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L’annonce après dépistage 

néonatal

• France: DNS en 2002 + création des CRCM

• Choix d’ajouter au Guthrie une pathologie sans « traitement efficace 
démontré » (critère OMS 1968)

• Nouveau rôle pour le pédiatre:

• Avant, portait un diagnostic chez un enfant malade, répondait à 
une attente de parents venus consulter, répondait à une  attente

• Inversion du schéma: il convoque un enfant qui, le plus souvent, 
va bien, pour annoncer une maladie mortelle, incurable

• Il va endosser « un rôle de cogestionnaire d’une  biographie 
gouvernée par le principe d’incertitude, au cœur du pacte 
thérapeutique », l’enfant appartient un peu au médecin

• « Il acquiert: 

• La compétence managériale d’orchestration

• La compétence interactionnelle linguistique lors de la 
consultation d’annonce

• La compétence prédictive dans la formulation du pronostic »

Chloé Langeard et al, Revue française des affaires 
sociales, 2011



L’annonce après dépistage néonatal

• Protocolisation, formatage du cadre de l’annonce

• Vient aider mais peut aussi gêner

• Terrible appel au domicile, mal vécu par 100% des pédiatres… et 100% 

des familles…Acte le plus difficile du processus.

• Le nouveau-né devient un « bien portant suspect »

• Le pédiatre a la mission d’alerter sans en dire trop…sans connaître le 

contexte familial: « pondération de l’information, enrôlement des 

parents, agencement de la dyssymétrie médecin-parents »

• Chloé Langeard et al, Revue française des affaires sociales, 2011

• Fait attention à ne pas mentir, pour ne pas se dédire, ne pas rompre 

la confiance (attention à Internet…)

• Annonce double: diagnostic et nouveau chemin de vie avec la maladie

• Traumatisme pour le médecin qui annonce une mort programmée, a 

valeur d’Oracle, mais il se confronte à son impuissance…

• Blessure narcissique pour le pédiatre



Le vécu des familles

• Pour les parents:
• séisme, effondrement, déraillage…

• Sidération, effroi pur

• Tristesse, colère, culpabilité, injustice…malédiction

• « L’annonce va laisser une « empreinte indélébile » dans le vécu et dans la 
mémoire des parents » 

• Giraudet, Bensimon, Araneda

• L’annonce est un profond traumatisme

• Disparition du nourrisson pendant la consultation d’annonce
• Symbolique: l’enfant fantasmé, rêvé, s’évapore

• Séparation brutale de la fusion mère-enfant, arrachement

• Cet enfant va mourir

• Disparition physiquement ressentie pendant la consultation

• Mise en place d’une relation à 3 entités: parents-enfants-équipe 
soignante

• Les parents deviennent aussi soignants

• Temps de métabolisation du traumatisme initial d’annonce

• Consolidation progressive d’un nouveau chemin de vie, en noir et 
blanc, puis avec des notes de couleur
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CFTR Modulators

western Europe

May 2022

NB Screening                 4 months               2  years                           
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Modulateurs de CFTR

Europe de l’Ouest

nov 2023
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Modulateurs de CFTR

Europe de l’Ouest

Mars 2024

NB Screening    4 mois                 1 an                       2  

ans                          6 ans                     12 ans
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+

= KAFTRIO® / KALYDECO

Au moins  F508del + n’importe quelle 
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Données registre 

français 2022



Espérance de 

vie 
Etude comparative des registres de 

pays avec médecine publique: 

Australie, Canada, France, Nouvelle 

Zélande entre 2015 et 2019:

France:      65,9 ans

Australie:  55,4 ans 

Canada:    54,8 ans          Coriati 

and al, Thorax 2023

 L’espérance de vie tient compte 

des décès, dont des 

transplantés

 Recul de la santé digestive et 

hépatique

 Recul de la santé mentale

Lopez and al, JCF 2023
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• « On va avoir une annonce…. » 



• « On va avoir une annonce…. » 

• « Il a une delta F... »



• « On va avoir une annonce…. » 

• « Il a une delta F... »                                                     

registre 2022: 83%



• « On va avoir une annonce…. » 

• « Il a une delta F... »                                                     

registre 2022: 83%

• « Mais tout de même, une annonce… »     



Dire ce qu’on sait…et ce qu’on 

ne sait pas…
• Ce qu’on sait

• Ce qu’on peut supposer, déduire, extrapoler??

avec la plus grande prudence!

• Ce qu’on ne sait pas

Attention au choix des 

mots

Le kaftrio ne guérit pas

Ca va aller, mais…

La muco est là

Mais qu’est-ce que la muco, déjà ?...



Ce qui ne change pas pour 

les parents
• L’appel téléphonique et son traumatisme

• Le stress pendant le test de la sueur

• Le traumatisme de l’annonce pour les parents
• Effondrement, séisme….

• Disparition de l’enfant rêvé, effacement du chemin de vie 

imaginé

• La rencontre parent-enfant est perturbée

• La culpabilité

• La douleur

• Malgré l’annonce d’un futur traitement, l’incertitude 
s’invite

• Le traitement ne traite pas le traumatisme



Ce qui change , 

peut-être?

• L’annonce d’un traitement permet de ne pas sombrer, un 
nouveau chemin se dessine prudemment

• Le traumatisme est-il métabolisé? Ou cette promesse de 
traitement permet de l’enfouir seulement?

• Le traitement promis diminue-t-il l’attente des 
familles envers le médecin?  Une sorte de conjuration 

de l’annonce?

• Le traitement permet de rationnaliser, l’enfant ne va 
pas mourir 

• L’enfant ne disparait pas derrière la maladie



Côté médecin?

• Moins d’appréhension, moins de culpabilité

• Un peu plus de narcissisme, de toute puissance                            

• Il n’est plus l’Oracle qui annonce la mort de 
l’enfant

• Toutefois…
• Doit garder en tête le caractère traumatique de 
l’annonce

• Aucun intérêt à transmettre son soulagement à des 
parents pour qui la situation est inédite et unique, 

et dramatique

• Quel intérêt à évoquer « avant les traitements »? Ce 

n’est pas leur problème…

• « Encore heureux qu’il y a un traitement! Il ne 

manquerait plus que ça! »
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Et les autres annonces?

• Diabète avec insuline

• Cirrhose

• Pneumopathie

• Infertilité masculine…

• Plus difficiles?  Désillusion?  Pensée magique?  
Incertitude?

• Nouveaux séismes plutôt que simples répliques?



Conclusion et perspective

• L’annonce de mucoviscidose s’inscrit dans l’histoire 
d’une famille mais aussi dans l’histoire de la médecine

• La blessure de l’annonce d’un enfant différent ne doit 
pas être sous-estimée

• Tant que les traitements ne « guériront » pas la 

maladie, l’annonce restera un traumatisme majeur

• A nous de les aider à se projeter en couleur avec leur 
enfant


