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[. INTRODUCTION

«Le médecin doit a la personne qu’il examine, gwdigne ou qu'il conseille, une
information simple, accessible, intelligible, logatlaire et appropriée sur son état de santé,
les investigations et les soins qui lui sont pra&sog1].

Pour tout médecin, annoncer un diagnostic de camagr patient représentera toujours une
mission difficile, car un moment souvent mal veéet,cet article du code de déontologie
médicale rend bien compte de la complexité du probl Les pratiques concernant 'annonce
diagnostique ont beaucoup évolué a travers lesusgso@t le constat actuel est de considérer
gu'il est préférable de délivrer une vérité adamtégatient, plutét que de la lui cacher ou de
la délivrer a I'état brut.

La relation médecin-malade prend toute sa dimensiomaine lors de I'annonce d’'un
diagnostic de cancer, mettant en jeu deux persémnalifférentes, avec des histoires, des
valeurs, des psychologies différentes ; en résutéchange hautement intersubjectif.

Ce moment singulier revét pourtant une importaraggtale, puisqu’il doit étre le point de
départ d’'une relation thérapeutique, et si la wiepdtient va basculer au moment d’entendre
la nouvelle (évoquant pour lui des images de sanffe, voire de mort), cette annonce doit
pourtant aussi tenter de mettre en place un espéiiter de laisser le patient dans le doute et
la solitude.

En 1998 se tiennent les premiers états générauxndémdes atteints de cancer, réunissant
malades, proches et professionnels de santé. Besirouvrir la discussion et engager une
réflexion collective sur les aspects relatifs dpise en charge tout au long de la maladie, ils
permettent de rendre compte d’'une demande paéieuntient forte de la part des patients
quant aux conditions d’annonce du diagnostic et gullité de 'accompagnement. Les Plans
Cancer successifs mis en place ces dernieres anogegssayer d’apporter des réponses a
cette demande.

A partir de 2004 un nouvel outil est élaboré, Ispdisitif d’Annonce, & partir de critéres de
qualité définis par les enquétes sur le sujet eh @ahier des charges précis. Constitué de
plusieurs temps soignants, il définit des ligneearices destinées a pallier certains défauts
qui avaient été mis en évidence, tels que le dénoeiht méme de I'annonce, les informations
délivrées, l'insuffisance du soutien psychologigtiesocial, et le manque d’accompagnement
relationnel.

La généralisation de ce dispositif débute en 2@068pn application est aujourd’hui devenue
un élément constitutif de I'autorisation pour I¢égbfissements de santé de traiter les malades
atteints de cancg2].

Les mesures nouvelles que sont le dispositif d’aneodiagnostique, et le programme

personnalisé de soins par exemple, marquent uneehewrientation dans le domaine de la

prise en charge oncologique. On s’intéressera duedn particulierement au versant humain

des soins. Ce tournant fait écho aux interrogatsmseveées par les malades et par I'évolution
sociétale en cours, apres une longue période dcéesnmeédicales considérables, marquée
aussi par une spécialisation toujours plus poinRe-dela le domaine purement médical,

nombre d’intellectuels ont évoqué cette évolution l@ nécessité de recentrer les

préoccupations sur une approche plus humaine. Ndebas évoque ainsi dand.a solitude
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des mourants cette dérive contribuant a l'isolement des pdsieet & la dépersonnalisation
des prises en charge. |l mentionne la pauvretétaféede certains protocoles hospitaliers et la
nécessité de soigner des hommes plutdt que deses[@Gh

Ce dispositif d’annonce, s’il n’a pas la prétentida® pouvoir régler les problemes poseés, a
déja le mérite d’apporter, comme le montrent leggpales enquétes de satisfaction
d’envergure menées par I'lnstitut National du Canet la Ligue contre le cancer, des
solutions concretes aux temps hospitaliers de ik®e @n charge, et d’améliorer de maniere
significative le ressenti des malades.

Cependant, le dispositif prévoit un temps spécdigadié a la coordination avec la médecine
dite « de ville » (sous entendue la médecine g&)érgt ces mémes enquétes évaluant
'impact du dispositif mettent presque constammentrelief la «narge d’amélioration
importante» qui existe vis-a-vis de cette coordination, stet sur cette nécessité de
s’intéresser tout particulierement a l'articulatiatie/hopital [4].

Pourtant, il semble que les médecins généralistés,s’accordent sur le constat effectué en
amont de la création du dispositif, ne soient qo@ rarement consultés sur leur ressenti,
comme le prouve le faible nombre d'enquétes y étamisacrées. Les quelques études
réalisées montrent que moins de la moitié des nslegénéralistes se trouvent trés
impliqués dans les différentes étapes du procedsysise en charge du cancer, alors gu'ils
déclarent étre préts a s’impliquer davantgge

Suite a la mise en place du dispositif d’annoniaeouis parait ainsi légitime de s’intéresser au
ressenti des médecins généralistes.

L’objectif principal de ce travail est d’évalueiniipact de I'application du dispositif sur les
pratiques en médecine générale, et le ressentalgtids médecins généralistes vis-a-vis de
cette mesure.

Quelle connaissance ont-ils du dispositif ? Dardlgumesure se sentent-ils impliqués ? Ont-
ils constaté une amélioration concréete dans le désupatients ? Leurs pratiques se sont-elles
modifiées suite a la mise en place de cette me8urQuelle est lincidence sur la
communication entre médecins généralistes et tadpit ? Trouvent-ils leur place au sein du
parcours soignant ? Quelles sont les éventuelfésulliés persistantes ?

Afin de tenter de trouver des réponses a ces @gations, nous avons mene une enquéte de
focus groupsauprés de médecins généralistes, répartis en egode caractéristiques
différentes. Exercice rural ou urbain, médecins plagants, proximité avec les centres
référents régionaux, relations avec des confrérespitaliers membres d’'une équipe
d’annonce, étaient autant de caractéristiquesrdiftés propres a chaque groupe de médecins.
Les enseignements tirés de cette évaluation peuntrainsi nous permettre de dégager des
pistes de réflexion quant aux orientations futusesmettant d’améliorer le dispositif, en
particulier quant a I'intégration du médecin géfista au sein du parcours de soins.
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[I. ANNONCE DU DIAGNOSTIC DE CANCER

1.1. L'annonce diagnostique

L’annonce d’'un diagnostic de maladie graveadbrtiori d’'un cancer, et de son pronostic

pouvant parfois étre fatal, fait partie intégradéetout exercice médical. Si certains médecins
se sentent plus a l'aise que d’autres, cet exemtiee est malgré tout jamais simple. Ce

moment singulier dans la relation médecin-patieat en jeu de hombreux parameétres pour
chacun d’entre eux.

L’historique des approches concernant 'annonceoigne bien des difficultés inhérentes a ce
processus, qui a largement évolué ces dernieresdiés.

L’attitude était plutot ‘paternaliste’ au cours danées 1950 et 1960, puisque les soignants
avaient tendance a vouloir cacher ou minimiserdaite de la situation a leurs patients. Cela
se traduisait dans des statistiques qui paraitrabarrantes aujourd’hui, certains travaux
révélant jusque 90% de patients non informés parnedecin du diagnostic de canfgl.

La notion de droit a I'information ayant entraing changement dans les mentalités, les deux
décennies suivantes ont donné lieu a des condojipesées, la vérité crue étant souvent
délivrée aux patients, sans ménagement. Le ddditfarmation est alors devenu un devoir
d’'information. Certains qualifient cette démarche ‘daternalisme intéressé’, la suspectant
d’étre une solution de fuite, permettant de repate le patient lui-méme la responsabilité de
la violence de I'annonce et de décharger ainshierceur7].

Il convenait alors de trouver une solution interragd entre ces deux postures. C’est ainsi
gu’'est apparue a partir des années 1990, la rdwhelfane vérité qui soit la plus adaptée
possible au patient. Divers travaux et méthodesedeerche ont tenté depuis de trouver des
solutions concretes afin d’améliorer les conditiaf@snnonce du cancer et de veiller & une
meilleure acceptation de sa maladie par le patiamtsi qu'a de meilleures chances
d’adhésion du patient au projet de soin.

Il n’existe pas de recette miracle quant a la caedexacte a tenir, et ce moment d’annonce
va toujours constituer un moment traumatisant peyratient. Il entre dans une vie ou il va
falloir composer avec la maladie et au cours dadlg de nombreux bouleversements sont a
venir. La survenue d’'un cancer est ainsi un événemautement déstabilisant et pourvoyeur
d’'une angoisse majeure, parfois sidérante, etofmftion va altérer de fagcon négative et
radicale la perception que le patient a de son averj8]. L’'annonce évoque des images de
souffrance, de traitements longs, pénibles, emdet. Le trouble psychologique créé est
d’une rare violence pour le patient, mais égaldrpear son entourage (la peur de la maladie
de l'autre et la peur de le perdre confrontanpleshes a l'idée de leur propre mdg).

Mais I'annonce est aussi une rencontre. Annoncemddadie a son patient, c’est aussi
annoncer son engagement envers lui. Cela a le endiapporter éthique et légitimité a

'annonce, grace a cette parole engageante. L'amndavient alors un point de départ a ce
qui va devenir une relation thérapeutique.

D'un autre cbété, cela entraine aussi toutes leficdlies relatives a tout processus

intersubjectif et hautement relationnel. Deux pensdités vont entrer en interaction, avec
toute I'alchimie propre a ce phénomeéne. Le pattemime le médecin posséde une histoire,
des valeurs, une psychologie, un contexte exisfe@iinvite un tiers imprévu, le cancer, qui
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parasite la relation, brouille les esprits. L'imadan médecin admirable de neutralité
psychoaffective est fausse. Face au cancer, I'ammo® I'autre a ses émotions, sa Vvérité, son
courage et ses faiblesses.

Du c6té du patient, cette annonce du diagnosticatieer va constituer une véritable rupture
par rapport a I'état antérieur. En particulier kuplan psychologique, la révélation au patient
du diagnostic étant en quelque sorte un baptéméadmaladie. Le patient va devoir
I'assimiler et se I'approprier. Il devient un matadun patient, et plus rien ne sera jamais
comme avant. Le choc de 'annonce va d’ailleursventi entrainer un processus de deuil.
Elisabeth Kubler-Ross a observé plusieurs phasesceptation dans I'évolution des
personnes apres I'annonce d’'un diagnostic souvadat [fLO]. Ainsi, survient souvent une
sidération initiale, a laquelle peuvent succéder pleases de déni ou d’évitement, parfois de
révolte, puis un marchandage, une dépression @t Ba€ceptation. On se rend déja bien
compte de la progression complexe dans le vécaret bk ressenti, et donc de la nécessité
d’adapter les démarches et les discours soignardsreséquence.

Toutefois, les caractéristiques psychologiques giatient donné peuvent étre amplifiées ou
au contraire inhibées par [lattitude du médecin,il quonvient d’'adapter grace a
I'identification précoce du profil psychologique gatient, étape primordiale a la préparation
de I'annonce du diagnostjt1]. Cette évaluation serait basée sur les traitshadggiques du
patient, I'expérience de la maladie et le vécu deenonde médical, voire pourrait inclure un
bref entretien psychologique. Le médecin traitanturpit d’ailleurs occuper une place
préférentielle dans cette démarche.

Du c6té des soignants, il convient également d’dtteneette humanité qui va induire une

part de subjectivité au moment de I'annonce. Lasdins ont des codes de communication,
et la gestuelle et les mimiques sont des signesgmb&tre interprétés par l'autre. Certains de
ces signes vont engendrer I'espoir et la confiad&aytres vont créer angoisse et détresse.
Chaque étre humain est capable de détecter chdrelane attitude froide et distante ou au
contraire chaleureuse. Malheureusement, le médeest pas toujours conscient de son

trouble lors de I'annonce ni des raisons de cebtmwet pour se protéger, peut accentuer le
caractére inégalitaire de sa relation avec le patfi les soignants n’évoquent pas toujours
facilement leurs états d’ame, le malaise, voirestaffrance de certains existe, et la

reconnaitre, la comprendre et I'apaiser ne pewmaliorer les conditions de I'annonce.

Quoi gu’il en soit, certains éléments reconnustpas de longue date font partie des outils
favorisant un ‘moins mauvais’, sinon un bon dérmeéat de I'annonce diagnostique. Ainsi,
I'annonce dans un couloir, une salle d’attentepautéléphone est a proscrire. Idéalement,
elle se déroulera dans un bureau ferme, téléphotgadébranché. L'attitude de 'annonceur
doit évidemment étre empathique, le médecin temantliscours adapté au patient, a ses
attentes, a ses croyances, et a ses capacitésttéddra aussi d’étre en possession d'un
résultat histologique (la fameuse et importanteapath’), plutdt que d'anticiper la
confirmation.

La question de savoir qui doit annoncer la maladkst pas non plus formellement tranchée
et parfois source de difficultés. Pour les uns dei& étre le médecin traitant, pour d’autres la
premiere personne en possession du diagnostigireepatients I'apprendront en lisant un
compte-rendu, en consultant un élément du dossétical, ou par la voix d’'un étudiant
hospitalier amené a rencontrer occasionnellemsennidades.

La réglementation reste souple a ce sujet, puisglon le Code de Santé Publiqueseite
information incombe a tout professionnel de samtésde cadre de ses compétences et dans
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le respect des regles professionnelles qui lui spuiicables» [12]. Cela inclut donc aussi
bien le médecin traitant et les spécialistes (ib®r ou hospitaliers) que les médecins
prestataires (imagerie, fibroscopie) et les interamenés a rencontrer le patient méme trés
ponctuellement.

En pratique, il semble préférable qu'un médecin ‘différent’ fasse la synthese des
informations avec le patient.

1.2. Les enjeux

L’annonce diagnostique constitue donc le mode déentans la maladie pour le patient qui
apprend a cet instant officiellement sa pathologigil y ait eu une suspicion au cours d’'une
démarche diagnostique ou que la découverte s@ageibrutalement.

Si ce processus d’annonce implique en soi dival#@sultés, aussi bien du c6té du patient
que de l'annonceur, il N'en demeure pas moins b puisqu’il va en partie conditionner
la suite des événements, et donc la qualité dwpesale soins. L’annonce doit étre percue,
par le patient et son entourage proche, comme ilet ple départ d'un processus, et non
comme un instantané entre un soignant et le madadeours duquel l'information est
simplement transmise. Ce moment peut augurer dedfdation de la maladie, des capacités a
faire face, de la qualité de vie ultérieure, vaile I'observance. En résumé, annoncer un
cancer releve plutot de I'établissement d’une i@hatjue de la notification d’un fait, ¢ca n’est
pas seulement une affaire de langage, de motsamddéepll convient alors pour I'annonceur
de se mettre au niveau du patient. Il ne doit yiramodominant ni domin€, mais des étres
différents et égaux qui se rencontrgt8].

Pour autant, les mécanismes de défense de chacnettemt en place a ce moment singulier,
gu'ils soient appropriés ou non. Une réaction amsaeest normale. Il est donc capital de
garder a l'esprit gu'une information claire, auskiuloureuse qu’elle soit, est moins
anxiogene que celle qui laisse place a des zormslie. D’autant que les préventions de
certains médecins au cours de I'annonce appasitraduvent plus liées a leurs propres peurs
gu’a I'anxiété du malade, ayant donc un effet fnaént délétergl4].

La relation d’annonce est réciproque, et lgaternalisme du silence ou du mensongde
crainte de d4aire souffrir et de ne pouvoir soulager cette $@ufce», tout comme le
«conformisme protocolaire, banalisant I'annongesont a éviter, au profit de la notion de
juste distanc§l5].

C’est au patient qu'il faut s’adapter, a ses cossmices initiales, et I'information doit étre
associée a un choix pertinent de ce que I'on dieda maniere de le dire.

Les quelques réflexions éthiques déja menées ajeemsontrent globalement qu'il convient
de conserver a tout prix une humanisation de lio#l de soins, au sein de I'époque actuelle
qui voit le développement en cancérologie d’'une enéek ‘technico-scientifique’, amenant a
échanger avec les patients sur des aspects deeplyslus complexes et protocolisés.
L’objectif est d’«adapter les informations aux besoins réels desp#dj en préservant leur
autonomie grace au dialogue et a la relation de femte». C’est une question de
« responsabilité morale et humaine du praticien nas ge juste informer mais d’informer de
maniere juste» [16].
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Afin d’obtenir la meilleure adhésion possible aojpt de soins, grace aussi a des stratégies
d’adaptation mises en place par les malades, ttinédion doit donc étre adaptée, progressive,
respectueuse du sujet, de sa demande et de sesircess Le patient doit aussi, pour
optimiser I'efficience de la prise en charge, reatgeur au cours du parcours de soins, et cela
doit s’obtenir des le moment de I'annonce diaggosj d’ou la nécessité de s’adapter au plus
preés de ses désirs et de ses possibilités.

Il est donc important d’'instaurer des le moment'a@enonce du diagnostic, une atmosphére
rassurante, dans la confiance mutuelle. Cette siééate se placer dés le départ au plus pres
du patient est renforcée par la notion selon ldguieinvironnement global des patients et leur
relation avec les soignants aurait une réelle @mfie sur I'évolution de certains cancers, voire
sur leur genese (cancer du sejhy]. Cet environnement inclut notamment la situation
sociale, professionnelle, les représentations getaonne, la disponibilité de I'entourage, et
le soutien social percu.

Les enjeux entourant le moment de I'annonce diagnassont donc essentiels. C’est la toute
la difficulté de I'exercice, si important et si filiile a la fois. Comme décrit précédemment, il
n'existe aucune recette miracle, mais le partagexp#riences et le dialogue entre
professionnels, voire aussi avec des malades,peentettre de faire émerger quelques outils
et lignes de conduite. Le tout afin, a chaque fpis le médecin sera confronté a ce devaoir,
d’adopter la meilleure attitude possible dans ckacpntexte. Certains auteurs ont tenté de
mettre en place des ‘guidelines’ destinés au psadagels de sante, afin d’exposer un fil
conducteur, d’exposer des outils et conseils déstmaider les soignants dans la démarche,
s’inspirant aussi bien d’expériences vécues queatmeées de la littérature scientifique. II
ressort ainsi l'importance d’'une préparation en @imde I'annonce, de I'évaluation de
I'environnement propre a chaque patient, de pantec franchise et loyauté, tout en écoutant
le ressenti du patient, et en acceptant ses mésaside défense, puis ensuite d’évaluer sa
compréhension, de se rendre disponible, et de déboummeédiatement sur un plan de soins
[18].

Il conviendra cependant toujours de tenir comptéadgngularité de chaque situation, et s'il
semble qu'il n'existera jamais de méthode infaidibd’essayer de faire du mieux possible.
Tout en gardant a I'esprit que certaines annoneesns beaucoup moins bien vécues que
d’'autres, et ce quelle que soit la fagcon de faire attitude unique ne pouvant répondre a la
diversité des relations humaines.
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lll.  LE DISPOSITIF D’ANNONCE

l.1. Cadre général

I.1.A. Etats Généraux des Malades

La Ligue Nationale Contre le Cancer organise erenmtore 1998 les premiers Etats généraux
des malades atteints de cancer. Parmi les 300@iparits, on retrouve environ 40% de

malades, mais aussi des proches de malades aiesdepi soignants. L'objectif était de

réflechir ensemble aux multiples attentes, surniiarce du diagnostic, les informations

délivrées, l'accueil, les relations avec le monadégrsant, mais également a propos de
I’évaluation et de la prise en charge de la douléursuivi psychologique, et de I'organisation
du quotidien, entre autres.

Les patients et leurs familles ont ainsi exprimé forte demande quant aux conditions et
modalités d’annonce du diagnostic de cancer ettgadfaccompagnement au cours de la
maladie.

Plus précisément, il en est ressorti I'importaneedéfinir un cadre précis afin d’'inscrire
'annonce diagnostique dans un temps dédié, et ddtranen place un véritable
accompagnement relationngl9]. En outre, il est demandé que les information®rgoi
accessibles et délivrées au bon moment. Les malaetlgsoches ont aussi fait part du
probleme de la multiplicité des intervenants, dunquee de coordination et de la nécessité de
respecter un temps d’intégration, nécessaire pEmipatients. Enfin, une des revendications
principales était le souhait que la prise de deésisihérapeutique soit associée a une
discussion pluridisciplinaire.

Les soignants ont eux reconnu, au cours de ces snéftes généraux, l'aspect trés

intersubjectif du moment de 'annonce diagnostidireadmettant la nécessité et I'importance
de s’adapter a chaque patient, a chaque persanretlilonc a chaque réaction potentielle, ils
ont exprimé la volonté de mieux connaitre le prdélchaque patient afin de mieux pouvoir

s’y adapter. Les professionnels ont aussi recoames$oin impérieux de prendre en compte le
quotidien du patient dans l'organisation des sahs’accompagnement, sous peine de
compromettre la confiance du patient et son obseer/éhérapeutique.

Dans les mois et années qui vont suivre, la Ligudre le cancer va mener diverses enquétes
et entretiens, réalisés en collaboration avec tmetare dédiée a ces travaux et qui deviendra
officiellement en 2004 I'Institut National du Camc€ela va conduire en 2003 a la définition,
en concertation avec l'organisation des soins duidtBre de la Santé, des « Criteres de
qualité de I'annonce du diagnosti¢20] :

» disposer de plus de temps pour mener les consulatiannonce ;

» étre disponible professionnellement et psychologigent pour écouter,
expliquer, accompagner le malade au bon moment ;
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e proposer des interlocuteurs complémentaires avanapres la consultation
d’annonce faite par le médecin pour mieux répordpe différents besoins et
attentes du malade ;

* mettre a disposition des malades des informatioogs sforme écrite,
audiovisuelle ou électronique ;

* accueillir le malade dans des locaux dignes etig@ux.

Il est également mis en évidence, au cours desésgmjuéalisées, qu'une consultation
d’annonce doit recouvrir 'annonce elle-méme dugdistic, mais aussi I'annonce du plan
thérapeutique, temps d’information indispensablétape clé dans l'instauration de la relation
de confiance.

C’est dans ce contexte qu’est présenté le PlaneC&003-2007.

1.1.B. Plan Cancer 2003-2007

Ce premier Plan Cancer, issu de plusieurs annégsa\d®l et enquétes en collaboration avec
des associations de malades, de professionnelsagderes de santé et le Ministere de la
Santé, est dévoilé en 2003. Il comprend 70 mesuépgrties en trois grands axes, dont
I'organisation des soins et I'accompagnement sagfighumain, avec la création des poles
régionaux et réseaux de canceérologie (rés@@0OLOR en Lorraine). Lanesure 40en est
une mesure phare. Elle donne naissance au coneepspubsitif d'annonce diagnostique qui
va en découler, et est intitulée comme suit :

* « Permettre aux patients de bénéficier de meilegonditions d’annonce du
diagnostic de leur maladie[21].

La mesure prévoit de définir les conditions ded@ance du diagnostic au patient, incluant le
recours possible a un soutien psychologique etsairfermations complémentaires. Il est
eégalement précisé qu’il sera nécessaire de réemulasracteurs, grace a un forfait versé aux
établissements de santé, permettant de finanabspesitif de soutien au patient et le temps
du médecin.

Si la mesure, telle qu'elle est explicitée, ne nmme pas spécifiquement la coordination
avec les médecins généralistes, cet aspect feopget’de recommandations au sein du cahier
des charges qui découlera de la mesure lors destaan pratique du dispositif d'annonce lui-
méme.

D’autres mesures phares du Plan Cancer évoquentadppsitionnement capital du médecin
généraliste au sein des équipes soigndfids

La mesure 3linstaure laréunion de concertation pluridisciplinaire (RCP), qui devra
concerner tout patient chez qui on diagnostiquepatkologie cancéreuse, etdmgramme

personnalisé de soins (PPSgtabli apres la RCP, et remis et expliqué auepttill est
précisé au sein de cette mesure que ces dispasdimment «dans l'attente d’'un véritable
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dossier communiquant [...] faciliter la transmissides informations entre les professionnels,
et en premier lieu le médecin généraliste

La mesure 33 évoque tout particulierement le cas du médeciitatra: elle prévoit de

« faciliter la prise en charge et le suivi de proxiéndes patients atteints de cancer par une
meilleure insertion des médecins généralistes damgéseaux de soins en cancérologie
Surtout, elle explicite clairement la nécessairparticipation des médecins généralistes
membres du réseau a la concertation multidisciptanaet I'accés au dossier médical des
patients suivis.

En amont de ces dispositions, fesure 32est a l'origine de la création d€entres de
Coordination en Cancérologie (3C) Cette nouvelle organisation doit permettre d’esssla
généralisation d’'une approche concertée et plaigliisaire du patient au sein des
établissements de santé autorisés en cancérologie.

Les 3C sont définis comme des «veéritables cellugslités opérationnelles » des
établissements de santé et cabinets libéraux (reglapie) autorisés au traitement du cancer.
Leur principale mission est de s’assurer que laégres transversaux de qualité en
cancérologie (dont la tenue de RCP, la mise erepglas PPS et I'accés pour les patients au
dispositif d’annonce), opposables a ces structw@st, mis en placg2]. Les missions sont
réalisées en complémentarité avec les réseauxna@giade cancérologie, avec les lesquels les
3C sont en relation directe.

En Lorraine, le schéma d’organisation mis en pldeatifie sept 3C regroupant I'ensemble
des établissements lorrains disposant d’'une aat@misde traitement du cancer. Ces 3C sont
donc en relation étroite avec le réseau ONCOLORjgoéierement actif, notamment sur la
question des annonces, comme nous le détailletaasqgin.

A la fin de 'année 2003, afin de mettre en ceuwneccdtement la mesure 40 du Plan Cancer,
le ministere de la Santé crée officiellement I'igtNational du Cancer (INCa) et définit en
collaboration avec la Ligue nationale contre lecesinla Mission interministérielle de lutte
contre le cancer, et le Réseau des malades, dahier des charges du dispositif
d’annonce ».

Il propose deux temps de consultations médicalagpremiere sera dédiée spécifiquement a
I'annonce du diagnostic, la deuxiéme permettrapliguer le déroulement des traitements au
patient, de recueillir son accord, et de I'orienters des prises en charge spécifiques comme
les soins de support, le cas échéant. Il prévaileéigent la remise d’informations écrites, dont
le PPS. Outre ces temps médicaux, chaque malatieétdificier, dans le cas de ce dispositif,
d’'un temps soignant de soutien et de repéragesdeesmins, et d’'un acces a des compétences
en soins de support.

Le dispositif doit également permettre une meikecwordination entre la ‘médecine de ville’
et les établissements de santé, qu'ils soient prixépublics. Le médecin traitant, choisi par
le malade, est censé étre informé en temps réglledpremier temps de la prise en charge
hospitaliére.

Ce cahier des charges est supposé renforcer lanityma d’équipe dans le cadre d’'une prise
en charge pluridisciplinaire. Il doit aussi permetinformation, accompagnement et soutien
du patient et de ses proches, qui doivent ainsiigtpliqués et acteurs dans I'organisation des
soins.
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l.1.C. Expérimentation et généralisation

C'est en se basant sur ce cahier des charges quename en juin 2004 la phase
d’expérimentation du dispositif d’annonce.

Cette phase impliquera 58 établissements de saititaires, dans quinze régions de France
métropolitaine. L'expérimentation durera jusque 2@D5 inclus, soit une période de douze
mois.

En Lorraine, le réseaONCOLOR (Réseau Régional de Cancérologie en Lorrainejetstu
pour ce projet et les établissements concernésleso@HU de Nancy et le Centre Alexis
Vautrin (devenu aujourd’hui I'Institut de Cancérgie de Lorraine — Alexis Vautrin,
Vandoeuvre-les-Nancy).

Il s'avére que la présentation de ce dispositif aafgis soulevé des craintes, voire des
réticences de la part des équipes expérimentat@assréticences portaient en particulier sur
la mobilisation de moyens humains et matérielsaflad que nécessite le dispositif, et sur la
mobilisation du temps de travail du personnel sangret médical qu’il implique. Mais les
retours sur expériences ont mis en évidence de$iomati®ns significatives, tant pour les
patients que pour les équipes soignafi?8$ La prise en charge est globalement améliorée,
grace a une reformulation utile pour les malade@cegaussi a une plus grande disponibilité
du personnel, plus facilement joignable, a desguerss ‘ressources’ facilement identifiees, a
une diminution du stress engendré et a une situaticio-psychologique mieux évaluée. Par
ailleurs, le dispositif géneére une motivation déqliipe qui en est dynamisée. On note
également une plus grande reconnaissance pourdenpel soignant, du fait de I'entraide et
de la réhabilitation de la dimension humaine dedegsionnels. La meilleure définition des
réles de chacun, la valorisation des soins de st@baine amélioration de la coordination
interne sont aussi constatées. Le bilan montrenanfigain de temps significatif, le patient
étant mieux renseigné et mieux orienté. Il appeltEns et les hospitalisations sont mieux
ciblées.

Les diverses enquétes réalisées au décours detfimgntation vont dans le méme sens,
témoignant de I'impact tres positif du dispositif.

Cette phase d’expérimentation du dispositif a égald permis a certains établissements
d’améliorer la coordination ville/hdpital. Les réfions portées en amont du relais en ville de
la prise en charge ont facilité le recours a I'hiadisation a domicile (HAD). Les patients ont
eux rapporté une meilleure visibilité de la prisecharge et une plus grande identification des
ressources extérieures a I'hopital.

Il convient malgré tout de nuancer ce bilan conaetnspécifiquement [I'articulation
ville/hépital, car si son importance a été unanimetreconnue par toutes les structures
impliquées, son organisation et sa mise en ceuwner&t®e se révelent encore bien trop
difficiles pour un certain nombre d’équips].

L’expérimentation permet donc déja d’insister sunécessité & intensifier les efforts pour
renforcer I'accompagnement social du patient etlemcher des 'annonce une articulation
entre I'équipe soignante et le travailleur social[20]. Le médecin traitant, kelais
primordial et de proximité, doit donc étre plus impliqué dans l'initialisation de la prise en
charge du patiens.
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Par ailleurs, les enquétes réalisées aupres decméde de patients ont renforcé I'idée selon
laquelle I'organisation recherchée ne relevait pasguement de lidentification d’une
consultation médicale spécifiguement dediée a Bace, mais plus largement d’'un véritable
dispositif destiné a entourer et accompagner leadeatout au long de son parco(ed].
L’accent est donc mis sur le besoin d’une conténddns le temps du dispositif.

L’évaluation du dispositif expérimental par lesulésts de terrain permet en novembre 2005
de batir les «ecommandations nationales pour la mise en ceuvre diispositif d’annonce

du cancer dans les établissements de samt§25], par 'INCa et la Ligue contre le cancer,
dans le cadre de la mesure 40 du Plan Cancer.

Ces recommandations sont établies afin de dé@naaldre de la généralisation du dispositif
d’annonce, qui débute en janvier 2006.

Cette généralisation s’appuie sur deux grands ipescpermettant de préciser les obijectifs.
Ainsi, tous les établissements traitant des patiatteints de cancer devront mettre en place
un dispositif d’annonce organisé, afin d’en fairénéficier tout patient atteint de cancer
(tumeur solide ou hémopathie maligne), que ce aoidébut de la maladie ou en cas de
récidive.

En outre, il est clairement mentionné que la réeshi dispositif et I'amélioration du vécu
des malades seront liées a la qualité de la caatidin interprofessionnelle et de la
communication relationnelle, avec les patientgetd proches.

Enfin, une certaine souplesse est laissée dandska em ceuvre, de maniére a permettre a
chaque établissement et a chaque equipe d’adoptgariisation la plus en adéquation avec
ses moyens, dans le respect des recommandatioosaias.

Un budget de 15 millions d’euros est alloué a laégalisation du dispositif d’annonce et
'INCa propose des formations d'appui a la mise mace. Les équipes volontaires
expérimentales deviennent alors équipes référemessignent la charte d’engagement
commune élaborée par 'INC26]. Les témoignages et différents outils élaborés qaar
équipes (fiches de liaison, d’évaluation, de camasioin, grilles de repérage des besoins) sont
mis a disposition a titre d’exemple.

Le dispositif, tel qu'’il est décrit dans les recoamdations, doit donc permettre au malade de
bénéficier de meilleures conditions d’annonce dpathologie. Il ne se résume pas seulement
a une simple consultation médicale isolée, ni acolfoque singulier médecin malade. I
s’inscrit plutdt dans une dynamique d’équipe etes8ite son interactivité. Le dispositif
s’appuie par ailleurs sur une prise en charge gikaiplinaire associant les médecins et le
personnel paramédical.

Il est prévu également de respecter les désirgsifis des patients, en s'y adaptant dés la
délivrance des informations, et de faciliter lemplication dans les prises de décision. Enfin,
il est précisé que le médecin traitant doit étformé et impliqué en temps réel, deés le
premier temps de la prise en charge hospitaliere.

En pratique, tout patient doit pouvoir bénéficieurd temps médical d’annonce et de
proposition de traitement, d’'un temps soignant detisn et de repérage des besoins du
patient, et d'un accés a des compétences en seisgpport. Parallelement, le dispositif doit
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permettre une meilleure coordination entre la mibdede ville et les établissements privés et
publics[25].

D’'une maniére générale, il est important de préciges les recommandations définissent
surtout des criteres qualité et des principes dwoigation. Chaque équipe peut ainsi
s'approprier I'esprit général de ces recommandatieinles mettre en ceuvre en composant
avec son organisation interne. Cette souplesselitagtion est un point fort, dans la mesure
ou elle permet des ajustements propres aux éggipgeeuvent ainsi s'approprier le dispositif
selon leurs propres ressour¢2g]. Cette adaptabilité est censée faciliter sa gésatian et
son implantation au sein de tous les centres s syiant une activité de cancérologie.

Depuis cette phase de généralisation, le dispab#iinonce est devenu un critere de qualité
dans les démarches d’autorisation des établisserderganté pour I'exercice en cancérologie

[2].

.2. Description du dispositif

Le dispositif d’annonce tel qu’il est mis en pladans le cadre desrecommandations
nationales pour la mise en oceuvre du dispositif d’aronce du cancer dans les
établissements de santé, comporte quatre temps bien différen¢its.

Il est important de souligner ici que les recomnadinehs établies incombent, comme il est
précisé dans lintitulé, aux eétablissements de ésalit s’agit donc bien d’un dispositif
hospitalier, qui intervient apres la confirmatioistblogique du diagnostic. Les dispositions
concernant l'articulation avec la médecine généfal I'objet du quatrieme temps du
dispositif.

.2.A. 1°" Temps : Temps médical d’annonce

L’annonce du diagnostic de cancer nécessite undeadgié, une consultation spécifique,
gu'il s’agisse du diagnostic initial ou d’'une retduet ce premier temps d’annonce y est
consacré.

La consultation d’annonce est réalisée par un meédateur du traitement, quelle que soit sa
spécialité, et qui sera amené a rencontrer fréquarnha patient, de par son implication dans
la mise en ceuvre du projet thérapeutique.

Il est précisé que le réle des médecins généralistanme des autres médecins exercant en
ville, également amenés a annoncer un diagnosticateer, est de pouvoir orienter
rapidement le patient vers un établissement oauta bénéficier du dispositif.
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Ce premier temps comprend donc l'annonce du didign@s patient, au cours d'une

consultation spécifique. Celle-ci a pour buts dimmfier le patient sur sa pathologie, sur les
orientations thérapeutiques et sur la présental®rson dossier en RCP. Elle permet un
premier dialogue autour de cette annonce. Ce dial@gt fondateur de la confiance et doit
respecter le poids de la nouvelle et les émotiorellg peut susciter.

Ce temps peut permettre de déja identifier les itiond psychologiques et sociales qui
constituent le quotidien du patient, mais égalendmtprésenter et expliciter les relais
soignants possibles, en précisant les points d&cioavec I'équipe.

La deuxiéme phase de cette consultation initialeceme la proposition d'une stratégie
thérapeutique et du PPS. Selon les situations,peli¢ étre dissociée ou confondue a ce
premier temps d’annonce. En effet, selon la conifdede la pathologie, la demande du
patient, I'évocation préalable du diagnostic par autre médecin, ou la chronologie de
passage du dossier en RCP, la proposition d’'un gtREse faire dans le méme temps que
I'annonce ou ultérieurement (mais dans un déladgitiétre le plus court possible).

L'objectif est donc aussi d'informer le patient des bénéfices attendus des orientations
thérapeutiques proposées, les effets secondaisssbjes et les risques éventuels que cela
comporte, le cas échéant. Si le patient le demaseke éléments du pronostic peuvent étre
délivrés.

Cet entretien permet alors au patient de prendreléeisions concernant sa santé, y compris
aprés un délai de réflexion et un deuxieme avides'demande. Cela ne doit cependant pas
empécher la mise en ceuvre rapide d’'un traitemergiaiest nécessaire.

Il convient ensuite de proposer un relais avecaignsint, et afin de faciliter cette démarche,
le médecin peut étre accompagné lors de la cotisultd’annonce d’une infirmiére, qui aura
ainsi un premier contact avec le patient et aussstsau déroulement de la consultation et
constaté les premiéres réactions et préoccupatiomstient. Cela permettra de maintenir une
continuité dans linformation et d’obtenir une nheiire préparation du temps de relais
soignant qui va succéder a ce premier temps meédical

Tous les éléments concernant les orientations fibétmues et leurs modalités de mise en
ceuvre devront étre formalisés au sein d’'un programersonnalisé de soins (PPS). Il doit

étre simple, informatif, et expliqué au patient r@vde lui étre remis. Idéalement, il peut

méme étre rempli en présence du patient, offramhéileures chances d’adhésion au projet
et d'implication de sa part.

Le PPS explicite notamment le plan de traitemesbatorganisation, les bilans et échéances
prévues, et les noms et coordonnées du médecimnsmpe et de I'équipe soignante

référente.

Au cours de ce premier temps, la présence d'unhergeut étre suggérée au patient. Le
médecin, lui, devra disposer du dossier médicapalient, comprenant tous les comptes-
rendus significatifs.

Evidemment, il conviendra de tenir cette conswtatau calme, avec empathie, et sans
interruption extérieure.

Cette consultation, au cours de laquelle le méde@nd le temps d’échanger avec le patient

et lui propose un projet thérapeutique pour leduelcueille son avis, permet de redonner un
temps consacré et une légitimité a la relationremdfsoigné. Une évaluation menée par CRP
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Consulting pour la Ligue contre le cancer a d’ailfemontré que ce premier rendez-vous va
avoir un impact durable sur la satisfaction dugrdticonstituant déja un moment charniere de
la prise en chargR7].

1.2.B. 2*™ Temps : Temps d’accompagnement soignant — Relais

Ce temps d’accompagnement est censé occuper unléddie coordination dans le dispositif
d’annonce. C’est la raison pour laquelle ce tengps,consiste en fait en une consultation
paramédicale (infirmiére tres souvent), doit idéedat bénéficier d’'une organisation et d’'un
environnement spécifique.

Ce relais essentiel du temps médical doit étreilplesau décours immeédiat de I'annonce,
lorsque le patient se retrouve seul face & somdit@g de cancer.

Cet accompagnement soignant est principalemenemnpg d’écoute, d’information, et de
soutien du patient.

Il s’agit alors de reformuler, éventuellement denptéter ou réexpliquer les informations
auprés du patient. Cela peut aussi étre un mommvitégié pour présenter a nouveau
I'organisation de la prise en charge, voire poisiter le service, répondre aux éventuels
questionnements ou inquiétudes sur les thérapestigoaractéristiques, modalités, effets
indésirables, par exemple) et le cas échéant évdesiespects matériels comme le port-a-
cath. Il est également judicieux d’aborder a ce einta question du ou des proches, ameneés
a accompagner le patient pendant les soins, etébeutde les aider a se situer dans cet
accompagnement.

Par ailleurs, ce temps est propice pour effectusr puemier repérage des besoins
psychologiques et sociaux, et tenter ainsi d’'idiemtles situations a risque et d’anticiper les
difficultés. De nombreuses équipes de travail tatt@ré a cet effet des outils de repérage des
besoins, pouvant étre mis en ceuvre des ce tempsodgpagnement. Sur le plan
psychologique en particulier, des guides d’entresiemi-directifs comme ladocumentation

de base psycho-oncologigugPo-Bado) peuvent ainsi étre utiles, préserieadouble intérét

de renforcer la démarche clinique autour du pattent en constituant un réel outil de
screening[28]. De nombreux autres outils ont été élaborés par peychologues et
travailleurs sociaux, et par les équipes ayant axg@té le dispositif avant sa généralisation
(annexes n°5a 7).

Par ailleurs, ce temps doit déja étre consacré&die la coordination avec les autres acteurs
de la prise en charge.

L’objectif est en premier lieu d’orienter le patiesi nécessaire, vers des équipes compétentes
en soins de support. Il est aussi nécessaire d&skucontinuité entre le temps d’annonce,
parfois effectué en consultation ambulatoire, etmige en ceuvre des traitements par les
équipes des services hospitaliers.

Surtout, ce temps doit d’ores et déja permettréallé le lien avec les équipes intervenant a
domicile, si tel est le cas. C'est ainsi qu'il rewi souvent a I'infirmiere concernée par ce
temps d’étre un vecteur effectif de l'informatiommédiate vers le médecin traitant, le
meédecin senior référent n’étant pas toujours imatédient disponible.
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Ce temps est en réalité souvent organisé autodiindervention d’'un personnel soignant,
possédant une expérience professionnelle en oneokigqui connait les pathologies et
techniques de soins spécifiques au service. litsfaglupart du temps d’'une infirmiére, qui
selon les situations et les structures de soing, pe pas dédier entierement son activité au
dispositif d’annonce, afin de garder une connaissaes soins au plus pres du terrain.

Le contenu de cet entretien paramédical doit icéaid Etre inscrit dans le dossier patient
(fiche de liaison).

l.2.C. 3*M Temps : Accés aux soins de support

Les professionnels compétents en soins de supporerdt étre mobilisés dés ce troisieme
temps, consacré a I'acces pour les patients ams si@ support préconisés. Cela peut étre fait
a la demande du patient, ou en cas de risque rappegavant par les soignants.

L’accompagnement social doit nécessiter une attenparticuliere. Il faut faciliter la
diffusion d’informations sur les droits et aidesistes pouvant étre apportés au patient, ainsi
gue sur les institutions et travailleurs sociauxvamt étre sollicités. Cela peut étre formalisé
au sein d’'un document qui sera remis au patiefiig@tant dans son dossier.

L’objectif est de pouvoir repérer le plus tdt pbssides éléments qui pourront engendrer une
détérioration de la situation sociale du patiehtohviendra alors d’orienter rapidement le
patient vers les services sociaux concernés, caépgssite une coordination renforcée entre
les infirmiéres de consultation et les assistastesales.

Eventuellement, si la situation sociale le nécessé patient doit pouvoir bénéficier d’'un
entretien précoce au sein du centre hospitali&c awn travailleur social, qui fera le point sur
les droits ouverts (mutuelle, assurance), les démear a mener, l'articulation avec la
meédecine du travail, et les aides dont il poutvanéficier.

Ce temps doit aussi particulierement veiller ad@opagnement psychologique. Le repérage
des besoins repose en premier lieu sur le perseoigriant qui prend en charge le patient dés
le premier temps. Les professionnels doivent aeffet pouvoir compter sur I'appui d’'un
psychologue. Ce dernier peut se présenter spontariém patient au début de la prise en
charge et proposer une aide éventuelle, dans I'oimhéu dans I'avenir. Cette offre reste une
proposition et ne revét pas de caractere obligat&ite concerne le patient et ses proches.

Les autres compétences en soins de support dadgatement étre envisagées et proposees
au patient, aprés évaluation de ses besoins. @alacpncerner la prise en charge diététique,
de la douleur, la kinésithérapie et ergothérape, e

Il est important a ce stade de mentionner le faé g I'information compléte et adaptée du
patient sur son état de santé est un aspect imdigpke, cela doit déboucher le plus
précocement possible, voire dans le méme tempslesipropositions rassurantes pour le
patient. Le fait dinformer les malades des podisfisi d’aide psychologique et
eventuellement sociale, t6t dans le parcours desswoire immédiatement aprés I'annonce du
diagnostic s’avére en effet important pour le @& immédiat, mais aussi pour les chances
de survie globale dans le contexte de maladie dfaje
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Divers travaux ont déja montré l'intérét de la premn charge des troubles psychologiques et
de la dépression sur la survie globale (canceeth) R9]. Les résultats d’'une étude montrent
que la durée et la qualité de vie des patients gqegudtre influencées par I'existence ou non
d’une intervention psychologique précoce et comtidans le temp80]. On s’apercoit donc
bien ici de I'aspect primordial que revét ce trdise temps d’acceés aux soins de support.

Dans ce contexte, il apparait déja capital de mettrplace une coordination dans les soins de
support. Si chaque professionnel impliqué doit gasa place, il est question de « permettre a
chacun d’intervenir en collaboration dans un proghmun et cohérent centré sur le patient »
[31].

Une coordination optimale, en particulier entrevide et I'hépital, permettra de gagner du
temps et intervenir rapidement lorsque cela seressaire, grace a une anticipation des
besoins et une réévaluation réguliere de la stinatiu patient. Le résultat doit étre une
fluidité dans le parcours du patient et une coiigndes soins. L'intégration concréte du
meédecin traitant a toutes ces démarches est untuab®cessité, il est important d’organiser
cette coopération et de la formaliser au sein éesaux de soif82].

1.3. 4°™ Temps : Articulation avec la médecine de ville

Dans les recommandations, I'articulation avec laleséne de ville a été pensée autour d’un
acteur majeur : le médecin traitant. Il est d’aitke explicité que son réle est capital dans la
prise en charge des patients atteints de caneat, iuvent le médecin de premier recours, de
proximité, et le plus & méme d’intervenir au domeicy compris dans l'urgence.

D’une maniere générale, il doit étreassocié trés tot au parcours de soins afin d’asslae
meilleure coordination des soins possible dées lame». Cela place clairement le médecin
généraliste au cceur du processus des l'initiatisates démarches de soins.

Le patient doit ainsi pouvoir situer clairementde du médecin traitant dans son suivi et étre
assuré qu’une véritable coordination existe emdrersédecin traitant et I'équipe hospitaliere.

Concernant tout d’abord I'annonce dans le cadre giwgramme de dépistage organisé, qui
peut impliquer d’'autres médecins que le généralistesceptibles de participer a une

campagne de dépistage (radiologues, gynécologépatdrgastro-entérologues, urologues et
dermatologues en particulier), il est précisé parrecommandations que I'annonce faite doit
étre celle d’'un dépistage positif. Il n'est pas sfie d’annoncer un cancer au patient, a ce
stade, alors qu’aucun examen histologique ne IFdicoé.

Si le médecin traitant n’est pas le professionnfgrimant le patient de ce dépistage positif, il

doit en étre informé immeédiatement par son confravec I'accord du patient, et ce dernier

doit étre orienté le plus rapidement possible werscentre de soins, afin de permettre la
confirmation diagnostique et, le cas échéant, unsepen charge précoce, incluant le

dispositif d’annonce.
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Par ailleurs, le réle spécifique du médecin trditanour de I'annonce fait partie intégrante
des recommandations. Comme précisé précédemmentoitil pouvoir s’'assurer de la
coordination entre les équipes, étant un relajgrdeimité pour le patient.

Tout d’abord, le médecin traitant doit étre degtita de tous les résultats significatifs des
examens complémentaires réalisés pour un de sEmtpata chaque étape de la prise en
charge, et quelque soit le centre de soins concerné

Les recommandations indiquent que lorsqu’il esbrfronté a I'annonce du diagnostic, dans
ses composantes meédicales, psychologiques, soetatlegnaines, ce moment doit étre mis a
profit pour proposer au patient de bénéficier dapdisitif d’annonce dans sa globalité

La question qui se pose cependant ici est de saVioirest déja pas trop tard, au moment ou
le médecin généraliste est confronté a I'annoncdidgnostic, pour adresser son patient vers
la structure appropriée. Cela pourrait en effedoire a une annonce incompléete en attendant
de pouvoir rencontrer une véritable équipe dédaéant une situation hautement plus
anxiogene. D’autant que les délais proposeés p@ntraie pas étre des plus raisonnables dans
ce contexte.

Bien souvent le patient sera informé du diagnodéinos un cadre hospitalier, et la mise en
place de la coordination devra alors étre la phéegre possible, ne serait-ce déja que sur le
plan administratif, en particulier afin de procéderda demande d’exonération du ticket
modérateur dans le cadre des protocoles de soibs AL

Un premier contact peut étre envisagé des les premiéemps d’annonce. ldéalement, un
contact téléphonique avec le médecin traitant pttraitede I'informer de la pathologie de son
patient et des traitements qui sont envisagés. €&kt également un moyen pour I'équipe
soignante de recueillr des éléments sur I'enviesnent global du malade (contexte
socioprofessionnel, familial et psychologique), d¢rienédecin est plus a méme de délivrer et
pouvant parfois influencer les décisions thérapewes et I'accompagnement du patient.

Ce contact peut aussi se faire au décours, voirecaus du temps d’accompagnement
soignant (consultation paramédicale), ce qui pdupermettre d'y consacrer plus de temps,
afin pourquoi pas de recueillir les attentes du exédtraitant.

Cette proximité des soins apportés au malade, &nfyase en charge spécialisée et celle par
le médecin généraliste se révele donc étre un pgantrage important dans I'organisation du
parcours de soins.

Cette proximité peut d’ailleurs se révéler conttilpel des les premiers temps de la prise en
charge spécialisée (hospitaliere), ce point deayant d’ailleurs tendance a se renforcer par
les diverses enquétes récentes réalisées auprgemslistes a propos de leur place dans le
parcours des patients atteints de cancer. Il respge le généraliste peut apporter une
contribution a chaque étape de la maladie, y campt cours de l'annonce, et de
I'échafaudage et de la mise en ceuvre des traitasmiees généralistes apporteraient ainsi une
«compétence de proximié grace a une approche plus pragmatique a méimegier de
nombreux <«déterminants propres a chaque patienafin de personnaliser au plus pres la
prise en chargpB3].

Selon beaucoup de professionnels, le médecin déméravoit ainsi dans de telles
circonstances son role de proximité Iégitimé quelsoit le stade de la maladie par la relation
de confiance, privilégiée, qu’il a tissé avec |digret. Le partage de l'information devient
donc un enjeu majeur et un élément décisif dassilé des patients, autant gu’une obligation
déontologiqug34].
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Il est essentiel que le médecin généraliste sddrimé le plus tét possible, par un des
membres de I'équipe d’annonce, des informationsstrases au patient et du vécu de celui-ci,
dans l'attente du compte-rendu détaillé écrit. lhiasi été constaté que la plupart des
consultations réalisées dans le cadre du premmepgemédical d’annonce, relativement au
dispositif d'annonce, étaient trés souvent suidiess la foulée (souvent dans la soirée !) d’'un
entretien d’une durée au moins équivalente auprésétecin généralis{85].

Une information détaillée doit ensuite lui étrensmise, en temps réel si possible, a chaque
étape du traitement, et en cas d’événement interur

Cette information est censée porter notamment kudiagnostic, le projet thérapeutique, les
modifications thérapeutiques, l'inclusion éventeellans un essai clinique, les effets
secondaires prévisibles du traitement et leur geskes autres aspects sur lesquels le médecin
traitant doit étre vigilant, les éléments du prdim®t les informations données au patient et &
ses proches.

Doivent figurer dans les transmissions : le rapm@$ consultations d’annonce (fiche de
liaison), les résultats des examens complémentaggdsés, les comptes-rendus (chirurgical,
imagerie), le compte-rendu de RCP, le PPS, le potéade I'essai clinique (s'il y a lieu).

Le vecteur de cette information n’est pas réellanwfini. Il apparait que les contacts
téléphoniques sont a privilégier, et que la voferimatique, en développement et assurant les
garanties nécessaires telles que la confidentielitéa rapidité, pourrait devenir, via le
‘Dossier Communiquant de Cancérologie’ (portailtéatisposant d’une alerte administrative
par courrier électronique ou SMS), un mode de tras&on privilégié.

Il convient cependant dans tous les cas d’envogercpurrier un véritable compte-rendu
médical détaillé au médecin traitant.

L’articulation entre le médecin traitant et les s spécialisées reste pourtant a ce jour
considéréee comme délicate tant par les équipepautes médecins traitants. Si des efforts
sont réalisés par chaque intervenant, il persiste ka transmission des informations,
essentiellement techniques, n’est que trop peuesduealisée dans un cadre relationnel et les
médecins traitants manquent d’informations prasogessentielles pour leur accompagnement
[27].

Cette communication entre les professionnels aitlation centrale que devrait occuper le
meédecin traitant font d'ailleurs I'objet de reconmdations du Conseil National de I'Ordre
des Médecins, qui insiste sur le fait que le mademnéraliste doit étre iaformé des
relations entretenues entre le patient et les @msiftnnels de santé responsables de sa prise
en charge». Il précise que ka coordination ainsi que la cohérence des infoliora données

au patient sont particulierement importantgset que la transmission des informations entre
confreres doit étre certaine et rapidafiw de prévenir toute incohérensect d’entrainer une

« perte de confiance de la part du patierjB86].

En outre, dans certaines situations, le recourseaprocédure collégiale va s'imposer au
moment du recours aux démarches palliatives, ldugedlimitation ou d'un arrét des

traitements curatifs. Cela sera largement facgitéa coordination en amont était déja de
qualité. La place du médecin traitant va d’aillearsssi étre d’informer le patient sur les
dispositions relatives a la loi d’avril 2005 (dit®i Léonetti) [37] relative aux droits des

malades et a la fin de vie. Cette loi définit leitide limiter voire de ne pas entreprendre des
traitements jugeés inutiles ou déraisonnables, \@idele respect de la volonté de la personne
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de refuser des traitements, et la possibilité duncgre de double effet thérapeutique
(Iégitimité d’utilisation de traitements, visantsaulager la souffrance d’'un patient en fin de
vie, risquant d’abréger la survie). Pour le patidéatloi précise les modalités de directives
anticipées et le réle de la personne de confiaGette information au patient ne sera de
qualité que si le médecin généraliste peut guider gatient et I'encadrer si besoin, et le
passage aux soins palliatifs est bien décrit patolacomme une procédure collégiale,
impliquant le médecin traitant.

Par ailleurs, tout au long du parcours du patiendes soins, la communication doit étre
globalement facilitée entre I'établissement de s@hla médecine de ville. Ainsi le médecin
traitant doit avoir la possibilité de contactes&vice référent d’'un malade, 24h/24 et 7j/7, ou
un service compétent en onco-hématologie en cadiffieulté rencontrée. L’'objectif est
d’éviter le recours systématique aux services @ncgs et les hospitalisations itératives.
Lorsque cela est nécessaire, il doit pouvoir eror@c@vec le service en question faire
hospitaliser le patient directement dans le servigeaute de lits disponibles, dans un service
désigné avec I'equipe référente, en coordinatidredes equipes.

On peut rapporter ici les résultats d’'une étudeéaesn 2004, montrant que les admissions
aux urgences des patients atteints de cancer gjag@nt parfois par le manque de place
dans les structures spécialisées, mais égalemgulieement par un déficit de prise en
charge a domicile, un recours insuffisant aux nésedle/hdpital et a un manque de soutien
pouvant étre de nature socio-psychologif@]. Cet aspect de la coordination ville/hopital
revét donc une importance toute particuliere, dandment de 'annonce afin d’installer une
coopération optimale et durable.

Il faut ajouter a ces considérations que la déngareh peut étre unilatérale, et qu’il revient
autant aux médecins hospitaliers qu'aux médecinsvile de s’assurer de la bonne
coordination des soins. Cette notion est précis@es des textes reglementaires: il est
demandé aux médecins généralistes de premier recounde «s’assurer de la coordination
des soins nécessaires a [leurs] patiem{39].

Par ailleurs, le schéma ci-dessous, extrait dumeot présentant le Plan Cancer, met bien en
évidence la présence et la nécessaire implicatiomé&decin généraliste a tous les niveaux de
I'organisation des soins, et donc les interactimarssées en découler.
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11.4. Rapport Grunfeld et Plan Cancer 2009-2013

Le renforcement des liens entre le médecin tragafgs équipes spécialisées hospitalieres est
devenu depuis un objectif primordial dans le catirda prise en charge des patients atteints
de cancer. Les enquétes et recommandations ul&si@ula création et a la mise en place de
ce dispositif d’annonce vont d’ailleurs mettre Eaat sur cet objectif.

En février 2009, en vue de la création du deuxi®a@ Cancer, la commission menée par le
Pr. Grunfeld établit un rapport intitulé Recommandations pour le Plan Cancer 2009-
2013- Pour un nouvel élan» (dit ‘rapport Grinfeld’) qui consacre un chapitetier a la
place du médecin généraliste Lexmédecin traitant pivot du parcours de so#j40].
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Il place clairement le médecin traitant comme I&férent de proximit® indispensable au
patient. Il souligne 'importance de son réle dés phases de prévention, de dépistage et de
diagnostic et recommandedémpliquer les médecins traitants pour qu’ils aogeagnent les
malades atteints de cancertout au long des traitements, et ce dés leseghaitiales. Y
compris, donc, au moment de I'annonce du diagnagtiddoit étre préparée, commenteée, et
expliquée par le généraliste. Cela rend donc imgisagble le fait que les médecins traitants
soient informés a temps par les centres de canogiwlde ce qui a été dit au malade. Cela
commence par I'information du passage du dossiesatepatient en RCP, qui lui permet, s'il
le souhaite d'y participer, et surtout d’une trarission rapide de son compte-rendu et du
PPS».

Cette implication du médecin généraliste doit évident étre poursuivie lors des phases
ultérieures a l'annonce, et il est nécessaire pala de lui transmettre les informations
significatives, vis-a-vis par exemple de lagestion des complications qui devrait étre

« mieux préparée, des «effets secondaires possibles et [des] moyens dgeles en ville».

Il est également précisé que les décisions d’halsgation sont des décisionsartager et

a prévoir avec le médecin traitant \

On constate ici le renforcement des objectifs figtirdans le 4™ temps du dispositif
d’annonce (temps d’articulation avec la médecingilie).

En paralléle a ces axes d’amélioration, le rapgtte d’une part que le médecin traitant doit
étre «’axe central du ‘vivre apres le cances, et d’autre part qu’il est nécessaire de
développer les possibilités de formation contimmyr les médecins généralistes, en matiere
de cancérologie, afin de les impliquer dans lesags de soins de canceérologie, et de les faire
participer a la surveillance des malades. Il esttroené que l'articulation ville/hdpital peut
étre facilitée par le développement des passertdles que 'HAD et les réseaux de santé
territoriaux.

C’est en se basant sur ce rapport et les orientatja’il contient qu’est établi le Plan Cancer
2009-2013[41], dévoilé a la fin de I'année 2009. Ce deuxiemen Rlancer comporte 30

mesures réparties en trois grands themes transxert&dun d’entre eux a pour but de

«renforcer le réle du médecin traitant a tous lesnmeots de la prise en charge pour
permettre notamment une meilleure vie pendant €isdp maladie».

Ce nouveau plan met surtout I'accent sur 'impareane la prise en compte des données
relatives a I'environnement et au contexte de cbaquatient, afin doptimiser la
personnalisation de la prise en charge.

A cet effet, lamesure 18.2prévoit de «conforter la fonction de proximité du médecin mait
pendant la phase thérapeutique aigué et lors g&leode de surveillance.

Concernant le dispositif d’annonce lui-méme,nb@sure 19 prévoit, pour I'ensemble des
établissements autorisés a prendre en charge tiemtgaatteints de cancer, la généralisation
du dispositif d’annonce, de la pluridisciplinarigt,du PPS. Elle formalise ce qui est devenu
le poste d'infirmiere dite ‘coordinatrice’, intemant lors du relais soignant, au moment du
2°temps (accompagnement soignant).

Enfin, ce Plan Cancer 2009-2013 pointe égalememiétzessité de permettre un véritable
accompagnement socioprofessionnel personnaliséledepremiers temps de la prise en
charge, avec lanesure 25.1qui prévoit d’intégrer un volet social dans chadjeS, et de

pratiquer des réévaluations réguliéres en coursraiement par des interventions ciblées,
dans l'objectif d'anticiper les difficultés pouvarssurvenir, et de garantir une réactivité
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optimale le cas échéant. Cela ne peut se réalis&ver le concours des meédecins
généralistes, grace par exemple au signalemenbqeétes situations sociales a risque des le
début de la prise en charge, donc des le proce&susonce.

Globalement, il existe donc au travers des diffi@gmesures proposées ces derniéeres années
une volonté marquée de renforcer le role du médeaitant dans le parcours des patients
atteints de cancer. Il doit étre, grace a sa cesaace détaillée du contexte global des
malades, un véritable acteur de proximité. Graede@gent a la création des réseaux de ville,

il doit avoir la possibilité de mieux s’intégrerxaparcours de soins des patients, deés les
phases initiales de I'annonce du diagnostic eadurite en ceuvre des traitements.

l1.5. Mise en pratique

I11.5.A. En Lorraine : ONCOLOR et le GRAL

Le réseau régional de cancérologie en Lorraine, ONGOR, initié en 1993, a officiellement
vu le jour en juin 1998. Particulierement dynamigeeaéseau est vite devenu incontournable
en Lorraine. Son obijectif est daméliorer la prise en charge des patients atteidées
cancer», affichant ainsi un enjeu majeur derriére uneoti clair faisant intervenir une
multitude de facteurs dans de nhombreux champsiolfesct

Le réseau n'a depuis cessé de croitre et de meitipes travaux et ses activités. Signalons
tout particulierement ses efforts actuels afin derandre plus accessible aux médecins
généralistes. Outre les séances d’informations liskga, ONCOLOR envisage des
formations en soins oncologiques de support etedwwui leur seraient destinées.

En 2004, lorsque démarre la phase d’expérimentatiomlispositif d’annonce, le CHU de
Nancy et le Centre Alexis Vautrin (Centre Régiodal Lutte Contre le Cancer — CRLCC,
Nancy) sont volontaires sous I'égidéDINNCOLOR, et sélectionnés par I'INCa pour devenir
les établissements pilotes en Lorraine.

Deux ans plus tard, grace a linvestissement défrents acteurs, ces deux centres
deviennent référents en Lorraine pour la formaties autres établissements, dans le cadre de
la phase de généralisation du dispositif.

Ainsi, des 2007, le CHU et le CAV, devenu I'ICL ¢hitut de Cancérologie de Lorraine)
mettent en place des formations sur 'annonce dmsveises nouvelles, incluant surtout la
description du dispositif d’annonce et les recomaadions relatives a son application, ainsi
gue des outils concrets aidant a sa mise en plaseia des structures.

C’est dans cette dynamique, en 2009, au moment@idgvoilé le deuxieme Plan Cancer
(2009-2013), que leGRAL (Groupe Régional d’Annonce Lorrain) est créé, ains
d’'ONCOLOR. Le but est de faciliter les échanges et partages d’expérienceseeles
équipes, évaluer les points forts et les diffi@iié généralisation du dispositif d’annonce et
réflechir & un plan d’actions appropriées pour régoe aux besoins. Cela a d'ailleurs
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permis d’anticiper quelques dispositions du deuriéttan Cancer, notamment les mesures 18
et 19 relatives a larticulation avec la médecire dlle et a la diffusion du dispositif
d’annonce, du PPS et de la pluridisciplinarité.

Afin de mieux cibler les objectifs, le GRAL est stitué de quatre groupes de travail
pluridisciplinaires, chacun étant composeé de 1B préfessionnels d’horizons divers autour
d'un seul theme, et auxquels participent égalenpamfois des professionnels de I'ARS
(Agence Régionale de Santé).

Le groupeGRAL 1, «évaluation, état des lieux du dispositif d’annorere Lorraine»,
s’intéresse a I'implantation du dispositif en Lane Un recensement régulier et le travail de
I'équipe permet de tenir a jour une cartographiaretisting des équipes en place, ainsi que
leurs coordonnées et mode de fonctionnement, keétamt disponible sur le site internet du
GRAL, hébergé par ONCOLORw{vw.oncolor.org, et régulierement mis a jour (annexe
n°2).

Ce groupe effectue aussi diverses enquétes redapae exemple au positionnement de
certaines spécialités vis-a-vis de I'annonce diagjgoe, afin de mieux cibler les groupes de
réflexion.

Enfin, il mene également des expériences pilotedesterrain afin notamment d’évaluer les
possibilités pour certains praticiens, en médedinérale, d’orienter les patients vers les
centres bénéficiant du dispositif, et les modalitégransmission des données.

Le groupeGRAL 2 est consacré spécifiquement a laoerdination avec la médecine de
ville ». Il integre, outre les professionnels de samigphialiers, des professionnels libéraux
(médecins généralistes, infirmieres libérales). ®bgectifs de travail portent sur le
développement du partage de l'information entrevile et I'h6pital autour de I'annonce
diagnostique. La réflexion vise a formaliser le teomu et la forme des informations
transmises, a définir la place d'un dossier desdiaj et a débattre des aspects juridiques et
ethiques relatifs a ces problématiques.

Des réunions se tiennent a intervalles réguliarsi @ue des séances d’informations et de
réflexions intégrant aussi certains médecins géetaa

Ce groupe a mis en place une expérimentation die plisfirmiere de coordination, chargée
d’évaluer les modalités et la facilité de commutiaza entre les intervenants libéraux (en
particulier les médecins généralistes) et les dxpiispitalieres.

Par ailleurs, le groupe de travail a élaboré eearpente un dossier de liaison, le classeur
« Parcours Patient », qui en plus des documen¢s @tila prise en charge par des intervenants
en ville, integre un volet social (conformément awentations du Plan Cancer 2009-2013).
Ce dossier de liaison comporte également le PRi8, aux travaux effectués en collaboration
avec le groupe 3.

Entre autres travaux, ce groupe a conduit une arpétation de coordination interne et avec
la médecine de ville a I'ICL. Aprés I'annonce eeawvaccord du patient, les infirmiéres dites

« de coordination » établissaient un échange pé&phéne avec le médecin traitant (la durée
moyenne était de 10 minutes). Cela permettait déager une information détaillée et
personnalisée avec le médecin traitant, qui étaitpdémentaire de l'information purement
médicale donnée par le spécialiste (de par la @ates données transmises, censées étre plus
humaines). Les retours s'étaient alors avérésifsodie la part des patients et des médecins
traitants, qui avaient reconnu que cela apportaié @mélioration dans le circuit de
I'information et la coordination entre hospitaliegs libéraux. Ce poste d’ « infirmiére de
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coordination » a donc été formalisé et des actagmTommunication sont envisagées pour
faire connaitre cette fonction et son réle aupessrdédecins généralistes.

Le groupeGRAL 3 vise a la formalisation des PPS. En se basartesuecommandations
nationales, il élabore et expérimente des projetPES, par exemple un e-PPS qui était
intégré au dossier e-RCP (dossiers informatiqugstés partagés entre professionnels), a ce
jour suspendu suite a la tentative nationale des rais place du Dossier Communiquant de
Cancérologie (DCC) dans le cadre du Dossier MédHaaiagé (DMP).

Un PPS élaboré a donc été intégré au dossieriderliaréé par le groupe 2.

Par ailleurs, la réflexion a été poursuivie sucd@ampagnement social. Cela a permis, en lien
avec le groupe 4, de réaliser une fiche de liaisirmiere coordinatrice/assistante sociale,
concernant la détection des fragilités socialed,&ablir un guide d’utilisation.

Enfin le groupeGRAL 4 s’intéresse a la question de I'aprés-cancer, @ alientations
principales du deuxieme Plan Cancer. La réflexiotuelle porte sur la prise en charge et
I'accompagnement social (en lien avec le groupe 3).

Une expérimentation a été menée au CHU et au sihlCL sur le PPAC (programme
personnalisé aprés cancer). Le cahier des chargpeg# par I'INCa et les résultats de cette
expérimentation permettront la diffusion du PPAC.

Le réseau ONCOLOR, et son groupe dédié a I'anndiagnostique, le GRAL, permettent
donc de développer et de diffuser des mesures cdmutispositif d’annonce, de les adapter
aux particularités locales et ainsi de contribudiamélioration des conditions de prise en
charge des patients atteints de pathologie cane®ren Lorraine.

Le site internet ’'ONCOLOR met ainsi a dispositaes professionnels les référentiels et les
recommandations, des outils destinés a facilitepritique médicale, et rend également
disponibles les résultats de certaines enquétdmetions ciblées menées par les différentes
équipes, constituant de cette maniére un véritatdat apportant des aides concretes a tous
les professionnels de santé de la région, voirdribolant a I'amélioration des pratiques
interrégionales, en particulier donc vis-a-vis danthonce diagnostique et du dispositif
d’annonce (certains de ces documents seront cabksten annexe). Ses efforts en vue de
I'intégration des médecins généralistes aux réflexisont a souligner.

Il ressort malgré tout des enquétes effectuéesigeedispositif s’est a ce jour bien implanté
au sein des établissements de santé ayant I'&ctidtcancérologie la plus importante, sa
diffusion a I'ensemble de la région est encoreidif. La complexité semble relever en
particulier de problemes surtout organisationnels, plus des modes d’exercice et de
I'isolement de certains établissements.

1.5.B. Le Dispositif d’Annonce a Toul

Dans certains centres de soins, le dispositif ddana est aujourd’hui bien implanté et
fonctionne activement.

En 2008, le Dr Tortuyaux, chirurgien viscéral exasmtgnotamment une activité de chirurgie
oncologique digestive, au sein du CHU de NancyeCH Saint Charles a Toul, met en place
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au sein de cette derniere structure le disposiéhrbnce, avec le concours d’'un cadre
hospitalier, d’une infirmiére et d’une psychologue.

Si le CH St. Charles n’est pas habilité au traiteindes patients atteints de cancer, il est
souvent confronté, de par ses activités d’imageatiendoscopie et chirurgie digestive,
d’'urologie, de pneumologie et de médecine interhgayvalente, aux découvertes de
diagnostics de cancer.

Les équipes soignhantes sont donc fréquemment cuéé® aux annonces de diagnostic de
cancer, et le lien fait avec le CHU proche, graa@mment au Dr Tortuyaux et aux médecins
du service de médecine, qui collaborent étroiteragat les équipes du CHU, est un gage de
continuité dans les soins pour des patients ameméscontrer les équipes du CH St Charles
lors de certaines phases de leur parcours.

Le dispositif d’annonce est donc appliqué depusnriée 2008, grace notamment a
l'intégration de cing infirmiéres de coordinatioppssédant une formation spécifique via
I'EFEC (Ecole de Formation Européenne en Cancém@)ogt qui conservent par ailleurs une
activité soignante au sein des services de sdig&ee psychologue.

L’augmentation progressive des demandes a condiétlger 2 jours par semaine a l'activité

consacrée speécifiquement au dispositif d’annoncad{l et vendredi). Les rendez-vous

peuvent étre pris par les équipes soignantes audes différents services, avec des délais
raisonnables (en général dans la semaine), etipéqgdiannonce intervient aussi lors de

consultations ambulatoires, suggérant méme padois medecins généralistes locaux de
participer aux consultations d’annonce.

Les infirmiéres y participent en alternance, ettsanplupart du temps présentes des le
premier temps médical d’annonce (conjointement adeuin, ce qui permet souvent un gain
de temps et une meilleure efficacité et qualit€ctenpagnement lors des temps ultérieurs).

L’équipe du dispositif d’annonce se montre depuastipulierement dynamique et investie
dans le sujet; la plupart des soignants y pagitips'impliquent réguliéerement dans les
travaux du GRAL, dont le Dr Tortuyaux est un de®rdmateurs. Ainsi, des séances
d’'information et de FMC sont organisées (y sontités/ les médecins généralistes des
environs), et des formations destinées au persaminathospitalier se tiennent régulierement,
afin d’optimiser la connaissance et le recours @pasitif d’annonce. Les personnels
meédicaux (meédecins, internes, étudiants hospitdletrparameédicaux y sont conviés.

Le dispositif d’annonce tel qu’il est mis en plase CH St. Charles parait étre un bon
exemple de ce qu’il est possible de faire, lorsguesieurs facteurs sont réunis, dont la
volonté d’'une équipe, et les possibilités orgaiosaielles.

On peut remarquer également que I'expérience @gsthéssante pour tous les soignants y
participant, comme le montre leur volonté de s’iogér dans les démarches favorisant a
développer la connaissance et la maitrise du diffp@s leur participation aux groupes de

travaux y contribuant.

Malheureusement, certaines enquétes et les réusmrenant occasionnellement ont aussi
permis de constater que le sujet n’est encore paesjaur fédérateur aupres des médecins
généralistes, et qu'il est difficile de les molglisen nombre lorsque sont organisées ces
réunions et concertations.
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[.5.C. Autres expériences locales et premieres retombeées

Partout en France, depuis 2006 et le début de #seplile généralisation du dispositif
d’annonce, les établissements de santé conceri@pgmprient peu a peu, méme si comme
décrit précédemment, cela semble bien plus compt®s lors que l'on s’éloigne des
principaux centres de référence.

Pourtant, comme le souligne cette étude menée’isyvakct du dispositif d’annonce sur
I'organisation des services et du temps de tra@gnant42], la «latitude laissée aux [...]
responsables soignants («marge de liberté faisant appel aux ressources dégrents
acteurs impliqués) devrait permettre d’ katégrer ce dispositif [...] dans l'organisation
hospitaliere», selon «différents modéles organisationnels

Par ailleurs, bon nombre d’enquétes réaligepesteriorj comme celle menée suite a la mise
en place du dispositif au centre Antoine-LacassaiméNice et qui évalue I'impact sur la
satisfaction des patients, releventa«ertinence de cette approche globale du patiphis
humaine» [43].

Certaines études ont également permis de mettrévielence les principaux points qui

pourraient étre améliorés, tout en soulignant leesgité d’'une telle approche et sa réelle
utilité. Ainsi, une étude menée chez des patierissgn charge dans deux hopitaux du péle
sud d'lle-de-France suggére de revoir a la baissexdmbre de soignants directement
impliqués, de renforcer significativement le sowtigpsychologique, de proposer

systématiquement au patient d’étre accompagné prfaohe, et de mettre I'accent sur les
formations spécifiques apportées aux médecins etsguaient centrées sur la dimension
humaine de la relation avec les patigady.

En Lorraine, comme décrit plus haut, le CHU et RLCC (ICL - Centre Alexis Vautrin) de
Nancy ont été désigné pour étre centres pilotegregfs depuis la réussite de
I'expérimentation du dispositif qui avait eu liente 2004 et 2006.

Le Dr Laurence Choné, hépato-gastro-entérologuseaudu CHU, qui est responsable du
groupe « annonce et accompagnement » commun aueCHUICL (réseau interne destiné a
appuyer et organiser la mise en place du disppséif également coordinatrice d’'un des
groupes du GRAL, a tiré quelgues enseignementsuaigs des débuts du dispositif
d’annonce au sein des ces struct(4é&s.

Ainsi, il s'est avéré que le constat préexistalat @ise en place du dispositif faisait état d’'une
« faible prise de conscience des problemes liésrnbace, particulierement concernant les
conségquences psychologiques et socialddne raison a ce manque de sensibilisation était
«l'absence quasi-totale de formatien Enfin, on y apprend que le délai moyen
d’'information du médecin traitant était de 8 joursle délai étant dépendant de la charge
de travail de la secrétaire. On voit bien I'intérét d’une structure dédiékaainonce.

Le bilan de la collaboration du CHU et du CRLCC @amant le dispositif d’annonce fait part
de plusieurs éléments.

Concernant tout d’abord le poste spécifique defilfimére dédiée au deuxieme temps
d’accompagnement soignant, certaines difficultég soises en évidence, surtout quant aux
modalités pratiques de ce poste soignant. En d#etaille importante des établissements
concernés et l'activité de cancérologie trées védeiaelon les nombreux services, qui sont
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géographiquement dispersés du fait de I'envergerdadstructure hospitaliére, ont rendu
impossible I'uniformisation des caractéristiques gestes de travail. Pour certains services,
des plages horaires fixes étaient définies, poamtdes les interventions se faisaient plutét au
coup par coup.

Globalement, le constat est surtout celui d’amétions sensibles dans la communication
médecins/infirmiéres, avec la restitution de laaiyigue d’équipe (disparition d’ efreurs
fondamentales) ; le personnel soignant non impligué dans lgsipes d’annonce a
également constaté au quotidierdes bénéfices importants induits par le dispositif
L’apport de I'intégration d’'un psychologue au sdingroupe relais a aussi été souligné.

D’un autre c6té, une motivation variable des équipéité constatée, y compris du point de
vue meédical, et cela serait susceptible de seaafmrsur la coordination avec la médecine de
ville.

Ces résultats légitiment par ailleurs toutes lé®as menées par le GRAL, en particulier les
efforts faits pour impliquer davantage les médegéséralistes, la formalisation des postes
d’infirmiéres de coordination, et les outils mis disposition des équipes soignantes
hospitalieres comme la fiche d’évaluation des fit&gi sociales.

Des travaux vis-a-vis de I'annonce diagnostiqueaussi été menés en Grande-Bretagne, ou
la consultation d’annonce se fait en présence didecin et d'une CNS (Cancer Nurse
Specialist), infirmiére possédant une spécialisagibune expérience pointues en oncologie et
psycho-oncologie, et a qui est accordée une ldae @utour de I'annonce. La nécessité de
définir des formations spécifiques a été mise emg\et un des objectifs principaux fixés est
de «renforcer I'adhésion des professionnels a la déraret leur cohésion, en particulier
avec la médecine de vilig[46].

En France, des enquétes plus globales ont été itesida la demande de I'INCa et de la
Ligue contre le cancer.

En 2011, une étude sur le ressenti des maladesté&it’une <atisfaction importante face
au climat de confiance instauré par les soignant®ar de I'annonce», et souligne I'apport
favorable des aspects organisationnels sur lenesses malades. Surtout, elle souligne que
des efforts importants sont encore a réaliser adidulation ville/h6pital, sur la nature des
informations transmises aux médecins traitantsietes recours proposés pour un suivi des
malades optimal au domici[é7].

L’étude sur I'impact du dispositif sous I'égide @eLigue contre le cancer, déja mentionnée
précédemment, met également en exergue I'importdec€accompagnement relationnel,
donc la nécessité de structurer I'organisation poparvenir dans la continuité, tout comme
la place privilégiée du médecin traitant dans cetexde. Elle insiste aussi sur les aspects
fondateurs pour les patients d’'une prise en chaeyejualité, qui sont principalement la
qualité de l'information recue, la relation aves f@ofessionnels soignants, et le soutien dans
I'organisation du quotidie27]. La encore, il semble que le médecin généralisissp
apporter beaucoup afin de contribuer au succéedghisation.

D’'une maniere générale, on s’apercoit a traversudmg d’enquétes d’évaluation que
I'impact est ressenti comme franchement positifgréalune implantation qui reste difficile
des qu’on s’éloigne des principaux établissemeatslités a prendre en charge des patients
atteints de cancer. En revanche, la plupart deengsétes mettent en évidence les progres
conséquents restant a faire quant a la coordinsatilerhdpital.
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Ce constat est établi en menant principalemenédalsiations aupres de patients et d’acteurs

hospitaliers. Peu de travaux s'intéressent towgefni positionnement et au ressenti des

meédecins généralistes vis-a-vis du dispositif dare.

Si I'on prend en compte le fait que les campagreesi@pistage organisé (cancer du sein et

colorectal notamment), qui prennent de I'envergiaas les pratiques courantes, permettent

aujourd’hui de diagnostiquer davantage de lésiamcéreuses a des stades souvent plus
précoces, il est d'autant plus important de s'ieg8er au ressenti des médecins généralistes
qui seront par conséquent plus régulierement cogsedans le futur par les annonces de

pathologies cancéreuses.

V. TRAVAIL ORIGINAL

IV.1. Méthodologie : les Focus Group

Le focus group(ou groupe focalisé en francais) est une technijeatretien de groupe
permettant de collecter des informations sur uatstbplé. Il s’agit d’'une technique d’enquéte
gualitative, par opposition aux enquétes quantgtreposant sur un questionnaire.

Elle peut servir a tester ou a faire émerger develtes idées inattendues pour le chercheur.
Cette méthode est tres utilisée dans les pays @aglons dans les travaux de recherche en
soins primaires dans une optique qualitative deeiéd’'informations et d’opiniong895]

Caractéristiques

La dynamique du groupe permet d’explorer et de wdémdifférents points de vue par la
discussior{48].

Chaque participant est ainsi amené a exprimer rs@st@s, ses préférences, ses valeurs et son
vécu. L’expérience commune partagée peut entrdiegesolidarités et le collectif peut donner
plus de poids aux critiques que dans des entrenensduels.

Cette méthode permet d’évaluer des besoins, destedt des satisfactions, ou de mieux
comprendre des opinions, des motivations ou depodement$49].

Le focus group est également une bonne méthode bemtifier les principales
problématiques a creuser dans le cadre d’'une em@uét approfondie.

Son objectif n’est pas de prouver (hypothése eafiie) mais d’explorer le « pourquoi ? » et
le « comment ? » des phénomefiy.

Le développement de la recherche en médecine dém&reessite de créer des liens avec les
sciences humaines et d'assimiler des méthodolagmses de la socio-anthropologie. La
technique de focus group permet ainsi une approghalitative de nombreuses
problématiques rencontrées en médecine généHle

48



Intéréts et limites
Intéréts

Le principal avantage de la méthode réside danadpscts positifs de I'interaction et de la
dynamique de groupe.

Les échanges favorisent 'émergence des connassaoginions et expériences, comme une
réaction en chaine.

Tout ce qui a de la valeur pour les participantsag®rdé, comparé et confronté. Tout est
valide, méme une idée minoritaj&2].

Autre avantage, le focus group est en soi un nébatl Les participants se montrent
d’ailleurs généralement satisfaits de I'occasion bpur est donnée de s'impliquer et

demandent dés lors souvent a étre informés dekatssde la recherct&3].

C’est un échantillonnage de groupe sans exigencepiésentativité.

C’est aussi une opportunité pour les médecins géstas d’étudier certains aspects de leur
pratique.

Limites

Outre que I'analyse des données soit souvent loagtestidieuse, les limites du focus group
résultent surtout des aspects négatifs de l'intierace groupe. Il peut y avoir des réticences
a exprimer des idées personnelles. Il peut ausdégager des normes de groupe, sources de
blocage.

Il faut éviter les relations de hiérarchie ou cmdielles entre participants.

L’autre principal inconvénient est que les résaltdiune étude par focus group ne peuvent
étre généralisés (mais ils peuvent étre utiliseorsgairement pour I'élaboration d’une
enquéte quantitativg’}2].
Recueil des données

» Thémes et objectifs
Au départ, il faut cibler le théme. Pourquoi mepette étude ? Quel type d’informations
recueillir 7 Comment les utiliser ? Le protocol&ginbli doit décrire I'objectif de maniere
explicite.

» Les questions
En moyenne, une demi-douzaine de questions sonbréles, claires et plutét courtes. Elles
doivent étre ouvertes et stimuler le travail duugm. La premiére réunion peut permettre de
vérifier si le questionnement est bien adapté, \antiellement d'y apporter quelques
modifications.

» Sélection des participants
Elle se fait selon des caractéristiques communésrbgenes en lien avec le théme abordé.

Leur sélection vise a panacher toutes les opinpans faire émerger tous les points de vue
sur le sujet.
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Il ne s’agit pas d’étre représentatif de la poparat
En moyenne, six & huit participants sont sélecéisntous volontaires.

» Modérateur et observateur

Le modérateur est chargé d’animer le groupe. Sgectibest de faire émerger les différents

points de vue. Il peut laisser au départ la dynamide groupe agir de maniere non directive,
puis recentrer en fin de séance. Il doit bien ns&itrla technique de conduite de réunion par
la reformulation, la clarification, et I'esprit dgnthése.

Il est aidé par un observateur de groupe qui conlaithématique et s’occupe des

enregistrements audio des séances.

Il est aussi chargé de noter les aspects non versarelationnels qui apparaissent lors des
réunions.

> Laséance:

Le lieu doit étre neutre, agréable et convivial,atmosphere détendue.

En début de séance, le principe du focus groupest questions sont présentés aux
participants.

Il leur est demandé leur accord pour la retransonipde tout ce qui se dit pour I'analyse
ultérieure et l'utilisation de données a des fioetifiques. Le respect de I'anonymat et de
toutes les opinions est obligatoire, et ceci eabané en début de séance.

Chaque question est abordée en moyenne pendarttequimutes, et la séance peut durer
d’'une a trois heures.

Une synthése peut étre réalisée en fin de groupevguifier I'accord des participants avec ce
qui a été retenu.
Le nombre de séances n’est pas toujours fixé afe, il faut normalement en compter au
minimum trois par theme.
Analyse du contenu

» Phase de collecte
Il s’agit de transcrire ce qui a été dit, immédiagamt aprés la séance. Les commentaires des
modérateurs sont identifiés, et les paroles dewhagervenant transcrites mot a mot, bien

individualisées, de méme que tous les aspects exdrawx.

Il faut compter environ huit heures de transcripg@ur une heure d’entretien !

» Phase d’analyse

Elle doit étre reproductible : les conclusions agemt étre les mémes quelque soit la personne
qui effectue I'analyse. Il peut ne pas y avoir dpagation entre la collecte et 'analyse.

Le principe consiste a analyser les transcriptid@garoles des participants (verbatim) qui
sont découpées, classées, comparées et confrontées.
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Les verbatim sont étiquetés en fonction de l'idéedo sous-théme qui les résume. Cette
occurrence peut étre une expression, une phrasiéicatjve, un sentiment, un mot clé...
On regroupe ces occurrences en grand theme ouptonce
Cette phase de codage permet d’éliminer les « $gjet », et de pondérer les résultats en
notant leur fréquence, ou de souligner le non-uegbemotionnel qui y est assod&l].
Il faut éviter touta priori et ne jamais perdre de vue I'objectif de I'étude.

» Rapport écrit
Il comprend une synthése narrative et descriptugyie d'une analyse interprétative des
données.

Etapes de préparation et de conduite d’un focus gup

La tenue d’'une séance de focus group se planifiarsepériode d’au moins six semaines. Un
planning standard peut étre tenu comme|[Sai:

Six semaines auparavant au moins, on définit laijelu focus group (il doit étre clair et
précis) et on identifie les participants (de stko@éize au maximum).

Quatre semaines auparavant, on choisit un modérateun observateur, on développe la
grille d’entretien. Il convient aussi de réserverlieu ou se déroulera le focus group et
d’envoyer les invitations aux participants.

Deux semaines auparavant, on rappelle les pamisgzar téléphone, ou on les contacte par
courrier électronique, ou mieux par contact direct.

Une semaine auparavant, on finalise I'organisatgistique (papeterie, stylos et marqueurs,
rafraichissements voire repas, matériel d’enregistnt).

Deux jours avant la tenue du focus group, on réppet participants.

Tenue du focus group : durée conseillée d’1h30.2PHn conseillé : accueil et introduction
15min, questions et discussions 1h30, synthesesroeements et cléture 15min.

Deux jours apres, on envoie des remerciements aicipants.

Dans la semaine suivant la séance, on transchitdess prises, puis on fait un compte rendu
synthétique de la session.

Deux semaines aprés en moyenne, on analyse edlige té rapport.
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V.2 Mise en place dans le projet

La problématique de I'annonce diagnostique d’undadia grave, et de larticulation du

dispositif d’annonce avec la médecine générale,poota une dimension surtout humaine.
L’objectif étant de mettre en place une prise eargh la plus efficiente possible pour un
patient atteint de pathologie oncologique.

C’est pourquoi la méthode des focus group a étésiehdans le cadre de ce travail, afin de
mettre en perspective tous les éléments précédetneités dans le cadre d’'une prise en
charge en médecine générale, et ainsi de tente¢mbmdre aux objectifs. La finalité étant
d’obtenir une analyse qualitative la plus honnétssible, toute considération quantitative
semblant ici hors de propos.

Nous avons constitué trois groupes qui paraissaemoir apporter des éclairages différents
et contributifs a notre propos.

Premierement, un groupe de médecins généralisteatlement bien informés et habitués
a l'existence et au fonctionnement du dispositi#faionce, puisqu’exercant a proximité quasi
immédiate de centres de références disposant dligtositif et surtout I'appliquant
régulierement. Ceux-ci pourraient ainsi décriredeslutions, le cas échéant, entrainées par la
mise en place de ce dispositif, son impact suplagques dans le cadre de leur exercice, mais
peut-étre aussi ses limites, le ressenti globalpdasciens quant a cette mesure et les points
nécessitant des améliorations.

Le deuxiéme groupe inclut des généralistes exergamtmédecine rurale, éventuellement en
zone dite « déficitaire », et donc éloignés desggpaux centres de soins. On peut ainsi
supposer gqu’ils ne bénéficient pas du dispositiffes ne le connaissent peut-étre pas. Leur
ressenti vis-a-vis de [larticulation entre servickgspitaliers et médecine générale et
concernant la prise en charge globale des patatagts de pathologie cancéreuse seront
recueillis.

Enfin, le troisieme groupe est constitué de médemmplacants, qu’ils aient déja soutenus

leur thése ou non, mais ayant accompli leur troisi€ycle de Médecine Générale et n’étant

donc plus internes. Ce critere était important afénrecruter des médecins possédant une
expérience en cabinet la plus longue possible hEarie mieux sensibilisés au cours de leur

apprentissage a l'existence du dispositif, on dtendre de ces jeunes praticiens qu'ils

apportent des éléments de comparaison entre l&setifs cabinets qu’ils sont amenés a

fréquenter, donc entre les différentes pratiquastaxtes, et leurs répercussions potentielles
sur la prise en charge, le tout selon diversesigéraions, qu’elles soient géographiques,

démographiques, sociologiques, ou autres.

La principale difficulté dans la mise en place desus group dans ce travail fut
incontestablement de pouvoir réunir a une méme akgez d’intervenants, dans un lieu qui
convienne a tous. Il a fallu prévoir les séancemegenne dix semaines a I'avance, et malgré
ce délai et de multiples sollicitations, dans ddes trois groupes, plusieurs intervenants ne se
sont malheureusement pas présentés, sans pludicbéops.

Outre la disponibilité dans le temps, le lieu denién fut également source de difficulté, pour
le groupe de médecins remplacants, expliquant alessi possibilités restreintes de
recrutement.
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Il est important de surtout ne pas influencer lgimions et donc de ne pas orienter les débats,
c’est pourquoi le réle de modératrice sera confdnae Sybil Persson, Docteur en Sciences
de gestion, Professeur Associée et directriceEtmle de Coaching & I'lCN Business School.
Ses compétences, de par sa formation et son enpéripermettront une bonne maitrise de
ces groupes de parole, et assurent une gestianalptdes discussions ainsi que la possibilité
a chacun(e) de s’exprimer.

Nous nous assurerons, avec le concours du doctathile Géhin, PH de Médecine
Générale, tres investie sur le sujet et habituédéa améthode des focus group, de
I'enregistrement des séances et de la grille digatain.

La transcription intégrale et rigoureuse des séanafectuée personnellement, sera
eégalement validée par le Dr Géhin.

» Premier groupe : médecins généralistes du « toulois

Cette premiére séance s’est déroulée au CentreitelampSt. Charles, en présence de six
médecins généralistes, Mmes et MM les docteurs tGigur Arnold-Devaux, Tourpe,
Jouanneau, Walter, et Brossel.

Plusieurs participants prévus qui avaient pourtzonfirmé leur présence par téléphone
quelgues jours auparavant ne se sont pas présentés.

lIs exercent tous autour de Toul (a environ 25kmQGHRU de Nancy), ou a proximité
immédiate, et sont supposés avoir des contactdépéoire étroits avec les équipes des
dispositifs d’annonce, en particulier avec celleTdal, qui comme décrite precédemment, est
en place depuis quelques années, active et pacaifjaur bien implantée dans les pratiques
hospitalieres locales.

La séance a été intégralement enregistrée, aprasagninformé les intervenants et obtenu
leur accord, en leur garantissant également leecesie I'anonymat et de toutes les opinions
exprimées. Nous avons dans le méme temps utiliseupport écrit, qui servira d’aide aux

phases ultérieures de retranscription et d’analyse.

La séance a duré 1h30 environ. Sept questiond®pbéées aux participants.

» Deuxiéme groupe : médecins généralistes vosgiensjgnés des centres de soins

Une commune vosgienne, Le Ménil, a accueilli cd#axieme séance, en présence de sept
meédecins généralistes, exercant dans un rayon @m3utour de ce point, Mmes et MM les
docteurs Vialtel, Laurent, Schlienger J., Juping\Gier, Vauthier, et Schlienger C.

Ce groupe fut celui le plus aisément constituésque ces médecins font partie d’'un groupe
de pairs se réunissant a intervalles réguliers.sNaMons ainsi consacré une soirée au focus
group dans un premier temps, puis a une séanc@mfiation plus générale sur le dispositif
d’annonce.

Le centre hospitalier local le plus proche (Remwathest situé a une trentaine de kilometres,

et s’il est référencé comme un centre équipé dpodisf, celui-ci n’est en fait qu’en voie
d’installation et ne fonctionne pas en tant queteé jour (annexe n°2). Leur éloignement est
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bien plus marqué vis-a-vis des centres hospitalpus importants, voire régionaux et
universitaires (45 minutes du centre Emile DurkhdiBpinal et 1h30 du CHRU a Nancy).

De méme que précédemment, la discussion a étérateéent enregistrée aprés avoir
présenté le concept aux participants, et avoerabteur accord, tout en leur garantissant le
respect de 'anonymat dans la retranscription.

Nous avons posé sept questions au cours de lass§gana duré 1h45.

» Troisiéme groupe : médecins remplacants en médecigénérale

Cette séance s’est déroulée au Centre Hospitdli€Harles, tout comme celle concernant le
premier groupe. Etaient présents Mmes et MM legedws Pinet, Delattre, Beurton, Lustig,
ainsi que Mme Barberi, médecin généraliste remplagan thésee.

Ce groupe fut, de loin, le plus compliqué a réucar, si les remplacants sont nombreux en
Lorraine, ils sont dispersés géographiquementfat difficile de trouver un lieu et un horaire
qui convenaient au plus de monde. En outre, dekegaiu remplacements peuvent se rajouter
au dernier moment dans les plannings. Nous avorss &ié amenés a reporter a plusieurs
reprises la tenue de la séance, faute d’effedtiisant.

Nous avons malgré tout subi la défection de plusietervenants au tout dernier moment, et
n'avons donc bénéficié de la présence que de @rtigjpants.

Tout comme pour les autres séances, nous avongwX|e principe aux participants présents
et obtenu leur accord pour I'enregistrement intédeala discussion. L’exploitation se fera
dans le respect de 'anonymat et de toutes lesa@nce qui leur a été precisé.

La séance a duré environ 1h40, et nous avons ppséuestions.

IV.3. Résultats

» Premier groupe

Limites et aspects positifs

La discussion a été tres fructueuse et le débataueert. Toutes les questions ont pu étre
abordées, avec méme un débat qui a spontanémené deseparticipants a aborder les sujets
abordés par les différentes questions, dans le ndre logique et sans parfois que la
modératrice soit amenée a les leur poser.

Les généralistes appartenaient a des tranches difi@entes, leur année d’installation allait

de 1977 pour le médecin le premier installé a 2p0ur le plus récemment installé. Tous

exercant dans la région du «toulois », ils soguli€rement en contact les uns avec les
autres, mais également avec des spécialistesuétanospitaliers, situés sur Toul.
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Certaines spécialités meédico-chirurgicales n’épast implantées sur Toul, ces praticiens sont
aussi régulierement amenés a adresser une parteudeatientéle au CHU de Nancy, ou
parfois dans d’autres hopitaux ou cliniques namseie

Le positionnement éthique s’est révélé semblablez ctous les intervenants, méme si
guelques points de discorde sont apparus, en pl&Etientre des médecins de différentes
générations.

Les médecins ayant participé a cette séance soxtétant probablement les plus sensibilisés
a la question des annonces de diagnostics gravgsgeccupés par la problématique de
I'articulation entre la médecine hospitaliere etmi@decine de ville. En effet, de nhombreux
médecins contactés lors de la constitution despg®wnt décliné l'invitation en expliquant
ne pas vouloir consacrer de temps a débattre susujets. Peut-étre aurait-il été intéressant
malgré tout de connaitre leurs réponses aux qmsstbordées, leur ressenti pouvant ainsi
legerement différer. Ce niveau d’implication peotitefois aussi étre le témoin d’attentes
éventuellement inférieures.

Les questions et les réponses principales

Nous ne mentionnerons ici que les réponses priles@uXx questions, qui nous semblent le
plus contributives en vue du travail ultérieur.
L’ensemble de la discussion est consultable enxanf@nexe n°1).

« Dans quelle mesure connaissez-vous le disposiahriince diagnostique, vous
sentez-vous habitué(e) et impliqué(e) ? Avez-varghcié d’'une formation ?

v" Je nai pas eu de cours concernant un dispositif, je ne sais pas s'il y en a un ici.

v Je suis allée a plusieurs réunions de formation. J'ai connaissance de cahiers de
soins, propres a chaque patient. J'ai pris conscience du fait que les informations
discordantes au début peuvent &tre nuisibles.

v Clest confortable de savoir ce qui doit &tre dit, ce qui ne doit pas étre dit, et ce
qui a été dit, surtout.

v A Toul, une infirmiére nous appelle, c'est beaucoup mieux de pouvoir communiquer
verbalement que par écrit.

v Je n'ai pas eu de véritable formation a I'annonce. C'est vrai que c'est surtout une
question de feeling. Entrent en jeu la sensibilité du patient, et la nétre.

v La consultation d'annonce est un progres considérable, cela permet de cadrer la
chose. Mais c'est surtout plus facile parce qu'on se connait les uns les autres, on
se téléphone, et il n'y a pas de décalage entre ce qu'on va dire et ce sur quoi cela
débouche.

v Il existe des infirmiéres spécialisées d'annonce, [...], mais cela ne se fait pas
partout de la méme fagon.

« A quelle fréquence effectuez-vous une annonce diigue en cabinet ? Orientez-
vous facilement vos patients vers des centresam@®pouvant bénéficier du dispositif
d’annonce ?

v Je considére qu'il est de mon ressort de faire l'annonce aux gens que je connais
depuis tres longtemps.
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v La derniére fois que j'ai annoncé un cancer, j'ai perdu le patient. Il semble qu'on
soit parfois responsable de leur maladie.

v Le généraliste est dans cette problématique de culpabilité éventuelle, que le
patient va parfois exprimer.

v" Chaque patient va entendre et comprendre les choses différemment. Il nous faut
avoir les mémes discours, [...] car les discours différents sont délétéres.

v' Cela paraissait bien plus simple avant, c'est de plus en plus compliqué dans la
gestion des malades.

v Mais aussi a cause des gens. Les malades sont moins dans l'acceptation des
choses.

v" Il faudrait aussi un consensus sur les délais d'information.

v' Lorsque le processus met du temps a s'élaborer, le patient gamberge. Cest ce
qu'on peut reprocher au dispositif, c'est trop long a se mettre en route.

v Je regois parfois une lettre du spécialiste, qui informe de la tenue de la
consultation d'annonce, et demandant de ne rien dire dans l'intervalle. Cela nous
met en porte-a-faux.

v Le patient peut aussi nous appeler, cela nous met mal a l'aise, car on ne peut lui
délivrer l'information.

v J'ai appris a he pas dire. Lorsque le diagnostic est connu, mais le programme [...]
non établi, il vaut mieux temporiser.

v Mais c'est parfois loin d'étre facile, ga dépend des gens.

v' Peut-&tre pourrions-nous donner des informations avant cette consultation [...].
Cela peut étre utile de préparer I'annonce.

v" La démarche peut et doit &tre progressive.

v Faire des explorations complémentaires, consulter un spécialiste, c'est déja une
préparation a l'annonce.

v' Mais il faut un délai bref entre l'examen de confirmation diagnostique et
I'annonce ! Il est incohérent de faire attendre le patient pendant des semaines !

v" Il nous aussi s'adapter aux patients. Certains ne sont pas préts a entendre, et il
nous faut adopter une démarche progressive. Ce n'est pas la peine de délivrer
I'information ne sachant pas le plan de soins et le patient n'‘étant toujours prét.

v' Certains patients préferent ne pas I'apprendre par la bouche de leur médecin.

v Il est facile d'orienter les patients vers des spécialistes que I'on conndit et vers
le CH local. [..] C'est plus compliqué avec les grands centres.

v Le patient nous échappe parfois lorsqu'il est accaparé par les centres régionaux.

v" Lorsqu'on adresse un patient vers un centre de soins, les délais de prise en charge
sont de plus en plus longs.

v Clest aussi a hous de raccourcir les délais avec un coup de téléphone.

» Lors de la découverte d’'une pathologie cancérehse an de vos patients, comment
en étes-vous informé (par qui, dans quel délais smelle forme, l'info est-elle de
qualite) ?

v' Cela dépend de beaucoup de choses, de chaque pathologie. Dans certains cas, nous
recevons les résultats avant de revoir le patient qui ne s'y attend pas. Dans
d'autres cas, la pathologie est patente, I'imagerie trop évocatrice, il est tres
difficile de cacher les choses.

v' Certaines annonces seront plus progressives que d'autres.
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v Quand on adresse unh patient chez notre gastro-entérologue, c'est souvent Iui qui
fait I'annonce.

v' Je crois d'ailleurs qu'il participe aux consultations d'annonce avec les spécialistes
hospitaliers.

v' En général, les informations nous sont quand méme données progressivement.

Ca dépend vraiment des relations qu'on a avec les spécialistes.

v' Les résultats de RCP qui nhous parviennent sont assez indigestes. Il y a un cdté
purement technique qui nous échappe, il n'est pas tenu compte du particularisme
de la personne. Ily a ce c6té trés protocolaire.

v' Il existe aussi un malaise concernant la position des radiologues, sur les comptes-
rendus. Certaines choses sont explicitées sans réelle annonce, avec des
interrogations. Mais qui doit faire I'annonce ?

v' Surtout que le patient [...] ira chercher des informations.

Les radiologues nous mettent parfois dans ces situations difficiles.

v" L'annonce doit &tre un processus élaboré et collégial. Ici a Toul, la proximité et
nos relations avec les praticiens nous facilitent les choses. [..] Mais avec les
grands centres, nous avons parfois l'impression d'étre exclus. Que ce soit pour la
RCP, les soins, nous ne sommes pas impliqués.

AN

AN

* Quelle doit étre selon vous la place du génératiates la démarche de soins initiale
(découverte diagnostique, annonce, RCP, mise ee pgiaPPS) ?

v" La place du médecin doit et devrait rester centrale. Elle ne I'est pas toujours.
Cest par nous que devraient passer toutes les informations. C'est |'essence méme
de notre spécialité, faire le lien entre tous les intervenants.

v Notre réle est d'échafauder un diagnostic et d'organiser la prise en charge.

v Nous avons pas mal de données concernant la famille, leur environnement, leur
mode de vie et de fonctionnement, qui sont précieuses et qui mériteraient d'étre
prises en compte. Mais a quel moment pouvons-nous les apporter ? Cela semble
plus facile si on conndit les confreres avec qui on correspond.

v Il y a des informations qui feraient que les décisions seraient différentes [lors
des RCP, NDLR].

v" Il faut une vraie concertation entre les spécialistes et le généraliste.

v La maniére dont I'équipe spécialiste va inclure le médecin généraliste conditionne
la relation que l'on aura ensuite avec notre patient. Si on est « squeezé » au
départ, les patients s'adresseront toujours au service concerné, au lieu de nous
appeler, méme s'ils en avaient I'habitude. On ne les revoit qu'en situation de
catastrophe, [..] en ne sachant pas ot ils en sont. On est alors mal a l'aise.

v Mais c'est a nous aussi de reprendre notre réle, de téléphoner. Les patients y
sont d'ailleurs tres sensibles. C'est a nous de faire la démarche de hous replacer
au ceeur de la prise en charge.

v" Dans les cas d'abstention thérapeutique, c'est d nous d'interférer.

v' Certains patients dgés vont demander l'arrét des soins. C'est a nous de prendre la
décision [...], sans passer par les spécialistes.

v" On est les plus @ méme d'entendre le message du patient.

En RCP, notre avis devrait &tre pris en compte.

v Il devrait exister, au sein de chaque compte-rendu de RCP, un espace dans lequel
on nous demanderait notre avis, nos préoccupations [..]. Nous avons des éléments

AN
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a apporter que nous sommes les seuls a avoir, de par la nature de notre relation
avec les patients.

v' Cela dépend des relations personnelles que l'on a avec les spécialistes.

v Il manque cette dimension humaine que hous apporterions par notre proximité
avec le patient.

v' Parfois c'est difficile et on observe une négation de I'écoute du médecin traitant.

v' Les patients qui vont dans beaucoup d'endroits [..] reviennent souvent voir leur
généraliste, pour savoir comment ga se passe. Notre réle doit rester central, on
doit rester le point de référence pour le patient. Ils sont moins intéressés par ce
qu'on va leur dire au CHU.

« Dans quelle mesure la mise en place du dispo&iifnbnce a-t-elle eu un impact sur
la prise en charge des patients a leur sortie gitadsation, sur 'accés aux soins de
support et autres équipes d’accompagnement ?

v Au cours de la consultation d'annonce, on donne [au patient] des potentialités,
alternatives. C'est important pour les patients de savoir que dans tel service, il y
a un psychologue et d'autres professionnels avec qui ils peuvent prendre contact.
Des ouvertures se sont faites sur l'accompagnement, c'est important, ¢a ne se
faisait pas avant.

v" L'annonce elle-méme est un moment traumatisant. Il me semble difficile de lui
présenter en plus les équipes d'accompagnement. Pour hous c'est utile, mais pour
le patient je ne suis pas sir.

v Soit les patients sont pris en charge par les équipes, et dans ce cas on est
surtout témoins, soit on reste les acteurs, et c'est a nous de dispatcher les réles.

v Notre réle est différent lorsqu'il rentre a la maison. Il va nous falloir traduire les
informations. On va devoir redonner cette dimension humaine a la situation. Nous
devons lui expliquer, avec des mots de tous les jours. On revient a notre
dimension beaucoup plus humaine, qu'attend le patient.

v' Le dispositif, ici a Toul, favorise les choses, on sait ce qui a été dit et ce qui n'a
pas été dit, c'est ensuite plus facile.

v' Garder un aspect purement technique serait désastreux, les patients peuvent
trés bien partir sur de fausses pistes.

v" L'information n'est pas forcément digérée, le patient peut €tre sous le choc.

v" Il faut plusieurs consultations, ils comprennent a chaque fois un peu plus.

« Comment la coordination Ville-Hbpital a-t-elle éuél depuis la mise en place du
dispositif ? Avec quelle facilité correspondez-voasec |'équipe hospitaliére
référente ?

v’ Clest plus facile avec I'équipe locale.

v" La mise en place de cette consultation d'annonce est un progrés, I'évolution de nos
relations est forcément favorable.

Ca dépend comment ga se goupille entre nous et les spécialistes.

On a souvent, sur Toul, un coup de fil d'une infirmiére d'annonce. Cet appel est
trés important, il nous implique, nous respecte, il y a un échange. A Nancy, les
structures semblent débordées. Les patients nous le disent, ils ont du mal a
exprimer leur ressenti. Les services sont surbookés, c'est une réalité.

AN
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Les caractéristiques du CHU font que c'est trop difficile de correspondre

directement avec le service compétent.

Encore une fois, c'est bien plus facile si on conndit personnellement le praticien.

Les gens le ressentent et I'apprécient énormément.

Il n'est plus un patient lambda, il ne sent pas abandonné, il se sent accompagné.

Ily a aussi une réciprocité, les spécialistes semblent apprécier les échanges.

Tout le monde y gagne. Le spécialiste, le généraliste, et surtout le patient, qui est

le premier concerné.

v Les prises en charge sont trés spécialisées. Notre place dépend de celle qu'on
veut bien nous accorder, et ¢ca marche dans les deux sens.

v Ici a Toul c'est facile. Au CHU, il y a beaucoup d'interlocuteurs. Quand nous
sommes avec le patient en cabinet, c'est trés difficile. Les équipes sont
nombreuses et il y a beaucoup trop de travail.

v" Mais I'évolution est clairement favorable.

v Tout comme la consultation d'annonce qui est un progres.

NENENENEN

* Quel vous semble étre I'impact du dispositif suvéeu des patients ? Sur leur niveau
d’'implication, d'information et de préparation ?

V" Pour toutes les raisons évoquées jusque 3, oui, tout est globalement amélioré.

v" La consultation d'annonce permet d'avoir une vision globale. On annonce des
choses difficiles, mais il y a des solutions. Auparavant, on annongait parfois des
choses sans dller plus loin que le diagnostic lui-méme. Cela créait des situations
anxiogenes.

v' Les consultations sont plus structurées et cohérentes. Les gens sont pris en
charge avec des objectifs, une stratégie, [...] plus de cohésion, de solidité.

v’ Les traitements et les approches sont plus complexes, cela aurait pu nous
échapper.

v Je suis convaincue que l'annonce doit étre faite par la personne qui a le plus
d'éléments, de données, de résultats, qui peut donner les informations les plus
structurées et coordonnées.

V' Cela permet de dire au patient qu'on va faire quelque chose, il faut donner I'espoir
[...] méme si on ne croit pas a une guérison.

v’ On a aussi des situations pour lesquelles on annonce un cancer en disant qu'on ne
le traitera pas.

v" Il faut changer I'approche, apprendre d vivre avec son cancer.

v" La notion de maladie cancéreuse non traitée est récente. Il nous faut intégrer
cette notion ! Il faut vraiment bien expliquer au patient et a hous d'ailleurs !

v Et il y a tous les cancers qu'on retrouve chez des personnes dgées, chez qui on
estime que le rapport bénéfices/risques est défavorable.

v' Il y a un profil de patients trés anxieux, cancérophobes, qui devraient &tre
amenés a un traitement, quels que soient les arguments anapath.
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» Deuxiéme groupe

Limites et aspects positifs

A nouveau, les débats ont été trés riches. La sson a cheminé presque spontanément afin
d’aborder toutes les questions, sans parfois que Boyons amenés a les poser. Ce gu'il a
fallu faire tout de méme, afin de cadrer au mieugdance.

Les caractéristiques professionnelles des intentsré&aient variées.

Leur ancienneté d’installation allait de quelquesisnseulement a plus d’'une trentaine
d’années. Cela peut constituer un biais dans #éreices de positionnement, mais peut
aussi étre considéré comme un facteur pouvanttentécdiscussion.

La plupart exercent leur activité dans un cabiregupe ou Société Civile de Moyens.

Tous exercent une médecine plutét rurale, danslE& de la Haute Moselle (Vosges).

lIs sont membres du méme groupe de pairs et séssémh donc a intervalles réguliers. Cela
est un avantage dans la mesure ou l'inhibitionpauirrait exister chez certains dans le cadre
d’'une discussion en groupe est automatiquement l&&a s’'est d’ailleurs vérifié au cours

de la séance). D'un autre c6té, on peut aussi pensds ont bénéficié de séances de
formation ou d’information sur des themes commuhgjue certains points abordés ont déja
pu I'étre auparavant sur ces sujets de I'annonsend@ladies graves et de la coordination
ville-hopital.

Signalons également qu’un des participants travaillprés de certaines commissions de la
Haute Autorité de Santé. Il est donc envisagealecgrtaines des questions abordées lors de
la séance de focus group puissent I'avoir déjalaéins le cadre de cette activité, entrainant des
positionnements éthiques en conséquence.

Notons enfin que deux des médecins présents sdtremde stage et accueillent donc parfois
aussi bien des externes que des internes au sé@urdeabinet, que ce soit dans le cadre du
stage chez le praticien ou en SAS-PAS.

Questions et réponses principales

De méme que précédemment, seules les réponsekidesignificatives seront mentionnées,
I'ensemble de la discussion étant consultable eex(n°l).

» Connaissez-vous le dispositif d’'annonce diagnostigjuqu’en savez-vous ? Vous a-t-
on proposé une formation ?

v Je crois qu'il n'y a rien de prévu dans la loi, mais j'ai entendu récemment parler de
la consultation d'annonce. Cela me semble €tre tout nouveau, je crois que c'est en
train de se mettre en route.

v Il me semble que cela vient des lois Kouchner, suite a une demande des
associations de patients. J'ai I'impression que c'est quelque chose d'artificiel créé
afin de combler une maladresse médicale récurrente. Parfois le décalage entre
les écrits et le terrain est un prétexte pour ne prendre en compte que
partiellement les procédures. Il y a eu des réflexions afin de réduire ce décalage.
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v L'existence du dispositif m'a été rapportée par un praticien hospitalier qui
dailleurs était énervé, trouvant le texte trop formalisé, trop précis. Nous n'avons
pas attendu pour faire le boulot, et je crois que ce texte est plus la pour éviter
de grosses erreurs. [..] Mais il y a trop de détails a caractére obligatoire, comme
la boTte de mouchoirs ouverte.. C'est un peu téléphoné et ne tient pas compte des
remontées du terrain.

v" La notion de dispositif me semble tre quelque chose de compliqué visant a parler
du probléme, mais je ne crois pas qu'il y ait un cadre précis.

v" J'imagine que c'est quelque chose de précis. J'ai quelques notions de la fac sur les
annonces de maladie grave, mais je ne sais pas si c'est plus formalisé.

v Je n'ai jamais regu de formation la-dessus. Je regarde un peu autour comment ¢a
se passe. Cela se pratique-t-il le dispositif d'annonce ?

v" Des choses semblent se mettre en place, en particulier dans les hopitaux. Mais je
n'aime pas ce qui est formalisé, et je ne sais pas si c'est dans la loi, mais comme je
m'assois sur les lois... J'ai peur qu'on nous demande de faire quelque chose en un
temps précis, en cochant des cases [..] l'objectif devrait plutét étre d'éviter les
erreurs.

« A quelle fréquence étes-vous amenés a faire demnaas de cancer en cabinet ? Cela
vous est-il confortable ? Orientez-vous facilermerngatient vers un centre de soins ?

v A fitre personnel, j'annonce trés rarement, étant rarement le premier
destinataire de I'anapath. Le spécialiste passe souvent avant nous, et il ne peut y
avoir d'annonce sans anapath. Mais s'il est rare que je fasse l'annonce, je dois trés
fréquemment expliquer I'annonce aux patients.

v' Clest vrai, il y a cette notion de « service aprés-vente ».

v' Cela m'arrive assez souvent, [..] y compris d'autres diagnostics que des cancers,
par exemple, je viens d'annoncer a une jeune femme une sclérose en plaques. J'ai
fait récemment deux annonces de cancer du sein, mais dans le cadre du cancer du
sein. Le radiologue est donc amené a évoquer le diagnostic.

v Je me souviens en particulier d'un radiologue qui disait parfois au patient qu'il
n'avait rien [..], puis nous appelait ensuite en nous rapportant une énorme Iésion
plus que suspecte !

v Je pense qu'il est nécessaire d'évoquer tout de suite une source d'espoir [..]. En
tant que son médecin traitant, on se doit de lui dire « je suis la pour vous
accompagner ».

v" L'annonce elle-méme est pour moi quelque chose de trés personnel.

v J'ai quelques souvenirs vagues des cours de DES pour s'adapter a chaque
situation.

v On apprend par l'erreur. J'ai assisté a quelques annonces ratées pendant mon
cursus, et j'en ai appris ce qu'il ne faut pas faire, en voyant des annonces ratées
voire farfelues !

v Cest quand méme plus difficile en cabinet car on ne choisit pas forcément le
moment. On ne se sent pas toujours prét, on n'a pas forcément réfléchi a quoi
dire. On est donc parfois pris de court. Ce manque de préparation est a l'origine
de maladresses.

v On distingue deux situations. Soit I'annonce est brutale car la découverte l'est
aussi. Soit il y a une suspicion donc il peut y avoir une préparation.

v" Tl vaut mieux qu'il y ait plusieurs étapes dans I'annonce.
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On sait ce qu'il ne faut pas faire, méme si cela reste toujours difficile a vivre,
pour tout le monde.

Cest trop souvent nous. Mais nous faisons des annonces d'autres types de
pathologies : maladies chroniques, pédiatrie, par exemple [..]. On s'aide alors du
contexte de chaque patient, par la connaissance de son environnement.

Mais finalement, sait-on de quelle annonce on parle ? Nous en faisons plein des
annonces [..] qui nous semblent plus communes, mais qui sont aussi mal vécues.
Annoncer une HTA, un diabete, ¢a n'est pas rien. On en fait bien plus que ce qu'on
imagine.

On peut perdre des patients aussi, qui vont nous identifier a la maladie.

* Lorsqu’'une pathologie cancéreuse est découverte aohede vos patients, qui lui
annonce le diagnostic ? Dans quel délai en étes-widormé, I'information est-elle de
qualitée ?

v

Je préfere annoncer le diaghostic que de refiler la « patate chaude », surtout si
le programme de soins est prévisible. On accompagne le patient pendant des
années.

Le probleme est la communication entre professionnels. On apprend souvent ce
que le patient nous rapporte, et qui est parfois tres différent de l'information
délivrée Il y a donc nécessité de se transmettre les infos plutdt que de les
apprendre par le patient, car elles ne sont pas interprétables.

Nous aimerions savoir ce qui a été dit exactement et mis en place.

Ce qui est dit est différent de ce qui est entendu au patient, et de ce qu'on veut
dire au départ, parce que le cceur parle aussi !

Les patients font en fait un retour sur l'info annoncée. Nous sommes donc souvent
amenés a intervenir sans savoir ce qui a été dit au patient [..]. Ce n'est pas
sérieux |

Avec la distorsion des informations, cela peut devenir vague.

Il faut donner une information juste et adaptée, acceptable pour le patient qui
n‘est pas forcément prét a entendre une telle information.

Il faut prendre notre temps, certains patients ne comprennent que lentement
qu'ils ont un cancer. Parfois ils n'ont pas envie d'entendre.

Je me souviens en particulier d'un radiologue qui disait parfois au patient qu'il
n'avait rien trouvé, puis qui nous appelait ensuite en nous rapportant une énorme
Iésion plus que suspecte !

Il est nécessaire de s'adapter a chaque personnalité, une recommandation devrait
donc rester floue.

J'ai regu des courriers me parlant de consultations d'annonce, il y a donc
probablement un aspect réglementaire. Avec une infirmiere dédiée, d'ailleurs.

* Dans quelle mesure vous sentez-vous impliqué dandéiarche diagnostique
thérapeutique ? Etes-vous en mesure d’intervemis targanisation des soins afin
personnaliser la prise en charge ?

v

Notre niveau d'implication est trés variable. Elle peut étre totale, comme nous
pouvons aussi €tre totalement exclus !
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v' Si nous sommes a l'initiative du diagnostic, on participe parfois. Mais des certains
cas, [hous ne sommes méme pas] destinataire des courriers !

v Le patient est parfois perdu lorsqu'il est adressé au spécialiste, il nous échappe
et on n'intervient plus du tout.

v Je m'y refuse, et je téléphone [..] et ¢a marche trés bien !

Tous confirment unanimement se sentir vexés desemtanques d’informations

v J'estime que j'ai une Iégitimité & intervenir afin de savoir par exemple quel était
le dernier traitement, le délai depuis la derniere chimio. Souvent on ne les voit
plus, sauf s'il chauffe a 40°C en pleine nuit, et qu'on nous appelle au secours.

v' C'est une méconnaissance de ce qu'est le travail du généraliste.

v Si nous ne sommes pas du tout impliqués au moment du diagnostic, il est trés
difficile d'intervenir dans la prise en charge.

v Il s'agit de la capacité de communication entre professionnels. Je connais
personnellement des confreres qui m'appellent lorsqu'ils voient mes patients [...],
et les ré-adresse ensuite.

v' Les transmissions d'infos peuvent &tre faites de maniére tres simple, il est facile
de s'appeler | C'est aussi plus facile de se transmettre les données non verbales
au téléphone. Mais c'est trés professionnel-dépendant, c'est mieux si on les
connait personnellement.

v" Dans mon monde révé, j'aimerais que ¢a marche comme ¢a. On retrouve dans ces
conditions notre rdle.

v' Le patient y gagne beaucoup en confort et qualité de prise en charge.

v On se sent impliqués de toute fagon, mais parfois par la force ou uniguement pour
l'aspect administratif. On voit des patients pour une demande d'ALD, a peine
connus, pour qui on a éventuellement regu des résultats. Et ce que le patient
rapporte peut etre tres différent des données qu'il a regu. Quelle attitude faut-il
alors avoir ?

v" Alors que |également, on reste le patron dans 'affaire !

* Quelles sont les sources de difficultés rencontdées la prise en charge des patients
atteints de cancer a la sortie d’hospitalisation @-t-il une anticipation des sorties
d’hospitalisation ?

v Tous : il n'y a jamais aucune anticipation des sorties d'hospitalisation !

v' Les patients viennent parfois avec le compte rendu provisoire, dans le meilleur
des cas.

v Nous sommes rarement avertis des sorties d'hospitalisation, comme des déces.

v" Plus la structure est grande, plus le retard et les difficultés de communication
sont importants.

v On se dirige en plus vers une hyper technicité des soins.

v On perd les patients et les informations sont diluées.

v' Cela résulte d'un manque de considération des hospitaliers envers notre rdle, et
les patients en sont parfois choqués.

v Il y a un manque flagrant de communication entre les professionnels s'ils ne sont
pas du méme centre hospitalier, et plus la structure est importante, plus c'est le
cas.

v' Le patient [...] le ressent et il en souffre.
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v Tous : c'est délétére pour la prise en charge du patient.
Tous admettent avoir I'impression d’étre au déhuao bout d’'une chaine.

v" Alors qu'on devrait €tre un intermédiaire a chaque maillon de la chdine.

v" Il faut un respect mutuel, un vrai travail en équipe. Le patient a besoin d'une
équipe qui travaille en harmonie.

v' Le fait de communiquer directement, le plus souvent possible, rassure le patient.

v Il ny a rien de pire pour le patient que des discours qui ne seraient pas
concordants. Moins oh se conndit, plus on aura des discours discordants.

* D’une maniére générale, quel regard portez-vousastwordination Ville-Hopital lors
de la prise en charge initiales des patients &stelie cancer ?

v' Cf. question précédente

v' Parfois on est exclus de la prise en charge [..] mais il faut prendre en charge le
patient dans sa globalité.

v IlI faut voir le patient dans sa totalité et non exclusivement vis-d-vis de sa
pathologie cancéreuse, et c'est rarement le cas.

v' Cest également une question de sécurité dans nos prescriptions. On peut prendre
le relais [...] mais il nous faut toutes les infos pour arriver a cette sécurité.

v Certaines liaisons a la sortie sont sous forme de grille, sans formulation. Les
comptes-rendus de RCP sont importants dans un dossier, mais ils doivent étre
accompagnés d'autres aspects.

v" En tant que généraliste, il nous faut autre chose, du moins technique. On veut de
I'humain, des informations qui seront pertinentes lors des consultations suivantes.
Les courriers ne nous apportent jamais ces informations pertinentes.

v La communication, trop formelle, perd en pertinence. Elle est déshumanisée.

v Ce n'est pas si négatif, il y a de tout et on a besoin d'eux.

v' Certaines personnes font ¢a trés bien. Les conditions de travail font
malheureusement qu'ils n'ont pas le temps, ne connaissent pas assez le patient, les
familles, le contexte.

v' C'est tant mieux si des cadres plus précis sont décrits, afin de recadrer ceux qui
pourraient faire mieux. Le fait de placer la barre plus haut fait progresser tout
le monde, cela ne peut qu'améliorer les choses.

» Les patients rapportent-ils parfois une opinion laucoordination entre les différents
professionnels impliqués dans leur prise en charge manque de coordination est-il
percu comme un élément préjudiciable a la quaégsbins ?

v" Unanimement : ¢a c'est clair |

v" Oui c'est préjudiciable et ressenti comme tel.

v Clest trés anxiogene pour le patient de ne pas tout comprendre. Ce préjudice se
fait ressentir sur le plan humain et sur le plan technique.

v Cela dépend aussi du patient. Dans certains cas, ¢a se passera forcément bien,
dans d'autres forcément mal. Le but serait de faire en sorte d'arriver au mieux
possible.
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v" Quand on part sur des bases solides, avec plus d'optimisme, on a bien plus de
chances d'arriver a des résultats.

v' Les patients apprécient de savoir ot ils vont. Avec un minimum d'explications, ¢a
les rassure déja beaucoup.

v' Certains patients n'ont rien compris [..] a I'hdpital et viennent chercher les infos
chez nous.

v' Certaines réactions sont aussi dues d I'état de sidération du patient qui vient
d'entendre le mot « cancer ».

v" Il apparalt important de parler d'un parcours de soins qui comprend plusieurs
annonces, d chaque temps intermédiaire.

v Cest la primordiale notion d'accompagnement : il faut expliquer les enjeux
chaque étape. Toutes ces étapes peuvent susciter des réactions mal pergues a
I'origine de maladresses.

o

» Troisiéme groupe

Limites et aspects positifs

De méme que pour les séances précedentes, la gistusest averee tres fructueuse et
I'évolution des débats a permis a tous les inteamés) de s’exprimer sur tous les points
abordés. La encore, les positionnements étaieativeent proches.

Comme la plupart des médecins remplacants, lesciparits étaient relativement jeunes,

puisque leur durée d’exercice variait de 2 a 7 &meschoix de constituer un groupe de

médecins remplacants imposait donc cette donnéde. fdeivait éventuellement influencer

certaines réponses dans la mesure ou la formdtémrigue facultaire a sensiblement évolué
ces dernieres décennies, en particulier vis-a-gss dispositions éthiques, parallelement a la
publication de certaines réglementations (lois Issrdroits des malades, loi Léonetti par
exemple), tout comme la formation pratique les at4¢re differemment sensibilisés a ces
guestions que les générations précédentes.

Un des points positifs est que les zones géographigle remplacements de chacun des
intervenants se sont révélées étre différentegries des autres. Si tous exercent en Lorraine,
un des participants y est arrivé en post-interapt§s une formation universitaire dans les
Bouches-du-Rhbéne), un exerce dans une zone precleefrbntiere luxembourgeoise, quand

un autre exerce autour de St-Dié-Des-Vosges. Lasszd’exercice de chacun d’entre eux

étaient ainsi différentes sur les plans géograghigiemographique, économique, nous

apportant autant d’expériences variées.

De par leur fonction de remplacant, les intervemasunt amenés a fréquenter plusieurs
cabinets différents, avec autant d’habitudes difites des médecins remplacés vis-a-vis de la
prise en charge des patients atteints de cancemell peuvent également entretenir des
relations personnelles que limitées avec les sisteim avec lesquels ils ne collaborent

gu’'occasionnellement, ainsi qu'avec les centrespitalgers qu’ils ne connaissent que
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partiellement. Ces éléments font que leur jugersant’état de la coordination ville-hopital
ne peut étre biaisé.

En revanche, comme pour les autres groupes, mass utge mesure bien plus importante, il

s’est avéré bien plus difficile que prévu de cdosti un groupe avec un effectif suffisant,

comme mentionné précédemment. Les différentes tilgiedmprévues et non expliquées de

dernier moment nous ont conduits a tenir la séangarésence de cing intervenants. Méme si
la séance s’est révélée fructueuse et les déldtssti nous ne pouvons que déplorer cet
effectif limité.

Questions et réponses principales

Tout comme pour les deux premiers groupes, seetesponses principales seront notifiées
ici, nous apportant le plus d’éléments pour laulson qui suivra.
La totalité de la discussion est a consulter eaaiin°l1).

* Que connaissez-vous du dispositif d’annonce diagnes? Vous a-t-on déja proposeé
une formation ?

v Je ne connais pas le dispositif d'annonce, je me rappelle seulement de quelques
cours a la faculté a propos des annonces de maladies graves.

v" Je n'ai pas non plus de notion concernant un dispositif particulier.

J'ai appris sur le tas, et n'ai pas de souvenir d'une formation.

v" Il me semble avoir constaté pendant mon internat un dispositif hospitalier, avec
des consultations infirmiéres, mais je n‘en ai jamais été informée.

v J'apprends seulement que cela existe. J'ai assisté en milieu hospitalier a des
consultations d'annonce, avec le médecin et une infirmiére.

v" La théorie n'est pas palpitante, c'est bien plus formateur en pratique.

AN

* Vous arrive-t-il de devoir annoncer en consultatiom diagnostic de cancer a un
patient qua fortiori vous ne connaissiez que peu ou pas ? Quelle esits@ors
votre attitude ?

v' Cela arrive parfois de faire des annonces. Je m'attache a prononcer les bons
mots, et désapprouve le fait de masquer des informations en employant des
termes vagues.

v Il m'est arrivé d'évoquer dans certaines situations le cancer, comme hypothese
diagnostique, avant la confirmation.

v" Il est important de préparer le patient a cette éventualité. L'annonce se déroule
ensuite mieux, c'est moins brutal.

v" On reformule beaucoup, aprés I'annonce par le spécialiste, pus que I'on annonce. Le
patient a besoin qu'on lui confirme, qu'on remette les mots.

v’ Certains ne veulent pas entendre. Le patient acceptera plus volontiers
I'information si elle vient de son médecin a qui il fait confiance.

v' Répéter facilite I'acceptation par le patient.

v Les gens ont besoin de savoir aussi ce qu'il y a derriére, le diagnostic n'est pas
assez.
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v" Beaucoup restent bloqués sur une phrase, sans entendre ce qui est expliqué
ensuite.

v Le patient se tourne trés vite vers son généraliste [..] et nous n'avons pas le
reste des infos. Le courrier est rarement aidant.

v Il y a un temps de relais nécessaire. En ville, on est amenés a [..] reformuler,
réexpliquer, rassurer. Il faut préparer le terrain.

v" On fait surtout de la reformulation, on prend le temps, en étant honnéte. Il faut
parfois redire dix fois la méme chose.

v On rencontre des probléemes lorsque la famille s'oppose a la délivrance du
diagnostic.

v" On doit aussi s'adapter aux habitudes des médecins remplacés. Et puis il y a des
bons et des mauvais jours, méme pour les médecins !

* La consultation d'un patient ayant récemment appnisliagnostic de cancer est-elle
plus souvent source de difficultés ? Le fait d’avmnéficié du dispositif d’annonce a-
t-il une influence ?

v' Les patients bénéficiant de la consultation d'annonce sont plus rassurés, [..] ont
moins de questions a poser.

v' Par exemple, a Esch, on délivre aux patients des documents de liaison, ga les
rassure beaucoup, c'est plus confortable.

v' Clest parfois presque un inconvénient s'ils en savent plus que nous sur le protocole
de chimio par exemple. C'est donc tres important d'avoir eu avant l'information
par le spécialiste.

v Cest vraiment patient-dépendant, certains seront toujours frés angoissés et
voudront tout savoir, certains sont sidérés.

v' Certains ne veulent pas savoir, disent « je vous fais confiance, docteur ».

v' C'est une difficulté lorsque le patient ne sait pas, n'a pas compris. [..] C'est donc
surtout compliqué quand il n'y a pas eu de véritable annonce.

v Clest plus facile s'ils ont les renseignements sur les traitements, les dates de
rendez-vous, d'hospitalisation.

v Des patients viennent aussi plutdt nous voir, les remplagants, [..] pour tester la
concordance des discours, comme s'ils voulaient un deuxieme avis.

v" Tls sont, avec la consultation d'annonce, plus au clair, savent ot ils vont.

v" Je ne suis dailleurs pas siir qu'on puisse tout expliquer en une fois, le patient ne
peut pas intégrer toutes les données.

» Disposez-vous fréquemment de documents de liaisms de la consultation d'un
patient atteint de cancer ? Vous arrive-t-il desyeantir démuni(e) devant un manque
d’informations ?

v A part avec le centre dEsch, je nai jamais de documents de ligison. Ils ont
parfois une liste d'effets indésirables potentiels, mais pas de compte-rendu
médical. C'est souvent nous qui fournissons au patient une copie des documents
regus.

v' Parfois, on regoit le courrier de RCP par exemple, mais ce n'est pas adapté a nos
besoins, et difficilement déchiffrable.
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v Il est trés rare que le patient ait les informations nécessaires. Il nous rapporte
des informations verbalement.

v Ilyades retards de courriers, alors que la consultation est toujours rapide.

v Oui, nous sommes parfois démunis quand les infos sont insuffisantes.

v" Nous sommes parfois amenés a dire « je he sais pas», parce que pris au
dépourvus.

v' Cela arrive d'étre coincé.

v Je suis un patient qui tient lui-méme un dossier complet, de son initiative, il
harcele tous ses médecins pour avoir les documents. C'est pratique lorsqu'il vient
en consultation, surtout pour le remplagant !

v" Il faut une grosse volonté du patient, et ga ne fonctionne pas pour l'instant.

v Les services ont parfois du mal & communiquer entre eux, tous les professionnels
n'ont pas une copie de chaque courrier.

v L'idéal serait que le patient reparte a chaque fois avec son compte-rendu,
courrier de liaison, etc.

v Du point de vue du remplagant, c'est quand méme pratique si le patient arrive en
possession d'un dossier complet !

v On s'apprend a s'adapter a chaque patient, et ce n'est pas spécifique des annonces
graves.

v Cest I'empathie, c'est-a-dire 50% du travail du généraliste.

* Globalement, avez-vous constaté I'implantation dapakitif d’annonce et son
application ? Quelle est I'influence de sa mis@kate sur l'intégration du généraliste
dans le parcours de soins ?

v' Je nai pas limpression qu'il y ait une implantation, puisque je ne l'ai jamais
constaté.

v' Le dispositif, je crois, a été mis en place lors de mon internat. Mais depuis que je
suis remplagante, je n'ai rien constaté.

v En tout cas, le généraliste n'est pas inclus. On n'a pas du tout notre place la-
dedans !

v J'ai constaté la mise en place de consultations d'annonce, avec une infirmiére et
une psychologue. J'ai I'impression que les gens étaient beaucoup plus sereins (les
patients et toute I'équipe).

v' Ga peut permettre de partager le poids de I'annonce. C'est bénéfique pour tout le
monde.

v La prise en charge et la qualité de travail sont meilleures pour les équipes
soignantes, c'est vraiment mieux.

v Mais d notre échelle, en ambulatoire, ¢ca ne change rien.

v' Les patients peuvent aussi aller chercher des informations de leur coté. Cela
oblige a délivrer des informations précises, moins floues, et plus argumentées.

v Le probléme est que ¢a reste flou sur les traitements, leur modalité, ce qu'on
peut en attendre.

v" On ne leur laisse pas souvent le choix, on ne discute pas du PPS proposé.

v' Clest le probléme de I'aspect purement technique.

v Il y aun probleme d'annonce avec les radiologues ! [...] Surtout que le patient, bien
souvent, ouvre |'enveloppe et lit le compte-rendu.

v Ca dépend aussi de la relation qu'on a avec le patient, car parfois le spécialiste n'a
plus sa place et c'est au généraliste de prendre le relais (fin de vie, ...).
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* Quel(s) facteur(s) vous semble(nt) influencer lssanen place et I'application du
dispositif d’annonce ?

v
v
v

» Les patients ayant bénéficié du dispositif d’anmoseont-ils differemment informés ou

Plus les patients sont dgés, moins l'annonce est compléte.

Il y a des situations ol la famille fait obstacle.

La mise en place du dispositif semble en bonne partie dépendante des praticiens
hospitaliers.

C'est une évolution sociétale, on se doit d'étre le plus juste et honnéte envers les
patients.

Il existe des spécialistes « jusqu'au boutistes », qui enchdinent les lignes de
chimiothérapie, sans expliquer ou laisser le choix au patient. Est-ce au seul
spécialiste de décider ?

préparés ? Cela a-t-il une influence sur la nattita fréquence des consultations ?

v

v

IV.4.

S'il y a eu une bonne annonce, que c'est bien cadré, avec un dossier, ils sont mieux
informés, et ils consultent moins.

Si le patient a tous les éléments, les adresses, les coordonnées, il est moins
demandeur.

En consultation, s'il est bien préparé et qu'il conndit la pathologie et ce qui
I'entoure, on le revoit moins, il est aussi moins choqué au moment de I'annonce, ga
prend moins de temps.

Mais ¢a reste dépendant des patients.

Si on prépare en pronongant les mots assez tot, l'acceptation est plus simple.
Notre rdle est aussi de préparer le patient au fait qu'il puisse s'agir d'un cancer,
en évoquant |'hypothese.

Il faut plus de précautions avec les trés anxieux.

Synthese

» L’annonce diagnostique : un moment difficile... et déerminant

Le moment de 'annonce

Il ressort de maniére certaine que toute annonagndstique d’'une maladie grave, et d’'un
cancer en particulier, est un moment délicat, tagadifficile et désagréable. Si chaque
professionnel a sa fagon de faire, la mise en gladlimension intersubjective et I'absence
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eventuelle de préparation sont a l'origine de malsges récurrentes, ce qu’ont reconnu tous
les intervenants.

Les médecins ont par ailleurs bien conscience dmenb singulier que cela va représenter

pour le patient, puisqu’ils le jugent méme déteamirpour la suite des événements. En effet,
un départ sur des bases solides et une bonne atiépaoffriraient de meilleures chances de

réussite ultérieure.

D’un autre c6té, les médecins ont unanimement racayu’ils avaient longtemps considéré
qgu’il était de leur ressort de faire I'annonce. jugent dans I'ensemble que cela fait partie
intégrante de leur travail, et ont appris « sulake», par I'expérience, en assistant aussi a des
annonces mal réalisées.

Les annonces en cabinet semblent surtout condeshdeépistages organisés.

On peut toutefois noter quelques discrétes nuarges.médecins les mieux habitués au
dispositif admettent qu’ils ne sont pas toujouss he@eux placés pour annoncer, n‘ayant pas
assez d’éléments en leur possession dans le dosSilical du patient.

Certaines situations vont toutefois inciter le gahste a faire I'annonce lui-méme, en
particulier concernant la patientéle agée et sudeidongue date, avec laquelle le médecin a
établit au long des années une relation intimgenhble dans cette circonstance qu’une partie
des médecins juge étre le professionnel le mieaséplde par cette proximite.

En parallele, certains malades pourraient ne pakwcentendre la mauvaise nouvelle de la
bouche de leur médecin traitant. Des intervenamt&woqué la crainte de perdre des patients
au moment de I'annonce, le médecin étant alorsovante une représentation de la maladie
par le patient.

Signalons ici que ces éléments variaient peu de®mgénérations de médecins, méme si les
plus jeunes semblaient plus subir ce r6le d’anratear que les plus expérimentes.

Une démarche progressive

Une condition unanimement qualifiée d’indispensabla réussite, ou en tout cas limitant les
difficultés, était la tenue d’'une démarche progueswis-a-vis de I'annonce, débutant en

amont de cette derniére. Dés la démarche diagneste lorsque cela est possible, il apparait
important d’évoquer les hypotheses, expliquer geatifs des examens complémentaires, de
tenir informé les patients pendant la démarchealeit De maniere a faire évoluer leurs

attentes et a atteindre un certain degré de matguit évitera la brutalité d’'une telle annonce

et facilitera ainsi son acceptation.

Bien entendu, cette progression est rendue imgdess#ims le cas d’une découverte fortuite de
la pathologie ou au contraire en cas de découbeutale, lorsque la situation clinique rend

urgent le diagnostic voire le traitement, et go’yf a pas de préparation possible.

Les intervenants mettent par ailleurs en reliedfitgyularité de chaque patient a tous les stades
de la démarche initiale. L'ensemble des processtisai@si patient-dépendant. Si chaque
meédecin a sa facon de faire, chaque patient arégalesa facon de penser, donc de réagir. Le
but serait donc de savoir s’adapter au patientadjd étape, de respecter sa singularité, le
tout afin d’arriver au mieux possible.
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Une formation insuffisante

De maniere unanime, les expériences de chacunnt&wsenants ont permis de mettre en
évidence une formation largement insuffisante wssade la question des annonces de
maladie grave.

Les médecins les plus jeunes ont mentionné des afmns facultaires —courtes et

facultatives- mais dont le caractéere purement thgeret le peu d’intérét global seraient trop
rebutants.

Il semble qu'a aucun moment au cours de la formapimfessionnelle n’ait été évoqué le

dispositif d’annonce, pour aucun des médecins. ", la mise en place et la

généralisation du dispositif ont eu lieu a pargr2D05 voire surtout 2006. La chronologie a
elle seule peut donc expliquer cette absence dimh facultaire.

On ne peut toutefois que regretter 'absence dsilsiésation plus importante quant aux

annonces diagnostiques de maladies graves audowertgsus médical.

En réalité, beaucoup d’annonces !

Si les médecins ne rapportent une fréquence gwanueelle des annonces de diagnostic de
cancer, ils affirment faire beaucoup d’autres aesnquasi-quotidiennement, concernant des
pathologies paraissant plus communes mais pouvantréal vécues car engageantes sur le
long terme ou ayant des répercussions significatue le quotidien des patients.

Certains participants ont ainsi indiqué étre parém difficulté dans ces situations.

La consultation relais en cabinet

Les patients n'apprennent pas tous le diagnostidgpa médecin traitant, comme mentionné
précédemment. Mais une majeure partie des patoEmsficie d’'une consultation aupres de
leur médecin traitant, de leur propre initiative,d&cours de I'annonce.

Les trois séances ont permis de mettre en évidenftéquence de ces consultations, et la
totalité des médecins de chacun des groupes aéinsis cet aspect. Il s’agit alors de
reformulation, de nouvelles explications de 'anc®faite en amont.

Le patient se tourne dés cet instant vers son nréttagtant. Ce dernier a la confiance de son
patient qui va lui transmettre ses interrogatist®) ressenti. On retrouve a nouveau cette
notion de proximité du généraliste.

> Le constat d’'un défaut de coordination/communicatio

Les intervenants étaient unanimes sur cette quedtiananque évident de coordination entre
les différents spécialistes impliqués au coursal@rlse en charge, a tous les stades, d’'un
patient atteint de cancer.

Plus exactement, elle semble étre directement dé&pém des relations personnelles
gu’entretiennent les médecins entre eux. Car smiédecins du premier groupe ont rapporté
des facilités a correspondre avec les spécialigtesix, qu’ils soient libéraux ou hospitaliers,
cela serait la conséquence des relations perseanphirfois amicales qui se sont tissées entre
eux. Cette notion est apparue a de multiples repas cours des séances.
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Le probleme est que Ss’ils reconnaissent que lesacté&istiques et modalités de
fonctionnement des centres universitaires ou régier(CHU, CHR) ne permettent pas de
faciliter ces relations directes, cela porte malbesement préjudice au confort et a la qualité
de la prise en charge, en particulier lors dess@last-hospitaliers.

Les patients sont eux-mémes demandeurs d’une équipeavaille en harmonie.

Le risque est, comme le montrent les ressentigliffiésents intervenants, que les généralistes
interpretent ces difficultés récurrentes dans lardioation comme une méconnaissance du
travail d’'un meédecin généraliste, voire comme unnqgu@& de considération pour cette
spécialité.

Eviter la discordance des discours

Une des conséquences de cet écueil de coordinsdiait la tenue de discours qui seraient
discordants, ou ressentis comme tels par les patiees discours mettent en évidence I'effet
délétére de ces divergences, a toutes les étagmschurs de soins.

Le patient a besoin de savoir avec précision cevglge passer, il a besoin d’étre entouré. Il
va de fait ressentir tout défaut de communicateinen souffrir. Cela crée en effet une
situation anxiogéne et pourrait dans certains nasi@er une perte de confiance.

Le vécu du patient semble ainsi globalement direetd¢ dépendre, entre autres critéres, de la
qualité de la coordination entre les professionmejdiqués.

Certains ont ainsi mentionné le fait que la plupes litiges entre médecins et patients,
donnant lieu a des concertations a I'Ordre des Niédgavaient pour origine des problemes
de communication.

Des patients en partie accaparés

Au cours des trois séances a éteé retrouvée cétesilon laquelle les généralistes ont parfois
I'impression que les patients sont presque accapaaé le systeme hospitalier, a partir du
moment ou ils y sont adressés pour établir le disn ou pour démarrer la prise en charge
spécialisée, voire parfois sans passer par le gistérau départ (événement aigu conduisant
au diagnostic).

Ce sentiment se trouve renforcé par le manque dencmication, les retards de courrier,
I'absence de contact direct. Ills ont souvent lssaton d’étre au début ou en bout de chaine,
de n’avoir qu’un role ponctuel, la ou ils expriméatvolonté de rester au cceur du parcours.
lIs estiment ainsi avoir une légitimité a imposermréle central.

D’autant que d’'un autre c6té, le généraliste seviem forcément impliqué, ne serait-ce que
sur le plan administratif (demande de protocolsalas ALD par exemple), ou souvent parce
qu’il est amené a intervenir au domicile, dansaiest cas en urgence et dans un contexte
médical pouvant donc étre « flou » pour le médda@s. intervenants ont d’ailleurs soulevé le
probleme, rapportant trop souvent un déficit d’'infations lorsqu’ils sont appelés au
domicile de leur patient dans ces situations diffsc(fievre ou autre complication aigué sans
connaitre l'avancement du protocole thérapeutiqle, délai depuis la derniére
chimiothérapie).
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Une fatalité ?

L’existence et la persistance dans le temps de msaeques dans la communication
interprofessionnelle semble avoir affecté certalas médecins, qui comparent le mode de
fonctionnement de médecins qualifiés de «techmicie a ceux qualifiés de médecins
« humains », rendant difficilement envisageabletetagvolution des pratiqgues et habitudes
d’exercice.

De méme, les conditions de travail en milieu hadigit ne permettraient pas, selon eux, de
songer a une amélioration significative, quel qoi I niveau d’'implication des praticiens.
La multiplicité des interlocuteurs, la délégatiom sponsabilités, le temps et la quantité de
travail, seraient autant de facteurs limitant I'éNion des pratiques.

Mais les intervenants mettent toutefois en garddreades généralités hatives, précisant que

la plupart des praticiens hospitaliers subissestcoaditions de travail, ne leur permettant pas
d’observer des pratiques plus en adéquation aves &tentes mutuelles.

L’évolution sociétale

Les trois séances de focus group ont mis en évidiEntait de devoir composer, de plus en
plus, avec une évolution sociétale en cours dejuedques temps. De nouvelles technologies
sources d’informations sont apparues (internetanés sociaux) et les attitudes des patients se
sont modifiees en parallele, la judiciarisation issante contribuant également a cette
évolution.

En outre, certaines libertés sont parfois laiss@espatients dans le choix des traitements (par
exemple pour certains cancers de prostate).

Ces différents aspects obligent par conséquenimiédecins a délivrer des informations
toujours plus précises, détaillées, claires etragntées. Cela apparait aujourd’hui comme un
devoir opposable envers les patients, marquantl/iéesiution sociétale actuelle.

Par ailleurs, I'évolution des connaissances meelkcaks dernieres décennies, et d'année en
année, entraine une hyperspécialisation et uneqmiigation de plus en plus marquées. Cette
évolution est d’autant plus flagrante en canceéieloge qu’ont mentionné tous les médecins
ayant participé aux discussions, quels que soieat Bge, leur cursus, ou leur mode
d’exercice.

La conséquence directe est en particulier la suevele cas dans lesquels les généralistes se
sentent parfois presque dépassés devant les noupesacoles thérapeutiques, les nouvelles
classifications, etc.

» Niveau de connaissance du dispositif et implantatio

Une confusion entre dispositif et consultation d@amce

Il existe de facon quasi-constante chez la majgadie des médecins concertés une
confusion marquée entre la consultation d’annodfet¢mps médical du dispositif) et la

notion plus globale de dispositif d’annonce. Cetavérifie d’'ailleurs également parmi les

médecins pourtant bien habitués au fonctionnemecedlispositif.
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A de nombreuses reprises au cours des débatsmblaié exister dans les propos des
intervenants, de facon presque permanente, catfasion, les amenant a se focaliser sur le
moment de I'annonce diagnostique alors méme guéstaission portait sur d’autres aspects
du dispositif.

Il semble ainsi que les médecins n'aient pas censei de la continuité dans le temps
gu’implique le dispositif d’annonce, qu’ils soidmbitués ou non au dispositif.

Connaissance du dispositif

Les caractéristigues des trois groupes constitogsiquaient forcément des différences
marquées quant au degré de connaissance de csitlis@m peut cependant distinguer deux
situations différentes.

D’un c6té, les médecins plutét habitués au disgasannonce (qui constituaient le premier
groupe), car exercant a proximité des grands cemhispitaliers et surtout au contact direct
d’un centre hospitalier au sein duquel le dispisgt bien implanté et fonctionne activement.
Les généralistes en question possedent alors umibeau de connaissance de ce qu’est le
dispositif (bien que soit encore souvent présemteohfusion entre dispositif et consultation
d’annonce), et en ont une bonne opinion.

S’ils n'ont pas bénéficié de formatimtricto sensuils ont eu la possibilité d’assister & des
séances de réflexion, d’'information, a propos dyakitif et de son application (consultation,
coordination, infirmiere relais, classeur de sairks) considerent unanimement le dispositif
comme un réel progrés ayant un impact positif ayarise en charge des patients.

Dans I'ensemble, ces médecins semblent donc bieituBa et relativement impliqués, mais
grace surtout au fait que cela fonctionne bien Bul@al (St. Charles a Toul), et parce que
les professionnels qui se connaissent entre eladooent et communiquent facilement.

D’un autre cbté se situent tous les autres médeciest-a-dire ceux exercant en zone plus
rurale, ou méme parfois proches d’hépitaux type CHRis qui ne semblent pas appliquer
régulierement de dispositif d’annonce, ou pour less} tout du moins, les généralistes de
proximité n'’en ont pas eu écho. Sont inclus ici heédecins remplacants, parmi lesquels
aucun participant n’a paru familier du dispositif.

Pour tous ces autres médecins, I'appellation «odiip d’annonce » parait signifier quelque

chose mais sans plus de précision. Encore une delg, évoque plus spécifiguement la
consultation d’annonce, dont une minorité de médea déja eu écho par un centre
hospitalier local, mais sans savoir dans le ddwifuoi il ressort. Parmi les plus jeunes
médecins, quelques uns ont constaté au cours gesstmspitaliers durant leur internat les
prémices des consultations d’annonce, avec depé&gjpluridisciplinaires.

Malheureusement, on constate méme que pour larpldesa intervenants (et sans différence
d’age) non habitués au dispositif, il existe unticedce, voire une méfiance vis-a-vis d’'une
telle mesurea priori.

Les médecins avancent ainsi un décalage entreplatique quotidienne et la théorie qui
pourrait figurer dans des écrits. lls craignent sddlensemble un texte artificiel, trop
formalisé, contenant trop de détails pratico-prai] et qui ne tiendrait pas compte des
remontées de terrain.
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La mise en place du dispositif a méme été consdpes un des intervenants comme une
mesure a visée médico-légale et un texte promwguéin aspect formel plutdt que d’étre
centré sur I'aspect humain.

En outre, il se détache des débats le sentimeort tajuelle la médecine ambulatoire, donc la
médecine générale ne serait pas concernée, catiessmblant marquer une nouvelle fois la
confusion faite entre le dispositif et la seulesudtation d’annonce.

Dans tous les cas, on ne peut que déplorer cettdfisance d’'implantation et d’application

du dispositif d'annonce. D’autres mesures pharesRians Cancer semblent aujourd’hui tres
bien intégrées, comme la RCP et le PPS, mais st absolument pas le cas du dispositif.

Son application

D’aprés la majeure partie des intervenants, I'age piatients serait un facteur limitant en
partie I'application du dispositif. D’'une maniértup générale, 'annonce diagnostique voire
méme les modalités thérapeutiques concernant lalgtogn la plus agée souléverait quelques
difficultés spécifiques.

Certains patients agés ne souhaiteraient par exepasl étre informés du diagnostic, et s’en
remettraient aux bons soins des médecins, invoguantonfiance presque aveugle.

Les soignants peuvent aussi rencontrer des obstdale familles de patients, par exemple.
Parfois la non-transmission des informations ayyaitr origine une réticence de la part des
proches. Cet aspect a été mentionné a plusieprises au sein des différents groupes de
discussion. Ainsi, il arriverait que des famillesistent auprés des soignants pour obtenir un
certain niveau de rétention de la vérité. Parfoisrpréserver leur proche (sans toutefois que
cela ne vienne d’'une demande de sa part), maisipatissi, il semblerait que cela s’inscrive
dans une démarche de « vengeance » familiale, gicyb@r aupres des patients ayant une
image de patriarche, voire de « dictateur ». Dasssttuations, cela crée un réel malaise pour
le médecin, tiraillé entre le point de vue déorgaae qui pousse a informer le patient de la
situation (d’autant que ce dernier n’a pas clainenexprimé son désir de ne pas savoir) et le
discours de la famille proche, voire de la persodeeconfiance, qui affirme qu’'il est
préférable pour le patient de I'épargner de lateéri

Inversement, le diagnostic serait parfois égaleniemé sans trop de ménagement aux
patients les plus ages.

Globalement, il semble donc que I'age avancé reptésun obstacle au bon fonctionnement
du dispositif d’annonce.

S’il faut de maniére indiscutable s’adapter auqudtile danger serait donc de tomber dans le
piege de la facilité vis-a-vis de cette patienggaeticulierement agée, plus rapidement en fin
de vie, pour laquelle certaines pratiques attasdr@ranoins d’'importance a la délivrance
d’informations justes et loyales.

D’autre part, les médecins affirment que la misglace et I'application du dispositif au sein
des services hospitaliers seraient en grande phpiendantes de la volonté des praticiens (ne
serait-ce que pour le premier temps médical d’ac@pn

Enfin, I'évolution sociétale en cours tend malgrétta favoriser ce genre de mesure.
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» L’'impact sur les pratiques

Un patient mieux préparé

La préparation du patient, en amont de I'annonegrdistique, représente un vrai atout. En
effet, les médecins ont mis en avant le fait devpowgvoquer les hypotheses, d’apporter des
éléments au fur et a mesure, et d’avoir une placdguiée dans la démarche préparatoire a
la consultation d’annonce, grace a une évaluatetiadat d’esprit dans lequel se trouve le
patient, de ses attentes, et des possibles réagtiénisibles.

Il va de soi que ces éléments ne sont plus valalales le cas d’'une découverte brutale de la
pathologie.

Dans le cas ou cette préparation est possiblenentade la consultation d’annonce prévue, il
semble qu’elle apporte un réel bénéfice. Vis-addd’annonce diagnostique, dans un premier
temps, puisque celle-ci, en étant moins brutalmitdrait le choc réactionnel ce qui
permettrait de gagner du temps sur la suite desegéveénts.

Reconsidération du choix de I'annonciateur

S’il nexiste pas de consensus sur la question al®is qui doit annoncer la mauvaise
nouvelle, les médecins privilégient le fait de siptbr & chaque situation, a chaque patient.
Une minorité d’entre eux juge encore qu’il est ptudle leur ressort de faire 'annonce aux
patients connus de longue date, quand une autiie padloute de perdre des patients en leur
annoncant leur diagnostic de cancer.

Dans l'ensemble, il apparait qu’il faille surtoupter pour la personne qui a le plus
d’éléments, de résultats, d’'informations, afin deywir faire la meilleure synthése de dossier
possible, le tout avec le concours des autres nmedeupliqués, y compris le généraliste qui
est dans tous les cas en mesure d’'apporter degritniu quotidien du patient, a prendre en
compte a ce moment crucial de I'entrée dans legasas de soins.

La finalité est d’aboutir, comme l'ont affirmé laatervenants, a une annonce la plus
structurée et coordonnée possible.

La consultation d’annonce : une avancée signifieat

Unanimement, les participants les mieux imprégnés cd temps médical d’annonce
reconnaissent son apport indéniable comparativeeneatqu’il a pu se faire auparavant.

Du c6té du patient tout d’abord, qui serait ainsitement plus rassuré qu’avant que ne se
formalise ce temps d’annonce. Il serait en mesarpeaicevoir sa situation plus clairement, de
la comprendre, grace aussi a la délivrance d’'un, RB@able feuille de route diminuant la
part de doute et d’inconnue qui aurait pu s’'instadlt étre délétere. En effet, la synthése des
informations réalisée avec le patient laissera sxdaplace aux imprécisions.

Le fait de mettre en place d’emblée un projet dmssoquel qu’il soit, va plus souvent
maintenir I'espoir qui aurait pu laisser place @sabpoir au décours immeédiat de 'annonce.
Le patient, mieux informé et plus impliqué, béniéiia d’'une prise en charge s’annongant
d’emblée moins difficile.
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Les soignants tirent également bénéfice de cetteuttation d’annonce, comme I'ont indiqué
en particulier les intervenants ayant eu I'occasiassister a ce genre de consultation au
cours de stages hospitaliers. Le travail en éqafgeorte un confort supplémentaire a ces
moments difficiles, les soignants y gagnent ainssérénite, le partage du poids de I'annonce
ayant un effet rassurant, tout en limitant la digien subjective de la personne amenée a
annoncer la mauvaise nouvelle.

Méme si cet aspect n’a qu’un retentissement lisutéa pratique en médecine générale.

Un patient mieux informé

Incontestablement, le patient se révele bien miedermé sur sa pathologie et ce qui
I'entoure, grace au temps consacré a son informa@oson écoute ; le patient a eu la
possibilité d’obtenir des réponses a ses questions.

Il identifie par ailleurs plus nettement les divessressources (techniques, humaines) a sa
disposition et connait mieux ses interlocuteurspariie également grace a la consultation

aupres d’une infirmiere spécialisée.
Cela s’avere un réel avantage dans la mesure egtipar conséquent moins demandeur

pendant le reste de son parcours, avec pour rédelaconsultations significativement moins
fréquentes car mieux ciblées.

Persistance de la « consultation relais » en eabin

Paradoxalement, ces améliorations quant a I'inftionadu patient, son écoute, au cours du
premier temps médical et du deuxieme temps d’acagmgment, n’ont pas de retentissement
sur la survenue ou non d'une consultation du patempres de son médecin traitant au
décours de I'annonce.

Le réle de relecture, traduction, explication gagénéraliste se voit maintenu voire renforcé,
et contribue dans la méme mesure a la digestiomtt@snations par le patient.

Il revient ainsi toujours au médecin traitant, dprendre I'annonce dans une dimension plus
humaine que technique, que le patient bénéficieamudu dispositif d’annonce.

L'intérét d’un dossier de liaison

En pratique, il semble que cet outil destiné alifacila prise en charge d’'un patient soit
rarement (voire presque jamais ?) présenté en ltatisn, y compris chez les intervenants
membres du premier groupe, exercant autour de doul, le dispositif d’'annonce fonctionne
relativement bien, et dont les patients sont cemes equipés des « classeurs patient »,
véritables outils de liaison a la prise en charge.

Pourtant, tous ont mentionné l'intérét d’un telibgtii est un élément capital lors de la prise

en charge par un intervenant occasionnel en phgiigmédecins remplacants, prestataires a
domicile), a I'origine d’'un gain en matiére de comfet de sécurité dans la prise en charge. A
éte cité au cours d’'une discussion I'exemple d’atigmt pris en charge au centre d’Esch-sur-
Alzette (Luxembourg) se présentant en consultaigores d'un médecin remplagant avec un
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dossier de liaison, contenant beaucoup de rensemms utiles a la prise en charge, ce qui
avait représenté un atout indéniable.

Mais le bénéfice de ce type de dossier ne saurais@nificatif qu’a condition de veiller a 'y
inclure un contenu répondant aux attentes desgsioienels amenés a le consulter.
L’ensemble des médecins s’est ainsi accordé porg due les résultats biologiques,
d’'imagerie et comptes rendus de RCP, s’ils son¢ssaires a la constitution d’un tel dossier,
n'y sont pas suffisants. lls réclament en outreditemées concrétes utiles a la prise en charge
par le généraliste, son remplacant, et autres anigncitant en particulier des conduites a
tenir en cas d’événement indésirable secondairen araitement, des comptes rendus
meédicaux détaillés, ou encore des coordonnéegpli@hdques surtout) permettant de joindre
sans délai un professionnel compétent et référenae de besoin.

L’ébauche d’'un renforcement du lien ville-hopital

Le dispositif permettrait globalement d’initier uaenélioration de la collaboration entre les
généralistes et les spécialistes amenés a prendteaege les patients.

L’intérét est réciproque, soulignent les médecioscertés, et I'impact franchement positif
sur la qualité de prise en charge.

Surtout, tous ont reconnu que cela influencaitiggtivement et positivement la confiance
des patients envers les médecins qui les entoullense sentent par la méme occasion
rassurés.

L’acces facilité aux soins d’accompagnement

Cela s’expliqgue déja par le recensement précocebessins, dés les temps hospitaliers du
dispositif.

Comme l'ont souligné la majeure partie des inteavds habitués au dispositif, de bien plus
nombreuses possibilités sont offertes aux patiewimmment I'apport de I'orientation rapide
vers la consultation psychologique en cas de béméfipposeé.

Toutefois, ces mémes médecins plutdt familiers @paditif soulignent la difficulté a
intervenir dans l'organisation de ces soins d’aguagmement (soins de support,
kinésithérapie, suivi psychologique, ...) lorsque xzeu ont été mis en place sans sa
contribution initiale.

D’une maniere générale, il semble que si les simscompagnement ne sont pas initiés par
les équipes hospitalieres (auquel cas le géndrafigtrviendrait finalement peu), c’est alors
au genéraliste lui-méme de mettre en place I'entedds structures d’accompagnement.

> Des difficultés rencontrées

Problématique du délai de mise en route

D’'une maniére générale, les délais de prise engeha@uel que soit le stade de la maladie,
sont globalement ressentis comme trop longs.
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Si les médecins considéraient ces délais commeldas obligatoires trouvant leur source
dans la trop grande demande relativement a l'affédicale pouvant étre proposée, cela
semble surtout poser probleme lorsqu’il s'agitaenise en route du dispositif d’'annonce. En
effet, les médecins du premier groupe, en mesureeldéer leurs expériences vis-a-vis du
dispositif ont largement mis en évidence des medaiséquents lorsque la consultation
d’annonce est en attente.

lIs sont fréquemment confrontés a des patients peaguels les résultats d’examen, en
particulier la cyto-histologie, sont connus, paesduels ils ont recu un courrier les informant
de la tenue prochaine de la consultation d’annolisgyeuvent dans ce cas se trouver en
difficulté, devant répondre au questionnement saudu patient, demandeur d’information
voire parfois insistant, ayant recours a des coatsoihs répétées ou appels téléphoniques
multiples.

Il leur a fallu dans ces situations apprendre aptaiser, parfois a ne rien dire dans
I'intervalle, expliquant attendre toujours des tt&gsg, ce qui n’est pas toujours confortable.
Les médecins sont demandeurs, de ce point de gu#ldis les plus courts possibles lorsque
se programme la consultation d’annonce, afin dédimau mieux la survenue de ces périodes
d’'attente au cours desquelles il faut faire face @quétes, par ailleurs bien Iégitimes, des
patients.

Une aisance locale... & étendre

Il ressort également, avec un vrai consensus, que tdémarche, quelle gu’elle soit,

concernant la prise en charge multidisciplinaireind’patient atteint de cancer, sera
significativement facilitée par les connaissancess@nnelles qu’ont entre eux certains des
praticiens et par conséquent grace a leur faéltémmuniquer directement.

Cela a pour effet d’accélérer et de garantir unédlenee transmission des informations ainsi
gu’'une plus grande efficience.

Ce phénomeéne prend tout son sens dans le cadaenied en place pour un patient donné du
dispositif d’'annonce. Tout semble, pour les médeaancernés, fonctionner relativement
facilement en coopération avec I'équipe localegréice aux connaissances personnelles de
chacun.

En revanche, il s’avere plus compliqué de mettrecene les prises en charge des lors que
I'on s’éloigne de ce contexte local, en particuBemble-t-il avec les spécialistes des centres
comme le CHU, que les généralistes ne connaisssrbpjours personnellement.

Des contraintes accentuées

Tous les divers éléments rapportés jusqu’ici ctunesti dans I'ensemble des bénéfices
concrets a la prise en charge.

Il faut préciser tout de méme qu’'on constate ce lgpre pourrait appeler le « revers de la
médaille ».

Si tous semblent d’accord pour affirmer que legratiqui bénéficie du dispositif d’annonce

(souvent assimilé a la seule consultation d’annasmececours des discussions) est mieux
informé sur sa pathologie, les traitements, leswegjet qu'il est aussi plus impliqué dans sa
prise en charge, c’est aussi a l'origine d’'atterniks poussées de sa part. Car cela va le
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conduire a se poser, et donc a poser a son médesiquestions qui vont étre plus précises,
plus pointues et plus détaillées. Il se peut qugEleraliste n’y soit pas toujours préparé.

La encore, et ce d'autant plus que ce phénomegeeride s'accentuer de par I'évolution des
protocoles et I'hyperspécialisation déja mentiosngecédemment, les intervenants ont mis
en avant I'importance et la nécessité absolue a®famunication qui doit étre effectuée en
amont, afin d’éviter autant de situations de dodtmterrogations, pouvant créer une zone
d’incertitude, néfaste au ressenti du patient.

» La place inamovible du généraliste au coeur du parcwos de soins

Le principal fil conducteur apparu au cours desistreéances de focus group est
incontestablement le réle central que devrait alimédecin généraliste tout au long de la
prise en charge d’'un patient atteint de cancert dodoit rester le référent, et ce pour

beaucoup de raisons.

Le généraliste est en possession de donnéesaitimssidérer

Sur le plan médical en premier lieu, il est le miglacé pour renseigner les professionnels
ameneés a intervenir, ses confreres en particuieta comprend bien sdr les antécédents
personnels et familiaux, notamment carcinologiqueajs aussi des éléments du vécu du
patient avec le monde médical.

Cela comprend aussi des informations quant a fenmement familial, la situation sociale,
professionnelle, et a son état psychologique.

Il slavere que les généralistes ressentent le bedapporter tous ces éléments utiles a la
prise en charge, a la prise de décision et a llapagnement du patient. Cela pourrait et
devrait permettre au dispositif de s’adapter aws gres du patient, en mettant en place des
mesures et des équipes les plus susceptibles dpdarter un réel bénéfice sur la qualité et le
confort des soins.

Cette contribution pourrait se faire idéalement kEsnonce voire au cours de la démarche
diagnostique et de la construction du plan thérigee, qui serait ainsi adapté aux attentes
du patient et a son état d’esprit.

Le probléme qui se pose ici pour les médecins egtodivoir partager ces informations avec
les confreres lorsque la prise en charge est emdgrpartie hospitaliére. L'idéal serait alors

que le dispositif d’annonce permette cet échangepartage de données, en amont de
I'annonce, et pourquoi pas en amont de la misdageplu PPS.

Sonder le généraliste a la mise en place du RP&e la RCP ?

La place privilégiée du médecin traitant permetadde pouvoir apporter des informations
précieuses, la finalité étant d’arriver a persoisealau maximum la prise en charge. Il semble
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gu’a cet effet, les généralistes apprécieraientra&l’éonsultés a l'initiation des soins, que ce
soit au moment de la RCP, ou lors de la mise ecepla PPS.

Cela aurait 'avantage de mettre a profit cettexpndé avec le patient et de lui faire des
propositions en adéquation avec ses attentesaesiduation psychologique notamment.

Un des intervenants a ainsi suggéré que soienéragsiqguement consultés les médecins
traitants de chaque patient, au décours de la BfEPde juger de la pertinence des décisions
prises. Sans lui accorder de caractére rédhibitisr@-vis des propositions faites, cela aurait

en tout cas le mérite d’évaluer la concordanceeel@rplan de traitement envisagé et le

contexte global dans lequel se trouve chaque pgatén de s’assurer que ce PPS est réaliste
et réalisable.

L’autre argument en faveur de cette prise d’infdiamaaupres du meédecin traitant est que le
patient ne va que trop rarement faire part de sesed, ou de ses réticences quant au PPS
proposeé. Qu’il ne comprenne pas tout ce qui luiegslicité, ou qu’il ne se sente pas prét a
s’engager dans un processus qui parfois le dépasspli ne correspond en rien a ce qu'il en
attend, il semble selon les intervenants que leep@atélivrera bien plus spontanément son
message a son généraliste, a qui il fait confiaplegdt qu’au spécialiste, gu’il n’a finalement
VU que peu de fois.

Le médecin traitant reste, surtout au cours depéesdes clés, le point de référence pour le
patient et représente l'interlocuteur privilégié.

Un échange systématique au décours immédiat niediae

Comme explicité plus haut, les généralistes somtaseleurs d’'une meilleure collaboration en
amont de I'annonce, afin d’enclencher un véritalstlecessus élaboré et collégial pour arriver
a 'annonce diagnostique elle-méme.

Mais il ressort de facon encore plus marquée lantél si ce n’est le besoin, d’'un échange
systématique entre I'équipe qui annonce le diagmast patient et son médecin traitant, a la
suite du temps d’annonce. Considérant que dankifpean des cas aura lieu une consultation
rapide auprés de ce dernier, afin de procéder arefioemulation, a des explications, les
généralistes jugent ainsi qu’il est capital d’é@®rmeé au décours immeédiat de I'annonce, et
en amont de cette consultation en cabinet, paunif¥gd’annonce (infirmiére ou médecin), de
ce qui a été dit au patient, parfois aussi de c@’'qupas éte dit, mais également des réactions
du patient, en particulier non verbales et de sésqzupations éventuelles.

Si I'équipe d’annonce de Toul effectue souventeceimarche, comme l'ont rapporté les
intervenants concernés, c’est extrémement rara denstater ailleurs. En effet, aucun des
autres meédecins n’a rapporté en avoir bénéficiénisolorsque le médecin ayant effectué
I'annonce est une connaissance personnelle (etlnotu généraliste.

Or, l'intérét serait réciproque. Sur le plan pureimpratique, un tel échange permettrait le

partage de données et renseignements utiles stgdesons, interrogations du patient, et sur

ses attentes prévisibles. En résulterait une medlpréparation des praticiens lors de chaque
rencontre, afin d’aborder au mieux chaque échange la patient.

Les généralistes y verraient la des bénéfices etgsur la prise en charge. L'intérét est aussi
déontologique, renforcant le sentiment d’étre inoppdis et respectés.
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Cet échange, les médecins I'aimeraient par ailldirect, par téléphone par exemple, plutot
que par courrier. L'objectif étant d’éviter touténmédiaire, qu’il s’agisse du patient ou d’'un
autre, afin de limiter le risque de dilution outdrsion des informations. Le patient lui-méme
a forcément une perception subjective, ses proégakement. De plus, la transmission de
médecin a médecin permet de garder cette dimessientifique, en communiquant avec des
termes précis du langage médical.

Un intermédiaire permanent

La volonté des intervenants est d’'une maniere généle rester le pivot tout au long du
parcours de soin. Un d’entre aux a méme employériee « patron » afin de définir le réle
du médecin traitant au coeur du réseau de soin.

Argumentant sur le fait que le patient qui est@aruivi par plusieurs médecins différents, et
qui est amené a subir des examens souvent nombtaépétés dans le temps, va a chaque
étape venir faire la synthese auprés de son gétéraés intervenants ont ainsi implicitement
souhaité que le dispositif d’annonce soit constdet maniere a permettre au meédecin
généraliste de rester le coeur névralgique du résaain qui entoure le patient.

La mission de coordination serait alors faciliggesmettant au généraliste de faire le lien entre
tous les intervenants. Cela permettrait aussi @ietpp du confort et surtout de la sécurité
dans les prescriptions, étant en possession destteg données du dossier médical.

On arrive ici au développement d’'une médecine deopas en comparaison a la médecine
d’organe.

D’autre part, les médecins ont mis I'accent surieque I'intégration du généraliste qui doit
étre la régle tout au long du parcours, doit seefdés le stade initial, c'est-a-dire au moment
de la mise en route. Selon eux, la maniere dorgéleéraliste est intégré au départ va
conditionner la relation avec le patient pour lgesdes événements, d’ou l'intérét de donner
cette place centrale au médecin traitant, au ceedrsghositif d’annonce.

» Les autres attentes principales

Renforcer la capacité de communication entre gesis

De maniere incontestable, il est capital aux yeextaus les médecins de renforcer la
communication entre tous les médecins qui intengéah a un moment dans la prise en
charge. Le patient qui a besoin d’'une équipe thavaien harmonie, dans le respect mutuel,
est capable de percevoir un défaut de communicattquourrait parfois en souffrir.

L’objectif est d’aboutir & une collégialité plutgu’'a une médecine d’expertise, aidant le
généraliste a ne pas se trouver démuni dans cestaituations. En facilitant la globalité des
soins, on améliorerait ainsi le vécu du patient esuévitant des discours discordants.

S'’il suffit de peu d’efforts pour arriver a cetteacdination renforcée, puisque comme les
intervenants 'ont précisé, il est facile de débercle téléphone pour joindre son confrére
(dans la plupart des cas), des outils concrets anadre du dispositif d’annonce seraient
judicieux.
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Privilégier la dimension humaine tout au long cugours

Dans une époque de protocolisation, d’hyperspéaiatin des compétences et des soins
dispensés (évolution particulierement marquée anéralogie), les intervenants ont fait part
de discours de plus en plus normalisés aupresatens, qui sont placés sur des « rails », ce
qui accentue souvent le caractere presque impezsdara prise en charge.

Un des objectifs du dispositif doit donc étre auksprivilégier cette dimension personnalisée
et humaine, ce qui implique alors le concours desralistes.

Cet aspect doit aussi étre conservé dans la naténee des informations transmises les uns
aux autres. Ces dernieres doivent étre interpesadil utiles en cabinet de médecine générale,
ou la dimension humaine est largement prédominaeteintervenants ont signalé a plusieurs

reprises ne pas pouvoir se contenter de comptelsisese RCP par exemple, expliguant que

les données purement techniques, si elles sonsseoes, ne leur sont pas suffisantes, et
précisant qu’ils soignent des patients et non pasodganes.

Il'y a donc nécessité de transmission des comptedus médicaux, sans délai et a chaque
étape, sous peine d'étre « coincé » en pratiguardedes informations non adaptées voire

indéchiffrables, en tout cas non exploitables pargénéralistes.

Plusieurs temps d’annonce ?

Un des points mis en évidences au cours des disogssst la nécessité d’accompagnement
continu du patient, celui-ci ne devant pas s’arré@téa consultation d’annonce. En effet, il
semble important pour le patient, et d’apres laoni#j des intervenants, de faire le point
régulierement avec lui, de lui permettre de s’axpri a intervalles réguliers.

Une nouvelle fois, la notion de dispositif d’annengtait trop souvent assimilée a la seule
consultation d’annonce auprés des intervenantts ent mis en exergue linsuffisance que
cela représentait quant a I'accompagnement du rpatmgui doit s’inscrire comme un
processus durable de prise en charge au sein dhgoyrs de soins.

A cet effet, on pourrait attendre du dispositifiquiclue plusieurs temps « d’annonce ». A
I'annonce diagnostique initiale, pourraient succétiautres consultations de bilan, & chaque
étape dans la maladie, afin d’accompagner cettgr@ssion du patient dans un parcours qui
se décompose toujours en plusieurs phases, au desgsielles, comme envisagé plus haut,
les attentes et les préoccupations du patient émtlu

L’arrét des soins curatifs

Un des avantages collatéraux de la répétition dessuitations afin de faire le point
régulierement serait aussi de confronter les piiipns faites par I'équipe soignante au
patient aux attentes et aux espérances de ce dernie

Cette nécessité est également apparue lors desssiisgs, les médecins jugeant qu’avant de
passer a I'étape suivante du traitement, il faltedueillir la position du patient, et le cas
échéant lui offrir la possibilité de dire « stoplbsemble ainsi que les patients confient parfois
ce souhait a leur généraliste sans avoir la pdisSilie le faire remonter jusqu’au praticien
pouvant I'entendre et étant en mesure de chargjéitude soignante.
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Cette décision pourrait se faire, lors d’une cotagian intermédiaire de bilan, apres obtention
de la volonté du patient, en accord avec le médeditant.

On rejoint ici la situation difficile des soins patifs et de la fin de vie, situation dans lagaell
les intervenants ont d’ailleurs demandé a ce gléanconfie le rble d’acteur principal, ayant
jugé que les spécialistes devaient dans ces ca®tda main, aprés avoir envisagé aupres du
patient le fait qu’il allait mourir, s’il est prétI'entendre.

Trop de situations ambigués surviendraient, estilimportant aux yeux des intervenants de
clarifier les choses quant a la fin de vie, augleés patients, qui dans la plupart des cas sont
préts a entendre les choses. Le généraliste pbatoas reprendre le fil et coordonner la fin
de vie dans les meilleures conditions, en collaimaavec les eéquipes ayant suivi le patient
jusque la, mais tout en étant I'acteur principal.

Prendre en charge les patients dans leur globalité

Il existe une crainte du c6té des généralistestquéanglobalité de la prise en charge, lorsque
le patient bénéficie de soins presque exclusivemespitaliers. Si le fait d’étre parfois laissé
de cbté par les équipes hospitalieres n’est pasoenn probleme, la réticence vient du fait
que les médecins constateraient souvent un défmaujlabalité des soins, puisque serait
largement privilégiée la prise en charge puremantigologique, sans que soient considérés
d’autres symptdmes ou pathologies, jugés plus bartaklevana priori plutét d’'une prise en
charge par le médecin généraliste.

Quitte a étre impliqués au cours de la prise emgeh@ospitaliere, le dispositif d’annonce
devrait permettre aux généralistes de communiques ks éléments du dossier médical du
patient par exemple, méme en cours de route, \erecollaborer directement avec les
praticiens hospitaliers afin de régler efficacenwantains problemes parfois négligés.

Cette globalité des soins implique l'intervention thédecin traitant, et aurait un impact
positif sur le vécu du patient.

Un dossier de liaison

De maniére unanime, les intervenants ont reconatilitt d'un dossier de liaison qui
accompagnerait le patient, dont la forme n’appgrag capitale, mais dont les informations
contenues (dont les éléments humains, et non passerement des données techniques!)
seraient utiles voire fondamentales a la priseremge et au suivi des patients, pour tous les
professionnels impliqués, a tout moment dans lequais de soins. En particulier pour les
médecins remplagants, qui ont tous mentionné t&té'un tel document.

Les quelques médecins ayant déja rencontré cedigpél ont signalé son apport concret, a
condition qu’il contienne des données exploitaelesabinet de ville.

Une nouvelle approche pour certains cancers

Une problématique récente a été rapportée par mésrvenants, celle des cancers
diagnostiqués mais qui ne sont pas forcément $raitepremiere intention. On pense ici en
particulier a certains cancers solides comme |atate (selon les stades), mais également a
I'onco-hématologie.
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Les difficultés mentionnées sont le manque d’infations détaillées et d’explications, voire
d’éducation du patient, mais aussi du généralient a la pathologie et aux modalités de
surveillance.

On pourrait ici imaginer la mise en place d’'un dsiif d’annonce méme en I'absence de
protocole thérapeutique mis en place, afin de miéwt de répondre a la détresse pouvant
s'installer chez les patients (paradoxe entre cadiegnostiqué et absence de traitement), et
parfois chez les généralistes devant le manquéodirations.

En effet, tous les intervenants ont émis le sout@ie voir transmettre systématiquement les
données du probléme ayant conduit a la décisiom,pas dans I'optique d’en discuter sur le
fond, mais afin de mieux comprendre et de mieuggrdr tous les éléments. Cet aspect leur a
semblé important, puisqu’ils seront amenés a réguxgl toutes ces données au patient.

La volonté des généralistes est aussi de mettgarele vis-a-vis du profil de certains patients,
gu’ils connaissent bien, hyper-anxieux et qualifiés« cancérophobes », chez qui il apparait
plus judicieux de mettre en place des traitemesusis peine d’évolution beaucoup plus
frequemment défavorable.

Clarifier la position des radiologues

Les trois discussions ont permis de faire ressortimalaise quant a la position ambivalente
des radiologues. D’'un c6té, ils sont des médecimara entiére dans la prise en charge,
amenés a pratiquer des explorations complémentetrgmrfois en mesure d’apporter au
patient des informations immeédiates, qui peuven¢ &urdes de conséquences pour ce
dernier. D’'un autre c6té, ils ne connaissent ges preu les patients, n'ont pas établi de
véritable relation thérapeutique, et n'ont quemaet tous les éléments du dossier.

Le probleme est qu’ils sont amenés a délivrer unpgte rendu au sein duquel ils donnent des
éléments de comparaison avec les examens anterieursrapportent ['apparition/la
disparition de lIésions pouvant étre suspectes,eifgploient aussi des termes comme
« récidive », ou « progression » par exemple, leute sens pour les patients. Ces comptes
rendus, remis aux patients, méme sous enveloppentsparfois voire souvent (presque
toujours ?) lus par les patients et/ou un proche&ard des situations compliquées a gérer au
décours pour les généralistes.

Le dispositif d'annonce ne clarifie aujourd’hui pestte situation du radiologue, or cela
apparait pourtant étre une problématique majeures dia pratique quotidienne des
généralistes, et probablement des radiologues.

Quelle doit étre la conduite a tenir quand le ridjoe découvre une lésion suspecte ? Que
dire au patient et quoi noter dans la conclusionlidéerprétation ? Quand et comment
communiquer les données avec les médecins tra?ants

Les intervenants ressentent le besoin que soianti@es ces questions.
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V. DISCUSSION

Mis en place depuis 2005, le dispositif d’annoncke anérite d’apporter des solutions a
certaines problématiques relatives a I'annonce diagnostic de cancer, et plus globalement,
a la prise en charge initiale des patients atteiatgathologie cancéreuse.

Il ressort de notre travail, via des discussiomgi@dierement fructueuses, que si l'intention
était louable et nécessaire, cette mesure phapeetuier Plan Cancer mérite actuellement des
ajustements, tant sur le fond que sur la formecgralement sur les aspects extra-hospitaliers
du dispositif.

Les données existantes sur le sujet de ce trawail & ce jour trop peu nombreuses, voire
quasi-nulles, en matiére de soins primaires, cepeut déja étre un indicateur du peu de
connaissances qu'ont les meédecins généralistes isjpogitif, voire de leur manque
d’'implication dans ce domaine. Cela limite pareaills la comparaison des résultats de ce
travail avec les données déja existantes.

Sa généralisation et son application sont loinrd’&u niveau escompté, et comme nous
pouvions nous Yy attendre, son articulation aveenk&decine de ville et I'impact sur les
pratiqgues des médecins généralistes soulévent bigade questions.

Certains points pourraient étre améliorés afin eedre plus applicable et encore plus
bénéfique le dispositif, en particulier lors demps extra-hospitaliers. Bien que quelques
aspects restent aujourd’hui en suspens, nous pyopgsusieurs pistes de réflexion, reflétant
les principaux points soulevés lors de nos grodgesavail, et d’éventuelles orientations qui
pourraient étre envisagées pour certains d’entxe eu

» Un dispositif trop méconnu des généralistes

Renforcer la formation

Comme décrit précédemment, a moins d’exercer arpitexd’'un centre qui bénéficie d’'une
équipe pratiquant le dispositif d’annonce, la geanthjorité des praticiens ne le connaissent
que peu ou prou.

L’effort devrait commencer dés la formation facirtall semble tout d’abord évident que la
sensibilisation aux annonces de maladies gravesneol® cancer devrait constituer un temps
indispensable de la formation, tant théorique quatique, la ou actuellement elle ne
consisterait qu’en une séance théorique a cara@eundatif. Cela permettrait d’'informer les
futurs médecins (généralistes ou non) de I'exigahc dispositif et d’en expliquer les enjeux
et modalités d’application. Il faut rappeler ici'gou module de 'examen classant national des
étudiants en médecine présente entre autres dbjeetiui de : «e comporter de facon
appropriée lors de I'annonce d’'un diagnostic de auid grave, d’'un handicap ou d’'un déces,
établir avec le patient une relation empathiquenslde respect de sa personnalité et de ses
désirs» [54]. Il semble malgré tout que les spécificités inhtee a I'oncopsychologie, ainsi
que la nécessité de susciter une réelle motivaiamt & ces missions soignantes particulieres
justifient la mise en place de formations spécegjucomme le montrent aussi d’autres
travaux[46].
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On pourrait méme imaginer la possibilité pour lésdi@ants d’assister a des consultations
d’annonce, sous certaines conditions bien sdr, weoffrirait 'occasion de les mettre au
contact des équipes d’annonce et des différentssein dispositif.

Les jeunes médecins accomplissant leur formatioaiesd ainsi plus responsabilisés quant
aux particularités inhérentes aux annonces de mealgdaves, et quant aux mesures telles que
le dispositif d'annonce, des I'entame de leur eixercla formation actuelle semble en effet se
faire presque exclusivement sur le terrain, papi&ience personnelle.

Généraliser le dispositif...pour de bon !

Un autre axe de travail doit étre la généralisatierla mesure, concrétement et sur le long
terme.

Si, comme mentionné précédemment, I'applicationddpositif d’annonce est considérée
comme un critére de qualité des démarches d’aatamspour I'exercice en cancerologie;

47], la réalité reste malgré tout loin de I'objectifiehé lors de la généralisation du dispositif
depuis 2006, qui était de pouvoir faire bénéfitorrt patient atteint de pathologie cancéreuse
du dispositif d’annonce. Il parait ainsi difficite reprocher a des médecins généralistes de
meéconnaitre le dispositif quand les centres hoggisaprenant en charge leurs patients ne
bénéficient pas dudit dispositif, ou ne I'appliquigoe trop rarement.

Si les principaux centres ayant participé a la pltBsxpérimentation bénéficient actuellement
du dispositif, les hoépitaux et cliniques situés mariphérie I'appliguent de maniére tres
inégale, et cela s’avere tres laborieux en ce gacerne I'implantation au sein des centres de
soins dés lors qu'on s’éloigne des grandes villets,que la dimension des structures
d’amoindrit. C’est d’autant plus dommage qu’il séenue la volonté d’'un seul praticien,
combinée a la sensibilisation du personnel soigmsuffise parfois a la mise en place du
dispositif.

Une solution pourrait étre de pratiquer réguliéretet partout sur le territoire des séances de
formation et d’information vis-a-vis du dispositimpliquant des équipes hospitalieres, mais
aussi des médecins généralistes. Y participeraiestprofessionnels, médecins, infirmiéres,
psychologues ou autres soignants habitués au di§pqsi décriraient le dispositif, mais
surtout feraient partager leur expérience, afimadtre en exergue I'apport sur la prise en
charge et sur le vécu, plutdt qu'un aspect troperégntaire.

Cela permettrait peut-étre d’optimiser son implaata au sein des centres de soins, en
apportant la preuve que les réticences, souverdéfs sur des considérations d'ordre
organisationnel, peuvent facilement étre outregasse

Surtout, il conviendrait aussi de convier les méuegénéralistes a ces séances d’information
afin de les impliquer le plus tot possible, et digter pour les mobiliser, éventuellement de
trouver des moyens plus directifs pour les réyniisqu’il semble qu’il soit encore difficile a
ce jour de les rassembler sur ce theme de trdvaik. connaissance étroite de la pratique du
dispositif semble en effet conditionner la quatiéla coopération ville/hépital.

En Lorraine, les efforts du GRAL en ce sens saududigner.

On pourrait ensuite demander aux equipes soignatdes le cadre du dispositif, de prévoir
I'application du dispositif et donc la mise en @atu premier temps médical d’annonce, au
décours immédiat de toute RCP, en prévoyant ureepku sein méme de la RCP, pour la
définition des modalités de ce premier temps (degte, personnel présent).

Par ailleurs, on peut ajouter a cet aspect deflexién que I'application du dispositif ne doit
souffrir d’aucun biais de sélection, concernanpadéientele agée en particulier (en dehors de
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troubles significatifs des fonctions supérieurésdtat psychologique doit étre un paramétre
important dans la personnalisation de la démanciaés I'age civil ou physiologique ne peut
suffire a lui seul a justifier la non application dispositif.

Faire tomber les réticences par les preuves

Il faudra veiller, lors des séances d’'informatidrae cours de cette diffusion du dispositif, a
insister sur le caractére non formel de ce dersigitout auprés des médecins traitants. Les
nombreuses réticences exprimées s’expliquent eh gdir la crainte d’un aspect protocolaire
trop mis en avant, alors que la mesure telle qpiefiste tente d’apporter des outils a la prise
en charge, plus gu’elle ne définit des protocoledigues opposables. Les quelques retours
d’expérience ont d'ailleurs montré cette latitudermpettant de mettre en place des
organisations différentes selon les ressourcesssilplités de chacud?2].

Un niveau de connaissance plus avancé du dispagtifait faire tomber ces quelques
réticences, d'autant que les médecins exprimentéeh besoin d’améliorer les pratiques,
demandant a ce que leur soient délivrées des cgueiteettant notamment d’éviter les
maladresses. En outre, ils affirment étre détenteler beaucoup d’informations utiles a la
personnalisation du parcours de soins, et le disippeurrait leur permettre de les partager
afin qu’elles soient prises en compte.

» Inadéquation de la terminologie

Tout au long des discussions, de maniére conseréeidente, une confusion a existé chez
les intervenants entre le dispositif d’annonce énégale et la seule consultation d’annonce,
premier temps médical, comme l'ont déja aussi néligertaines évaluations faites
posterioride la mise en place du disposjif.

Il semble a ce stade presque indispensable desepkappellation « dispositif d’annonce »,
vers un intitulé qui évoquerait davantage le caéracétendu du processus mis en place. Ce
sentiment est renforcé par le fait que toutes ¢gspé&s montrent unanimement que pour les
patients, le dispositif se confond avec la gloBatie leur prise en charge, ambulatoire et
hospitaliere.

Peut-étre faudrait-il mentionner la notion d’accampement, qui apparait primordiale au sein
du processus, voire qui en serait une finalité.

En résulte aussi la mise en avant du fait quedpddiitif a été au départ pensé dans un cadre
hospitalier. La modification de la terminologie p@it peut-étre permettre d’amoindrir cette
connotation. Mais peut-étre faudrait-il méme regeisrganisation en replacant le patient et
I'axe patient/médecin traitant au centre du digfosians le but de promouvoir un peu plus la
personnalisation et ’humanisation de la priselegrge. S’il n’est pas question de remettre en
cause les différents temps hospitaliers du prosessu pourrait éventuellement les ajuster
afin d’y donner une possibilité au médecin trai@dgttrouver sa place.

Cette caractéristique surtout hospitaliére possiausprobleme d’accessibilité du dispositif.
Il parait en effet compliqué pour le médecin gélsimrecevant un résultat histologique en
cabinet, en faveur du diagnostic de cancer, d’'allicde patient en cabinet et de lui proposer
aprés I'annonce du diagnostic une consultationmmére spécialisée, comme le voudrait le
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dispositif. Il ne semble pas non plus évident davpa I'adresser vers un centre de soins

pratiquant le dispositif, sans lui délivrer I'infoation qu’il attend, dans un délai confortable.

Et quand cela est possible, ou que la consultasbrdéja prévue au moment ou le médecin
généraliste recoit I'information, se pose ausgjuastion des délais. Le contexte hospitalier
impose inévitablement des délais d’attente, pouceddr des situations de malaise pour les
patients et leur médecin traitant. |l convienddaittout mettre en ceuvre pour y remédier et les
limiter autant que possible.

» Impliguer concrétement le médecin traitant tout aulong du parcours

Le fil rouge : une communication de tous les instan

Les attentes des médecins généralistes, vis-aeviBadiculation ville/hdpital, concernant
toute la problématique du suivi des patients aketle cancer, et ce des la phase initiale
autour de laquelle va s’articuler le dispositif mh@nce, se définissent en quelques termes :
cohérence, coordination et communication. Cela semfailleurs concorder en partie avec
les désirs exprimés par les patients.

Ces notions doivent constituer un véritable fil docteur tout au long du parcours de soins.
Les intervenants ont exprimé de trop grandes difdss a maintenir un niveau élevé et
satisfaisant de cohérence, de coordination et deramication avec leurs confréres. Or cela
devrait étre I'axe majeur du lien entre les équipegnantes. L'importance capitale des
discours convergents a été soulevée a de maintese® A quoi bon mettre en place des
mesures d’accompagnement si le médecin traitargen tenir un discours cohérent avec
celui de ses confréres, créant une situation tosj@us anxiogéne pour le patient? La
communication apparait la fondamentale, et 'annétion du partage de l'information entre
la ville et I'hGpital un enjeu majeur.

Il est aussi question dans ce propos du mangueedenmaissance, de considération
gu’auraient certains hospitaliers envers les médddiéraux, et plus particulierement envers
la médecine générale. D’autres travaux, traitargujets nécessitant une certaine collégialité,
sont aussi amenés a mettre en évidence ce sentioeentésestimation de la médecine
généralg55].

Une facon d'y remédier pourrait étre de fournir an&decins libéraux les coordonnées des
équipes référentes hospitalieres. Si cela estrdéj@tionné dans les recommandations pour la
géneéralisation du dispositj25], il s’avére en pratique encore beaucoup trop cou@lde
pouvoir joindre directement, au téléphone, le aneafr hospitalier référent. On pourrait
imaginer des coordonnées, notamment téléphoniquesnettant un échange direct sans
intermédiaire, sans délai, avec le praticien canelElles pourraient étre communiquées aux
professionnels cibles (surtout le médecin traitajut) seraient les seuls détenteurs de cette
information, afin de prévenir toute utilisation abwe. Cette transmission se ferait
directement, par voie postale ou téléphonique.

Une option de ce genre semble d’autant plus jugsgequ’elle est simple d’application, ne
demande pas d’effort particulier, que ce soit humiEchnique ou financier. Et surtout, si les
intervenants ont dans I'ensemble exprimé leurscdités a joindre directement le confrére
compétent concerné, ils admettent malgré tout gstilaussi de leur ressort de faire le premier
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pas, et qu’ils avaient toute légitimité dans cetbenarche. Cette option leur donnerait donc
l'outii manquant, et léverait une éventuelle réatipn, encourageant les médecins
généralistes a s'impliquer en cas de besoin.

Il existe aujourd’hui dans certains CHU (comme an®ya des numéros de téléphone
directement accessibles depuis la ville, et peanetie joindre un médecin d’astreinte dans la
plupart des spécialités représentées. Ces numénoislent encore meéconnus des meédecins
généralistes qui déplorent de tomber parfois saerpgsonnes peu a méme de leur apporter
des réponses précises. Toutefois dans la plupartcde cela faciliterait le lien direct de
médecin a médecin, sans passer par les étapeaigoatrtes voire rebutantes des standards et
secrétariats. Ce systeme de numéro direct est deyhant une piste a développer pour
faciliter les échanges.

L'intégration des médecins généralistes aux rése@ugoins territoriaux apparait aussi étre
une solution simple et efficace afin de dévelopgpete coordination. Les attentes de chacun
seront alors prises en comptes et les outils é&abpar les équipes seront ainsi plus en
adéequation avec leurs besoins. L'exemple du résmaain ONCOLOR prouve qu’il est
possible de créer une réelle dynamique de trawdélheureusement, il semble que
l'intégration des médecins généralistes y soit eneoce jour laborieuse. lls auraient pourtant
tout intérét a tirer avantage de cette collabonat@autant que le réseau de connaissances
élargi contribuerait également a faciliter les éxjes avec leurs confreres hospitaliers.

Structurer I'annonce

Le constat est sans appel, 'annonce se doit dé@trerocessus élaboré et collégial. La
coopération entre les équipes hospitaliere etdibéatoit donc débuter en amont de I'annonce.
Le premier temps, médical, du dispositif d’annonest déja le temps de l'annonce
diagnostique. Peut-étre faudrait-il créer un termppsalable, tout au moins le pratiquer de
maniéere informelle, d’échange d’'informations erlegemédecin généraliste (voire aussi les
autres medecins impliqués au cours de la démaielgaaktique) et I'équipe d’annonce, qui
est souvent I'équipe soignante référente. Celatitoagit un véritable premier relais entre la
meédecine de ville et I'hdpital. Les informationgpapées permettraient de mieux appréhender
le moment de [l'annonce, éventuellement déja d'geic des difficultés. Plus
symboliguement, on créerait aussi un effet rassyranr le patient qui se voit véritablement
confié par son médecin traitant & un confrére siste, et pour le médecin, qui pourrait ainsi
s'assurer personnellement de la transmission dadeise en compte des données utiles,
transmises a temps.

Ce premier échange permettrait par exemple de enetirgarde I'équipe soignante vis-a-vis
du profil de certains patients, hyper anxieux, ipalierement fragiles, ou de porter a la
connaissance des professionnels d’éventuelleadsstitparticuliéres de la part des proches, ou
autres sources de difficultés prévisibles.

Ce sera aussi le moment pour le médecin traitasigialer son désir de faire I'annonce lui-
méme, pour certains patients, s’il juge cela pedfia.

Un avis consultatif aprés la RCP ?

Si la présence du médecin traitant a un tempsnéiéagyée au sein de la RCP, cela s’avére en
pratique beaucoup trop difficilement réalisable.
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Cette participation serait pourtant bénéfique, quiisest le soignant ayant la connaissance la
plus détaillée, la plus intime du patient, de sontexte et de son cadre de vie. On pourrait
essayer de garder un degré de participation ducemegénéraliste pour chaque RCP, non pas
physiqguement, mais par exemple en lui dédiant paasau sein du compte rendu final. Il
pourrait y indiquer son avis sur la décision, uisawui aurait un caractére consultatif, et non
un pouvoir décisionnel. Le médecin pourrait indigsen ressenti quant a la pertinence et la
faisabilité de la décision prise et du programmesdi@s dans le contexte du patient (sont-
elles en adéquation avec I'état d’esprit du patetrdes attentes a ce moment de la prise en
charge ?).

Parallelement, le médecin serait assuré d'étrernméoen temps réel des décisions et du
programme thérapeutique, objectif cher aux yeuxnaédecins généralistes, mais en pratique
compliqué a atteindre. Cela lui permettrait d’éea mesure d'assurer le relais plus
précocement, étant informé des démarches avant Hednpeochains contacts avec le patient
et les courriers de ses confreres.

En outre, cela aurait également le mérite de rasdarpatient, puisque ce dernier aurait la
garantie que son meédecin traitant, qui le connaft bt a qui il fait confiance, est impliqué
dans la démarche décisionnelle initiale.

Un temps d’échange immédiat au décours de I'armonc

Un point qui reste capital est la nécessité d’umége direct entre le médecin généraliste et
I'équipe d’annonce, dans un délai le plus courtsfids aprés I'annonce diagnostique. Ceci

afin d’'impliquer ce dernier le plus t6t possible d& partager les informations, sur le

déroulement de I'annonce, les termes employésghagions et préoccupations exprimées par
le patient, les données non verbales, les choses'ant pas été dites, et le programme de
soins mis en place, s'il n’a pas été communiqué@eyant. Ce temps d’échange est impératif
dans l'optigue d’anticiper et de mieux appréhenkdsr événements a venir et possibles
difficultés, au moment du relais en ville.

Des oncologues admettent d’ailleurs par eux-mémedey«courrier du médecin hospitalier

a son confrére de ville gagnerait certainementra éentré sur les éléments importants de la
prise en charge au domicile et sur les objectif¢rditement plus que sur la description tres

détaillée de I'hospitalisation du patient[56]. D’autant plus que certains traitements per-os
initiés a I'hdpital seront ensuite mis en ceuvre daumicile, et que ce sera au médecin
généraliste de compléter I'éducation du patientyeifler a la bonne observance et de gérer
les effets indésirables, éventuellement d’arréter ttaitement. Cela peut s’avérer

particulierement problématique quand on pense gqaedélégués médicaux dispensent les
informations aux professionnels hospitaliers et aar médecins libéraux, les prescriptions
de ces thérapies per-os étant hospitalieres, duiandnéme la prise se fait au domicile.

Repenser le temps d’accompagnement soignant

Il existe a I'heure actuelle un réel questionnengrant a ce deuxieme temps du dispositif, le
temps d’accompagnement. Articulé autour d’'un pmitemel, la plupart du temps une
infirmiére dite ‘relais’ ou ‘coordinatrice’, desterrogations se posent a propos de la nature
méme du poste et des modalités d’application derm@s soignant. Il semble impossible de
garantir la présence au bon moment et la contirdatés le temps de I'accompagnement
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personnalisé. Ce d’autant plus que certaines steghe peuvent mettre en place de véritable
poste dédié au sein de I'équipe. De plus, la nahaspitaliere du poste ne permet pas
d’assurer une réévaluation réguliere et cibléel=nins. Ces éléments ont déja conduit au
questionnement vis-a-vis du positionnement de cefegsionnels, et une piste proposée est
de repenser cette fonction voire d’imaginer la to@ad'une nouvelle spécialisation de
professionnels, qui se positionneraient au centneasicours, aux cotés du patidaf].

Le constat est que tous les patients, quils bém#fi de ce deuxieme temps
d’accompagnement ou pas, et quel que soit son unidealéveloppement et son impact, iront
consulter leur médecin traitant des leur sortiedgital. lls ressentent le besoin de se faire
redire les choses, qui vont étre réexpliquées,rmaftées dans une dimension bien plus
humaine la ou les informations étaient plus teaesgen milieu hospitalier, ou en tout cas
percues comme telles. Le médecin généraliste aricidle de proximité, et est sollicité
presque systématiquement dans cette optique.

Ces différents éléments pris en compte, on pourmeginer la création d’un nouveau poste,
d’'une nouvelle spécialisation, avec des profesglnmiélaissés de toute considération
technique, placés au cceur du dispositif, effectergnconsidérés comme les pivots, les
référents des patients. Leur role, bien plus hupserait de rencontrer les patients, avec ou
sans le concours des médecins généralistes, pwarléapoint a intervalles réguliers et
s’assurer de la coordination du parcours soigrbloi. incomberait ainsi de faire le lien entre
les différents médecins impliqués, et pourrait mé&meoositionner comme une interface, un
intermédiaire privilégié facilitant la communicatides médecins entre eux, en temps réel, et
de maniére ciblée (répondant entre autres au bebimiformation immeédiate du médecin
traitant avant la consultation dite ‘relais’ destatie d’hépital).

Les compétences relationnelles, la disponibilitdaetoordination des soignants entre eux
seraient les axes privilégiés de cette fonction.

Le fait de consacrer un poste a cette fonction sgisgait automatiquement une formation
spécifiqgue, entremélant des domaines de compétdivees comme la psychologie, des
notions paramédicales, sociales, voire des apstadegestion et management.

Les temps intermédiaires : plusieurs étapes Iqlusannonces

Les médecins généralistes désirent étre concrétemles impliqués tout au long du
processus, des la démarche diagnostique, et jutmdita des traitements, de la surveillance
ou parfois malheureusement jusqu’au déces de renatients. Cela correspond d’ailleurs a
un réel besoin exprimé par les patients et congatdes praticiens, qui est celui de pouvoir
bénéficier de temps comparables au temps d’annaii@d, a chaque étape du traitement, et
plus globalement de maniére réguliere tout au ldagparcours de soins. Cela évoque a
nouveau la nécessité d’'un accompagnement globabmrtinu, déja évoquée dans notre
réflexion.

Le dispositif actuel met I'accent sur I'annoncegtiastique initiale. Il s’avere en fait que
beaucoup d’'autres étapes sont vécues par les fgaiemme des moments difficiles, car
sources d’'incertitude, d’'interrogations, et fina@mtres anxiogenes.

Il serait ainsi particulierement bénéfique d’engsaun temps intermédiaire a chaque étape
des traitements ou de la surveillance. Par exemplaoment du scanner de réévaluation a six
mois, apres la premiere ligne de chimiothérapieismaassi aprés la deuxieme ligne le cas
échéant, ou dans l'intervalle entre radio et chihéoapie. Ces étapes pourraient donner lieu a
des consultations de bilan, semblables a la prengensultation d’annonce. En effet, le
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patient est dans ces situations en état de siresst-il une réponse, ou au contraire une
progression ? Cela remet-il en question le progrartirérapeutique ? Quels événements vont
suivre prochainement ?

Tous ces moments sont importants dans le vécuttnpat nécessitent des explications ainsi
gu’'une écoute attentive. On peut considérer guikttent en jeu un processus similaire a
celui de 'annonce diagnostique, et doivent étresaberés comme aussi sensibles.

En outre, il apparait tout aussi nécessaire deaitmena chacune de ces étapes, le ressenti du
patient a propos de sa maladie, de ses traitensam£tat d’esprit et ses attentes, qui peuvent
avoir évolué.

Le médecin généraliste pourrait avoir sa place amemt de ces bilans intermédiaires. Il est
en effet bien placé pour connaitre ces donnéeg)it a@ompagné le patient pendant les
périodes de traitements, I'ayant écouté et observé.

Une possibilité serait d'instaurer des temps médigatermédiaires (consultations de bilan),
a chaque étape du parcours de soins, afin d'écdetepatient, de répondre a ses
interrogations, ses inquiétudes, de lui réexplidegrogramme éventuellement réactualisé.
On peut dans ce cadre imaginer une consultatioreawu médecin traitant, qui aurait lieu en
amont, afin de faire un premier bilan personnadisde mettre en évidence les points méritant
une attention toute particuliére. Le patient, gasconfiance face a son médecin, exprimerait
ses impressions plus facilement et librement que fau spécialiste qu’il ne rencontre
gu’occasionnellement dans un contexte particuli@rou par exemple le patient a bout de
force, et a un stade de réflexion ou il souhait@tar tout traitement curatif, n'aura pas
réellement la possibilité d’exprimer cette demaralgres de I'équipe hospitaliere, la
possibilité lui en serait donnée en consultant @alpble son médecin traitant qui pourrait
plus aisément transmettre cette donnée aux profesds concernés, aprés en avoir discuté
avec son patient.

Un courrier de liaison, ou un appel téléphoniquamettraient ensuite la transmission par le
médecin généraliste au référent hospitalier desnmdtions, au décours de cette consultation
préalable.

L’existence d'un professionnel de santé dit ‘pivo€férent du patient au sein du parcours, tel
que décrit précedemment, faciliterait d’ailleurteelémarche et la rendrait plus fluide.

Les soins de support, une démarche collégiale huss

Il semble important également d’accorder une ptacemeédecins généralistes lors de la mise
en place des soins de support. Il a semblé quénathe était trop souvent unilatérale, soit
réalisée en ambulatoire par ses soins, soit réatidddpital sans qu’il ne soit impliqué. Afin
de n’étre ni spectateur, ni acteur unique, la doatebn doit s’appliquer ici aussi.

Si les équipes hospitalieres accedent peut-étiefpltilement aux ressources permettant une
mise en application rapide et efficace des soinssugport, ceux-ci sont souvent aussi
coordonnés, que ce soit voulu ou non, par le madeaitant une fois le patient a domicile.

Il est donc nécessaire que les médecins libérabrsgitaliers soient en contact dés leur mise
en route initiale, afin de collaborer et de perstiser au mieux les soins, dans le contexte
spécifique a chaque patient.
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Replacer le médecin généraliste au centre deipécau moment de la fin de vie

Le cas particulier de la fin de vie est a considdeemaniere spécifique, surtout dans les cas
ou cela se fait au domicile. Cette situation déwanduire I'équipe référente, a en croire les
opinions exprimées, a redonner une place centtalaélecin traitant, désireux de redevenir
I'acteur principal.

Il serait nécessaire dans ce cas de procéder &ritable relais entre les spécialistes et le
médecin généraliste. L'objectif étant de donneritdsrmations et outils nécessaires a ce
dernier pour gérer au mieux cette situation. Lagmaission porterait sur les événements
prévisibles, les possibilités et modalités thérdpees palliatives, ainsi que d'autres
suggestions concréetes, sans oublier les difficytébables, des options pour les surmonter,
et les causes et circonstances éventuelles de.déces

Par ailleurs, une insistance s’est manifestée pgsralu devoir de vérité envers les patients
préts a entendre qu’ils vont mourir. Il arrivenadrfois qu’apparaisse une réticence a I'avouer
au patient, de la part des professionnels, quaad hiéme il serait prét a recevoir cette
information, voire aurait besoin de I'entendre. P&ve le médecin généraliste pourrait-il

intervenir dans cette démarche, s’il juge que t'@a@sprit de son patient permet voire

nécessite de lui apporter I'information, et que sonfrére référent lui confirme que le patient

en est a ce stade de sa maladie. Cela serait nenfoespréférable pour le patient que ce soit
son médecin traitant qui I'en informe, tout comneedernier peut considérer gu'’il est de son
ressort de faire cette démarche.

Cela impose une nouvelle fois une communicatioruliége et claire entre les médecins

impliqués.

» Redéfinir la nature des informations a transmettreaux patients

Les patients, dés I'annonce diagnostique et vigiblg pendant tout le parcours de soins,
manifestent souvent une vraie ‘soif d'information®r, comme l'ont montré les diverses
discussions, les médecins délivrent souvent desmations dont la nature reste trop centrée
sur les aspects purement médicaux.

Comme en attestent les questions parfois multiptepointues des patients, ces derniers
semblent aussi rechercher des informations souwd#none autre nature. Si les
guestionnements restent souvent focalisés surslesces relatifs aux traitements, aux effets
secondaires et aux échéances a venir, les donoéesetes sur le vécu (douleur, fatigue,
signes généraux et esthétiques) font souvent tofbjaterrogations et leur sont parfois
apportées lors de partages d’expériences entralesla

Peut-étre cette place accordée aux informations gduncrétes, de I'ordre du partage entre
patients, devrait-elle plus conséquente. La misdaspersonnels médicaux serait dans ce cas
de faciliter les interventions d’associations daquds et de les faire connaitre, par exemple.

94



» Mieux définir le positionnement des proches

Le positionnement des proches a également donuéalidiscussion. Parfois obstacle a la
délivrance des informations, parfois aide préciedaes la communication avec le patient,
parfois totalement négligé, I'entourage a de t@vidence une place a considérer et a prendre
en compte a tous les stades de la prise en chaegte. place semble actuellement mal définie
et ne faisant I'objet que de peu de réflexions.

Le role des proches, malheureusement souvent eelagusecond plan, et trop souvent
considéré de maniere péjorative, peut pourtantés&avcrucial et il conviendrait de leur
accorder une vraie place aux c6tés du patient, maunrsautant les placer au méme niveau.

En effet, si dune part lI'entourage peut se voitrilder une position d'aidant
(accompagnement du patient, intermédiaire, aidguatidien), il peut parfois aussi nécessiter
une aide personnelle (soutien psychologique, aidésmicile, par exemple). Les proches
doivent étre accompagnes, et des actions ciblédateraéent d’étre mises en place dans cette
optique.

» Uniformiser et généraliser le dossier de liaison

Instrument réellement utile a la prise en chargd tu long du parcours des patients, et
relativement facile a mettre en ceuvre, le dosseliaison, parfois appelé ‘classeur patient’
(exemple du classeur de liaison mis en place a, Boulexe n°3) semble constituer un outil
concret permettant d’améliorer le confort et l'eéftité de la prise en charge. En particulier
aupres des intervenants occasionnels que peuvernegtmeédecins remplacants, prestataires a
domicile, voire parfois des professionnels intear@gn en urgence. Accompagnant en
permanence le patient, il faciliterait grandemeritdn entre tous les intervenants, quels qu'ils
soient, et serait aussi un gage de continuité aujuéatient.

Si certains centres semblent essayer de mettrdaee pet outil de liaison, cela reste trop
disparate sur le territoire, et encore une foisnbiep inégal, n'offrant pas les mémes
possibilités aux patients selon les centres.

Or tous les intervenants ont, au cours des foooigpgrexprime le bénéfice que représenterait
la tenue d'un tel dossier. Il convient donc d’iecites équipes a le mettre en ceuvre, d’autant
que les différents exemples existants offrent dégpossibilités et guides de mise en forme.

Malgré tout, si la présentation sur la forme restesouple, le fond de ce dossier devra étre
conforme aux attentes des médecins, en particidisrgénéralistes, premiers utilisateurs de
cet instrument. Les données et informations comemetuellement dans ce genre de dossier
sont indispensables, c’est un fait. Mais elles p&pissent pas suffisantes. Si parfois le
contenu se résume surtout aux comptes rendus de ®RC8pératoires, de chimiothérapie
(résumé hopital de jour par exemple), il seraites8aire d'y inclure d’autres données
concretes et exploitables dans le cadre de la nmagénérale. Les événements indésirables
potentiels, leur prise en charge, des conduiteia spécifiques, et d'autre données surtout
humaines devront, entre autres, obligatoiremengyrér, sous peine de créer un outil non
exploitable en dehors du service compétent, doasgore plus source de difficultés.
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La finalité serait d’obtenir un dossier de liaisaocessible a tous les intervenants, méme
occasionnels, leur apportant des éléments contaeittant les démarches et la prise en

charge, ainsi que source d’informations pour laepatau quotidien. Cela devra aussi étre

indépendant du niveau d’implication et de motivataes patients, sous peine de répercuter
cette inégalité d’'investissement sur les soignants.

Les résultats de travaux effectués dans ce donpaineertaines équipes (comme par exemple
le dossier élaboré par le GRAL en Lorraine) sopadager, et a évaluer en pratique.

» Se positionner sur le role des radiologues

De nombreuses difficultés sont apparues suited@haarche de certains radiologues, qui sont
a un moment donné du parcours confrontés a la dédeu d’éléments pouvant
potentiellement bouleverser le ressenti et la s g@atients, de maniére brutale. Si le
positionnement du radiologue hospitalier soulevenswale questions, celui du radiologue
exercant en libéral se révele parfois problématique

Intervenant dans un temps court, il est pourtarfofgaen possession d’informations capitales.
Le probleme est qu'il doit remettre au patient ompte-rendu écrit au sein duquel figure son
interprétation de I'examen, autrement dit une pitl@ annonce écrite de I'évolution de la
maladie, voire une annonce diagnostique initiafgesid’'un patient qui lirait le compte-rendu
seul, a son domicile, une fois rentré. Autant due cela peut s’avérer catastrophique pour un
patient qui peut ne retenir que certains mots ifléssuspecte de cancer’, ‘volumineuse
tumeur’, ‘rechute’, ‘dissémination métastatique’),. et se trouvant totalement dépourvu au
domicile, sans pouvoir poser de question a un néd@our autant, le radiologue se doit
d’étre précis et honnéte dans son travalil.

Il n'est ici pas question d’envisager une véritaptmonce par le radiologue, qui souvent ne
connait pas le patient, ne le reverra peut-étre glag’a pas de programme thérapeutique
construit a proposer au patient; il ne fera ent twas pas partie intégrante de I'équipe
soignante entourant le patient lors de la mise ewreales traitements. En revanche, il semble
a tout prix nécessaire de se pencher sur ce prebkinsurtout de tenter de trouver des
solutions.

La problématique souléve actuellement des réflexienh certains travaux évoquent ce
positionnement complexe propre aux radiologuesfajuigu’il peut s’avérer trés difficile de

communiquer des résultats d’'imagerie. Le radiologoeeivent maillon d’'une chaine entre le
médecin traitant et les établissements hospitaliess parfois tiraillé entre d'une part
I'obligation Iégale de la transparence de linfotioa, et d’autre part, son obligation éthique
de ne pas procéder a des annonces de diagnostie dems des conditions reconnues
aujourd’hui comme pouvant étre tres inappropriéesrev déléteres pour la suite des
événementfs7].

Une enquéte ciblée sur les pratiqgues d’annoncegauwte 39 radiologues a été menée par le
groupe GRAL 1 et permet de bien se rendre comptéa deoblématiqug58]. 80% des
radiologues interrogés disent n’avoir mis en plaseun protocole d’annonce des mauvaises
nouvelles, et 87% d’entre eux indiqguent communigee-mémes les résultats d’imagerie
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aux patients (et le faire seuls pour 77% des peesimterrogées). Pour la grande majorité
d’entre eux (85%), ils n'ont bénéficié d’aucunenfiation a I'annonce. Dans I'ensemble, les
pratiques se font surtout selon les habitudes deuwrhet sans protocole défini.

Les résultats montrent aussi qu’une partie descpras semble demandeuse de travailler ce
point relatif aux annonces, de maniere a étabbrldmes directrices générales plutét que des
protocoles, considéréspriori comme trop contraignants.

Une hypothese émise est celle de demander systgmaient au patient avant 'examen s'il
souhaite étre informé du résultat ou s'il préfétteradre de consulter le médecin prescripteur
ou traitant.

Faut-il mettre en place un circuit confidentiel ipettant de faire transiter directement les
informations des radiologues aux médecins sansideroettre de document au patient ? On
empiéterait ici sur le droit a I'information des lades. Peut-on envisager de laisser le choix
au patient de décider de la délivrance ou non émdtats au décours immédiat de I'examen ?
Celui-ci n’a pourtant peut-étre pas conscience elgu peut découler de I'annonce et des
répercussions qui pourraient étre évitées. Quelbesraient étre les solutions afin de rendre
un peu moins délicat ce role spécifique des radigds ? Il est indispensable d’établir une
feuille de route et d’envisager des options comsrgbermettant d’éviter ces situations
potentiellement dramatiques. Des enquétes et desedations avec les professionnels en
question devraient étre menées afin de trouvepiséss.
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VI. CONCLUSION

Incontestablement, le dispositif d’'annonce a perndispuis sa mise en place en 2006,
d’apporter des solutions concretes ayant un impasitif sur le ressenti des malades. Ils sont
mieux préparés, mieux informés, et plus impliguénsdleur parcours de soins, et ces
améliorations sont constatées en pratique et adidipro par les médecins généralistes
consultés.

Ce constat est toutefois a mettre en perspectiee lEmplantation encore bien trop limitée de
ce dispositif au sein des établissements de saliditbs a traiter les patients atteints de
cancer. Il semble qu’en dehors des grands ceréfésents ayant assimilé le dispositif depuis
la phase d’expérimentation, la mise en place de eceesure phare des Plans Cancer, bien
gu’effective en théorie, ne permette pas aux ptigdly avoir acces.

La formation et l'information des médecins de tgutpécialités a ce sujet doivent étre
nettement accentuées, afin en particulier de doanermeédecins généralistes la volonté de
s’impliquer davantage, et il apparait nécessairetrdaver les moyens de généraliser
significativement et durablement I'application dapbsitif.

Il semble également que lintitulé « dispositif dfeonce » ne soit pas en adéquation avec la
finalité d’accompagnement relationnel durable qufiplique, et cette confusion pourrait
expliqguer en partie le manque d’investissementgmrEonstaté chez certains médecins
généralistes qui n'y trouvent actuellement pas fgace. De méme, leur sentiment est que le
dispositif, élaboré autour des temps hospitaliersemd pas compte de I'importance du suivi
en ville par le médecin traitant, et de son réleaimité privilégié aupres du patient. Ainsi,

il est probable que le dispositif gagnerait a @iresté sur certains points et moments clefs,
afin de le recentrer autour d’'un axe patient/méaddcaitant. Cela offrirait a ce dernier
davantage d’opportunités d’étre consulté, renfdréapersonnalisation de la prise en charge
et la valeur d’accompagnement apportée par le dighorendant ainsi plus confortable
I'exercice quotidien du médecin généraliste. Labiigé du dispositif d’annonce en serait
également probablement meilleure.

Il apparait en effet que le cadre actuel du disposionstruit surtout autour des temps
hospitaliers, et dont I'implantation reste actuskmt trop partielle en dehors des principaux
centres de soins, ne permette pas un impact sigtiifsur les pratiques en soins primaires.

Si les modalités de la communication entre les riddegénéralistes et les équipes
hospitalieres ne sont pas sans faille, c’est stftomature des informations communiquées
qui semble inadaptée. Les recentrer sur I'aspentaitu parait indispensable, et des outils
concrets tels que le dossier de liaison, pourraieontribuer.

Les quelques points pouvant étre rectifies, et gesquels nous suggérons des pistes de
travail, ne doivent malgré tout pas faire oubliBnpact franchement positif qu’a le dispositif
sur le vécu des patients, qui reste une préocarpatiemiere, et qui facilite déja en partie
leur prise en charge par le médecin généralistta €amble en revanche étre une bonne
raison de se pencher sur les points pouvant étstes;
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ANNEXES
Annexe 1

Retranscription des séances de Focus Group

Premiére séance médecins généralistes exercant a 25km du CHRWatey, dans la
région du «toulois », donc a proximité immeédiate @H Saint-Charles (Toul), ou le
dispositif d’annonce est bien implanté

Les intervenants sont sollicités en répondantcuestions suivantes :

= Dans quelle mesure connaissez-vous le dispositifadhonce diagnostique, vous
sentez-vous habitué(e) et impliqué(e) ? Avez-vousgitéficié d’'une formation ?

= A quelle fréquence effectuez-vous une annonce diaggtique en cabinet ? Orientez-
vous facilement vos patients vers des centres réédits pouvant bénéficier du
dispositif d’annonce ?

» Lors de la découverte d’'une pathologie cancéreus@&z un de vos patients, comment
en étes-vous informé (par qui, dans quel délai, sewquelle forme, I'info est-elle de
qualite) ?

= Quelle doit étre selon vous la place du généralistians la démarche de soins initiale
(découverte diagnostique, annonce, RCP, mise en péadu PPS) ?

= Dans quelle mesure la mise en place du dispositifathnonce a-t-elle eu un impact sur
la prise en charge des patients a leur sortie d’hpgalisation, sur I'acces aux soins de
support et autres équipes d’accompagnement ?

= Comment la coordination Ville-Hbpital a-t-elle évolé depuis la mise en place du
dispositif ? Avec quelle facilité correspondez-vousavec I'équipe hospitaliere
référente ?

= Quel vous semble étre I'impact du dispositif sur levécu des patients ? Sur leur
niveau d’'implication, d'information et de préparation ?

Les questions seront mentionnées ici a titre iniliaa moment ou elles ont été posées, mais
le déroulement de la séance a conduit les différemervenants a donner des éléments de
réponse sur tous les points abordés tout au lorg discussion.

« Dans quelle mesure connaissez-vous le dispositifadhonce diagnostique, vous
sentez-vous habitué(e) et impliqué(e) ? Avez-vousgitéficié d’'une formation ?

Je n’ai jamais été confronté au dispositif d’anreoselon un protocole. Ayant plus de patients
ageés, j'ai plus d’'annonces a faire et c’est unestioe de « feeling », les connaissant mieux
que les autres médecins qu’ils consultent. Ménoelai m’arrive de me tromper, de mettre les
pieds dans le plat.

Mais je n’ai pas eu de cours concernant un disfgsine sais pas s'’il y en a un ici.

Je suis allée a plusieurs réunions de formatiaai. alissi connaissance de cahiers de soins
propres a chaque patient.

Toute annonce est difficile pour tout le mondetauirqu’on ne sait pas exactement quelle

sera la suite des événements, et on s’en étaiesbuahiargé jusque la. J'ai pris conscience du
fait que les informations discordantes au débuvgetétre nuisibles.
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J'ai I'habitude de correspondre avec nos confreuesioul, et c’est tres confortable de savoir
ce qui doit étre dit, ce qui ne doit pas étreatite qui a été dit, surtout.

C’est plus compliqué avec Nancy, car les courrigogt plus tardifs. Avec Toul, une
infirmiére d’annonce nous appelle, c’est beaucouppur de pouvoir communiquer
verbalement que par écrit.

Chaque patient va entendre et comprendre les clhiff&®mment, c’est trés individuel dans
la relation. Il nous faut donc avoir les méme dissgour que les patients s’y retrouvent, car
les discours différents sont délétéres.

Il faudrait aussi un consensus sur les délais @'imétion. Par exemple, il a été découvert un
cancer pulmonaire chez un de mes patients lorslalu fréopératoire d’'une valvuloplastie. Il
a fallu attendre un mois avant gu'’il en soit infénet il a fallu le gérer par mes propres
moyens.

C’est vrai que lorsque le processus met du tengislaborer, le patient gamberge. C’est ce
gu’on peut reprocher au dispositif, c’est trop lénge mettre en route.

Je recois parfois une lettre du spécialiste quisnatorme des résultats et de la tenue de la
consultation d’annonce a telle date, nous demandante rien dire dans lintervalle, cela
nous met en porte-a-faux.

Le patient peut aussi nous appeler pour avoir &adgtats, et cela nous met mal a l'aise, car
on ne peut lui délivrer I'information. Soit on Idit gu’on les attend, soit on lui demande de
venir au cabinet pour en parler, mais dans celsasi presque déja compris.
Malheureusement dans ces situations, la moitihdma est fait, mais pas comme il faut.

J'ai appris a ne pas dire. Lorsque le diagnostic asinu, mais que le programme
thérapeutique n’est pas établi, il vaut mieux tengeo et ne rien dire en attendant. Les
réunions de formation m’ont conforté dans cet aspecpréfere dire que les résultats sont
toujours en attente.

Mais c’est parfois loin d’étre facile, ca dépend dens. Cela peut étre a l'origine de litiges,
les patients ou leur famille pouvant reprocagrosterioride ne rien avoir dit.

Par exemple, un patient chez qui on découvre ugecdoronchique juste avant Noél. Jai

préféré laisser passer la période des fétes saasrancer, le pneumologue le revoyant juste
apres. Cela m’a attiré les foudres de sa famillenga reproché de n’avoir rien dit.

Je n’ai pas eu de véritable formation a I'annof@est vrai que c’est surtout une question de
feeling. Entrent en jeu la sensibilité du patienia notre.

Cela faisait longtemps que nous faisions des am@sea cabinet. Le fait d’avoir mis en place
le dispositif ici, a Toul, favorise les choses,qeaqu’on sait ce qui a été dit et ce qui n’a pas
été dit, c’est ensuite plus facile.

La consultation d’annonce est un progrés consid&ralar cela permet de cadrer la chose.
Mais c’est surtout plus facile parce qu’on se cdnlies uns les autres, on se téléphone, et |l
n'y a alors pas de décalage entre ce qu’'on vaadingatient et ce sur quoi cela débouche.

Il faut aussi savoir s’adapter aux patients. Cestaie sont pas préts a entendre tout de suite,
et il nous faut alors parfois adopter une démaprogressive. Surtout si on sait qu'il a une
consultation d’annonce prévue, ce n’'est pas lagp@andélivrer I'information ne sachant pas
le plan de soins et le patient n’étant pas toujpués.
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Je considere malgré tout gu'’il est de mon resseffade I'annonce aux gens que je connais
depuis tres longtemps.

Oui, mais la démarche est progressive. Quand asseliun patient au spécialiste, c’est déja
préparer le terrain, on explique aux gens ce quémhmerche, les hypotheses. C’est déja un
début d’annonce.

Mais il faut un délai bref entre 'examen de comi@ition diagnostique et I'annonce ! Nous

avons le diagnostic rapidement, il est incohérenfaire attendre le patient des semaines !
('intervenante manifeste physiqguement son exasipéja

Je pense qu’il faudrait un délai maximal de 8 galls entre la confirmation et I'annonce.

Que ce soit par nous ou par un autre praticien.

Certains patients ne veulent pas forcément savoirde suite. lls préferent parfois attendre la
consultation d’annonce prévue. Et cela nous arrdoge nous aussi, n‘ayant pas toutes les
données du problémgRéactions verbales diverses simultanées des [patits)

Méme si c’est inconfortable de dissimuler des imfations.

Il existe aussi un malaise concernant la posities hdiologues. Sur les comptes-rendus, il
est parfois mentionné qu'une lésion est suspechée, gxemple. Certaines choses sont
explicitées sans réelle annonce, avec des intdrooga Le radiologue demande alors au
patient d’aller voir le médecin traitant. Mais qlait faire 'annonce ?

Surtout que le patient qui lit le compte renducin@rcher des informations (internet, ...).
Les radiologues nous mettent parfois dans cedisihgsadifficiles.

L’annonce doit donc étre un processus élaborélignial.

Ici & Toul, la proximité et nos relations avec peaticiens nous facilitent les choses. On peut
se mettre d’accord et avoir des informations rapiglet. Mais avec les grands centres, nous
généralistes avons parfois I'impression d’étre excle la prise en charge. Que ce soit pour la
RCP, les soins, nous ne sommes pas impliqués. Jappelle d’'un dossier pour lequel jai
apporté des informations sur le vécu du malade esmironnement familial, qui ont permis
de revoir les choses bien différemment lors d’uUf& RCP.

Nous avons pas mal de données concernant la fateilleenvironnement, leur mode de vie
et de fonctionnement, qui sont précieuses et quitengéient d’'étre prises en compte. Mais a
quel moment pouvons-nous les apporter ? Cela sehibte plus facile si on connait les

confréres avec qui on correspond.

Il faut une vraie concertation entre les spéciadigt le généraliste.

Notre spécificité en tant que généraliste est smyvent niée, surtout au CHU, et on n’a pas
assez d’occasions de dire certaines choses paitegjurop difficile de se mettre en contact
direct.

C’est quelque chose que je ne vis pas bien.

» Vous étes donc plutdt impliqués et habitués au dmsipf, surtout & Toul ou cela

semble bien fonctionner. On note I'importance denfercer une certaine cohérence
dans le temps entre les praticiens.
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Peut-étre serait-ce encore mieux si on pouvais@ssa la consultation d’annonce.

Pas forcément. J'y ai assisté une fois, la patiantkailleurs changé de médecin quelques
jours ensuite (je ne connais pas la raison, peatréta-t-elle considéré comme responsable).
Le médecin qu’elle a vu apres lui a réexpliquéclasses, et elle a fait une tentative de suicide
au décours. Je n'ai pas trés bien vécu cette umigjorience... Cela n’a pas été enrichissant.

Les résultats de RCP qui nous parviennent sontz desiéggestes. Il y a un coté purement
technique qui nous échappe, et derriere lequétditipas tenu compte du particularisme de la
personne. Il y a ce c6té tres protocolaire.

« A quelle fréquence effectuez-vous une annonce diaggtique en cabinet ?
Orientez-vous facilement vos patients vers des cees référents pouvant
bénéficier du dispositif d'annonce ?

Cf. précédemment.

Il est facile d’orienter les patients vers des sdites que I'on connait et vers le CH local.
Quand on connait personnellement les correspondeets ne pose généralement pas de
probleme. C’est plus compliqué avec les grandsestype CHU.

Le patient nous échappe parfois lorsqu’il est aaaapar les centres régionaux.

En pratique, lorsqu’on adresse un patient versamtre de soins, les délais de prise en charge
sont de plus en plus longs. Il peut se passer ags emtre le moment du diagnostic et le
moment des soins.

Je crois qu’'a été mis en place au CAV un « cirdaeitdix jours », concernant la pathologie
mammaire (j'ai recu une plaquette au cabinet). ICansé permettre & une patiente de
bénéficier des différents examens et consultati@tessaires a la démarche diagnostique et
aux explorations, le tout en dix jours.

C’est un trés bon exemple, c’est bien pour tomdande.

Je ne connaissais pas du tout.
C’est aussi a nous de raccourcir les délais avecoup de téléphone, méme s'’il s’agit de
correspondants gu’on ne connait pas. Une décougtertgmphome par exemple requiert une

prise en charge rapide.

Mais les caractéristiques du CHU font que c’esp tdifficile de correspondre directement
avec le service compétent.

Encore une fois, c’est bien plus facile lorsqu’'emmait personnellement le praticien.
Surtout, la maniére dont I'équipe spécialiste vaure le médecin généraliste conditionne la
relation que I'on aura ensuite avec notre patient.

Si on est «squeezé » au départ, les patientsessshont toujours au service spécialisé
concerné, au lieu de nous appeler, méme s’ils arelatvI’habitude. On ne les revoit alors
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gu’en situation de catastrophe, sans forcément aotoutes les informations, et ne sachant
pas ou ils en sont dans leur maladie. On est alaisx 'aise.

C’est vrai qu’on va étre parfois squeezé. Que delessHU ou d’autres cliniques d’ailleurs,
ce n'est pas spécifiqgue au CHU.

Mais c’est peut-étre a nous aussi de reprendres néle, de téléphoner pour avoir des
nouvelles. Les patients y sont d’ailleurs trés g@es.

Ce n’est pas aux malades de faire certains effost a nous de faire la démarche de nous
replacer au cceur de la prise en charge.

Cela paraissait d'ailleurs bien plus simple avdatmédecin s’exprimant est le doyen des
médecins présents)’est de plus en plus compliqué dans la gestesndalades.

C’est plus compliqué a cause de la gestion deseshamais aussi a cause des gens. Les
malades sont moins dans l'acceptation des choses.

Le souci de ne pas dire, en attendant la consuitatannonce, a opacifié certaines situations.
Parfois il faut dire, parfois il ne faut surtoutspdire, ce n’est plus trés clair, maintenant. On
ne sait méme pas toujours si on a le droit deqiliegque chose.

Certains patients ont un rendez-vous en consuitati@annonce, mais ils ont déja bien
compris ce qu’ils avaient (exemple d’'une conswtati’annonce au CAV...)!

Peut-étre pourrions-nous parfois donner des infoaoms avant cette consultation. Parfois ils
ont besoin de digérer, ils ne comprennent pas @ela peut étre utile de préparer 'annonce.

La démarche peut et doit étre progressive, d'aslelll y a forcément une progression. Le fait
de faire des explorations complémentaires, de dmmswn spécialiste, est déja une
préparation a I'annonce.

Parfois, dans tous les centres, I'annonce est begaucop brutale.

Il existe des infirmiéres spécialisées d’annondeegtourent les patients, dans les centres de
canceérologie. Mais cela ne se fait pas partouadaedme facon.

Quand il s’agit de notre famille en tant que pdfEn nous servons de relais parce que nous
sommes médecin, sans nous demander notre avigréelaes biais, car nous sommes mal a
l'aise, ce n’est pas normal, ce n’est pas notre. IOh ne peut pas étre un proche du malade et
son soignant, car on perd en objectivité.

» C’est donc plus facile avec les spécialistes quammnait personnellement, qu’avec
des structures comme le CHU.
Il existe bien un enjeu autour des délais.
On retrouve aussi la notion de progression a chadtepe.
Enfin, I'évolution sociétale semble compliquer lekoses.

Je dirai quand méme qu’il ne faut pas faire de géiés, il y a des gens supers au CHU
comme ailleurs. Dans tous les centres, c’est vigridlon service a l'autre.

Ca dépend vraiment des relations qu’on a aveqiésaistes.
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* Lors de la découverte d’'une pathologie cancéreusenez un de vos patients,
comment en étes-vous informé (par qui, dans quel @& sous quelle forme, I'info
est-elle de qualité) ?

Cf. précédemment.

Cela dépend de beaucoup de choses, de chaqueog&h@ans certains cas, nous recevons
les résultats avant de revoir le patient qui neattgnd pas forcément. On essaie alors de
retarder la chose en attendant de savoir ce caipéru ensuite.

Dans d’autres cas, la pathologie est patente magjerie trop évocatrice (exemple : lacher de
ballons sur une radiographie thoracique), et iltest difficile de cacher les choses. On doit

alors annoncer quelque chose de grave, sans font@auwer du cancer.

Ca va donc beaucoup dépendre de la pathologieai@estannonces seront beaucoup plus
progressives que d’autres.

Quand on adresse un patient chez le gastro-eng@mltocal, c’est souvent lui qui fait
'annonce, par exemple.

Quand il nous appelle, ce n'est d'ailleurs pas digne. En général, il ne téléphone pas pour
rien.

Je crois dailleurs qu’il participe aux consultaso d’annonces avec les spécialistes
hospitaliers.

En général, les informations nous sont quand méomnéks progressivement (il y a la
suspicion, puis le bilan d’exploration, la confirtioa et le bilan d’extension, ...).

Il'y a toujours une progression. Le fait de leseader a des confreres pour un tableau suspect,
ils se rendent comptent de la suspicion. Pratigasrexamens complémentaires amene déja la
progression, ils se doutent de ce qui se passe.

C’est difficile d’envoyer un patient en scintigraplosseuse sans qu’il ait des doutes (surtout
s’il cherche sur internet, etc.). Méme s’ils neatendent ou ne I'expriment pas toujours.

Certains patients ne veulent pas voir, ne veulast gntendre. Et ¢a, le généraliste le sait
mieux que quiconque.

Les délais sont quand méme longs, méme parfosuiciToul. J'ai un patient chez qui on a

trouvé une opacité pulmonaire suspecte, la biopgant confirmé une néoplasie, qu'on a
envoyé en TEP-scan, qui a fait plusieurs examdnglieau bout de trois mois n’a toujours

pas compris gu'’il avait un cancer. Il m’expliqueeqtiest une réminiscence du tabac ! Alors
gu’il sait qu’il a des métastases ganglionnaires.

Je n’ai toujours pas prononce le mot, il n’a pagi@gonsultation d’annonce, mais je ne nierai
pas s’il me le demande.

La derniere fois que j'ai annoncé un cancer, j&do le patient pendant un moment.

Il semble que dans I'esprit des gens a qui on azglian cancer, on soit parfois responsable de
leur maladie.

105



Le patient se demande souvent si ¢ca ne pouvaiéfpasliagnostiqué plus tét. Le généraliste
est dans cette problématique de culpabilité évéatupie le patient va parfois exprimer.

Oui mais c’est parfois si on ne fait pas 'annonoc@is-mémes, le patient ayant 'impression
gu’on ne sait pas.

C’est trés variable d’'une personne a l'autre. Qestpatients préferent ne pas I'apprendre par
la bouche de leur médecin.

On ne peut de toute fagcon jamais savoir commepetaonne va réagir, quand bien méme |l
s’agit d’un proche.

C’est méme bien plus difficile avec les proches.

» Cela dépend donc des patients, des pathologiestalasons, du contexte.
Il est aussi toujours question de feeling (commuhemanité qu’on partage
avec le patient).
On ne saura jamais priori si on fait les bons choix.

Entre en jeu ce que les psychiatres appellenatstert positif qu’on a avec nos patients.

e Quelle doit étre selon vous la place du généralisi@ans la démarche de soins
initiale (découverte diagnostique, annonce, RCP, & en place du PPS) ?

La place du médecin traitant doit et devrait restentrale. Elle ne l'est pas toujours,
malheureusement.

Ce n’est pas a nous de prendre la décision conueiglaou tel protocole. Mais c’est par nous
gue devraient passer toutes les informations.

C’est I'essence méme de notre spécialité, failieteentre tous les intervenants.

Notre role est d’échafauder un diagnostic et d’niggr ensuite la prise en charge.

Je ne pense pas que nous devions organiser la gmiseharge. Excepté dans les cas
d’abstention thérapeutique, pour lesquels c’esius m’interférer.

Ce n’est pas de notre ressort d’intervenir powhigx des chimiothérapies par exemple, mais
notre avis devrait étre pris en compte lors dessagts de RCP. Pour le contexte familial,
social, etc.

Certains patients agés vont choisir et demanderét'ales soins dans certaines situations.
C’est alors a nous de prendre la décision en aceed le patient. Et je me sens le droit de
dire stop, on arréte, sans passer par les spéesalis

» Vous vous positionnez comme la personne la pluschedu patient, étant
dans sa proximité ?

Oui, on est les plus a méme d’entendre son mesBadeospitalier, on traite une maladie.
» Et c’est alors a vous d’apporter la dimension ingeibjective avec le patient
D’autant que le patient n'est jamais présent en [RIEPdossier est présenté entre les

spécialistes.
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Le déroulement des RCP me choque parfois. Ondistesymptdomes et des protocoles et on
dit on va faire ca dans tel ordre. Heureusemeihd, @@respond souvent a la situation. Mais
parfois, il y a des informations que nous pourriehaimerions apporter et qui feraient que les
décisions seraient différentes ! Dans ces situgtinous devrions pouvoir dire « halte la » !

(la personne s’exprime avec virulence en tapantpd@sgs sur la table)

C’est vrai que notre avis devrait étre pris en caanméme si nous ne sommes pas présents
physiquement. Par exemple par courrier ou vidéazente.

Cela arrive, quand on a la chance de connaitraiosrspécialistes avec lesquels on travaille,
surtout ici sur Toul. J'ai parfois mon mot a dingr $a RCP en passant un coup de fil. Le
spécialiste prend parfois mon avis et éventuellémemnet en cause la décision de RCP.

D’aprés moi, il devrait exister au sein de chagommte-rendu de RCP un petit espace dans
lequel on nous demanderait notre avis, nos préaticuis ou interrogations vis-a-vis du
patient et de son contexte. Nous pourrions appdegléments du passeé des gens, leur passé
carcinologique, familial ou autre.

Nous avons des éléments a apporter que nous solesnssuls a avoir, de par la nature de
notre relation avec les patients.

Mais cela dépend encore une fois des relation®peefles que I'on a avec les spécialistes en
question.

Les RCP peuvent étre «traitres » parce qu’'on geutromper sur des interprétations
purement théoriques, et on pourrait avoir des sepr

Oui mais la RCP réunit quand méme beaucoup de dizées, il y a des radiologues,
oncologues, chirurgiens, médecins, qui font la ieaie synthése possible.

C’est vrai, mais il manque cette dimension humafjue nous apporterions par notre
proximité avec le patient. Certaines personnes @avent pas encaisser les protocoles
Proposes.

Mais on leur fait quand méme confiance pour toueste.

Globalement, on peut quand méme faire remonterimdfesmations si on a le confrere
directement au téléphone.

Parfois c’est difficile et on observe une négatien’écoute du médecin traitant.

Quand bien méme les patients vont passer des exata@s beaucoup d’endroits différents,
voir plusieurs spécialistes un peu partout, ilSenewent souvent voir leur généraliste pour
savoir comment ¢a se passe. C'est pour cet aspeatajre role doit rester central, et qu’on
doit rester le point de référence pour le patient.

On peut faire passer plein de scanners au pat&st, chez nous qu'il viendra chercher les
résultats. lls sont moins intéressés par ce queoiewr dire au CHU, j'ai I'impression.

Entre aussi en compte la question de la familletaies proches vont les suivre partout et
veulent tout savoir. Parfois, ils nous demandenhméde ne rien dire au patient.
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C’est vrai, il y a le poids de la famille.

* Dans quelle mesure la mise en place du dispositifatinonce a-t-elle eu un impact
sur la prise en charge des patients a leur sortie'ftbspitalisation, sur I'acces aux
soins de support et autres équipes d’accompagnemeht

Soit les patients sont pris en charge par les égupturidisciplinaires, et dans ce cas on est
surtout témoins ; soit on reste les acteurs et @@®us de dispatcher les roles.

Au cours de la consultation d’annonce, on expliquepatient qu’il y a des équipes de
psychologues, etc. On lui donne des potentialiéernatives possibles, méme s’il ne les
utilise pas tout de suite, ce qui est possible.

C’est important pour les patients de savoir quesdah service, il y a un psychologue et
d’autres professionnels avec qui ils peuvent preerdintact. Il y a de plus en plus d’équipes
qui se mettent en place, au CAV par exemple.

Des ouvertures se sont faites sur 'accompagneneértest important, parce que ¢a ne se
faisait pas avant.

Je pense que 'annonce elle-méme est déja un mdraematisant pour un patient. Il faut en
plus qu’il comprenne le programme de traitemenbr&\il me semble difficile de lui présenter
en plus les équipes d’accompagnement qui pourrbagaér.
Pour nous c’est utile, mais pour le patient jeuns pas s(r.

Notre réle est de toute facon différent lorsquéintre a la maison. Il a recu a I'hépital
beaucoup d’informations qu’il va nous falloir luatluire. On lui a expliqué des choses, mais
surtout par leur aspect purement technique, etaathevoir redonner cette dimension humaine
a la situation.

Par exemple, on a dit au patient qu'il avait urensé de « centrage ». Nous devons alors lui
expliquer avec des mots de tous les jours.

On revient a notre dimension beaucoup plus humguraitend le patient.

C’est une relecture, une traduction qu’on fait atignt, avec des mots qu’ils sont capables
d’entendre et de comprendre.

Garder un aspect purement technique serait désaskes patients peuvent tres bien partir sur
de fausses pistes.

Mais cela voudrait dire que 'annonce n’est enitéglas faite ?

Si, mais elle n’est pas forcément digérée. Le pagpeut étre sous le choc dans un premier
temps.

On ne comprend qu'une partie de ce qu’on nousnditiiement, surtout en phase de choc.
C’est pour ca qu'il faut plusieurs consultatiorls. domprennent a chaque fois un peu plus,
dans le diagnostic, le traitement, etc.

lIs ne comprennent parfois que ce qu’ils ont ekémtendre.

Il'y a une progression dans la maladie, dans sgEm™nsion.
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« Comment la coordination Ville-Hdépital a-t-elle évolié depuis la mise en place du
dispositif ? Avec quelle facilité correspondez-vousavec I'équipe hospitaliére
référente ?

Cf. précédemment.
C’est ce qu’on disait tout a I'heure, c’est plusiliaavec I'équipe locale.

Mais I'évolution est favorable. A mon sens, la miseplace de cette consultation d’annonce
est un progres, et I'évolution de nos relationd@sement favorable.

Apres, ca dépend comment ¢ca se goupille entre géugralistes et les spécialistes en
guestion.

On a quand méme souvent, sur Toul, un coup de'diledinfirmiere d’annonce voire du
médecin. Pas sur Nancy. Cet appel est tres imgpnpance qu’il nous implique, il nous
respecte, il y a un échange, alors qu'a Nancystiestures semblent débordées. Les patients
nous le disent d’ailleurs, ils ont méme du mal prigner leur ressenti. Malheureusement, les
services sont surbookés, c’est une realité.

Parfois, Nancy nous appelle mais c’est plus a therhe de renseignements qu’a titre
d’'information. C’est souvent a sens unique. Et méo@nd on nous demande des infos, c’est
surtout technique.

J'ai dans ma patientéle une infirmiére d’annonceGAV, qui, elle, me téléphone, parce
gu’on se connait.

Encore une fois, ¢a marche mieux quand on conemiéns, c’en est bien la preuve.
Dailleurs, les gens le ressentent et I'appréocggmrmément.

Le patient n’est plus un patient lambda, il devientpatient du Dr X. Il ne se sent plus
abandonné, il se sent accompagné. Les gens leteisseomme ca.

» On retrouve cette notion d’accompagnement issuelaegroximité avec le
patient et de celle qu'on peut avoir avec certagpgcialistes

Je crois qu’il y a aussi une réciprocité, les sétes semblent apprécier les échanges, sinon
ils ne le feraient plus.

D’une maniére générale, tout le monde y gagne.péeialiste, le généraliste, et surtout le
patient, qui est le premier concerne.

On a parfois I'impression que les prises en chaoye trés spécialisées. Notre place dépend
alors de celle gu’on veut bien nous accorder, engeche dans les deux sens.

» Et lorsque vous en avez besoin, comment étes-vooaatf, quelles sont vos
démarches, vous décrochez le téléphone ?

Oui, mais ici a Toul c’est facile, il n’y a pas 86rrespondants. Au CHU il y a beaucoup plus
d’interlocuteurs. Sur le plan pratique, quand nreursmes avec le patient en cabinet, c’est tres
difficile. Il peut du coup y avoir aussi plusiewsns de cloche.

Le probléeme est que les équipes sont nombreusgsileg a beaucoup trop de travalil.
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» Mais I'évolution serait donc favorable ?
La réponse est clairement oui.
Tout comme la consultation d’annonce qui est indedglement un progres.

Mais tous les aspects, notamment les relations lagespécialistes, sont encore perfectibles.
Il'y a des endroits ou ¢a se passe mieux que @gutr

* Quel vous semble étre I'impact du dispositif sur levécu des patients ? Sur leur
niveau d’'implication, d'information et de préparation ?

Cf. précédemment.
Pour toutes les raisons évoquées jusque la, adiest globalement bien amélioré.

Je pense aussi que la consultation d’annonce,l@&msemble des éléments donnés aux gens,
permet d’avoir une vision globale. On annonce deses difficiles, mais il y a des solutions.
Méme si I'attente est toujours difficile a gérer.

Auparavant, on annoncait parfois des choses shangalls loin que le diagnostic lui-méme.
Cela créait des situations particulierement anxiege

Ce sont maintenant des consultations plus struegueé cohérentes. Les gens se sentent pris
en charge avec des objectifs, une stratégie, destations. Cela permet aux gens de s’assoir
au sein de leurs traitements, avec plus de cohgslissde solidité.

Il faut se rendre compte aussi que les traitementieurs approches sont toujours plus
complexes et cela aurait pu nous échapper, carmiausns pas toutes ces données.

Cela nous ameéne parfois a étre débordés. Ca éenlpermanence.
Alors gu’il y a une vingtaine d’années on avaithaaque fois une bonne idée du plan de
traitement qui allait étre proposeé.

Je suis de plus en plus convaincue que I'annoniteétte faite par la personne qui a le plus
d’éléments, de données, de résultats des examgus tut donc donner les informations les
plus structurées et coordonnées.

C’est vrai qu’il est important de donner un panekdlutions vers lesquelles on va s’orienter.
Méme si le diagnostic reste toujours le méme, lesopoles sont amenés a évoluer et les
solutions peuvent changer.

Avant, c’était parfois entre deux portes, sans sayoir ce qu’on allait faire au patient.

Il arrivait aussi que la famille ait des informatgoavant le patient lui-méme, parce qu'ils
appelaient, ils se déplacaient. Il se passait deseas parfois tres étonnantes.

» C’est la combinaison entre le diagnostic et le mroble, la stratégie de soins,
gui semble donc étre le couple le plus porteur
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Cela permet au moins de dire au patient qu'on v fauelque chose, de proposer des
solutions, méme s'il manque encore des éléments. &ater de donner un diagnostic et de
s’en tenir la. Il faut donner I'espoir d’un traitemt, méme si on ne croit pas a une gueérison.

On a aussi des situations pour lesquelles on aenemacancer en disant qu’on ne le traitera
pas. Par exemple, on annonce un cancer de la f@&staestimant que c’est une forme non
virulente, qu’on va surveiller. Donc I'approche dgms va changer, on va apprendre a vivre
avec son cancer. Certains patients vivent pas faahées avec des appareillages.

Alors qu’avant, on disait j'ai un cancer, j'en @yy tant de temps, point final.

Il faut changer I'approche parce qu’il y a des @asaon traités. Il faut apprendre a vivre sans
le stress, la connotation sociétale des décennéeggentes.

Les choses ont changé dans I'approche du cancer.

Les médias s’en chargent aussi, comme internet.

La notion de maladie cancéreuse non traitée esntéc Surtout avec la prostate et le
dépistage.

Et il nous faut nous aussi intégrer cette notide In’étais au départ pas au courant de cette
attitude, et j’ai eu du mal a croire qu’on ne feran. Je me mettais a la place du patient a qui
on dit clairement qu’il a un cancer mais qu’on erien faire. Il faut vraiment bien expliquer
au patient et a nous d’ailleurs !

» Il 'y a donc a la fois complexification des traitemis et lacher-prise sur
certains cancers a évolution lente

Oui, parce que la notion de cancer qu’'on ne trteest récente, avec la prostate.

Et puis il y a tous les cancers qu’on retrouve otiez personnes agées, chez qui on estime
que le rapport bénéfices/risques est défavorable.

Oui, mais chez un patient de 60 ans a qui on ditemefaire...

Mais les urologues ont des arguments preécis.

J’en connais un qui deux ans aprées est pluri-nagiqse. ..

Malheureusement, certains patients vont échappestatistiques, rien n’est sir a 100%.

J'ai en téte un patient jeune qu’on commence &trai 48 ans et pour qui les carottes sont
cuites.

Ce sont les risques aussi de la démarche. Je pelesee patient 1a, qui était quelqu’'un de
tellement anxieux, aurait di avoir des propositidastraitement. Les gens qui sont dans ce
négativisme vont plus souvent évoluer défavorabigme

Je regrette de ne pas étre interveayagsteriori

Je pense que ce profil de patients trés anxiemgécaphobes, devraient étre amenés a un
traitement, quels que soient les arguments anapath.

On retrouve ici la relation entre la psychie etdeps.
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Deuxieme séance groupe de médecins généralistes installés andistde tout CHR-CHU,
exercant une medecine rurale

Les questions suivantes sont posées aux intengnant

= Connaissez-vous le dispositif d’'annonce diagnostiglet qu’en savez-vous ? Vous a-t-
on proposé une formation ?

= A quelle fréquence étes-vous amenés a faire des annes de cancer en cabinet ? Cela
vous est-il confortable ? Orientez-vous facilemeré patient vers un centre de soins ?

= Lorsqu’une pathologie cancéreuse est découverte chein de vos patients, qui lui
annonce le diagnostic ? Dans quel délai en étes-goinformé, I'information est-elle
de qualité ?

= Dans quelle mesure vous sentez-vous impliqué dars démarche diagnostique et
thérapeutique ? Etes-vous en mesure d’intervenir das I'organisation des soins afin
de personnaliser la prise en charge ?

» Quelles sont les sources de difficultés rencontrédans la prise en charge des patients
atteints de cancer a la sortie d’hospitalisation % a-t-il une anticipation des sorties
d’hospitalisation ?

= D’une maniére générale, quel regard portez-vous sula coordination Ville-Hobpital
lors de la prise en charge initiales des patientdtaints de cancer ?

» Les patients rapportent-ils parfois une opinion surla coordination entre les
différents professionnels impliqués dans leur priseen charge ? Le manque de
coordination est-il percu comme un élément préjudiable a la qualité des soins ?

Le déroulement de la séance a permis a tous levamtants d’aborder parfois spontanément
les différentes questions et d’'y apporter des éhidsnde réponse afin souvent qu’'on les leur
pose. Elles seront donc mentionnées ici a titread afin mieux cadrer la discussion.

Plusieurs participants n’étant pas arrivés a I'heuprévue, la séance a débuté par la
premiere question en présence de trois médecimsgdafne pas accuser trop de retard des le
départ.

» Connaissez-vous le dispositif d’annonce diagnostiglet qu’en savez-vous ?
Vous a-t-on proposé une formation ?

Je crois personnellement gu'il n’y a rien de préanms la loi, mais jai entendu récemment
parler de la consultation d’annonce. Cela me sem@ioetout nouveau, je crois que c'est en
train de se mettre en route.

L’annonce elle-méme est pour moi quelque choseedepersonnel.

I me semble que ca vient des lois Kouchner, saitane demande des associations de
patients. J'ai 'impression que c’est quelque chi'setificiel afin de combler une maladresse
médicale récurrente, a propos de I'annonce elle-ep@ui est un moment délicat.

Parfois le décalage entre les écrits et le teeatrun prétexte pour ne prendre en compte que
tres partiellement certaines procédures. Il y desuréflexions afin de réduire ce décalage.
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Concernant I'annonce, on apprend par l'erreur. dssisté a quelques annonces ratées
pendant mon cursus, et j'en ai appris ce gu’ilang pas faire, en voyant des annonces ratées
voire farfelues !

Je me souviens en particulier d’'un radiologue gsaitl parfois au patient qu’il n’avait rien
trouvé, puis qui nous appelait ensuite en nous ardppt une énorme lésion plus que
suspecte !

L’existence du dispositif d'annonce m’a été rapgerpar un PH qui d’ailleurs était énervé,

car il trouve le texte trop formalisé, précis.

De toute fagon, on n’a pas attendu pour faire kgldioJe crois que ce texte est plus la pour
eviter de grosses erreurs, comme un lieu d’annmacapté.

Mais il y a trop de détails a caractére obligatoira exemple il faut une boite de mouchoirs
ouverte...

C’est un peu téléphoné et ne tient pas compteahasntées du terrain.

Arrivée des quatre autres intervenants, auxquelsmpmsons a nouveau la premiére question,
apres avoir effectué une rapide synthése des premahanges.

La notion de dispositif d'annonce me semble étrelgue chose de compliqué visant a parler
du probléme, mais je ne crois pas gu'il y ait udregrécis.
J'ai quelques souvenirs vagues des cours de DESsfamapter a chaque situation.

J'imagine que c’est quelque chose de précis. Jiaigges notions de la fac sur les annonces
de maladie grave, mais je ne sais pas si c’'estiptosalisé.

Je n'ai jamais recu de formation la-dessus. Jedegan peu autour comment ¢a se passe.
Cela se pratique le dispositif d’annonce ?

Des choses semblent se mettre en place, en petidahs les hopitaux. Mais je n'aime pas
ce qui est formalisé, et je ne sais pas si c'ass thaloi, mais comme je m’assois sur les lois...
J'ai peur qu’on nous demande de faire quelque cbosa temps précis, en cochant des cases
alors que I'objectif devrait plutdt étre d’évitesl erreurs.

D’autant que nous n’avons pas toujours de retogatifdorsque nous faisons des erreurs.
La séance se poursuit en présence de tous leyvamants.

« A quelle fréquence étes-vous amenés a faire des anoes de cancer en
cabinet ? Cela vous est-il confortable ? Orientezeus facilement le patient
vers un centre de soins ?

A titre personnel, jannonce trés rarement, casyes rarement le premier destinataire de
'anapath. Le spécialiste passe souvent avant netug, ne peut y avoir d’annonce sans
résultat anapath.

Mais s’il est rare que je fasse I'annonce, je dods frequemment expliquer I'annonce aux

patients.

C’est vrai il y a cette notion de « service apreste ».
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Mais finalement, sait-on de quelle annonce on paxbectement ? En réalité, nous en faisons
plein des annonces, de maladies chroniques parpgeeRas beaucoup d’annonces de cancer,
mais beaucoup d’autres annonces qui semblent plusncnes, mais qui sont souvent aussi

mal vécues.

Annoncer une HTA, un diabete, avec prise quoticketin traitement, ¢ca n’est pas rien. Il est

la question du périmétre de I'annonce.

On en fait en fait bien plus que ce qu’on imagine.

Cela m'arrive assez souvent, en particulier cenides temps, y compris d’autres diagnostics
que des cancers, par exemple, je viens d’annonaeneafemme jeune qu’on lui avait
diagnostiqué une sclérose en plaques.

Oui, mais ¢a ne rentre pas dans le cadre du digpo@st ca ?
(tous demandent si le sujet traité est bien le eanaiquement ?)

» C’est comme vous I'entendez ici a ce stade de sawBsion.

Je pense que nous sommes plus dans les cloustipédl : le bureau est fermé, il n'y a pas
d’autre patient dans la méme chambre, etc.

Par exemple, jai fait recemment deux annoncesadear du sein, mais c’est dans le cadre du
dépistage. Le radiologue est donc amené a évoegukadnostic.

Je pense gu'il est nécessaire d’évoquer tout de sae source d’espoir, c’est une sauvegarde
du patient et de nous-mémes. En tant que son nméttaitant, on se doit de lui dire « je suis
la pour vous accompagner ».

C’est toujours trop souvent nous. Mais nous faissmssent des annonces d’autres types de
pathologies que le cancer : les maladies chroniguasnonces de toute sorte.

En pédiatrie, par exemple, les parents sont eiculifé sur certains diagnostics.

On s’aide alors du contexte de chaque patieniapawnnaissance de son environnement.

C’est quand méme plus difficile en cabinet car erchoisit pas forcément le moment. On ne
se sent pas toujours prét, et on n’a pas forcémdéflethi a quoi dire. On est donc parfois pris
de court. Ce manque de préparation est a I'origsnmaladresses.

Il vaut mieux qu’il y ait plusieurs étapes dansiiance.

Oui, on distingue deux situations. Soit 'annonstl&utale car la découverte I'est aussi. Soit
il y a une suspicion préexistante donc il peut gimwune préparation. Et encore, on peut
guand méme rater en étant maladroit.

Car si ¢ca n’est jamais une bonne annonce, oneaajt’'d ne faut pas faire.

Méme si cela reste toujours difficile a vivre, paout le monde. C’est souvent une situation
d’échec, donc difficile quoi qu’on fasse.

On peut perdre des patients aussi, qui vont nargifter a la maladie.

* Lorsqu’une pathologie cancéreuse est découverte chan de vos patients,
qui lui annonce le diagnostic ? Dans quel délai eBtes-vous informé,
I'information est-elle de qualité ?
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Je préféere souvent annoncer le diagnostic que fderria « patate chaude », surtout si le
programme de soins est prévisible. On accompaga@adyméme le patient pendant des
annees.

J'essaie alors de toujours maintenir une lueurpdes

La notion de pronostic est délicate, les patients@ndance a nous demander un pronostic en
terme de temps, c’est a ne pas faire. Il est daestepn de savoir quoi leur dire.

Le probleme est la communication entre professilsn@n apprend souvent ce que le patient
nous rapporte, et qui est parfois tres différentl’odormation délivrée. Il y a donc une
nécessité de se transmettre les infos plutét quesdegpprendre par le patient, car elles ne sont
pas interprétables.

Nous aimerions savoir ce qui a été dit exactememigen place.

Ce qui est dit est en plus différent de ce queeséndu par le patient. Sans compter ce qu’on
veut dire au départ, parce que le cceur parle aussi
(tous approuvent avec humilité)

Les patients font en fait un retour sur I'info cuiété annoncée, dans 90% des cas. Nous
sommes donc souvent ameneés a intervenir sans savoini a été dit au patient, et faire le
feed-back quand méme. Ce n’est pas sérieux !

(le médecin exprime physiquement son embarras)

Il nous faut demander au patient ce qui a étéesjiliqué, et ce qui est prévu.

Et puis il faut prendre son temps, certains patieetcomprennent que lentement voire pas du
tout qu’ils ont un cancer.

Parfois ils n’ont pas envie d’entendre.

Et c’est a respecter !

Oui, mais peut-étre n’a-t-on pas le droit a ce lguie I'entendent pas ? Sauf obligations
familiales, par exemple.

Oui, une femme jeune avec deux jeunes enfantsrgecl®it s’organiser si son pronostic est
défavorable, afin de préserver au mieux les enfdritait donc lui expliquer clairement.

» |l est ainsi question de la maturité du patient, @&ts perceptions subjectives

Mais nous n’avons pas de Vérité, nous avons désudes a X %, et avec la distorsion des

informations, ¢a peut devenir vague.

Il nous faut donner une information qui soit justeadaptée, acceptable par le patient. Qui
n'est pas forcément prét a entendre une telle nmétion. Je suis deux hommes trés agés qui
sont en soins palliatifs et qui ne veulent rienosav

En tout cas, jai recu des courriers me parlantcdasultations d’annonce, il y a donc
probablement un aspect réglementaire. Avec unemitfie dédiée, d'ailleurs.
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Certaines choses, globalement, ne marchent padigas c’est donc bien qu’il y ait une
volonté d’améliorer les choses. Je n'ai pas d’idtmde sur un aspect réglementaire des
choses, c’est plutbt une avancée, un progres.

Oui mais attention, il est nécessaire de s’adaptraque personnalité, une recommandation
devrait donc rester floue.

 Dans quelle mesure vous sentez-vous impligué dans Ildémarche
diagnostique et thérapeutique ? Etes-vous en mesudintervenir dans
I'organisation des soins afin de personnaliser larfse en charge ?

Notre niveau d’implication est trés variable. Bheut étre totale, comme nous pouvons aussi
étre totalement exclus !

Si nous sommes a l'initiative du diagnostic (examéevant une suspicion), on participe
parfois activement. Mais dans certains cas, orptapd de la bouche du patient, sans avoir
été destinataire des courrie@kprimé avec étonnement, intervenant choqué)

Le patient est parfois perdu lorsqu’il est adreaséspécialiste, il nous échappe et on
n'intervient plus du tout.

Dans ces cas-la, je m'y refuse, et je téléphondeznandant les informations, les résultats
d’examens, les courriers, et ¢ca marche trés bien !

» Vous sentez-vous parfois vexé(e) devant un tel mend’informations ?

Completement, et j'estime que j'ai une légitimiténgervenir afin de savoir par exemple quel
était le dernier traitement, quel est le délai depau derniere chimio, etc. Car souvent on ne
les voit plus, sauf s'il chauffe a 40° en pleinét mpres une chimio, et qu’on nous appelle au
secours.

C’est une méconnaissance de ce qu’'est le travajedaraliste.
Et ca fait plus de 35 ans que c’est le cas !

Le systeme hospitalier fait que certains patiemst saccaparés. Mais ceux qui veulent
conserver le lien avec le médecin traitant le fogg bien.
Mais il est vrai que si nous ne sommes pas duitapiiqués au moment du diagnostic, il est
tres difficile d’intervenir dans la prise en charg&rieure.

Il s’agit de la capacité de communication entrefggsionnels. Je connais personnellement
des confreres qui m’appellent lorsqu’ils sont anseaéoir mes patients, pour nous informer,
et qui nous les ré-adresse ensuite pour suite pléska en charge.

Les transmissions d’'infos peuvent étre faites deiéna trés simple, il est facile de s’appeler !
Mais c’est trés professionnel-dépendant, c’est ma&wn les connait personnellement. Il est
aussi bien plus facile de se transmettre les dennéa verbales au téléphone (ressenti,
réactions des patients).
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Mais cela ne marche qu’avec les copains !
Dans mon monde révé, j'aimerais que ¢a marche cogam®n retrouve, dans ces conditions,
notre réle.

Le patient y gagne beaucoup en confort et quaditpride en charge.
On voit parfois des patients pour une demande de pn charge en ALD, qui sont a peine
connus, mais pour qui on a recu des résultatseEjue le patient rapporte peut étre tres
différent des données qu’il a recu. Quelle attittadg-il alors avoir ?

C’est parfois le « flou artistique »...

On se sent impliqués de toute facon, mais parfaisig force ou uniquement pour I'aspect
administratif.

Alors que légalement, on reste le patron dansaiiaf!
(affirmé avec autorité en tapant du poing sur lalég

* Quelles sont les sources de difficultés rencontrédans la prise en charge
des patients atteints de cancer a la sortie d’hogplisation ? Y a-t-il une
anticipation des sorties d’hospitalisation ?

(en partie répondu précédemment)
Unanimement Il n’y a aucune anticipation des sorties d’htagation !
Jamais, c’est vrai.

Les patients viennent parfois en consultation deecompte rendu provisoire, et c’est le
meilleur des cas.

C'est la méme chose pour les déces, dailleurs,sno@l sommes jamais informés. On
I'apprend parfois 15 jours apres, par des proatess les journaux...
Nous sommes rarement avertis des sorties d’hospitiain, comme des déces.

Beaucoup de patients sont orientés vers le CHU; quiec’est encore plus compliqué d’avoir
des infos et de communiquer.

Il semble que plus la structure est grande, plugtierd et les difficultés de communication
sont importants.

On se dirige en plus vers une hyper technicitésdess.

On perd les patients et les informations sont dgué

Cela résulte du manque de considération des hbegstanvers notre role, et les patients en
sont parfois choqués.

II'y a un manque flagrant de communication entee geofessionnels s’ils ne sont pas du

méme centre hospitalier, et plus la structurerapbrtante, plus c’est le cas.
Mais le patient prend quand méme notre défensel, learessent totalement, et il en souffre.
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Tous: c’est quelque chose de délétére pour la prissharge du patient.
» Vous semblez avoir I'impression d’étre au débutaw bout d’'une chaine
Oui. Alors qu’on devrait étre un intermédiaire aghe maillon de la chaine.

Je me souviens d’'un patient jeune, trés proche&d#édu fait d’'un retard de prise en charge,
certains examens ayant di étre faits une deuxi@msechr non communiqués entre les
différentes équipes, c’est dramatique !

Il faut un respect mutuel, un vrai travail en éguipe patient a besoin d’avoir une équipe qui
travaille en harmonie.

Le fait d’étre proches, de communiquer directeméntplus souvent possible, rassure le
patient.

Il N’y a rien de pire pour le patient que deux diss qui ne seraient pas concordants.
Moins on se connait, plus on aura des discourgiaats.

 D’une maniere générale, quel regard portez-vous suta coordination
Ville-Hbpital lors de la prise en charge initialesdes patients atteints de
cancer ?

Cf. précédemment.

Ce n’est pas si négatif, il y a de tout, et on sobed’eux.

Parfois on est exclus de la prise en charge a unanbdonné, sans que ce soit forcément un
souci, car tout peut étre fait. Mais il faut premén charge le patient dans sa globalité, c’est a

dire aussi s’occuper du rhume ou de la sciatique.

C’est vrai gu'il faut que le patient soit vu darststalité et non exclusivement vis-a-vis de sa
pathologie cancéreuse, et c’est rarement le cas.

Le probléme est également une question de sédaite nos prescriptions. On peut prendre
le relais dées le stade initial, mais il nous fauwités les infos pour arriver a cette sécurité.

Certaines liaisons a la sortie sont sous formerilegy sans formulations.

Les documents techniques, comme les comptes-refed ®&CP, sont importants a avoir dans
un dossier, mais ils doivent étre accompagnés aaspects.

En tant que généraliste, il nous faut autre chdsemoins technique. Ce qu’on veut, c’'est de
I’'humain. Des informations qui seront pertinent&s ldes consultations suivantes.

Les courriers, méme les plus complets, ne nousreggamais ces informations pertinentes.
La communication est trop formelle et perd en perice, elle est déshumanisée.

Nous sommes souvent dans I'incapacité d’extraiee information quand on en a besoin, de
par leur nature.
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Cela rejoint la distance entre les intentions dmgslateurs, les contraintes techniques et
I'aspect humain d’'une prise en charge.
On dirait que certaines choses sont faites poucipet 'analyse des dossiers par les avocats.

Peut-étre que la mise en place de ce dispositihndace permettra d’éviter quelques
situations en hospitalier, cela devrait servir &urientourer et informer le patient autour de
I'annonce, peut-étre sera-t-il mieux prépare.

Mais certaines personnes font ca tres bien. Ledittons de travail font malheureusement
gu’ils n’ont pas le temps, ne connaissent pas degeatient, les familles, le contexte.

C’est possible de bien faire, mais le cadre netenpt pas toujours.

Peut-étre cela va forcer ceux qui ne font pas aifaire mieux.

(soupir de désapprobation d’un intervenant)
Il'y a des médecins techniciens et des médecinsimsinc’est tout.

De notre c6té, il n’'y a pas de dilution possibles desponsabilités. Nous devons faire les
choses. A I'hopital, c’est trop facile de délégimresponsabilité. En cabinet, on ne fait pas
forcément mieux, mais on se doit de le faire, aeste réle.

Malheureusement, nous n’avons parfois pas beaudeugemps, il y a trop de contraintes
aussi, mais il n’y a pas le choix, on le fait comomepense étre le mieux.

C’est tant mieux si des cadres plus précis sontitdgafin de recadrer ceux qui feraient mal
ou qui pourraient faire mieux.

Le fait de placer la barre plus haut fait progresset le monde. Cela ne peut qu’améliorer les
choses.

* Les patients rapportent-ils parfois une opinion surla coordination entre
les différents professionnels impliqués dans leur rigze en charge ? Le
manque de coordination est-il percu comme un élémepréjudiciable a la
qualité des soins ?

Cf. précédemment.
Unanimement « ¢a c’est clair » !

Oui c’est préjudiciable et ressenti comme tel.

C’est tres anxiogene pour le patient de ne pasctmaprendre, de ne pas savoir ou il va.
Et ce préjudice se fait ressentir sur le plan hareaisur le plan technique.

Quand c’est bien fait, ils le disent aussi, et nmssentons qu’ils sont en confiance. Parfois
cela se passe vraiment tres bien y compris powaesers.

Cela dépend aussi du patient. Dans certains ca® gassera forcément bien et dans d’autres,

forcément mal.
Le but serait alors de faire en sorte d’arrivermaeux possible.
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Quand on part sur des bases plus solides, avedjap8misme, on a bien plus de chances
d’arriver a des résultats, y compris dans certe@issde diagnostics graves.

Les patients apprécient le temps consacré auxcaxipins de gestes, d’examens.

lls apprécient de savoir ou ils vont.

Méme avec un minimum d’explications, ¢a les rasséja beaucoup.

Certains patients n’'ont méme rien compris aux ink@s/rées a I'hdpital et viennent chercher
les infos chez nous.

Certaines réactions sont aussi dues a I'état @deatidn du patient qui vient d’entendre le mot
« cancer ».

Il est d’ailleurs important de parler d’'un parcodes soins qui comprend plusieurs annonces,
avec des annonces intermédiaires (au cours derraitt, entre chaque chimio, apres le
scanner a 6 mois).

C’est la primordiale notion d’accompagnement autfexpliquer les enjeux a chaque étape, se

donner le temps a chaque examen (méme les bigJodiestes ces étapes peuvent susciter
des réactions d’angoisse mal percues a l'originemakdresses.
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Troisieme séance médecins généralistes remplacants
Les différentes questions posées aux participamislas suivantes :

= Que connaissez-vous du dispositif d’annonce diagrimpie ? Vous a-t-on déja
proposé une formation ?

= Vous arrive-t-il de devoir annoncer en consultationun diagnostic de cancer a un
patient qu’a fortiori vous ne connaissiez que peu ou pas ? Quelle estdig alors
votre attitude ?

» La consultation d’'un patient ayant récemment apprisun diagnostic de cancer est-elle
plus souvent source de difficultés ? Le fait d’avoibénéficié du dispositif d’annonce
a-t-il une influence ?

= Disposez-vous frequemment de documents de liaisoord de la consultation d'un
patient atteint de cancer ? Vous arrive-t-il de vos sentir démuni(e) devant un
manque d’informations ?

» Globalement, avez-vous constaté l'implantation du idpositif d’annonce et son
application ? Quelle est linfluence de sa mise emlace sur lintégration du
généraliste dans le parcours de soins ?

= Quel(s) facteur(s) vous semble(nt) influencer la e en place et I'application du
dispositif d’annonce ?

» Les patients ayant bénéficié du dispositif d’annore sont-ils differemment informeés
ou préparés? Cela a-t-il une influence sur la nane et la fréquence des
consultations ?

* Que connaissez-vous du dispositif d’annonce diagrt@gie ? Vous a-t-on déja
proposé une formation ?

Je ne connais pas le dispositif d’'annonce, je medale seulement de quelques cours a la
faculté a propos des annonces de maladies graves.

Je n’ai pas non plus de notion concernant un dispparticulier.

J'ai également appris sur le tas, et n'ai pas deesur d’'une formation.

Je n’ai qu'une formation tres théorique facultagnier les annonces. Il me semble avoir
constaté pendant mon internat un dispositif hopitaavec des consultations infirmiéres,
mais je n’en ai jamais été informée, et n’étaisipagée a y assister.

J'apprends seulement que cela existe. J'ai assisthilieu hospitalier a des consultations
d’annonce, avec le médecin et une infirmiere.

Les seuls cours théoriques a la faculté étaienvropels. Mais la théorie n’est pas palpitante,

c’est bien plus formateur en pratique.

* Vous arrive-t-il de devoir annoncer en consultatiorun diagnostic de cancer a
un patient qu’a fortiori vous ne connaissiez que peu ou pas ? Quelle estdte
alors votre attitude ?
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Cela arrive parfois de faire des annonces. Je acladt personnellement a prononcer les bons
mots, méme s’ils fachent. N'ayant pas eu de formnatc’est ma fagon de faire. Mais je
désapprouve le fait de masquer des informationsemployant des termes vagues
(inflammation), y compris sous la pression famdial

I m'est arrivé d’évoquer dans certaines situatides cancer, comme une hypothése
diagnostique, avant méme la confirmation.
Je trouve également important de dire les mots.

Ca arrive de faire des annonces de cancer. Jerprépesque c’est possible, au diagnostic en
évoquant tot le cancer, méme parfois avant le distimétabli.

Je pense gu'il est important de préparer le patiardtte éventualité. L'annonce elle-méme se
déroule ensuite mieux, c’est moins brutal.

Je trouve surtout qu’on reformule beaucoup, apaembnce par le spécialiste, plus que I'on
annonce. Le patient a besoin qu’on lui confirmega@l a compris, qu’on remette des mots.
C’est plus souvent fait en cabinet qu’en servicgpitalier.

C’est vrai, c’est fréquent de devoir re-prononeemiot cancer. La difficulté est que parfois, le
patient demande le pronostic, veut des chiffresiéézss.

Et certains ne veulent pas entendre. C’est laléedd médecin traitant. Le patient le connait,
il acceptera plus volontiers I'information si elleent de son médecin a qui il fait confiance,
plutét que du spécialiste, qu'il n’a vu qu’une caud fois.

Le fait de lui répéter facilite 'acceptation pargatient.

Jattache aussi de I'importance au champ lexidéisét Mais je dis les choses, je suis plutot
« brut de décoffrage ». De toute fagon, on a léiemia qu’on mérite.

Je peux me sentir démuni au décours de I'annompeces avoir délivré les infos et ne sachant
comment réagir face a la détresse de certainmpati#ai parfois du mal a m’adapter.

Oui, parfois, avoir uniqguement le diagnostic n’pas assez. Les gens ont besoin de savoir
aussi ce gqu'il y a derriére.

Beaucoup de patients restent bloqués sur une ppesgkant I'annonce, sans entendre ce qui
est expliqué ensuite.

Le patient se tourne alors tres vite vers son @diséa pour avoir le reste des infos, et le plus
souvent nous ne les avons pas. Il faut dire ausslejcourrier est rarement aidant.

Il vaut mieux donner trop d’informations que paseas

II'y a un temps de relais nécessaire, des questiensent aprés, certaines informations ne
sont pas entendues ou comprises.

En ville, on est plus amenés a faire des consoitatde relais, a reformuler, réexpliquer. lls
ont besoin d’étre rassurés, orientés, de savajucea se passer. Il faut préparer le terrain.

Nous sommes par ailleurs en difficulté lorsqu’iteia demandent des chiffres (taux de survie,
etc...), surtout avec I'époque internet.
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Mais on fait surtout de la reformulation, on préademps. En étant honnéte.

Il faut parfois redire dix fois la méme chose sst’nécessaire. Et recommencer la semaine
d’apres, si le patient en a besoin.

Mais c’est mieux accepté si on annonce la véritédplque de ne pas étre clair ou mentir...
Méme quand on ne peut plus rien faire.

Parfois on rencontre des problémes lorsque la lusibppose a la délivrance du diagnostic.

On doit aussi s’adapter aux habitudes des médeemplacés, c’'est normal, il faut quand
méme un peu calquer leur fagon de faire, mémeest plus & notre sauce.

Et puis il y a des bons et des mauvais jours, nygooe les médecins !

* La consultation d’'un patient ayant recemment apprisun diagnostic de cancer
est-elle plus souvent source de difficultés ? Le ifad’avoir bénéficié du
dispositif d’'annonce a-t-il une influence ?

Les patients bénéficiant de consultations d’ann@oce plus rassurés, ils savent ou ils vont et
ont moins de questions a poser.

Par exemple, a Esch [Esch-sur-Alzette, LuxemboNiigl.R], on délivre aux patients des
documents de liaison, avec pas mal de renseignsrasles, ¢ca les rassure beaucoup.
C’est alors beaucoup plus confortable que pouratiemt n’en ayant pas bénéficié.

Si ¢ca apporte quelgue chose, c’est parfois presgueconvénient, parce qu’ils en savent plus
gue nous sur le protocole de chimio par exemplestCQlonc trés important d’avoir eu avant
I'information par le spécialiste.

Nous sommes parfois amenés a dire « je ne sais, pasce que pris au dépourvu du fait du
manque d’informations.

Mais ca dépend aussi des patients, certains stvojuurs tres angoissés et voudront tout
savoir, c’est donc peu évident. Et puis certaimg smlérés et il leur faut d’abord faire le deuil
de I'annonce avant de pouvoir plus en parler.

C’est vraiment patient-dépendant.

Certains ne veulent pas savoir et ne pas en paldedisent «je vous fais confiance,
docteur », alors que d’autres posent plein de guestprennent un deuxiéme avis, envisagent
d’autres traitement ailleurs, ...

C’est globalement une difficulté lorsque le patieatsait pas, n'a pas compris, ou lorsque la
famille nous empéche de clarifier la situation. &Cpéut alors poser probleme. C’est donc
surtout compliqué quand il n’y a pas eu de vérdarinonce.

Alors que c’est plus facile s’ils ont les renseigneats sur les traitements, les dates de rendez-
vous, d’hospitalisation. Il ne reste a détaillee gle la technique pure, la feuille de route.

Des patients viennent aussi plutdét nous voir, éesplacants, si le médecin habituel ne prend
pas toujours le temps, en espérant aussi quonpesaau courant des nouveautés. Voire
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parfois pour tester la concordance des différeistsodrs, comme s’ils voulaient un deuxieme
avis.

lls sont quand méme, avec la consultation d’annopkes au clair, ils savent ou ils vont,
savent pourguoi on leur met un port-a-cath.
Il semble donc gqu’il y ait un dossier de liaisoreave dispositif.

Je ne suis d’ailleurs pas slr qu’'on puisse touticexgr en une fois, le patient ne peut pas
intégrer toutes les données.

» Disposez-vous fréquemment de documents de liaisoord de la consultation
d'un patient atteint de cancer ? Vous arrive-t-il e vous sentir démuni(e)
devant un manque d’informations ?

En fait, a part avec le centre hospitalier d’Egehy’ai jamais de documents de liaison. Je ne
dispose que des résultats d'imagerie, ou biologique

lIs ont parfois une liste d’effets indésirablesgritels, mais pas de compte-rendu médical.
C’est méme souvent nous qui fournissons au patm@acopie des documents regus.

Parfois, on recoit le courrier de RCP, par exemplais ce n’est pas adapté a nos besoins, et
difficilement déchiffrable.

Il est en effet tres rare que le patient ait ldermations qui nous sont nécessaires. Il nous
rapporte des informations verbalement.

Mais il y a des retards de courriers, alors queoiasultation du patient est toujours rapide.

Donc oui, nous sommes parfois démunis quand les isbnt insuffisantes. Mais on s’en sort

parce qu’on trouve d’autres choses a dire.

Cela arrive d’étre coincé. On essaie dans ceseasster général.

Je suis un patient qui tient lui-méme un dossienmet, de son initiative, il harcéle tous ses
médecins pour avoir les documents, comptes-remaustiers, etc.

C’est pratique lorsqu’il vient en consultation, teurt pour le médecin remplacant !

Il faut une grosse volonté du patient, ¢ca ne famete pas pour I'instant.

Mais en pratique, c’est compliqué de faire ¢a fgous les patients, parce que les services ont
parfois du mal a communiquer entre eux, tous ledepsionnels impliqués n’ont pas une

copie de chaque courrier, que ce soit en versipirepau informatique d’ailleurs.

C’est la question de I'envoi systématique au patiddéal serait qu’il reparte a chaque fois
avec son compte-rendu, son courrier de liaison, etc

Beaucoup de patients font confiance au systéemecaléeli déleguent, ne se préoccupent pas
de recevoir eux-mémes des informations. Mais dutpdé vue du remplacant, c’est quand
méme particulierement pratique si le patient aremgpossession d’'un dossier complet !

» Tout cela concerne donc I'aspect technique de léspren charge. Mais comment
vous situez-vous dans la dimension relationnellecds consultations ?
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Cet aspect concerne finalement la dimension préaambé pour tout type de consultation, pas
spécifiguement pour les diagnostics graves. Toat®rce diagnostique, méme trés banale,
peut prendre beaucoup de temps.

Et ce sont parfois méme des consultations sympaehit

On apprend a s’adapter a chaque patient, et cepdsspécifique des annonces graves.

C’est 'empathie, c'est-a-dire 50 % du travail dnéraliste.

» Globalement, avez-vous constaté I'implantation duidpositif d’annonce et son
application ? Quelle est I'influence de sa mise eplace sur l'intégration du
généraliste dans le parcours de soins ?

Je n’ai pas I'impression qu’il y ait une implantatj puisque je ne I'ai jamais constaté.

Le dispositif, je crois, a été mis en place lorsnuen deuxieme semestre d’internat. J'ai eu
I'impression qu’il y avait un impact a ce momentaisldepuis que je suis remplacante, je n’ai
rien constate.

En tout cas, le généraliste n’est pas inclus, detaent.
On n’a pas du tout notre place la-dedans !

J'ai constaté a Aix la mise en place de consuliatid’annonce, avec une infirmiére et une
psychologue. Et j'ai I'impression que les gensertibeaucoup plus sereins (les patients, les
médecins, et toute I'équipe). Parce que c’est arédaordel d’aller annoncer ¢a !

Ca peut permettre de partager le poids de l'annoheepsychologue permet aussi de
désamorcer certaines situations, de faire sauteveleous.
C’est bénéfique pour tout le monde.

La prise en charge est meilleure, comme la quadtéravail pour les équipes soignantes, c’'est
vraiment mieux.

Mais a notre échelle, en ambulatoire, ¢ca ne chaege

La maniere d’annoncer a changé, les patients smubxnmformés, plus impliqués.

Mais en ambulatoire, je n'ai pas constaté de chmegg méme s’ils sont mieux informés. Du
coup, ils posent certaines questions, plus pointaegquelles on ne peut pas toujours
répondre. Et vive internet aussi !

Oui, les patients peuvent aussi aller chercheritess informations de leur c6té. Cela oblige
les équipes a délivrer des informations précisesnsfloues et plus argumentées.

Il'y a quand méme un probleme d’annonce avec isloggues ! lls disent soit qu'il n’y a
rien du tout alors qu’il a trouvé une grosse «feata soit qu'’il y a quelque chose d’inquiétant
et qu'il faut vite aller voir son médecin.

Surtout que le patient, bien souvent, ouvre I'eoppe et lit le compte-rendu.
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Il'y a peut-étre aussi un changement de génératien les médecins, les annonces se passent
globalement mieux.

Je reconvoque parfois les patients, afin de plesndgre le temps, si le fonctionnement du
cabinet le permet.

Le probléme est que ca reste parfois flou surrlegeients, leur modalité, ce qu’'on peut en
attendre.

On ne leur laisse quand méme pas souvent le clooixpe leur dit pas a quoi sert tel
traitement, on ne discute pas du PPS propose.

C’est le probléme de I'aspect purement technigagjé&te lequel on se cache parfois.
Mais la présence d’autres professionnels est uaecée.

Ca dépend aussi de la relation qu'on a avec lematcar parfois le spécialiste n’a plus sa
place dans la thérapeutique et c’est alors au ghstér de prendre le relais au cceur de la
situation (question de la fin de vie par exemple...).

* Quel(s) facteur(s) vous semble(nt) influencer la reé en place et I'application
du dispositif d’annonce ?

J'ai 'impression que plus les patients sont agésins 'annonce est compléte.

Il'y a aussi des situations ou la famille fait elo$t, prend les décisions voire se rend en
consultation a la place du patient trés agé. @estque comme une vengeance, si le patient
régnait en dictateur dans la famille, pour la féerile reprendre le pouvoir.

La mise en place du dispositif semble en bonnaepdépendant des praticiens hospitaliers.
Et puis c’est peut-étre une évolution sociétales@mloit d’étre le plus juste et honnéte envers
les patients. Alors qu’autrefois il y avait la pl@rainique du professeur, une confiance
aveugle.

Il y a une nécessité de guider les patients, demsds par exemple ou on leur laisse deux
orientations thérapeutiques (cancers de prosttégut dans ce cas entourer et guider le
patient, car cette liberté peut étre trés anxiogéene

Il nous demande parfois de choisir une option plaee, et c’est tres difficile d’étre objectif.
Cela renvoie a notre propre vécu, aux souvenirditam, parfois & nos croyances.

Et c’est difficile parce que le patient peut s’endre compte. Il faut étre confiant et
convaincant.
Il'y a ce cbté tres subjectif du praticien.

Parfois je temporise en expliquant que j'en redes@u avec le spécialiste.

C’est tres difficile de prendre une décision alsaq je donne plutét un avis consultatif.
On nous demande d’ailleurs plus les inconvénierlisseavantages.
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Mais on nous demande aussi notre avis pour beawtaupes pathologies, une chirurgie de
hernie discale par exemple.

Et puis il existe des spécialistes «jusqu'au lsbesi», qui enchainent les lignes de
chimiothérapie. Mais est-ce qu'on explique et ki$s choix au patient ? Est-ce au seul
spécialiste de décider ?

Il faut savoir dire au patient qu’il va mourir,Isgst prét a I'entendre.

* Les patients ayant bénéficié du dispositif d’annore sont-ils différemment
informés ou préparés ? Cela a-t-il une influence sua nature et la fréquence
des consultations ?

S’il y a eu une bonne annonce, que c’est bien ¢cat&c un dossier, ils sont quand méme
mieux informés, et ils consultent moins.

Si le patient a tous les éléments, les adressespt@données, il est moins demandeur.

Et puis en consultation, s'il est bien préparéeil gonnait la pathologie et ce qui I'entoure,
on le revoit moins, il est aussi moins choqué aumerd de I'annonce, ¢a prend moins de
temps.

Méme si ¢a reste dépendant des patients.

Si on prépare en prononcant les mots assez totefdation est plus simple. Notre role est
aussi de préparer le patient au fait qu’il puisagisd’'un cancer, en évoquant I’hypothese.

Notre role reste patient dépendant, il faut plupmdeautions avec les trés anxieux.

Dailleurs, dans le cadre des dépistages organmsedpit expliquer aux patients en quoi cela
consiste, avant de remettre les documents.

On sent parfois comme une nécessité de dire cenairts méme si on ne sent pas toujours le
patient prét a I'entendre.

La grande majorité des litiges au conseil de l'er@dmt pour origine un probléme de
communication. Il me semble important d’évoquer hgpothéses envisageables, méme si
parfois cela peut créer une angoisse, car audelalpeut éviter des problemes.

Nous avons un devoir d'information honnéte et ééaenvers le patient. On est la pour dire
les choses aussi !

Surtout qu’on ne peut pas nous reprocher d’avaigée un cancer, méme si c’'en est pas un,
mais attention a I'inverse !

C’est aussi prendre le risque de perdre le patiait'impression que certains patients
changent de médecin suite a 'annonce de la mazwaigvelle...
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Annexe 2

Cartographie et coordonnées du dispositif d’ann@mckeorraine :
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ETABLISSEMENTS DEMANDES DE RENDEZ-VOUS CONSULTATIONS ADRESSES MAILS

CH DE BRIEY
Avenue Albert de Briey EN COURS EN COURS
54150 BRIEY
CLINIQUE LOUIS PASTEUR Demande de rendez-vous : Consultation :

7 rue Parmentier
54270 ESSEY-LES-NANCY

Tous les jours du lundi au vendredi de 9h & 17h
Tél: 0383213013

Service Ambulatoire :
Tous les mercredis 4 9h = 10h = 14h
Urgences assurées

CH DE LUNEVILLE

Demande de rendez-vous :

Consultation :

1240 avenue Raymond Pinchard
54320 MAXEVILLE

Tél : 06 58 70 50 83

& rue Girardet Service Médecine A ; Service Médecine A ;
BP 30206 Mardi aprés-midi de 14h & 17h30 Bureau du dispositif d'annonce
54300 LUNEVILLE Vendredi matin de 9h & 12h30 Accueil des Familles
Tél: 0383761815 Mardi aprés-midi de 14h 3 17h30
{en dehors de ces horaires : du lundi au vendredi | Vendredi matin de 9h a 12h30
de 9ha 17h au 03 83 75 13 40)
CLINIQUE JEANNE D'ARC Demande de rendez-vous : Consultations non figées et indiquées lors de la
26 rue Charles Vue Services Chirurgie el Endoscopie digestive prise de rendez-vous
54300 LUNEVILLE Tel: 03 8?1?6 36 47 e
Vi rLIrY 1
Tel : 03 83 76 36 40
POLYCLINIQUE MAJORELLE Demande de rendez-vous : Consultation :

Mardi de 9h & 15h
Jeudi et vendradi de 10h & 16h

iderglais@majorelle.org

CH HOTEL DIEU / ALPHA SANTE
4 rue Alfred Labbé
54350 MONT-SAINT-MARTIN

Demande de rendez vous :
Service Pneumologie

Du lundi au vendredi

de 8h30 & 12h etde 13h 4 17h
Tél: 0382447230

Consultation :

Service Pneumologie :
Du lundi au vendredi de 8h 4 17h

CENTRE CHIRURGICAL EMILE GALLE
49 rue Hermite
54000 NANCY

Demande de rendez-vous
Tél:0383857525

Consultation :
Un vendredi matin sur deux de Bh30 & 12h

CHU NANCY - HOPITAL CENTRAL

Demande de rendez-vous :

Consultation :

10 rue du Docteur Heydenreich
54000 NANCY

Du lundi au vendredi de 9h & 17h
Tél: 03 83 34 36 81

Du lundi au vendredi de 9h & 17h
(hors vacances)

29 avenue De Lattre de Tassigny Service Neuro-oncologie © Service Neurg-oncologie ©
54000 NANCY Tous les jours Variable du lundi au vendredi de 9h 4 18h Ider.neurconcologie@chu-nancy.fr
Tel : 03 83 85 95 18 (messagerie) Tel : 0383859518
Service ORL : Service ORL :
Tous les jours de 10h & 18h Ala demande
Tél: 03 83 85 16 47 /2049 Tél: 0383851647 /2048
MATERNITE REGIONALE A. PINARD Demande de rendez-vous : Consultation :
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ETABLISSEMENTS

DEMANDES DE RENDEZ-VOUS

CONSULTATIONS

ADRESSES MAILS

POLYCLINIQUE GENTILLY

Demande de rendez-vous :

Consultation :

2 rue Marie Marvingt de 8h0O & 15h30 Les mardis et jeudis de 8hoD & 16h30 ide. refais@polyclinique-gentilly. com
54100 NANCY Tél : 03 55 68 55 32

CH SAINT-CHARLES Demande de rendez-vous : Consultation :

1 Cours Raymond Poincaré de 9h00 a 12h00 et de 14h00 & 17h00 Les lundis et vendredis de 8h30 & 17h00 anngnce@ch-toul fr

54200 TOUL Tél - 03 83 62 22 62
" CENTRE ALEXIS VAUTRIN Demande de rendez-vous : Consultation :
SISSPO ; SISSPO :

& avenue de Bourgogne
54511 VANDOEUVRE-LES-NANCY

Tel : 03 83 59 84 00 ~ poste 5036

Tél : 03 83 59 84 00 — poste 5036

CHU NANCY — HOPITAL BRABOIS ADULTES
Avenue de Bourgogne
54500 VANDOEUVRE-LES-NANCY

Demande de rendez-vous :
Service Hématologie .

Tous les jours de Sh & 16h
Tél: 03 83 153350

Service Pneumologie :

Mardi et mercredi de 8h 4 19h
Jeudi aprés-midi (sur messagerie)
Tél:03 83153380
Service logie ;
Du lundi au vendredi de 8h & 19h
Tel : 03 83 15 35 16 (messagerie)
Service Urologie :

Mardi et jeudi de Bh & 16h15

Tél : 03 83 1531 33

Service Chirurgie Digestive :

Consultation :
Service Hématologie
Secteur 1
Le mardi et le jeudi de 8h a 18h
Tel: 0383153262
Service Pneumologie ©
Mardi, mercredi, jeudi de 14h30 4 17h
Tél: 03831533680
Service Dermatologie :
Lundi et vendredi de 14h & 16h45
Tél: 03831535186
Service Urologie :
Mardi et Jeudi de 8h & 16h15
Tel: 0383153133
rvi hirurgie Di g
Mercredi et jeudi de 8Bh15 & 17h

der.preumologie u-naney.ir

Tous les jours de 9h 2 17h lder chiruraledigestive u-nancy.fr
Tél:03 83153112 Tél: 0383157069
rvice Hépat ro-Entérolog Service Hépato-Gastro-Entérologie ;
Lundi au vendredi de 8h a 19h Mardi 8h30 & 14h30
Tél:0383153336/3359 Mercredi 13h & 18h
Tél: 0383153336
CH DE BAR-LE-DUC Demande de rendez-vous : Consultation :
1 boulevard d'Argonne Du lundi au vendredi de 8h30 a 17h rvi Itation: m
55000 BAR-LE-DUC Tel : 03 29 45 88 10 ou
Service Médecine Interne et Pneumologie :
Le mardi de 11 h a 12h30
Le mercredi de 14h & 15h30
POLYCLINIQUE DU PARC Demande de rendez-vous : Consultation :
Boulevard d Argonne Tous les jours de la semaine Bureau des Praticiens de fa Polyclinique
55000 BAR-LE-DUG de 9h & 12h etde 14h & 17h Le 3°™ mardi du mois a partir de 17h00
Tél 103 29 79 58 03 ou 03 29 79 58 04
ETABLISSEMENTS DEMANDES DE RENDEZ-VOUS CONSULTATIONS ADRESSES MAILS

CH DE VERDUN
2 rue d'Anthouard
55100 VERDUN

Demande de rendez-vous :
Du lundi au vendredi
Tel : 03 29 83 84 85 — poste 6262

Consultation :

Lundide 13ha 17h

Jeudi de 8h a 16h

Vendredi de 8h a 12h

Mardi ou mercredi aprés-midi

H MARIE-MADELEINE

Demande de rendez-vous :
Services OBL. Maxillo-Faciale :
Secrétariat du service ORL

Du lundi au vendredi de 8h a 16h
Tél : 03 87 88 81 31

Consultation :
Les jeudis de 8h & 16h

Demande de rendez-vous :
Service Pneumologie |

Du lundi au vendredi

de 8h a 12h et de 13h30 4 16h
Teél: 03 87 88 93 40

Consultation :
Service Consultations
Mardi et jeudi de 8h a 18h

Consultations sur rendez-vous :

ice Medecine Intern neérologs
Endoscopie :
Du lundi au vendredi de 8h & 16h30
Tél: 03 87 81 8117

Consultation d’annonce sur rendez-vous :
Du lundi au vendredi de 8h & 16h30
Tel : 0387818536

Demande de rendez-vous :
Service Chirurgie digestive :
Du lundi au jeudi de 8h 4 12h et de 13h30 4 17h
Le vendredi de 8h & 12h et de 13h30 & 15h30
Tél:03 8257 7352
i - iz

Du lundi au jeudi
de 8h a 12h et de 13h30 a 17h30
Le vendredi de 8h & 12h et de 13h30 & 15h30
Tél: 03 8757 7350

rvice Pneumologie :
Lundi de 8h a 12h etde 13h a 18h
Mardi et mercredi de 8h 4 12h et de 13h a17h
Jeudi de Bh a 12h et de 13h & 16h30
Vendredi de 8h a 12h et de 13h30 4 15h30

Consultation :

Services Pneum i irurgie digestive :
Du lundi au vendredi

fin de matinée et/ou début d'aprés midi

Service Gasiro Entérologie ;
Du lundi au vendredi entre 11h et 12h

ANARD

Demande de rendez-vous :

Service Onceologie

Du lundi au vendredi de 8h a 19h
Tél: 03 87 396310

Service Chimiothérapie :

Du lundi au vendredi de 9h30 a2 17h
Tél: 03 87396887

Consultation :
Service Chimiothérapie :

Du lundi au vendredi de 9h30 a 17h
Tél:03 87 3268 97

(Accés specifique Radiothérapie et
Chimiothérapie coté du batiment en suivant
services des Urgences)
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DEMANDES DE RENDEZ-VOUS

CONSULTATIONS

ADRESSES MAILS

EN COURS

EN COURS

Service Chirurgie Thoracigue et Pneumologie :

Pas de rendez-vous externes, consultation par équipe, annonce assurée au fur et 4 mesure des
consultations des pneumologues pour une prise en charge globale des patients.

Du lundi au vendredi de 9h00 a 17h00
Tel: 0387341354

Service Oncologie générale et Hématologle :
En cours de mise en place

{Hospitalisation de jour)
EN COURS EN COURS
Demande de rendez-vous : Consultation :
rvices Oncologie. Hématologie, Pneumalogis © rvic logie, H clogie. Pneumalogie :
Tous les jours Tous les jours

Tél: 03 875577 9N
Service Radiothérapie :

Tél. 0387557791
Service Radiothérapie

Tous les jours Tous les jours
Tel : 03 87 55 35 39 Tél: 0387 553539
Demande de rendez-vous : Consultation :

De8hal12het13hai7h
atariat Sénclogie :
Du lundi au vendredi (sauf mercredi aprés-midi)
Tél: 03 87918125
crétariat umologie ;
Du lundi au vendredi (sauf vendredi aprés-midi)
Tél : 03 87 91 81 28

Infirmiére d'annonce :
Jeudi et vendredi de 8h 4 16h
Tél : 03 87 91 14 44 poste 7502

Demande de rendez-vous :
Mardi et mercredi de Sh a 17h
Tel ;03 87232509

Consultation :
Mardi et mercredi de 9h a 17h
Tél: 03 87232509

Demande de rendez-vous :
Secrétanat Service Médecine de Jour :
Du lundi au vendredi de 8h & 16h

Teél: 03 87 273324

Consultation :

Infirmiéres Service Médecine de Jour ©
Du lundi au vendredi de 10h a 15h

Tél : 03 87 27 33 10 - Poste 32514

EN COURS

EN COURS

Demande de rendez-vous :

Service Pneumologie :

Tous les deux jours précisés lors de la prise de
rendez-vous

Tel : 03 82 55 88 97

Consultation :

Service Pneumologie :

Tous les deux jours précisés lors de la prise de
rendez-vous

Tel : 03 82 55 88 97

ETABLISSEMENTS DEMANDES DE RENDEZ-VOUS CONSULTATIONS ADRESSES MAILS
A METZ THIONVILLE Demands de rendez-vous : Consultation :
ITAL BEL AIR Service Oncologie ; Service Oncologie :
Deux jours par semaine (indiqués lors de la prise | Deux jours par semaine (indiqués lors de la prise
LE de rendez-vous) de rendez-vous)
Tél: 03 82 55 82 69 Tél: 03 82 55 82 69
CHI EMILE DURKHEIM Demande de rendez-vous : Consultation :
3 avenue Robert Scehumann Service Oncologie : Service Oncologie :
88000 EPINAL Mercredi et jeudi de 8h30 & 17h00 Mercredi et jeudi de 8nh30 & 17h00
Tél: 03 29 68 75 00 Tel: 03 2968 75 00
I = I g
Lundi et vendredi de 8h & 16h30 Lundi et vendredi de 8h & 18h30
Tél:03 29687109 Tél:032968 7109
Service Radiothérapie : Service Radiothérapie :
Du lundi au vendradi de 8h30 & 17h00 Du lundi au vendredi de 8h30 & 17h00
Tél: 03 2968 70 20 Tél:03 29 68 70 20
POLYCLINIQUES LA LIGNE BLEUE Demande de rendez-vous : Consultation :
ET ARC-EN-CIEL Services Chirurgie, Médecine, Gynécologie : Services Chirurgie, Médecine, Gynécologie :
Avenue du Rose Poirier A |la demande du patient du lundi au vendredi A la demande du patient du lundi au vendredi
88000 EPINAL Tél : 03 29 68 52 80 Tel : 03 28 68 52 B0
HOPITAL DE NEUFCHATEAU Demande de rendez-vous : Consultation :
1280 avenue de la Division Leclerc Hospitalisation de jour Hespitalisation de jour
88300 NEUFCHATEAU Du lundi au vendredi de 9h00 & 16h30 27" étage
Tél: 03 29 94 86 93 Unité Médicale Ambulatoire
CH DE REMIREMONT
1 rue Georges Lang EN COURS EN COURS
88200 REMIREMONT
CH DE SAINT-DIE-DES-VOSGES Demande de rendez-vous : Consultation :
Tous les jours Mercredi et vendredi de Sh 4 12h etde 13h 2 17h | Infirnierss.annonces -saintdie.fr

26 rue du Mouvel Hopital
88100 SAINT-DIE-DES-VOSGES

Teél : 03 29 52 83 20
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Annexe 3: Partie des documents intégrés au classeur « Parpatient », dossier de liaison
confié aux patients par I'équipe d’annonce de Télaboré avec ONCOLOR

CONTACTS MEDICAUX

Médecine ambulatoire

Médecin traitant

Médecine Hospitaliére

Oncologue / Spécialiste Médical
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INFIRMIERE RELAIS ET DE COORDINATION

CONSUMAION © ..ot

PIBIVARE S o osmssrs st i Ak 555 A B N e 3 e
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VOLET SOCIAL

Nom de PEtablissement de santé :

JOUPS BE HOTAITES § sissusssssnsrssanesst siersivsinssssrsbssosersssrensesssstonusasssssssnssssansnsssatosassssanes anassssssssssassansessanssasassrssss

TEIBPRONE [ ..ttt bbb bbb s b e et b et b ran

Assistante sociale de QUAITIET : ..........c.oociiiiiiii e e e e ea e

JOUTS BE HOTGIIES & ..ottt sttt e et e st e et e sbeeaeebe e seeeaeeateseebeesbe st enbesnessasentssrrantaenis

TBIBPNONE [} s sesssisssonsvsroverssosuussvssansssssss sy c50 a8 ers S Favs s SRS o0 (5455 5o b4 Ears exne s ami s s bEmn s m s e enrnres
CAES s e e T e B o conmsminensn sl L
CPAM. © s =

................................................................................................... B i R T B s st en
Santé Info Droit : ............ccooiinii " (R ———
INC& & isesmsmssrmvmmessmmssismisssscsns ot isssisnssasssssriossesassnss roasonsssssinds B e R T,
AWMIES | v san S R S B
.................................................................................................... =
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SOINS DE SUPPORT — RENDEZ-VOUS CONSULTATIONS

Date : Heure : Nutrition — Douleur — Psychologue — autre*
Date : Heure : Nutrition — Douleur — Psychologue — autre*
Date : Heure : Nutrition — Douleur — Psychologue — autre*
Date : ngre - Nutrition — Douleur — Psychologue — autre*
Date : Heure : Nutrition — Douleur — Psychologue — autre*
Date : Heure : Nutrition — Douleur — Psychologue — autre*
Date : Heure : Nutrition — Douleur — Psychologue — autre*

(* Rayer la mention inutile ou compléter)
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Liaison (Soins, suivi, surveillance)

Médecine Ambulatoire

Médecine Hospitaliére
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Annexe 4. Guide de PPS élaboré par le GRAL

Votre parcours de soins

PPS n°1
Date :
Remis por :
Cachet:

Mes documents

PPS n°2
Date :
Remis par :
Cachet:

PP$ n°3

Date :H MES dﬂ:ﬂmenfs
Remis par

Cachet

FPS n®4
Caote ;
Remis par :
Cachet:

PPS n°5
Date :
Remis por -
Cachet :
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Mes contacts

Infirmier(e) d'information et de coordination : ..., G <
MEAECIN HAIANT & - e e B eeeesee s
Pharmacien de proximite @ .....oooeevevererereereeeeneseeeseesesennenes g © S
Contacts associatifs :

.................................................................... B oo E-NOH oo

Autres intervenants de proximité

IS © i v s e g & O
MASSEUI-KINESITNETQPEUIE ©1ivviivierisecieieeeeeeeeereeseeeesseseessasessesenas o o 3
T T S BE e
Psychologue et/ou équipe soins de supports :

HOPITA! A& PrOXIMITE & .ot eeeee e vee e neneee b5
HAD © ettt et ee et ee et ea et eeneeeeae s ea s e eneneeeeaens b+

Contacts sociaux

ASSISTANT(€) SOCIAIE) © et eer et iee e B nia
Maison départementale des perscnnes handicapeés :

SANTE INFO DIOM & oo e e s e s s ees s e e s o
AU & oo e et en e e aen ;o =N
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Annexe 5: Fiche d’évaluation sociale par l'infirmiére de cdimation (GRAL)

- - el s W)
CHU Evaluation sociale initiale Numeéro %@@D
14
. N . . (e
NANCY par Infirmiére de coordination &/
Etiquette patient Date de I'entretien :
IDER :
Personne présente et qualité :
Situation familiale
Célibatairen Marié (e |0 Vie maritale Veuf (veuvel
Nombre d’enfants : Nombre d'enfants a charge: Age:
Ascendants a charge non oui O
Personnes handicapées a domicile mon | ouin
Autonomie
Dépendance du patient : Non OuiC
Dépendance du conjoint Non Ouin
Difficultés pour venir consulter (mobilité) : nan oui
Conditions de vie
Vit seul (e |7 Sans domicile stable
Avec entourage’ Lien:
En collectivitén Type :
En institutiond
FAMILLE Disponiblel Peu disponible Indisponibler
A préciser
VOISINAGE Disponiblel Peu disponible Indisponibler
A préciser
AIDES IDE OPassage : Kiné Téléalarme
A - — . — . .
DOMICILE Aide ménagere Temps : Auxiliaire de vie Temps :

Si aides, orientation
possible vers référent

Tierce personne

Portage repas

au Conseil général

Maisorm Appartement Logement foyer
Neufd Anciert Ascenseun Etage :
HABITAT Aménagement domicile nécessaire : n@ui £
Propriétaire : Locataire : En cours d'accession a la propriété
Situation professionnelle
Chdémagen RSAD Retraité) Allocation adulte handicap#
En activité :

Activité du conjoint :
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Souhait par le patient qui travaille de présenadtecactivité : nom ouim

Retour a I'emploi non envisageable Retour a I'emploi envisageahle

Affilié au régime général : odi honc

Mutuelle : ouio nont CMU : ouiz nont ALD : ouit nond En coursa
Orientation vers médecin TTT avec lettre PH

Frais de soin a charge : nonoui O

Demandeur d’asile Titulaire d'un droit de séjour Sans papier
Difficultés financieres du fait de la maladie : noauio Personne bénéficie de minima sociaux :
nono ouid

Animaux de compagnie :
Autres :

Les cases grisées doivent orienter vers une coasiolh sociale
Actions mises en place :

@ Rendez vous avec Assistante sociale - mauio le............cc.ooeene. ..
[ o
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Annexe 6. Macrocible dispositif d'annonce élaborée au CHWttmtpellier

MACROCIBLE DISPOSITIF D'/ANNONCE

ETIQUETTE GEMA

Adresse + telephone fixe et portable

Personne a prevenir et personne de confiance

MALADIE

Motif de la consultation et/ou circonstance de la découverte :

(toux, hémoptysie....)

Antécédents personnels et familiaux significatifs :
(problemes génétiques, familiaux...)

Pathologie initiale et associées :
(recherche allergie, diabete...)

Axes thérapeutiques proposés :
(chimio, radiothérapie, chirurgie, examens...)

Alternatives diagnostiques proposées :
(date hospitalisation, suite bilan...)
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VECU

Informations et vecu pendant la consultation :
(mots utilisés par le médecin, ressenti...)

Informations données par I'IDE et plan personnalisé de soin :
(date d’hospit, RDV, PPS...)

ENVIRONNEMENT

Conditions de vie et d’habitat :

Environnement social et familial :

Interventions sociales, démarches en cours :
(100%, invalidité, arret de travail, activité liberale.....)
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DEVELOPPEMENT - DEVENIR
Problemes potentiels liés a I'environnement :

(isolement géographique et/ou familial, nature de [I'habitat, étages,
éloignement chu...)

Problemes potentiels liés a I'état de santé pré existant :

(cachexie, dénutrition, AEG, escarres, fragilité psychologique....)

AUTRES INTERVENTIONS DE SOINS

Date :
Nom et signature de I'IDE du dispositif d’annonce :
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Annexe 7 PPS élaboré par I'Institut Cancérologique de laé.oi

INSTITUT DE CANCEROLOGIE DE LA LOIRE (ICL)
‘ .'ﬁ 108 bis Av Albert Raimond
42271 St PRIEST EN JAREZ

J [o]] 04.77.91.70.00

PROGRAMME PERSONNALISE DE SOINS (PPS)

Nom : Médecin référent ICL :
Prénom : Tél. Secrétariat du médecin
Référent :
Date de Naissance : Date de la Consultation
d'Annonce :

Faite par :

PLAN THEORIQUE DU TRAITEMENT SPECIFIQUE :

*Chirurgie :

-Chirurgien :
-Etablissement :
-Type d'intervention :

*Chimiothérapie :

-Protocole :

-Nombre de cycles prévus :

-Hospitalisation : -Compleéte :
-HJ -
-HAD:

-Rythme : J1=7J...

-Durée d'une cure :
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-Effets secondaires principaux attendus :

-Principaux signes cliniques a surveiller entre 2 cures (intercure) :

*Radiothérapie externe :

-Nombre de séances :
-Nombre de semaines de traitement :
-Effets secondaires principaux attendus :

*Curiethérapie :

-Etablissement :

-Type :

-Durée :

-Effets secondaires principaux attendus

*Hormonothérapie :

-Type : PO :
IM:
-Effets secondaires principaux attendus :
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*Thérapies ciblées :

-Type :
-Effets secondaires principaux attendus :

NB : Ces données « a titre indicatif » sont le reflet du PPS Initial, elles sont
susceptibles d'étre modifiées lors du traitement, en fonction de la tolérance, de
I'efficacité du traitement et de I'évolution de la maladie. Elles sont spécifiques a

chaque patient.

SOINS NON SPECIFIQUES :

- Nutrition :

- Mobilisation :

- Douleur :

- Psychologique :
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- Autres:

Coordonnées du secrétariat du DISSPO : 04.77.91.70.62

CALENDRIER :

MOIS 1

M OIS 2

MOIS 3

MOIS 4

MOIS 5

MOIS 6

SEMAINES

SEMAINES

SEMAINES

SEMAINES

SEMAINES

SEMAINES

112|134

112/3]4

112134

112134

112/3]4

112/3|4

CHIRURGIE

RADIOTHERAPIE

CURIETHERAPIE

CHIMIOTHERAPIE

HORMONOTHERAPIE

AUTRES

SURVEILLANCE
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RESUME

Le dispositif d’annonce a été creé par le Plan €ar003-2007. Son objectif était
d’améliorer les conditions entourant 'annonce ddiagnostic de canceSon quatrieme
temps, larticulation avec la médecine de villeyale faciliter I'intégration du meédecin
généraliste au parcours de soins. Si les étuddsroent son impact positif sur le ressenti des
malades, I'articulation avec le médecin générabsimble encore défaillante. L'objectif de ce
travail est d’évaluer, grace a une étude éwcus groups, I'impact du dispositif sur les
pratigues en médecine générale, son niveau d’dationi par les médecins généralistes, et
leur ressenti global. Trois groupes de médecingmgdistes ont été constitués, les uns
supposes habitués au dispositif, les autres élsigadoute equipe d’annonce, et un groupe de
médecins remplagants, apportant des éléments dpacaison. Les résultats montrent une
application du dispositif trop insuffisante en dehales centres principaux, et un défaut
d’'information des praticiens quant au dispositi place qui leur est accordée devra étre
accrue a chaque étape du parcours, leur role deinpté permettant d’accentuer la
personnalisation des soins. L'aspect humain derite en charge doit étre renforcé, et la
nature des informations délivrées pourrait y cooer. La communication
interprofessionnelle semble également toujours fiissunte, et certains outils, comme le
dossier de liaison, devront permettre a chaqueviemant de faire un effort en ce sens. Les
réseaux de soins territoriaux pourraient étre whgtisn de travail privilégiée.
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