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Génétique et santé pédiatrique

Section 3 : Services en génétique

3.1.11 Communication au sein des familles
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Les résultats d’un test génétique sont utiles non seulement au jeune patient et sa famille immeédiate, mais aussi aux
membres de la famille élargie. Toutefois, les gens ne sont pas tous enclins a communiquer de I'information génétique et

les résultats de tests aux autres membres de la famille. La communication au sein des familles est complexe et délicate,

et nécessite d’abord et avant tout que I'enfant et sa famille immédiate sachent absorber et comprendre de I'information
difficile a saisir concernant la santé. Souvent, I'annonce du diagnostic d’une maladie génétique a la famille élargie dépend
des liens entre les divers membres de la famille. Certains patients considérent que leur diagnostic est une question trés
privée, tandis que d’autres ne se sentent tout simplement pas assez « proches » de leur parenté pour leur communiquer une
telle nouvelle. Et comme les médecins sont tenus de respecter la confidentialité de leurs patients, la décision d’annoncer le
diagnostic a la famille élargie est un fardeau qui repose entiérement sur les épaules de la famille directe.'?

Les professionnels de la santé ont toutefois un réle considérable a jouer a cet égard puisqu’ils sont appelés a guider la
communication de cette information au sein des familles. La transmission d’information appropriée a I'age et de conseils
personnalisés est la pierre angulaire d’un counseling efficace dans le domaine des maladies génétiques infantiles.
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Signification

Les patients sont peut-&tre les mieux placés pour anticiper les volontés de leurs proches en ce qui concerne la communication de
l'information de la génétique familiale; ¢a se peut qu’ils ne voudront pas savoir. Lorsqu’un patient souhaite divulguer I'information
le concernant, le role des professionnels de la santé est de I'encourager et de I'aider a communiquer clairement avec ses
proches. Dans de trés rares circonstances, lorsqu’il y a des risques graves et élevés, un médecin a le droit de communiquer de
I'information aux membres de la famille élargie si toutes ses tentatives de convaincre le patient de le faire lui-méme ont échoué.?
Cela dit, il devient grandement nécessaire d’établir de meilleures lignes directrices et politiques concernant la communication
entre le patient et les membres de sa famille qui devraient notamment prévoir la fagon d’inclure les enfants dans de telles
discussions en fonction des facteurs suivants : I'dge, le niveau de compréhension, la disponibilité des traitements ou la possibilité
de prévenir la maladie, et la possibilité ou non d’amorcer le dépistage clinique ou des tests génétiques selon I'dge du jeune
patient.*
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