, les données a analyser ont
été spécialement récoltées pour les besoins de
la recherche a I'aide d’une enquéte par ques-
tionnaire. Dans ce cas, les analyses sont plus
approfondies car les données sont plus com-
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plétes. Cette méthode d’analyse repose sur I'étu-
de des corrélations entre informations suscep-
tibles d'étre exprimées en variables quantita-
tives.

Dans le second cas, I'analyse de contenu offre
la possibilité de traiter de maniere méthodique
des informations et des témoignages qui pré-
sentent un certain degré de profondeur et de
complexité. Les différentes méthodes d’analy-
se de contenu se regroupent en deux grandes
catégories, a savoir les méthodes quantitati-
ves et qualitatives. Ici, I'analyse de contenu sera
quantitative dans la mesure ou elle est exten-
sive. Elle permet en effet I'analyse d'un grand
nombre d’'informations sommaires Par ailleurs,
elle a comme information de base la fréquence
des apparitions de certaines caractéristiques de
contenu ou les corrélations entre elles.

IV.-2. METHODE DE RECOLTE DE
DONNEES

Dans cette recherche, deux outils ont été utili-
sés, a savoir un questionnaire et un entretien
semi- directif.

Le questionnaire se voulait bref (tenant sur une
page maximum) de sorte que les ophtalmolo-
gues puissent le compléter rapidement, avec
peu de choses a écrire, juste a cocher. Ce ques-
tionnaire leur a été remis en main propre lors
de leur participation a la matinée organisée par
I’'Union Professionnelle Belge des Médecins Spé-
cialistes en Ophtalmologie et Chirurgie Oculai-
re dans le cadre de la Session Ethique & Eco-
nomie mais aussi déposé sur le stand tenu par
la Ligue Braille lors de ce congrés. Une fois
complété, ils pouvaient le déposer dans 'urne
prévue, de facon tout a fait anonyme.

Voici ci-dessous présenté le questionnaire.



Etude relative aux besoins en informations non médicales des professionnels de la santé

pour I'annonce du diagnostic

1. Pouvez-vous préciser dans quelle(s) région(s) et dans quel(s) milieu(x) vous travaillez?

Région Milieu professionnel
A Bruxelles En cabinet privé
En Flandre En hopital
En Wallonie En CRF
Autre Autres, précisez...
2. Estimez-vous étre dans des conditions favorables pour I'annonce du diagnostic? Si non, quelles seraient les

choses a améliorer pour faciliter cette annonce?

Avoir plus de temps
Travailler en équipe pluridisciplinaire

OoOoooo

w

oui, lesquelles?

Renvoyer le patient vers un centre de basse vision
Avoir recu des informations d’une association active dans le domaine
Autres, PréCiSez: ....coovevirieeeiiiieeeeiieeeeeinnn.

. Communiquez-vous aux patients se trouvant en situation de handicap visuel des informations non-médicales? Si

Jamais Parfois Souvent

Toujours

Adresses d'association

Coordonnées d’autres professionnels

Brochure, folder

Démarches a entreprendre

Existence d’avantages sociaux
difficultés vécues et perspectives d’avenir

Autres, précisez ...............

4. Vos patients cherchent-ils auprés de vous des informations non-médicales? Si oui, lesquelles?

Jamais Parfois Souvent

Toujours

Adresses d'association

Coordonnées d’autres professionnels

Brochure, folder

Démarches a entreprendre

Existence d’avantages sociaux
difficultés vécues et perspectives d’avenir

Autres, précisez ...............

5. Seriez-vous intéressé par I'obtention d’informations non-médicales?

Si oui, lesquelles?

O Sensibilisation par une association
Brochures
Posters pour la salle d’attente

Invitation au salon des aides techniques spécialisées
Intégration des informations dans le cursus universitaire

O
O
O Colloque, GLEM, ... (2)
O
O
O

AULres, PréCiSEZ : ...oevvveruieeiieiiieeiiieaineen,
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L’entretien semi-directif ou semi-dirigé a été ef-
fectué lors d'une entrevue avec le profession-
nel de premiere ligne. Par entretien semi-direc-
tif, nous entendons que cet entretien “n’est ni
entierement ouvert, ni canalisé par un grand
nombre de questions précises” (Quivy & al.,
2006, p.174). En effet, le choix ne s’est pas
porté sur un “questionnaire oral”, prédéfini et
structuré, mais plutét de discuter, de laisser la
place au sujet pour exprimer son vécu, ses sen-
timents et ses représentations. Pour se faire,
nous avons établi une série de questions-gui-
des (voir ci-dessous) relativement ouvertes mais
celles-ci ont été posées sans ordre particulier
ni formulation prévue.

Voici présentées ci-dessous les questions-clés
qui ont guidé I'entretien.

Les questions ont été classées en 5 axes, a sa-
voir les criteres de définition du handicap, I'an-
nonce du diagnostic, les aspects non-médicaux,
le constat de manque d’informations et enfin
les pistes d’amélioration.

Question préliminaire : depuis combien de temps étes-
vous ophtalmologue ?

Axe 1 : criteres de définition du handicap

1. Quels sont pour vous les critéres qui vous permettent
de définir si la personne vit en situation de handicap?
Sur quoi vous basez-vous pour poser le diagnostic?

2. Pouvez-vous décrire le profil moyen des personnes que
vous rencontrez: age, difficulté, situation socio-familia-
le, professionnelle,...

3. Quelles sont les pathologies visuelles les plus répan-
dues que vous rencontrez?

Axe 2: annonce du diagnostic

1. Comment se passe I'annonce du diagnostic? Quelles
sont les difficultés rencontrées? Quelle est le contexte
idéal pour I'annonce du diagnostic?

2. Quelles infos sont communiquées aux patients concer-
nant leur pathologie?

Axe 3 : aspects non médicaux

1. Au-dela du diagnostic, quelles informations sont com-
muniquées aux patients? (les laisser développer) Avec
quelles infos concrétes les patients repartent-ils?

Axe 4: exposer le constat de manque d’infos dont dispo-
se le public en situation de handicap

1. Estimez-vous que I'ophtalmologue a un réle a jouer? Si
oui, comment?

66

Axe 5: pistes d’améliorations

1. Quelles suggestions apporte I'ophtalmologue et éven-
tuellement proposer celles que nous avons envisagées:
sensibilisation, encadrement pluridisciplinaire,...

IV.-3. SUJETS INTERROGES
IV.-3.1. CRITERES DE SELECTION

Les sujets ont été choisis en fonction de leur
profil de premiere ligne dans le parcours du
handicap visuel d'une personne. Plusieurs per-
sonnes ont été ciblées. Tout d’abord, les oph-
talmologues, qu'ils soient dans un cabinet pri-
vé ou en hopital. lls sont directement confron-
tés a I'annonce du diagnostic.

Nous supposons que le type de patients varie
en fonction du lieu d’activité. Nous pensons en
effet que les personnes présentant des patho-
logies séveres se retrouvent majoritairement
dans les hopitaux universitaires. Cependant, il
nous semblait intéressant de ne pas exclure
d’emblée les hopitaux privés et les cabinets car
ils peuvent également étre confrontés a ce pu-
blic et que, justement, en raison de la rareté
de cette patientele, ils sont peut-é&tre moins fa-
miliarisés a tout ce qui entoure I'annonce du
diagnostic.

Par ailleurs, d'autres services tels que les ser-
vices PSE et le service de dépistage de I'ONE,
ont également été choisis car ils jouent égale-
ment un role important sur le plan préventif
étant souvent a l'origine des visites chez un
ophtalmologue.

IV.-3.2. METHODE DE RECRUTEMENT

Les sujets ont été recrutés de deux maniéres
différentes, avec des objectifs différents. Ils se-
ront donc regroupés en deux échantillons.

Les premiers sont des ophtalmologues présents
au Congres Academia Ophtalmologica Belgica
qui eut lieu du 25 au 27 novembre 2009.

Le second échantillon a été construit sur base
du listing des ophtalmologues bruxellois
francophones. Nous avons ciblé cette popula-
tion étant donné que la présente étude était fi-
nancée par la Commission communautaire fran-
caise, entité fédérée bruxelloise francophone.
Ce listing comprend 179 personnes.

Nous avons souhaité associer a ce projet les
membres de la Fondation Ligue Braille. En ef-
fet, la Ligue Braille a créé, en 2006, la Fonda-



tion Ligue Braille qui a parmi ses missions de
soutenir la recherche scientifique. A cette fin,
la fondation dispose d’un comité scientifique
composé de professeurs de tous les hdpitaux
universitaires du pays. Nous avons présenté no-
tre étude aux membres du comité et celle-ci a
recu un accueil favorable. Le président du co-
mité a accepté de cosigner les courriers en-
voyés aux médecins. Dans ce courrier, nous
avons présenté notre étude et leur avons signa-
Ié que nous allions les contacter par téléphone
afin de solliciter un rendez- vous. La contre-si-
gnature d’un pair a été considérée comme un
atout pour introduire notre démarche aupres
des ophtalmologues.

IV.-3.3. PRESENTATION DES SUJETS
e 1°" échantillon: 137 sujets.

Dans le tableau A, sont présentés les sujets
ayant répondu au questionnaire lors du

Congres (partie quantitative).

e 2° échantillon: 12 sujets.

Dans le tableau B, voici les 12 sujets qui ont
été rencontrés lors d'un entretien semi- directif
(partie qualitative).

Qu’en est-il des missions “Promotion de la Santé
a I'Ecole” (PSE)? La Communauté francaise a
adopté deux décrets réorganisant la médecine
scolaire (le décret du 20-12-2001 relatif a la
promotion de la santé a I'école et le décret du
16-05-2002 relatif a la promotion de la santé
dans I'enseignement supérieur hors universi-
tés). Les missions des nouveaux décrets sont
assurées par les services de Promotion de la
Santé a I'Ecole pour I'enseignement subven-
tionné et par les Centres psycho-médico-so-
ciaux pour les établissements relevant de la
Communauté frangaise. Le recours a ces ser-
vices est gratuit. Leur r6le n’est pas seulement
de détecter certaines maladies ou de prévenir
la transmission de maladies infectieuses mais
aussi d'assurer le bien-étre des enfants dans
leur environnement.

Tableau A
Dans quel milieu travaillent les ophtalmologues interrogés par questionnaire
Milieu professionnel Bruxelles Flandre Wallonie Total Pourcentages
En cabinet privé 11 29 9 49 35%
Cabinet privé + hopital 9 31 21 61 44%
Cabinet privé + CRF 0 1 0 1 0,07%
En hopital 4 13 3 20 15%
En CRF 0 0 0 0 0
En Hopital + CRF 1 0 0 1 0,07%
Autres 1 2 2 5 0,30%
Total 26 76 35 137 100%
Tableau B

Nom Provenance Fonction

Sujet 1 CHU Brugmann Ophtalmologue + travaille en cabinet privé

Sujet 2 UZ Jette Ophtalmologue pédiatrique

Sujet 3 Erasme Professeur Ophtalmologue

Sujet 4 Hopital St-Pierre Professeur Ophtalmologue

Sujet 5 Edith Cavell Ophtalmologue

Sujet 6 Hoépital Ste-Anne Ophtalmologue

Sujet 7 Hopital Saint-Jean Ophtalmologue

Sujet 8 Cabinet privé Ophtalmologue

Sujet 9 PSE Schaerbeek 2 infirmiéeres

Sujet 10 PSE Ville de Bruxelles Médecin

Sujet 11 PSE COCOF Médecin

Sujet 12 Service dépistage de I'ONE Orthoptiste
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IV.-4. DIFFICULTES RENCONTREES
ET BIAIS EVENTUELS

Plusieurs difficultés et biais sont a relever dans
I’élaboration de cette recherche.

Pour la partie qualitative, comme nous I'avons
mentionné ci-dessus, nous avons envoyé aux
179 ophtalmologues figurant dans notre lis-
ting, un courrier présentant notre recherche.
Nous avons constaté que ce courrier n’avait
pas, contrairement a ce que nous espérions,
préparé nos contacts téléphoniques. Ceux-ci
n‘ont peut-étre pas toujours été consulté par
leurs destinataires.

D’autre part, lors de nos contacts avec les ho-
pitaux, nous étions confrontés au fait que les
opérateurs téléphoniques ne pouvait pas s'en-
gager pour les ophtalmologues et qu’ils n’étaient
pas en mesure de nous proposer un rendez-
vous. Nous leur demandions de leur faire part
de notre souhait de rencontrer un ophtalmolo-
gue et nous communiquions nos coordonnées
pour qu'ils nous recontactent. Cette maniere de
procéder n'a pas porté ses fruits mais nous n’avi-
ons pas d’autre alternative. Nous comprenions
aisément que les ophtalmologues ne souhai-
tent pas étre dérangés pendant les consulta-
tions et ce barrage était donc de notre point de
vue, tout a fait justifié.

Vu le nombre important d’ophtalmologues, le
temps qui nous était imparti et la difficulté que
nous avions a joindre ces professionnels, nous
nous sommes limités a ne solliciter un entre-
tien qu'avec un ophtalmologue par hopital ou
cabinet privilégiant ainsi la diversité des contex-
tes de travail. Il s’est avéré plus simple de de-
mander a joindre les chefs de service, ce qui
nous a poussé a systématiquement nous en-
tretenir avec eux. C'est donc souvent eux qui
nous ont directement recu sauf pour I'hopital
dans lequel existe un CRF, la responsable a
communiqué notre sollicitation aux personnes
spécialisées en basse vision.

Les entretiens ont été enregistrés et synthéti-
sés ensuite pour faciliter le travail d’équipe mais,
cela a pu provoquer par la suite certaines diffi-
cultés d’analyse du discours.

Le lieu ou se déroulait I'interview était leur ca-
binet ce qui nous semble étre un biais égale-
ment. En effet, ce lieu n'est pas neutre et il était
fréquent que nous soyons interrompus par le
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téléphone ou le secrétaire informant de I'arri-
vée d'un patient.

Les entrevues ont souvent eu lieu a I'heure du
midi, tot le matin ou tard le soir c’est-a-dire,
en dehors des consultations. En effet, nous sup-
posons que le fait de fixer un rendez-vous du-
rant les consultations signifie deux ou trois pa-
tients en moins.

Le fait que la recherche émane de la Ligue
Braille, bien que nous précisions qu’elle ait été
commanditée par I'Observatoire de I'accueil et
de I'accompagnement des personnes handica-
pées (COCOF) pouvait étre source de préjugés
dans le chef de I'ophtalmologue.

Nous pensons également qu’un élément ayant
pu influencer les réponses est le fait que la cher-
cheuse est elle-méme aveugle.

Enfin, le fait d’'interroger les ophtalmologues sur
leur propre pratique est un élément subjectif.
Pour les autres professionnels de la santé (PSE
et service dépistage de 'ONE), les questions
posées ont variées car deux des trois PSE ren-
contrés n'avaient pas été confrontés a des per-
sonnes

présentant une déficience visuelle fréquentant
I'enseignement ordinaire.

Pour la partie quantitative, nous voulions dans
un premier temps ne sélectionner que les ré-
ponses des bruxellois. Etant donné que ce taux
était faible, nous avons analysé I'ensemble des
formulaires qui nous ont été retournés. Nous
voulions obtenir le maximum de réponses afin
que notre analyse puisse se faire sur une plus
grande échelle.

V.- RESULTATS ET
ANALYSE

V.-1. METHODE D’ANALYSE
DEVELOPPEE

V.-1.1. QUESTIONNAIRE

L'analyse des données chiffrées est faite sur
base de croisements réalisés entre les items.
En effet, il nous a semblé intéressant d’identi-
fier le lien entre le contexte professionnel et les
réponses fournies. Il nous semble possible que
les réponses soient différentes selon le contex-
te de travail. Les ophtalmologues travaillant en



cabinets privés travaillent seuls et sans maté-
riel de haute technologie. Par contre, ceux qui
exercent en hopital font partie d'une équipe et
disposent a priori de davantage de moyens lo-
gistiques.

V.-1.2. ENTRETIEN SEMI-DIRECTIF

A partir des entretiens semi-directifs, la mé-
thode d’analyse développée est une analyse de
contenu thématique. En effet, il s’agit d’exami-
ner un ensemble de données dans le but d’en
dégager des unités de signification. Comme le
souligne Quivy & al. (2006, p.202), cette ana-
lyse tente “principalement de mettre en évidence
les représentations sociales ou les jugements
des locuteurs a partir d’'un examen de certains
éléments constitutifs du discours”.

Plus précisément, I'analyse de contenu est de
type thématique catégoriel qui consiste a cal-
culer et a comparer les fréquences de certai-
nes caractéristiques (themes/idées évoqués)
préalablement regroupées en catégories signi-
ficatives. Elle se fonde sur I’'hypothése qu'une

caractéristique est d’autant fréquemment ci-
tée qu’'elle est importante pour le locuteur. La
démarche est essentiellement quantitative.

En fonction des deux hypotheses qui sous-ten-
dent notre recherche, nous avons construit une
grille d'analyse.

V.-2. PRESENTATION DES DONNEES
RECOLTEES

V.-2.1. QUESTIONNAIRE (QUANTITATIF)

Nous vous présentons ci-dessous les résultats
du questionnaire quantitatif dans des tableaux
dans le méme ordre de succession que dans le
guestionnaire.

La catégorie “ophtalmologue travaillant en CRF”
n'étant pas représentée (cfr présentation des su-
jets), nous I'avons systématiquement suppri-
mée des tableaux suivants pour plus de visibi-
lité. Nous pouvons supposer qu'’il n'y a pas d’oph-
talmologue exergant exclusivement au sein d’un
CRF.

Tableau 1: intérét des ophtalmologues pour les informations non-médicales.

Intérét pour des informations non médicales

Intérét ou pas Nombre Pourcentages

Oui 128 93%

Non 9 7%

Tableau 2: conditions d’annonce du diagnostic.
L’annonce du diagnostic

Conditions Favorables Défavorables Total
Nombre 32 105 137

Tableau 3: besoins des ophtalmologues pour améliorer les conditions de I"annonce du diagnostic.

Besoins pour améliorer les conditions d’annonce du diagnostic
Possibilités Cabinet Cabinet Cabinet + Hopital CRF + Total %
privé privé + CRF Hopital
hopital
Avoir plus de temps 10 27 0 13 1 51 37%
Travailler en équipe pluridiscipli- 10 10 0 4 0 24 17,50%
naire
Renvoyer le patient vers un cen- 22 25 0 6 1 54 40%
tre de basse vision
Avoir recu des informations 14 10 1 5 0 30 22%
d’une association active dans le
domaine
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Tableau 4: types d’informations données par les professionnels selon leur contexte de travail.

Régularité Adresses Coordonnées Brochure, | Démarches a Existence Difficultés
L . d’association d'autres folder entreprendre | d’avantages vécues et
ieu de travail ; . .
professionnels sociaux perspectives

d’avenir
Cabinet Jama_is 2 2 6 5 5 3
Privé Parfois 14 11 18 9 11 10
n = 49 Sou_vent 16 16 11 16 16 13
Toujours 14 9 6 7 9 10
Cabinet Jama_is 2 1 8 4 4 4
privé Hopital Parfois 18 17 18 19 27 20
n =61 Souvent 26 23 18 16 10 15
Toujours 13 7 7 5 8 9
Cabinet Jamaﬁs 0 0 0 0 0 0
privé CRF Parfois 1 1 1 1 1 1
=1 Souyent 0 0 0 0 0 0
Toujours 0 0 0 0 0 0
Jamais 2 1 1 1 1 2
Hopital Parfois 0 5 7 8 8 5
n=20 Souvent 13 4 2 1 1 3
Toujours 3 5 4 5 6 4
Jamais 0 0 0 0 0 0
CRF Hopital Parfois 0 0 0 0 0 0
n=1 Souvent 1 1 1 1 1 1
Toujours 0 0 0 0 0 0
Jamais 0 1 0 0 1 1
Autres Parfois 2 0 2 2 0 3
n=5 Souvent 1 1 2 1 2 1
Toujours 1 2 0 0 1 0

Tableau 5: type d’informations demandées par les patients en fonction du contexte de travail de I'ophtalmologue.

Régularité Adresses Coordonnées Brochure, | Démarches a Existence Difficultés

Lieu de travail professionnelles d’autres folder entreprendre | d'avantages vécues et

professionnels sociaux perspectives

d’avenir
Cabinet Jamais 8 3 14 5 4 3
Privé Parfois 28 27 15 21 21 22
n = 49 Souvent 11 4 8 14 15 14
Toujours 1 1 0 0 0 2
Cabinet Jamais 6 5 7 2 3 3
privé Parfois 19 15 11 18 13 9
Hopital Souvent 7 11 11 13 14 17
n=>61 Toujours 4 3 7 7 7 10
Cabinet Jama_is 0 0 0 0 0 0
privé CRF Parfois 1 1 1 1 1 1
n =1 Souvent 0 0 0 0 0 0
Toujours 0 0 0 0 0 0
Jamais 3 2 2 1 2 3
Hopital Parfois 10 10 9 9 8 5
n=20 Souvent 4 4 3 4 5 6
Toujours 2 2 1 3 2 4
Jamais 0 0 1 0 0 0
Hg;fal Parfois i 1 0 1 1 0
ne1 Souvent 0 0 0 0 0 1
Toujours 0 0 0 0 0 0
Jamais 0 0 1 0 0 1
Autres Parfois 4 4 2 2 2 2
N = Souvent 0 0 0 2 1 1
Toujours 0 0 0 0 0 0
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Tableau 6: besoins en informations non médicales des ophtalmologues.

Besoins en informations non-médicales Nombre %

Sensibilisation par une association 48 35%
Brochures 106 77%
Posters pour la salle d’attente 44 32%
Colloque, GLEM 41 29%
Invitation au salon des aides techniques spécialisées 44 32%
Intégration des informations dans le cursus universitaire 36 26%

V.-2.2. ENTRETIENS SEMI-DIRECTIFS - GRILLE D’ANALYSE (QUALITATIF)

Items

Ophtalmologues

Prof. Serv. PSE et ONE

I. Annonce du diagnostic

Du cé6té du professionnel de la santé

consultations chargées (3)

e prennent le temps lorsque
nécessaire (3)

e a besoin de beaucoup de temps
pour dire les choses (1)

Difficultés Les professionnels de la prévention

rencontrées aimeraient contraindre les parents
pour suivi plus approfondi:
dépistage efficace a 80%

Temps e pas assez de temps car

Vécu affectif

e sentiment d’'impuissance qui doit
étre dépassé (1)

e importance de voir le patient
dans sa globalité (1)

e on peut aider le patient mais pas
porter sa maladie (1)

Jargon médical

o franchise sur le diagnostic (5)

e importance d'étre attentif aux
aspects psychologiques (3), au
fait de relativiser et a ne pas étre
pessimiste si pas certain de
Iissue.

e Ne pas annoncer directement les
choses (1)

e communiquer tout ce qui est
bénéfique pour le traitement (1)

e proposer au patient si nécessaire
un deuxiéme avis pour confirmer
le diagnostic (1)

Ils demandent un feedback a
I'ophtalmologue pour confirmer le
dépistage et s’assurer du suivi

Réorientation si pathologie sévere

réorientation, parfois vers des
personnes de référence (3)

Orientation systématique car travail
de prévention

Manque de matériel technique ou
service basse vision

Suffisamment outillées car
travaillent dans ou en
collaboration avec un service ou
une personne spécialisée en
basse vision (5)

déplore gqu’il n'y en ait pas au
sein de son hopital (1)

Une personne ne connait pas les
services existants
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Du coté de la personne déficiente visuelle

Incompréhension des explications
du médecin

Parents plus précaires ne suivent
pas toujours les prescriptions,
culture et langue sont des barrieres
a la compréhension, visite chez un
ophtalmo logue n’est pas toujours
une priorité en raison d’autres pro
blémes plus urgents

Vécu affectif

e si un relais n’est pas mis en
place rapidement, provoque une
détresse psychologique chez le
patient (1)

e si le patient est informé, il pourra
mieux gérer sa maladie (1)

e ne pas brusquer le patient (1)

e |e choc est plus grand pour les
personnes perdant brutalement
leur vision (1)

e étant donné que les pathologies
sont progressives, les patients
sont préparés et que, si la
maladie est héréditaire, ils
savent par leurs parents (1)

Difficultés rencontrées avec les
adolescents, ils ne veulent pas
toujours porter des lunettes pour
raison esthétique

1. Informations médicales communiquées au patient

Comment? Oral, écrit ?

e proposer un rendez-vous
rapproché méme si cela n’est
pas nécessaire sur le plan
médical (1)

e demander a sa secrétaire
d’aménager du temps pour
certains patients (1)

e un courrier aux parents (1)

e dans certains cas au domicile
des parents pour parler du
diagnostic et de ses implications
(1)

e si le dépistage est en creche, les
résultats sont communiqués par
I'infirmiére (1), s'il se fait en
consultation ONE, se fait en
présence des parents

I1l. Informations non médicales

Composantes
psychosociales

e &tre proche d’associations pour
qu’elles puissent prendre en
charge ces aspects car pas les
moyens financiers pour mettre en
place cet accompagnement (1)

e pas intéressée par un
accompagnement extra médical
(1)

e contact parfois avec le médecin
traitant pour qu’il puisse gérer
cet aspect (1)

Aides privées

e Orientation mais leur degré de
connaissance n’est pas le méme
(7): connaissance d'une ou
plusieurs associations

e pas une connaissance
approfondie (3)

e si le diagnostic est déja posé, les
parents connaissent les
structures d'aide (1)

e ne sait pas ce qui existe (1)

e plus de contact apres le
dépistage, I'ophtalmologue prend
le relais (1)

Aides publiques

e connues (2)
e conseille de se rendre au service
social de leur commune (1)

Un PSE crée une brochure
d’information a l'initiative de
I’échevine de I'enseignement
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IV. Pistes d’amélioration proposées

Le CRF va créer une brochure
d’information a destination des
ophtalmologues et des patients
étre accompagné d’un assistant
pour apprendre a annoncer un
diagnostic

tissu associatif est surchargé, il
faut raccourcir les délais pour le
premier contact

meilleure connaissance des
services est indispensable
communication d'un numéro
unique,

petit prospectus

le SPFSS devrait étre le carrefour
et informé des aides publiques et

Réalisation d'une brochure (1)
Souhait d’étre sensibilisés et
informés (2)

Nécessité d'une collaboration
systématique entre PSE lorsque
des jeunes changent d’'école (1)
Le service ONE pourrait
lui-méme orienter vers les
services d'aide précoce si
nécessaire

privées

V. Considérations

chirurgicales

moral

guérir

o travail d’équipe est important
e jeunes médecins sont plus
excités par les techniques

e certains médecins expriment le
souhait de ne pas s'occuper de
maladies pour lesquelles il n'y a
aucun traitement car pas
d’intérét pour I'accompagnement

o |'intérét des ophtalmologues c’est

V.-3. ANALYSE DES DONNEES

Pour effectuer notre analyse, nous reprendrons
successivement les données contenues dans les
tableaux présentant les résultats quantitatifs et
nous les mettrons en lien avec les entretiens
semi- directifs afin d’affiner certains constats.
Etant donné que les tableaux quantitatifs ne
concernent que les ophtalmologues, nous ana-
lyserons dans un premiers temps I'ensemble
des résultats qui les concernent. Dans un se-
cond temps, nous ferons ressortir les commen-
taires formulés par les professionnels de la pré-
vention (PSE et ONE).

Dans le premier tableau, nous voyons que 128
personnes, soit 93% des personnes interro-
gées, ont manifesté leur intérét pour les infor-
mations non-médicales en cochant les diffé-
rents items proposés. Dans les entretiens semi-
directifs également, I'intérét des médecins a été
manifesté. Cependant, soulignons que le ni-
veau d'intérét varie fortement. Les plus inté-

ressés proposent une sensibilisation qui pour-
rait par exemple étre intégrée dans les forma-
tions suivies pour I'accréditation. Les autres
nous ont fait part de leur difficulté a se rendre
disponible et souhaitent une brochure conte-
nant des informations succinctes qu’ils peu-
vent communiquer aux patients.

Par ailleurs, 9 personnes (soit 7%) n’ont pas
manifesté d’intérét. Dans nos entretiens, deux
personnes, intéressées par des petits prospec-
tus ont estimé que ce qui touche a I'extramé-
dical ne devait pas relever de leur compéten-
ce.

Ces réflexions nous interpellent car selon nous,
il est impératif que les aspects extramédicaux
ne soient pas dissociés de I'annonce de la pa-
thologie. En effet, celle-ci aura des conséquen-
ces lourdes et irrémédiables sur la vie du pa-
tient et les informations non médicales sont une
forme de “traitement” ayant pour effet de per-
mettre a la personne de mieux supporter son
état de santé.
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Dans le second tableau, 105 personnes soit
76% s'estiment étre dans des conditions défa-
vorables pour I'annonce du diagnostic. Par
contre, 32 personnes s’estiment étre dans de
bonnes conditions. Parmi elles, 29 personnes
travaillent en cabinet privé. Cela peut s’expli-
quer soit par le fait que les patients recus n'ont
pas de pathologies lourdes ou que le cadre de
travail est peut-étre moins stressant et permet
donc des rendez-vous plus longs.

Cela s’observe également dans les entretiens
semi-directifs. Les personnes qui mettent en
avant des difficultés liées au temps et au vécu
affectif du patient sont celles qui sont confron-
tées aux pathologies plus séveres. Nous avons
observé dans nos entretiens deux ophtalmolo-
gues qui pour l'un, n'a pas besoin de beau-
coup de temps pour dire les choses. L'autre ex-
plique que les maladies étant progressives, les
patients y sont déja préparés. |l met également
en avant le fait que pour les maladies hérédi-
taires, les personnes connaissent leurs antécé-
dents médicaux. Or, cela n’est pas toujours le
cas. Le type de patients majoritairement ren-
contrés par ces deux médecins sont des per-
sonnes agées.

En revanche, d’autres ophtalmologues sont cons-
cients de I'impact psychologique de I'annonce
du diagnostic sur les patients et sont attentifs
a une progression dans I'annonce, a la néces-
sité de se rendre disponible ou encore a I'im-
portance de relayer vers les associations ou le
médecin traitant.

Le troisieme tableau met en évidence des dif-
férences de réponses en fonction du milieu pro-
fessionnel. Les deux items les plus souvent choi-
sis sont : avoir plus de temps et recourir aux
services de basse vision. Mais, le choix du re-
cours aux services de basse vision semble étre
un besoin plus présent parmi les ophtalmolo-
gues travaillant en cabinet privé.

L'aspect positif de ce chiffre est que la plupart
des ophtalmologues savent que ces relais exis-
tent et qu'ils offrent une réelle réponse aux pa-
tients. Les ophtalmologues déplore les longs dé-
lais d'attente avant une prise en charge et un
manque de disponibilité téléphonique de ces
services. Toutefois, cela peut également signi-
fier que les ophtalmologues se trouvent parfois
démunis face a certains patients car ils mécon-
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naissent les structures d’aides et les adapta-
tions techniques pouvant améliorer la qualité
de vie.

Le manque de temps est donc plus probléma-
tique chez ophtalmologues travaillant en hopi-
tal. Cette réalité a également été soulignée dans
les entretiens en vis-a-vis. Le temps insuffi-
sant ne permet pas un échange de qualité et
n'offre pas a I'ophtalmologue la possibilité de
s'investir dans un entretien plus approfondi. Or
le temps est un facteur capital pour que le pa-
tient puisse entendre, comprendre, accepter la
pathologie dont il souffre et qu’il puisse ensui-
te, lorsqu’il sera prét, entreprendre les démar-
ches nécessaires en vue de sa rééducation.

L'importance d’une collaboration accrue entre
le tissu associatif et le milieu hospitalier a été
également mise en avant par ce tableau. Ain-
si, 30 personnes voudraient recevoir des infor-
mations d’associations et 24 personnes ont co-
ché le travail en équipe pluridisciplinaire.

La plus-value du travail en équipe pluridisci-
plinaire a été soulignée par I'ophtalmologue
exercant au centre de réadaptation fonction-
nelle. Il a constaté que cela a modifié le rap-
port au patient. Il travaillait dans I’hOpital avant
la mise en place de ce service et il constate une
amélioration considérable du service rendu aux
patients qui sont de ce fait intégralement pris
en charge.

L'analyse du quatrieme tableau montre que le
type d’informations données par les profession-
nels concerne majoritairement les adresses des
associations. On constate aussi qu’il n'y a pas
de systématisation des pratiques et que les in-
formations communiquées dépendent de la sen-
sibilité de I'ophtalmologue, de la maniére dont
il considere sa fonction, des frontieres qu’il se
met, de sa proximité avec le tissu associatif. Il
serait judicieux de mettre un systéme permet-
tant d’uniformiser autant que possible I'annon-
ce du diagnostic en intégrant des informations
clés a communiquer.

Les entretiens semi-directifs le montrent éga-
lement. Les personnes travaillant en revalida-
tion ou membres de la Fondation Ligue Braille
sont davantage conscients des relais indispen-
sables a opérer.



On constate que la catégorie “jamais” n’est pas
souvent cochée, cela sous-entend que les per-
sonnes recoivent au moins une information.

Parmi les 137 personnes interrogées, 15 ne
donnent jamais de brochures et 97 disent en
communiquer. Dans le tableau 6, 106 ophtal-
mologues demandent des brochures. Dés lors,
cela signifie-t-il que les informations commu-
niquées par les 97 personnes ne sont pas suf-
fisantes? Pas actuelles?

Dans les entretiens semi-directifs, une person-
ne communique une farde constituée par ses
soins.

L'ophtalmologue exercant au CRF nous a in-
formé du fait qu’une brochure a destination des
médecins et des patients est en cours de réali-
sation.

Ce que les patients demandent le moins, ce
sont les brochures, comme l'illustre le tableau
5. Or, tant dans les entretiens semi-directifs que
dans les questionnaires, les brochures sont fort
demandées par les ophtalmologues. Certains
insistent en outre sur le fait qu’il est nécessai-
re que celles-ci soient synthétiques et contien-
nent des informations claires et concises. Est-
ce que la brochure est I'élément passe-partout
“vous lirez ceci a domicile” plutot que de s’in-
vestir davantage dans I'accompagnement du
patient? Bien que nous comprenions le carac-
tere pratique de cet outil et la réalité profes-
sionnelle des ophtalmologues, nous ne pou-
vons pas opter pour cette solution, qui nous
semble froide et impersonnelle, comme étant
I'unique action du médecin. La brochure de-
vrait étre pour nous un outil permettant au pa-
tient d’avoir en plus du discours, un écrit qui
ferait office de complément aux discussions, de
synthése des informations et de trace pour I'en-
tourage familial.

[l nous parait impossible de faire I'impasse sur
des entretiens de qualité au sein desquels pour-
ront étre abordées, au fur et a mesure, les ques-
tions liées a la pathologie ainsi que celles en
lien avec la maniere de vivre au mieux avec cet-
te déficience. Les patients, aux dires des oph-
talmologues, posent beaucoup de questions
ayant trait tant aux adresses d’associations
qu'aux difficultés qu’ils vivent et aux perspec-
tives d'avenir. Au vu des données du tableau

4, les ophtalmologues ne sont pas suffisam-
ment outillés face a cet aspect qu’ils commu-
niguent peu ce qui rejoint I'objet de notre étude.

48 personnes mettent I'accent sur la sensibi-
lisation par des associations, 41 personnes se-
raient intéressées par 'organisation de collo-
ques se qui démontre a notre sens leur volonté
d’étre mieux informés et plus a I'aise avec ce
public.

44 personnes souhaiteraient étre invitées au sa-
lon des aides techniques. La Ligue Braille or-
ganise une fois par an, une exposition destinée
principalement aux personnes handicapées et
a leur entourage. Les exposants sont les four-
nisseurs belges qui commercialisent des adap-
tations techniques permettant de faciliter les ta-
ches domestiques, le classement administra-
tif, la lecture, I'écriture, la communication,...
Cette demande montre que les ophtalmologues
ne connaissent pas toujours ces aides. De plus,
nous pensons qu’une meilleure information sur
les aides techniques permettrait aux ophtalmo-
logues de se rendre compte de la nécessité d’in-
former les patients des démarches a entrepren-
dre en vue de I'obtention de ces aides.

Enfin, 36 personnes aimeraient que ces infor-
mations soient intégrées dans le cursus univer-
sitaire.

Cet élément confirme les lacunes que nous avi-
ons mis en exergue dans I'apport théorique. En
effet, nous avons souligné le manque de cours
de psychologie mettant en avant les propos te-
nus par le Dr L. Michel lors du séminaire orga-
nisé par la plateforme annonce handicap ayant
eu lieu le 8 mars 2008.

En ce qui concerne les réponses des autres pro-
fessionnels de la santé, deux services PSE n'ont
pas été confrontés a des éleves présentant une
déficience visuelle fréquentant I'enseignement
ordinaire. Cependant, un des deux PSE a par-
mi les écoles dont elle s'occupe une école spé-
cialisée type 6. Le fait que ces éléves ont a leur
disposition une structure qui les encadre ne de-
mande pas au PSE la nécessité d'étre infor-
mée et sensibilisée a la déficience visuelle et a
son impact sur la scolarité. Ces deux services
se disent intéressées par une sensibilisation sui-
vie de documents écrits.
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Le troisieme service PSE interrogé, quant a lui,
est confronté a des personnes présentant des
maladies et handicaps divers dont des éleves
présentant des problémes visuels. Afin de struc-
turer au mieux I'encadrement, le service réa-
lise actuellement, a 'initiative de I’échevine de
I'enseignement, une brochure a destination des
directions et du corps professoral qui explique
les différents type de déficiences et maladies,
leur impact sur la scolarité ainsi que des coor-
données d’associations en lien avec les patho-
logies évoquées.

Enfin, le service dépistage de 'ONE dont le réle
est de faire des dépistages visuels d’enfant ayant
entre 18 mois et trois ans ne fait pas d’annon-
ce de diagnostic a proprement parlé. Il s'agit
donc de dépistage, a confirmer par un ophtal-
mologue qui prend ensuite le relai. Toutefois,
I'ONE pourrait dans les cas ol une malvoyan-
ce est détectée, s’assurer de la bonne orienta-
tion de I'enfant vers des services d’aide préco-
ce par exemple.

L'ensemble de ces professionnels insistent sur
la nécessité du travail de prévention qui s'ave-
re souvent efficace. lls insistent sur la difficul-
té que peut constituer la langue ou la culture
pour la compréhension des informations. lls
mettent aussi I'accent sur la difficulté et la frus-
tration qu’ils ressentent lorsque les parents n’en-
treprennent pas les démarches nécessaires en
raison de problemes plus urgent ou de leur condi-
tion de précarité. |ls aimeraient rendre ces exa-
mens obligatoires car ils peuvent parfois avoir
pour effet de limiter I'impact de la perte visuelle.

V.-3. INTERPRETATIONS EN LIEN
AVEC LES HYPOTHESES DE DEPART

Pour rappel, notre premiére hypothese était la
suivante:

La maniere dont se passe le moment de I'an-
nonce du diagnostic engendre des frustrations
ou incompréhensions de la part des patients et
de leur famille.

L'étude que nous avons menée a été entiére-
ment axée sur le témoignage des profession-
nels de la santé. Toutefois, nous avons estimé
qu'il était indispensable pour une meilleure com-
préhension de la problématique d’intégrer autant
que possible dans la présente recherche le res-
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senti du patient. C'est pourquoi nous avons ex-
ploré la littérature, exploité les éléments re-
cueillis lors de notre précédente recherche ain-
si que des témoignages retirés de I'étude me-
née par Cl.Foucher (1997) auprés de patients
atteints de rétinopathie. Ces éléments nous ame-
nent a confirmer cette hypothese.

SiI'on en croit cette étude, ceux-ci exprimaient
souvent, comme nous l'avons dit plus haut, le
fait qu’ils allaient solliciter un second avis.
Nous vous présentons ci-dessous des extraits
de témoignages pouvant illustrer un sentiment
de frustration ou d’incompréhension.

“Les ophtalmos m’ont dit : ne revenez plus,
c'est des frais inutiles, ca ne sert a rien; on ne
peut rien pour ce probléme.”

Ce témoignage illustre la barriere que mettent
certains médecins afin de ne se limiter qu’a leur
champ d’action.

“Au début, on m’a parlé de myopie. On m’a dit
que c'était congénital. J'ai vécu jusqu’a I'age
de 50 ans sans savoir que j'avais une rétinite.”
Ce témoignage montre la nécessité pour
I'ophtalmologue d’investiguer, voire de réorien-
ter, afin de poser un diagnostic.

“C’est méchant ce que je vais vous dire, mais
j'ai I'impression que la plupart des médecins
pensent qu’on n’est pas capable de compren-
dre, et ils ne sont généralement pas trés loqua-
ces dans leurs explications parce qu'’ils esti-
ment que ¢a entrainerait trop loin... Ou peut-
étre ne voulaient-ils pas m’affoler, je n’en sais
rien... mais je le regrette.” Nous pensons que
certains ophtalmologues, pour ne pas tomber
dans I'affectif, peuvent avoir tendance a asep-
tiser leur discours de toute expression d’empa-
thie. Le jargon médical peut alors étre un re-
fuge rassurant.

“Vous savez, moi, je suis sortie de I'hdpital, je
me suis promis de ne plus jamais remettre les
pieds dedans... On a attendu des heures... Bien
s(ir, on n'a pas vu de médecin... Nous avons
vu une assistante qui a dit a mes parents: “vous
savez, a I'age de 18 ans, je ne sais pas si elle
verra encore.”

“Les ophtalmos... j'ai une réticence a y aller.
J'y vais a reculons... Il y en a pour qui ce serait
important d’avoir une formation en psycholo-
gie...” Ces témoignages vont dans le sens de
nos réflexions sur la nécessité pour les méde-
cins d’augmenter le nombre d'heure de psy-



chologie et de leur dispenser une meilleure in-
formation quant aux aides et a la rééducation.
Notre précédente recherche ainsi que notre pra-
tique quotidienne nous ont amenés a rencon-
trer bon nombre de personnes ayant vécu des
situations similaires d'incompréhension ou de
frustration par rapport a I'annonce du diagnostic.
En effet, beaucoup de personnes malvoyantes
n’ont pas eu suffisamment tét, les informations
liées aux structures existantes ainsi que les aides
publiques qu’ils pouvaient solliciter.

La seconde hypothese était la suivante:

Les opérateurs de 1° ligne (ophtalmologues,

services de promotion de la santé a I'école et

le service dépistage de I'ONE) manquent d’in-

formations non-médicales de deux types:

— les composantes psychosociales du handi-
cap visuel,

— I'éventail des services et aides existants.

Nous le voyons, de I'aveu méme des ophtal-
mologues, 105 d’entre eux, soit 76% des per-
sonnes interrogées estiment étre dans des condi-
tions défavorables pour I'annonce du diagnos-
tic. Les entretiens également font apparaftre le
mangque de temps, la méconnaissance des aides
et services existants, la difficulté liée a I'im-
pact psychologique de I'annonce. Cette hypo-
thése est donc également confirmée.

Nous observons qu'’ils sont en demande d’in-
formations non médicales de nature diverses :
brochures, informations d’associations, orga-
nisation de colloque, sensibilisation, invitation
au salon des aides techniques, intégration de
ces informations dans le cursus universitaire.

VI.- CONCLUSIONS ET
RECOMMANDATIONS

Ce moment d’annonce du diagnostic venant
d'étre développé sous ses différentes facettes
montre que le poids du handicap ne peut di-
minuer qu’a condition que la personne ait ac-
cepté sa déficience visuelle, qu’elle ait une ima-
ge positive d’elle-méme et qu’elle ait pu met-
tre en place des mécanismes lui permettant de
faciliter son quotidien. Tout cela n’est possible
gue si la personne a une vision réaliste de ses
aptitudes et est informée des aides et services
pouvant lui venir en aide pour réapprendre a

fonctionner. Cela passe par la connaissance des
avantages sociaux, l'utilisation des aides tech-
niques ainsi que les apprentissages liés aux ta-
ches de la vie journaliére : mobilité, taches do-
mestiques, classement administratif, accom-
pagnement parental, aides pédagogiques, in-
sertion professionnelle ou maintien a I'em-
ploi,...

On constate que I'annonce du diagnostic n’est
le plus souvent pas accompagnée d'informa-
tions sur les moyens d’acquérir ou de mainte-
nir une autonomie malgré la déficience, sur les
différentes formes d’aide ou de prise en charge.
La personne handicapée peut étre rapidement
perdue dans le dédale administratif et institu-
tionnel.

Cette responsabilité est a partager entre
I'ophtalmologue et les structures d’aides. Le
questionnaire a révélé que les ophtalmologues
n’étaient pas suffisamment informés et que les
services basse vision vers lesquels ils orien-
tent ne sont pas toujours disponibles. On a éga-
lement souligné une différence de pratique et
de besoins entre les ophtalmologues travaillant
en cabinets et ceux qui exercent en hopital.
Leur réalité est donc différente et implique des
réponses qui tiennent compte de ces spécificités.
Au-dela méme de I'information sur ces moyens
palliatifs, il semble que I'accompagnement psy-
chologique des personnes et de leurs familles
aprés I'annonce de la pathologie reste large-
ment insuffisant. Notre souhait est donc de je-
ter les bases d’une réflexion permettant d’amé-
liorer le soutien psychologique au moment de
I'annonce et I'information concernant les aides
existantes. Nous I'avons vu tout au long de ce
rapport, I'annonce du diagnostic provoque un
véritable séisme chez le patient. Des cet ins-
tant, les mécanismes d’aides devraient se met-
tre en place afin que celui-ci puisse exprimer
sa souffrance et étre orienté rapidement vers
des relais pouvant assurer la continuité du suivi.
En plus du suivi par les professionnels, il se-
rait important que la personne puisse confron-
ter son vécu avec celui d’autres personnes vi-
vant une situation similaire.

A cet égard, il serait utile de mettre en place
des groupes d’entraide pour favoriser les échan-
ges d’expériences entre les patients confrontés
a une situation de perte visuelle. Ceux-ci pour-
raient étre mis en place soit par le tissu asso-
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ciatif ou par le milieu hospitalier. Nous pen-
sons que les échanges permettraient a la per-
sonne de relativiser, de s’enrichir d’expérien-
ces, de rencontrer des personnes qui I'encou-
ragent dans la mise en ceuvre d’un nouveau
projet de vie.

Nous I'avons vu, a la lecture des programmes
dispensés aux futurs ophtalmologues dans les
diverses universités du pays, on peut consta-
ter un point commun: I'absence d’approche
psychologique. Dés lors, comment pourraient-
ils étre armés pour affronter une telle souffrance?
Comment étre suffisamment a I’écoute tout en
restant a leur place de professionnel et donc ne
pas étre submergé par I'’émotion véhiculée par
le patient, le sentiment d’échec ou d’'impuis-
sance liés a I'inexistence de traitements ou leur
inefficacité?

[l serait donc utile de repenser la formation. En
plus des cours de psychologie, nous suggérons
que des stages obligatoires soient organisés
dans des milieux ot il y a une pratique de réé-
ducation pour gu’ils puissent avoir une meilleu-
re connaissance des services existants, des aides
publiques et des adaptations techniques. Cet-
te immersion pourrait donc se faire au sein d’as-
sociations spécialisées, d'un centre de réadap-
tation fonctionnelle, d'une école spécialisée,
d’'un service public en lien avec le handicap,...

Ensuite, des questions non médicales pour-
raient étre abordées lors des formations que
doivent suivre les ophtalmologues pour leur ac-
créditation. Des interventions d’'associations
spécialisées ou de services publics pourraient
se faire lors de colloques.

Un autre élément qui a été fortement mis en
avant par les ophtalmologues est le manque de
temps. Le nombre de patients a prendre en
charge les amenent a se limiter exclusivement
aux questions d'ordre médicale. L'article pu-
blié¢ dans le journal I’Avenir du Luxembourg
dresse un état des lieux du secteur fort éclai-
rant. On y insiste ainsi sur le nombre insuffi-
sant d’ophtalmologues, surtout dans les régions
rurales et sur le nombre trop peu élevé d’or-
thoptistes. Nous préconisons qu'il y ait davan-
tage d’orthoptistes qui pourraient ainsi com-
pléter le cadre d’ophtalmologues. Nous déplo-
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rons le fait qu'il n’y ait pas d’école francopho-
ne formant a cette discipline en Belgique.

Afin d’optimaliser les étapes, le cadre ainsi que
les informations communiquées au moment de
I’annonce, nous pensons qu'il serait intéres-
sant d’'implémenter une initiative francaise qui
a attiré notre attention. Il s'agit d’'une charte
nommeée “humaniser I'annonce du handicap”
et qui contient une série de recommandations
visant a offrir un meilleur cadre de travail au
professionnel et pour que le patient soit mieux
recu. Comme I'ont souligné les autres profes-
sionnels de la santé (PSE et ONE), la langue et
la culture sont parfois des freins a la compré-
hension. Il est donc nécessaire que le travail
d’accessibilité de I'information soit accentué.

Enfin, le recours aux associations n’est pas I'uni-
que solution a promouvoir. Tout est question de
temps, de mesure et de déclic. En effet, les as-
sociations ne travaillent qu'a la demande des
personnes handicapées. Celles-ci doivent étre
capable de se mobiliser pour profiter de 'aide
et de I'accompagnement proposé afin de ne pas
subir ses démarches. Il est en effet nécessaire,
nous semble-t-il, de permettre a la personne
d’intérioriser sa déficience et le handicap qui
en résulte comme le soulignait T. W. Harding
(1994) pour éviter une adaptation superficiel-
le au handicap.

Il est donc certes primordiale que I'informa-
tion soit communiquée au patient mais le temps
doit lui étre laissé pour qu'il entreprenne ces
démarches. Il se peut donc que pendant un
temps, plus ou moins long, le seul profession-
nel face au patient soit I'ophtalmologue.

En conclusion, nous ne proposons pas des re-
cettes pour I'annonce du diagnostic mais nous
reprendrons pour compléter notre exposé, des
éléments tirés du document “L’annonce du han-
dicap: aspects éthiques.” T. W. Harding (1994)

L’accent est mis sur quelques aspects éthiques,

a savoir:

e |"annonce du diagnostic dans toute sa com-
plexité, étalée nécessairement sur plusieurs
entretiens, fait partie du devoir de I'équipe
soignante;

e |e respect de I'autonomie de la personne im-
pliqgue que la vérité doit étre le principe de
base dans cette communication;



e le médecin doit également tenir compte de
la réaction et du processus assimilable au
deuil d'une personne qui perd une partie de
ses capacités sensorielles;

e |e médecin et I'équipe soignante ont une lour-
de responsabilité dans I'annonce du diagnos-
tic et 'accompagnement du patient et de I'en-
tourage. Cependant, il faut éviter de trop me-
dicaliser le probleme et surtout d’encoura-
ger le malade a redéfinir son identité selon
ses propres conceptions et valeurs et éviter
I'identification trop forte avec I'image de la
personne handicapée.

Comme beaucoup d’autres taches en médeci-
ne, il s'agit d'un défi. S'il est relevé, les effets
bénéfiques pour le malade et son entourage se-
ront importants et durables.
Idéalement donc, les entretiens devraient dé-
bouchés sur I'élaboration d’un projet de vie et
d’ouverture pour le patient. Il ne s'agit pas d'oc-
culter le handicap présent ou a venir, ni de lui
donner un espoir utopique. Il est question d’ouvrir
les portes qu'il pourra franchir en vue de cons-
truire, petit a petit, sa nouvelle identité.
Ces suggestions n'auraient pu se faire sans la
collaboration des professionnels de la santé qui
ont accepté de nous livrer leur vécu avec fran-
chise. Nos suggestions et nos constats sont des
bases permettant d’alimenter le débat avec ce
secteur incontournable. Notre devoir en tant
qu'association spécialisée doit étre de nous re-
mettre en question. Bien s(ir, notre travail cen-
tral est et doit rester le service au bénéficiaire
mais il nous faut, pour accroitre la qualité du
service rendu et une prise en charge plus per-
formante, développer des actions de sensibili-
sation et de partenariat avec le secteur médi-
cal. La Fondation Ligue Braille est donc une ini-
tiative qui offrira peut-étre des ponts entre les
deux secteurs.
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NOTES

(1) Psychologue travaillant au centre de réadapta-
tion québécois Institut Nazareth et Louis Brail-
le, “L’adaptation psychosociale a une perte vi-
suelle.”

(2) Les Glem sont des Groupes Locaux d’ évalua-
tion Médicale. Leur but est d’amener des mé-
decins de méme spécialité a réfléchir a leur com-
portement par rapport a une problématique don-
née et ce, en vue d’amener chacun au meilleur
comportement médical pour un codt le plus rai-
sonnable possible.
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