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Mon experence de
I"annonece @ Unl prenesiic

* Pronostic de I'evolution d'un
fraumatisme cranien ou deun evell de
coma

e Pas de bonne maniere de dire une
mauvaise nouvelle | o

e TOUJOUrS UNE Premiere fofs

e ACCOmMpAagnEMENT
e Processus dans la duree
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Annonce d'une maladie rare

- EXpérience personnelle

e Constatations au sein de I'association

> Reaction initiale paradoxale :

e 7?7 De ma reaction : connaISSanCENNEBIEIE

e 7?7 De |la reaction paracoxale
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22 Existe-1=lll UnErSpECIiiEIie

de I'annonce dulfdiee@siie
d’'une maladicelCEzc A
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Le diagnostic s'insere dans
une histoire

Errance diagnostique

Multiplications des examens

...« c'est dans la téte »

Pas de therapeutiques adaptees

du « mauvais malade »

>> > histoire! douloUrelserediiiiciERENtHENE
patient et le corpsAmmedicalioszon




Maladie rare

frequence inférieure a 1/2 000 naissances

e Mal connue > quéte d’informationsfsans
mediation ni personnalisation des donnees

(internet)

Ry
b .
-
LR

e Mal comprise > explications nécessaires poUig Ie |
patient et son entourage i

e Mal reconnue > il faut se faire: croire
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Maladie genetigue

e Transmission en amont, Qui est responsable ?
enquéte génetique inquisitrice

e Transmission en aval, descendances:
coupable sans responsabilite (dg non fait)s=

P o i

e Entrailles de la famillel (Erans=generatio
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Maladie de famille

e Secret de famille (handicap et tare, honte et
déshonneur)

e Personne touchee et equilibre familial

* Un enfant et le reste de la fratrier:
proche de lar culpabiliterdURSTIVIVl

* Parent et un enfant : Lt
un groupe: identitaliErSieReEiiSER.

* Parent et incapacite, parentaler:
INVErsion: destrolESHIaCRNRVERSEE
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Le soulagement initial

« Poser le diagnostic est therapeutique »
AlnoldMURIcEh

Identification de Fennemira combattre L

e Parle de l'origine et de I:identité”
e Touche la filiation, I'intime de'la viess
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Annonce du diagnhostic
cCoOmme «nomination »

e Sortie du chaos

e Recit mythique et fondateur de |a'Genese
ou la création « est » par |‘acte de
nomination
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L'acte de nomination

Definit une identité sociale (nom, prenom)
Est recu, exterieur a la personne nommee

Le nom propre procede d’Une inscriptiontdanstla
filiation genealogique entre ascendantsies
descendants

éponymes comme denomination

AFLAR Deauville 11/03/2010




L'effondrement secondaire

Comment V. IalfE IG0CE ¢
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Confusion entre diagnostic
et pronostic

Laisser un espace de non savoir pour permettre
I’elaboration d'une vie possible

« statistiques » : pronostic collectif
# Pronostic tOUJours Individuels

’ L
‘*w
' Bopepry

Sortir de la position: du' medecin < Voyanty
predit I'avenir i’

? « toute puissance medicale’ >
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Sorfir de la dynamio
d’'identification du malade
avec sa maladie

Travail de distanciation entre maladie et
personne

Travail personnel d’élaboration: psychigue

Espace intérieur de |'esperance
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Information adaptee
& personnalisee

e Réféerent medicdl
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ROle complémentaire des
assoclations de malades

Regroupement qui brise I'iselement

Information pratique du « CoOmImEent VIVIE aveE M =
pair-émulation

Orientation dans les filieres de prise em Charg'e”».;.(,_%

Aides directes aux malades

Alde a |la recherche

Force collective(AllaneeVialaalesirares)




Conclusion

e | ‘annonce est un exercice de la parole donc
fragile

e VVulnérabilitée partagee de I'homme; souffrant

o Construction de solidarite collective POUSS
permettre | ‘elaboration d’uni travail
d'espérance qui n‘empeche pas; /e’ =
douloureux travail draffrontementicies
I'insupportable reel
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A. BronEnl)
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Syndromes d’ EHLERS : DAN LOS

http://www.afsed. com

. e 0%
S.E.D Vasculaire : http://www.maladiesvasculdiresraresSsfaiiisiss
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