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INTRODUCTION




Lorsque le médecin découvre puis confirme le diagnostic de pathologie grave chez
un patient, se pose la question de la fagon d’annoncer ce qu'on peut appeler une
« mauvaise nouvelle ».

Son expérience, sa pratique, sa formation, ses aptitudes personnelles aussi, \;ont lui
permettre d’aborder cette premiére phase capitale du processus de soins.

L'annonce de la mauvaise nouvelle est une entité qui en médecine concerne
I'annonce de pathologies variées (un cancer, un HIV, une maladie dégénerative...)
mais aussi une rechute,un échappement de la maladie au traitement, ou l'arrét d'un
traitement curatif. Le médecin devra s’adapter aux deux variables que sont le patient
et son contexte mais aussi a la spécificité de la mauvaise nouvelle.Dans cette thése
,nous envisagerons plus particuliérement I'annonce d'un cancer . Chaque situation
nécessite une nouvelle mobilisation du médecin car elle est unique.

Pour l'aider dans cet exercice, et, relayant les travaux effectués depuis quelques
dizaines d'années maintenant par des praticiens, psychologues, personnel médical
et para médical, des recommandations ont pu voir le jour. Ces recommandations
sont élaborées a de multiples niveaux local, régional ou national, et proviennent
d’entités variées (de la clinique spécialisée en oncologie aux differentes féderations
de cancérologie) et présentent donc un intérét, ou tout au moins une « portée »
différente en fonction de I'entité génératrice de ces recommandations.

Il faut aussi reconnaitre I'héritage « positif » et les progreés effectués dans I'annonce
de la maladie a caractére létale issue de la prise en charge du HIV depuis le milieu
des années 1980.

Nous avons souhaité dans ce travail préciser annonce de la mauvaise nouvelle

dans la patholgie cancéreuse en nous appuyant surtout sur des sources




documentaires frangaise (premiére partie . « 'annonce de la mauvaise nouvelle :
géneéralités »).

Puis, notre recherche documentaire nous a amené a étudier ce que d'autres pays
recommandaient en la matiére. Pour des raisons de connaissance de la langue nous
avons limité notre étude a différents pays de langues frangaise et anglaise
(deuxiéme partie : « recommandations pour I'annonce de la mauvaise nouvelle :

revue de littérature de différents pays de langues frangaise et anglaise »).




PREMIERE PARTIE :

L’ANNONCE DE LA MAUVAISE NOUVELLE :

GENERALITES.




I. DEFINITION

Annoncer c'est « faire savoir », c'est-a-dire, communiquer une information.

En médecine les informations passent d’un professionnel a un patient. La relation est
inégale car le professionnel « bien-portant » connait la maladie et son traitement. Le
patient, lui ne sait pas et est dans 'angoisse de I'annonce.La mauvaise nouvelle en
médecine est celle qui va bouleverser de fagon péjorative les projets et les
perspectives d'un individu .C'est une donnée subjective a intégrer a Ihistoire du
patient et variable d'un sujet a un diagnostique autre pour un méme.

En outre dans le cas particulier de I'annonce d’un cancer, selon Nicole Alby, le
contexte est rendu difficile par le fait que « le cancer est ce que le médecin n'a pas
envie d’annoncer a un malade qui n’a pas envie de l'entendre ». Le cancer est donc

une mauvaise nouvelle a la fois pour le médecin et pour le patient.

A. LA MALADIE ET LA SOCIETE — LE CONTEXTE SOCIAL

La progression de la médecine au siécle dernier a entrainé une évolution des
comportements individuels.

Approximativement entre 1950 et 1970, l'accroissement de l'efficacité thérapeutique
rend toute puissante la médecine. Le pouvoir médical progresse.

Entre 1970 et 1990, l'individu est considéré dans son ensemble et moins organe par
organe. Les qualités de confort, de qualité de vie, d'épanouissement, de protection
(par exemple la Loi Huriet qui institue les CCPPRB, Comité Consultatif de Protection

des Personnes se prétant a la Recherche Biomédicale) sont pris en compte.




que la relation soignant-malade s’en trouve modifiée et parfois méme faussée en
suscitant des espoirs inconsidérés reposant sur des données statistiques

inadaptées.

La société occidentale peut étre souvent vue comme une société matérialiste et

hédoniste :

Elle est basée sur l'individu et son plaisir.Le vieillissement ou le handicap sont mal
acceptés . On se débarrasse de la mort en transférant les malades aux stades
terminaux vers des établissements de soins (deux tiers des décés surviennent hors

du domicile).

La société occidentale peut étre souvent vue également comme une société

consumeriste :

Le patient est devenu un client demandeur de soins auprés d’un prestataire ; le
médecin. Le patient a des exigences qui, si elles lui apparaissent ne pas avoir été

respectées, lui suscitent I'envie de demander réparation.

B. 'EVOLUTION DE LA RELATION MEDECIN-MALADE

Le Professeur Raymond Colin et le Docteur Lucie Hacpille se sont intéressés a cette
évolution dans le recueil « apprendre a informer les malades atteints de pathologies
graves » (réalisé au CHU de Rouen avec le soutien de la Ligue Nationale contre le
Cancer et la Conférence des Doyens des Facultés de Médecine) en 2000.

« La relation médecin-malade a profondément évolué durant les trois derniéres

décennies. Il existait deux modéles caricaturaux : le modéle paternaliste et le modéle




autonomiste, basés sur des fondements philosophiques trés différents de I'éthique
médicale.

Le modéle paternaliste a longtemps été dominant dans les pays occidentaux lating
et en particulier en France. Dans ce modéle, on considére que le malade, du fait de
sa maladie, est en état de faiblesse et de souffrance. I fait confiance au médecin qui
le “prend en charge”. Il existe donc une asymétrie qui a pour fondement le principe
de bienfaisance {H. JONAS en Allemagne, E. LEVINAS en France)(1). Il faut éviter
d’ajouter a la souffrance et a la détresse du malade le poids d'une information
anxiogene, jugée insupportable lorsqu'il s'agit d'une mauvaise nouvelle. Il est dans
cette conception, contraire au principe de bienfaisance, de demander un
consentement et & plus forte raison une participation a la décision. Une entorse a ces
principes pouvait méme étre considéerée comme une fuite devant ses responsabilités.
Ce modéle est aujourd’hui obsoléete. Il pouvait étre acceptable a une époqgue ol les
diagnostics étaient plus gu’aujourd’hui probabilistes, ot les thérapeutiques n’ étaient
ni agressives, ni vraiment efficaces, ol surtout les connaissances des malades dans
le domaine médical étaient réduites ou inexistantes.

Le modéle autonomiste, trés présent depuis longtemps aux Etats-Unis est basé sur
la symétrie (ENGELHARD) (2). Il existe un contrat régi par des rapports financiers
dont I'objet principal est représenté par le soin.

Dans ce modeéle l'information sur le diagnostic, le pronostic, les différents traitements
possibles avec leurs risques et bénéfices respectifs doit étre complete. La décision
finale appartient au malade, elle doit étre acceptée par le médecin méme s'il la juge
irrationnelle, voire moralement inacceptable pour lui.

Ce modele peut choquer et susciter diverses interrogations : le malade du fait de sa

maladie est-it autonome?
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Le respect absolu de la volonté du malade ne risque-t-il pas de transformer le
medecin en exécutant avec un risque d'indifférence, ou en complice de
comportements déviants voire non conformes aux lois ?

Face a ces deux modéles il existe une troisiéme voie qui a été décrite par le
philosophe Paul RICOEUR (3) sous la dénomination de PACTE DE CONFIANCE :
Au depart, il existe un fossé entre le malade et le médecin qui ne peut étre comblé
que sur la base de la confiance. L’échange entre le malade et le médecin aboutit a
une information réciproque. Selon Paul RICOEUR le malade porte au langage sa
souffrance, ses plaintes, avec une composante descriptive (les symptémes) et
narrative (la maladie s'inscrit dans I'histoire de la vie) avec une demande implicite ou
explicite de guérison, de soulagement mais aussi une promesse, la encore implicite
ou explicite de la part du malade, d'observer le protocole proposé. Le médecin de
son cété écoute, confronte les informations avec son savoir et ses expériences
vecues, puis présente au malade ses explications et ses propositions.

Cet échange d'informations réciproques basé sur la confiance peut étre fragilisé par
de la méfiance de la part du malade (crainte d’'un abus de pouvoir, soupgon
d’incompétence) ou par la négligence de la part du médecin (indifférence,
préoccupation pécuniaire, manque de disponibilité).

Ce pacte de confiance repose sur trois piliers qui conditionnent fortement la quantité
et la qualité des informations échangées dans les deux sens. Ces trois piliers sont :

* la perception partagée par le médecin et le malade que ce dernier est un
exemplaire unigue et non un spécimen d’'un ensemble indifférencié qui constitue la
clientéle,

+ le malade est indivisible. On ne soigne pas un organe ou un systéme malade mais

un étre intégral,
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« & tout instant de la relation médecin-malade, “lestime de soi” du malade est
respectée, voire valorisée, quel que soit son état physigue ou psychique.

Une lecture un peu rapide des principes de cette troisiéme voie et du pacte de
confiance pourrait suggérer que dans cette relation médecin-malade le pouvoir du
medecin est prédominant et peut conduire & une attitude paternaliste : “Docteur, j'ai
confiance en vous, je me remets a vous” laissant au médecin la prise de décision en
son &me et conscience. En realité, tout dépend de la maniére dont le médecin utilise
le pouvoir qui lui est “confié”».

I doit toujours avoir a 'esprit que la relation humaine médecin malade détermine le

véclu de la maladie.
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Il. LES CONSEQUENCES DE L'INFORMATION

A. LE CONSENTEMENT AUX SOINS

1) Données législatives et applications

L'annonce de la mauvaise nouvelle doit s'accompagner d'une proposition de soins. Il
est évident que l'annonce d'un cancer sans solution thérapeutique serait un
diagnostique péjoratif. Cela mettrait en péril la relation soignant-malade
indispensable a la bonne prise en charge de ce dernier. Cependant le patient garde
sa liberté de choisir. Le soighant propose et le patient dispose, aprés avoir été
largement informé de sa maladie, son traitement et son évolution.

Le code de déontologie médical précise les droits et devoirs des soignants et
patients a ce propos.

L’'article 36 dispose que :

« Le consentement de la personne examinée ou soignée doit étre recherché dans
tous les cas.

Lorsque le malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le
traitement proposés, le médecin doit respecter ce refus aprés avoir informé le
malade de ses conséquences.

Si le malade est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin ne peut intervenir sans
que ses proches aient été prévenus et informeés, sauf urgence ou impossibilité.
Les obligations du médecin a I'égard du patient lorsque celui-ci est un mineur ou un
majeur protégé sont définies a l'article 42. »

L’article 42 stipule quant a lui que :
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« Un médecin appelé a donner des soins a un mineur ou a un majeur protégé doit
s'efforcer de prévenir ses parents ou son représentant légal et d'obtenir leur
consentement. En cas d'urgence, méme si ceux-ci ne peuvent étre joints, le médecin
doit donner les soins nécessaires.

Si l'avis de l'intéressé peut étre recueilli, le médecin doit en tenir compte dans toute
la mesure du possible. »

La recherche du consentement éclairé du patient instaure une dynamique dans la
relation médecin-malade. Le malade est acteur et décideur final de sa prise en
charge. Le médecin reconnait que le malade reste le meilleur juge de ses intéréts. La
liberté et la dignité du malade en tant qu’individu se doivent d'étre respectées.

En pratique, dans certaines situations, le consentement ne peut étre recueilli par le
malade lui-méme (mineur et incapable majeur). C'est donc son représentant qui
consent a sa place.

Dans les situations d’urgence, si le consentement ne peut étre obtenu, I'obligation de

soins prévaut.

2) Les conflits

En pratique, la recherche du consentement est beaucoup moins formelle. Elle
s'inscrit naturellement lorsqu'une décision est nécessaire dans le dialogue avec le
malade et/ou la famille.
En toute logigue, pour obtenir ce consentement, il faut au préalable :

- une information claire et a propos

- une écoute et une comprehension du patient qui le mettent en confiance.

14




Le consentement signifie étymologiquement « étre d’accord sur les idées ». Sa
recherche peut aboutir a des conflits ;

Conflit avec la science :

Le patient peut préférer une qualité de vie a une quantité de vie (par exemple, il peut
rejeter une opération mutilante et diminuer ainsi ses chances de longévité).

Conflit avec le médecin :

Lorsque le patient refuse ou interrompt un traitement ou un examen complémentaire,
le médecin peut étre déstabilisé. Pour éviter ce gu'il considére comme un affront, il
peut déformer, manipuler Finformation pour imposer son choix et aboutir au
consentement.

Conflit avec la famille :

Le souhait de la famille peut étre en opposition a celle du malade dans un souci de
bienfaisance et de protection de ce dernier. Il faut expliquer alors a la famille
Il'importance de respecter le choix du malade.

Une cohésion familiale est nécessaire et bénéfique pour le malade et pour cette

derniére. Il s'agit pour le médecin de réconcilier e malade et sa famille anxieuse.

B. LE REFUS DES SOQINS

Refuser des soins, c'est rejeter une proposition, une aide que Fon soumet au
malade. En général, ce rejet est mal per¢u par le soignant a la fois sur le plan
personnel et sur le plan professionnel. Cela remet en cause ses capacités a faire
passer un message, a convaincre, a soigner ;

Le médecin doit respecter la volonté du patient. Ceci permet en contre partie au
médecin d'étre a l'abri des poursuites judiciaires pour non-assistance a personne en

danger.
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Il existe bien sur 'exception de I'urgence vitale ol le médecin peut alors passer outre
le non consentement du patient.

Le refus des soins doit interpeller le médecin. Le malade en effet revendique ainsi
sa liberte de choix. il ne veut pas étre considéré comme un malade « chosifié » dans
un systéme de soins mais comme un individu complexe.

Il veut que la relation malade-soignant soit recadré sur lui et non sur la maladie. I
garde ainsi sa dignité car c'est iui qui décide de la suite de sa vie...

Ce refus intervient dans le cadre d’une relation patient-médecin.

e patient peut avoir des revendications personnelles a I'égard du médecin. Celui-ci
peut avoir eu une attitude trop paternaliste qui infantilise le malade et le rend passif,
ce qui lui est insupportable. Le meédecin peut aussi s'enfermer dans sa tour
technocratique. |l décide selon l'arbre décisionnel établi et le malade compte
fatalement moins. Ce dernier peut se sentir dépossédé de sa souffrance et entrainé
dans un processus gu'it ne contréle plus : Il refuse alors les soins.

Dans certains pays anglo-saxons, la Iégislation oblige a communiquer une liste de
toutes les complications y compris les plus rares. Si le médecin n'entreprend pas
d'expliquer ces complications le patient peut penser alors que le processus
thérapeutique est trop risqué. li se trouve dissuade d'initier le traitement.

Dans ces trois cas l'attitude du medecin n'est pas adaptée.

Le patient peut aussi reporter sur le médecin son histoire antérieure. C'est-a-dire
transférer les refus qu'il éprouve envers d'autres personnes (son pére, sa pére, son
supérieur hiérarchique...) Le médecin et le projet thérapeutique sont alors rejetés.
Les transferts font de toutes fagons partie de la relation médecin-patient, il faut donc

en prendre compte.
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Le refus de soin, méme s'il est mal vécu par le médecin, permet de s'interroger ou de

se reinterroger sur la pratique des soins.
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ill, LANNONCE DE LA MAUVAISE NOUVELLE DANS LE CAS PARTICULIER DU

CANCER

Le cancer est une maladie longue mettant en jeu immanquablement le pronostic
vital. Pour le malade et sa famille, la maladie cancéreuse est associée a la douleur,
la souffrance, la crainte de la mutilation ou de la déchéance physique, et surtout a la
menace de la mort, omniprésente dés que le mot est prononcé. La maladie intervient
dans la vie personnelle et familiale comme une source de désordre susceptible
d'entrainer un bouleversement majeur. Tout au long de la prise en charge du patient,
ce dernier représentera le centre de la prise en charge, avec une collaboration avec
I'équipe soignante et lentourage. C'est pourquoi le role du médecin va étre
d’informer pour atténuer 'angoisse résultante de toutes ses idées morbides et établir
une relation de confiance source d'espoir pour le patient.

La mise en place de cette relation de confiance fait face a deux types de difficultés :
les difficultés liées aux sources d'informations et les difficultés liées aux défenses

psychologiques du patient et du médecin.

A.DIFFICULTES LIEES AUX SOURCES D'INFORMATIONS

La maladie cancéreuse est un sujet volontiers abordé par les médias. Elle est
souvent traitée de fagon sensationnelle et fait naftre de faux espoirs aux malades et
aux familles particulidrement réceptifs. Il existe donc une grande différence entre
I'information des médias et l'information médicale.

Les sources d'informations sont multiples : Informations provenant des médias

comme nous l'avons évoqué mais également toute l'information diffusée par les
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differents intervenants de ia filiere de soins (personnel médical et para médical,
personnel administratif) en contact avec le patient. Les messages peuvent étre

discordants et il est évidemment impossible de contrbler les différentes sources.

B. DIFFICULTES LIEES AUX DEFENSES PSYCHOLOGIQUES DU PATIENT ET

DU MEDECIN.

Face a l'angoisse de la mort que génére 'annonce de la maladie cancéreuse, le
patient va mettre en place un systéme de défenses psychologiques. Ces
mécanismes, inconscients, sont multiples et évolutifs. lls préservent le fragile
equilibre psychique du patient qui doit gérer des sentiments contradictoires qui
lassaillent. || existe chez le patient une ambivalence entre le désir de savoir et la
peur de savoir. Tout au long de sa maladie, le patient oscillera entre ces deux
sentiments en fonction de sa situation psychologique et somatigue.

Le médecin, nous le savons, va [ui aussi élaborer des mécanismes de défenses face
a son patient et la maladie dont il souffré.

M. Ruzniewski (4) a synthétisé les mécanismes de défenses tant du patient que du
meédecin ainsi

« Nous rappellerons [...] les principaux mécanismes de défense des patients face a
la maladie grave :

- L'annulation : C’est I'effacement complet par le patient du discours trop gé&nant
et trop générateur d’angoisse. Ce peut étre souvent ['occasion de
revendications de la part de la famille envers le médecin, pensant que les
choses n'ont pas été dites. Par ailleurs, I'annulation est souvent un moyen de

défense rapidement dépassé lorsque les symptomes, les douleurs ef les
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traitements agressifs font ressurgir brutalement ce qui avait été
sommairement annulé.

La dénégation : C’est une espéce de compromis ol le patient va intégrer une

fraction de réalité qu'il va juger acceptable (par exemple un diagnostic de
cancer) et refuser par contre ce qui lui semble trop douloureux a envisager
(notamment le pronostic étal éventuel)

L’isolation : C'est le moyen pour le patient, grace a une « intellectualisation »
de mettre sa maladie a distance, de la placer de fagon imaginaire dans un
autre corps en en parlant sans affect. La notion de maladie est bien intégrée,
notamment dans sa gravite, mais elle est encore étrangére au soi.
L'’émotionnel est préservé et cantonné dans un secteur bien précis du
psychisme qui n'interfére pas avec les autres données.

Le déplacement: C'est un mécanisme par lequel le patient va déplacer

'angoisse submergeante de la maladie et de son pronostic vers d'autres péles
d’intérét liés ou non a la maladie. Par exemple la nouvelle d’'une récidive de
maladie cancéreuse va produire chez le patient un déplacement de I'angoisse
liee a cette rechute vers l'angoisse liée a la perspective d'une nouvelle
atopécie.

La maitrise : C'est le moyen pour le patient de sentir qu'il peut contréler un
peu les choses, dans le but éventuel d’en modifier le cours. Contréler le
moindre détail inhérent a la maladie ou a sa prise en charge c'est lutter contre
l'anéantissement de son propre corps par la maladie (au prix de la
rationalisation ou de conduites obsessionnelles).

La régression : Lorsque le patient se sent & ce point incapable de trouver les

ressources psychigues nécessaires pour ne pas étre submergé par I'angoisse
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et la maladie, il peut alors se protéger en « lachant prise » et en s'identifiant
complétement a la maladie et a la souffrance qu’elle véhicule. Cette attitude
fait de sa maladie une deuxiéme peau, enfermant l'individu dans sa maladie et
dans la perte de tout ce qu'il était auparavant. Ce mouvement peut également
étre favorisé par I'attitude autoritaire des soignants. |l peut heureusement étre
résolutif au moins partiellement au moment d’'une période de mieux étre.
L'agressivité : Confronté a l'inacceptable angoisse liée a la maladie et a la
mort, le patient va chercher a rendre responsable l'ensemble de son
entourage familial et/ou medical de ce qui lui arrive. Par exemple le médecin
devient rapidement I'incompétent a I'origine de la situation dans laquelle it se
trouve. |l s'agit en fait d’'un mécanisme précaire, rarement efficace pour aider
le patient dans la detresse ou il se trouve. En outre il casse souvent 'amorce
d'un dialogue possible entre le malade, sa famille et ies soignants, créant ainsi
un cercle vicieux renvoyant le malade a son angoisse.

La combativité : C'est le mécanisme positif par lequel le malade parvient a

puiser en lui des ressources psychiques souvent impressionnantes pour
compenser la perte physique et influer sur I'évolution de la maladie. C'est
vouloir obtenir la guérison & tout prix et surtout au prix de son combat
personnel. Il va de soi que ¢’est un mécanisme de défense trés bien accepté
de Pentourage et des soignants.

La sublimation : C’est une fagon trés particuliére d'investir sa maladie et le

temps présent pour redonner un sens a son existence meurtrie par la maladie
et éventuellement la faire partager & 'autre. Comme s'il s'agissait d'édifier une

pyramide a ciel ouvert ol le mouvement ascensionnel serait porté par une
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quéte essentielle de l'instant présent. Cette dilatation intellectuelle et affective

de linstant permet d'occulter un avenir incertain et angoissant. [...]

Les différents moyens de défense élaborés par les soignants :

Le mensonge volontaire: Lorsque le médecin annonce une maladie

inflammatoire des bronches pour un cancer bronchique. Le médecin,
incapable d'annoncer quelque chose de grave situe la difficulté a son niveau
et ne se préoccupe pas du tout de la personne qu'il a en face de lui et de ses
ressources psychiques a elle face a une telle annonce. Le mensonge coupe
court a tout dialogue, toute relation, toute confiance. Elle ne permet pas au
patient d’élaborer progressivement ses propres moyens de défense face a la
gravite d'une situation qui est dissimulée. Tot ou tard la vérité éclate chez un
patient impuissant, désarmé face a une situation & laguelle il n'a pu se
préparer. Le mensonge, a propos d’un diagnostic ou d’un pronostic, empéche
le patient de puiser en lui les ressources psychiques qui iui sont propres.
L'esquive : C'est lorsque le patient répond « vous n'avez pas encore fait votre
toilette alors qu'il est 10 heures du matin ? » a un patient qui lui dirait « je ne
sais pas pourquoi mais aujourd’hui jai mal et ce n'est pas la grande
forme... ». Certes on est loin du mensonge. Mais cette esquive, ce langage de
sourd ne fait qu’une chose : « renvoyer le malade a son angoisse, sa solitude
et son sentiment d'incompréhension. ..

La banalisation : C’est prescrire 10 milligrammes de morphine précipitamment

a quelqu’un qui dit « j'ai mal » sans savoir ce qu'il met derriére ce mot et ce

que cela veut vraiment dire pour lui, indépendamment de la douleur physique.
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La fausse réassurance: Lorsque s’instaure un décalage évident entre le

patient qui n’y croit plus et est bien conscient de la situation, et le médecin qui
déforme la vérité pour entretenir un espoir artificiel auguel il est seul & croire.
La encore ce décalage freine le patient dans son évolution psychique et son
acceptation.

La rationalisation : C’est pour le médecin un moyen trés facile de se protéger

d’'une situation difficile en se dissimulant derriere un langage technique
incompréhensible et inaccessible pour le patient type «afin de bloquer
Factivité mitotique, je vous propose des perfusions de Doxorubicine, Vépeside
et Cyclophosphamide qui seront suivies d’administration de facteurs de
croissance hématopoiétique pour diminuer le nadir et les risques d’aplasie | ».
Mieux vaut brancher le décodeur si 'on souhaite instaurer un dialogue digne
de ce nom. Un tel discours peut rassurer le médecin et lui permettre de
donner une réponse lorsqu'il est embarrassé : mais ce discours hermétique,
condescendant, renvoie le malade a ses propres interrogations et a ses
propres angoisses. Or c'est « sa» maladie, « son» histoire: a nous,
médecins, de savoir utiliser « ses » mots et d'étre plus proches de lui...

L'évitement : Lorsque le malade est considéré méme en sa présence comme
un objet, lorsqu’il est réduit & sa pancarte ou son dossier... Qui n'a jamais
assisté a ces grandes visites solennelles ou le médecin demande a llinfirmiére
qui I'assiste si le patient a récupéré un transit aprés l'intervention chirurgicale
plutét que de le demander simplement a l'intéressé ? Le patient est restreint a

un objet de soins non considéré comme un étre pensant et ressentant.

La fuite en avant : Lorsque I'angoisse du médecin face a la maladie grave est

a ce point insurmontable pour lui gu'il va la déverser sur le patient, en disant
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« tout et tout de suite » comme pour se décharger. La fuite en avant se voit
également parfois lorsque le médecin surestime la maturation psychique de
son patient, le devance dans sa démarche, & encore pour se soulager d'une
verite qu'il détient en partie et qu'il n’assume pas : le médecin est le « briseur
d'espoir » aussi ténu, mais sacré soit-il. ..

- Llidentification projective : Alors que la banalisation est le moyen par

excellence de maintenir le malade a distance, ce mécanisme qui consiste a
voir en le malade des points communs avec soi-méme, ne produit finalement
chez le patient qu’'une majoration de son sentiment d'isolement. [’autre sera
toujours lautre.
Au moment de I'annonce d’'une maladie grave ,puis lors de 'accompagnement de
la maladie grave, les soignants sont dépositaires d’une angoisse intense et d’'une
authentique souffrance vécues par I'Autre. C’est une responsabilité humaine et
meédicale, parfois difficile a porter. Pour un soignant, prendre conscience de ses
limites, de ses défenses, tendre & une meilleure connaissance de soi-méme
permet au contraire de modifier son attitude, de se corriger progressivement mais

sans artifice, et de s’ouvrir a 'autre... »

Une information adaptée va permettre d’instaurer une relation de confiance
immeédiate entre le médecin et le malade, qu'il faudra cultiver tout au long du
processus de soins.

L'information peut passer par des phases critiques ; 'annonce du diagnostic, la
recidive, I'echec thérapeutique, la phase de soins palliatifs. Un dialogue régulier

et adapte permettra de gérer ces phases. L'information peut s'achever aprés le
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décés du mailade ol la famille requiert un soutien pour comprendre et accepter.

Cette information s’inscrit donc dans la durée.

En pratique :

Différents paramétres sont & prendre en compte pour favoriser les échanges

médecin-malade.

- Les circonstances doivent étre analysées par le médecin pour instaurer un
dialogue vrai et adapté. I faut s’'appliquer a connaitre le malade, son milieu
socio culturel, ce qu'il a envi de savoir, ce qu'il sait déja sur la maladie et sa
prise en charge au moment de I'annonce.

- La vérité sinon rien: quelque soit la pression familiale, le médecin doit
s'appliquer a dire la vérité. L'ignorance de la gravité de la maladie entraine le
patient dans un isolement affectif et social. En cas de déséquilibre du savoir
entre le patient et sa famiile, une incohérence s'installe. La communication
entre le patient, le médecin, la famille, se détériore. La prise en charge du
patient en pétit ainsi que I'évolution de la maladie.

Les travaux d’E. Kibbler-Ross (5) ont mis en évidence que la plupart des

malades connaissent la gravité de leur état et ne sont pas dupes du mensonge

proféré par humanité. Selon Philippe Bataille (6) le malade va osciller tout au long
de sa maladie entre céder a celle-ci ou lutter. Pour se mobiliser, il doit trouver en
lui des ressources lincitant a partir a la conquéte de sa guérison, d'ol I'enjeu de
ta vérité qui trouve ici ses principales raisons d'étre. Cette collaboration active
avec le soignhant entraine des retentissements positifs & la fois personnel, familial

et social.
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Dans la deuxiéme partie de cette thése nous allons étudier plus précisément les
recommandations et consensus concernant 'annonce de la mauvaise nouvelle

en France et de quelques pays de langue anglaise et francophone.
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IV. LES NOUVELLES DIRECTIVES SUR L'INFORMATION DU MALADE

A. LES RECOMMANDATIONS DE L'ANAES

Les recommandations de IANAES (Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation
en Santé) de mars 2000 s’attachent au contenu de linformation délivrée par le
meédecin et a 'évaluation de cette information.

Elles servent de références dans le texte de loi de mars 2002 sur « l'information des
usagers du systeme de santé ».

L'’ANAES recommande une information individuelle, trés compléte et interactive. |}
faut informer sur la pathologie, son évolution avec et sans traitement, sur les
therapeutiques (leurs utilités, leurs conséquences, leurs inconvénients, leurs
complications).

L'information orale prévaut mais doit étre complétée par une information écrite.

Elle doit étre compréhensive, claire, hiérarchisée et reposer sur des données
validées.

Le médecin doit s'assurer de la bonne compréhension du patient et justifier ses
propositions.

Le dossier médical doit porter la trace des informations délivrées au patient pour
permettre aux soignants de favoriser la continuité des soins.

Une évaluation de l'information est nécessaire en analysant les dossiers médicaux,

la qualité des documents écrits, et la satisfaction des patients.

Ces recommandations doivent permettre une meilleure prise en charge mais il faut

s'en donner les moyens et le temps.

27




B. LALOCI DU 4 MARS 2002

La loi du 4 mars 2002 a mis en place des dispositions attribuant de nouveaux droits
aux patients dont :
- le droit a Finformation (1)

- le droit a 'accés direct au dossier médicai (2)

1) Le droit a l'information

La demande d'accés a linformation est passée d'une exigence du malade a un
véritable droit du malade.

Cette information doit étre de qualité pour que le patient soit autonome dans ses
decisions et qu'il s'instaure une relation de soin basée sur la confiance, le respect.
Information et communication sont des valeurs primordiales de cette relation.

Le nouvel article L.1111-2 du Code de la Santé Publique stipule ainsi que :

« Toute personne a le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette information
porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont
proposes, leur utilite, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques
fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les
autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de refus.
Lorsque, postérieurement a l'exécution des investigations, fraitements ou actions de
prévention, des risques nouveaux sont identifiés, la personne concernée doit en étre
informée, sauf en cas d'impossibilité de la retrouver.

Cette information incombe a tout professionnel de santé dans le cadre de ses
compétences et dans le respect des régles professionnelles qui lui sont applicables.

Seules l'urgence ou l'impossibilité d'informer peuvent l'en dispenser.
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Cette information est délivrée au cours d'un entretien individuel,

La volonté d'une personne d'étre tenue dans lignorance d'un diagnostic ou d'un
pronostic doit étre respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés a un risque de
fransmission.

Les droits des mineurs ou des majeurs sous tutelle mentionnés au présent article
sont exercés, selon les cas, par les titulaires de l'autorité parentale ou par le tuteur.
Ceux-ci regoivent linformation prévue par le présent article, sous réserve des
dispositions de l'article L. 1111-5. Les intéressés ont le droit de recevoir eux-mémes
une information et de participer & la prise de décision les concemant, d'une maniére
adaptée soit a leur degré de maturité s'agissant des mineurs, soit a leurs facultés de
discemnement s'agissant des majeurs sous tutelle.

Des recommandations de bonnes pratiques sur la délivrance de l'information sont
établies par ['Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé et
homologuées par arrété du ministre chargé de la santé.

En cas de litige, il appartient au professionnel ou & I'établissement de santé
d'apporter la preuve que l'information a été délivrée a l'intéressé dans les conditions

prévues au présent article. Cette preuve peut étre apportée par tout moyen. »

Le meédecin doit donc prouver qu’il a donné les bonnes informations en cas de litiges.
Si le coté positif de cette mesure est la réhabilitation de la personne malade qui ne
dépend plus d'attitude d'un autre temps (dissimulation, tromperie, simple
indifférence), il existe cependant des risques importants liées au renversement de la
charge de la preuve comme a pu le développer notamment E. Hirsch (7).

En effet, avant cette loi, le patient devait prouver qu’il avait été correctement informé.

A présent c’est au médecin d'en apporter la preuve.
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Cette inversion peut transformer la relation médecin-patient. Le médecin, devant
F'obligation qui lui est faite de «formaliser» [information qu’il dispense, peut
s'affranchir de sa responsabilité attachée a la nature méme de ses fonctions en
formalisant & I'extréme sans apporter suffisamment de soins au « fond ». Une
indifférence peut alors s'installer dans la relation. Le malade se trouve alors isolé et
son évolution dépend de sa faculté de jugement.

De plus les données médicales sont incertaines, évolutives, toujours dépendantes
d'un contexte spécifique, rendant cette information délicate a rendre pour le médecin.
Enfin les meédecins sont soumis & des devoirs grandissants, a des responsabilités
« sans limites », a des obligation de résultats...davantage dans une logique de
précaution que dans le souci de partager des responsabilités dans un climat de
confiance et de réciprocité.

Tout ceci, au final, peut étre préjudiciable au patient.

L'article L. 1111-6 alinéa 1 précise que :

« Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un
parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas ot elle-méme
serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire a cette
fin. Celte désignation est faite par écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le
malade le souhaite, la personne de confiance I'accompagne dans ses démarches et
assiste aux entretiens médicaux afin de l'aider dans ses décisions. »

Au moment de I'annonce d’une mauvaise nouvelle, il est souhaitable que le patient

soit accompagné d’une personne de confiance.
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En pratique, ce n'est pas toujours réalisable. La présence d‘une tierce personne a
chaque consultation peut distendre le lien irremplacable entre le médecin et le

patient.

2) le droit a I'accés direct au dossier médical.

L’article L. 1111-7 énonce que :

«Toute personne a accés a l'ensemble des informations concernant sa santé
détenues par des professionnels et établissements de santé, qui sont formalisées et
ont contribué a I'élaboration et au suivi du diagnostic et du traitement ou d'une action
de prévention, ou ont fait l'objet d'échanges écrits entre professionnels de santé,
notamment des résultats d'examen, comptes rendus de consultation, d'intervention,
d'exploration ou d'hospitalisation, des protocoles et prescriptions thérapeutiques mis
en oeuvre, feuilles de surveillance, correspondances entre professionnels de santé,
a l'exception des informations mentionnant qu'elles ont été recueillies auprés de tiers
n'intervenant pas dans la prise en charge thérapeutique ou concernant un tel tiers.
Elle peut accéder & ces informations directement ou par lintermédiaire d'un médecin
qu'elle désigne et en obtenir communication, dans des conditions définies par voie
réglementaire au plus tard dans les huit jours suivant sa demande et au plus tot
apres qu'un délai de réflexion de quarante-huit heures aura été observé. Ce délai est
porté a deux mois lorsque les informations médicales datent de plus de cing ans ou
lorsque la commission départementale des hospitalisations psychiatriques est saisie
en application du quatrieme alinéa.

La présence d'une tierce personne lors de la consultation de certaines informations

peut étre recommandée par le médecin les ayant établies ou en étant dépositaire,
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pour des molifs tenant aux risques que leur connaissance sans accompagnement
ferait courir a la personne concernée. Le refus de cette derniére ne fait pas obstacle
a la communication de ces informations.

A titre exceptionnel, la consultation des informations recueillies, dans le cadre d'une
hospitalisation sur demande d'un tiers ou d'une hospitalisation d'office, peut étre
subordonnée a la présence d'un médecin désigné par le demandeur en cas de
risques d'une gravité particuliere. En cas de refus du demandeur, la commission
départementale des hospitalisations psychiatriques est saisie. Son avis s'impose au
détenteur des informations comme au demandeur.

Sous réserve de l'opposition prévue a f'article L. 1111-5, dans le cas d'une personﬁe
mineure, le droit d'accés est exercé par le ou les litulaires de l'autorité parentale. A la
demande du mineur, cet acceés a lieu par l'intermédiaire d'un médecin.

En cas de déceés du malade, I'acces des ayants droit a son dossier médical s'effectue
dans les conditions prévues par le demier alinéa de I'article L. 1110-4.

La consultation sur place des informations est gratuite. Lorsque le demandeur
souhaite la délivrance de copies, quel qu'en soit le support, les frais laissés a sa
charge ne peuvent excéder le colt de la reproduction et le cas échéant, de I'envoi
des documents. »

Au moment ou posterieurement a Fannonce de la mauvaise nouvelle le patient peut
demander de consulter « directement » son dossier médical.

Jusqu'a la loi du 4 mars 2002 I'acces au dossier médical se faisait par I'intermédiaire
d'un médecin.

L'acces direct peut étre bénéfique pour le patient par exemple pour solliciter un
deuxieme avis, pour étre parfaitement au courant de son traitement, son diagnostic,

pour changer de lieu de soin librement, etc.
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Mais ce n'est évidement pas seulement un droit protecteur pour le patient (8).

En effet, tous les patients ne sont pas nécessairement capables de comprendre le
contenu du dossier médical. A ce titre il est nécessaire de prendre des précautions
comme par exemple en accompagnant les personnes qui semblent les moins armés
pour saisir la portée des informations, ou bien attirer I'attention des patients sur le
mauvais usage qu'ils pourraient faire des informations (délivrer ces informations a un
employeur ou & une compagnie d’assurance).

La loi pourrait avoir trois effets pervers :

1) La démarche de soins nécessite une élaboration d’hypothéses, I'expression
d’intuitions pour un bon exercice de la médecine. Cette nécessité pourrait conduire a
la création d’'un deuxiéme dossier médical. Sa mise en place entrainerait un climat
de méfiance de ia part des patients. Cet effet serait évidemment contraire a Fesprit
de la loi.

2) Le médecin pourrait étre enclin a ne pas recueillir les informations pour ne pas
étre contraints de les noter.

3) De méme, les données cliniquement essentielles mais jugées perturbantes pour le
patient ne seraient pas écrites. La déformation induite pourrait entrainer une
mauvaise prise en charge de Péquipe soignante et méme aboutir & des fautes

médicales.
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DEUXIEME PARTIE :

RECOMMANDATIONS POUR L’ANNONCE DE LA
MAUVAISE NOUVELLE : REVUE DE LITTERATURE DE

DIFFERENTS PAYS DE LANGUES FRANCAISE ET

ANGLAISE.
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Notre recherche documentaire nous a permis de recueillir des données sur Fannonce
de la mauvaise nouvelle pratiquée dans différents pays de langues francaise et
anglaise. Les sources sont assez hétéroclites, parfois rares pour certains pays,
parfois tres fournies, mais nous avons, dans tous les cas, tenté de prendre en
considération les documents émanant des autorités compétentes etfou
représentatives. Ainsi nous privilégions les recommandations émises par un conseil
national par rapport &4 des documents plus régionaux ou propres a une institution
unique de santé.

Ceci nous conduit donc a étudier successivement la France (l), le Canada (1), les

Etats-Unis (lil), I'Australie (IV) et ia Nouvelle-Zélande (V)
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l. FRANCE

Les auteurs et groupes de travail qui se sont intéressés a I'annonce de la mauvaise
nouvelle sont nombreux en France. Dans un premier temps nous avons essayé de
mettre en avant les points qui reviennent sans cesse dans les documents auxquels
nous nous sommes intéressés. A titre d'exemple nous prendrons les
recommandations de la Fédération des Médecins de France qui est assez
« standard » ainsi que les recommandations de la ligue contre le cancer en 2001.
Puis nous étudierons les recommandations de la Fédération Nationale des Centres

de Luttes Contre e Cancer (F.N.C.L.C.C.).

Les éléments que 'on retrouve systématiquement sont les suivants :

Les conditions matérielles :

* Lieu : calme, confortable, privé avec espace suffisant pour recevoir malade et
famille.

* Organisation : disponibilité de temps, éviter d'étre interrompu, position face au
malade pour saisir les indices émotionnels non verbaux, proximité du malade,

absence de barriére physique.

* Présence : identification des personnes-ressources pour aider le malade et obtenir
si possible leur présence pour partager la crise émotionnelle.

Délivrahce des messages :

« Stratégie de 'annonce :
- Donner un message initial préparant 'annonce proprement dite (ex : “J'ai une
mauvaise nouvelle a vous dire..., vous avez un probléme sérieux...”).

- Déterminer ce que le malade sait pour adapter 'annonce de mauvaises nouvelles.
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- S'adapter en fonction des réactions et des expressions de I'émotion.
- Répondre aux questions.

- Résumer verbalement les échanges.

- Consigner en présence du malade le contenu de I'entretien.

Comment le dire :

+ D'une maniére “émotionnelle” : empathie, respect, douceur.

» Utiliser un langage simple avec un choix approprié des mots.

« Eviter les euphémismes, les termes trop techniques et surtout le “jargon” médical.

* Le rythme des échanges doit étre adapté au malade en procédant éventuelilement

par etapes.

La Fedération des Médecins de France reprend la plupart des éléments cités
précédemment :

* « Donner le diagnostic dans un endroit propice et calme.

* Passer le temps suffisant.

« Donner l'information dans un langage clair.

+ Donner des explications complétes sur le traitement, le but du traitement et les
bénéfices que I'on peut en attendre.

* Donner les modalités de toutes les thérapeutiques en évitant une liste extensive
des complications possibles.

* Ne pas trop parler. Trop d'informations tue l'information.

* Indiquer que le protocole est national ou international, écrit pas des experts, mais
ne jamais donner une garantie compléte.

* Ne jamais dire “il n'y a plus rien a faire”, méme dans les situations palliatives, il y a

quelque chose a faire, mais éviter d'étre optimiste dans des situations palliatives.
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* Toujours prévoir un nouveau rendez-vous.

* Un consentement éclairé doit étre signé quand cela est nécessaire ou demandsé. »

Les recommandations de [a ligue contre le cancer en 2001 ont été formulées par le
réseau des malades.

La ligue a classifié en trois catégories qualitatives les différents parameétres
necessaires a I'annonce d'une mauvaise nouvelle lors d’'une consultation.

Les recommandations « satisfaisantes » sont les conditions minimales attendues par
les patients. Mais les recommandations « supérieures » sont elles seules de nature a
satisfaire pleinement ces derniers.

Le réseau des malades apporte des précisions intéressantes sur certains paramétres
du contexte :

- le lieu d’annonce : le bureau du médecin sans éléments pertubateurs extérieurs
(teléphone, bip). Ce choix du bureau s'apparente & un espace a dimension humaine,
parfois déja connu, et dans lequel on entre « bien portant ».

- le rendez-vous doit se situer en premiére partie de journée (en évitant le vendredi
car angoisse résultant de I'annonce doit pouvoir étre partagée avec des proches
joignables, ou des soignants disponibles. En pratique, les médecins n'ont pas
toujours un emploi du temps compatible a la demande des patients (planning des
consultations, planning opératoire, etc). De méme la programmation de
consuitations d' « annonce » est intégrée dans un ensemble de consultations
diverses.

- la consultation devrait avoir une durée minimum de 30 minutes qui représente
limportance que le médecin accorde a cette nouvelle, mais aussi le temps

nécessaire a une bonne compréhension.
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- le patient doit étre habillé pour ne pas se sentir géné ou en infériorité ce qui
perturberait la mise en place de la relation médecin malade fondamentale.

- la formuiation : enoncer la pathologie « cancer » avec les explications spécifiques
en terminologie usuelle et compréhensible par ie patient.

- un relais : un relais soignant joignable. Un relais écrit (dépliant informatif sur la
pathologie, un carnet de route de prise en charge globale personnelle et familiale).

La troisieme catégorie représente les normes défavorables, c'est a dire qu'il faut

éviter lors de la consultation du point de vue des malades.

Les recommandations de la F.N.C.L.C.C. se veulent probablement un peu plus
« techniques ». 1l y est fait notamment référence a la prescription médicamenteuse et
aux attitudes psychologiques réactionnelles. |l nous a semblé que malgré la relative
brievet¢ de ce document, les recommandations y étaient a la fois exhaustives,
précises et remarquablement formulées.

Ces recommandations sont les suivantes :

« 1/ La "prescription- réflexe" de psychotropes doit étre évitée, l'indication explicitée
au patient.

2/ Les conseils doivent tenir compte de l'adaptation psychologique du patient:
- renforcer une attitude active, l'adhésion au traitement.

- renforcer la recherche active de soutien social.

- accepter parfois une attitude de déni.

3/ Des réactions émotionnelles (pleurs, propos exagérés, ..) peuvent
accompagnees les moments critiques (annonce du diagnostic); ils ne sont pas un

indice pronostic d'une mauvaise adaptation.
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4/ La révélation d'une "mauvaise nouvelle” doit toujours étre accompagnée d'un
projet thérapeutique et d'un engagement & maintenir une relation soignante.
L'utilisation de données statistiques chiffrées pour le pronostic est formellement
deconseillée.

5/ Des symptémes psychopathologiques, souvent transitoires mais perturbant la
qualité de vie des patients, sont fréquents. Il convient de renforcer leur dépistage
précoce en particulier aprés I'arrét des traitements (rémissions, ...).

6/ Une attention particuliére doit étre prétée aux intrications fréquentes de
troubles psychopathologiques avec les manifestations organiques.

7/ Le soignant qui recoit une demande d'euthanasie ne doit pas "rester seul” avec
cette demande, mais s'efforcer de la discuter avec les autres membres de I'equipe, la
considérer comme un appel et non une injonction.

8/ La qualité des soins complémentaires (analigésies, nutrition,...) conditionne
I'adaptation psychologique du patient.

9/ Les nombreux protagonistes du soin en cancérologie doivent veiller a la
cohérence des informations et des aftitudes.

10/ Les soignants doivent rechercher activement les signes de désadaptation; ils
peuvent demander par exemple au patient, dans certaines circonstances, s'il poursuit

ses liens sociaux et ses activités, voir s'il a des idées suicidaires. »
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Il. LE CANADA

Deux sources documentaires en particulier nous ont été précieuses pour aborder la
fagon dont le Canada préconise 'annonce de la mauvaise nouvelle.

Il s’agit du programme de 1997 de la Canadian Medical Association & Toronto (9) et
du rapport final du Groupe de travail sur la Stratégie Canadienne de Lutte contre le
Cancer paru en janvier 2002 (10).

Notons en préalable que I'enseignement de 'annonce de la mauvaise nouvelle est
intégré dans le cursus des étudiants en médecine de 3°™ année. Le cours présente
un protocole en 6 points pour aider les étudiants a8 annoncer une mauvaise nouvelle
et comporte 2 seéances d'une demi-journée (3 heures). Chaque séance comporte la
présentation d'une vidéo, une période de discussion et une période d'enseignement
en petits groupes comportant des exercices. L'évaluation d'un tel enseignement nous
semble interessant a rapporter ici. En effet, suite 4 une étude menée par le Dr.
Buckman (Associate Professor of Medicine at the University of Toronto), « Les
questionnaires administrés avant le cours ont démontré que 68 % des étudiants
avaient pensé souvent ou trés souvent a la tache que constitue I'annonce d'une
mauvaise nouvelle. Sur les 56 % d'étudiants qui ont vu des cliniciens a I'oeuvre, 75
% etaient d'avis guils avaient été témoins de bons exemples. La proportion des
étudiants qui avaient pensé a une fagon de s'y prendre dans un tel cas est passée de
49 % avant le cours a 92 % aprés celui-ci. La proportion de ceux qui étaient d'avis
qu'ils pourraient étre raisonnablement capables d'annoncer une mauvaise nouvelie
est passée de 23 % avant le cours a 74 % aprés celui-ci ».

Les élements mis en avant dans le rapport final du Groupe de travail sont les

suivants :
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- le comportement du médecin lors de la consultation au cours de laquelle il annonce
le diagnostic du cancer influe sur l'adaptation psychologique du patient, telle que
mesurée par une variété d'instruments. Les comportements les plus importants du
medecin sont : exprimer de I'empathie, fournir assez de renseignements au patient,
donner du temps pour assimiler le diagnostic et favoriser la prise de décisions du
patient a I'egard du traitement a suivre.

Une forte empathie de la part du médecin est associée & une réduction de Fanxiété
du patient, en 'occurrence les femmes atteintes du cancer du sein.

- la qualité de la discussion au sujet des traitements possibles est associée a une
meilleure adaptation psychologique.

- Le lieu oU le diagnostic est révélé influe sur la satisfaction du patient (le cabinet et
le lit d’hépital sont préférables au téléphone ou a la salle de réveil).

- L’information adéquate du patient (y compris ie recours a des outils éducatifs tels
que des enregistrements vidéo et audio de consuitations), conjuguée a une approche
qui entretient I'espoir et offre I'occasion de participer au traitement, est associée a
une amelioration de la satisfaction du patient et de I'impact psychologique.

- Les patients appuient généralement ces recommandations, mais ils attachent
néanmoins une plus grande importance que les médecins au fait que la nouvelle soit
annoncee dans un lieu prive, ainsi qu'au fait d'étre revu rapidement par le médecin et
aiguillé sans tarder vers des services de soutien.

- Pour le patient, le fait d’avoir un choix relatif & son traitement (p. ex. exérése d'une
masse au sein c.mastectomie) est associé a une réduction de l'anxiété et de la

dépression.
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De nombreux ouvrages expliqguent comment annoncer la « mauvaise nouvelle » au
patient. Bien que ces ouvrages soient utiles, la plupart de leurs recommandations ne
font que refiéter lopinion générale des professionnels de la santé. Ces
recommandations n’ont pas fait 'objet d'essais structurés, mais elles donnent aux
praticiens des lignes directrices inspirantes.

Enfin, de nombreuses recherches indiquent qu'on peut enseigner aux médecins et
aux patients la fagon de se conduire lors des consultations pour favoriser I'adaptation

psychologique.

Le Groupe de travail énonce ensuite une série de mesures a prendre a ce propos :

- « Les centres d’oncologie, d’évaluation diagnostique et de soins primaires devraient
intégrer a leurs soins courants I'enseignement de stratégies visant a aider les
patients a participer davantage et a obtenir des renseignements lorsqu’ils consultent
des professionnels de la santé.

- On devrait encourager les écoles de médecine du Canada & continuer de metire en
valeur Penseignement des techniques de communication dans leurs programmes
d'études, tant au premier cycle qu'aux cycles supérieurs.

- Il faudrait mettre en ceuvre un programme national de formation médicale continue
visant & améliorer les techniques de communication des médecins, y compris «
I'annonce de la mauvaise nouvelle ». Ce programme devrait étre mis en ceuvre en
collaboration avec des groupes qui ont joué un role de premier plan dans
Fenseignement des techniques de communication (p. ex. doyens de la FMC, la

Fondation Bayer et I'Initiative canadienne sur le cancer du sein) ».
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lil ETATS-UNIS

Les Etats Unis sont un pays ol les recommandations et guidelines sont trés
développés en matiére médicale en général. En ce qui concerne lannonce de la
mauvaise nouvelle on peut trouver des recommandations en provenance de
American Cancer Society, I'’American Society of Clinical Oncology ,I'American Pain
Foundation, I'Harvard Center for Cancer Prevention, le National Guideline
Clearinghouse, e National Children’s Cancer Society et bien d'autres encore.

On retrouvera évidemment une majorité d'éléments communs a ces différentes
institutions et semblables aux différents pays déja évoqués.

Parmi eux une insistance particuliére nous a semblé étre portée sur les points
suivants :

- 'annonce du diagnostic exact et du pronostic (avec souvent chiffres de survie
médiane etc. a I'appui) doit, sauf exception rare, étre effectuée

- Pannonce du diagnostic se devait de prendre place dans un endroit privé,
confortable et chaleureux

- les différents traitements avec leurs intéréts leurs effets secondaires et leurs
complications

- la pression éventuelle des proches pour ne pas annoncer le diaghostic ne devait
pas, a de trés rares exceptions prés, étre prise en compte, mais évidemment, un

accompagnement des proches adaptés devait étre mis en place

Il nous a également semblé que les recommandations étaient souvent trés

pragmatiques, ce qui est sans doute conforme a la mentalité américaine en générale.
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Les M.S.S. (Medical Social Services) dans une conférence de 1991 proposent et
declinent les différentes fagons pour le médecin de se conduire pendant 'entretien :
“1. Directif — Les prescriptions médicales comportent des recommandations que doit
suivre le patient lors de sa prise en charge.

2. Informatif — Le médecin doit donner les informations nécessaires et aider le patient
a prendre les décisions.

3. Confrontation (opposition) — Changer les idées précongues et fausses que le
patient a sur sa maladie et parasitent une bonne prise en charge, et lui donner les
moyens d'étre confiant dans I'avenir.

4. Cathartique — Permettre au patient d'exprimer ses pensées, ses peurs, sa
culpabilité, dans un endroit neuter dans le but d’encourager une meilleure
connaissance de lui-méme.

5. Motivation — Encourager le patient & établir des objectifs accessibles et a | es

atteindre.

6. Soutien — Soutenir le patient et sa famille avec une relation vraie et empathique.

La plupart du temps, le médecin utilise une partie ou toutes ces formes d'approches

en function des patients et leurs situations.”
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IV AUSTRALIE

Le NHMRC (National Health and Medical Research Council) en Australie a entrepris
a la fin des années 80 un travail de recommandations sur 'annonce de la mauvaise
nouvelle.

Ce travail reprenait une série de travaux initiés par le NSW Cancer Council (New
South West Cancer Council) et synthétisés dans le recueil « How to Break Bad

News » datant de 1994,

Le NSW Cancer Council avait insisté sur le fait gu’annoncer une mauvaise nouvelle :
- nécessitait temps, patience, sensibilité et empathie (« time, patience, sensitivity and
compassion ») ;

- était de la responsabilité d’un médecin chevronné et ne devait pas étre délégué a
un médecin peu expérimenté ;

- devait étre effectué au bon moment ;

- devait non seulement passer par les mots mais toute une attitude.

Chaque item était expliqué et ponctué d'exemples.

Le NHMRC a donc repris pour parti ce travail et élaboré les recommandations
suivantes » :

- Donner la mauvaise nouvelle dans un endroit tranquille et en privé

- Encourager la présence d'une autre personne si c'est approprié

- Se donner suffisamment de temps sans étre interrompu pendant le premier rendez
Vous

- S'assurer que le patient comprend bien
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- Fournir une information simple et honnéte

- Encourager le patient a exprimer ses sentiments

- Répondre a ses émotions par de I'empathie

- Donner quelques repéres sur les éléments du pronostic si nécessaire

- Discuter des différentes options du traitement

- Eviter la notion de « rien ne peut étre fait »

- Prévoir un nouveau rendez vous pour en reparler

- Offrir 'assistance d’autres personnes pour en parler

- Donner de Finformation sur les structures de soutien

- Informer les autres intervenants, notamment le médecin traitant, de I'étendue de

I'information donnée au patient, et son niveau de perception de la maladie.

A Fappui de ces éléments, le NHMRC donne, a titre d'illustration, quelques exemples
de phrases qui peuvent étre reprises. Nous retrouvons évidemment des phrases que
nous avions I'habitude d'entendre en cancérologie dans les services frangais. Nous
avons estimé qu'll etait intéressant de les traduire. En voici quelques exemples :

«Je sais que lattente a été assez pénible. Que savez-vous sur ce qui vous
arrive 7 »

« C'est une mauvaise nouvelie et il est compréhensible que vous soyez bouleversé.
La plupart des patients sont bouleversés et méme en colére quand ils découvrent
qu'ils ont un cancer. Mais il est important de ne pas faire des conclusions hatives. »

« Je sais que cela fait beaucoup en méme temps, pourquoi ne nous reverrions pas
demain aprés y avoir pensé et parlé avec votre famille. Vous aurez sans doute

beaucoup de questions pendant ce temps. Ecrivez les tranquillement demain. En
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attendant, si vous étes inquiet, n’hésitez pas a m'appeler. Voici mon numéro. Si vous
n’‘arrivez pas a me joindre appelez le Dr X. au numéro... »

«ll'y a plusieurs traitements que nous vous proposons. Il y a la chirurgie et la
radiothérapie et d’autres traitement si nécessaire. Nous vous donnerons toutes les
informations que vous désirez et nous vous aiderons & choisir fe meilleur
traitement. »

« Votre famille et vos amis voudront savoir ce qui se passe. Y a-t-il une personne en
particulier a qui vous voudriez que je parle. »

« De nombreuses personnes et des groupes d'aide pourront vous aider, vous et
votre famille si vous le voulez. Parler de sa situation avec des personnes qui ont déja
traversé la méme chose peut vous aider a faire face. Et votre médecin traitant pourra

vous apporter son soutien. »
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V NOUVELLE ZELANDE

Les recommandations de la Nouvelle Zélande en terme d'annonce de la mauvaise
nouvelle s’inspirent fortement de leur proche voisin, I'Australie. C'est pourquoi, parmi
les différents documents que nous avons pu relever, la plupart citent directement les
travaux de la N.H.M.R.C de 1994.

Le "Code of Rights for Consumers of Health and Disability Services” (Wellington,
New Zealand 1996) et le « Health and Disability Commissioner Act de 1994 »

distinguent 5 points principaux :

1) Le développement dés le début d'une association entre le patient et les
professionnels de santé concernés est une composante essentielle d'un processus
de soin réussi :

- employer une communication ouverte et amicale

- toujours dire la vérité

- entretenir une attitude positive tournée vers la résolution du probléme

- prévoir des temps de consultation suffisamment importants

2) Fournir une information adéquate a propos de la maladie et de son traitement est
une part essentielle dans le bon déroulement des soins. Cette information doit
inclure :

- la base sur laquelle repose le diagnostique

- le plan de traitement

- les risques, les complications et les implications émotionnelles du ou des

traitements
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- les alternatives éventuelles

3) Annoncer la mauvaise houvelle au patient est une tache difficile et doit &tre de la
responsabilité d'un médecin expérimenté et doit prendre place dans les meilleurs
circonstances pour fe patient :

- un temps suffisant pour cette consultation qui peut avoir besoin d'étre
conduite en plusieurs fois

- cefte consultation ne devrait pas avoir lieu en présence d'étudiants, ou
guand ie patient est allongé ou qu'il se rhabille

- 'annonce ne devrait pas étre faite au téléphone

- elle doit avoir lieu dans un environnement calme et confortable

- il doit étre possible de fournir & la suite de cette consultation tous les

documents ou supports nécessaires

4) Le besoin d’autres types de soutien doit étre évalué :
- mise en relation avec des conseillers appropriés (psychologue, assistante

sociale...)

- le soutien a l'extérieur de I'hdpital provient généralement de la famille et des
proches amis ainsi que du médecin traitant qui doivent pouvoir eux-mémes et en

fonction du respect du secret médical recevoir le soutien ou l'information nécessaire

5) Il y a désormais assez de preuve pour dire qu'une communication insuffisante ou

mauvaise est la cause de beaucoup de plaintes du patient :
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- il est donc nécessaire, également pour des raisons de responsabilité
médicale, d'informer et de conserver autant que possible, les traces de cette

information, en vue d'éviter les contentieux medico légaux.
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TROISIEME PARTIE :

SYNTHESE
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l. IL EXISTE QUELQUES SPECIFICITES SELON LES PAYS

On peut noter quelques spécificités entre les pays de langues anglaises et la France.
Dans les pays anglo-saxons Fannonce de la mauvaise nouvelle est délivrée
systematiquement par le médecin référent et ceci entre autre pour des raisons de
responsabilité médicale et de compétence.

Aux Etats Unis, la plupart du temps, le patient signera un papier confirmant qu'il a
bien éteé informe de sa maladie et de sa prise en charge. En I'absence de protection
sociale systématique, on assiste méme & une surenchére de procédure juridique
destinée pour les patients a gagner I'argent qui couvrira le co(t du processus de

soins...

Il'y a d’autre part un souci de toujours dire Ia vérité de fagon trés « directe ».

Le patient est informé dés Pannonce du diagnostic, & la fois du pronostic de sa
maladie et souvent de sa médiane de survie avec et sans traitement. Le contenu de
linformation peut parfois &tre considéré comme surpassant «la forme» de
Finformation.

Les recommandations frangaises sont plus nuancées : il faut rechercher si toute la
vérité se porte au bénéfice ou au détriment du patient. En effet il est parfois
préférable de ne pas indiquer le pronostic qui est une donnée incertaine et trés

anxiogene.
Les patients dans les pays de langues anglaises gue nous avons étudiés sont donc

d'emblée responsabilisés et impliqués. On leur fait des propositions de choix

thérapeutiques et la décision leur revient. lls peuvent se sentir isolés par I'afflux
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d'informations qu'ils ne comprennent pas forcément, et cherchent a mieux les
comprendre. Le modéle américain est de rendre le patient autonome et mobilisé par

sa guérison.
Les patients francais sont sans doute au départ davantage guidés car les choix

therapeutiques ont été sélectionnés dans leur intérét par le médecin.
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Il. DES VOLONTES COMMUNES

L’annonce d’une mauvaise nouvelle est gérée par le médecin. C'est lui qui va rester
I'interlocuteur privilégié. Cela est dG a la fois a4 ses connaissances médicales, son
statut, 'expérience qu'il doit accumuler, et son aptitude supposée & établir une
relation de soin humaine.

Le « choc » du diagnostic et de Fannonce initiale sont reconnus par tous les pays. Le
rble du médecin étant déterminant et central, tous les pays s'accordent a fournir des
recommandations dans le but d’aider le médecin a « bien annoncer » la mauvaise

nouvelle.

Il existe également, pour tous les pays, et malgré le réle central du médecin, un
consensus sur le fait de soutenir le patient, aprés l'annonce, par un relais de
personnes compétentes.

Le patient prend conscience a I'annonce, que sa maladie va affecter son entourage.
Spontanément, il aura souvent envie de taire sa maladie pour protéger les autres,
mais aussi pour se protéger d’'eux et de leurs réactions. Un des réles du groupe de
soutien est de convaincre le malade de Fintérét d'expliquer sa nouvelle situation a
ses proches le plus rapidement possible. Les mots qu'il utilisera seront ceux du
medecin annonceur. Les réactions de I'entourage a cette premigre annonce sont

souvent prémonitoires de leur attitude au cours de la maladie.
On retrouve pour tous les pays une volonté pédagogique générale sur 'annonce de

la mauvaise nouvelle qui concerne les patients, le personnel de santé, la société.

Cette volonté a déja porté ses fruits, limage du cancer a évolué. Cependant
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annoncer une maladie dans sa famille et dans son travail reste une source de
discriminations potentielles et de ségrégations. Il reste donc a continuer les efforts

dans ce sens : les associations de malades notamment sont !a pour nous le rappeler.
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Ill. CONCLUSION

La relative similitude des recommandations sur I'annonce de la mauvaise nouvelle
dans les différents pays que nous avons pu étudier nous semble pouvoir trouver une
explication dans les raisons suivantes :

D'abord une certaine « maturité » due & lPaccumulation d'expériences et de
nombreux travaux sur le sujet.

Ensuite une homogeénéité des différents pays abordés. Nous retrouvons dans tous
ces payé des dénominateurs communs que sont un développement économique et
culturel, des racines historiques communes, etc.

Enfin de nombreuses recommandations ne sont la que pour « formaliser » des
pratiques de compassion, d’écoute, que fe bon sens et 'lhumanisme qui doit habiter
tout soignant avaient initiées.

Il serait certainement trés intéressant de pouvoir, & I'occasion d'autres travaux et
dans une approche probablement plus ethnologique, comparer I'annonce de la
mauvaise nouvelle chez des populations culturellement et historiquement trés
differentes des nbtres. Nous pensons par exemple aux civilisations asiatiques, éux

civilisations traditionnelles africaines, mais bien d'autres encore.

Le travail sur I'annonce de la mauvaise nouvelle a enfin attiré notre attention sur le
fait gu'elle (et la prise en charge de la maladie) doit modifier I'image de la maladie
aux yeux du patient. Les doutes, les incertitudes tant du malade que du médecin
sont des obstacles qu'il faut franchir ensemble. Ainsi la maladie ne sera plus vécue

seulement comme un échec, mais aussi comme une occasion de guérison morale,
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de libération progressive a travers le processus dynamique et ininterrompu qu’est la
relation patient-soignant.
C’est au médecin d'initier, enrichir, préserver cette relation pour aider donner un sens

a la nouvelle vie qui attend le patient.
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TITRE :

L'’ANNONCE DE LA MAUVAISE NOUVELLE A TRAVERS UNE REVUE DE
LITTERATURE FRANCAISE ET DE DIFFERENTS PAYS DE LANGUE FRANCAISE
ET ANGLAISE

NOM : MAECHEL épouse DES GRAVIERS PRENOM : ANNE SOPHIE

RESUME

L'annonce de la mauvaise nouvelle, et plus particulidrement ie cancer, est un
moment grave et décisif dans le vécu de la maladie. Tant les autorités médicales et
réglementaires que les associations de patients, particuliérement a partir des années
80, ont etabli une série de recommandations permettant au médecin d'étre guidé
dans cet exercice difficile, et au malade de mieux vivre 'annonce de son diagnostic.

En comparant l'approche Frangaise et celles de différents pays de langue anglaise et
frangaise, nous avons mis en évidence la grande similarité des recommandations

avec quelques particularités en fonction des cultures.
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