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recherche de la gloire.

Admis dans [intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Recu a
[intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas d
corrompre les meeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas

abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai [indépendance nécessaire a [accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les

petfectionnerai pour assutrer au mieux_les services qui me seront demandés.
Japporterai mon aide a mes confréres ainsi qu'a leurs familles dans adversité.

Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses ;

que je sois déshonoré et méprisé sij'y manque’.
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Introduction

Les médecins généralistes sont réguliérement confrontés a I'annonce de diagnostics graves. Ce temps de
la prise en charge est un moment clé dans la relation médecin/patient car c'est un instant émotionnel
particulierement intense pour les deux parties en jeu. Pour le patient, c’'est le mode d'entrée dans la maladie. Pour
le médecin c'est certainement un des moments les plus éprouvants et délicats de la profession médicale. Ce
travail vise donc a évaluer les difficultés que peut rencontrer le médecin généraliste dans cette situation
particuliére de l'annonce d'une maladie grave. Notre étude est basée sur des entretiens auprés de médecins
généralistes installés en Meurthe-et-Moselle. Nous allons tenter de déterminer les moyens de formation des
praticiens, leurs connaissances et sentiments vis-a-vis des récentes directives nationales incluant le
développement du dispositif d'annonce hospitalier ainsi que leur ressenti personnel de cet instant crucial dans la
relation avec son patient. Nous allons aussi les interroger sur leurs pratiques individuelles pour gérer ce moment
de I'annonce. Nous allons rechercher un besoin éventuel en formation concernant ce probléme de I'annonce afin

de proposer des solutions pour y remédier.

1. Aspects théoriques, éthigues et pénaux de I'annonce

diagnostique

1.1. Définitions

Annoncer c'est « communiquer », « faire savoir » que quelque chose existe et/ou va se produire. Ce n’est
pas seulement informer, ni méme « faire comprendre », mais c'est transmettre quelque chose de complexe et
d‘élaboré. Les patients ne sont pas nécessairement familiers avec le savoir dont dispose le médecin. Annoncer,

c’est cheminer avec un patient vers la connaissance qui le concerne.

Les annonces, tout au long du processus d’accompagnement, doivent donc permettre aux professionnels
de donner au patient les informations dont il a besoin. Le médecin a un réle particulier dans ce processus puisqu'il

est souvent le premier & annoncer le diagnostic.

1.1.1. Communication

Sens général : du latin communicatio : action de faire part ; communicare : mettre en commun. Action de

communiquer ; résultat de cette action. [1]

Aujourd’hui, sous l'effet de la cybernétique, du structuralisme, de la biochimie moléculaire, on entend par

communication toute transmission de structure, tout processus par lequel une information est transmise. Sens
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dérivé : la communication des consciences (relation médecin-malade) désigne I'acte par lequel la conscience sort

de son individualité pour entrer en rapport de compréhension et de sympathie avec celle d’autrui.

1.1.2. Information

Sens général : renseignements, faits et appréciations. Il existe plusieurs types d'informations. [1]

En médecine : informations générales diffusées dans un but de vulgarisation. Informations particuliéres
(C'est a dire destinées a une personne singuliére) dans le cadre de la santé et nécessitant de ce fait des décisions
médicales. Ces informations ont lieu dans le cadre d'un rapport interindividuel entre un patient et un professionnel.
Le rapport qui s'instaure entre les deux personnes est fondé sur une communication au cours de laquelle le
médecin fait connaitre au patient son état de santé, les traitements qui sont envisageables dans son cas
“‘personnel” les résultats auxquels le malade peut s’attendre, les risques et/ou les effets secondaires susceptibles

de se produire.
On peut distinguer plusieurs types d'informations :

e Les informations verbales, adressées directement ou indirectement au malade

e Les informations non-verbales, pouvant étre :

v Des informations involontaires traduites par I'intonation de la voix, 'observation de I'attitude ou du visage
de l'interlocuteur, un commentaire entre soignants. Elles peuvent étre indirectes par le comportement de
I'entourage, ses préoccupations subites ou I'évitement pour aborder certains sujets.

v' Des informations directes de ce que le malade ressent, percoit lui-méme de sa maladie :
symptomatologie, amélioration ou non, multiplication des investigations...

v Des informations écrites involontaires comme la rédaction dune demande écrite d’examen
complémentaire « en suspicion de ...» ou un compte-rendu d’examen glissé dans la pochette de

documents scanographiques par exemple.

1.2. Information médicale et société

D'aprés B. Hoerni et M. Benezech [2], durant les cing derniéres décennies I'exercice médical a vécu
plusieurs changements de paradigmes (un paradigme est une référence fondamentale qui justifie 'ensemble des

comportements des individus ou ceux d’'une société dans une époque déterminée) :

1950-1970 : Le paradigme de I'explosion de I'efficacité thérapeutique a eu pour corollaire 'accroissement

du pouvoir médical fondé sur les succes.

1970-1990 : Le paradigme de la prise en compte de l'individu marqué par le souci de sa protection et de
son épanouissement a vu 'émergence des Comités d’Ethique, de la loi HURIET, de la notion d'utilité, de la prise

en compte des criteres de qualité de vie.
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1990-2000 : Le paradigme de la nécessité de justifier ses décisions s'est instauré (avec un certain
décalage par rapport a 'Amérique du Nord). Il est objectivé par la rédaction des références et recommandations
(Evidence-based Medicine ou Médecine basée sur les preuves [3]), par la demande de compte a rendre par les
malades ou les familles avec multiplication des procés et par I'évaluation des pratiques. Depuis la fin de la
derniére décennie, le paradigme du “pouvoir” des malades s’est progressivement imposé. Il est fondé sur un
rééquilibrage dans la relation médecin-malade qui devient un partenariat ou mieux encore une alliance. Une
relation médecin-malade authentique repose sur la qualité de linformation. En 1998, le concept d’éducation
thérapeutique proposé par I'Organisme Mondial de la Santé modifie radicalement cette approche en permettant
au patient de devenir un acteur de sa santé [4]. L'information du malade s’est imposée comme un droit du malade.
Elle doit tendre a transmettre a celui-ci ce qui est considéré par le médecin comme la vérité (c'est-a-dire ce que le
médecin sait ou croit savoir). Cette information concerne le diagnostic, le pronostic, les propositions de choix
notamment dans le domaine des traitements. Toutes ces informations sont nécessaires pour une participation
active et pertinente du malade face aux décisions médicales qui le concernent. Cette participation active revét une
importance capitale dans la situation d’une pathologie grave ou lorsqu’une décision met en jeu avec un risque

significatif la vie du malade ou au moins son avenir a court terme ou a long terme.

Depuis le début des années 2000, I'explosion des sources d’informations médiatiques, grace a Internet,
permet I'accés a un savoir jusqu’alors réservé aux professionnels de santé. Les mentalités des patients ont
changé comme l'ont montré de nombreuses enquétes d'opinion. Les patients souhaitent étre mieux informés et
plus impliqués dans leur choix concernant les décisions médicales et les options thérapeutiques possibles [5, 6].
Ainsi, la loi du 4 mars 2002 [7] en favorisant 'accés au dossier médical se situe dans une logique de transparence
voulue de l'information médicale grace a I'impulsion des associations de malades et des mouvements de défense

des droits des malades.

Ces mutations dans le domaine de I'exercice médical sont accompagnées d’une évolution profonde de
son contexte. Cette évolution de la société doit étre prise en compte dans le processus d’information des malades

et de leur famille.

1.3. Le Pacte de confiance

La relation médecin-malade a profondément évolué durant les trois derniéres décennies. Il existait deux modeles

caricaturaux : le modéle paternaliste et le modéle autonomiste, basés sur des fondements philosophiques trés

différents de I'éthiqgue médicale. [8]

1.3.1.Le modéle paternaliste

Il'a longtemps été dominant dans les pays occidentaux latins et en particulier en France. Dans ce modéle,
on considére que le malade, du fait de sa maladie, est en état de faiblesse et de souffrance. Il fait confiance au
médecin qui le “prend en charge”. Il existe donc une asymétrie qui a pour fondement le principe de bienfaisance

(H. Jonas [9] en Allemagne, E. Levinas [10, 11] en France). Il faut éviter d’ajouter a la souffrance et a la détresse
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du malade le poids d’une information anxiogéne, jugée insupportable lorsqu'’il s'agit d'une mauvaise nouvelle. Il est
dans cette conception, contraire au principe de bienfaisance, de demander un consentement et a plus forte raison
une participation a la décision. Une entorse a ces principes pouvait méme étre considérée comme une fuite
devant ses responsabilités. Ce modéle est aujourd’hui obsoléte. Il pouvait étre acceptable a une époque ou les
diagnostics étaient plus qu'aujourd’hui probabiliste, ou les thérapeutiques étaient ni agressives, ni vraiment

efficaces et ou surtout les connaissances des malades dans le domaine médical étaient réduites ou inexistantes.

1.3.2.Le modéle autonomiste

Il est trés présent depuis longtemps aux Etats-Unis et basé sur la symétrie (Engelhardt [12]). Il existe un
contrat régi par des rapports financiers dont I'objet principal est représenté par le soin. Dans ce modéle
Iinformation sur le diagnostic, le pronostic, les différents traitements possibles avec leurs risques et bénéfices
respectifs, doit étre compléte. La décision finale appartient au malade, elle doit étre acceptée par le médecin
méme s'il la juge irrationnelle, voire moralement inacceptable pour lui. Ce modéle peut choquer et susciter
diverses interrogations : le malade du fait de sa maladie est-il autonome ? Le respect absolu de la volonté du
malade ne risque-t-il pas de transformer le médecin en exécutant avec un risque d’indifférence ou en complice de

comportements déviants voire non conformes aux lois ?

Face a ces deux modéles il existe une troisiéme voie qui a été décrite par le philosophe Paul Ricoeur [13]

sous la dénomination de « Pacte de confiance » :

Au départ, il existe un fossé entre le malade et le médecin qui ne peut étre comblé que sur la base de la
confiance. L’échange entre le malade et le médecin aboutit & une information réciproque. Selon Paul Ricoeur [13]
le malade porte au langage sa souffrance, ses plaintes, avec une composante descriptive (les symptémes) et
narrative (la maladie s'inscrit dans I'histoire de la vie), avec une demande implicite ou explicite de guérison, de
soulagement mais aussi une promesse, la encore implicite ou explicite de la part du malade, d’observer le
protocole proposé. Le médecin de son cdté écoute, confronte les informations regues avec son savoir et ses
expériences vécues, puis présente au malade ses explications et ses propositions. Cet échange d'informations
réciproques basé sur la confiance peut étre fragilisé par de la méfiance de la part du malade (crainte d’'un abus de
pouvoir, soupgon d'incompétence) ou par la négligence de la part du médecin (indifférence, préoccupation

pécuniaire, manque de disponibilité).

Ce « pacte de confiance » repose sur trois piliers qui conditionnent fortement la quantité et la qualité des

informations échangées dans les deux sens. Ces trois piliers sont :

= |a perception partagée par le médecin et le malade que ce dernier est un exemplaire unique et non un
spécimen d’un ensemble indifférencié qui constitue la patientele.

= |e malade est indivisible. On ne soigne pas un organe ou un systeme malade mais un étre intégral.

= atout instant de la relation médecin-malade, « I'estime de soi » du malade est respectée, voire valorisée,
quel que soit son état physique ou psychique.
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Plusieurs niveaux éthiques peuvent étre distingués lors de I'annonce diagnostique [14] :

= ladivulgation d’'une information respectant I'estime de soi du patient et son droit a 'information.

= e respect et le maintien de I'autonomie du patient en lui faisant partager la responsabilité des décisions le
concernant (consentement éclairé ou choix informé).

= |acréation d’une alliance thérapeutique fondée sur une confiance réciproque.

= |a délivrance d’'une information optimale, c'est-a-dire adaptée au patient, cohérente dans le temps,
progressive et partagée, et surtout non désespérante.

= e respect de la réticence du patient a recevoir une information pronostique.

Paul Ricoeur [13] souligne que respecter ces diverses régles lors de 'annonce apparait comme le garant

du maintien de ce pacte de confiance entre le médecin annonceur et le patient.

1.4. Aspects Réglementaires : Les droits de la personne humaine

concernant I'information médicale

Sur le plan Iégal, la relation médecin-malade concernant cette annonce doit tenir compte de la loi du 4
mars 2002 [7] relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé, notamment dans son

article L.1111-2 al.1 du code de santé publique.

« Toute personne a le droit d’étre informée sur son état de santé [...] Cette information est délivrée lors
d'un entretien individuel. La volonté d'une personne d’étre tenue dans lignorance d'un diagnostic ou d'un

pronostic doit étre respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés a un risque de transmission ».

1.4.1. Déclaration universelle des droits de I'homme [15]

Article 1: Tous les étres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits. lls sont doués de raison et de
conscience et doivent agir les uns envers les autres dans un esprit de fraternité. De plus, il ne sera fait aucune
distinction fondée sur le statut politique, juridique ou international du pays ou du territoire dont une personne est
ressortissante, que ce pays ou territoire soit indépendant, sous tutelle, non autonome ou soumis a une limitation

quelconque de souverainete.

1.4.2.Convention de sauvegarde des droits de I'homme et des libertés

fondamentales [16]

Article 5 : Toute personne a droit a la liberté et a la sreté. Nul ne peut étre privé de sa liberté.

Article 9 : Toute personne a droit a la liberté de pensée et de conscience.
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Article 10 : Toute personne a droit a la liberté d’expression. Ce droit comprend la liberté d’opinion et la liberté de

recevoir ou de communiquer des informations ou des idées.

1.4.3. Convention sur les droits de 'homme et la biomédecine [17]

Article 10 (vie privée et droit a I'information) :
Toute personne a droit au respect de sa vie privée s'agissant d’informations relatives a sa santé.

Toute personne a le droit de connaitre toute information recueillie sur sa santé. Cependant, la volonté d'une

personne de ne pas étre informée doit étre respectée.

1.4.4.Code de déontologie médicale [18]

Article 6 : Le médecin doit respecter le droit que possede toute personne de choisir librement son médecin. Il doit

lui faciliter 'exercice de ce droit.

Article 34 (article R.4127-34 du code de la santé publique). Le médecin doit formuler ses prescriptions avec toute
la clarté indispensable, veiller a leur compréhension par le patient et son entourage et s'efforcer d’en obtenir la

bonne exécution.

Article 35 (article R.4127-35 du code de la santé publique). Le médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il
soigne ou qu'il conseille, une information loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins
qu'il lui propose. Tout au long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et

veille a leur compréhension.

Un pronostic fatal ne doit étre révélé qu’avec circonspection, mais les proches doivent en étre prévenus,
sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette révélation ou désigné les tiers auxquels elle doit étre

faite.

La relation juridique qui lie un médecin et son patient est d’essence contractuelle. En médecine libérale, il
s'agit d’un véritable contrat de droit privé qui s’'applique : Art. 1101 du Code civil [19] : « le contrat est une
convention par laquelle une ou plusieurs personnes s’obligent, envers une ou plusieurs autres, a donner, a faire
ou a ne pas faire quelque chose ». Pour le contrat médical, une personne physique (un médecin libéral) ou une
personne morale (une clinique) s'oblige a soigner un patient. Ce dernier s'oblige en conséquence a payer les

S0ins.

Dans tous les cas, l'objectif sous-entendu du contrat est la guérison du patient... Or, depuis la
jurisprudence Mercier [20] (Cour de cassation du 20 mai 1936 : « il se forme entre le médecin et son client un
véritable contrat comprenant pour le praticien 'engagement de donner des soins attentifs, consciencieux »), le
médecin n'est pas tenu juridiquement de parvenir a la guérison du malade, il doit tout mettre en ceuvre pour

réaliser cet objectif. Il est donc tenu par une obligation de moyens et non de résultats.

20



1.5. L’homme et la maladie

Le patient s’attend a étre considéré comme une personne avant d’étre considéré comme une maladie.

Donc a étre pris en compte dans sa globalité, sa complexité d’étre singulier et social.

D'aprés la définition de 'OMS [21], La maladie se caractérise par un changement dans I'état de santé.
«La santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une

absence de maladie ou d’infirmité »

On peut donc étre en « bonne santé » tout en étant atteint d’'une maladie, mais ceci s’applique aux maladies
chroniques pour lesquelles I'individu peut avoir une vie semblable a celle des personnes « saines » (par exemple
la maladie diabétique).

Ici, on s’intéresse aux maladies incurables, du latin curo (soigner) c'est-a-dire aux maladies qu'on ne peut pas
guérir, pour lesquelles il nexiste aucun traitement sinon des traitements palliatifs a certains symptémes.

Le Petit Larousse [22] définit le pronostic vital comme la « prévision de I'évolution d’une maladie, en
particulier de son degré de gravité ». Le pronostic vital représente donc la probabilité d’une maladie, selon sa
gravité (c'est-a-dire son impact sur I'organisme de la personne atteinte), d’entrainer le décés du patient. C’est
donc une donnée totalement variable, qui dépend de la maladie concernée, dans le cas des cancers de leur

localisation, de la réponse de I'organisme du patient aux thérapeutiques instaurées...

M. Ruszniewski [23] pose le fait que chaque individu posséde au fond de lui une souffrance liée a sa

propre mort. Que durant toute la vie, on se la présume, on se demande comment cela va arriver, on se l'imagine,
sans pour autant en avoir une idée concréte.
En effet, durant les moments de la vie, la mortalité n'est pas la premiére préoccupation de chacun. C'est une
notion refoulée, car trop difficile a accepter. Alors, toutes les questions que I'on se pose restent sans réponse
jusqu’au jour ou un événement nous confronte a notre mortalité, comme un décés dans I'entourage, la découverte
d’une maladie génétique dans la famille ou encore le fait de développer personnellement une maladie incurable.

Le professeur de psychologie médicale, J-L. Senon [24], parle de la maladie et de ses représentations. I

évoque quatre bouleversements psychologiques principaux :

1. Le bouleversement de la représentation du soi et du sentiment de toute puissance : le fait d'étre malade
fait basculer 'individu du monde des personnes « saines » vers le monde des « malades ».

2. Laremise en cause de 'aménagement défensif : individu va mettre en place de nouveaux mécanismes
de défense pour faire face a cette situation difficile.

3. L’atteinte du narcissisme : I'individu devenant malade subit un changement dans son identité. Ce qu'il est
a présent ne suscite plus I'estime qu'il avait auparavant pour sa personne. Il se sent a part, moins

«normal» que ce qu'il était auparavant. Ceci illustre le difficile changement dans I'état de santé.
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4. Les difficultés d'investissement d’'un corps malade ou mutilé : elles sont en lien avec latteinte du

narcissisme.

F. Dolto [25] parle de I'image inconsciente du corps en évoquant le fait que ce soit d’abord une notion de
personnalité puis une « incarnation symbolique inconsciente du sujet désirant ». Comment lindividu pourrait-il
investir un corps nouveau, malade, qui ne correspond plus a ce qu'il était auparavant ? Il va d’abord falloir qu'il
s'adapte a la maladie et aux changements qu'elle exerce sur lui, qu'il accepte ce qui lui arrive afin de se
reconstruire une identité, cette fois en tant que malade. C'est aprés avoir fait ce cheminement qu'il pourra
réinvestir son corps.

Notons donc que suite a I'apparition d’une maladie, le malade peut perdre son identité, mais ce phénomene peut
s'étendre jusqu’a sa vie sociale, son réle, son statut ou encore sa vie professionnelle.

La maladie véhicule des représentations sociales négatives, toutes liées a la peur qu'a chaque individu de la
maladie. En effet cette peur de la maladie fait partie de chacun, « c’est la peur de la « contamination » abstraite,
fantasme développé au contact d’un environnement qui, @ un moment donné, parait plus particulierement frappé
par la maladie » [23].

Toutes ces attitudes propres a I'étre humain conduisent a un isolement social des malades.
En plus de tout cela, cet isolement est majoré par le fait que le malade est un individu dépendant :

= de son médecin : qui détient la connaissance de sa maladie.
= du personnel infirmier : pour ses soins et toutes les informations qu'il pourra lui transmettre.
= de sa famille et de ses proches qui viendront ou pas lui rendre visite et qui auront leurs propres réactions

face a la maladie.

Léon Schwartzenberg [26] dit : « Le malade, surtout celui qui va mal, est I'étre le plus seul qui soit au
monde. Victime d’une maladie encore inconnue, objet de soins mystérieusement confiés a des mains étrangeres,
isolé face a I'équipe médicale qui tire les ficelles de son destin, tenu a distance par sa famille, a I'écart de la
société, il est seul comme il ne I'a jamais été de sa vie, avec au fond de lui-méme la pensée lancinante de la mort

possible, de la mort prochaine ».

1.6. L’annonce des mauvaises nouvelles

Un rapport de la Haute Autorité de Santé de février 2008 sur 'annonce d’'une mauvaise nouvelle [27]
rappelle I'importance de ce temps de la prise en charge. C’est davantage la maniére dont on dit les choses que le

fait de les énoncer ou non qui importe.

Annoncer une maladie grave est une circonstance délicate. Selon le mode d’exercice, cet événement

survient plus ou moins souvent. En médecine générale, c’est plusieurs fois par an, sinon par mois.

Le fait de devoir annoncer une maladie grave a une dimension éthique : faut-il toujours tout dire, peut-on

légitimement cacher « la vérité » ? Le Code de déontologie [18] (article 35), aprés avoir précisé que le médecin
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doit en principe informer la personne qu'il soigne, ajoute : « Toutefois, dans l'intérét du malade et pour des raisons
légitimes que le praticien apprécie en conscience, un malade peut étre tenu dans lignorance d’un diagnostic ou
d’un pronostic graves, sauf dans les cas ou laffection dont il est atteint expose les tiers & un risque de

contamination ». Ce texte a le mérite de préciser que seul « l'intérét du malade », justifie le silence du médecin.

Cependant, une difficulté demeure : il n’est pas toujours simple de déterminer de fagon précise ou se situe

I'intérét du malade.

Par ailleurs, le médecin peut étre poussé a se taire en pensant que le doute sera plus « confortable » pour
tout le monde, y compris pour lui-méme. Une fois la situation de « mensonge » installée, il n’est pas toujours facile

de revenir en arriére.

En dehors de toute considération théorique, il faut reconnaitre, dans la pratique quotidienne, que les
patients qui veulent savoir savent (qu'on l'ait dit ou non), et que ceux qui ne veulent pas savoir ne savent pas
(qu’on l'ait dit ou pas). En fait, il est possible que la question posée par ce type de situation ne soit pas : « Faut-il

dire la vérité ou pas ? », mais plutét : « Comment partager cette vérité avec le patient ? ».[28]

Apprendre a un inconnu qu'il est atteint d'une maladie grave peut s’avérer embarrassant. Mais I'apprendre
a quelqu’un que I'on soigne depuis vingt ans, dont on soigne les parents et les enfants, ne ressemble en rien a un

acte anonyme.

L’affectivité du médecin, son parcours de vie personnel, ses propres angoisses, les liens qui se sont créés
avec la personne malade et sa famille, tous ces éléments vont intervenir quand il va annoncer la mauvaise

nouvelle.

Dans la pratique, il n’est pas trés fréquent que le médecin généraliste aboutisse, seul, a un diagnostic de
cancer par exemple. Il peut le soupgonner, mais la certitude nécessite souvent des examens spécialisés. Ce sont
donc le ou les spécialistes concernés qui vont « savoir » les premiers. lls ont alors le choix, soit d’annoncer eux-
mémes le diagnostic (ou de le laisser comprendre), soit de laisser ce soin au médecin généraliste qui suit

habituellement le patient (quand ce dernier a un généraliste).

S'il est possible de parler de « confort » dans ces circonstances, peut-étre est-il moins pénible pour un
patient de se faire annoncer une nouvelle péjorative par un médecin qu'il connait bien. En effet, ce dernier est en

principe le mieux placé :

= pour juger de la capacité de son patient a entendre « la vérité ».
= pour savoir quand aborder cette vérité.

= pour estimer a quelle « dose » donner cette vérité.

= pour se faire aider dans sa tache par les proches du patient.

= pour gérer, simultanément, les réactions prévisibles d’un entourage qu'il connait souvent bien.
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Par la suite, une fois la mauvaise nouvelle transmise, le médecin de famille va encore aider son patient,
pendant un temps plus ou moins long, a faire le travail d’acceptation de la réalité. Certains patients en ont la
capacité, d’'autres pas. Mais, dans ces circonstances, le généraliste qui connait bien son patient demeure le

personnage proche capable d’apporter une aide technique, psychologique, voire amicale. [28]

De plus, annoncer un diagnostic sous-entend que I'on sait précisément ce qu’est un diagnostic. Or, il est

habituel que la notion de diagnostic dépasse le simple étiquetage nosologique, et ce pour plusieurs raisons :

> Un diagnostic « complet » C'est-a-dire vérifié par la biologie et/ou la radiologie et authentifié par
I'anatomopathologie reste une éventualité relativement rare, en particulier dans lI'exercice de la médecine
générale. Braun [29] estimait que pendant ses 36 années d'exercice, ses « résultats de consultations » ne
comportaient que 10% de « diagnostics complets ». Tout le reste rassemblait des symptémes, plus ou moins
isolés ou nombreux, parfois regroupés en « tableaux de maladie ».

> Mettre un nom le plus précis possible, sur une maladie est évidemment utile, ne serait-ce que pour se
référer aux classifications existantes. Mais tout le monde sent bien qu'il n’est ni logique ni efficace de s’en tenir &
un diagnostic qui serait centré sur la maladie. Par exemple M. A et M. B peuvent tous deux étre atteints de diabéte
avec des parametres cliniques et biologiques identiques. lls ont donc tous deux la méme étiquette dans la
classification des maladies. Mais il y a toute chance pour que tout le reste soit différent. Tout le reste c'est-a-dire le
passé, 'éducation, le profil psychologique, le niveau d’intelligence, la fagon de voir la vie, les croyances, les peurs,
la relation avec la médecine et les médecins, etc. Or, a des degrés divers tous ces critéres interviennent dans la
détermination de ce probléme de santé actuel que I'on appelle « diagnostic ». Comment ne pas en tenir compte
dans la mesure ou la maladie de M. A et celle de M. B risquent d’évoluer de fagon différente s'ils sont eux-mémes
tres différents ? Il est donc indispensable d'inverser la démarche : il ne s'agit plus d’'un diabéte chez M. A ou M. B
mais de M. A ou M. B atteint d’'un diabéte. De « centré sur la maladie », le diagnostic comme I'a illustré Balint [8]
est maintenant « centré sur le patient ». Cette simple modification de point de vue change tout, y compris dans

I'annonce d’un diagnostic de maladie grave, annonce nécessairement personnalisée.

1.6.1.Le temps de I'annonce

Il est préférable au moment de I'annonce, qu'il n'y ait pas plus de deux professionnels avec le patient afin
de bien personnaliser cette consultation et de ne pas renforcer le sentiment souvent exprimé par les patients
d’étre réduits a un objet d’étude. Si un des deux professionnels n'est pas connu du patient, il est essentiel qu'il se

présente en donnant son nom, sa fonction et son lien d’'appartenance avec le médecin connu du patient.
Un protocole en six étapes développé par Buckman [30] est maintenant devenu classique :

étape 1, les préliminaires et la préparation de I'entretien.
étape 2, savoir ce que sait déja le patient.

étape 3, savoir ce que veut connaitre le patient.

D N N NN

étape 4, communication de l'information.
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v’ étape 5, réponse empathique aux sentiments et émotions du patient.

v’ étape 6, résumé de I'entretien, et propositions et suivi pour I'avenir.

Il est toujours essentiel de ne pas chercher & uniformiser un moment aussi important que celui d’une
consultation d’annonce et d’évaluer avant tout I'état des connaissances du patient (« que sait-il de sa maladie ?
Depuis quand a-t-il l'impression d’étre malade ? De quoi pense-t-il qu'il s’agit ? Comment se sent-il, comment vit-
il aujourd’hui ? »). Les patients ont une représentation de la maladie qui correspond rarement a celle de leur
médecin et cette consultation d’annonce est de fait, asymétrique puisque le professionnel transmet un diagnostic
que le patient ignore pour le moment. lls peuvent connaitre d’'autres personnes atteintes, s'étre renseignés sur
Internet, sur les serveurs d’associations, dans des revues, etc. Le décalage entre les informations récupérées, ce
qui est compris de la maladie et la réalitt médicale peut étre important et source de malentendus, voire

d’'incompréhension au moment de |‘annonce.

La période qui précéde I'annonce est souvent une période de doutes, d'inquiétudes, marquée par des
douleurs, des transformations du corps, des symptdmes plus ou moins évocateurs, la réactivation d'éventuels
antécédents dans la famille. C’est aussi une période ou les examens se multiplient avec certaines fois des
errances diagnostiques, des changements de services et/ou d’hdpitaux, des bilans et investigations de toutes
sortes. Le patient voit son corps transformé en objet de savoir médical sans qu'il obtienne les réponses a toutes

ses questions. Il est a la recherche d’'une aide, d’une assistance, de réponses a ce qu'il ressent et subit.

Pour cela, il est important que la maladie soit nommée mais sans précipitation et en recourant d’abord a
des explications sur les troubles présentés par le patient et sur les résultats de ses examens. |l peut ainsi étre
précieux d’avoir établi au préalable les différentes étapes de I'entretien (diagnostic, traitement, pronostic et
soutien, par exemple) et de les présenter dés le début de I'entretien : « nous allons reprendre ensemble ce qui
vous a conduit a consulter ; je vais vous parler de votre maladie, de votre traitement puis nous pourrons discuter

de tout cela, de l'avenir et de toutes les autres questions ».

Expliquer les résultats médicaux, nommer la maladie permettent au patient de mettre un mot sur des
symptdmes, sur des troubles, sur une souffrance et de ne plus étre « dans le vide » et « dans l'incertitude ». Les
mots permettent d'inscrire les informations transmises et de contenir 'angoisse, de limiter une compréhension de
la maladie basée sur l'imagination. Les mots scientifiques peuvent étre donnés mais ils ne doivent pas rester

incompréhensibles, il faut les expliquer en faisant attention au risque d’interprétations.

Par exemple, « dans la normale, le niveau de... » peut étre compris comme « dans I'anormal ...» et
modifier totalement le sens de ce que souhaitait dire le médecin. Il peut étre utile de recourir a des dessins, des
supports visuels pour expliquer les mécanismes en jeu, par exemple, réaliser un schéma pour décrire la
transmission génétique ou indiquer sur une illustration représentant 'organe malade, les zones atteintes. Tout au
long de l'entretien, le médecin s’ajuste au patient, s'adresse personnellement a lui et ne parle pas de fagon

impersonnelle (ex. « pour bien comprendre votre maladie . . . les examens vont me permettre d’ajuster au plus
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preés votre traitement ») ; il répond en partant des termes utilisés par le patient, reformule les questions pour
s'assurer de leur sens pour le patient et le rassure sur la qualité de sa prise en charge. Il peut réguliérement
demander au patient « vous me comprenez ? », « vous me suivez ? », pour s'assurer que les éléments déja
transmis sont progressivement compris ; montrer au patient que le médecin est attentif a ce qu'il ressent; ajuster la

suite de I'entretien a I'état émotionnel du patient.

Le pronostic ne doit cependant pas figer I'avenir et s'effectuer dans un contexte d’espoir, méme si le

traitement curatif n’est pas certain.

La maladie énoncée, les patients attendent que leur soient clairement exposées la nature des soins a
venir, les modalités du traitement, les conséquences éventuelles sur leur quotidien [27]. Le médecin peut alors

craindre les réactions du patient et tenter de limiter les informations pour éviter des explications trop précises.

Silence et informations parcellaires peuvent étre privilégiés par le médecin mais présentent le risque
dentrainer du coté du patient un sentiment dincompréhension, un renforcement du sentiment de
désappartenance, une suspicion, voire une hostilité a 'égard du corps médical : « on m’a menti », « on me cache

des choses », « on ne m’a pas tout dit », etc. [31]

En fin d’entretien, il est important de s’assurer de ce qui a été compris par le patient. Les mots ne veulent
pas dire la méme chose pour tous et il est important de veiller a ce que les informations transmises ne soient pas

mal interprétées. Il est aussi illusoire de croire que tout peut étre compris et intégré lors d'un unique entretien.

Le temps de I'annonce est tellement chargé émotionnellement que le patient n’entend souvent plus ce qui
est dit aprés I'annonce du diagnostic. Il faut du temps pour que s'élabore l'inconcevable. Il est, en revanche,
important de savoir, en fin d’entretien, ce que le patient et ses proches retiennent de ce qui leur a été dit, ce qu'ils
en ont compris et si ils ont des questions a poser. Il est précieux de transmettre une trace écrite (brochure, note
d’information) ou les éléments importants concernant la maladie sont repris. Ce document, adapté a I'age du
patient, ne doit pas simplement étre distribué mais doit étre présenté, expliqué au patient pour qu'il puisse

effectivement 'investir et se I'approprier.

Lors de I'annonce, certaines attitudes, certains comportements doivent étre évités (Tableau 1). De bonnes
conditions matérielles sont également importantes pour mener I'entretien de 'annonce dans le cadre le plus
approprié possible (Tableau 2) [27,32]. L'écoute reste essentielle pour s'adapter a chaque patient et les
accompagner autour de leurs incertitudes, de leurs interrogations, de leurs croyances, de leur espoir. Si le
médecin porte un regard attentif & son patient, ce dernier est aussi a I'aff(t des moindres réactions de celui chargé

de sa santé.
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Tableau 1

Attitudes et comportements qui doivent étre évités lors de 'annonce d’'un diagnostic difficile.

Mentir, banaliser, esquiver, se dérober

Ne pas regarder le patient

Ne parler que de I'aspect scientifique de la maladie

Utiliser un vocabulaire inadapté a I'age du patient (trés jeune ou trés agé) ou a son niveau de
compréhension

Comparer cette maladie a d’autres maladies pour tenter d’en diminuer I'impact

Utiliser des mots trop connotés (« mongolisme », « dysmorphie »)

Utiliser des termes trop techniques

Ne pas laisser d’espace a la parole du patient et parler sans cesse

Ne pas offrir un cadre humanisant : chambre d’hopital en présence d’autres patients, dans un
couloir entre deux portes

Annoncer de fagon impersonnelle : par téléphone, par malil

Utiliser 'humour, l'ironie

Exprimer un manque de disponibilité (regards sur la montre)

Clore la consultation sans demander au patient s’il a des questions

Ne pas parler au patient de la suite : traitement, hospitalisation, examens, prochaine consultation,
etc.

L’incohérence des messages transmis : il est important que, face au patient, la parole de I'équipe
médicale et soighante soit cohérente.

La dilution des responsabilités : le patient peut ressentir une absence d’annonce, un manque de
référent, une dilution des responsabilités. Il peut considérer que les professionnels se «renvoient
la balle» et avoir le sentiment d'une absence de soutien.

Le retard a I'information : une information progressive ne doit pas signifier rétention d’information.
Le rythme doit étre adapté aux questions et aux besoins du patient.

L'oubli, lors de I'échange, de la principale personne concernée (enfant, personne agée,
handicapée) au profit des proches accompagnants : exemple pour I'enfant, annoncer d’abord aux

parents, puis directement a I'enfant en présence des parents.
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Tableau 2

Conditions matérielles importantes pour mener I'entretien de 'annonce dans le cadre le plus approprié

possible.

Bureau fermé, calme, confortable avec un siége pour chaque personne présente

Bureau dédié a cette consultation ou aucune personne non concernée n’est présente (ex.
collégue travaillant sur un ordinateur dans un coin du bureau)

Présence maximale de deux professionnels de santé

Disponibilit¢ des professionnels durant cette consultation d’annonce : pas de «BIP », pas
d’interruption téléphonique

Temps consacré a cette consultation suffisant : pas moins de 45 minutes

Patient correctement installé (ne devant pas étre dévétu ou découvert, par exemple)

Patient et médecin a méme niveau de regard (s’asseoir a c6té du lit du malade si ce dernier est

couché sans pouvoir se redresser)

1.6.2. Réactions des patients face a I'annonce d’une mauvaise nouvelle

Ces éléments sont source d’angoisse voire de dépression pour le patient et son entourage. L'effet
perturbateur de 'annonce du diagnostic particulierement lorsqu'il s’agit d’'une maladie incurable, est qu'il entraine
une remise en question générale de l'individu : par rapport @ son avenir, son équilibre familial, ses symptémes,
I'évolution de sa maladie...

En effet, le patient subit une perte, la perte de son état de santé, et le fait de se projeter dans I'avenir ne
lui annonce qu’une perspective de mort. Le patient va devoir commencer le deuil de sa vie avant la maladie afin
de pouvoir exister en tant que malade incurable.

Le mot « deuil » est un vieux mot frangais qui signifie « douleur ». Faire son deuil veut donc dire
littéralement: « passer a travers sa douleur ». Le deuil se veut donc étre une perte pouvant entrainer une

souffrance psychologique et/ou physique.

1.6.2.1. Réactions immédiates

Au cours de cette consultation d’annonce, le patient peut donc immédiatement exprimer différentes
réactions, qu'il est important pour le médecin de connaitre afin de ne pas étre trop déstabilisé, géné ou submergé
par un sentiment d'impuissance. L'annonce d'un diagnostic grave est, en effet, un temps d’extrémes tensions qui
peut bloquer les émotions ou les libérer sans aucun contrdle : choc, incrédulité, déni, confusion, peur, désespoir,
angoisse, agitation émotionnelle, sentiments d'incapacité a faire face, colére, accablement, culpabilité,
résignation, déception, soulagement. Certains patients cherchent aussi a provoquer le médecin par des allusions

plus ou moins directes a leur fin de vie : « le moment venu, vous ferez ce qu'il faut ? », questions qui visent avant
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tout a s’assurer de 'engagement du médecin, a se rassurer sur le fait de ne pas étre abandonné par celui qui

vient d’'annoncer la maladie. Plus le patient est agressif, plus il a besoin d’étre rassuré.

Ces modalités d’expression, parfois violentes, sont a comprendre comme des réactions de défense et non

comme des attaques personnelles a I'égard du médecin. Elles sont les signes du travail d’acceptation de la

maladie, processus douloureux qui permet au patient d’assimiler toutes les informations transmises et d’admettre

peu a peu la réalité de la maladie gréace a I'élaboration de ses défenses psychiques. [31]

1.6.2.2. Réactions différées

Dans les jours et les semaines qui suivent I'annonce, il existe une grande variabilité dans les réactions

des patients mais plusieurs étapes, décrites par Elisabeth Kiibler-Ross [33], peuvent étre repérées :

>

La sidération : liée a I'état de choc a I'annonce de la maladie, « ce n’est pas possible », « c’est le monde qui
s'écroule », « C'est la vie qui bascule ». Le temps est suspendu et rien ne sera plus jamais comme avant.
Cette phase d’abattement, de stupéfaction, d’engourdissement correspond a un état de choc avec une
profonde sidération qui entraine une altération des fonctions instinctuelles (sommeil, appétit, sexualité). I n’y a
plus de place pour les explications rationnelles. Les messages techniques, les informations médicales et les
explications sont occultées.

Le déni : est la premiéere étape du processus de deuil. Elle est réactionnelle a 'annonce du diagnostic et en
lien avec le choc engendré par celle-ci. Elle se caractérise par une absence d’émotivité. Le déni est un
mécanisme de défense qui met & distance I'angoisse en évacuant la réalité du diagnostic. On observera
souvent un refus de la réalité, incrédulité par rapport au diagnostic, « je ne peux pas y croire », « cela ne peut
pas étre vrai », « c’est impossible ». Cette phase entraine encore une sorte de « surdité » par rapport a toutes
les informations transmises si bien que les explications ne sont pas entendues, le patient pouvant affirmer
qu’on ne les lui a pas données.

La révolte : en premier lieu, assommé par I'annonce, le sujet retrouve une sorte d’énergie du désespoir pour
s’‘opposer a ce qui lui a été dit : « qu'est-ce que j'ai fait pour mériter ¢a ? », « ce n’est pas juste ! ». La famille
peut ne pas croire le médecin et demander d’autres avis avec I'espoir que le diagnostic a venir sera différent.
La colere peut aussi se retourner de fagon agressive vers le médecin qui peut étre désigné comme
responsable de ce diagnostic grave.

La dramatisation excessive : la perspective de I'évolution de la maladie, la mort qui se dresse a I'horizon
entraine des réactions tres violentes : « je suis foutu n'est-ce pas ? », « combien de temps me reste-t-il ? ».
Ce vécu potentialise les risques d'impulsion suicidaire et il est alors important d’assurer au patient la
possibilité d’'une prise en charge.

Le marchandage : la maladie est discutée, parlée, négociée. Les sentiments sont multiples et contradictoires
avec des demandes parfois trés compliquées a assouvir car incompatibles avec le traitement médical ou I'état

physique du patient.
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> La dépression : la douleur de la perte a venir se traduit par des symptdmes dépressifs. Cette phase n’est pas
un épisode dépressif au sens psychiatrique du terme, mais une réaction de défense, témoignant d’'une
tentative de mise a distance de la violence psychique que représente la maladie. Elle peut se traduire par un
détachement du sujet, des difficultés somatiques, intellectuelles et affectives multiples. Les troubles de
l'appétit, du sommeil, les pertes de mémoire a court terme, les difficultés d’attention et de concentration,
humeur triste, la sensibilité accrue pouvant conduire le patient a s'effondrer en larmes sans pouvoir se
contrbler, sont autant de symptémes a repérer. Pour parler d’état dépressif, il faut tenir compte de la
temporalité de sa survenue et de sa chronicité dans la vie du malade.

» L’acceptation : correspond a une période plus sereine ou le patient se centre sur lui-méme, s’installe dans un

état de silence, de résignation, de lassitude et d’apparente sérénité.

Le modéle présenté par E. Kubler-Ross [33] est essentiel pour la compréhension du vécu psychologique
des malades atteints de pathologie grave. Il est cependant nécessaire de ne le considérer que comme un modele.
Force en est de constater que si ces stades existent bien, ils ne s’enchainent pas dans une logique linéaire,
reguliére et obligée. Bien des malades restent bloqués au stade de déni.

D'autres font de fréquents aller-retours du marchandage a la colére, de la colére au déni. D’autres étapes
traduisent les mécanismes de défense des malades en fin de vie.

M. Ruszniewski [23] a par exemple décrit :

> La dénégation : le malade refuse de toutes ses forces de reconnaitre la réalité traumatisante, préférant
refouler sa souffrance et enfouir, en le niant, ce savoir encore trop douloureux. En dépit de I'évidence et de la
multiplication d'indices manifestes et flagrants, certains patients s’acharneront a récuser la menace pour
tenter, le plus longtemps possible, d’assourdir le choc de I'inconcevable certitude. Avec le déni apparent, le
malade fait semblant de ne pas savoir. Il peut adopter deux attitudes :
= |a sérénité, qui constitue un mécanisme opérant dans la mesure ou le patient a le sentiment de rester

vivant a part entiére ;

= par opposition, 'angoisse, véritable bouclier contre le désespoir, forme de déni inopérant. Elle se traduit :

Soit par une projection agressive sur I'entourage, les patients anéantis par leur sentiment d'inutilité, par

leur frustration, leurs pertes sociales, professionnelles, réagissent en se défendant sur un mode agressif. En
plagant le soignant dans des situations difficiles, ils expriment au soignant toutes leurs difficultés liées a la
maladie, a leur isolement social et affectif. Il s’agit alors de temporiser avant d’affronter 'inéluctable réalité.

Soit par une régression, certains patients cherchent a se protéger en s'immergeant dans la maladie, en se
fondant en elle, en s'oubliant pour la laisser vivre et s'exprimer, ne faisant plus qu'un avec cette souffrance. Ils s’y
plongent de fagon a ce que leur étre soit en total repli pour laisser la place a la maladie, ce qui entraine un
amoindrissement de leurs maturations affective et psychique se traduisant généralement par des comportements
infantiles, une compléte dépendance et une extréme passivité.
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> L'isolation : les patients connaissent leur état, mais refusent de mettre les informations qu'ils ont regues en
corrélation avec eux-mémes. lIs parlent donc avec aisance, détachement, précision et sans affect de leur état
de santé.

> Le déplacement : le patient transfére I'angoisse liée a sa maladie sur un élément substitutif, qui s’appuie ou
sur la maladie elle-méme (craint pour la chute de ses cheveux lorsqu’on lui annonce une récidive de sa
leucémie), soit sur une autre réalité (s'inquiéte par rapport a son fils qui ne va plus a I'école alors qu’on lui
apprend qu'il est atteint d’'un cancer du foie).

> Le besoin de contrdle et de maitrise : le patient tente de comprendre sa maladie et d'en maitriser le
processus. Il veut agir sur sa propre histoire qui Iui « échappe » et dont le devenir lui apparait si
dramatiquement indistinct et fluctuant.

> La combativité / la sublimation [23]: c’est un mécanisme plus positif, autant pour le patient que pour
I'entourage qui percoit un individu qui essaie d’aller de l'avant. Les patients recherchent dans leur
personnalité des ressources, susceptibles de les aider face a cette lutte en solitaire que semble mener leur
corps malade.

> Les rites obsessionnels : le malade se sent moins vulnérable s'il pense pouvoir encore comprendre son
mal et en maitriser le processus, lui restituer, dans le présent, une certaine cohérence. Il s’attache ainsi a
certains rites, précis et obsessionnels, respectant scrupuleusement toutes les prescriptions, suivant
rigoureusement I'évolution de sa maladie pour en appréhender les moindres détails, comme si cette hantise
d’une surveillance sans relache avait pour corollaire un gage de guérison : les manquements de I'entourage
ou de certains soignants aux mesures d’hygiéne préconisées par le corps médical constituent pour ces

patients une souffrance telle que leurs réactions sont souvent d’'une extréme violence.

De plus, le repli sur soi, la confusion et le délire sont frequemment retrouvés... Comme I'écrit Jeanine
Pillot [34] : « Chaque personne est unique dans ses mécanismes de défense et d’adaptation liés a sa personnalité
et a son histoire ». Ces stades doivent étre considérés comme autant d'indicateurs d'une dynamique, de
mécanismes de défense intrapsychiques, témoins de la souffrance de la prise de conscience de la « finitude de

SOi ».
1.6.3. Mécanismes de défense des soignants
1.6.3.1. Définitions

La défense est une « opération par laquelle un sujet confronté a une représentation insupportable, la

refoule, faute d’avoir les moyens de la lier, par un travail de pensée, aux autres pensées ». [35]

Les mécanismes de défense sont donc des opérations inconscientes propres a I'étre humain permettant

de mettre a distance I'angoisse générée par certaines situations.
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Annoncer un diagnostic difficile ou un pronostic péjoratif améne a aborder le concept de finitude, de mort.
Le médecin, et plus généralement le soignant, comme le patient, est un Homme. Il a sa propre histoire, ses
expériences personnelles, ses croyances, sa culture, ses représentations et ses peurs. Il a ses propres
mécanismes de défense. Qui plus est, ses études 'ont amené souvent a considérer la mort comme un échec de
la médecine. Il n'est donc pas évident que, face a la mort, le médecin soit plus serein que tout autre homme. Ainsi,
il banalise parfois la mort en la présentant comme une expérience fréquente dans sa pratique. Parfois il la nie en
prodiguant des soins qui prolongent la vie de fagon injustifiée. Parfois au contraire il a des pratiques qui accélerent
la fin de la vie. Souvent il évite le sujet, hospitalisant, transférant ses patients lorsque la mort apparait comme
probable. Toutes ces attitudes traduisent un malaise. La mort des autres est un miroir qui renvoie parfois une

image pénible.

1.6.3.2. Les différents mécanismes

M. Ruszniewski [23] les décrit comme tels :

> L'identification projective : c'est le mécanisme le plus fréquemment utilisé qui vise a attribuer a l'autre ses
propres sentiments, réactions, pensées ou émotions. Il permet au soignant de se donner l'illusion qu'il sait ce
qui est bon pour le patient. Exemple : Mme D. décide de confier son fils a sa mére a I'énonce du diagnostic
de sa maladie. Le soignant cherche immédiatement a 'en dissuader en lui expliquant la nécessité pour un
enfant d’étre auprés de sa mére sans chercher a saisir ce qui la pousse réellement a prendre cette décision.
= Elle occulte totalement le vécu du patient, provoque un risque de culpabilisation et donc de majoration
de 'angoisse du patient qui ne se sent pas mieux alors méme qu'il suit les consignes données par le soignant.
> La rationalisation : c’est un discours hermétique et incompréhensible pour le patient qui permet au soignant
de se rassurer et de ne pas s’engager émotionnellement.
= Elle induit un échange sans réel dialogue avec le patient et empéche le cheminement psychique du
patient par rapport a ce qu'il vit.
> La fausse réassurance : le soignant optimise les résultats médicaux en entretenant un espoir artificiel chez
le patient.
= Elle arrive souvent en réponse a I'expression, par le patient, d’'une angoisse que le soignant ne se sent
pas capable d’entendre. Elle produit donc un décalage entre le cheminement du patient et les propos du soignant
et empéche ainsi la réalisation du travail psychique du patient.
> La fuite en avant : le soignant, soumis a une angoisse imminente, ne trouve pas de solution d’attente et se
libere de son savoir, « il dit tout, tout de suite et se décharge de son fardeau.» [32)].
= Elle ne prend absolument pas en compte la nécessité d’une information pas a pas pour que le patient
puisse I'assimiler. Elle provoque la sidération du patient et 'empéche totalement de cheminer face a ce qui lui
arrive.
> La banalisation : exemple : « Les cheveux ¢a repousse ! », face a une patiente terrifiée a l'idée des effets

secondaires de la chimiothérapie.
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= Le soignant se focalise sur la maladie et met totalement de cété la souffrance psychique du patient. Le
patient ne se sent pas entendu et peut avoir le sentiment qu'il n’y a pas de légitimité a ce qu'il ressent, ce qui
majore son angoisse.
> Le mensonge [32, 36] : c'est le « mécanisme de l'urgence et de I'efficacité primaire » consistant a travestir la
vérité « en donnant de fausses informations sur la nature ou la gravité de la maladie » (parler d’hépatite au
lieu de cancer du foie). Il a pour objectif de «préserver» le patient. En réalité, il préserve le médecin, et parfois
la famille du malade, de la réaction du patient, telle qu'il 'imagine ou la redoute.
= |l ne tient pas compte de la demande du malade ni de ses ressources personnelles et 'empéche

d’élaborer une représentation de sa maladie.

> La dérision : autre comportement de fuite, la dérision réduit le patient au silence. L'angoisse du soignant trop
lourde a porter le pousse parfois par ce biais a banaliser la souffrance du patient.

> L’esquive : le soignant refuse d’aborder le sujet de la souffrance psychique du patient car il se sent démuni
et impuissant face a la maladie et a la souffrance de ce dernier. Il fait dévier la conversation, parle d'autre
chose et ne répond pas aux questions du malade. Il y a un décalage entre le patient et le soignant. Le patient
est alors désemparé et ne peut pas se décharger de ses émotions. lls ne seront jamais dans le registre du
mensonge : ils seront en permanence hors sujet, hors de la réalité environnante.

> L’évitement : c’est un mécanisme de distanciation, le soignant se focalise seulement sur la maladie et plus
sur le malade. Il se protége alors de toute relation qu'il peut avoir avec le patient et le réifie. Le patient devient

alors un objet de soin.

IIl'y a la question de I'annonce du pronostic. Rapidement, celle-ci prime sur celle du diagnostic. Or, le
pronostic plus encore que le diagnostic renvoie directement aux problémes de l'incertitude, du doute et de la

singularité de l'individu malade. Les limites du médecin croisent encore une fois les limites de la médecine.

1.6.4. Difficultés potentielles du médecin au décours de I'annonce

On identifie diverses problématiques [37] :

= Difficulté a repérer les manifestations émotionnelles de détresse chez leurs patients, susceptibles d'altérer la
qualité de la communication lors de ce temps d’annonce.

= Difficulté (évitement, mise a distance des aspects émotionnels impliqués dans la situation) a explorer cette
détresse au méme titre qu'un symptdme physique [38-39].

= Difficulté a orienter les patients vers les experts alors méme que la détresse est reconnue [40].

= Crainte de devoir y consacrer beaucoup de temps alors que les conditions de la consultation sont elles-mémes
si contraintes.

= Perception de sa propre incompétence a gérer les situations émotionnelles, associée a la peur de « mal faire »
ou encore de « faire du mal » (peur d’ouvrir la « boite de Pandore » et de ne pas pouvoir faire face aux

émotions intenses de désespoir, d'angoisse ou de colere).
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= Peur d'étre confronté a ses propres sentiments d'impuissance.

Mais il peut aussi s'agir de l'idée que les patients aborderaient ces questions si elles étaient pertinentes
pour eux. Enfin pour certains médecins, I'obstacle vient d’'une vision négative de I'exploration des émotions, qui

viendrait s'opposer a leur approche scientifique [41].

1.6.5.La Vérité et la famille du malade

Bien sir le malade est le premier concerné par I'annonce du diagnostic ou du pronostic. Mais force est de
constater avec A. Bolly [42] que : « dans la tres grande majorite des cas, 'accompagnement du malade est
impensable sans sa famille. Or, la place de la famille est trop souvent banalisée, réduite a celle des procédures
psychologiques a employer pour que la famille puisse faire face. Cependant, un médecin a autant a recevoir de la
part de la famille et lui doit autant de respect qu'au patient, méme si s‘occuper des patients mourants et de leur
famille demande beaucoup de temps. La famille n’est pas une intruse mais le trait d’union qui relie le patient a sa
vie. Il conviendra donc d’agir envers la famille avec la méme délicatesse qu’envers le malade, d’avancer avec elle
dans une relation de vérité qui lui donnera le temps de réaliser peu a peu les conséquences de la maladie et de
commencer progressivement le travail de deuil, tout en conservant la relation avec le malade ».

Selon R Schaerer [43] : « il faut tenir compte de deux réalités, de deux exigences :

= Ne pas laisser s'installer entre le malade et la famille un décalage tel que chacun le vit de part et d’autre
comme un mur de silence, isolant notamment le malade

= Mais aussi ne pas faire violence a une famille qui a a assumer au jour le jour 'accompagnement de son
malade. La meilleure solution me parait étre de demander qu’'un membre proche de la famille assiste a
I'entretien ou aux entretiens au cours desquels le malade recoit I'information. La famille découvre alors deux
choses qui sont utiles : d'une part que le malade se pose des questions qu'il n'a pas 0sé poser et dont il a
déja souvent élaboré lui-méme la réponse, qu'il @ mis un nom sur sa maladie ; d’autre part que la « vérité »
qu’elle redoute peut se décomposer, avec le savoir-faire du médecin, en des morceaux de vérité exprimés
avec des mots que le malade peut comprendre. Les mots ainsi prononcés servent de base commune au
malade et a sa famille pour prolonger ensemble ce qui est dit. Ainsi, on peut se servir d'une information qui

faisait obstacle a la communication familiale, pour rétablir une certaine communication ».

Certes, il faut essayer d'éviter que s'installe entre le malade et sa famille un espace de silence. Mais force
est de constater que, malgré tous les efforts déployés par les soignants dans le sens d’une meilleure
communication et de l'instauration d’un climat de vérité, les familles persistent souvent dans leur demande de ne
rien dire au malade. Cela a des conséquences néfastes. Pour la personne malade : les non-dits engendrent une
perception, une intuition marquée par I'angoisse ; cette angoisse vécue dans la solitude accentue la difficulté de

communication qui a elle-méme un effet crescendo sur I'angoisse... Pour la famille, les conséquences du refus ou
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de l'impossibilité de communication se mesurent parfois plus tard, lors de deuils difficiles marqués par les regrets
de n’avoir pas pu se parler « en vérité », par des doutes préjudiciables a I'élaboration d’'un nouvel équilibre.

Enfin, 'expérience nous prouve que la famille est parfois « ce tiers » par lequel la parole doit passer pour
atteindre la personne malade dans une triangulation de la communication. Ainsi les chemins de la vérité transitent
souvent nécessairement par les proches, personnes de confiance qui ont alors cette fonction de décodeur et

transmetteur. [44]

1.6.6. Déroulement d’une consultation d’annonce hospitaliére

L'importance a accorder au temps de I'annonce initiale du diagnostic de cancer a été Iégitimée par le
premier Plan Cancer [45] et a permis de tester un processus de dispositif d’'annonce dans un certain nombre de
structures de soins « pilotes », dont I'institut Curie a fait partie. Les étapes du dispositif d’annonce ont ensuite été
précisées par la mesure 40 du Plan Cancer Il [46].

Le dispositif d'annonce prévoit donc des temps de discussion et d’explication sur la maladie et les
traitements afin d’apporter au patient une information adaptée, progressive et respectueuse :

» un temps médical comprenant I'annonce du diagnostic et la proposition de traitement.

» un temps d’accompagnement soignant permettant au malade ainsi qu’a ses proches de compléter les
informations médicales regues, de l'informer sur ses droits et sur les associations pouvant lui venir en
aide.

» un temps de soutien proposant un accompagnement social et I'acces a différents soins dits de support
(psychologue, kinésithérapeute, prise en charge de la douleur, etc.).

» un temps d’articulation avec la médecine de ville pour optimiser la bonne coordination entre

I'établissement de soins et le médecin traitant.

Dans les sept a dix jours qui suivent la consultation d’annonce du diagnostic définitif par le chirurgien ;
période durant laquelle les examens complémentaires nécessaires sont réalisés ; le patient est invité a se rendre
a cette consultation multidisciplinaire. Il y rencontre dans la méme demi-journée le chimiothérapeute, le
radiothérapeute puis une infirmiere du plateau de consultations dédiées a cette annonce. En amont du temps de
consultation, les spécialistes ont pu étudier le dossier médical du patient et discuter de la meilleure stratégie
thérapeutique a adopter. Il rencontre successivement les deux médecins spécialistes qui présentent tour a tour le
traitement envisagé, en expliquent les bénéfices escomptés, les avantages et les inconvénients, les modalités de

déroulement.

A Tissue de ces deux consultations, le patient est recu par linfirmiére qui, au cours d'un entretien
partiellement structuré, va reprendre les éléments d'information remis, en vérifier la bonne compréhension,
répondre aux questions supplémentaires du patient et réaliser une évaluation de ses besoins psychosociaux.
Cette étape sera complétée dans les jours qui suivent par la rencontre d’autres professionnels qui lui remettront

des informations supplémentaires, notamment lors de I'entretien d’accueil a I'hépital de jour de chimiothérapie, et
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ultérieurement a la consultation d’accueil de radiothérapie. Chaque fois que la décision thérapeutique ne reléve
pas d'une situation décrite par nos référentiels, le dossier médical est présenté en réunion de concertation
pluridisciplinaire. Médecins et soignants s’appuient souvent sur des documents écrits remis a l'issue de ces
consultations, permettant au patient de retrouver et de compléter les principales informations données oralement.

Notons par ailleurs que celui-ci est réguliérement encouragé a venir accompagné d'un proche. [37]

A la fin de cette consultation d’annonce, il est remis au patient son Projet Personnalisé de Soins (PPS)
permettant de formaliser la proposition de prise en charge thérapeutique du patient. Celui-ci deviendra ainsi le
support essentiel de la personnalisation du parcours de soins, portée par la mesure 18, mesure phare du Plan
Cancer Il [46]. Intégrant un volet social, il doit permettre également de repérer précocement les difficultés et de
mettre en ceuvre I'accompagnement social du malade. Avec l'accord du malade, ce document sera transmis au
médecin traitant accompagné du compte-rendu anatomopathologique ayant permis de porter le diagnostic de
cancer. Le PPS sera relayé, une fois la phase active des traitements terminée, par le Programme Personnalisé de
I'Aprés Cancer (PPAC) conduit avec et par les médecins traitants, pour acter I'entrée dans une nouvelle période

de la prise en charge, celle de I'aprés cancer.

Le Plan Cancer Il [46] prévoit d'ici 2013, de faire bénéficier 80% des patients, contre 10% estimés

aujourd'hui, au moins d'un Programme Personnalisé de Soins (Mesure 18).

Dans le cadre des maladies neuro-dégénératives et notamment la maladie d’Alzheimer, les pouvoirs
publics ont aussi mis I'accent sur les modalités de I'annonce de cette maladie a travers la mesure 8 du Plan
Alzheimer 2008-2012 [47]. D’apres le texte : « Il comprend un premier temps d’annonce apres le diagnostic, lors
de la consultation spécialisée quel que soit le lieu de prise en charge (ville ou hdpital, public ou privé) et un
deuxiéme temps de réaffirmation du diagnostic, d’explication et d’'accompagnement lors des consultations chez le

médecin traitant. »
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Notre travail est basé sur I’hypothése que les médecins éprouvent diverses difficultés
dans le cadre de I'annonce diagnostique d’'une maladie grave. C’est ce que nous allons
tenter de confirmer au moyen d’une étude qualitative auprés de médecins généralistes

installés en Meurthe-et-Moselle.

2. Etude qualitative concernant les difficultés ressenties de
'annonce diagnostigue auprés de médecins généralistes de
Meurthe-et-Moselle

2.1. Méthode

2.1.1. Type d’étude

L’étude que nous réalisons est qualitative, descriptive. Elle consiste a réaliser des entretiens semi-dirigés

avec des médecins généralistes puis a analyser les données recueillies.

2.1.2.Choix de la méthode

« Habituellement, les études qualitatives visent a décrire et a approfondir le comment, le pourquoi des
phénoménes alors que les études quantitatives servent a mesurer un phénoméne en vue d’une généralisation des
résultats ou a tester une hypothese » [48]. Pour cette étude, le choix d’une méthode de recherche qualitative a

paru évident puisqu’elle permettait la « production de données verbales » [49].

Initialement, I'étude qualitative était surtout employée en Sciences Humaines, mais cette derniére est
« particulierement adaptée a certains types de questions de recherche en soins primaires » [50]. Elle est

appropriée « lorsque les facteurs observés sont subjectifs, et donc difficiles & mesurer » [50].

Nous avons choisi parmi les différentes méthodes de recueil de données disponibles en Sciences
Humaines l'entretien semi-dirigé [51]. Il existe plusieurs types d’entretien : libre, semi-dirigé et en focus-group. Le
cadre conceptuel de 'étude est précis et complexe. Nous avons donc choisi I'entretien semi-dirigé. En effet

I'entretien libre se pratique lorsqu’il nexiste aucune information précise sur le domaine étudié.

Nous avons choisi de réaliser des entretiens semi-dirigés de médecins géenéralistes installés avec un
guide dentretien [ANNEXE1] suffisamment libre pour permetire I'émergence de représentations non
consensuelles ou personnelles. L'entretien autorisant cette liberté de parole nous a paru plus pertinent qu'un
auto-questionnaire ou la réalisation de focus-group. L'entretien individuel est aussi I'occasion pour les personnes
interrogées de confier leur opinion profonde sur le sujet, permettant « aux individus, surtout les plus timides de

s’exprimer plus facilement » [48].

37



2.1.3.Les entretiens semi-dirigés

2.1.3.1. L’échantillonnage

En recherche qualitative « les échantillons sont le plus souvent constitués de moins de trente individus »

[52]. La taille de I'échantillon est déterminée par I'étude elle-méme.

Lorsque le recueil de tout nouvel entretien n’apporte plus de données nouvelles, on atteint « la saturation

des données ». Apres I'avoir confirmé par deux ou trois entretiens on peut arréter le recueil.

2.1.3.2. La sélection des personnes interrogées

Les coordonnées des professionnels ont été recherchées sur le site internet des Pages Jaunes [53] en
renseignant « médecins généraliste a proximité de Toul » dans le champ de recherche. Ce choix s’est fait pour
des raisons de commodités, afin d’aller interroger des médecins proches de notre domicile et pour inclure des

médecins ayant une activité rurale, ce qui n'est pas le cas dans la banlieue nancéenne.

Nous avons ensuite contacté un médecin sur deux en fonction de I'ordre alphabétique pour convenir d'un
rendez-vous au moment qu'il jugeait le plus propice car les entretiens doivent toujours étre faits a la convenance

de l'interviewé [54]. En cas de refus, nous prenions le suivant sur la liste.
La présentation était standardisée afin d’éviter tout malentendu ou tout oubli.
Durant la conversation téléphonique, il était convenu :

= de nous présenter.

= d’expliquer le projet dans le cadre d’un travail de these.

= d'expliquer le déroulement de I'entretien, son caractére peu chronophage (environ 15 minutes) et
anonyme.

= de notifier que la conversation serait enregistrée pour qu'il n'y ait pas de surprise.

2.1.3.3. Le déroulement des entretiens

Le contexte de l'interview affecte le contenu qu'il faut donc choisir de maniére appropriée [54].

Les entretiens ont donc tous eu lieu au cabinet du médecin interrogé pour faciliter 'adhésion des

participants car ce lieu évitait d’ajouter une contrainte a celle du temps, déja importante.

Dans un premier temps, la présentation et I'objet de la rencontre devait étre repris pour que l'interlocuteur
resitue bien le contexte et I'objectif de notre venue. L’enregistrement était assuré au moyen d’un enregistreur
numérique dont le bon fonctionnement allait étre vérifié avant chaque entretien et aprés s'étre assuré de I'accord

préalable du médecin interrogé.

Nos interventions ne se limiteraient qu’au minimum pour entretenir la discussion tout en restant neutre et

sans orienter le discours du professionnel. Aucune note écrite ne serait prise afin de ne pas géner ce dernier.
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2.1.34. Le quide d’entretien [ANNEXE1]

Principes [49] : le guide d’entretien doit structurer I'activité d’écoute et d'intervention de l'interviewer. Dans
le cadre de I'entretien semi-dirigé, il y a formulation d’une consigne et constitution d’'un guide thématique
formalisé. Ainsi le guide d’entretien structure l'interrogation mais sans diriger le discours. Il s’agit d’'un systéme
organisé de thémes que le chercheur doit connaitre sans avoir a le consulter ni a le formuler sous la forme d’'un
questionnaire, mais dont il peut, ainsi que l'interviewé, s'écarter pour poursuivre une idée plus en détails. Ce guide
a pour but d’aider le chercheur a élaborer des relances pertinentes sur les différents énoncés de l'interviewé au
moment méme ou ils sont abordés. Aussi, au cours d’une étude qualitative, le chercheur est susceptible

d’introduire des questions supplémentaires au fur et @ mesure qu'il se familiarise avec le sujet.

La formulation d’hypothéses, sortes de réponses provisoires, sert de fil conducteur au recueil des données
et a la phase de questionnement [49]. Il est donc indispensable de livrer des hypotheses de résultats en préalable
a la recherche, puisque ce sont elles qui orientent les thémes pour I'entretien. On ne peut pas obtenir le
fondement de la recherche sans avoir quelque idée du contenu des données que nous sommes censés
rassembler. Cette « théorie fondée » est un critére important de qualité [54]. Dans notre étude I'hypothése
principale est la suivante : les médecins généralistes éprouvent de nombreuses difficultés pour annoncer une

maladie grave a leurs patients.

« La réalisation d’un guide d’entretien repose sur la conceptualisation des questions et leur mise a I'épreuve
dans l'entretien. Cette confrontation des idées s'effectue elle-méme lors d’entretiens tests » [49]. C'est ce que

nous avons effectué auprés de notre directeur de these.

Caractéristiques et critéres de pertinence des thémes dans un entretien selon Patton [55] : les questions

doivent étre :

» Ouvertes : c'est-a-dire permettant I'élaboration par l'interviewé d’un discours.

> Neutres : le chercheur doit le plus possible éviter de faire passer sa propre opinion ou ses hypothéses pour
ne pas influencer les réponses.

> Bienveillantes : I'interviewé ne doit pas se sentir jugé.

> Claires.
Les thémes doivent étre basés sur :

= |’expérience et les comportements : questions 1, 3,4, 5,7, 8, 9, 12.

L’opinion, les valeurs et les croyances : questions 2, 6, 10.

Les émotions et sentiments : questions 11, 13.

39



2.1.3.5. La retranscription des entretiens

La retranscription des entretiens se fait mot @ mot en précisant les attitudes non verbales.

2.1.3.6. Lanalyse des résultats

Les entretiens ont été analysés par deux enseignants formés a la recherche qualitative et nous. Les
entretiens ont été découpés en Verbatim qui ont été ensuite regroupés pour former des items correspondant

chacun a une idée différente.

Ensuite les items ont été classés en thémes et sous-thémes dont I'ordre est présenté dans les résultats de

I'étude.
2.2. Résultats

2.2.1.Données sociodémographiques de I'échantillon de médecins interrogés

Sur 15 médecins, on note 3 femmes et 12 hommes dont I'age varie de 35 ans a 61 ans. La moyenne
d’age de la population est de 51 ans.
La durée d’installation varie de 5 ans a 35 ans et la moyenne se situe a 23 ans.

Population interrogée

s Age Durée Lieu Mode
d’installation | d’exercice | d’exercice

Dr A M 50 24 ans Urbain Seul
Dr B F 55 27 ans Urbain Seul
Dr C M 58 27 ans Urbain Associés
Dr D M 40 11 ans Urbain Associés
Dr E M 57 31ans Urbain Seul
Dr F M 35 5ans Rural Seul
Dr G M 49 23 ans Urbain Seul
Dr H M 55 29 ans Urbain Seul
Dr | M 38 9ans Urbain Associés
Dr J M 53 26 ans Urbain Seul
Dr K F 55 29 ans Rural Associés
Dr L M 47 14 ans Urbain Associés
Dr M M 61 35 ans Urbain Associés
Dr N M 53 25 ans Rural Seul
DrO F 60 34 ans Urbain Seul
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2.2.2.Données générales sur les entretiens

Nombre d’entretien réalisés : 15

Variation de la durée : de 8 mn a 28 mn.

Lieux d’entretien : au cabinet des médecins interrogés pour la totalité.

Les entretiens sont classés par ordre chronologique de réalisation, avec une lettre par médecin interrogé afin de

rendre les données anonymes.

2.2.3.Résultats des Verbatim

Thémes

totaux

La notion de maladie grave

La maladie cancéreuse

en premier lieu la maladie cancéreuse (C2) toujours l'image du
cancer qui revient (E28), Oui, donc c'est la maladie cancéreuse
(N1).

Pronostic vital engagé

Maladie mettant en jeu le pronostic vital (C1), Pronostic vital
engage, espérance de vie a court terme et puis prise en charge
médicale lourde sur le plan médical, paramédical et puis familial
(D1) Maladie grave, peut-étre avec un pronostic sombre ou a plus
ou moins courte échéance devrais-je dire, maladie mortelle a priori
(E1), On pense essentiellement au pronostic final de la pathologie,
soit au handicap, soit au décés (F1) Soit une maladie chronique a
issue fatale, soit une maladie qui n’est pas forcément a issue fatale
a court terme, l'insuffisance rénale par exemple... Chronique (H1).
Quand le pronostic vital est en danger avec amputation définitive
du capital santé (K1). pronostic vital en jeu a moyen, court ou long
terme (L1), Il n’y a que ce réflexe de penser a une issue fatale pour
le patient, ca c'est clair et net (L3), C’est une maladie pour laquelle
le pronostic vital est en jeu (N2) Une maladie dont le pronostic vital
esten jeu...(O1)

10

Définition compléte

Maladie chronique, douloureuse et invalidante (B1) Soit une
maladie chronique a issue fatale, soit une maladie qui n’est pas
forcément a issue fatale a court terme, linsuffisance rénale par
exemple... Chronique (H1). cela évoque souvent des traitements
lourds qui ont des répercussions physiques et psychologiques sur le
patient (11) C’est une maladie qui génére chez la personne qui en
est porteuse des troubles qui sont physiques, qui sont fonctionnels
et qui sont psychiques, ¢a c’est une maladie grave et qui empéche
de vivre de fagon normale mais qui ne conduit pas forcément a la
mort (J1).
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La préparation de I'annonce

Prépare annonce

Préparer, et bien il faut connaitre le dossier oui (E11). je pense que
c'est de la préparation avant (F17), Avant d’annoncer une mauvaise
nouvelle, je me l'annonce a moi-méme...(H12) je m’inquiéte de
savoir ce qui a été dit pour étre dans le méme discours, la méme
logique (K36)

Ne prépare pas annonce

Si aprés je fais 'annonce, je le dis aux gens voila on a regu les
examens qui ne sont pas bons, vous avez tel type de cancer et
vous risquez d’avoir tel type de traitement (A11). Je ne la prépare
pas (B10), maintenant 'emploi du temps fait que les gens arrivent
au sein de la consultation habituelle et c'est...-La que vous en
parlez ?-C’est 1a que I'on est amené a en discuter (D13). -Est-ce
que vous réfléchissez a ce que vous allez dire ? Est-ce que vous
convoquez le patient pour lui dire ?-A priori non, (E12) Je ne la
prépare pas (G13). chez moi c'est spontané, je veux dire il faut
rester spontané. Faut pas mettre en place des stratégies et des
plans car de toute fagon ¢a ne se passe jamais comme on a prévu
(G14). En toute honnéteté, je ne prépare pas... Je ne prépare pas.
Il 'y a pas de préparation particuliére (114). Je ne prépare jamais
une annonce (J13). Je pense qu’une annonce elle doit étre faite de
facon naturelle, elle doit étre faite de fagon non calculée (J14). Non
c'est comme quand je réponds a vos questions (L15), Ah non je ne
la prépare pas (M24), Non il n’y a pas de préparation (N13), Non je
N’y pense pas avant parce que souvent c'est quand méme du
spontané (O8)

13

Le temps de I'annonce

Qui fait I'annonce ?

L’annonce est faite par le
médecin de second recours
qui confirme le diagnostic

En général les gens sont reconvoqués par le spécialiste et c’est lui
qui fait 'annonce (A12). L'annonce a été faite par le spécialiste (C3)
c'est vrai que rarement je fais I'annonce (D2), on a besoin
forcément d’un avis spécialisé pour confirmer et c’est souvent a ce
moment-la que l'annonce est faite (D17), mais il est sir que
I'annonce finale ne sera pas faite par nous. Elle sera faite par le
médecin spécialiste qui aura fait la biopsie, qui aura fait 'IRM ou je
ne sais quoi (H22). parce que c’est souvent en milieu spécialisé que
les diagnostics sont fait (H23). je l'ai adressé a la gastro-
entérologue, c'est elle qui a fait 'annonce d’'une mauvaise nouvelle
(H25) Les diagnostics de maladie grave ce n’est pas nous qui les
annongons a chaque coup. Trés souvent ils sont faits en milieu
hospitalier et c'est des confreres en milieu hospitalier qui vont
annoncer le diagnostic (111), Donc I'annonce a été faite en post-
chirurgical et ce n'est pas moi, je dirais qui ai eu la lourde charge
d’annoncer le probléme (J2).

Préfere que I'annonce soit
faite par un autre

Oui mais en fait ce n'est pas a nous a le faire (B3). Donc je trouve
que cest pas mal quils passent avant..(21) je pense
qu'effectivement on a a préparer peut-étre le terrain en tant que
médecin généraliste mais on n'a pas a dire le diagnostic (K6)
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Annonce lui-méme s'il le
peut

On leur annonce ce qui va les attendre, les séries d’'examens, la
prise en charge, le temps que cela va durer en arrét...(B2) on est
obligé de préparer a 'annonce d’'une mauvaise nouvelle en disant :
« Voila, jai trouvé quelque chose, je ne sais pas ce que c’est. Cela
peut-étre pas grand-chose comme cela peut étre trés grave ». C'est
déja en soit I'annonce d’'une mauvaise nouvelle (H21) Donc c'est
moi qui ai fait 'annonce aussi (M5). les grandes questions et les
grandes réponses c'est toujours le médecin généraliste qui les
donne ou qui essaye de les donner (N5).

Le médecin traitant est le
mieux placé pour annoncer
une mauvaise nouvelle

nous on est habilités a faire cette annonce de maladie grave, on
connait les gens etc. (E5). Moi, je pense que c’est au médecin de
famille parce que moi, je m'estime dans mon réle étre médecin de
famille. Je suis médecin généraliste, médecin traitant, spécialiste en
médecine générale maintenant, (G16) cela doit étre primordial dans
la relation, je pense que c'est a nous a le dire et a annoncer, les
gens nous connaissent et il faut en assumer les conséquences et
puis de toute fagon je pense que C'est @ nous a annoncer aussi
parce que c'est des gens que 'on connait, qu’on soigne, qui nous
font confiance (G17) donc d'ou limportance du médecin
généraliste qui connait parfaitement bien, au sens médecin de
famille, qui connait parfaitement bien le patient qu'il a en face de lui
(J16) je pense que pour avoir une relation particuliere et adaptée
avec un patient a qui on doit annoncer une maladie grave, je pense
que ca passe par la connaissance du patient, ca passe par la
connaissance de son passé et son vécu et dans un service
spécialisé cela me parait trés difficile (J21). je pense que c'est
vraiment quelque chose de personnel, déja vous connaissez votre
patient, je pense que c'est personnel (L19), Donc je pense que le
coté affectif, parce que c’est un peu ma fagon de voir les choses
avec les gens, je pense qu'il y a encore une notion pour moi de
médecin de famille et je ne pense pas que ce soit a une personne...
(N17)

Difficultés a trouver sa
place dans le processus
d'annonce

avant d’avoir 'avis du spécialiste je ne dis pas aux gens (A8) J'ai
déja eu des comptes-rendus du chirurgien nous demandant de ne
rien dire au patient avant que lui fasse la consultation d’annonce,
étant donné que nous, on pouvait avoir les résultats anapath par
exemple avant, il nous demandait de ne rien dire au patient (E15),
je n’ai pas pu I'annoncer comme je voulais a la patiente car elle
avait déja rendez-vous I'aprés midi avec 'ORL et elle m’'a téléphoné
pour savoir si j'avais les résultats de I'histologie. (F2) donc quelle
est notre place avant est-ce qu’on doit dire ou faire les autruches en
disant : « on ne sait pas, on ne sait pas » ou leur dire on vous dira
ca a I'hopital, c’est délicat. (F21)

N'annonce pas si I'occasion
ne se présente pas

je laisse parce que a ce moment-la c’est qu'ils ne veulent pas
forcément savoir et je laisse les gens un peu plus spécialisés que
moi le faire (B18) si on sait que pour la personne cela ne va rien
changer a sa vie on préfére ne rien dire et puis euh laisser sous
silence si la personne n’est pas demandeuse bien entendu (D10).
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Par l'intermédiaire d'un
tiers

I'annonce je I'ai méme faite initialement par l'intermédiaire de son
épouse que je vois aussi régulierement et, a qui j'ai expliqué les
choses (M3)

L'annonce, mais a qui ?

Doit annoncer directement
au patient concerné

Si aprés je fais 'annonce, je le dis aux gens voila on a regu

les examens qui ne sont pas bons, vous avez tel type de
cancer et vous risquez d’avoir tel type de traitement (A11).

Donc c’est vous qui avez fait 'annonce ?

-Oui (B3). C'est la que I'on est amené a en discuter (D13). Sinon en
général une fois que I'on réexplique une deuxiéme fois, ils adherent
a ce qu'on dit (E4). les gens reviennent souvent avec des résultats
et c'est la qu’on leur dit (F13). cela doit étre primordial dans la
relation, je pense que c'est a nous a le dire et @ annoncer (G17). on
va dire au malade : « Voila c’est pas normal, il se passe quelque
chose, je ne sais pas quoi (H27). De lui dire qu'il attende de mourir
c'est quand méme pas le pied quoi (125). dire a un condamné a
mort que, il est condamné et qu'il va étre exécuté dans deux jours,
a mon avis ce n’est pas quelque chose de trés agréable a dire, mais
il faut savoir le dire (J18). c’est comme quand je réponds a vos
questions, c’est dans le blanc des yeux du patient (L15), Donc cest
moi qui ai fait 'annonce aussi (M5). On sait trés bien que chez telle
ou telle personne, il vaut mieux ne rien dire, chez une autre il vaut
mieux étre franc, etc. (N11). Quand je sais que je vais devoir lui
annoncer (09)

13

Doit annoncer a la famille,
car patient incapable

Quelquefois le malade na pas conscience de la gravité du
probléme et c’est a la famille qu’on doit annoncer (E2) Et puis aprés
cela va tellement vite que cest plus a la famille qu'on devrait
annoncer (E3).

L'annonce, mais quand ?

Choisir le moment de
I'annonce

parce que je ne sais pas si ce sera forcément le jour-la (B11). On
ne pensait pas que ¢a allait aller aussi vite quoi donc on n’a pas eu
le temps de dire les choses au moment ou il fallait. Il fallait aller trés
vite (K2).

Difficultés a différer
I'annonce

On ne peut pas attendre la consultation d’annonce a I'hépital parce
que souvent il faut encore un mois pour avoir le rendez-vous et on
ne va pas les laisser un mois.(B4) mais si il y a une demande
urgente du diagnostic moi je ne vais pas le retarder. (B19) On est
parfois poussé a dire trop t6t les choses, ils veulent des pronostics,
des choses comme ¢a qu'on n'est pas toujours en mesure de leur
donner. (F22) Le probléme c'est le facteur temps parce que les
gens sont dans le temps, I'attente est quelque chose de moins en
moins évident a contrdler et les gens appellent, appellent (K38),

Appréhension du temps si
pronostic court

mais quand les diagnostics... Les pronostics sont brefs, je pense
qu'il faut aller vite, méme dans 'annonce et dans tout ¢a. On n'a
pas su appréhender le temps la (K3).
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L'annonce, mais comment ?

Consultation dédiée

Oui. Oui, tout a fait (H17). Ah oui complétement, en pratique je
contacte le patient et puis euh... Je lui demande de prendre rendez-
vous avec moi (115) Cela m'est déja arrivé, oui, mais sans réfléchir
en disant je veux vous voir (L16). Si quand je le sais mais bon...
Quand je sais que je vais devoir lui annoncer je prends plus de
temps par exemple (09).

Pas de consultation dédiée

Non (B13). C'est vrai que ce serait 'idéal (D12) A priori non, c'est
lors d’'une consultation euh... Une consultation, oui de résultat mais
pas une consultation spécifique d’annonce. Cela fait partie d’une
consultation habituelle plut6t. (E12) Personnellement non (E13). Oui
oui les gens reviennent souvent avec des résultats et c’est 1a qu'on
leur dit (F14) chez moi c’est spontané, je veux dire il faut rester
spontané. Faut pas mettre en place des stratégies et des plans car
de toute fagon ¢a ne se passe jamais comme on a prévu (G14). a
partir du moment ou j'ai un diagnostic, parce que j'ai demandé des
examens, les gens reviennent, donc forcément, il va y avoir une
consultation au cours de laquelle on va parler des examens, des
résultats, de ce qu’on pense, de ce qu’on évoque (M30), Non je ne
le convoque pas, le patient revient forcément, pour avoir des
explications ou sollicite par téléphone, mais bon je lui dis qu'il faut
essayer de se voir en consultation (N15).

Au "feeling"

comme on sent un peu les choses (D8), je pense que cest une
question de sensibilité et puis une approche complétement humaine
et puis euh... Instinctive un petit peu quand méme (110) Il faut y
aller au feeling, on n’est pas des politiques, vous ne pouvez pas
préparer un speech. Il faut que cela soit naturel (L17). mais je
pense que c'est une question de feeling (L20) C'est, jallais dire,
une annonce qui se fait instantanément, pas au feeling mais pas
loin (N14)

Annonce progressive

On nous a dit de faire comme cela voila, de ne pas y aller d’emblée.
(B12) je pense que c'est la fagon dont on annonce progressivement
I'éventualité qui est importante enfin plutét que de donner un coup
de massue avec le mot qui fache a la fin. (F12) Il est bien évident
qu’'un malade qui est tres fragile psychologiquement, je sais qu'il ne
pourra absolument pas le recevoir, j'y vais trés doucement (G10).
c'est vrai aussi que je les ménage énormément mes patients, c'est
exceptionnel que je déballe un diagnostic comme ¢a, brutalement
(M11). Sinon dans les gens que je sais fragiles, je vais y aller tout
doucement, quitte a provoquer d’autres consultations (M12) C'est
exceptionnel que je dise comme ¢a d’emblée : « Il y a un cancer »
(M44)
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Prendre le temps,
disponibilité du médecin
traitant

mais apres on en a longuement discuté parce qu’ il se pose quand
méme des questions notamment aprés le traitement chirurgical
(C4). malheureusement le quotidien me montre que jaimerais
passer plus de temps avec mes patients mais c’est difficile de tout
caser et de tout aborder ce qu'il faudrait, s’accorder un peu plus de
temps (D21), aprés c'est la disponibilité, (E21) Je continue de faire
mon travail, de les aider, d’étre la, d’étre présent quand ils ont
besoin de moi, de répondre au téléphone, de répondre a leurs
attentes, d’aller les voir plus souvent quand ils ont besoin (G22) Je
pense que la premiére des choses a faire c’est de tendre la main,
c'est d'ouvrir la porte, de dire qu’a tout moment on peut venir et
laisser I'opportunité aux gens de venir s'ils le veulent (J27). Bon, en
laissant la porte ouverte aussi a des questions (M25) Si quand je le
sais mais bon... Quand je sais que je vais devoir lui annoncer je
prends plus de temps par exemple (09).

Annoncer par téléphone, le
piege

je nai pas pu m'engager et le faire moi-méme surtout pas par
téléphone et javais décidé de ne pas le faire par téléphone parce
que une précédente expérience, jétais obligé de le faire par
téléphone (F20) Je ne le fais jamais par téléphone. Jamais... Je
refuse de le faire par téléphone (H18)

Les mots pour le dire

Choisir les termes

c'est vrai que faut essayer de choisir les bons termes sans choquer
les gens sans les heurter (A15) en se mettant a son niveau et en
essayant d'utiliser des mots simples dans certains cas et en
essayant d’étre un peu plus technique dans d’autres (D9) Tant que
le mot n'est pas laché de toute fagon c’est le mot le plus important
quoi, quand on dit vous avez un cancer on a beau « I'enrubanner »
et mettre du beau papier autour il est Ia, (F18) dire a un condamné
a mort que, il est condamné et qu'il va étre exécuté dans deux
jours, @ mon avis ce n'est pas quelque chose de trés agréable a
dire mais il faut savoir le dire (J18).

Avoue parfois mentir au
patient

mais la je ne l'ai pas dit au patient (A7). bon on ment un petit peu
quand méme (L5)

Nécessité d'authenticité
dans le respect éthique

il faut étre franc et dire les choses telles quelles sont sans
forcément vouloir occulter le diagnostic (D11) Mais moi je ne peux
pas soigner les gens sans que le discours soit vrai (K28), Je veux
dire il y a un discours de loyauté a avoir, d’authenticité a avoir et ¢a
si il n'y a pas d'authenticité les gens s’en rendent tout de suite
compte (K29) c'est vrai que si on leur dit qu’il n’y a rien a faire et
qu'ils vous le demandent dans le blanc des yeux, vous n'avez pas
le droit de leur mentir, ¢a c’est clair et net (L9).

Annonce partielle en
omettant des éléments
importants

il faut savoir le dire sans trop le dire. Comme disait Jean XXIII : « Il
faut dire la vérité sans pour autant dire toute la vérité » (J19).
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Le médecin face a I'annonce

Constat d'échec face a la
maladie

c’est en train de mal évoluer, d’échapper au traitement et on arrive
en fin de... en soins palliatifs... (A2) c’est plus quand il y a des
rechutes, des rechutes, des rechutes... (B30) mais aprés quand on
sait qu’il y a malheureusement un pronostic a court terme, c'est trés
difficile... Trés difficile oui (B31). Moi-méme je n’étais pas prét a
I'annoncer, je n'arrivais pas a me convaincre que cela tombait une
fois de plus sur elle, la pauvre, c’était injuste. J'avais ce sentiment
d’injustice et donc je n’étais pas prét (H53), Bah les difficultés, c'est
quand malheureusement on n'a pas de traitement a proposer. La ou
c'est trés tres dur cest... (123) Quand vous expliquez qu'on a fait
une chimio mais que maintenant il va prendre de I'Hydréa en
traitement palliatif et puis maintenant qu’on ne peut rien lui donner
d’autre... De lui dire qu'’il attende de mourir c’est quand méme pas
le pied quoi (I25). Ce qu'on redoute cest ¢a, c'est-a-dire des
diagnostics abominables ou on sait qu'il n'y a pas de prise en
charge pour pouvoir soigner les gens correctement, ou on est dans
limpasse et il faudra dire qu'on ne peut rien faire (126). quand on
annonce un probleme de cancer entre autres, déja nous,
généralistes, dans notre téte méme si on veut du curatif, on se dit
quand méme qu'il y a une chance que le patient décéde un jour
(L2).

Crainte d'éter tout espoir

on a un passé, je dirais douloureux, un passé pathologique mais
également un passé affectif et les gens qu’on a rencontré tout au
long de trente ans ou trente cing ans de carriere, on a lié avec eux
des relations qui sont quelquefois trés étroites et leur annoncer
quelque chose de grave qui met leur santé en péril ou qui leur
laisse trés peu de chance d’espérer de vivre, c'est quelquefois tres
difficile (J25), Donner un diagnostic grave quand on n’a pas des
solutions, des objectifs ou des perspectives a donner, je crois que
c'est... C'est terrible quoi (K5). je dirais surtout la peur d’annoncer
quelque chose, ce n'est pas facile d’'annoncer a quelqu’'un (M1) I
faut toujours aussi laisser un certain espoir au patient quand méme
(M31) C'est vrai que j'essaye aussi d’étre toujours trés positif dans
ce genre de situation (M15). il a un stade métastatique dont le
pronostic est trés sombre... Moi je ne lui ai jamais dit (M32)
annoncer a la famille qu'il y a une tumeur au niveau cranien c'est
jamais facile surtout quand le diagnostic final tombe apres
lintervention chirurgicale quand il s’agit d’'une Iésion maligne (N3).
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Remise en question
personnelle, retard
diagnostique

est-ce qu'on n‘aurait pas pu le trouver plus tét... Est-ce qu'on
n’aurait pas pu faire quelque chose plus t6t, c’est vrai ce genre de
questionnement, un petit peu de remise en cause dans la prise en
charge (D18) a un moment on peut douter hein personnellement,
mais bon ¢a aprés c'est une grande question, c'est le rdle, la place
du médecin généraliste dans la société par rapport a tous ces
métiers difficiles (G19), C’est une question que I'on peut se poser :
« Est-ce que jai mal fait un truc ? pour qu'ils s’en aillent (H56)
quand il y a une maladie grave, la premiére réaction du médecin
généraliste, c'est de se dire : « Est-ce que jaurais pu faire le
diagnostic plus t6t ? Est-ce que je ne suis pas passé a coté de
quelque chose ? » Cest trés étrange mais on est souvent dans ce
questionnement 1a en disant « Effectivement est-ce que cela
pouvait se voir avant ? » (K22). pour nous c’est aussi une remise en
cause, est-ce qu'on aurait pu faire le diagnostic plus tot ? Sur quels
criteres on aurait pu le faire, etc.... Enfin c’est toujours un peu
difficile (K24). indirectement forcément parce que on se dit toujours
: mais, mince il y avait peut-étre des signes avant-coureurs, on
aurait peut-étre pu avoir la puce a l'oreille, etc. (N21). c'est de la
remise en question personnelle sur le diagnostic. N'aurait-on pas pu
le faire un peu plus tot ? (N24)

Crainte de se laisser envahir
par ses émotions

jessaye de ne pas le faire voir (A19) je suis un peu émotif donc il
peut m'arriver d’avoir la gorge serrée, d’avoir la voix moins assurée
(A20) Des fois on est mal a l'aise, c'est sir (B29) Si le médecin est
plus sensible que le malade ¢a peut... Ca peut étre difficile. (E24)
Je suis certainement moi aussi trés sensible a ¢a (M7),

Désarroi du médecin face
aux réactions du patient

quand ils se mettent a pleurer en face de nous ce n’est pas facile de
trouver les mots pour les réconforter (A16) j'ai beaucoup de
difficultés enfin je ressens beaucoup de difficultés quand les gens
craquent. Je suis un peu émotif et souvent je commence a... (A18)
Cela n’a pas été facile, elle a beaucoup pleuré, cela a été difficile
(H52) quelquefois je crains un petit peu qu'il y ait une réaction
d’angoisse majeure qui apparaisse (M10) et puis il y a ceux qui ne
I'entendent pas et ca je... Ceux-la jai du mal... J'ai du mal parce
que je ne sais plus quoi faire, quoi dire (M45) Ou ils pleurent, ou ils
ont de l'inquiétude. Comment cela va se passer... (019)

Plus difficile chez le patient
jeune

Surtout quand cela touche des gens jeunes, des enfants (H14) Plus
dur chez les enfants, logique (L27). chez les enfants ce n’est pas
facile (L31).

Malaise du médecin pour
annoncer lui-méme

je suis un peu émotif donc il peut m’arriver d’avoir la gorge serrée,
d’avoir la voix moins assurée (A21) je n’arrive pas a avoir une
démarche bien précise dans 'annonce (M6). je dois dire aussi que
dans la mesure ou moi, je ne suis pas toujours trés a l'aise (M13)
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Le médecin se sent démuni

je ne me sens pas en danger peut étre un peu démuni, un tout petit
peu... (A23) Cela peut étre quelquefois un sentiment
d'impuissance... (C13) L'organisation, ¢a c’est une difficulte (H43)
Voila, le suivi, la prise en charge (H44). On a souvent un service
hospitalier qui est peu présent, non pas quils n'en ont pas la
volonté, mais ils n'en ont pas le temps (H46). On se sent démuni
aussi pour annoncer une mauvaise nouvelle, nous méme on est un
petit peu stressé a 'idée d’annoncer une mauvaise nouvelle (O7).

Le médecin se sent seul
pour annoncer

franchement seul, de toute fagon le généraliste il est seul, du matin
au soir on est tout seul (A24) Le probléme c’est que 'on est tout
seul nous (E23) On est un peu exclu, on travaille tout seul (H38).
C'est en train de changer le fait que les généralistes travaillent tout
seul, dans les propos de nos tutelles, de nos ministeres (H39) mais
souvent c’est a nous a tout assumer (H47), nous, les médecins de
ma génération, on a appris a travailler seul, donc on n'a pas appris
a travailler en équipe. On a toujours été seul (H61), et puis on aura
beau vous raconter ce qu'on veut a coté, c’est vous qui étes la
(L21)

Difficultés a expliquer la
prise en charge ultérieure

on ne sait pas toujours vraiment quelle sera la prise en charge
derriere (A17) dans certains cas la prise en charge est
suffisamment technique pour que eux, ils puissent donner plus
d’informations, enfin plus de précisions sur la prise en charge que
nous (120), Maintenant, je pense que c’est quand méme bien mieux
que ce soit celui qui détient les informations sur la suite qui puisse
dire : « Ecoutez voila on en est 1a, on va vous proposer ¢a » (K4).

Réactions du patient face a I'annonce

Impact de la religion

II'y en a qui se mettent a prier car ils croient en Jésus Christ (G2),
Quand les gens sont dans I'acceptation d’une certaine philosophie
d’eux méme et de la vie, C’'est souvent plus facile mais quand les
gens... Suivant leurs croyances, etc. (K26).

Le déni du patient, la mise
en doute du diagnostic

On était dans une sorte de déni ou de non-entente typique comme
c'est décrit dans les bouquins (H3). Nous extérieurement on a
parfois I'impression qu’ils ont... Ou qu'ils n’ont pas entendu ou...
Enfin bon ¢a peut étre une maniere aussi de se protéger... (K19) il'y
a déja le deni, c’est toujours trés compliqué quand les gens sont
dans le déni, l'incompréhension du patient car il y a des gens qui ne
comprennent pas grand-chose (K40) il y a aussi les patients qui ne
veulent pas poser de questions. Ca c’est une fagon de... D'emblée
de nier quelque chose et c’est encore la situation la plus difficile, je
crois (M26). Oui, qui refusent, qui n’écoutent pas, qui n‘entendent
pas ce qu’on dit, enfin ce qu'on dit, ce qu'on suggére (M43),
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L'annonce faite, le patient
ne pose plus de questions

mais des fois justement ils préférent en parler le moins possible.
Pas facile la prise en charge psy... (I131) Et puis d'autres,
inversement, vous verrez pendant votre carriere, vous leur faites
des chimio, des radiothérapies, ils ne posent pas de questions (L6).
Celui qui est dans le déni... Ce n’est pas facile parce que c’est un
patient avec lequel on n'arrive pas vraiment a établir un dialogue
par rapport a sa pathologie et dont on ne sait jamais ce qu'il va se
passer (M27).

Patient ne comprend pas
bien la gravité de la
situation

Dés qu’on leur dit vous avez un cancer ¢a y est pour eux ils sont
condamnés quoi (A22) les patients ont quelque fois tendance a
minimiser les choses ou a ne pas comprendre du tout, a ne pas
comprendre la gravité, (E12) Ca cest une chose qui n’est pas
toujours facile a faire passer la difference entre le curatif et le
palliatif, ¢ca c'est le plus difficile oui. (E18) elle avait l'air de
banaliser la chose, je me suis demandé si elle avait bien entendu ce
qu’on lui avait dit, donc c’est toujours un peu problématique (K18).
de leur expliquer que, il faut que ce soit pris en charge plus
rapidement (O13)

Questions sur la
responsabilité du médecin
retard diagnostique

Quand ils viennent nous voir on doit toujours tout voir et tout savoir,
ca c'est la régle (G1) Peut-étre peur de la critique des patients
(K23) Le patient qui vous en veut alors que vous avez tout fait
(L24), C'est toujours la méme question : est-ce que... Pourquoi on
ne s'en est pas rendu compte avant. Voila c’est toujours ce qui
revient (N20).

Refus de soins

mais il y en a qui ne veulent rien faire quand ils savent que cest
grave voila (B15). il voulait rien faire (B21). Le patient peut étre
désemparé et puis bon se refuser a tout examen (C14). elle me dit
: « Cela ne me sert a rien, elle ne risque pas de me rassurer, je sais
que je vais mourir et je ne vais pas bien ». Voila, donc ce n'est pas
facile pour elle (H58). la personne qui ne veut rien faire alors qu'il y
a quelque chose a faire en disant je mourrais comme ¢a (L22).

Refus de la mort

Quelquefois ils ne comprennent pas qu'il n’y a plus de soins, que
I'on est au stade de soins palliatifs (E19) il me semble que dans le
temps c’était plus simple les gens avaient une approche de la vie
qui était: la vie, la mort cela faisait partie d'un ensemble.
Maintenant on éloigne beaucoup la mort donc les maladies
graves... (K43)

La demande d'engagement
pronostic

On est parfois poussé a dire trop tot les choses, ils veulent des
pronostics, des choses comme ¢a qu'on n'est pas toujours en
mesure de leur donner. (F22) Les autres difficultés, c'est de
concevoir I'espérance de vie : « Il y en a pour combien de temps
docteur ? » (N22) je m'oppose formellement & donner un pronostic
(N23).
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Le médecin peut il
déclencher des réactions
non maitrisées ?

il y en a d’autres qui n’y croient pas et qui se disent « je suis foutu »
et qui sont préts a se jeter dans le canal (G3). J'ai eu une fois un
suicide... (G18) Il'y a ceux pour lesquels trés trés trés rapidement
on va se retrouver a mettre en route des antidépresseurs et ceux
pour lesquels dés qu’on annonce, le jour méme on va mettre en
route des anxiolytiques (M16). Cela peut étre I'effondrement brutal,
cela peut étre le passage a l'acte (M28) et jai surtout peur d’une
bétise (M46). Parce qu'on ne sait pas quand on annonce ¢a a
quelqu’un, est-ce qu'il ne va pas brutalement mettre fin a ses jours
parce qu'il ne veut pas entendre parler de ¢a. Je crois que C'est la
situation qui m'inquiéte le plus (M47), a peine on avait évoqué chez
lui un diagnostic de cancer de la prostate, le lendemain matin
passait sous le train (N12).

Patients perdus de vue
apreés l'annonce

Il'y a des gens des fois aussi que I'on ne voit plus. Dés qu'on leur a
donné les examens a faire ou quoi, aprés ils ne repassent pas
(B20) c'est qu'a partir du moment ou on a porté ce genre de
diagnostic et que I'on confie le patient au spécialiste, souvent on ne
le voie plus de trop... (M49)

Attitude du médecin généraliste face au patient

Motiver le patient, le
convaincre d'étre observant

la motivation, les motiver les personnes agées (B14) il a fallu
vraiment le motiver en lui disant qu'il avait de nouveau un avenir.
(B22) je pense que ce qui est difficile aussi c'est d’essayer de
convaincre le patient, du bien fondé d’'un traitement (C16). il n'y
avait pas d’'observance, c’était ingérable quoi (K41). C'est le travail
du relationnel et de la persuasion, voila, peut étre pas forcément a
la premiére consultation mais a la deuxiéme, le relancer, tout ¢a
(L23),

Accompagner le patient, la
famille

essayer autant que possible d’accompagner les patients le plus
longtemps possible afin qu'ils soient le moins mal possible (A1)
d'étre suffisamment empathique pour leur affirmer le soutien que
nous méme on aura pendant leur traitement. (F23) |l faut soutenir
la personne et la famille (H54). ¢a c’est un aspect auquel javoue
que je suis quand méme assez sensible, vis-a-vis de I'entourage
(M36)
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Prendre de la distance

Je dirais qu'il faut savoir mettre une distance, sinon on ne peut pas
faire ce métier, on ne peut pas malheureusement... On est obligé
de se blinder et de prendre un peu de recul (D19), avec I'expérience
on arrive aussi a fermer la porte du cabinet, au retour en sortant, a
rentrer chez soi en étant chez soi (F25) C'est 1a qu'il faut savoir ne
pas se remettre en cause trop souvent parce que sinon, si vous
vous remettez en cause trop souvent, il ne faut plus faire ce métier
(G12). en prenant de 'dge il faut savoir que... On ne peut pas
sauver tout le monde hein et puis a un moment... On ne peut plus
sauver (G20). plus maintenant, parce que jai I'habitude (H49). je
dors bien la nuit. Au début peut-étre non, mais maintenant je dors
bien la nuit (H50) Vous en dormez, je veux dire (L29), Mais aprés
les années passent, donc d’annoncer quelque chose... Cest la
pratique quotidienne (L30),

S'adapter a chaque
situation

Ca dépend du type de patient : les patients que je connais bien
depuis longtemps, dont je pense qu’ils sont susceptibles
d’encaisser une nouvelle un petit peu difficile, quelquefois je les
prépare (A9) jessaye de rassurer les gens en leur expliquant ce qui
leur arrive, ce qui les attend et faire tout pour que cela se passe
bien et qu'ils soient le moins mal possible (A20) mais chaque
relation est franchement différente (B23) C’est ¢a I'expérience il faut
savoir se méler a toute les situations et s'impliquer differemment
(B24). Jessaye de faire en sorte que cela ne l'affole pas, qu'il ne
soit pas choqué par une éventuelle annonce, (F4) jessaye de
I'adapter en fonction de ce que le malade est susceptible de pouvoir
entendre (G9). En cernant la personnalité des gens, on sait qu'on
ne va pas sy prendre de la méme fagon, en fonction de la
personnalité d’'une personne a une autre, I'approche va étre un petit
peu difféerente mais quand on connait les gens ¢a aide (127). Je
pense qu’elle doit étre adaptée a la personne qui est en face de soi,
a sa psychologie, a son caractere, son vécu (J15), je pense que
cette annonce elle doit étre faite de fagon a donner une vérité sans
pour autant qu’elle soit trop éclatante et qu'elle soit surtout trop
éprouvante pour la personne qui est en face (J17) c’est slr que I'on
essaye de s'adapter au patient, de ce que I'on sait de lui, de ce que
I'on croit savoir de lui (M9), On sait trés bien que chez telle ou telle
personne, il vaut mieux ne rien dire, chez une autre il vaut mieux
étre franc, etc. (N11).

11

Attitude de la famille

Remise en question des
compétences du médecin

quand vous vous retrouvez avec des diagnostics comme ¢a, la
famille elle est en général beaucoup plus grave dans... Dans le
ressenti et... Et vous juge beaucoup plus difficilement que le
malade... (G11) la famille, en disant : « Il I'a pas vu » (L25). Vous
étes des fois, rarement, mais quand méme des fois le bouc
émissaire (L26).

Changement de médecin
apres le déces d'un proche

souvent la famille qu'on soignait aussi, change de médecin. Ca
c'est frustrant et difficile, surtout quand on est jeune médecin (H55)
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Conflit d'intérét au sein de
la famille

il 'y a aussi tout I'entourage qui n'est pas simple (K27) A I'heure
actuelle avec les familles recomposées... C'est compliqué (K42)

Apres

I'annonce qu'en est-il du soutien moral ?

Manque de soutien pour les
familles

je pense quiil manque aussi un soutien pour les familles et les
accompagnants (C10) Cela a été catastrophique parce qu’en tant
que mari, je n'ai bénéficié d’aucun soutien psychologique de
quelque ordre que ce soit (M34)

Soutien personnel envers le
patient

J'essaye de rassurer les gens en leur expliquant ce qui leur arrive,
ce qui les attend et faire tout pour que cela se passe bien et qu'ils
soient le moins mal possible (A20) j'essaie de garder un contact le
plus fréquent possible avec les patients dans les jours qui suivent
qu'il soit physique ou téléphonique (A25). Oui forcément c’est nos
patients on ne va pas... (B28) soit on arrive a le faire nous méme
car le contrat de confiance est suffisamment efficace avec le patient
(F26), je fais beaucoup de psychothérapie de soutien, oui. Je le
fais beaucoup moi-méme (H57) je ne fais effectivement pas
beaucoup appel a d’autres spécialités (H60). le suivi d'ordre
psychologique il est un peu mixte. Il est fait par une structure
spécialisée dans le service ou ils sont pris en charge, notamment
par les psychologues... (Coup de téléphone) et puis par nous (117).
Aprés il y a effectivement la possibilité d’aider les gens tant sur le
plan psychologique que sur le plan médical : leur apporter un
réconfort ou tout du moins leur éviter d’avoir a subir les affres de
I'angoisse ou de la dépression (J28). je leur demande toujours, je
leur dis : « Moralement, comment ¢a va ? » Ca c'est toujours la
petite phrase que je sors (L33). En tout cas un soutien personnel
quand je peux (M48) Bon indirectement un petit peu par moi car on
arrive toujours a caser deux ou trois mots, deux ou trois paroles
(N26),

11

Soutien personnel envers la
famille

méme pour la famille et les accompagnants on n’hésite pas a
prendre du temps pour les recevoir a part et autrement leur
proposer un soutien psychothérapique (C17) Il faut soutenir la
personne et la famille (H54). Je vous dis pas qu'on est en train de la
suivre, elle n'est pas bien du tout (K20).

Soutien par médecin de
second recours

souvent aussi en demandant l'aide de quelqu’un, que ce soit...
Enfin quasiment toujours un confrére spécialiste (M14) il faut quand
méme reconnaitre que les spécialistes auxquels on s’adresse, en
tout cas ceux auxquels je m’adresse sont aussi des gens qui ont
I'habitude de prendre en charge et d’aider aussi psychologiquement
(M29).
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Soutien a travers
I'entourage familial

quelquefois on peut dire : « Ecoutez, ¢a serait bien que vous voyez
votre fille... » Enfin on peut susciter des choses, souvent on a des
échos d’un coté, on a des échos de l'autre et on peut parfois servir
de lien (K44), il y a le soutien psychologique de la famille qui est
important (K46) Le patient en a besoin (M37) en tant que médecin
aussi, on a besoin d’avoir quelqu’un qui nous donne un petit peu
des nouvelles du patient et quelqu’un qui puisse aussi nous aider
dans le soutien psychologique (M38),

Adresse au psychiatre

psychiatre ca arrive. (B26) soit on sent qu'ils ont besoin d’'un soutien
auprés d'un psychiatre ou d'un psychologue, eh bien on oriente
(F27). Si il faut, oui. Au psychiatre oui sans probleme (L34). Sinon,
oui, il peut m’arriver de faire appel a des confréres (M50) Souvent je
leur demande daller voir quelqu’un, de voir un psy (O16)

Adresse au psychologue
libéral

Oui psychologue (B25) Je le propose au patient c’est vrai que...
(D20) soit on sent qu’ils ont besoin d’'un soutien auprés d’'un
psychiatre ou d’'un psychologue, eh bien on oriente (F27). Oui, oui il
arrive qu’on soit obligé de demander (G23) Oui ¢a peut arriver.
Tout a fait, dans le suivi de 'annonce et puis méme dans la prise en
charge de la pathologie par la suite, je veux dire quand il y a des
traitements assez lourds. Il y a des répercussions physiques et
psychologiques qui font que avoir un soutien psychologique a coté
ca peut aider (130). Je travaille assez volontiers avec des
psychologues, on a plusieurs psychologues ici que je trouve bien,
avec qui je n'hésite pas a confier ¢ca (M51) D'autres qui nettement
moins, donc a ces personnes |a, on proposera éventuellement un
soutien psychologique, oui (N25). Souvent je leur demande d’aller
voir quelqu’un, de voir un psy (O16)

Adresse au psychologue
hospitalier

Oui psychologue (B25) soit on sent qu'ils ont besoin d’'un soutien
auprés d'un psychiatre ou d’un psychologue, eh bien on oriente
(F27). autrement ils peuvent bénéficier de prise en charge aupres
de psychologues dans le service ou ils vont étre traités. Ca se fait
beaucoup (116). il y a des consultations... Il y a méme au centre de
référence un psychologue qui fait de la relaxation, qui accompagne
(K45), comme ces patients sont aprés entre les mains des services
spécialisés, il y a... On leur propose un soutien psychologique
(L32). par exemple dans le cadre du centre de référence, ou il y a
des consultations psychologiques (N27)
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Se faire aider par un
thérapeute disponible,
remboursé

pour les psychiatres c’est hors de question ils sont trop sollicités,
trop peu nombreux (C11). il n'y a aucun praticien libéral installé en
tant que psychiatre en ville (C18) Les psychologues sont installés
mais il n’'y a pas de prise en charge sécurité sociale donc cest
difficile de proposer aux patients ou & leurs familles (C19). Il n’y a
pas de consultation privée de psychiatre (E25) Il y a des
consultations de psychologue mais ce n'est pas remboursé par la
Sécu... (E26) Il n'y a pas de psychiatre libéral (F28), allez voir
demander un rendez vous auprés d'un psychologue ou d’un
psychiatre pour que celui-ci vous regoive dans des délais qui soit
respectable (G24)... En libéral, c’est plus compliqué car ces gens
sont pris en charge en totalité pour leur pathologie et on va leur
demander de payer de leur poche un psychologue a I'extérieur. lls
vont devoir débourser entre 40 et 50 euros (H59). Le soutien du
psychiatre libéral, oui, mais les délais de rendez-vous actuellement
c'est quatre mois (H62). Oui, ou psychologue mais comme souvent
les psychologues ne sont pas remboursés, c’est mieux de voir un
psy (O17)

10

Adresse a une association
de patients

Oui oui certainement cela arrive tres souvent. (B27) Je n'en parle
pas systématiquement au patient mais c’est vrai que cela m'est
arrivé quelquefois de leur suggérer qu'ils pouvaient avoir un contact
avec une association X ou Y (C20) je leur donne des fois des
coordonnées ou des adresses vers qui se tourner (D22). Oui, mais
pas pour des pathologies oncologiques, cancéreuses, mais pour
des pathologies comme le Parkinson, pour... Beaucoup le
Parkinson, Alzheimer (H63). jai déja orienté des patients et des
familles vers des associations effectivement (128), Les maladies
neurologiques sont des maladies difficiles parce que les gens se
voient se dégrader, donc on a recours a des associations (K48)
J'adresse plus les patients vers des associations pour la maladie de
parkinson, de ce genre la (018).

Ne conseille jamais
d’association de patients

Cela ne m’est en tout cas pas arrivé tres récemment (A26). moi je le
propose pas plus que ¢a. (E27) pas trop (F29). Non (G25). Non,
jamais (L35) Non, je vais répondre non (M52). vous parlez aussi
d’'association par exemple, je ne peux pas dire que j'ai une
information trés précise en la matiére. Depuis que je suis installg,
j’ai vu fleurir nombre d’associations réseaux etc. Et toute sorte de
dispositifs, il y en a tellement que je ne sais méme pas ce qui existe
(M53). Non (N28).

55



Lien entre généraliste et médecin de second recours

Connaissance des équipes
d'annonce

Oui parce que ce soit I'hdpital ou dans les cliniques on regoit un
compte rendu des équipes d’annonce nous informant (A13) Oui
bien slr. (B16) ici il y a les médecins chirurgiens, ils ont des
consultations d’annonce comme ils appellent ¢a (E6) Depuis un ou
deux ans moi je ne savais pas que cela existait avant (E14), Oui.
(F15) Alors jen ai entendu parler, je pense quau centre de
référence, il y a une consultation d’annonce (G15). Je sais que cela
existe mais je n'ai jamais entendu parler de cela (H31). il y a une
infirmiére coordinatrice et un médecin. lls prévoient une consultation
pour I'annonce de diagnostics difficiles (112). cela a été d'ailleurs
pour moi l'occasion de découvrir que, ils avaient créé une équipe
justement pour 'annonce (M4),

Pas connaissance des
équipes d'annonce

je n‘avais pas cette notion de consultation d’annonce (C12) Alors
non je n’en ai pas connaissance non, ¢a je ne savais pas (D14).
Consultation d’annonce ? Absolument pas (J20). Pas du tout (L18).
Non (N16). Non je ne sais pas qu’a 'hdpital il y a une consultation
d’annonce particuliere (09),

Retour de la consultation
d'annonce

Euh oui on a des courriers pour cela, oui on a des courriers (E16) Il
n’y en a pas ici. Pas @ ma connaissance (H30). Je n'ai jamais vu un
courrier ou on me parle d'annonce d’'une mauvaise nouvelle (H36).
on est contacté par téléphone ou bien on regoit une lettre avec...
Qui nous dit qu'il y a une consultation d’annonce qui sera prévue a
tel moment (118) on a un appel quand il y a une consultation
d’annonce (K10)

Collégialité des
informations données au
patient

Je vous envoie voir un spécialiste, on va attendre son diagnostic le
résultat des examens complémentaires et on vous dira les choses
de fagon précise (A10) je suspecte, j'envoie.... Je fais les examens
complémentaires et le spécialiste prend le relais, ensuite apres
confirmation on fait 'annonce du diagnostic (D3). le fait que les
choses se disent et soient pensées d'une fagon collégiale cest
important (K7) En tout les cas c’est quand méme ce qui a été
décidé a plusieurs qui prime, méme sur ce que je pense (K37).
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Réciprocité de la relation
entre le médecin traitant et
le spécialiste de second
recours

souvent nous on repasse apres les spécialistes pour réexpliquer ce
qui a été dit et réexpliquer la prise en charge quoi, dire que bon on
sera la en plus pour le suivi si ils ne comprennent pas, qu'ils
n’hésitent pas a nous appeler, etc. C’est souvent un petit peu notre
place. (F14) cela peut se faire en plusieurs temps, probablement
par des personnes différentes (H28). Donc quelque part on a déja
annoncé une mauvaise nouvelle méme si finalement ce n'est pas
nous qui allons dire le diagnostic (H27) le fait qu'on les revoit
derriere c’est complémentaire, c’est une évidence (122). En méme
temps c’est un handicap pour le chirurgien qui ne connait pas les
familles de pouvoir dire des choses difficiles sans savoir comment
peut éventuellement réagir la personne (K16), et puis il faut qu'il
sache aussi comment les gens ressentent, vivent leur attente pour
pouvoir donner une orientation a ceux a qui ils doivent annoncer
(K39). on s'aide un petit peu du support des spécialistes (N4) Donc
'annonce peut étre au niveau de I'hépital mais de toute fagon on
aura toujours des compléments d’annonce a faire, nous aprés
(N18).

L'importance d'un discours
concordant

quelquefois on disait des choses, finalement ce qu'on disait n'était
pas forcément retenu ou il pouvait y avoir des variantes et tout,
donc ¢a mettait déja une absence de cohérence dans le discours et
ca cest véritablement préjudiciable pour les gens (K8). Il faut un
discours unique et ¢a je pense que I'annonce d'une maladie grave
ca c'est important que chacun ait le méme discours (K9) en général
moi je pose la question a linfirmiére d’annonce pour que je
reprenne les mémes termes et que je n'aille pas au-dela (K11). je
m'inquiete de savoir ce qui a été dit pour étre dans le méme
discours, la méme logique (K36).

Attentes des généralistes
vis-a-vis de la consultation
d'annonce

je pense que ce qui serait bien, c’est de savoir comment
éventuellement les contacter, comment ils travaillent, je je ... leur
mode de fonctionnement cela serait intéressant (D16). on pourrait
imaginer des consultations pluridisciplinaires ou tout le monde serait
rassemblé (E17) Une meilleure collaboration avec le médecin
traitant (F19) Oui, étre plus participatif et plus inclus quand il y a un
travail partagé avec les équipes hospitalieres (H37), si 'annonce est
faite dans le cadre de... En répondant au questionnement des
patients, aux inquiétudes et si on prend le temps de le faire, oui
pourquoi pas (N19), jaimerais bien que I'on soit un petit peu plus
formés par rapport a ¢a, c’est certain oui (O11),

Difficultés de
communication avec les
structures annongantes

on ne nous informe pas sur la réaction des patients, les attentes...
(A14) je nmai pas de retour malheureusement (D15). Voila le
probléme comme souvent quand c’est pris en charge d’une part par
le spécialiste et d’autre part par le généraliste. (F3) mais il y a de
moins en moins de communication entre I'hdpital et le médecin
généraliste... (H40) La transmission hospitalo-libérale, c’est un réel
probléme (H41). c’est probablement un probleme d’organisation des
soins (H48). on n’a pas de compte rendu de cette consultation. Je
n’en ai jamais eu en tout cas (119).
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Critique de I'annonce faite
par les structures
annongantes ou les
spécialistes de second
recours

Trop tard par rapport a la prise en charge qu'on a nous (B17). Les
expeériences récentes que jai du centre de référence sont pas
excellentes, c’'est des démarches qui trainent, on revoit les patients
20 fois pour 20 examens différents et finalement ils commencent les
traitements au bout de 2 @ 3 mois de déroulement (F16) C'est pas
une équipe, c'est un sénior qui est la et qui dit au patient ce qu'il a
de fagon « brut de décoffrage » (H32) c’est fait par quelqu’un qui n'a
pas forcément les compétences pour le faire car il n'a pas
forcément été formé pour cela et qui I'annonce... (H33) Peut étre
sur des consultations trop courtes, peut étre sans prendre le temps
de bien expliquer la prise en charge aprés parce que c’est quand
méme vachement important d’expliquer la suite. De ne pas
uniquement annoncer le diagnostic et puis ensuite de ne pas
prendre le temps d’expliquer les soins que I'on peut donner aprées
(113)

Vécu et ressenti du médecin généraliste

S'estime compétent

c'est plus une histoire de sensibilité que de compétences (F11) Moi
je mestime compétent, oui parce que je m’arrange pour étre
compétent (G8). Oui, sincérement oui (H11). Jassume bien, je sais
quelle est ma place, je sais jusqu’ou vont mes compétences (H51).
Avec mon expérience oui (J12), je pense que jai quand méme de
I'expérience (K34) Au bout de 14 ans, 15 ans, oui je pense, oui...
(L14) Apres 25 ans de boulot, oui (N10).

Ne s'estime pas compétent

Non... (A6) on est incompétent quoi, je sais pas si... je ne suis pas
s(r de pouvoir m'améliorer dans ce domaine (C9) C'est pas
toujours évident ¢a, non. La il peut y avoir des lacunes oui, (E10)
Jamais personne ne pourra vous dire que « oui je suis compétent,
oui je suis bon et je sais comment il faut faire » (18). Non je ne suis
pas a I'aise (M20). On ne se sent jamais assez... (O6)

Projection des histoires
personnelles du médecin

Ma mére a eu trois cancers et elle est toujours la, donc ¢a motive
bien pour dire aux gens de se faire soigner. (B32) Bien sir.
Maladie grave avec des... Comment dirais-je des résultats a court
terme catastrophique puisque cela a abouti a la mort. Trés proche...
(J29) I'expérience qu'on a de la propre mort de ses proches aussi,
parce que moi, jai perdu aussi des gens dans la famille proche
donc cest vrai que cela fait poser beaucoup de questions et
beaucoup d'interrogations (K30) Et moi jai un pére qui est mort
d’'une prostate (L7) nous médecins, vous comme moi, le jour ou on
a quelque chose de grave, est ce qu’on voudra savoir ou pas (L8),
Mon pére, une prostate, des fois les patients me disent : « Ah
quand méme avec un fils médecin il est parti vite votre pere. » (L36)
Bon moi j'ai vécu familialement cette situation (M33). Ma femme est
tres marquée par ce quelle a eu et moi je le suis aussi (M35) Oui
jai déja eu des problemes dans ma famille, on ne peut pas dire
qu’avec les patients jai trop de problémes parce que j'ai déja connu
ca (014).
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Répétition des cas
d'annonce, charge de
travail

on parle beaucoup de burn-out mais effectivement ¢a peut étre une
question qui se pose notamment chez les médecins généralistes en
fonction de la charge de travail et parfois effectivement la fameuse
loi des séries quand il y a des pathologies graves, lourdes qui se
succedent c'est moins facile (C15). Il s'avére que cette année, cela
a été une catastrophe, puisque dans le mois, je crois que jai dd
annoncer 5 mauvaises nouvelles (H2) J'en ai beaucoup des déces
derniérement (H34), faut dire que la je n’ai pas été garni ces
derniers temps (12) parce qu’en ce moment je ne suis pas dans une
bonne passe a ce niveau la (124). Ca augmente de plus en plus
malheureusement (L4),

L'impact de la promiscuité
relationnelle du médecin
avec son patient

il'y a des patients qui deviennent aussi des amis et |a je pense que
jaurais évidemment quelques difficultés (F24), quand on est
médecin généraliste, on fini par s'investir affectivement vis-a-vis de
ses patients (H13). des gens a qui I'on est attaché car cela fait
trente ans qu'on les soigne (H15) c'est des gens que jaime
beaucoup (H19). Jen ai entendu parler parce que jétais trés
impliqué dans cet accompagnement la (H35) quand on est
médecin on peut avoir des relations qui sont empathiques, qui sont
sur le plan sentimental trés étroites (J24). tres difficile également
pour le médecin, d’annoncer une trés mauvaise nouvelle a
quelqu’'un que « l'on aime » (J26). Car il y a un facteur aussi
émotionnel, on a vécu des choses importantes, on les connait bien,
donc il y a une implication qui est peut étre plus... Comment dire,
plus affective et qui rend peut étre les choses encore pas forcément
plus faciles (K15).

Relation vis-a-vis de la mort
et de la maladie

pour annoncer une mauvaise nouvelle, il faut déja savoir 'accepter
soit méme, et ca cest le plus difficile (H16). Il faut soit méme étre
prét vis-a-vis de la mort et voila... Je ne sais pas si moi je ne le suis
pas (M41).

Impact émotionnel de la
pratique quotidienne

les gens avaient tellement de choses sur le plan émotionnel, de
difficile et douloureux qu'ils avaient vécu dans leur pratique (K13)
en fait on s’est rendu compte a quel point les gens avaient des
choses tres anciennes qui étaient restées en suspens et qui n’avait
jamais été digéré (K14) quelque part ga vous fait mal (L28). Oui, je
m'impliqgue beaucoup, Je... Moi jai vécu comme des drames
personnels des annonces de diagnostic, surtout des pertes de
malades, oui franchement... (M22) Jai déja été sérieusement
démonté par la perte de patients (M23).

Le role du médecin
généraliste

La place du médecin généraliste est surtout dans
I'accompagnement. Aprés l'annonce. Plus que dans I'annonce
(H29). Dans la mesure du possible japporte un maximum de
bénéfice mais s'il faut effectivement apporter une mauvaise
nouvelle, cela fait partie de mon réle. Il faut savoir le faire, c’est tout.
Ce n’est pas toujours évident (J23). je suis médecin généraliste
pour la santé mais aussi, je dirais pour le mal, pour la maladie
(J22).
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Prédire I'évolution

On pense quelquefois que la nouvelle va étre mauvaise mais on
n’en a pas la preuve quoi (H20). Les situations sociales difficiles ou
on ne sait pas ce qui va se passer derriére (H42). nous, a partir du
moment ou on porte un diagnostic de maladie grave on ne sait pas
non plus d’'emblée quelle va étre I'évolution de cette maladie (M2).

L'intuition dans la pratique
quotidienne

J'ai eu cette intuition la (H24) On a ['intuition, mais on veut avoir la
preuve qu'il se passe quelque chose (H26),

Le doute

J'évite ce genre de situations ou je me mets dans une... OU je me
projette en tant que doute, je ne le fais pas car si vous le faites,
vous dévissez votre plaque et vous arrétez et vous allez faire autre
chose. Il faut éviter de rentrer dans un systéme de doute parce que
vous vous détruisez vous-méme (G21). Donc c’est quelque chose
qui me pose toujours beaucoup de questions. Je ne sais jamais si je
fais bien, si je fais comme il faut (M8),

Pluridisciplinarité dans la
prise en charge,
accompagnement

c'est plus facile qu'il y ait une équipe... (E22) c’est de mieux en
mieux fait grace aux hospitalisations a domicile par exemple, il y a
des services d’aide pour les médecins (H45) C'est quand méme
beaucoup plus simple dans I'annonce parce que c'est partagé (K12)
je pense que cest bien que ce soit un chemin & plusieurs, un
partage que l'on fait a plusieurs et c’est quand moins lourd & porter
a ce moment la (K35). Maintenant, on sait dire : « Ca suffit, on
n’apporte plus de bénéfice et on arréte », les gens doivent pouvoir
souffler (K47).

Formation

Satisfait de sa formation en
communication

Oui. (B7) Alors jai aussi été enseignant en communication, donc je
vais dire que oui (H9). Au bout de 14 ans, 15 ans, oui je pense,
oui... (L14) Bon on a des EPU quand méme (O4).

Non satisfait de sa
formation en
communication

Du tout je n'en ai pas eu (A5) Nous on n’a pas eu de formation (C7)
Non je n'ai pas eu de formation particuliére sur le plan de la prise en
charge (D6). moi je n'ai pas eu de formation particuliére. (E9) Non
(rires) (F8), Je pense que l'on n'est jamais assez satisfait des
informations, ou de la formation qu'on a en communication (G5).
Non non elle n’est pas assez importante hein c’est clair, la formation
a la fac pour ce genre de prise en charge elle est trop light, elle va
un peu trés vite (17). Donc je n'ai pas eu d’enseignement spécifique
en matiére de communication (J11) Nous on avait rien eu a
I'époque (K32), Ma formation n’est pas bonne (M21), J'estime que
je ne suis pas formé (M39), Pas du tout. Il'y en a une maintenant de
formation de communication a la fac ? (N9)

12
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Formation continue en
communication

Je ne suis pas trop Internet, je lis quotidiennement pas mal dans la
presse médicale (A4). Dans des EPU et puis jai fait le DU de
cancéro (B6). il y avait eu quelques séminaires quand méme oui on
a abordé ce sujet (C8) Je sors cela car justement cette année on a
un calendrier de formation sur la région et on a : annonce du
diagnostic grave dedans donc c’est un probléme qui... (E5) J'ai fais
une formation de soins palliatifs il y a trés longtemps. Il y a une
vingtaine d’années, c’est comme cela que j'ai di apprendre (H6). a
travers des livres scientifiques ou a travers des magazines qui
sortent de fagon hebdomadaire (J6). Je trouve que I'enseignement
post universitaire en France il est quand méme fait... Déja il est mal
fait parce que ¢a demande aux gens qui travaillent de faire en plus
et particuliérement dans le cadre de TAMPPU, de faire en plus de
leur travail quotidien (J7). puis & travers tout ce qu'on peut lire, tous
les bouquins qui ont été écrit sur 'accompagnement en fin de vie,
les lois de bioéthiques par rapport a la fin de vie aussi dans
lesquelles on se sent quand méme concernés. Je fais aussi partie
d’'un groupe d’éthique médicale (K31) Il y a un truc qui est bien,
c'est les sites internet et puis c'est la littérature (L13). Il me semble
qu’il va y en avoir une ou qu'il y en a déja eu une, concernant ce
sujet (M18) Spécifique sur 'annonce, non mais spécifique sur ces
maladies la (05),

11

Formation initiale en
communication

Non je n'ai pas eu de formation particuliére sur le plan de la prise en
charge (D6). c'est vrai qu'a la faculté ce n’est pas des choses qu'on
apprend, on nous apprend beaucoup la théorie et la pratique mais
aprés le coté humain et le coté relationnel... (D7) Cela ne fait pas
trés longtemps que je suis sorti de I'école, ce sont des vagues
notions qu'il me reste (F6) Formation initiale oui (F7), Au niveau de
la faculté je crois que de toute fagon il n'y a rien du tout qui est fait
donc c'est tout simple, c’est débrouilles-toi, toi-méme (G6). Je n’ai
pas franchement I'impression qu’a la faculté on mette en place les
stratégies vraies pour préparer les jeunes a aborder ce métier, qui
est celui de médecin généraliste (G7). Je I'enseigne depuis a peu
prés cing ans, on a un enseignement spécifique la-dessus (H4) II
n’y avait pas de formation initiale la-dessus & mon époque (H7).
Maintenant il y a un enseignement en communication a la fac
puisque je I'ai mis en place (H10) Je me rappelle qu'on en ait parlé,
alors effectivement je ne me rappelle pas qu'il y ait eu une formation
trés longue la-dessus, c’est clair mais bon on en a parlé quand
méme (16), Non non elle n'est pas assez importante hein c’est clair,
la formation a la fac pour ce genre de prise en charge elle est trop
light, elle va un peu trés vite (I7). Nous on avait rien eu a I'époque
(K32), Aucune (L12). J'ai eu une heure de cours (M17). Il n'y a pas
de module a la fac, il n’y a pas de module de conduite a tenir devant
un diagnostic grave (N8).

15
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Autoformation: sur le
terrain, I'expérience

Je ne suis pas trop Internet, je lis quotidiennement pas mal dans la
presse médicale (A4) c’est surtout sur le tas qu'on est formés (B8)
c'est I'expérience et la formation sur le terrain si je puis dire (C6).
Voila, sur le terrain, c'est surtout par le terrain (D5). C'est une
formation sur le tas hein, c'est 'expérience (E8), ce n’est pas dans
les livres quoi, c’est 'expérience (F9) C’est I'expérience (G4). je me
suis formé. Mais tout seul (H8). ce que je vous dis la cela ne fait pas
référence a ce que j'ai pu apprendre quand j'étais a la fac (14) mais
de toute fagon ce qu'on nous apprend a la fac c’est quand méme
I'expérience de nos ainés (I5) Sans doute par les lectures (J4) Je
pense que I'expérience et l'intelligence et la culture se confondent
et permettent effectivement d’aboutir a une sorte de savoir faire
(J5). l'expérience, c¢a fait déja presque trente ans que je suis
installée (K25), c’'est des choses qu’on appréhende au fil du temps
et qu'on maitrise... Peut étre un peu mieux avec le temps (K33), La
pratique quotidienne (L11), Oui je dirais que c’est une formation sur
le tas aussi, oui je ne sais pas si elle est bonne mais enfin...
L'expérience oui (M19). Oui c'est I'expérience (N7). Parce que jai
vu souvent les patients... (03)

18

Connaissance des diverses
réactions du patient

Oui le déni, le refus, la révolte, I'abattement... (B5) Suite a
annonce c’est souvent une phase d’abattement les gens sont...
C’est un peu le ciel qui leur tombe sur la téte, ils ne comprennent
pas trop ce qu’il se passe, un petit peu au fil du temps ils
comprennent apres une petite phase de révolte, ils sont méme
parfois en opposition avec les décisions que I'on voudrait mettre en
place et puis aprés une phase ou ils jouent le jeu (D4) Oh oui, je
peux vous les citer : il y a la révolte, 'acceptation, le déni, la
dépression (H5). les différentes phases, trés souvent au départ
c’est 'abattement hein, c'est 'abattement, les gens apprennent cela
et tout dégringole autour d’eux et puis apres, il y a effectivement
une phase un petit peu de déni ou les gens se demandent si on ne
s’est pas un peu trompé, si on n’exagére pas un peu la gravité des
choses et puis aprés il y a la résignation (I3) Oui, c'est le refus, le
rejet, c'est la consternation, c'est l'interrogation pour aboutir, je
dirais a un phénomene de deuil ou par rapport a quelque chose, un
état existant qui préexistait et une acceptation, une acceptation qui
peut étre plus ou moins facile (J3). oui oui. Il'y a le déni, il y a le
mutisme (K17), Alors le déni, la colere, la révolte (K21).
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Mauvaise connaissance des
diverses réactions du
patient

Non, j’ai d{ lire des choses la-dessus mais je ne pourrais pas vous
exposer cela de fagon précise, non (A3) Bah apres I'annonce il y a
un effet de sidération (C5) en général ils essayent de minimiser un
peu les choses : « vous croyez docteur », ils aiment bien avoir la
preuve, ils mettent quelquefois un peu en doute notre parole. Sinon
en général une fois que l'on réexplique une deuxieme fois, ils
adhérent a ce qu'on dit et ils adhérent au traitement (E4) Genre
déni, genre colére oui et bien on le voit, mais alors le sens des
phases je ne sais plus trop mais c’est vrai que souvent c'est dans la
stupeur puis apres le déni, la colére quoi, (F5) il y en a quand méme
qui ont un caractére battant, donc ils vont dire : « On y va, moi jai
confiance en la médecine, on y va », d'autres anéantis, et puis
aprés il y a la phase de révolte, c'est-a-dire :« Allez je me bats, la
vie est 13, tant pis, pourquoi ? Ce n'est pas possible, je n’ai rien.
Donc voila je parle normalement, je travaille et on me dit que jai
quelque chose » et puis I'autre comme le patient que je vous ai dit,
vous lui dites qu'il n'y a rien a faire parce qu'il vous a posé la
question, attention ! Et puis il rentre chez lui et c’est termine, voila
les réactions possibles, je pense... (L10) Il y a ceux pour lesquels
trés tres trés rapidement on va se retrouver a mettre en route des
antidépresseurs et ceux pour lesquels dés qu'on annonce, le jour
méme on va mettre en route des anxiolytiques (M16). Ca va de
I'abattement manifesté a I'abattement non manifesté (N6) Souvent
ils se mettent a pleurer, ils sont stupéfaits, il y en a qui s’y attende,
ca dépend des cas (02).

Intérét d'une formation
dans ce domaine

la question que I'on peut se poser C'est: est-ce qu'il y a vraiment
une formation a avoir la dessus. Sur le coté relationnel, est-ce que
c'est vraiment technique d’aller expliquer aux gens ce qui leur
attend (19). Je pense que la formation en communication ne
nécessite pas... Enfin que la communication ne nécessite pas
d’avoir une formation (J9), Et je ne suis pas certain qu’a travers un
enseignement les gens soient capables d’avoir une communication
de bonne qualité (J10). mais a la limite je ne sais pas si on peut
former quelqu’'un a ga. Je ne suis pas convaincu (M40) je pense
que quand on n’est pas prét soit méme, ce n’est pas facile malgré
tout les cours, tous les conseils, tous les enseignements qu’on peut
vous donner, qu'on puisse effectivement vous donner une méthode
(M42),

Plus de formation

Ca nous aide quand méme d’'avoir des formations, des EPU, des
séminaires, des choses comme ¢a. (B9) je pense que I'étudiant a
Ihépital devrait passer un peu plus de temps en consultation avec
les chefs, pour justement... Pour avoir ce type d’'annonce a faire car
je pense que cela n’est pas assez fait. (F10) méme si la-dessus on
est quand méme trés mal informés en fait. Il faut qu'on aille nous
méme chercher l'information (129) je pense que le meilleur, & mon
avis parce que je suis fils d'enseignant sans doute, c'est un
enseignement qui est purement pédagogique avec un maitre, avec
un professeur qui vient donner la bonne parole (J8) Au moins que
des fois en communiquant on arrive a savoir comment faire,
comment cela serait mieux fait (012),
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2.3. Analyse et discussion
2.3.1. Sur la méthode

2.3.1.1. Les avantages

II était prévu initialement de réaliser I'étude a partir d’un focus-group mais l'avis du conseil scientifique de
la faculté de Nancy a suggéré plutdt une étude basée sur des entretiens individuels avec les médecins interrogés.
Le choix des entretiens semi-directifs s’est porté naturellement en raison du cadre de I'étude pour préserver la
confidentialité des propos des médecins interrogés d’une part.

D’autre part, il était important, de savoir ce que les gens ne connaissent pas du sujet et de savoir ce qu'ils
en connaissent. En groupe, les participants bien informés peuvent bloquer ceux qui le sont moins, ce qui rend
difficile I'exploration des zones d'ignorance ou de perception erronée.

Au cours d’un focus-group I'opinion d’une personne peut étre facilement influencée par celle des autres membres
du groupe.
2.3.1.2. Les limites

La possibilité d’apparition d’'un décalage entre le témoignage des participants et la réalité de leur pratique :
cette limite se retrouve dans toute méthode qui se base sur l'avis, forcément subjectif, de I'interrogé plutot que sur
une observation.

L’enquéte, de type déclaratif, inclut nécessairement un biais de mémoire qui n'a cependant pas de raison
d’influencer I'impact « conscient » de la formation sur la pratique et le vécu. C’est de la narration du cas d’annonce
que 'on peut attendre une approche au moins partielle des impacts « inconscients ». [56]

Des themes importants peuvent étre omis par inadvertance par exemple plusieurs médecins n'ont pas
toujours répondu a nos questions notamment s’ils s’estimaient compétents pour annoncer une mauvaise nouvelle
ou sur la nécessité d’une consultation dédiée a 'annonce en médecine générale.

La souplesse de la séquence et de la formulation des questions engendrent des réponses différentes a

partir de perspectives différentes, diminuant ainsi le caractere comparable.

2.3.2. Sur les résultats

2.3.2.1. Lanotion de maladie grave

II'est tout d’abord nécessaire de rapporter que la majorité des médecins interrogés, soit 9 sur 15 associent
la maladie grave a un pronostic vital engagé. Ensuite la notion de maladie cancéreuse intervient en premier pour
trois des médecins interrogés, mais on note cependant que la totalité des médecins nous ont raconté par la suite
leur dernier cas de maladie grave qui s’'avérait étre un cancer, ce qui semble montrer la place importante

qu’occupe la maladie cancéreuse dans I'esprit de chaque médecin interrogé.
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D’aprés I'Institut de Veille Sanitaire [57], en France, les maladies chroniques touchent pres de 20 % de la
population et sont 'une des causes principales de déces et de handicap. Probleme majeur de santé publique, ces
affections de longue durée et évolutives entrainent souvent une détérioration de la qualité de vie et sont parfois
associées a une invalidité ou des complications graves de santé. Parmi ces pathologies ou leurs déterminants, on
peut citer les cancers qui représentent 30 % des causes de décés par an, le diabete, I'hypertension artérielle qui
touche 66 % des plus de 50 ans, I'obésité qui concerne 17 % des 18-74 ans ou encore les maladies

cardiovasculaires.

2.3.2.2. Lapréparation de 'annonce

Les préliminaires et la préparation de 'annonce sont décrits comme la premiére étape de I'annonce selon
Buckman [30]. Des recommandations de la HAS datant de février 2008 [27] reviennent sur ce point : en incitant
les professionnels de santé a se poser des questions avant la rencontre avec le patient. On s’attendrait donc a ce
que les médecins généralistes élaborent une phase de préparation avant I'annonce. Or, d’aprés nos résultats, il
n’en est rien puisque seulement 4 sur 14 médecins estiment préparer 'annonce. On retrouve plusieurs fois dans
le discours la notion de « spontanéité » de 'annonce qui ne doit pas étre « calculée ».

Cette difficulté de préparation est inhérente a la pratique quotidienne du médecin généraliste, dans la
mesure ou il ne sait pas toujours quand le patient va revenir en consultation, ou parfois il n'a pas toutes les
données ou les résultats des examens complémentaires demandés, au moment ou le patient revient le voir.

Cette phase de préparation de I'annonce est aussi rendue difficile car possiblement chronophage pour le
médecin généraliste comme I'affirme le Dr D : « malheureusement le quotidien me montre que jaimerais passer
plus de temps avec mes patients mais c’est difficile de tout caser et de tout aborder ce qu'il faudrait ; s’accorder
un peu plus de temps ». Cette étape serait donc plus facilement réalisable dans le cadre de la consultation

d’annonce hospitaliére décrite initialement dans la mesure 40 du Plan Cancer 2003-2007. [45]

2.3.2.3. Letemps de 'annonce

2.3.2.3.1. Qui fait 'annonce ?

La loi du 4 mars 2002 [7] prévoit que «l'information incombe a tout professionnel de santé dans le cadre
de ses compétences dans le respect des regles professionnelles qui lui sont applicables ». Ce texte ne précise
donc pas vraiment quel médecin doit faire 'annonce dans le cadre d’une maladie grave. Est-ce que c'est celui qui
est a l'origine du diagnostic en orientant le patient ou est-ce que c'est celui qui confirme le diagnostic ? En
pratique, le médecin généraliste se retrouve rarement dans la situation de confirmation du diagnostic, car pour
aboutir a un diagnostic « complet », il est souvent nécessaire de recourir @ des explorations complémentaires
dont les résultats sont connus de prime abord par le médecin spécialiste qui interprétera ces examens. Si bien
que dans la majorité des cas, ce sera le médecin spécialiste de second recours qui fera cette annonce comme
nous le précise nos résultats au travers des discours de six médecins. Par exemple on peut citer le Dr A: « En
général les gens sont reconvoqués par le spécialiste et c’est lui qui fait 'annonce », le Dr D ajoute a ce propos :

« On a besoin forcément d’un avis spécialisé pour confirmer et ¢’est souvent a ce moment la que I'annonce est
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faite ». Le Dr | soutient en disant: « Les diagnostics de maladie grave ce n’est pas nous qui les annongons a
chaque coup. Trés souvent ils sont fait en milieu hospitalier et c’'est des confréres en milieu hospitalier qui vont
annoncer le diagnostic ».

Le généraliste est toutefois souvent amené a préparer le patient vers cette annonce en évoquant la
possibilité de telle ou telle maladie pour justifier la réalisation des examens complémentaires qu'il demande. Cela
peut-il alors étre considéré comme une « pré-annonce » ? Ce fait est étayé par le Dr H qui affirme : « On est
obligé de préparer a 'annonce d’une mauvaise nouvelle en disant : “Voila, jai trouvé quelque chose, je ne sais
pas ce que c’est. Cela peut étre pas grand-chose comme cela peut étre trés grave®. C’est déja en soit I'annonce
d’une mauvaise nouvelle ».

Un tiers des médecins de notre étude estiment cependant que le médecin généraliste est le mieux placé
pour dire cette annonce, en raison de la relation privilégiée qu’il partage avec ses patients, afin de pouvoir
adapter ses propos a ce qu'il sait du vécu de son patient. C’est le cas du Dr G qui cite : « Cela doit étre primordial
dans la relation, je pense que c’est & nous a le dire et a annoncer, les gens nous connaissent et il faut en
assumer les conséquences et puis de toute fagon je pense que c’est a nous a annoncer aussi parce que c’est
des gens que I'on connait, qu’on soigne, qui nous font confiance », ainsi que du Dr J : « Je pense que pour avoir
une relation particuliere et adaptée avec un patient a qui on doit annoncer une maladie grave, je pense que ¢a
passe par la connaissance du patient, ¢ca passe par la connaissance de son passé et son vécu et dans un service
spécialisé cela me parait tres difficile ».

D’autres médecins au nombre de trois parmi lesquels on peut citer le Dr K : « Je pense qu’effectivement
on a a préparer peut-étre le terrain en tant que médecin généraliste mais on a pas a dire le diagnostic » préférent
que cette information soit donnée par le spécialiste de second recours pour plusieurs raisons : parce qu'ils sont
mieux placés pour indiquer la suite de la prise en charge qui peut s'avérer assez technique parfois (Dr | : « Dans
certains cas la prise en charge est suffisamment technique pour qu’eux, ils puissent donner plus d’informations,
enfin plus de précisions sur la prise en charge que nous ») et pour respecter une notion de collégialité de
Iinformation donnée avec un discours concordant de la part de tous les intervenants (Dr K: « Le fait que les
choses se disent et soient pensées d’une fagon collégiale c’est important »). Mais cela peut entrainer des
situations difficiles & gérer quand le médecin recoit les résultats des examens avant que I'annonce soit faite par le
médecin de second recours.

A ce propos les recommandations de la HAS [58] indiquent que : « lorsque plusieurs professionnels de
santé interviennent, chacun informe la personne des éléments relevant de son domaine de compétences en les
situant dans la démarche générale de soin. Chaque professionnel de santé n’a pas a présumer que [l'information
relevant de ses compétences a été donnée par d’autres. Toutefois, il s'enquiert des informations déja délivrées et
en tient compte pour celles qu’l donne». C'est pour cette raison qu’il est indispensable d’'avoir une
communication rapide et de bonne qualité entre le médecin de ville et le médecin hospitalier, ce qui fait
notamment I'objet de la mesure 18 du Plan Cancer 2009-2013 intitulée : Personnaliser la prise en charge des

malades et renforcer le réle du médecin traitant. [46]
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Certains médecins de notre étude soulignent I'intérét fondamental de cette collaboration entre le médecin
généraliste et les médecins de second voire troisieme recours. On peut citer par exemple le Dr | : « Le fait qu'on
les revoit derriére c’est complémentaire, c’est une évidence » ou le Dr K : « Il faut un discours unique et ¢a je
pense que 'annonce d’une maladie grave ¢a c’est important que chacun ait le méme discours ».

D’apres un rapport de 2003 de la Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer, 18% des
cancers sont annoncés par un généraliste [59].

Dans I'étude Bungener et al. [60] parue en 2008 portant sur 1679 patients suivis par des médecins
généralistes frangais, 'implication du médecin traitant dans I'annonce était de 55%, alors qu’elle était faite par un
autre médecin pour 61%. Dans la méme étude une population de 1994 patients suivis par des médecins
généralistes, maitres de stages francais, cette implication dans 'annonce était superposable avec respectivement

61% par le généraliste et 59% par un autre médecin.

2.3.2.3.2. L’annonce, mais a qui ?

Conformément & la loi du 4 mars 2002 [7] qui reconnait un droit général pour toute personne d’étre
informée sur son état de santé par les professionnels de santé, la Haute Autorité de Santé [58] recommande
plusieurs modalités :

» Lors d’un entretien individuel.

» En présence d’'un accompagnant.

» En présence d’'une personne de confiance (Au sens de l'article L. 1111-6 du Code de la santé publique
[61] qui stipule que : « Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un
parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas ou elle-méme serait hors d'état
d’exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette fin. Cette désignation est faite par
écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la personne de confiance 'accompagne

dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de l'aider dans ses décisions »).

II faut toutefois proposer a chaque fois que I'entretien se fasse en partie de fagon singuliere sauf si la

personne s’y oppose.

Dans le cas d’un majeur qui n’est pas en mesure de recevoir l'information (c’est-a-dire notamment : coma,
accident vasculaire cérébral, maladie d’Alzheimer et autres maladies apparentées, maladies psychiatriques...), il
revient au professionnel de santé de vérifier qu’'une personne de confiance a bien été désignée par la personne
malade a un moment ou cette derniére disposait encore de ses facultés de discernement. En I'absence de
personne de confiance, le professionnel de santé consulte les proches présents. Il indique dans le dossier médical

pourquoi il s'est trouvé dans la nécessité de les consulter et le contenu de l'information donnée.

D'un point de vue juridique « le secret médical ne s'oppose pas a ce que la famille, les proches de la

personne malade ou la personne de confiance regoivent les informations nécessaires destinées a leur permettre
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d’apporter un soutien direct a celle-ci sauf opposition de sa part ». (Article L. 1110-4 loi no 2002-303 du 4 mars
2002) [7].

Dans notre étude, les médecins interrogés informaient majoritairement la personne concernée comme le
Dr F: « Les gens reviennent souvent avec des résultats et c’est la qu’on leur dit », le Dr H : « Je lui ai annonceé
qu'elle allait passer un mauvais week-end » ou encore le Dr L : « C’est comme quand je réponds a vos questions,
c'est dans le blanc des yeux du patient ». Seulement un médecin a soulevé le probléme du majeur incapable
atteint de démence pour lequel il a informé la famille (Dr E : « Quelquefois le malade n’a pas conscience de la
gravité du probleme et c’est a la famille qu’on doit annoncer ») et un autre a fait 'annonce au conjoint de la
personne concernée sans préciser une éventuelle opposition de la personne concernée (Dr M : « L'annonce je I'ai
méme faite initialement par l'intermédiaire de son épouse que je vois aussi réguliérement et, a qui jai expliqué les

choses »), ce qui pouvait étre répréhensible au regard de la loi dans ce dernier cas.
Il s’avere donc étre trés important de savoir a qui on fait 'annonce afin de rester dans le cadre légal.

Dans la méme étude citée précédemment [60], 'annonce a été dite directement au patient pour 90% des
patients dans les 2 cohortes. Cette méme annonce fut rapportée a la famille pour 53% par les généralistes « non

maitres de stage » et pour 58% par les généralistes « maitres de stage ».

2.3.2.3.3. L’annonce, mais quand ?

Choisir le moment de I'annonce est une difficulté pour le médecin généraliste car il ne peut pas, dans la
majorité des cas, prévoir le jour ou il devra faire cette annonce, sauf dans le cas ou il convoque la personne
concernée. Ceci rejoint la problématique de la préparation de I'annonce définie précédemment.

Un des médecins interrogés nous fait remarquer un cas ou le pronostic de la maladie était bref, posant le
probléme du caractéere imprévisible de certaines maladies dans I'organisation de I'annonce. Il s’agit du Dr K : « On
ne pensait pas que ¢a allait aller aussi vite quoi donc on n’a pas eu le temps de dire les choses au moment ou il
fallait. Il fallait aller tres vite ».

Il peut étre aussi assez compliqué de différer 'annonce dans les cas ou est prévue une consultation
d’annonce hospitaliere comme nous le font remarquer plusieurs médecins interrogés (Dr B : « On ne peut pas
attendre la consultation d’annonce a I'hdpital parce que souvent il faut encore un mois pour avoir le rendez-vous
et on ne va pas les laisser un mois » et Dr F : « Je n'ai pas pu I'annoncer comme je voulais a la patiente car elle
avait déja rendez vous l'aprés midi avec I'ORL et elle m’a téléphoné pour savoir si javais les résultats de
I'histologie »), en raison de l'impatience des patients ou des délais de rendez-vous pour adresser le patient vers
I'établissement ou sera faite la consultation d’annonce.

Or, d'apres les recommandations nationales pour la mise en ceuvre du dispositif d'annonce du cancer
dans les établissements de santé parues en novembre 2005 [62] : les médecins généralistes, radiologues ou

spécialistes d'organe, exergant en ville, sont aussi, bien évidemment, amenés a annoncer un diagnostic de
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cancer, mais les objectifs du dispositif d’annonce ciblent le temps hospitalier de I'annonce. Leur réle est, dés lors,

d’orienter rapidement le patient vers un établissement ou il pourra bénéficier de ce dispositif.

2.3.2.34. L’annonce, mais comment ?

On peut citer cette affirmation de Gargiulo [63] : « Si aucune recette miracle n’existe pour annoncer une
maladie grave, il y a des ingrédients indispensables que sont le temps, I'écoute et les mots choisis.»

Si le dispositif d’annonce correspond a une ou plusieurs consultations dédiées a 'annonce du diagnostic
de cancer puis a 'annonce de la proposition de stratégie thérapeutique définie lors de la réunion de concertation
pluridisciplinaire [62], alors qu’en est-il de cette consultation dédiée au niveau du médecin généraliste ?

Notre étude nous révele qu’environ un médecin sur quatre estime dédier une ou plusieurs consultations a
I'annonce du diagnostic de maladie grave. C'est le cas du Dr | : « En pratique je contacte le patient et puis euh...
Je lui demande de prendre rendez- vous avec moi » et du Dr L : « Cela m’est déja arrivé, oui, mais sans réfléchir
en disant je veux vous voir ».

Les autres estiment que « cela fait plutét partie d’une consultation habituelle » (Dr E). Le Dr N ajoute : « Non, je ne
le convoque pas, le patient revient forcément, pour avoir des explications ou sollicite par téléphone ».

Concernant la durée de cette consultation la HAS recommande [27] : « |l ne s'agit pas de préconiser une
longueur optimale de la consultation... mais de parler plutot de disponibilité. Méme si le créneau prévu doit étre
suffisamment long (pas de rendez-vous toutes les 10 minutes...), la durée de I'entretien doit étre adaptée a la

demande du patient :

> courte lorsqu'il est « sidéré » par la nouvelle et n'entend plus ou n’écoute plus (lui proposer alors un
deuxiéme entretien).

» plus longue s'il pose des questions.

« Quoi qu’il en soit, il faut respecter la liberté du patient, son rythme et sa personnalité. ». Cette notion de
disponibilité est essentielle pour sept des médecins interrogés : « en laissant la porte ouverte a des questions »
(Dr M) ou encore comme illustre cette autre citation du Dr O : « Quand je sais que je vais devoir lui annoncer je
prends plus de temps par exemple ».

Ensuite plusieurs auteurs [23,32] s’accordent sur le fait que I'annonce doit comporter : « Une information
simple et progressive, petit a petit, « digérable », au pas a pas, respectueuse des mécanismes d'adaptation de
chacun et d'un temps d'intégration indispensable ». Ce qui est concordant avec les propos de quatre médecins de
notre étude dont un qui: « pense que c’est la fagon dont on annonce progressivement I'éventualité qui est
importante enfin plutét que de donner un coup de massue avec le mot qui fache a la fin.» (Dr F).

Deux médecins interviewés nous rappellent I'écueil de 'annonce par téléphone qui est a éviter a tout prix.
C'est le cas du Dr F : « Je n’ai pas pu m’engager et le faire moi-méme surtout pas par téléphone et j'avais décidé
de ne pas le faire par téléphone parce qu’une précédente expérience, j'étais obligé de le faire par téléphone » et

du Dr H: « Je ne le fais jamais par téléphone. Jamais... Je refuse de le faire par téléphone ».
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2.3.2.35. Les mots pour le dire

Les recommandations de la HAS [27] nous rappellent : « Qu'il ne faut pas oublier que si chaque mot
compte, au-dela des mots, I'attitude et la posture du médecin constituent aussi des messages ». L'annonce doit

contenir ;

= Une information répétée.

= Une information cohérente, une communication sincére et vraie : ne rien dire qui ne soit vrai.
= Une attention particuliere a la formulation, aux mots prononcés, éviter le jargon d’expert.

= Un contrdle régulier de la compréhension et une reformulation si nécessaire.

= [’ouverture vers un espoir réaliste.

Nous avons mis en évidence cette nécessité de loyauté dans le discours au travers de notre étude par les
commentaires de trois médecins parmi lesquels le Dr K qui affirme : « Je veux dire il y a un discours de loyauté a
avoir, d’authenticité a avoir et ¢a si il n’y a pas d’authenticité les gens s’en rendent tout de suite compte ». |l existe
aussi la problématique du choix des mots notamment le tabou relié autour du mot « cancer » avec cette
citation du Dr F : « Tant que le mot n’est pas laché de toute fagon c’est le mot le plus important quoi, quand on dit

vous avez un cancer on a beau « I'enrubanner » et mettre du beau papier autour il est la ».

D'aprés I'étude Bungener et al. [60] datant de 2008 portant sur 349 médecins généralistes francais et
410 autres médecins généralistes francais, maitres de stage, il s'avére que I'emploi du terme « cancer » n’est pas
(ou plus) tabou chez les médecins généralistes frangais méme si les généralistes maitres de stage I'utilisent un
peu plus souvent que I'ensemble de leurs confreres généralistes (86% contre 82%, khi deux = 0,001). Cette
différence ne parait pas liée a I'ancienneté de la relation médecin malade mais plus a la proximité avec les

équipes spécialisées.

D'aprés Sylvie Fainzang [36] : la question de I'information a en partie a voir avec la notion de gravité, qui
en est I'enjeu principal. Le silence autrefois fait sur I'existence d’un cancer s’est aujourd’hui déplacé et s'effectue a
présent sur I'existence de métastases, en raison de la relative banalisation du premier et de la connotation de
gravité des secondes. C'est d'ailleurs sur celles-ci que se fixe préférentiellement le mensonge aujourd’hui, quand
bien méme les membres des professions médicales sont intimement convaincus que, désormais, on dit tout au
patient. Si la présence du cancer n'est plus cachée, une autre réalité, elle, est donc désormais souvent
dissimulée, lorsque le diagnostic est précisément porteur d’un sombre pronostic. Le tabou a ainsi changé d’objet

et un glissement s’est opéré : du refus d’annoncer la maladie au refus d’annoncer son aggravation.

Or, si au plan légal strict, la loi du 4 mars 2002 [7] garantit I'information du malade, cette information n'est
pourtant pas toujours donnée, au motif premier que cette information n'est pas toujours bénéfique au
malade ; suivant en cela I'esprit du code de déontologie médicale ; et que, dans son intérét, il ne faut pas tout dire.
Il serait souhaitable que le médecin puisse mesurer, chez son patient, le désir de savoir ou de ne pas savorr.

Méme si c’est un peu plus réalisable dans le cas d’'un malade connu de longue date, cette appréciation reste en
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partie aléatoire. Par exemple, le médecin peut estimer que son patient est trop fragile pour supporter une annonce
péjorative, ce qui n'est peut-étre pas vraiment le cas. Inversement, tel patient que I'on croit solide peut ne pas
supporter 'annonce d’une maladie grave. Si I'on décide de ne rien dire, il risque de s'installer, entre malade et

médecin, une relation ou le « non-dit » va jouer un réle éventuellement péjoratif.

Dans le rapport de recherche du CERMES d'octobre 2008 [60], 'enquéte quantitative souligne que dans
7% des cas, les généralistes n'annoncent pas a leurs patients qu'ils ont un cancer. Pourquoi ? Parce qu'ils

considérent que ces patients sont anxieux ou qu'ils ne semblent pas le souhaiter.

Une autre étude parue dans le Bulletin du Cancer en 2007 [64] portant sur 80 patients atteints de cancers
divers et provenant de milieux socioculturels différents révéle qu'en définitive, ce que les médecins choisissent de
dire ou de ne pas dire a leurs patients est donc largement motivé, non pas tant, ou en tout cas pas exclusivement,
en fonction de la psychologie particuliere du destinataire de I'information et de son aptitude a I'entendre, mais en

fonction, avant méme parfois I'état pathologique du malade, de son statut socioculturel réel ou supposé.

Dans notre étude seulement deux médecins ont avoué avoir parfois menti a leur patient a propos de leur
maladie (Dr L: « On ment un petit peu quand méme ») et un troisieme en omettant des détails de la maladie

(Dr A « Mais la je ne I'ai pas dit au patient »).

2.3.2.36. Le médecin généraliste face a 'annonce

Ce théme fait intervenir les difficultés que le médecin peut ressentir au moment d’annoncer une maladie
grave. Il existe une littérature empirique exposant les différentes raisons des difficultés du médecin a annoncer
une mauvaise nouvelle [65, 66, 67, 68], notamment décrites par Buckman et Baile et al. [30, 69, 70], mais celles-ci
apparaissent multiples. Certaines raisons semblant liées au souci de protéger le patient comme la peur de le faire
souffrir [30, 43], la crainte d’6ter tout espoir au patient [43, 68, 70], et de provoquer chez lui des réactions violentes
[30, 66, 67, 69, 71].D’autres raisons paraissant liées au souci de se protéger : peur de se laisser envahir par ses
propres émotions [43, 67, 69], peur d’étre considéré par le patient comme responsable de la mauvaise nouvelle
[30, 65, 69, 72], crainte de ne pas savoir réagir devant les émotions du patient [30, 65, 66, 68, 69], évocation de
sa propre mort ou celle de ses proches [30, 65, 66, 69, 73], difficulté du constat d’échec vis-a-vis de la maladie
[30, 70].

Celle qui est le plus frequemment citée dans notre étude conceme le constat d’échec du médecin face a
la maladie. Nous pouvons citer a ce propos le Dr A : « C’est en train de mal évoluer, d’échapper au traitement et
on arrive en fin de...en soins palliatifs... » et le Dr B qui ajoute : « Mais aprés quand on sait quil y a
malheureusement un pronostic a court terme, c'est tres difficile... Tres difficile oui», et le Dr |:« Bah les
difficultés, c’'est quand malheureusement on n’a pas de traitement a proposer. La ou c’est tres trés dur c’est... »

Deux médecins citent le cas particulier de I'annonce chez I'enfant ou le sujet jeune, situation dans laquelle
ils expriment éprouver encore plus de difficultés que chez I'adulte. Il s’agit respectivement du Dr H : « Surtout
quand cela touche des gens jeunes, des enfants » et du Dr L : « Plus dur chez les enfants, logique ».
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Le médecin se sent souvent démuni dans ces situations d’annonce comme le Dr A qui affirme : « Je ne
me sens pas en danger peut étre un peu démuni, un tout petit peu... », ou le Dr O : « On se sent démuni aussi
pour annoncer une mauvaise nouvelle, nous-mémes on est un petit peu stressé a l'idée d’annoncer une mauvaise
nouvelle ». Certains ressentent comme un manque de soutien vis-a-vis de la structure hospitaliére dans le suivi et
la prise en charge du patient. Ce fait est dénoncé par le Dr H : « On a souvent un service hospitalier qui est peu
présent, non pas qu’ils n’en ont pas la volonté, mais ils n’en ont pas le temps ».

D’autre part le médecin généraliste peut éprouver des difficultés pour étre a l'aise dans I'explication de la
suite de la prise en charge au patient comme I'énonce le Dr A : « On ne sait pas toujours vraiment quelle sera la
prise en charge derriere » en raison de ['évolution constante des traitements, dans la maladie cancéreuse
notamment, qui reléve bien d’'une prise en charge spécialisée. Le Dr | est d’accord sur ce point : « Dans certains
cas la prise en charge est suffisamment technique pour que eux, ils puissent donner plus d’informations, enfin
plus de précisions sur la prise en charge que nous ».

Une autre notion qui revient fréeqguemment dans les propos des médecins sondés est la solitude au
moment d’annoncer surtout chez les médecins les plus &gés comme le Dr H qui « n‘ont pas appris a travailler en
equipe » et qui se sentent délaissés par la structure hospitaliere comme nous 'avons cité auparavant. Le Dr A
ajoute a ce propos : « Franchement seul, de toute fagon le généraliste il est seul, du matin au soir on est tout
seul ».

Plusieurs auteurs insistent sur I'importance de former les médecins a la connaissance et la gestion de

leurs propres mécanismes de défense [23, 27, 32] compte tenu de leur influence sur leur pratique et leur vécu.

2.3.2.3.17. Réactions du patient face a I'annonce

Ce théme fait intervenir les réactions du patient face a 'annonce comme celles décrites par E. Kiibler-
Ross [33]. Celles qui posent le plus de problémes aux médecins interrogés sont les réactions en contradiction
avec la volonté du médecin, notamment pour I'acceptation du diagnostic puis de la prise en charge. Nous pouvons
citer le cas assez fréquent du déni qui est une réaction normale et passagére suite au traumatisme de I'annonce,
survenant rapidement dans I'enchainement des étapes, et qui peut étre ressenti par le médecin qui ne connaitrait
pas cette réaction comme un refus de prise en charge ou un défaut de compréhension comme le décrit ce
médecin de notre étude : « qui refusent, qui n’écoutent pas, qui n’entendent pas ce qu’on dit, enfin ce qu’on dit, ce
qu’on suggere »(Dr M).

Ensuite il y a le cas de la passivité du patient dans I'absence de recherche d'information sur sa maladie, a
notre époque ou la place du patient doit étre au centre et ou il doit devenir acteur dans la relation médecin-patient
dans le cadre du modéle autonomiste [8].

En cas de révolte du patient vis-a-vis de I'annonce il peut essayer de rendre le médecin responsable de
cette nouvelle en invoquant un retard diagnostique comme l'indique le Dr N : « C’est toujours la méme question :

est-ce que... Pourquoi on ne s’en est pas rendu compte avant. Voila c’est toujours ce qui revient ».
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Certains patients, aprés avoir regu I'annonce, refusent volontairement la prise en charge et les traitements
proposés. Cela est souligné dans les dires du Dr C : « Le patient peut étre désemparé et puis bon se refuser a
tout examen », et du Dr L : « La personne qui ne veut rien faire alors qu'il y a quelque chose a faire en disant je
mourrais comme ¢a ». Cette situation place le médecin dans une position difficile et celui-ci peut alors craindre
des réactions violentes incluant le suicide dans les cas les plus extrémes. Le Dr M nous dit a ce propos : « Parce
qu’on ne sait pas quand on annonce ¢a a quelqu’un, est-ce qu'il ne va pas brutalement mettre fin a ses jours
parce qu’il ne veut pas entendre parler de ¢a. Je crois que c’est la situation qui m’inquiéte le plus ».

Plusieurs cas de suicides sont relatés par I'expérience des médecins interrogés dans notre étude. Le Dr G
nous confie : « J'ai eu une fois un suicide... ». Le Dr N ajoute : « A peine on avait évoqué chez lui un diagnostic
de cancer de la prostate, le lendemain matin passait sous le train ».

On peut rajouter a cela les difficultés liées a limpact de la religion ou des croyances comme le cite le
Dr K: « Quand les gens sont dans I'acceptation d’une certaine philosophie d’eux méme et de la vie, c’est souvent
plus facile mais quand les gens... Suivant leurs croyances, etc. » etle Dr G : « Il y en a qui se mettent a prier car
ils croient en Jésus Christ ».

Le Dr K constate que les patients ont de plus en plus tendance a refuser la survenue de la mort dans
notre société ou I'espérance de vie s'accroit d'année en année. Elle affirme : « Il me semble que dans le temps
c’était plus simple les gens avaient une approche de la vie qui était : la vie, la mort cela faisait partie d’'un
ensemble. Maintenant on éloigne beaucoup la mort donc les maladies graves... ».

Certains médecins de notre étude comme le Dr M mettent I'accent sur le fait que parfois ils perdent de vue
leurs patients suite a I'annonce et la prise en charge hospitaliére. Il dit a ce propos : « C’est qu’a partir du moment
ou on a porté ce genre de diagnostic et que I'on confie le patient au spécialiste, souvent on ne le voit plus de
trop...». Le Dr B ajoute : « Il y a des gens des fois aussi que I'on ne voit plus. Dés qu’on leur a donné les
examens a faire ou quoi, apres ils ne repassent pas ». Mais dans une étude de 2010 [74] menée par la Ligue
contre le cancer auprés de 565 médecins généralistes il est mis en évidence qu'aprés I'annonce du diagnostic de
cancer, les médecins généralistes conservent une relation étroite avec leurs patients dans 95% des cas. Alors est-
ce que cette « fuite de patients » est une réalité ou plus une crainte des médecins interrogés ?

Il est bien évident que le médecin généraliste conserve toute sa place dans le suivi ultérieur du patient pour gérer
les pathologies chroniques préexistantes et bien souvent les effets secondaires des traitements tels que
radiothérapie ou chimiothérapie dans le cadre de la maladie cancéreuse.

Cette contradiction vis-a-vis de la littérature au sein de notre étude semble donc étre plutdt une crainte
des médecins interrogés ou les cas isolés de patients n’ayant pas d’autres pathologies chroniques les poussant a

consulter régulierement leur médecin généraliste.

2.3.2.38. L'attitude du généraliste face au patient

La notion qui est le plus couramment citée au travers des résultats de notre étude est I'adaptation de
Iattitude du généraliste en fonction de son patient et c’est la ou justement le médecin traitant doit jouer son réle
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car il a la connaissance du vécu de son patient. Nous pouvons citer en ce sens le Dr G : « J'essaye de l'adapter
en fonction de ce que le malade est susceptible de pouvoir entendre », le Dr | : « En cernant la personnalité des
gens, on sait qu’on ne va pas S’y prendre de la méme fagon, en fonction de la personnalité d’une personne a une
autre, l'approche va étre un petit peu différente mais quand on connait les gens ¢a aide », ou le Dr J : « Je pense
qu’elle doit étre adaptée a la personne qui est en face de soi, a sa psychologie, a son caractére, son vécu ».

Les recommandations de la HAS de février 2008 [27] insistent sur le fait: « Qu'il faut sans cesse se
rappeler qu'il faut s’adapter a la personne unique que I'on a en face de soi. Dans le moment de I'annonce, le
praticien doit étre attentif aux réactions, a I'expression des besoins et des valeurs de la personne qui le consulte a
ce moment-la. Il faut aussi tenter de s’adapter au rythme de la personne pour apporter a la fois les éléments
d’information nécessaires a la qualité et la sécurité de la prise en charge en évitant d'anticiper des explications
non demandées ou de répondre a des questions clairement formulées ».

Il est ainsi indispensable de réaliser un accompagnement du patient et de sa famille en se rendant
disponible au maximum comme nous l'indiquent le Dr F : « D’étre suffisamment empathique pour leur affirmer le
soutien que nous méme on aura pendant leur traitement » et le Dr H : « Il faut soutenir la personne et la famille ».

Mais le médecin généraliste doit aussi savoir prendre de la distance vis-a-vis de la relation qu'il entretient
avec son patient afin de conserver sa santé mentale. Et c’est une notion importante pour cinqg des médecins
interrogés. Nous pouvons citer le Dr D : « Je dirais qu'il faut savoir mettre une distance, sinon on ne peut pas faire
ce métier, on ne peut pas malheureusement... On est obligé de se blinder et de prendre un peu de recul », le
Dr G : « En prenant de I'age il faut savoir que... On ne peut pas sauver tout le monde hein et puis @ un moment...
On ne peut plus sauver », etle Dr L : « Mais aprés les années passent, donc d’annoncer quelque chose... C'est la

pratique quotidienne ».

2.3.2.39. L'attitude de la famille

Notre étude révele que la famille du patient rend parfois le médecin, responsable de la mauvaise nouvelle
ou peut rendre la situation difficile en raison de conflits d'intérét qu'il faut savoir écarter pour protéger le patient au
moment de 'annonce. Ces notions sont étayées par les dires du Dr G : « Quand vous vous retrouvez avec des
diagnostics comme ¢a, la famille elle est en général beaucoup plus grave dans... Dans le ressenti et... Et vous
juge beaucoup plus difficilement que le malade... », et du Dr K: « Enfin c’est trées compliqué les familles
recomposées, je trouve et puis ¢a sera de pire en pire car quand on voit... Et puis il y a des fragments de famille
qui sont tenus a l'écart, c’est vraiment compliqué. Alors aprés c’est le patient qui décide mais des fois, on se rend
compte que le patient n’a pas toujours la facilité de décider parce qu'il y a des enjeux ». Dans tous les cas, il faut
savoir que I'information appartient a la personne concernée mis a part les cas particuliers du mineur ou de 'adulte
protégé [58].

Un des médecins interrogés nous signale souvent perdre la relation avec la famille d’'un proche ayant
contracté une maladie grave entrainant le décés. Il s’agit du Dr H qui affirme : « Souvent la famille qu’on soignait

aussi, change de médecin. Ca c’est frustrant et difficile, surtout quand on est jeune médecin ». D'aprés I'étude
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Bungener et al. [60] parue en 2008 : lorsque cet accompagnement terminal par le médecin généraliste a eu lieu,

celui-ci a continué d’avoir des contacts avec le reste de la famille dans 88% des cas.

2.3.2.4. Aprés I'annonce, qu’en est-il du soutien moral ?

Une intervention psychosociale précoce est nécessaire. Elle permet d’apaiser la souffrance psychique.
Mais elle permet aussi d’augmenter considérablement la survie [75], peut-étre par une immunité meilleure. Cette
intervention psychosociale peut étre représentée par des groupes de paroles, une psychothérapie de soutien
(écoute et réassurance), une relaxation, une thérapie cognitive (éducation, management du stress, entrainement
a la résolution de problémes, soutien social). Une étude montre un taux de mortalité dans le mélanome a six ans
de 9 % aprés intervention psychosociale au lieu de 29 % sans celle-ci [75]. Bien qu’atténué, cet intérét persiste
apres dix ans de suivi [76]. L’équipe de Fawzy utilisait une thérapie cognitivo—comportementale de groupe
associant éducation thérapeutique, entrainement a la résolution de problémes, gestion du stress et soutien social
pendant six semaines. Cette étude est la plus démonstrative mais d'autres études, avec d’autres techniques, sont

en faveur de I'utilité d’une intervention psychosociale précoce [77].

Le Plan Cancer Il [46] prévoit aussi un acces systématique aux soins de support pour tous les patients
atteints de cancer. Ces soins sont définis en oncologie comme I'ensemble des soins et soutiens nécessaires aux

personnes malades tout au long de la maladie et comprennent notamment la prise en charge psychologique.

D'aprés la définition du réle théorique du médecin généraliste décrite par la société européenne de
médecine générale (WONCA) [78], il a le devoir d'intégrer les dimensions physique, psychologique, sociale,
culturelle et existentielle, mettant a profit la connaissance et la confiance engendrées par des contacts répétés

avec son patient.
Dans notre étude le soutien apres I'annonce peut recouvrir plusieurs modalités comprenant :

> Un soutien personnel envers son patient, dans la majorité des cas et pour 9 médecins sur 15, comme le
Dr A: « J'essaye de rassurer les gens en leur expliquant ce qui leur arrive, ce qui les attend et faire tout pour
que cela se passe bien et qu'ils soient le moins mal possible », et le Dr J: « Aprés il y a effectivement la
possibilité d’aider les gens tant sur le plan psychologique que sur le plan médical : leur apporter un réconfort
ou tout du moins leur éviter d’avoir a subir les affres de I'angoisse ou de la dépression ».

> Un soutien personnel envers la famille du patient en cas de nécessité comme le signale le Dr C : « Méme
pour la famille et les accompagnants on n’hésite pas a prendre du temps pour les recevoir a part et
autrement leur proposer un soutien psychothérapique ». Deux des médecins interrogés, parmi lesquels le
Dr M, remarque a ce propos qu'il existe selon eux une lacune dans le soutien aux familles et aidants du
patient en affirmant au sujet de son vécu personnel : « Cela a été catastrophique parce qu’en tant que mari,
je n’ai bénéficié d’aucun soutien psychologique de quelque ordre que ce Soit ».

> Un soutien familial indispensable qui peut parfois étre suscité par le médecin généraliste selon deux des
médecins interrogés. Par exemple le Dr M : « En tant que médecin aussi, on a besoin d’avoir quelqu’un qui
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nous donne un petit peu des nouvelles du patient et quelqu’un qui puisse aussi nous aider dans le soutien
psychologique ».

Un relais vers les psychologues libéraux comme l'indique le Dr M : « Je travaille assez volontiers avec des
psychologues, on a plusieurs psychologues ici que je trouve bien, avec qui je n'hésite pas a confier ¢a »,
difficile @ mettre en ceuvre en raison du surcolt engendré pour le patient car cette prestation n’est pas
couverte par I'assurance maladie comme ['affirme le Dr C : « Les psychologues sont installés mais il n’y a pas
de prise en charge sécurité sociale donc c’est difficile de proposer aux patients ou a leurs familles », ou en
raison d'une certaine réticence des patients a aller consulter un psychologue libéral. Le Dr | illustre ce fait en
disant: « A partir du moment ou le patient ne s’y oppose pas car il y a plein de gens qui sont assez
réticents ».

Un relais vers les psychologues hospitaliers en lien avec les structures annongantes, a priori bien
organisé dans le cadre du dispositif d’annonce en rapport avec le Plan Cancer Il [46]. Le Dr | confirme cette
notion : « Autrement ils peuvent bénéficier de prise en charge aupres de psychologues dans le service ou ils
vont étre traites. Ca se fait beaucoup ».

Un relais avec les psychiatres libéraux, difficile a mettre en ceuvre en raison du manque de praticiens
installés dans certaines régions et des délais trés longs de rendez-vous constatés par les médecins
interrogés. Le Dr C nous révéle : « Pour les psychiatres c’est hors de question, ils sont trop sollicités, trop peu
nombreux », le Dr G ajoute : « Allez voir demander un rendez-vous aupres d’un psychologue ou d’un
psychiatre pour que celui-ci vous regoive dans des délais qui soient respectables ».

Un relais vers des associations de patients, dont la moiti¢ des médecins de notre étude estime avoir
recours régulierement comme le Dr C : « Je n'en parle pas systématiquement au patient mais c'est vrai que
cela mest arrivé quelquefois de leur suggérer qu'ils pouvaient avoir un contact avec une association X ou
Y», ou le Dr |: « Jai déja orienté des patients et des familles vers des associations effectivement ». Ce
recours s'avere plus utile dans le cadre de maladies neuro-dégénératives comme le confirment le
Dr H : « Oui, mais pas pour des pathologies oncologiques, cancéreuses, mais pour des pathologies comme
le Parkinson, pour... Beaucoup le Parkinson, Alzheimer », et le Dr O : « J'adresse plus les patients vers des
associations pour la maladie de Parkinson, de ce genre la ». Un manque de connaissance et d'information a
ce niveau ressort des discours et il s'avere que cette prise de contact est plutdt initiée par le patient lui-méme
dans de nombreux cas. Le Dr M nous dit : « Vous parlez aussi d’associations par exemple, je ne peux pas
dire que j'ai une information trés précise en la matiére. Depuis que je suis installé, jai vu fleurir nombre
d’associations réseaux etc. Et toutes sortes de dispositifs, il y en a tellement que je ne sais méme pas ce qui
existe ». Le Dr | ajoute a ce propos : « C’est un peu lamentable mais c’est souvent les patients, (rires), qui

nous disent on est alle sur internet et puis on a vu qu'il y a une association... ».
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2.3.2.5. Lien entre généraliste et médecin de second recours

L'arrété du 3 février 2005 [79] portant sur I'approbation de la convention nationale des médecins
généralistes et des médecins spécialistes, portait plus précisément sur le médecin traitant en définissant sa place
dans le systéeme de santé et en précisant ses fonctions :

« Les médecins traitants se coordonnent avec les autres professionnels et services participant aux soins de leurs
patients. Leurs interventions contribuent a la continuité ainsi qu’a la qualité des soins et des services apportés a la
population. Par leur fonction de conseil et d’orientation, les médecins traitants participent activement a la bonne
utilisation du systeme de soins par leurs patients avec le souci de délivrer des soins de qualité a la collectivité, a
des codts maitrisés. Leur relation de proximité avec leurs patients les situe également au caeur du développement
de la prévention en santé. Les missions du médecin traitant sont les suivantes :
= Assurer le premier niveau de recours aux Soins.
= Orienter le patient dans le parcours de soins coordonnés et informer tout médecin correspondant des
délais de prise en charge compatibles avec I'état de santé du patient.
= Assurer les soins de prévention (dépistage, éducation sanitaire, etc.) et contribuer a la promotion de la
santé.
= Contribuer a la protocolisation des soins de longue durée, en concertation avec les autres intervenants.
= Favoriser la coordination par la synthése des informations transmises par les différents intervenants et

I'intégration de cette synthese dans le Dossier Médical Personnel ».

D’apres les résultats de notre étude, nous nous rendons compte d’abord du manque d'information
vis-a-vis du dispositif d'annonce auprés des médecins généralistes interrogés car seulement neuf médecins, soit
environ les deux tiers, ont a leur connaissance I'existence de la consultation d’annonce hospitaliére. Parmi ceux
qui ne connaissent pas le dispositif d'annonce, nous pouvons citer le Dr D: « Alors non je n'en ai pas
connaissance non, ¢a je ne savais pas » et le Dr O : « Non je ne sais pas qu'a I'hGpital il y a une consultation
d’annonce particuliere ».

Ensuite les médecins interrogés se plaignent beaucoup du manque de circulation des informations entre
la médecine de ville et I'hépital comme le précise ce médecin: « On n'a pas de compte-rendu de cette
consultation. Je n’en ai jamais eu en tout cas » (Dr |).

Dans I'enquéte de La Ligue parue en 2010 précédemment citée [74], 48.1% des médecins interrogés
déclarent étre satisfaits de l'information qui leur est délivrée par leurs confréres prenant en charge leurs patients
pour un cancer, 16.5% recgoivent le Projet Personnalisé de Soins et 2.3% participent aux Réunions de
Concertation Pluridisciplinaires. Une trés large majorité (84 %) se contenterait de la simple « formalisation d'un
contenu minimal du courrier récapitulatif de sortie » comme partage des données médicales entre professionnels
de santé. Mais beaucoup de ces courriers arriveraient aprés que le médecin généraliste a revu son patient...

Une autre étude publiée en octobre 2009 dans la Presse Médicale [80] portant sur la circulation de

Iinformation entre les médecins généralistes et I'hdpital et plus précisément sur les circuits, la quantité, le contenu
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et la qualité des informations regues, a montré que la communication était satisfaisante en terme quantitatif de
fagon globale : les médecins généralistes regoivent des informations pour 8 patients sur 10 adressés a I'hopital,
mais pas en terme qualitatif. Les médecins généralistes avaient le sentiment que les médecins hospitaliers ne
collaboraient pas avec eux.

Il est pourtant essentiel pour plusieurs médecins interrogés d’adopter un discours cohérent concernant les
informations délivrées au patient lors de I'annonce. Pour cela la notion de collégialité de l'information est
nécessaire comme nous le dit le Dr K : « Le fait que les choses se disent et soient pensées d'une fagon collégiale
c’est important », et cela passe par la réciprocité de la relation entre le médecin généraliste et le médecin de
second recours qui va annoncer la maladie. D’abord, avant cette annonce, pour que le médecin généraliste puisse
renseigner le médecin de second recours sur le vécu du patient qui recevra I'annonce afin de pouvoir préparer
I'annonce dans de bonnes conditions. Puis aprés I'annonce pour que le généraliste puisse assurer le suivi
ultérieur en réexpliquant la prise en charge et le soutien psychologique indispensable au patient. Le Dr F dit a ce
propos : « Souvent nous on repasse apres les spécialistes pour réexpliquer ce qui a été dit et réexpliquer la prise
en charge quoi, dire que bon, on sera la en plus pour le suivi si ils ne comprennent pas, qu’ils n’hésitent pas a
nous appeler, etc. C’est souvent un petit peu notre place ».

Notre étude a montré que les médecins généralistes avaient quelques attentes vis-a-vis du dispositif
d’annonce : notamment concernant son fonctionnement qu'ils ne connaissent pas tous et la recherche d’'une
meilleure collaboration avec le médecin traitant pour inclure celui-ci dans le processus de I'annonce comme le

prévoit le Plan Cancer Il [46].

2.3.2.6. Vécu et ressenti du médecin généraliste

L’annonce d’'une mauvaise nouvelle entraine un impact non négligeable sur le vécu et le ressenti du
médecin généraliste en raison de la promiscuité émotionnelle de la relation qui se crée parfois avec ses patients
au bout d’un certain nombre d’années de suivi régulier.

L’annonce d’'une mauvaise nouvelle renvoie parfois le médecin généraliste a des situations qu'il a vécu
personnellement dans sa famille ou chez des proches comme I'évoque le Dr M : « Ma femme est tres marquée
par ce quelle a eu et moi je le suis aussi», cela le confronte également a l'idée de la mort qui est tres liée a la
notion de la maladie grave comme nous 'avons vue précédemment. Il faut donc que le médecin soit prét a
accepter la mort de son patient, ce qui n’est pas toujours évident et peut lui faire ressentir un sentiment
d’'impuissance.

La répétition des cas d’'annonce dans le temps peut aggraver ce sentiment d’impuissance jusqu’a
provoquer quelquefois des situations de « burn-out » comme le cite le Dr C : « On parle beaucoup de burn-out
mais effectivement ¢a peut étre une question qui se pose notamment chez les médecins généralistes en fonction
de la charge de travail et parfois effectivement la fameuse loi des séries quand il y a des pathologies graves,

lourdes qui se succedent c’est moins facile ».
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D'aprés I'étude de la Ligue [74], auprés de 565 médecins généralistes, publiée en 2010, pour 65% des
médecins interrogés, les cancers représentent une situation en forte progression dans leur activité. Une
augmentation notamment liée au vieillissement de leurs patients d'une part et liée au progrés techniques et des

campagnes de dépistage d’'autre part.

Le plus souvent, une difficulté supplémentaire s'ajoute : le fait de ne pouvoir prédire de fagon précise le
devenir du patient. L'information se base alors sur I'annonce de risques encourus et d’'un pronostic attendu
d’apres les notions statistiques tout en sachant que chaque « cas » est unique. Le patient est demandeur
d’'informations les plus précises possible sur sa propre maladie et son évolution, ce que le médecin ne peut
totalement satisfaire. On peut citer le Dr M a ce propos : « Nous, a partir du moment ou on porte un diagnostic de

maladie grave on ne sait pas non plus d’emblée quelle va étre I'évolution de cette maladie ».

L’annonce d’'une mauvaise nouvelle pose des difficultés aux médecins généralistes car environ un tiers
des médecins interrogés ne s'estiment pas compétents dans cet exercice, parfois en raison d’'un manque
d’assurance au cours de ces situations entrainant une sorte de doute comme l'affirme le Dr M : « Non, je ne suis
pas a l'aise, je ne sais jamais si je fais bien, si je fais comme il faut », et parfois car certains médecins pensent
que cette compétence est en quelque sorte innée ou plus une « histoire de sensibilité individuelle » (Dr F) et
difficilement perfectible. C'est d’ailleurs le cas du Dr C : « On est incompétent quoi, je ne sais pas si... je ne suis

pas sur de pouvoir m’ameliorer dans ce domaine ».

Le reste des médecins qui s'estiment compétents évoquent trés fréquemment le poids de leur
expérience : « Au bout de 14 ans, 15 ans, oui je pense, oui... » (Dr L).

On peut se demander ou est-ce que le généraliste pense se situer dans le processus d’annonce ? Il y a
ceux comme le Dr H qui pensent que : « La place du médecin généraliste est surtout dans I'accompagnement.
Aprés I'annonce. Plus que dans I'annonce » et d’autres qui pensent que I'annonce d'une maladie grave fait partie
des missions du généraliste comme I'annonce le Dr J : « Dans la mesure du possible japporte un maximum de
bénéfice mais s'il faut effectivement apporter une mauvaise nouvelle, cela fait partie de mon réle. Il faut savoir le
faire, c’est tout. ».

Plusieurs médecins s’accordent pour affirmer 'importance d’une pluridisciplinarité dans la prise en charge
aprés I'annonce aussi bien pour soulager le médecin dans sa pratique quotidienne mais aussi lui permettre de
supporter ces situations sur le plan émotionnel. Le Dr K nous dit a ce propos : « Je pense que c’est bien que ce
soit un chemin a plusieurs, un partage que I'on fait a plusieurs et c’est quand méme moins lourd & porter a ce

moment-la ».

2.3.2.7. Laformation des médecins généralistes

D’aprés notre étude, 11 médecins sur 15 ne sont pas satisfaits de leur formation en communication. Cela

est rapporté au fait qu'ils n'ont pas eu de formation spécifique pour la majorité d’entres eux dans le cadre de leur
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formation initiale surtout parmi les plus anciens médecins interrogés comme le Dr K : « Nous on avait rien eu &
I'époque » ou le Dr E : « Moi je n’ai pas eu de formation particuliére ». Les plus jeunes comme le Dr | nous dit &
ce propos : « Je me rappelle qu'on en ait parlé, alors effectivement je ne me rappelle pas qu'il y ait eu une
formation trés longue la-dessus, c’est clair mais bon on en a parlé quand méme ». Nous pouvons donc constater
qu’il y a eu un effort de formation concernant ce probléme spécifique qui a été fait ces dernieres années. Mais
celui-ci est-il suffisant ? En effet il est important de se poser cette question puisque nous pouvons rappeler qu'un
tiers des médecins de notre étude ne s’estimait pas compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle comme le
Dr C: « On est incompétent quoi, je ne sais pas Si... je ne suis pas slr de pouvoir m’améliorer dans ce
domaine » ou le Dr | : « Jamais personne ne pourra vous dire que « oui je Suis compétent, oui je suis bon et je
sais comment il faut faire ». De plus le Dr | ajoute : « Non elle n'est pas assez importante hein c’est clair, la
formation a la fac pour ce genre de prise en charge elle est trop light, elle va un peu tres vite ». Nous remarquons
aussi que la moitié des médecins interrogés ne connait pas bien les réactions du patient, suscitées par I'annonce
d’une maladie grave d’aprés le tableau de fréquence thématique [ANNEXEZ].

En matiére de formation initiale, @ Nancy, il existe depuis 5 ans une formation spécifique au cours de
linternat de médecine générale se présentant sous la forme d'un séminaire d’'une journée s'intitulant
« Communication et relation médecin/patient » dont les objectifs sont définis comme tels :

= appliquer les principes de la communication a la relation médecin/patient.
= gérer le déroulement de la consultation.
= faire face aux situations délicates ou difficiles (présence d’un tiers, demandes abusives, annonce d’'une
mauvaise nouvelle...).
Il existe également un séminaire intitulé « Fin de vie » dont les objectifs regroupent :
= organiser les soins a domicile d’un patient en fin de vie :
v"intervenir dans les décisions de poursuite ou d’'abandon d’une thérapeutique a visée curative.
v'accompagner I'évolution psychologique du patient et de son entourage.
v’ adapter au fur et a mesure la prise en charge thérapeutique palliative, pour soulager la
souffrance du patient et éviter 'épuisement de son entourage.
v" coordonner les interventions des professionnels de santé au domicile, et utiliser éventuellement
I'apport d’une structure d’hospitalisation a domicile ou d’un réseau de soins palliatifs.
= tenir son réle professionnel lors d’'un décés a domicile :
v'confirmer le déces.
v’ réaliser les gestes souhaitables sur le corps du défunt, en veillant a leur impact sur 'entourage.
v’ rédiger de fagon adaptée les certificats constatant le décés et permettant la réalisation des
démarches légales.
= accompagner le patient en deuil en fonction de son cadre de référence :

v’ favoriser I'expression de la souffrance morale.
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v’ repérer les éléments de pérennisation pathologique de la dépression et les indications d’une

prise en charge spécialisée.

Cependant ces formations, comme toutes les autres ne sont pas obligatoires puisque I'étudiant doit
assister a 50% des formations proposées sur les trois années de l'internat & son libre choix sur les thémes des

enseignements.

En matiere de formation continue, les médecins interrogés citent I'existence d’Enseignements Post
Universitaires, certains ont fait une formation en soins palliatifs ou ont des Diplomes Universitaires (DU)
spécifiques, notamment le DU de Cancérologie. Ensuite la notion d’autoformation revient souvent par le biais de
sites internet, de revues de littérature spécialisées quotidiennes ou hebdomadaires, de livres « écrits sur
I'accompagnement en fin de vie, les lois de bioéthiques par rapport a la fin de vie aussi » comme I'affirme le Dr K.
Tous les praticiens interrogés sont d’accord pour insister sur Iimportance de I'autoformation par « 'expérience du
terrain ».

Notre étude ne nous permet pas de déterminer la réelle formation en communication de chaque praticien
interrogé faute d’une question précise en ce sens.

Plusieurs médecins s'interrogeaient sur l'intérét d’une telle formation, notamment le Dr J qui nous
affirme : «Je ne suis pas certain qua travers un enseignement les gens soient capables d’avoir une

communication de bonne qualité ».

D'aprés I'étude Dufouleur C. [81] parue en mars 2011 dans Médecine, basée sur 15 entretiens
semi-dirigés auprés de 8 médecins généralistes et 7 internes en médecine générale : tous pensaient qu’annoncer
est une compétence indispensable a I'exercice de la médecine générale, aux enjeux importants pour le patient
mais aussi pour le médecin et la relation thérapeutique, nécessitant donc une formation (les internes insistant sur
le fait qu'annoncer correctement n'est pas inné). lls attendaient peu de bases théoriques, espéraient surtout
acquérir des bases pratiques, notamment de communication, mais aussi avoir des temps d’échanges entre
confréres et des apports au niveau humain (connaissance de soi, réflexions sur la souffrance, la mort, etc.). Il'y
avait consensus sur le moment opportun de la formation : les bases théoriques essentiellement des I'externat, les
bases pratiques (cours de communication, jeux de réles, cas cliniques) et humaines (temps de partage, groupe
Balint) de fagon répétée pendant linternat, les séminaires, revues, groupes de parole/Balint aprés la these,
malgré la difficulté de dégager du temps pour les formations une fois installé. Tous insistaient sur la nécessité de

former les maitres de stage afin d’optimiser le compagnonnage des jeunes médecins.

D'aprés I'étude de la Ligue contre le cancer [74] : en matiere de formation, 84% des médecins disent
avoir besoin d’une formation en oncologie mais un sur deux déclare ne pas en suivre. Par manque de proposition
ou faute de temps ? Le besoin de formation est effectivement souligné par les généralistes.

Les médecins de notre étude sont également favorables pour suivre des formations spécifiques en
matiere de communication pour améliorer leur prise en charge sur ce point la comme le fait remarquer le Dr B :

« Cela nous aide quand méme d’avoir des formations, des EPU, des séminaires, des choses comme ¢a. ».
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Afin d'optimiser I'effort accompli par le médecin pour informer mieux, il est nécessaire de comprendre le
cheminement psychique du patient dans cette situation d’annonce. Pour cela, il est fondamental d’avoir décrypté
au préalable son mode de fonctionnement psychologique habituel et les mécanismes de défense auxquels il peut
avoir recours. Mais il est tout aussi important d’analyser, en miroir, les modalités de réaction du médecin et ses
propres mécanismes de défense. En effet, c’est la rencontre de ces deux systémes complexes qui permettra
d’augurer du mode relationnel qui va s’établir entre le médecin et le patient [30]. La premiére étape de cette
démarche passe par I'analyse des positions respectives du médecin et du patient, de la demande effective du
patient en termes d'information, mais aussi du style communicationnel du médecin. Lorsque le médecin connait
ses caracteéristiques relationnelles principales, avec les qualités et les défauts qui s’y associent, il lui est plus
facile de s’ajuster au plus prés des besoins relationnels du patient [37].

Leurs principes consistent a donner aux médecins accés a des outils de communication trés simples,
susceptibles d’améliorer leurs capacités relationnelles avec le patient et de se sentir plus a l'aise dans les
situations difficiles d’annonce de mauvaises nouvelles. Ces formations recourent majoritairement a des formats
interactifs s’appuyant sur des discussions de cas [82], des groupes Balint [39], des entretiens enregistrés ou
filmés (avec ou sans acteur). Ces situations sont travaillées en petits groupes et permettent de pointer les
moments de communication délicats, de faire des propositions d’autres maniéres d’interagir et d'identifier la
modalité la plus fonctionnelle pour chacun [82, 83, 84]. Notons un élément majeur en termes d’'impact sur le
médecin : ces formations représenteraient un facteur de réduction du syndrome d'épuisement professionnel [85)].
Plusieurs études [86, 87] ayant analysé I'apport de ces techniques de communication s’accordent sur le bénéfice

ressenti par le médecin et son patient.

Par ailleurs, le Plan Cancer Il [46] prévoit le développement de formations pour les médecins
généralistes, afin qu'ils disposent de I'accés a une actualisation de leurs connaissances ainsi que d’outils pour

faciliter la continuité des prises en charge sur le terrain.
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CONCLUSION

La découverte et 'annonce d'une maladie grave sont des situations assez fréquentes dans la pratique de

la médecine générale dont I'impact sur la relation du médecin avec son patient revét une grande importance.
Nous avons donc mené une étude qualitative @ partir d’'entretiens semi-dirigés auprés de quinze médecins
généralistes installés en Meurthe-et-Moselle afin d’évaluer les difficultés que les praticiens pouvaient éprouver
dans ce moment de la pratique.

Ce travail nous a permis de se rendre compte des obstacles ressentis par le médecin généraliste dans le
cadre du processus d’annonce d’'une maladie grave. Ces problémes apparaissent d'abord sur le plan personnel
en prenant en compte son expérience et son vécu familial ou avec ses proches. Et ensuite sur le plan
professionnel en pointant le manque d’information vis-a-vis du dispositif d’'annonce qui n’est pas encore connu de
la totalité des praticiens malgré son ancienneté. Il faut également relater les difficultés du partage et de la
circulation des informations entre les divers protagonistes engagés dans le processus d’annonce, bien que son
importance soit reconnue par tous pour une bonne prise en charge du patient. C’est dailleurs pour cette raison
que ce point fait I'objet d’'une mesure du Plan Cancer Il afin de tenter de replacer le médecin généraliste a son
poste de pivot du parcours de soins.

Il existe aussi de nombreux ennuis inhérents a la relation médecin/patient au cours de laquelle peut
intervenir un troisiéme acteur représenté par la personne de confiance ou la famille du patient qu'il ne faut pas
négliger.Afin de surmonter ces moments difficiles, il est indispensable de connaitre les écueils a éviter au
moment de la divulgation de I'information ainsi que la législation en vigueur sur le sujet.

La résolution de ses problémes passe obligatoirement par une amélioration de la formation des
généralistes sur les techniques de communication et sur I'enseignement théorique des mécanismes de défense
des soignants ainsi que des réactions des patients a 'annonce d’une mauvaise nouvelle. Ces connaissances
devront étre transmises dés la formation initiale au travers de I'enseignement obligatoire pendant l'internat voire
I'externat au moyen de cas cliniques, jeux de réles ou des cours de communication, puis au cours des stages
hospitaliers par le biais de groupes Balint avec partage d’expérience. Cette instruction devra ensuite se
poursuivre pendant la formation continue au moyen de séminaires, groupes Balint entre pairs et I'autoformation
par le biais de revues, publications et recommandations de bonne pratique par les instances compétentes. Cet
enseignement doit viser les maitres de stage pour optimiser le compagnonnage. Les données de la littérature
confirment que I'expérimentation (jeux de réles) répétée est nécessaire afin d'influencer les comportements. Elles
soulignent le réle incontournable du partage et du compagnonnage.

Il serait donc intéressant de sensibiliser les médecins généralistes aux possibilités d’apprentissage de
méthodes en matiére de communication qui pourraient aider certains médecins qui se sentent en difficultés au
moment de I'annonce d’une maladie grave. Il faudrait informer les médecins des possibilités de formations, de
lectures de groupes d’analyse de pratique qui ne peuvent qu'améliorer leur ressenti et la qualité de la relation

médecin/patient.
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II' faudrait également favoriser la création de colloques entre médecins généralistes et médecins
hospitaliers afin d’échanger leurs impressions sur un patient, de partager la phase intellectuelle d’élaboration
diagnostique, de discuter les problémes éthiques sous-jacents, d’annoncer ensemble le diagnostic, de trouver
des solutions médico-sociales. Il apparait a la fin de cette étude qu'il s'agit d’objectifs prioritaires pour la qualité

des soins.
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ANNEXE 1 - Guide d’entretien

1_ Quelle est votre activité ? (membre de réseaux, date d'installation, intervention en maison de retraite)
2_ Que vous évoque la notion de maladie grave ? (pronostic fatal, handicap et dépendance, incurabilité...)

3_ Dans I'année combien de cas d'annonce diagnostique de maladie grave avez-vous faits ? Pouvez-vous me

raconter le dernier ?

4_ Connaissez-vous les différentes réactions du patient suscitées par 'annonce d'une maladie grave ? (choc,

déni, colére, dépression, acceptation)

5_ Si oui, par quels moyens les connaissez-vous ? (formation initiale, lectures, développement professionnel

continu)

6_ Est-ce que votre formation en communication vous satisfait ? Vous sentez vous suffisamment compétent pour

annoncer une mauvaise nouvelle ?

7_ Comment préparez-vous cette annonce ? (consultation dédiée, synthése des informations sur le diagnostic,

pistes de traitement ou d’accompagnement hospitalier ou libéral)
8_ A quel moment adressez-vous le patient a I'hdpital ?

9_ Avez-vous connaissance de la consultation d’'annonce mise en place progressivement a I'hdpital et si oui

quelles en sont vos expériences personnelles ? (lien médecine de ville-hdpital)
10_ Qu’attendez-vous de la consultation d’annonce hospitaliére ?

11_ Quelles difficultés avez-vous rencontrées au cours de I'annonce diagnostique d’'une maladie grave ? (craintes

de provoquer des réactions chez le patient, peur de se mettre en danger...)

12_ Concernant le soutien psychologique ultérieur, quelles dispositions prenez vous ? (soutien personnel,

consultation psychologique, associations de patients...)

13_ Dans votre entourage, y a-t-il des cas de maladie grave ?
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ANNEXE 2 - Retranscription des entretiens semi-dirigés

1-Dr A

-Je voudrais déja savoir depuis combien de temps vous étes installé ?

-24 ans.

-Par rapport a votre activité est-ce que vous intervenez en maison de retraite ?

-Oui j'ai des patients dans 3 maisons de retraite mais je vais les voir comme ¢a, je n'ai pas de fonction au
sein de la maison de retraite.

-Maintenant que vous évoque la notion de maladie grave ?

-(Silence 10 sec)... De devoir 'annoncer, euh le fait de la prendre en charge au mieux et puis essayer
autant que possible d’accompagner les patients le plus longtemps possible afin qu'ils soient le moins mal
possible (A1).

-Au cours de cette année combien de cas d’annonce diagnostique de maladie grave avez-vous faits ?
-Depuis le début de I'année : 4 et J'ai eu beaucoup de patients avec des grosses pathologies, beaucoup de
problémes, plusieurs déces... les 6 premiers mois de I'année ont été pénibles mais c’est probablement pas
plus que les autres années.

-Pouvez-vous me raconter le dernier ?

-Euh donc le dernier c’est un patient en retraite qui était boulanger dans le quartier juste derriere que je
connais tres bien depuis que je suis installé et chez qui a été mis en évidence a la suite d’'un enrouement un
carcinome pulmonaire lobaire supérieur gauche a petites cellules. Donc c’était mi-mars, je I'ai envoyé a
I'hopital qui en retour a été mis en ceuvre et c'est en train de mal évoluer, d'échapper au traitement et on
arrive en fin de... en soins palliatifs... (A2)

-Entendu. C'était dés le début de I'enrouement que vous l'avez adressé ? C’est vous qui avez découvert le
diagnostic ?

-Oui c'est-a-dire qu'il est venu se plaignant d’étre enroué depuis une semaine. A I'examen clinique j'ai rien
trouvé de particulier et donc je lui ai donné un traitement symptomatique en lui disant de revenir au bout du
traitement symptomatique si les choses ne s'amélioraient pas et donc les choses ne s’étant pas améliorées
je I'ai revu. Il a passé une radiographie pulmonaire, je I'ai envoyé illico passer un scanner et je I'ai aussitot
adressé en pneumo a Brabois. Il a été pris en charge par Mr X. rapidement.

-Entendu. Maintenant je voudrais savoir si vous connaissez les différentes réactions du patient suscitées
par 'annonce d’'une maladie grave? Celles qui sont décrites dans la littérature ?

-Non, j'ai di lire des choses la-dessus mais je ne pourrais pas vous exposer cela de fagon précise, non (A3)
-Donc plutdt dans vos lectures personnelles en fait...

-Oui.

-Dans des recherches sur Internet ?

-Je ne suis pas trop Internet, je lis quotidiennement pas mal dans la presse médicale (A4).

-Je voulais savoir si votre formation en communication vous satisfaisait ?

-Du tout je n'en ai pas eu (A5).

-Vous sentez vous suffisamment compétent pour annoncer une maladie grave ?

-Non... (A6).

-Comment préparez-vous I'annonce diagnostique quand vous découvrez comme ga un cancer ?
-C'est-a-dire qu'on n’a pas toujours..., sauf 'image trés suspecte comme le dernier cancer pulmonaire ou
limage était manifestement suspecte mais la je ne I'ai pas dit au patient (A7). En général quand on... Moi je
fais comme ca quand je découvre une pathologie manifestement suspecte, avant d’avoir l'avis du
spécialiste je ne dis pas aux gens (A8) : « Euh, voila vous avez un cancer ». Il m'arrive de dire aux gens
que... Ca dépend du type de patient : les patients que je connais bien depuis longtemps, dont je pense
qu'ils sont susceptibles d’encaisser une nouvelle un petit peu difficile, quelquefois je les prépare (A9) en
disant : « Voila on a découvert une image un peu suspecte, c'est peut étre un cancer mais tant que vous
n'avez pas vu le spécialiste et que I'on n'a pas fait les examens appropriés, qu'on n'a pas les résultats des
biopsies, des bilans etc. » On ne peut pas étre catégorique donc en général je ne dis pas aux gens comme
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¢a : « Vous avez un cancer ». Le plus souvent je dis aux gens : «Je vous envoie voir un spécialiste, on va
attendre son diagnostic le résultat des examens complémentaires et on vous dira les choses de fagon
précise (A10). » Donc c’est vrai que souvent cela met la puce a l'oreille aux gens. Si apres je fais 'annonce,
je le dis aux gens : « voila on a regu les examens qui ne sont pas bons, vous avez tel type de cancer et
vous risquez d’avoir tel type de traitement (A11) ».

-Dans la majorité des cas c’est quand méme le spécialiste qui fait 'annonce ?

-Le plus souvent oui, on voit par exemple régulierement des cancers de la prostate ou du sein. Moi je ne le
dis jamais avant d’avoir le résultat des biopsies. En général les gens sont reconvoqueés par le spécialiste et
c'est lui qui fait 'annonce (A12).

-Avez-vous connaissance de la consultation d’annonce mise en place a I'hopital ?

-Oui parce que gue ce soit 'hdpital ou dans les cliniques on regoit un compte rendu des équipes d’annonce
nous informant (A13) avoir... fait 'annonce.

-Depuis quand recevez vous ce genre de courriers ?

-Oh ¢a fait une petite année peut étre.

-Je voulais aussi connaitre vos expériences personnelles par rapport a la consultation d’annonce
hospitaliere. A part les courriers il n’y pas de coup de téléphone ?

-Non c’est toujours un courrier de 3 a 4 lignes : I'équipe d’annonce vous informe avoir annoncé le diagnostic
a monsieur ou madame machin et nous sommes a disposition pour des renseignements complémentaires.
-Cela reste assez succinct il n’y a pas de détails ?

-Non aucun on ne nous informe pas sur la réaction des patients, les attentes... (A14)

-La prise en charge ultérieure sur le plan du suivi psychologique non plus ?

-Si en général il y a un petit mot: le patient sera revu tel jour telle heure voila... Il n’y a pas plus de
précisions.

-Quelles difficultés avez-vous rencontrées au cours de I'annonce diagnostique d’une maladie grave ?

-C’est pas facile d’annoncer a quelqu’un qu'il a une pathologie grave donc c'est vrai qu'il faut essayer de
choisir les bons termes sans choquer les gens sans les heurter (A15) et puis en général quand ils se
mettent a pleurer en face de nous ce n’est pas facile de trouver les mots pour les réconforter (A16) et leur
expliquer ce qui va leur arriver. Quelques fois on ne sait pas toujours vraiment quelle sera la prise en
charge derriére (A17) mais c'est vrai que moi j'ai beaucoup de difficultés enfin je ressens beaucoup de
difficultés quand les gens craguent. Je suis un peu émotif et souvent je commence a... (A18).

-Avoir une boule dans la gorge ?

-Voila et j'essaye de ne pas le faire voir (A19) et puis jessaye de rassurer les gens en leur expliquant ce qui
leur arrive, ce qui les attend et faire tout pour que cela se passe bien et gu'’ils soient le moins mal possible
(A20). J'essaye de leur remonter le moral le plus possible et puis les suivre apres, passer les voir, de leur
téléphoner, savoir comment ils vont, si ils ont besoin de quoi que ce soit, etc. On essaye de ne pas les
perdre de vue trop longtemps.

-Donc c'est surtout une crainte de provoquer des réactions chez le patient que vous avez ?

-Tout a fait.

-Avez-vous peur de vous mettre en danger quelquefois ? Montrer vos émotions...

-Oui pour moi ce n'est pas tout a fait une mise en danger mais encore une fois je suis un peu émotif donc il
peut m'arriver d’avoir la gorge serrée, d’avoir la voix moins assurée (A21) c'est sir mais je ne pense pas
que cela soit une mise en danger mais euh bon jai des patients avec lesquels jai tissé des liens avec
lesquels on sympathise, avec lesquels on a des échanges donc le jour ou on est obligé de leur annoncer
une pathologie grave qui automatiquement chez eux, dans un premier temps en tout cas, les condamne
peut étre. Dés qu’on leur dit vous avez un cancer ¢a y est pour eux ils sont condamnés quoi (A22), donc
aprés il faut expliquer tout ¢a, expliquer que, et bien non. Mais je n’ai pas I'impression d’étre mis en danger.
J'essaye de les rassurer, de leur remonter le moral, je ne me sens pas en danger peut étre un peu démuni,
un tout petit peu... (A23).

-Un peu seul par rapport a I'hépital ?

-A bah ¢a franchement seul, de toute fagon le généraliste il est seul, du matin au soir on est tout seul (A24).
Que ce soit des pathologies graves ou pas, que ce soit derriére ou autour de moi il n’y a personne. Je ne
dirais pas ¢a dans le sens d’une critique de mes confréres hospitaliers je ne me permettrai pas et ce n’est
pas ce que je veux dire mais je pense que les médecins hospitaliers ont énormément de travail, qu'ils font
le maximum pour soigner les gens, rester a leur service, et ils ne peuvent pas comme nous tout faire,
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répondre a tout, étre toujours présents et c’est vrai que les patients ont souvent tendance a nous revoir
apres, nous téléphoner. En sortant de I'ndpital ils repassent ici quelque fois en nous disant j’ai rien compris
je ne sais pas ce qui va m'arriver voila. Encore une fois ce n’est pas une critique. Je pense aussi que quand
on est hospitalier et qu'on voit passer 25 cancéreux dans une apres-midi il y a un moment ou cela doit
saturer un peu et on ne pense probablement pas a tout. Donc c’est vrai que dans ces moments la on est un
peu seul...

-Entendu, concernant le soutien psychologique ultérieur est-ce que vous prenez des dispositions
particulieres ?

-Bon c’est vrai que ['essaie de garder un contact le plus fréquent possible avec les patients dans les jours
qui suivent qu'il soit physique ou téléphonique (A25). Si les patients sont pres du cabinet je passe les voir
de temps en temps sinon je téléphone pour voir comment ils vont, comment ils encaissent la chose.

-C’est surtout un soutien personnel. Vous n’avez jamais adressé a un psychologue ou & des associations
de patients ?

-Cela ne m'est en tout cas pas arrivé trés récemment (A26). En général les patients sont rapidement pris
dans le tourbillon des examens qu'ils ont a faire, des traitements qu'ils ont a faire... En tout cas moi je n’ai
pas eu de demande de la part des patients atteints de pathologie néoplasique de consultation aupres d'un
psychologue, donc je pense que si on ne me le demande pas, c’est que...en tout cas les patients ne le
demandent pas et probablement a tort je ne le propose pas.

-Derniére question est-ce que dans votre entourage il y a des cas de maladie grave ?

-Mon beau-pére est décédé, ca fait longtemps maintenant... Mon beau-pére, mon parrain est décédé la
semaine derniere d’'une dissection aortique.

-L’entretien est terminé. Je vous remercie pour le temps accordé.

2-DrB

-Depuis combien de temps étes-vous installée ?

-1985.

-Avez-vous une activité différente des consultations ?

-Non.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Maladie chronique, douloureuse et invalidante (B1).

-Dans I'année, combien de cas d’annonce diagnostique de maladie grave avez-vous faits ?

-Quatre.

-Pouvez-vous me raconter le dernier ?

-Le dernier : un cancer du sein chez une femme de 40 ans, il y a eu aussi une sclérose en plaques chez
une femme de 43 ans.

-Comment s’est déroulée I'annonce du cancer du sein ? C’est vous qui I'avez découvert ?

-C’est déja nous, ensuite c’'est la mammo, ensuite les gens reviennent. On leur annonce ce qui va les

attendre, les séries d’examens, la prise en charge, le temps que cela va durer en arrét... (B2)

-Il'y avait déja eu une premiére annonce par le radiologue ?

-Pas vraiment non.

-Donc c’est vous qui avez fait I'annonce ?

-Oui mais en fait ce n'est pas a nous a le faire (B3). On ne peut pas attendre la consultation d'annonce a

I'hopital parce gue souvent il faut encore un mois pour avoir le rendez-vous et on ne va pas les laisser un

mois. (B4)

-Est-ce que vous connaissez les différentes réactions du patient suscitées par I'annonce d'une maladie
grave ?

-Qui le déni, le refus, la révolte, 'abattement... (B5)

-Par quels moyens les connaissez-vous ?

-Dans des EPU et puis j'ai fait le DU de cancéro (B6).

-Trés bien, est-ce que votre formation en communication vous satisfait ?

-Oui. (B7

-Avez-vous eu une formation initiale particuliére concernant ce probléme ?
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-Oui et non c'est surtout sur le tas qu’on est formés (B8) parce qu’on a beau nous dire des trucs, chaque
personne est différente et chaque relation est particuliere. Ca nous aide quand méme d’avoir des
formations, des EPU, des séminaires, des choses comme ca. (B9) Moi cela m'a aidé quand méme sur les
trames a faire ...

-Comment préparez-vous I'annonce ?

-Je ne la prépare pas (B10), non parce que je ne sais pas si ce sera forcément le jour 1a (B11). Non non il
faut laisser venir les gens. Je les laisse venir et s'il y a des questions, on répond. On nous a dit de faire
comme cela voila, de ne pas y aller demblée. (B12)

-Vous ne consacrez donc pas de consultation dédiée a cela ?

-Non (B13). Bah si quelquefois quand c’est des patients un peu &gés, un cancer de prostate, si je prépare
un peu ce que je vais dire, la motivation, les motiver les personnes agées (B14) mais il y en a qui ne veulent
rien faire quand ils savent que c’est grave voila. (B15)

-Apparemment vous avez connaissance de la consultation d’annonce a 'hépital ?

-Oui bien sr. (B16)

-Vous en avez quelles expériences ?

-Trop tard par rapport a la prise en charge gu'on a nous (B17). Quelque fois cela nous aide bien, si les gens
ne nous ont pas demandé comme je vous ai dis tout de suite, si les gens ne nous demandent rien, je laisse
parce que a ce moment la c'est qu'ils ne veulent pas forcément savoir et je laisse les gens un peu plus
spécialisés que moi le faire (B18) mais si il y a une demande urgente du diagnostic moi je ne vais pas le
retarder. (B19)

-D’accord et vous recevez un compte-rendu de I'h6pital ?

-Oui bien s(r, systématiquement quand il y a des consultations d’annonce.

-Depuis combien de temps ?

-Deux ans a peu pres.

-Avez-vous des attentes particuliéres concernant cette consultation d’annonce ?

-Aucune... Enfin si justement ils doivent prendre en charge des patients qui n'ont pas été pris en charge
chez moi, si, cela peut étre bien. |l y a des gens des fois aussi que I'on ne voit plus. Dés qu'on leur a donné
les examens a faire ou quoi, apres ils ne repassent pas (B20) donc si ils ne repassent pas il faut bien que
quelqu’un leur dise donc... oui.

-Quelles difficultés avez-vous rencontré au cours de I'annonce de maladie grave ?

-J'ai eu un patient, 1a justement 80 ans il y a pas longtemps, cancer de prostate, il voulait rien faire (B21).
Diabétique, il avait été « stenté » 'année derniére... Le cceur, il avait été débouché les arteres et il voulait
rien faire parce qu'il me dit : « ¢a suffit jai assez dépensé de sous comme ¢a » et je lui dis : « c’est quand
méme grave vous ne pouvez pas rester comme ¢a » donc lui, il a fallu vraiment le motiver en lui disant gu'il
avait de nouveau un avenir. (B22)

-Donc surtout des problémes de motivation des patients, d’autres choses vous ont posées probléeme ?
-Derniérement je ne vois que ¢a.

-Par rapport a vous, pas de ressenti de vous mettre en danger au moment de I'annonce ?

-Non, non.

-Pas de crainte non plus de provoquer des réactions chez le patient ?

-Si cela provoque toujours, c'est un raz de marée chez le patient forcément, mais chaque relation est
franchement différente (B23) et autant & quelqu’un je dirais des choses, autant quelqu’un d’autre il faudra
que I'épouse ou I'époux soit 1a, c'est tres trés... C'est ca I'expérience il faut savoir se méler a toute les
situations et s'impliquer différemment (B24).

-Entendu, concernant le soutien psychologique ultérieur, prenez-vous des dispositions particuliéres ?
-Quelques fois oui, il faut les envoyer voir un psy quelquefois.

-Psychologue ?

-Oui psychologue (B25), psychiatre ¢a arrive. (B26)

-Vers des associations de patients aussi ?

-Oui oui certainement cela arrive trés souvent. (B27)

-Et le soutien personnel ?

-Oui, forcément c’est nos patients on ne va pas... (B28) (Rires). Des fois on est mal a l'aise, c'est sir (B29)
quand on sait que... Bah c'est plus quand il y a des rechutes, des rechutes, des rechutes... (B30) Bon, la
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premiére fois on y croit toujours mais aprés quand on sait qu'il y a malheureusement un pronostic a court
terme, c'est trés difficile... Tres difficile oui (B31).

-Dans votre entourage y a t'il eu des cas de maladie grave ?

-Ma mere a eu trois cancers et elle est toujours 1a, donc ¢a motive bien pour dire aux gens de se faire
soigner. (B32) (Rires)

3-DrC

-Quelle est votre date d'installation ?

-1985. J'étais remplacant en 1979, j'ai remplacé ici en 1982 et installé associé en 1985.

-D’accord, avez-vous une autre activité que le cabinet, dans une maison de retraite par exemple ?

-En maison de retraite on y va systématiquement quand on nous appelle. C'est les patients qui choisissent
leur médecin et pour les patients que nous suivions on est sollicités.

-Vous n’avez pas de role propre au sein méme d’'une maison de retraite ?

-Pas de poste fixe non.

-Maintenant que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Maladie mettant en jeu le pronostic vital (C1), en premier lieu la maladie cancéreuse (C2), apres ¢a peut
étre d'autres affections cardiovasculaires ou respiratoires.

-Dans I'année écoulée combien de cas d’annonce de maladie grave avez-vous faits ?

-C'est difficile a dire de mémoire mais je sais qu'actuellement il y a pas mal de cas... Dans une année on
est supérieur a 10 je pense. Il y a des séries.

-Vous souvenez vous du dernier cas que vous avez eu a annoncer?

-Le dernier cas, I'annonce n’est pas faite car on n’a pas encore la confirmation mais...

-Pouvez-vous me raconter le dernier cas ?

-(Silence) le dernier cas c'est en début d’'année, c’est celui qui me revient : c’est un patient fumeur jeune
retraité chez qui on a fait un diagnostic de tumeur lobaire supérieure gauche au niveau pulmonaire qui a pu
bénéficier d’un traitement chirurgical mais déja quand méme un envahissement au niveau médiastinal il a
méme eu une pneumonectomie allergie a l'oreillette gauche voila, actuellement il est en cours de
chimiothérapie avec quelques séquelles chirurgicales a type de péricardite, enfin qui a I'air de bien évoluer,
aprés I'expansion je sais pas trop. Je I'ai vu récemment avec un probléme de membre inférieur de type
monoparésie en cours de bilan. Il n’y a pas eu de bilan d’extension : de scintigraphie osseuse ni notamment
de scanner cérébral donc la il y a une suspicion de localisation cérébrale.

-C’est vous qui avez fait le diagnostic et qui I'avez annoncé ou C'est le spécialiste qui I'a annoncé
directement au patient?

-Bah, c'est-a-dire que oui 'annonce a été faite parce que je l'avais hospitalisé dans un premier temps.
L’annonce a été faite par le spécialiste (C3) mais apres on en a longuement discuté parce qu'il se pose
quand méme des questions notamment apres le traitement chirurgical (C4).

-Entendu, connaissez-vous les différentes réactions possibles normales du patient suscitées par 'annonce
d’une maladie grave ?

-Bah aprés I'annonce il y a un effet de sidération (C5) et aprés il faut essayer de trouver les bons arguments
de maniéere de dire que les traitements sont la, qu'il y a quand méme beaucoup d’évolution, moi jai pu le
constater en 20 ans de pratique quand méme, qu’on a des pronostics heureusement qui sont meilleurs, des
guérisons qui permettent d’avoir une espérance de vie raisonnable.

-Ces réactions la vous les avez apprises par vos lectures, par des formations particulieres ou par
expérience ?

-Non, c'est I'expérience et la formation sur le terrain si je puis dire (C6).

-Vous n'avez jamais assisté a des formations spécifiques sur 'annonce diagnostique au cours de votre
formation continue ou initiale ?

-La formation médicale continue, j'en ai fait et j'en fais encore et effectivement jai vu que ce théme était
abordé la récemment mais je n'ai pas eu ce style de formation dans les années qui précédent.

-Maintenant estimez-vous que votre formation en communication est satisfaisante ?

-Nous, on n’a pas eu de formation (C7) alors aprés il y avait eu quelques séminaires quand méme, oui on a
abordé ce sujet (C8) mais ¢a serait plutdt de maniére intuitive et encore par I'expérience du terrain.
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-Vous sentez-vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-Compétent, on est incompétent quoi, je sais pas si... je ne suis pas slr de pouvoir m'améliorer dans ce
domaine (C9) mais bon je fais au mieux sachant que bon on peut quand méme se faire aider, il y a quand
méme... comment dirais-je... Par la prise en charge au niveau hospitalier et au niveau des cliniques mais
c'est vrai que je pense qu'il mangue aussi un soutien pour les familles et les accompagnants (C10), c’est un
autre probléme avec 'aide de psychologues, psychologues cliniciens car pour les psychiatres c'est hors de
question ils sont trop sollicités, trop peu nombreux (C11).

-J’en arrive @ ma question suivante : est-ce que vous avez connaissance de la consultation d’annonce
hospitaliere ?

-Non.

-Vous ne saviez pas que cela existait ?

-Non.

-Vous n'avez donc aucune expérience par rapport a cela, vous n'avez jamais regu de courrier de I'hdpital ?
-Non je sais que bon maintenant on a de fréquents courriers de réseau, comme réseau Oncolor mais c’est
beaucoup plus sur les décisions thérapeutiques et non, je_n'avais pas cette notion de consultation
d’annonce (C12) mais si cela existe c’est bien.

-Est-ce que vous avez des attentes par rapport a la consultation d’annonce hospitaliére ?

-(Silence).

-Est-ce que vous pensez que cela pourrait vous apporter quelque chose dans votre pratique ?

-Oui oui, bien sir déja je pense que pour le patient c’est important, cela peut peut-&tre un petit peu nous
soulager... Mais bon je pense que le centre c’est le patient, apres bien slr c'est positif.

-Maintenant, quelles difficultés avez-vous rencontré au cours de I'annonce diagnostique de maladie grave ?
-La difficulté réside... En fait, bon que le patient accepte toujours le diagnostic mais surtout aprés les
possibilités thérapeutiques. Cela peut étre quelquefois un sentiment d’impuissance... (C13) Le patient peut
étre désemparé et puis bon se refuser a tout examen (C14). Quelquefois c’est plus fréquent chez les
femmes moi je dirais, j'ai eu des cas ou la patiente cachait sa pathologie. Quelques cas comme ¢a.

-Auprés de sa famille ?

-Aupres de tout le monde, c'est particulier plus chez les femmes mais bon autrement...

-Par rapport a vous il y a des difficultés particulieres ?

-Je pense que non, on parle beaucoup de burn-out mais effectivement ¢a peut étre une question qui se
pose notamment chez les médecins généralistes en fonction de la charge de travail et parfois effectivement
la fameuse loi des séries quand il y a des pathologies graves, lourdes qui se succédent c’est moins facile
(C15). Effectivement sur le plan personnel c’est quand méme... c’est un choc quoi.

-Donc chez vous c’est surtout la difficulté que le patient a a accepter sa maladie ?

-Oui oui et puis je pense que ce qui est difficile aussi c'est d’essayer de convaincre le patient, du bien fondé
d’un traitement (C16). Moi ce que j'essaye d’expliquer aussi c’est que lui a une grosse part a jouer dans le
traitement, en fait il faut qu'il accepte la maladie qu'il accepte le traitement et dans les chances de guérison
ou d’amélioration il a une part importante a jouer, il est acteur, il n’y a pas que les thérapeutes mais il y a
aussi le patient, la maladie bien sir, le patient et les acteurs qui vont proposer les traitements,
I'accompagnement, etc. Je pense que le patient, il est important @ mon avis, il intervient pour 50% dans les
possibilités de guérison ou d’amélioration de la maladie, donc ¢a j'essaye de lui faire comprendre.
-Concernant le soutien psychologique ultérieur dont on parlait tout a I'heure est-ce que vous prenez des
dispositions particuliéres ?

-Pour le patient ?

-Oui, le patient ou la famille.

-Oui, en restant ouvert au dialogue, méme pour la famille et les accompagnants on n’hésite pas a prendre
du temps pour les recevoir a part et autrement leur proposer un soutien psychothérapique (C17), oui mais
alors la réalisation est toujours un petit peu aléatoire. Déja a Toul on a un centre médico-psychologique, on
vient de perdre le service de proximité de psychologie médicale qui est parti sur Brabois et il 'y a aucun
praticien libéral installé en tant que psychiatre en ville (C18). Les psychologues sont installés mais il n'y a
pas de prise en charge sécurité sociale donc c'est difficile de proposer aux patients ou a leurs familles
(C19). Je pense qu’on est un peu isolés sur ce plan |a et dans les hopitaux je crois savoir aussi que ce n’est
pas... Ce n'est pas des postes qui sont faits pour vous et pour les patients et aussi pour le personnel qui a
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aussi... Enfin en cancérologie je pense que le personnel aussi par moment doit étre... Enfin pour eux ¢a
doit étre dur.

-Difficile d’adresser un patient non suivi auparavant sur le plan psychologique ?

-Oui.

-Et les associations de patients vous avez déja expérimenté ?

-Euh non pas dans la maladie cancéreuse, j'ai une patiente qui a une hépatite B et qui a trouvé du soutien
dans une association. Je n’en parle pas systématiquement au patient mais c'est vrai que cela m'est arrivé
quelquefois de leur suggérer qu'ils pouvaient avoir un contact avec une association X ou Y (C20) mais bon
ce n'est pas fait systématiquement mais je n’y suis pas opposé.

-Dans votre entourage y a-t-il eu des cas de maladie grave ?

-Oui, dans mon entourage immédiat chez des parents au premier degré et oui dans la famille ou
collatéraux, oui.

-Entendu. Merci.

4-DrD

-Depuis quand étes-vous installé ?

-Depuis janvier 2001.

-Avez-vous une autre activité que les consultations au cabinet ?

-Non, je n’ai pas de vacations a I'hépital ou autre, donc essentiellement une activité au cabinet.

-Qu’est ce que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Pronostic vital engagé, espérance de vie a court terme et puis prise en charge médicale lourde sur le plan
médical, paramédical et puis familial (D1) pour certains patients.

-Dans I'année écoulée combien d’annonce de cas de maladie grave avez-vous faits ?

-Heureusement je pense trés peu, peut étre un ou deux, oui vraiment trés peu.

-Vous souvenez vous du dernier ?

-(Silence 20 sec) je ne me rappelle plus du tout cela fait un petit moment, je ne pourrais pas vous dire.
-Celui d’avant non plus ?

-J'essaie de retrouver car j'en ai une mais c'était 'année d’avant... Celui qui me revient c’est un patient
d’une quarantaine d’années qui est venu me voir pour un probléme testiculaire en fait qui s’est avéré étre
un néo du testicule qui fort heureusement, diagnostic grave au départ qui s'est bien terminé par la suite.
-C’est vous qui aviez fait 'annonce ?

-Euh je n’ai pas fait I'annonce effectivement, euh c'est vrai que rarement je fais 'annonce (D2), souvent je
suspecte, j'envoie.... Je fais les examens complémentaires et le spécialiste prend le relais, ensuite aprés
confirmation on fait 'annonce du diagnostic (D3).

-Connaissez-vous les différentes réactions du patient suscitées par 'annonce diagnostique d’une maladie
grave ?

-Souvent en premier... Suite a 'annonce c'est souvent une phase d’'abattement les gens sont... C'est un
peu le ciel qui leur tombe sur la téte, ils ne comprennent pas trop ce gu'il se passe, un petit peu au fil du
temps ils comprennent aprés une petite phase de révolte, ils sont méme parfois en opposition avec les
décisions que I'on voudrait mettre en place et puis aprés une phase ou ils jouent le jeu (D4) dans la majorité
des cas cela suit son cours.

-Ces phases vous les connaissez comment ? Par expérience ?

-Voila, sur le terrain, c'est surtout par le terrain (D5).

-Vous n'avez pas assisté a des formations spécifiques sur I'annonce ?

-Non je n’ai pas eu de formation particuliére sur le plan de la prise en charge (D6).

-Pas d’enseignement post universitaire non plus ?

-Non, pas dans ce domaine la, dans d’autres domaines oui, pas spécifiquement dans celui la.

-Entendu, est-ce que votre formation en communication vous satisfait ?

-Eh bien, c'est vrai qu'a la faculté ce n’est pas des choses qu'on apprend, on nous apprend beaucoup la
théorie et la pratique mais apres le coté humain et le coté relationnel... (D7) il n’y a pas de cours spécifique
donc chacun se débrouille avec son vécu, comme on sent un peu les choses (D8), il y a des gens qui sont
plus doués que d'autres peut-étre pour pouvoir mieux faire passer le message... Voila.




-Question suivante : vous sentez-vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?
-Compétent c’est peut-étre un grand mot, on fait ce que I'on peut en essayant d’aborder le sujet avec le plus
de tact possible et puis suivant aussi la personne que I'on a en face de nous, en se mettant a son niveau et
en essayant d'utiliser des mots simples dans certains cas et en essayant d’étre un peu plus technique dans
d’autres (D9) et puis il y a des fois, a la demande de la famille et puis si on sait que pour la personne cela
ne va rien changer a sa vie on préfére ne rien dire et puis euh laisser sous silence si la personne n’est pas
demandeuse bien entendu (D10).

-Comment préparez-vous I'annonce ?

-C’est vrai que je n’ai pas beaucoup de recul je crois qu'il faut... A chaque fois que jai été amené a
I'annoncer, il faut étre franc et dire les choses telles qu'elles sont sans forcément vouloir occulter le
diagnostic (D11) et puis sans forcément non plus étre « brut de décoffrage ». Essayer de trouver un juste
milieu, ce n'est pas toujours évident.

-On parle beaucoup de consultation dédiée a I'annonce diagnostique...

-Cest vrai que ce serait 'idéal (D12) mais maintenant 'emploi du temps fait que les gens arrivent au sein
de la consultation habituelle et c’est...

-La que vous en parlez ?

-C'est la que 'on est amené a en discuter (D13). Ce n'est pas toujours... Ou alors parfois on a l'occasion
pour quelqu’'un d’autre et puis la conversation déborde et voila donc... C'est rectifié par moi un moment
mais c’est un petit peu difficile.

-Avez-vous connaissance de la consultation d’annonce mise en place a I'hépital ?

-Alors non je n’en ai pas connaissance non, ¢a je ne savais pas (D14).

-Vous n'avez aucune expérience par rapport a cela ?

-Non non je n'ai pas de retour malheureusement (D15).

-Maintenant que vous savez que cela existe est-ce que vous avez des attentes par rapport a cette
consultation ?

-Oui, je pense que ce qui serait bien, c'est de savoir comment éventuellement les contacter, comment ils
travaillent, je je ... leur mode de fonctionnement cela serait intéressant (D16). C'est vrai que l'on est
rarement seul car on a besoin forcément d’un avis spécialisé pour confirmer et c'est souvent a ce moment
la que I'annonce est faite (D17), confirmée mais bien souvent on les revoit aprés pour qu'on leur réexplique
ce qu'on leur a dit ou ce qu’ils ont cru comprendre, les questions qui n‘ont pas été posées a ce moment 1a...
Ou qui leur sont revenu aprés donc on essaye un petit peu souvent de rattraper, d’accompagner aussi les
gens.

-Pour vous, quelles sont les difficultés que vous avez pu rencontrer lors de 'annonce diagnostique de
maladie grave ?

-Je n’ai pas une grande grande expérience donc je n’ai pas eu trop de soucis, bon c'est vrai que pour
certains patients cela peut étre I'incompréhension... les modalités de prise en charge, le coté technique qui
peut parfois effrayer les gens et puis pour certains patients... C’est vrai que j'y repense jai une patiente
chez qui on a trouvé un myélome en fin d’année et qui se plaignait de douleurs rhumatismales depuis 6
mois donc la question a été : est-ce qu'on n’aurait pas pu le trouver plus t6t... Est-ce qu'on n'aurait pas pu
faire quelque chose plus tét, c'est vrai ce genre de questionnement, un petit peu de remise en cause dans
la prise en charge (D18) qui nous met un petit peu en porte-a-faux et on a une position enfin j'ai parfois une
position un peu délicate.

-Vis-a-vis de vos émotions personnelles est-ce qu'il y a des problémes ?

-Je dirais qu'il faut savoir mettre une distance, sinon on ne peut pas faire ce métier, on ne peut pas
malheureusement... On est obligé de se blinder et de prendre un peu de recul (D19), cela ne veut pas dire
qu’aprés coup cela ne nous travaille pas ... Cela ne me travaille pas et... Surtout avec certains patients
avec qui... On apprécie et avec qui le contact est plutdt bon et voila il faut essayer d’outrepasser cela.
Jusqu’alors |’y arrive mais on verra avec le temps.

-Concernant le soutien psychologique ultérieur quelles dispositions prenez vous ?

-Je le propose au patient c’est vrai que... (D20)

-Un soutien psychologique « libéral » ?

-Voila, je leur en parle, bien souvent ce n'est pas du tout ce a quoi ils pensaient au moment ou ils sont
venus en consultation ou le sujet qu'ils auraient voulu aborder mais voila le fait de leur en parler, cela... Je
leur dis : jouvre une porte, sachez qu'elle reste ouverte et le jour ou vous avez besoin n’hésitez pas a aller
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les voir cela peut toujours vous faire du bien, de parler avec quelqu’un et d’évacuer peut étre certaines
choses.

-Les associations de patients vous en parlez ?

-Euh pas autant qu'il ne faudrait, voila parce que c’est vrai la prise en... Cette fagon de prendre en charge
cela prend du temps et malheureusement le quotidien me montre que j'aimerais passer plus de temps avec
mes patients mais c'est difficile de tout caser et de tout aborder ce qu'il faudrait, s'accorder un peu plus de
temps (D21), les aiguiller leur dire... De I'existence aussi de ces associations, je leur donne des fois des
coordonnées ou des adresses vers qui se tourner (D22).

-Dans votre entourage est ce qu'il y a des cas de maladie grave ?

-ll'y en a, oui oui du coté de mes beaux parents, de grosses grosses pathologies... Notamment digestives,
oui...

-Mereci.

5-DrE

-Depuis quand étes-vous installé ?

-1981, si je ne dis pas de bétises, oui ¢a doit étre ¢a ?

-Avez-vous une activité différente du cabinet ?

-Non, au début médecine scolaire.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Maladie grave, peut-étre avec un pronostic sombre ou a plus ou moins courte échéance devrais-je dire,
maladie mortelle a priori (E1), mais aussi des maladies peut-étre pas mortelles mais avec des traitements
lourds pendant longtemps comme le diabete.

-Dans I'année combien de cas d’annonce de maladie grave avez-vous faits ?

-C’est toujours difficile & évaluer mais peut-étre 2 ou 3 enfin peut-étre pas tant que ga.

-Vous souvenez-vous du dernier ?

-Le dernier euh... (Silence) c’est un piege ¢a euh... Quelquefois le malade n'a pas conscience de la gravité
du probleme et c'est a la famille gu’on doit annoncer (E2) parce que je pense a quelqu’un que je vais voir la.
-Je voulais que vous me racontiez le dernier cas d’annonce que vous avez fait.

-Parce que cest un monsieur qui a une maladie, une dégénérescence cérébrale, enfin Alzheimer,
Parkinson enfin un mélange et récemment ¢a s'est précipité et donc pour lui la il était a I'hépital de jour, il
est rentré, il est grabataire donc c'est plus a sa famille a qui on annonce qu'il ne marchera plus, lui il n’est
pas trop conscient finalement... Et puis aprés cela va tellement vite que c'est plus a la famille qu’on devrait
annoncer (E3).

-Cela dépend de la pathologie.

-Dans ce cas particulier, voila.

-Connaissez-vous les différentes réactions du patient suscitées par I'annonce d’'une maladie grave ?

-Oui, en général ils essayent de minimiser un peu les choses : « vous croyez docteur », ils aiment bien
avoir la preuve, ils mettent quelquefois un peu en doute notre parole. Sinon en général une fois que I'on
réexplique une deuxiéme fois, ils adhérent a ce qu’on dit et ils adhérent au traitement (E4), je n'ai pas
beaucoup de cas ou les gens refusent les traitements, avant 'annonce peut-étre mais une fois que I'on fait
I'annonce, a priori ils se soignent quoi.

-Par quels moyens connaissez-vous ces réactions ?

-(Il sort une feuille de derriére son bureau) Je sors cela car justement cette année on a un calendrier de
formation sur la région et on a : annonce du diagnostic grave dedans donc c’est un probléme qui... (E5)
-C’est a venir donc.

-Oui, ce sera le 15 décembre

-Pour l'instant, avez-vous déja eu une formation par rapport a cela ?

-Cela interpelle les médecins. Alors je sais qu'on en a déja discuté et il y avait eu un... C'était les médecins
hospitaliers, parce que ici il y a les médecins chirurgiens, ils ont des consultations d’annonce comme ils
appellent ca (E6) et il y avait eu une petite friction entre les chirurgiens de I'hépital et les médecins
généralistes qui disaient : nous on est habilités a faire cette annonce de maladie grave, on connait les gens
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etc. (E7). Donc, il y a eu un soir une réunion ou on a parlé de ¢a et il y a eu un petit peu de frictions pour
remettre les choses a leur place justement, donc c’est un probléme d’actualité intéressant.

-Est-ce que votre formation en communication vous satisfait ?

-C’est une formation sur le tas hein, c'est I'expérience (E8), moi je n'ai pas eu de formation particuliére. (E9)
-Vous sentez vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-C’est pas toujours évident ¢a, non. La il peut y avoir des lacunes oui, (E10) cela dépend de la personnalité
du médecin et de la personne qui est en face, il y a peut étre des choses a creuser...

-Comment préparez-vous I'annonce diagnostique ?

-Préparer, et bien il faut connaitre le dossier oui (E11).

-Est-ce que vous réfléchissez a ce que vous allez dire ? Est-ce que vous convoquez le patient pour lui
dire ?

-A priori non, c’est lors d'une consultation euh... Une consultation, oui de résultat mais pas une consultation
spécifigue d'annonce. Cela fait partie d'une consultation habituelle plutét. (E12)

-Pas de consultation dédiée a cela ?

-Personnellement non (E13).

-Entendu, vous avez donc connaissance de la consultation d’'annonce hospitaliére ?

-Depuis un ou deux ans moi je ne savais pas que cela existait avant (E14), c’est peut étre quelque chose de
récent aussi.

-Quelles en sont vos expériences ?

-J'ai déja eu des comptes-rendus du chirurgien nous demandant de ne rien dire au patient avant que lui
fasse la consultation d’annonce, étant donné gue nous, on pouvait avoir les résultats anapath par exemple
avant, il nous demandait de ne rien dire au patient (E15), il se réservait... C’est pour cela qu'il peut y avoir
des petites frictions entre le médecin généraliste et puis le spécialiste.

-Entendu, et par rapport a 'annonce en soi avez-vous regu des comptes-rendus ?

-Euh oui on a des courriers pour cela, oui on a des courriers (E16) enfin je parle d'ici, oui oui.

-Avez-vous des attentes vis-a-vis de la consultation d’annonce hospitaliere ?

-Oui, on pourrait imaginer des consultations pluridisciplinaires ou tout le monde serait rassemblé (E17)
mais...

-Avec le médecin traitant vous voulez dire ?

-Oui voila, mais ¢a ne risque pas d’arriver, c’est trop compliqué pour les médecins généralistes a se libérer
-Quelles difficultés avez-vous rencontrées au cours de 'annonce ?

-Comme je disais tout a I'heure les patients ont quelquefois tendance a minimiser les choses ou a ne pas
comprendre du tout, & ne pas comprendre la gravité, (E18) ¢a c'est peut étre un peu dommage car il peut y
avoir un retard a la mise en route des soins ou... Quelquefois ils ne comprennent pas gu'il n’y a plus de
soins, que I'on est au stade de soins palliatifs (E19) du moins, qu'il n'y a plus de soins curatifs. Ca c'est une
chose qui n'est pas toujours facile a faire passer la différence entre le curatif et le palliatif, ca c’est le plus
difficile oui. (E20)

-Dautres difficultés apres cela ?

-Euh, c'est surtout ca, aprés c'est la disponibilité, (E21) il y a beaucoup d’équipes de soins infirmiers a
domicile qui fleurissent un peu partout hein, pour les hospitalisations a domicile et les soins a domicile, bon
¢a, cela fait quand méme quelques temps que ¢a existe mais...

-Et ils joueraient un role par rapport a 'annonce vous voulez dire ?

-Apres, c’est apres 'annonce ¢a.

-Pour le soutien psychologique ?

-Oui voila, c'est plus facile qu'il y ait une équipe... (E22) Le probléme c’est que I'on est tout seul nous (E23)
voila alors quand il y a une consultation d’annonce a I'hdpital je pense que c’est une équipe, il y a toujours
plusieurs personnes, c'est slr que c'est plus sécurisant oui.

-Par rapport a vos émotions personnelles avez-vous rencontré des difficultés au cours d'une annonce
diagnostique?

-Difficultés non, vous voulez dire par rapport au patient ?

-Est-ce que vous avez eu peur de montrer vos émotions ?

-Oui probablement oui (rires), cela peut étre une difficulté, oui bien sir. Si le médecin est plus sensible que
le malade ca peut... Ca peut étre difficile. (E24)

-Concernant le soutien psychologique ultérieur quelles dispositions prenez-vous ?
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-l n’y a pas toujours... Oui vous dites qu'il y a des psychologues a I'hépital de toute fagon, je ne sais pas si
c’est bien structuré. Normalement oui ¢a existe ¢a... (Silence 3 sec) Mais ici il n’y a pas... Au niveau euh...
Il 'y a pas de consultation privée de psychiatre (E25) ou... Il y a des consultations de psychologues mais
ce n'est pas remboursé par la Sécu... (E26) Il y a des difficultés oui.

-Et les associations de patients ?

-Oui, on sait que cela existe, les patients euh... Certains patients font la démarche et font des recherches
mais moi je le propose pas plus que ¢a. (E27)

-Dans votre entourage y a-t-il eu des cas de maladie grave ?

-(Silence 5 secondes) euh oui certainement, toujours 'image du cancer qui revient (E28) mais il n’y a pas
eu de cancer récemment dans ma famille non.

-C’est souvent au cancer que 'on pense en premier quand on parle de maladie grave.

-Oui cest plus le cancer C'est vrai, jessayais de pondérer tout a I'heure en disant qu'il y avait d’autres
maladies a pronostic sombre comme les maladies cardiovasculaires, sclérose en plaques, effectivement,
les gens qui sont handicapés... Mais cela ne vient pas tout de suite a I'esprit.

-Merci.

6-Dr F

-Depuis quand étes-vous installé ?

-Depuis septembre 2007.

-Avez-vous une autre activité que les consultations au cabinet ?

-Non.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-On pense essentiellement au pronostic final de la pathologie, soit au handicap, soit au décés (F1) et puis
au parcours quentraine ensuite cette pathologie avec des difficultés médicales, sociales dans
I'environnement du patient.

-Entendu. Dans 'année combien de cas de maladie grave avez-vous annoncé ?

-Que j'ai annoncé moi-méme ?

-Oui.

-Je dirais aucune.

-Cela a été fait par les spécialistes ?

-Oui, que ce soit le spécialiste d’organe ou le radiologue.

-Le dernier cas qui vous revient a 'esprit ?

-J’en ai deux récents, c’est un cancer de la langue et l'autre une leucémie aiglie ou le premier cas de
leucémie aigle c’était dans le cadre d’une anémie réfractaire et on s’attendait a ce que cela évolue mal, la
prise en charge a été faite en consultation, d’abord a I'hdpital ou ils ont annoncé la pathologie. Le cancer de
la langue c’est plus compliqué parce que, ce que moi je suspectais c'était malin, 'ORL I'a d’abord traité
comme une leucoplasie et finalement ce n’était pas ¢a, il s'est résolu a faire une biopsie : c’était quand
méme effectivement un cancer, cette fois-ci, je n'ai pas pu I'annoncer comme je voulais & la patiente car
elle avait déja rendez-vous I'aprés midi avec I'ORL et elle m'a téléphoné pour savoir si_j'avais les résultats
de I'histologie. (F2) Je les avais et je lui ai dis que je les avais, mais que je ne pouvais rien dire. Voila le
probléme comme souvent quand c'est pris en charge d’une part par le spécialiste et d’autre part par le
généraliste. (F3)

-Donc c’est 'ORL qui...

-C’est 'ORL qui lui a dit, mais bon elle s’en doutait donc la moitié du chemin était fait, comme souvent. Moi
ce qui me permet de... Je ne refoule pas I'hypothese initiale, je 'évoque trés souvent avec le patient sans
le... Jessaye de faire en sorte que cela ne 'affole pas, qu'il ne soit pas choqué par une éventuelle
annonce, (F4) quoi.

-D’accord, vous préparez un peu le terrain ?

-J'essaye, ¢a ne marche pas toujours comme tout le monde on fait des erreurs...

-Connaissez-vous les différentes réactions du patient suscitées par 'annonce d’une maladie grave ?
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-Alors qu’est ce qu'il y a... Genre déni, genre colére oui et bien on le voit, mais alors le sens des phases je
ne sais plus trop mais c'est vrai que souvent c'est dans la stupeur puis aprés le déni, la colére quoi, (F5)
cela se ressent un petit peu.

-Comment vous avez appris cela ? L'expérience ou des lectures ?

-Cela ne fait pas trés longtemps que je suis sorti de I'école, ce sont des vagues notions qu'il me reste (F6)
mais c’est cela que je vois.

-C’est des notions apprises en cours, lors de formations ?

-Formation initiale oui (F7), tiens c’est peut étre faux ce que je dis... C'est vieux, enfin c’est récent et vieux a
la fois...

-Pas de lectures ?

-Non.

-Plutét formation ?

-Oui.

-D’accord, votre formation en communication vous satisfait ?

-Ma formation initiale ?

-Oui.

-(Silence) Non (rires) (F8), mais y en a-t-il ? La aussi je suis pas sir mais c'est pareil, c'est pas dans les
livres quoi, C'est I'expérience (F9) mais c'est vrai que parfois je pense que I'étudiant a I'hépital devrait
passer_un peu plus de temps en consultation avec les chefs, pour justement... Pour avoir ce type
d’annonce a faire car je pense que cela n’est pas assez fait. (F10)

-Vous sentez vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-Ouais, c'est plus une histoire de sensibilité que de compétences (F11) mais aprés je pense qu'il est utile de
bien connaitre son patient comme un médecin généraliste mais le fait est que I'on n'en a pas tant que ¢a a
annoncer... On a a prévoir oui quelqu’un qui a une masse au sein, on va lui dire faut quand méme qu’on
aille voir, qu'on élimine un cancer quoi, ¢a je n’ai pas peur de lui dire, je pense que c’est la facon dont on
annonce progressivement I'éventualité qui est importante enfin plutét que de donner un coup de massue
avec le mot qui fache a la fin. (F12)

-Entendu, comment préparez-vous I'annonce ?

-J'essaye de... On ne fait jamais bien je pense de toute fagon, les gens ne veulent pas I'entendre de toute
fagon d’'une maniére ou d’'une autre donc il y a des méthodes pires que d’'autres, mais je ne pense pas qu'il
y ait la bonne méthode pour que les gens acceptent tout ou gobent tout en une seule bouchée quoi, donc je
crois qu'il y a des méthodes pires que d’autres j'ai fait des erreurs comme tout le monde et on apprend a les
assumer malheureusement euh c'était quoi la question initiale ?

-Comment vous préparez I'annonce en fait ? On parle de consultation dédiée...

-Oui oui, les gens reviennent souvent avec des résultats et c'est la qu’on leur dit (F13) ou souvent, nous on
repasse apres les spécialistes pour réexpliquer ce qui a été dit et réexpliquer la prise en charge quoi, dire
que bon on sera la en plus pour le suivi si ils ne comprennent pas, gu'ils n’hésitent pas a nous appeler, efc.
C'est souvent un petit peu notre place. (F14)

-Avez-vous connaissance de la consultation d’annonce hospitaliére ?

-Oui. (F15

-Quelles en sont vos expériences personnelles ?

-Euh... Est-ce qu'ily en a qui ont eu droit & ¢a... Alors C'est celle qu'il y a ici avec Mr X ou...

-Ou au centre de référence...

-Bien au centre de référence Iimage que j'en ai C'est un petit peu ou les gens attendent dehors la
concertation pluridisciplinaire et ils attendent un petit peu... C'est comme au tribunal ou ils attendent la
sentence quoi.

-Ca c’est la RCP mais la consultation d’annonce ...

-Oui c'est cela qui est nouveau, est-ce qu'ils le font vraiment une fois qu'ils ont récupéré tous les éléments
du dossier.

-Aprés les biopsies et le diagnostic final, oui.

-Les expériences récentes que j'ai du centre de référence sont pas excellentes, c'est des démarches qui
trainent, on revoit les patients 20 fois pour 20 examens différents et finalement ils commencent les
traitements au bout de 2 a 3 mois de déroulement (F16) donc je n'ai pas une chaude expérience de ce coté
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la. Du coup au centre de référence ce n'est pas une attaque personnelle envers eux. Dans un cas familial
qui se passe a Metz c’est pire, malheureusement ¢a traine quoi...

-Au niveau du traitement ou du diagnostic ?

-Diagnostic, oui dans I'explication des examens initiaux ou ils n'arrivent pas & concentrer les examens
ensemble, les gens reviennent 20 fois...

-C’est un probléme d’organisation du service ?

-Oui par rapport a la prise en charge du cancer du sein justement au centre de référence, ou ils s’engagent
sur une ou deux consultations a faire I'ensemble des examens, 1a oui c'est bien si ¢a pouvait se passer
comme ¢a dans chaque cas, cela serait bien.

-Et au niveau de I'annonce en soit ?

-C’est pas qu’une phrase, ce n’est pas qu’'une consultation je pense que c'est de la préparation avant (F17),
c'est la fagon dont on connait les gens, apres les mots qui sont dit dans I'annonce en soit & part étre
extrémement indélicats ce qui m'est arrive, tant qu’'on ne dit pas... Tant que le mot n’est pas laché de toute
fagon C'est le mot le plus important quoi, quand on dit vous avez un cancer on a beau « I'enrubanner » et
mettre du beau papier autour il est la, (F18) et c’est souvent ce que les gens attendent, alors aprés on dit
qu’on est la et qu'on va faire tout pour et qu'on I'a pris suffisamment tét, etc. Mais le mot est quand méme
ressenti et c'est ¢a le pire pour le patient.

-Quelles sont vos attentes par rapport & la consultation d’annonce hospitaliere a part une meilleure
organisation ?

-Une_meilleure collaboration avec le médecin traitant (F19), mais il me parait difficile d’aller a chaque
consultation pour chacun de nos patients...

-Vous n'avez jamais eu de retour de consultation d’annonce de I'hépital ou de cliniques ?

-(Silence) l'unique cas que j'ai en téte ou c'était le probléme, les gens nous forcent un petit peu a la faute,
pour le cancer de la bouche ou, comme c’était prévu d’étre annoncé par le spécialiste I'aprés midi, je n'ai
pas pu m'engager et le faire moi-méme surtout pas par téléphone et j'avais décidé de ne pas le faire par
téléphone parce qu’une précédente expérience, j'étais obligé de le faire par téléphone (F20) car un patient
m’avait demandé des nouvelles de son scanner, javais téléphoné a I'h6pital pour en avoir, elles n’étaient
pas bonnes et j'ai dii retéléphoner au patient pour lui dire car il attendait une réponse par téléphone quoi, et
ca s'est fait d’'une fagon catastrophique, cela s'est trés mal passé apres et il n’'est plus venu me voir je I'ai
bien compris, I'entente initiale avec lui n’était pas bonne donc 13, c’était un échec complet de ma part. Lui, il
devait aller en consultation hospitaliére mais voila, il était en attente de cette consultation la, et il était
impatient et moi je me suis poussé a la faute, donc quelle est notre place avant ? Est-ce qu’on doit dire ou
faire les autruches en disant : « on ne sait pas, on ne sait pas » ou leur dire on vous dira ¢a a I'hdpital, c'est
délicat. (F21

-Quelles sont les autres difficultés que vous avez pu rencontrer lors d’'annonce diagnostique ? Vous voyez
d’autres choses sur le plan personnel ?

-On est parfois poussé a dire trop t6t les choses, ils veulent des pronostics, des choses comme ¢a qu’on
n'est pas toujours en mesure de leur donner. (F22) La seule fagon de le contourner un petit peu c’est de....
D'étre clair dans I'explication purement médicale qu’on leur donne et d’étre suffisamment empathique pour
leur affirmer le soutien que nous-mémes on aura pendant leur traitement. (F23)

-Entendu, au point de vue personnel pas de difficultés ?

-Au niveau personnel, j'ai pas eu encore tout a fait le cas mais comme j'habite maintenant dans le village, il
y a des patients qui deviennent aussi des amis, et la je pense que j'aurais évidemment quelques difficultés
(F24), mais avec 'expérience on arrive aussi a fermer la porte du cabinet, au retour en sortant, & rentrer
chez soi en étant chez soi (F25) voila.

-Concernant le soutien psychologique ultérieur est-ce que vous prenez des dispositions particuliéres ?
Aprés 'annonce ?

-C’est du cas par cas : soit on arrive a le faire nous-mémes car le contrat de confiance est suffisamment
efficace avec le patient (F26), soit on sent qu'ils ont besoin d'un soutien auprés d’'un psychiatre ou d’un
psychologue, eh bien on oriente (F27).

-Vous n'avez pas de problémes pour orienter dans la région ?

-l n'y a pas de psychiatre libéral (F28), il y a que le CMP ce qui n’est pas l'idéal pour avoir un suivi car ils ne
tombent pas toujours sur le méme psychiatre, et en général ils tombent sur une infirmiére psychiatrique qui
tournent souvent aussi, donc j'envoie plus facilement & Nancy pour avoir un suivi psychiatrique.
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-Et les associations de patients ?

-(Silence) pas trop (F29).

-En général cela serait plutét une démarche du patient ?

-Ouais, il y a le réle d’internet qui joue pas mal. Je n'y pense pas systématiquement.

-Dans votre entourage y a-t-il des cas de maladie grave ?

-Ma sceur qui est suivie pour un lupus. Mais jessaie de garder mon réle de personne de confiance plutot
que d'interférer avec la prise en charge médicale et les médecins qui la suivent.

7-DrG

-Depuis quand étes-vous installé ?

-Janvier 1989.

-Avez-vous une activité différente des consultations au cabinet ?

-L4, je suis maitre de stage donc j'accueille des internes voila, sinon c’est tout, je donne quelques cours a la
faculté de médecine. Sinon je fais de la médecine générale essentiellement.

-Trés bien. Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-(Silence 3 sec) Maladie grave pour le malade ?

-Oui.

-Alors pour le malade, c’est source de stress, d’angoisse, point d’interrogation sur l'avenir, difficultés de
prise en charge pour le médecin et mise en place d’une stratégie adaptée en fonction de la connaissance
du patient bien évidemment, et c’est la ou le médecin généraliste est le mieux placé, puisque en régle
générale il sait quand méme vers quel monde il va devoir prendre en charge quoi.

-Combien de cas d’annonce avez-vous faits cette année ?

-Des cas graves ?

-Des cas de maladie grave oui.

-J’en ai bien eu une vingtaine.

-Cette année ?

-Nous, on est soumis a ce genre de maladie réguliérement : moi des cancers du sein, j'en ai eu 4 ou 5, des
cancers de la prostate dont ceux métastasés j'ai di en avoir 3 ou 4, euh j'ai eu des cancers du poumon, j'ai
eu des cancers du cdlon, oui, si si j'ai eu une vingtaine de nouveaux cas.

-Vous souvenez vous du dernier ?

-Le dernier c'est tout simple : c’est une brave femme de 62 ans que je soignais essentiellement pour des
problemes psychologiques, qui vit avec son mari qui s’est plaint régulierement d’avoir des problémes de
troubles du transit de type diarrhées / constipation et qui a vu le gastro-entérologue il y a 4 ans et ou il n'y
avait absolument rien, tout était bien. Puis elle est venu me voir en consultation car elle souffrait
énormément d’une épaule et juste au moment ou elle franchissait cette porte elle dit : « au fait docteur je
voulais vous montrer j’ai une boule la au niveau du ventre », donc je lui ai demandé de venir s’allonger et
quand j’ai examiné on avait effectivement une hernie ombilicale donc j'ai demandé une échographie par
précaution. On était donc parti sur un diagnostic d’herie ombilicale, non cela a méme été pire que ¢a, je
n'ai pas demandé d’écho je n'arrivais pas a la réduire, elle me disait que cela faisait 8 jours que ¢a durait
comme ¢a et en fait ¢a durait déja depuis un moment, je n’ai pas arrivé a la réduire donc j'ai appelé les
urgences a I'hopital, je I'ai fait descendre directement aux urgences, le chirurgien a fait un bilan, a demandé
une échographie et il était resté effectivement sur le diagnostic d’hernie ombilicale non réductible donc il I'a
opéré le lendemain et quand il a ouvert il a dit... Par habitude il va faire une vérification, parce qu’en fait il
n'y est pas arrivé par ceelioscopie, il a du faire une intervention un petit peu plus grande et quand il a été
visiter 'abdomen il s'est retrouvé avec des masses au niveau de I'épiploon, donc il a demandé... Il a fait
des biopsies, il a demandé un bilan d’extension, en 'occurrence un scanner qu'il a eu le lendemain. En fait,
on a un cancer du colon métastasé.

-C’est le chirurgien qui I'a annoncé ?

-Non, c’est moi.

-Comment s’est passé I'annonce ?

-L’annonce elle s’est passée chez la malade et je nai pas tout de suite annoncé que c’était un cancer,
quand ils m'avaient raconté l'histoire, je les ai rencontrés pour leur dire que bon on était sur quelque chose
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qui n’était pas facile, je n’ai fait 'annonce du cancer que dans un deuxieme temps lorsque que I'on a eu les
résultats anatomopathologiques, donc ¢a s’est passé en fait en deux temps.

-Connaissez-vous les différentes réactions du patient suscitées par 'annonce d’'une maladie grave ?

-Les différentes réactions... Du point de vue scientifique ?

-Non. Iy a plusieurs types de réactions qui peuvent survenir aprés I'annonce...

-Le patient est décu, la premiére chose qu'il fait c’est qu'il met en cause vos compétences parce qu'il dit :
« Docteur pourquoi vous ne l'avez pas vu plus tot ?» Hein c'est en général la premiére réaction parce qu'on
doit toujours tout voir. Quand ils viennent nous voir on doit toujours tout voir et tout savoir, ¢a c'est la régle
(G1) ensuite il y a le doute, il y a le point d'interrogation : « Est-ce que c'est vrai ce que vous me dites ? Est-
ce que vous ne vous étes pas trompé ? » et puis aprés, quand effectivement on est sur le fait que les gens
se rendent compte que finalement, le médecin a raison, c'est le stress, 'angoisse et puis tout ce qui va
derriére. Il y en a qui se mettent a prier car ils croient en Jésus Christ (G2), il y en a d’autres qui n’y croient
pas et qui se disent « je suis foutu » et qui sont préts a se jeter dans le canal (G3). En principe finalement ils
finissent tous par accepter la prise en charge médicale.

-Par quels moyens connaissez-vous ces réactions ?

-Cest I'expérience (G4).

-Est-ce que votre formation en communication vous satisfait ?

-Je pense que l'on n'est jamais assez satisfait des informations, ou de la formation gu’'on a en
communication (G5). Au niveau de la faculté je crois que de toute facon il n'y a rien du tout qui est fait donc
cest tout simple, c'est débrouille-toi, toi-méme (G6). C'est d’ailleurs souvent la problématique de la
médecine générale, la médecine générale, c’est débrouille-toi, toi-méme (rires). Je crois que c’est dailleurs
un probléme vu avec un petit peu de recul. Je n’ai pas franchement I'impression qu'a la faculté on mette en
place les stratégies vraies pour préparer les jeunes a aborder ce métier, qui est celui de médecin
généraliste (G7). Je suis critique.

-Vous sentez-vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-Moi je m'estime compétent, oui parce que je m'arrange pour étre compétent (G8). De toute fagon il y a pas
le choix, il faut le faire hein donc moi, pour ma part, je ne fais pas parti de ceux qui reculent ou qui baissent
la téte et qui jouent 'autruche donc je fais mon travail, je fais mon devoir et jessaye de I'adapter en fonction
de ce que le malade est susceptible de pouvoir entendre (G9). Il est bien évident qu’'un malade qui est tres
fragile psychologiguement, je sais qu'il ne pourra absolument pas le recevoir, |'y vais trés doucement (G10).
Aprés il y a aussi toute une autre partie a gérer : c’est la famille hein parce que quand vous vous retrouvez
avec des diagnostics comme ¢a, la famille elle est en général beaucoup plus grave dans... Dans le ressenti
et... Et vous juge beaucoup plus difficilement que le malade... (G11) Souvent et on a méme parfois des cas
ou le malade demande son dossier et s’en va, ¢a arrive aussi régulierement. C’est 1a qu'il faut savoir ne pas
se remettre en cause trop souvent parce que sinon, si vous vous remettez en cause trop souvent, il ne faut
plus faire ce métier (G12).

- Comment préparez-vous I'annonce ?

-Je ne la prépare pas (G13).

-Ga vient au fur et & mesure de la consultation quand les gens reviennent ?

-Bah ou chez cette dame Ia, c’est moi qui y suis allé... La voir a son domicile. Je savais qu'ils étaient la
donc je suis allé les voir.

-Pour les patients qui viennent au cabinet quand vous avez une mauvaise nouvelle a annoncer, comment
ca se passe ? Est-ce que vous réfléchissez a ce que vous allez dire ?

-Jamais non, chez moi c'est spontané, je veux dire il faut rester spontané. Faut pas mettre en place des
stratégies et des plans car de toute fagon ¢a ne se passe jamais comme on a prévu (G14).

-Avez-vous connaissance de la consultation d’annonce hospitaliére ?

-Alors j'en ai entendu parler, je pense gu'au centre de référence, il y a une consultation d’annonce (G15). Si
cela existe ailleurs je ne sais pas.

-Avez-vous des expériences personnelles par rapport a cela ?

-Non, aucun retour.

-Est-ce que vous avez des attentes particuliéres vis-a-vis de la consultation d’annonce ?

-(Silence 3 sec) Bon, je veux dire... Moi, je pense que c'est au médecin de famille parce que moi, je
m'estime dans mon réle étre médecin de famille. Je suis médecin généraliste, médecin traitant, spécialiste
en médecine générale maintenant, (G16) mais je travaille beaucoup sur l'image du médecin de famille, cela
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doit étre primordial dans la relation, je pense que c'est a nous a le dire et & annoncer, les gens nous
connaissent et il faut en assumer les conséquences et puis de toute fagon je pense que c'est & nous a
annoncer aussi parce que c'est des gens que 'on connait, qu'on soigne, qui nous font confiance (G17) et
méme si ils se posent des questions, si ils s'interrogent, si il y a le doute et si il y a toute cette ambiance qui
va avec, je crois que I'on n'a pas le droit non plus de refouler... De refuser d’assumer son travail jusqu’au
bout quoi. Donc moi ce genre de choses ne me pose pas de problémes. Enfin bon, moi j'ai un cursus quand
méme qui est un peu particulier parce que quand jétais étudiant je travaillais beaucoup au centre de
référence, je travaillais de nuit pour payer mes études et en fait j'ai vu beaucoup de choses, jai rencontré
beaucoup de choses, jai vu les gens mourir, j'ai fermé les yeux a beaucoup de gens, jai comprimé des
carotides qui « pétaient » en pleine nuit, jai nettoyé les murs qui étaient maculés par du sang quand les
carotides « pétaient » c’était a cette époque 1a, donc moi cela ne me fait pas peur ce genre d’approche.
-Vous n’avez donc pas d’attentes particulieres par rapport a la consultation d’annonce ?

-Non, moi je m'estime prét et capable de le faire et d’'assumer.

-Quelles difficultés avez-vous rencontrées au cours de I'annonce ?

-J'ai eu une fois un suicide... (G18) (Silence 3 sec) alors est-ce que c'était une difficulté ? Je ne sais pas, je
ne I'ai pas vécu comme ¢a.

-Est-ce qu'il y a d’autres difficultés ? Par rapport au patient ?

-Non, non apres les difficultés je vous les ai données, c’est que, a_ un_moment on peut douter hein
personnellement, mais bon ¢a aprés c'est une grande question, C'est le rdle, la place du médecin
généraliste dans la société par rapport a tous ces métiers difficiles (G19), en prenant de I'dge il faut savoir
que... On ne peut pas sauver tout le monde hein et puis a un moment... On ne peut plus sauver (G20).
-Des doutes dans le cheminement du diagnostic ou quand le diagnostic est la ?

-Quand le diagnostic est 1a, moi j'ai fait un énorme travail par rapport a cela. J'évite ce genre de situations
ou je me mets dans une... Ou je me projette en tant que doute, je ne le fais pas car si vous le faites, vous
dévissez votre plaque et vous arrétez et vous allez faire autre chose. |l faut éviter de rentrer dans un
systéme de doute parce que vous vous détruisez vous-mémes (G21).

-Vous n'éprouvez aucune difficulté au moment d’annoncer ?

-Non.

-Concernant le soutien psychologique ultérieur, quelles dispositions prenez-vous ?

-Je continue de faire mon travail, de les aider, d'étre 1a, d’étre présent guand ils ont besoin de moi, de
répondre au téléphone, de répondre a leurs attentes, d'aller les voir plus souvent quand ils ont besoin (G22)
et je respecte leurs choix.

-Est-ce que vous adressez a des psychologues parfois ?

-Oui, oui il arrive qu’on soit obligé de demander (G23) mais bon, aprés ¢a il faut que les gens veuillent
parce que I'abord du psychologue ou du psychiatre, @ mon avis ¢a reste quand méme quelque chose qui
est difficile. Méme si nous sommes en 2011, allez voir demander un rendez-vous auprées d’'un psychologue
ou d’'un psychiatre pour que celui-Ci vous recoive dans des délais qui soient respectables (G24). Quand le
malade ne va pas, vous prenez un rendez-vous chez un psychiatre, vous avez un rendez-vous dans 6
semaines ou dans 2 mois ou 3 mois, or le malade il ne va pas bien au moment ou vous le voyez donc celui
qui doit faire le travail, c’est vous, c’est pas l'autre. Donc ne demandez pas a I'autre qu'il vous sauve alors
que vous pouvez le faire. Il faut savoir étre psychologue et psychiatre.

-Les associations de patients, vous avez déja expérimenté ?

-Non (G25).

-Y a t-il eu des cas de maladie grave dans votre entourage ?

-Chez moi personnellement ? Oui tout a fait, il s’agit de mon pére mais je ne veux pas développer.

-Merci pour ces réponses.

8-DrH

-Depuis quand étes-vous installé ?
-1983.
-Avez-vous d'autres activités que la consultation de médecine générale ?
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-Non, on va dire que non. Je fais de 'noméopathie mais c’est anecdotique. Non, non je suis médecin
généraliste. J'enseigne a la faculté.

-Entendu.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Soit une maladie chronique & issue fatale, soit une maladie qui n'est pas forcément & issue fatale & court
terme, l'insuffisance rénale par exemple... Chronique (H1). Ca reste une maladie grave sans pour autant...
Voila on ne peut pas prévoir lissue. Cela peut étre proche ou trés éloigné. Voila ce que C'est qu'une
maladie grave.

-Entendu. Dans 'année combien de cas de maladie grave avez-vous annoncé ?

-Alors c'est tres variable d’'une année sur l'autre. |l s'avére que cette année, cela a été une catastrophe,
puisque dans le mois, je crois que j'ai di annoncer 5 mauvaises nouvelles (H2), mais ce n’est pas habituel.
On va dire dans une année, c’est de l'ordre de cing a six par an, et puis la cette année bizarrement aux
mois de juin-juillet ou cela a été un mauvais mois.

-Pouvez-vous me raconter le dernier ?

-Le dernier c’est une dame, qui a 74 ans, qui a été suivie pour un cancer de I'endométre en 2009 je crois,
qui avait des gonalgies et qui mettait sur ses gonalgies la cause d’'une fatigue anormale. Cela I'énervait
d’avoir mal aux genoux. Donc elle est venue me voir en disant quelle ne supportait pas d’avoir mal aux
genoux, qu'elle en avait marre et que cela 'énervait. J'étais assez parti dans ma téte sur une histoire
psychologique, une fatigue psychologique. L'examen était normal, rien de particulier. J'ai fait une biologie
parce que... En général quand je trouve les gens asthéniques, je fais quand méme une biologie d’emblée,
et sur la biologie, javais une anomalie majeure qui était un syndrome inflammatoire trés important. Voila,
J’ai temporisé une quinzaine de jours en faisant des examens complémentaires biologiques essentiellement,
et quinze jours aprés l'inflammation était encore bien plus importante, elle se plaignait de plus en plus de
fatigue avec vraiment une phase de clinostatisme : elle restait au lit beaucoup, c'était... Voila je ne
reconnaissais pas la patiente habituelle. J'ai fais une chose que je déconseille & mes étudiants, c'est-a-dire
que jai fait un scanner thoraco-abdomino-pelvien qui a montré un lacher de ballons pulmonaire et des
adénopathies sus et sous-diaphragmatiques, probablement en relation avec son probléeme de cancer de
I'endométre d'il y avait trois ans. Voila c’était il y a deux semaines...

-C’est vous qui avez annoncé le diagnostic ?

-QOui, tout a fait.

-Comment s’est déroulée I'annonce ?

-Bizarrement, c’était un vendredi, elle avait eu son scanner le matin, je I'ai convoquée... Je I'ai appelé au
téléphone pour lui demander de venir 'aprés midi. Et je lui ai expliqué que c'était assez grave, il faisait
moche ce jour la et puis euh voila... Le mari était a coté, le mari est sourd et je ne suis pas sir qu'il
entendait tout. Elle avait I'air normale, je lui ai annonceé qu’elle allait passer un mauvais week-end et elle m'a
répondu : « Ah oui docteur avec ce temps la c’est vraiment pourri le week-end ! ». On était dans une sorte
de déni ou de non-entente typique comme c'est décrit dans les bouquins (H3). Ca c'est... C'est drdle. Enfin
c'est pas le terme que je pourrais employer, mais sa réaction était tout a fait 'opposé a ce qu'on s'attendrait
pour quelqu’un qui ne soit pas médecin par exemple. On aurait envie de lui dire : « Mais non madame, vous
ne comprenez pas ce que je vous dis ». Je n'ai rien rajoute, j'en suis resté la.

-En parlant de déni, est-ce que vous connaissez les différentes réactions du patient suscitées par I'annonce
d’'une maladie grave ?

-Oui, parce que je I'enseigne (rires). Je I'enseigne depuis a peu prés cing ans, on a un _enseignement
spécifigue la-dessus (H4). Donc effectivement je les connais les différentes réactions.

-Vous pouvez me les citer ?

-Oh oui, je peux vous les citer : il y a la révolte, I'acceptation, le déni, la dépression (H5). Il m’en manque un,
il y en a cing... Je ne me souviens plus du cinquieme, je n'ai pas mes cours sous les yeux...

-Le choc.

-Oui, oui la sidération.

-Par quels moyens connaissez-vous ces réactions ?

-J'ai fait une formation de soins palliatifs il y a trés longtemps. Il y a une vingtaine d’années, c’est comme
cela que j'ai dd apprendre (H6).

-Dans le cadre de votre formation continue alors.

-Oui, tout a fait. Il n’y avait pas de formation initiale la-dessus a mon époque (H7).
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-Et au travers de lectures par la suite ?

-Pour faire de I'enseignement, il faut lire donc forcément avant de I'enseigner, je me suis formé. Mais tout
seul (H8).

-Autoformation ?

-Oui, autoformation. C’est moi qui ai introduit cet enseignement.

-Est-ce que votre formation en communication vous satisfait ?

-Alors ['ai aussi été enseignant en communication, donc je vais dire que oui (H9). Oui bien sir, mais pareil,
c’est une autoformation, je veux dire, on n’a pas de... Maintenant il y a un enseignement en communication
a la fac puisque je I'ai mis en place (H10), mais il n’y a jamais eu de formation en communication dans
I'enseignement universitaire a Nancy avant qu'il ne soit introduit. Et cette introduction, je viens de vous dire
que cela doit faire cing ans. Avant il n'y avait rien.

-Vous sentez-vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-Oui, sincérement oui (H11).

-Entendu. Est-ce que vous préparez 'annonce ?

-Je vais vous surprendre par ma réponse. Avant d’annoncer une mauvaise nouvelle, je me 'annonce a moi-
méme... (H12) Pour une raison simple, c'est que, quand on est médecin généraliste, on fini par s'investir
affectivement vis-a-vis de ses patients (H13). Oui, il y a des fois... C'est toujours difficile d’annoncer une
mauvaise nouvelle, mais il y a des fois ou c’est extrémement difficile parce que I'on ne I'accepte pas soi-
méme en tant que thérapeute. Surtout quand cela touche des gens jeunes, des enfants (H14), des gens a
qui I'on est attaché car cela fait trente ans qu’on les soigne (H15). On a assisté aux naissances, aux
mariages, aux baptémes, enfin on est trés impliqués dans la relation. Donc, pour annoncer une mauvaise
nouvelle, il faut déja savoir 'accepter soi-méme, et ¢ca c'est le plus difficile (H16). Quand nous, on a passé
ce cap la, je pense qu’aprés... Voila c’est relativement technique, ce n’est pas si compliqué que cela.
-Est-ce que vous dédiez une consultation a I'annonce ?

-Oui. Oui, tout a fait (H17). Je ne le fais jamais par téléphone. Jamais... Je refuse de le faire par téléphone
(H18). Jai d'ailleurs une histoire un peu sordide la-dessus, qui m’est arrivée il y a peut-étre trois mois. C'est
un patient qui avait une coloscopie et habituellement quand vous avez les résultats, c’est marque :
adénome tubulo... Je ne sais pas quoi, enfin bénin etc. Il y a toujours des termes : tubulo-kystiques... Iy a
toujours le terme bénin qui apparait dans la conclusion de I'anatomopathologiste. Et la c’est marqué dans la
conclusion : néoplasie. Et pour moi en tant que médecin, le terme de néoplasie c'est carcinologique quoi,
c'est clair. Donc j'ai appelé le patient pour lui dire qu'il fallait que je le revois suite a la coloscopie. Il ma
demandé ce qu'il en était. Je lui ai dit que je ne dirais rien par téléphone : « Venez, on en parlera tout a
I'heure ». C'était en fin de matinée et j’ai di le voir vers 16h ou 17h. Evidemment ce patient était blanc
comme un linge quand il est venu me voir. Je lui ai dit que voila, javais vu cela dans le compte rendu.
J'avais essayé de joindre I'anatomopathologiste qui était injoignable le matin et voila qu'on allait le faire
ensemble. Quand jai eu I'anatomopathologiste au téléphone, il m'a dit : « Ah non, non le terme néoplasie
ne veut pas du tout dire cancer mon cher confrére, c'est la classification de je-ne-sais-pas qui, je ne vais
pas dire Bethesda parce que je n’en sais rien, qui nous demande aujourd’hui de mettre ces termes la. Non,
non c'est bénin ». Je lui dis : « Attendez vous vous fichez de moi la, comment ¢a c’est bénin ». « Ah oui, oui
néoplasie c’est bénin, cela peut étre bénin comme malin ». Je lui dis : « Monsieur, vous ne pouvez pas dire
des choses pareilles, ce n'est pas possible ». « Ah bon, vous croyez que ce n'est pas bien. Je venais de
I'appliquer, vous étes le premier ». Je lui dis : « Non, non je serais le premier et le dernier. Ne faites pas
cela monsieur, car pour un médecin tout venant, néoplasie c’est clair quoi, et pour le patient aussi ». Donc
je crois que j'étais le seul cas. Je me suis excusé devant le patient bétement, je me suis excusé cent
cinquante mille fois, je me suis excusé auprés de son épouse, auprés de son chien, auprés de sa
marmotte, enfin... J'ai cr( vraiment que ce patient allait changer de médecin, ce qui aurait été logique. Eh
bien non, ils ont apprécié le fait que je m'excuse et en fait ils sont restés chez moi avec plaisir, c'est des
gens que j'aime beaucoup (H19). Voila ¢a c'est une annonce de mauvaise nouvelle ratée, la seule de mon
existence.

-Une mauvaise nouvelle qui n’en était pas une finalement...

-Oui, enfin pour le médecin, c’en était une (rires)... Voila, je sais plus ou jen étais, mais a part ¢a, je n‘ai
pas de difficultés particulieres.

-A quel moment adressez vous le patient a I'hépital ?
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-Ca c’est un peu compliqué parce que, I'annonce d’'une mauvaise nouvelle ce n'est pas toujours simple...
Comment vous expliquer... On pense quelquefois que la nouvelle va étre mauvaise mais on n'en a pas la
preuve quoi (H20). C'est-a-dire on a par exemple, je pense a une dame la aussi récemment. On avait une
hépatomeégalie : un gros foie et on pense que cela peut étre des métastases secondaires mais on en a
aucune preuve, mais c’est évident. Cliniquement cela doit étre ¢a, mais on n’en sait rien car on n'a pas eu
de biopsies, parce que les examens complémentaires sont incapables de nous dire si c'est des « métas »
secondaires ou autre chose, donc il faut aller plus loin et on est obligé de préparer a 'annonce d’une
mauvaise nouvelle en disant : « Voila, ['ai trouvé quelque chose, je ne sais pas ce que c'est. Cela peut étre
pas grand-chose comme cela peut étre trés grave ». C'est déja en soit I'annonce d’'une mauvaise nouvelle
(H21), mais il est sdr que I'annonce finale ne sera pas faite par nous. Elle sera faite par le médecin
spécialiste _qui_aura fait la biopsie, qui aura fait 'IRM ou je ne sais quoi (H22). On est exclu de
cette annonce, mais quelque part on en est exclu mais on a déja annoncé quelque part qu'il risquait d’y
avoir une mauvaise nouvelle. Ca c'est assez fréquent comme situation. La situation dont je parlais tout a
I'heure ou je faisais le scanner thoraco-abdomino-pelvien et puis je trouve un lacher de ballons, c'est
relativement rare, parce que c’est souvent en milieu spécialisé que les diagnostics sont faits (H23). Quand
on a par exemple, je pense a une histoire... Mon patient était venu pour un renouvellement de traitement et
en fait il se trouvait qu'il avait un embarras digestif. Donc j’ai fait une recherche de sang dans les selles. J'ai
eu cette intuition la (H24) et c’est revenu positif alors que I'Hémoccult® était revenu négatif un an et demi
avant dans le dépistage organisé. Voila, je I'ai adressé a la gastro-entérologue, c'est elle qui a fait 'annonce
d'une mauvaise nouvelle (H25), mais moi javais trouvé quelque chose d’anormal. La, je n’ai rien dit de
particulier, mis a part qu'il y avait du sang dans les selles et qu’on allait lui faire une coloscopie. Donc c’est
la gastro-entérologue qui I'a fait, ce n’est pas une équipe, c’est la gastro-entérologue qui I'a fait. Toutefois,
on va envoyer le patient a I'hopital car on a intuitivement... Il se passe quelque chose, le patient a maigri,
on voit bien, ou il a des diarrhées/rectorragies, voila on évoque le cancer du rectum évidemment parce qu'il
a perdu dix kilos. Il consulte... Il n'a pas consulté pour ses diarrhées, mais cela fait sept mois qu'il a des
diarrhées sanguinolentes... On sait parfaitement qu’il se passe quelque chose de pas bien, d’anormal.
Quelquefois il y a des douleurs lombaires, des choses comme ¢a. On a peur des « métas ». On a l'intuition
mais on veut avoir la preuve qu'’il se passe quelque chose (H26), donc on va dire au malade : « Voila c’est
pas normal, il se passe quelque chose, je ne sais pas quoi, mais il se passe quelque chose, et il faut aller
chercher quoi ». Donc quelque part on a déja annoncé une mauvaise nouvelle méme si finalement ce n’est
pas nous qui allons dire le diagnostic (H27). Donc, cela peut se faire en plusieurs temps, probablement par
des personnes différentes (H28).

-Vous pensez que la place du médecin généraliste est plus dans la préparation de I'annonce que dans
I'annonce proprement dite ?

-Je ne sais pas si elle est plus quelque part... Elle est quelque part c’est clair, le médecin généraliste est
présent. La place du médecin généraliste est surtout dans 'accompagnement. Aprés I'annonce. Plus que
dans I'annonce (H29).

-Avez-vous connaissance de la consultation d’annonce hospitaliére ?

-lln'y en a pas ici. Pas & ma connaissance (H30).

-Donc vous n’avez aucune expérience vis-a-vis de ce dispositif ?

-J’ai aucun courrier qui m'a dit qu'il y avait une consultation d’annonce, que ce soit au centre de référence,
que ce soit hospitalier. Jamais je n’ai entendu parler de ce terme : « équipe d’annonce ». Je sais que cela
existe mais je n'ai jamais entendu parler de cela (H31). Je sais qu'il y a une psychologue qui y assiste, mais
vous savez j'ai des étudiants en médecine qui assistent a des annonces. Des fois C'est fait bizarrement
quand méme, I'annonce en hospitalier. Pas toujours bien fait quoi.

-Pas dans le cadre de la consultation d’annonce. Vous voulez parler d’'une annonce faite par une équipe
hospitaliére...

-Cest pas une équipe, c'est un sénior qui est 1a et qui dit au patient ce qu'il a de fagon « brut de
décoffrage » (H32). C'est pas toujours... Voila. Je ne sais pas si les annonces sont faites de fagon
formalisée a I'ndpital, je ne suis pas sdr. Il y a probablement par endroit des équipes qui sont entrainées
pour et je suis persuadé qu'a d’autres endroits, ce n'est pas du tout formalisé, c'est fait par quelgu’un qui
n'a pas forcément les compétences pour le faire car il n'a pas forcément été formé pour cela et qui
I'annonce... (H33) Et puis quelquefois c’est le radiologue qui dit : « Vous avez un cancer », et puis des fois
des fausses annonces. J'ai un patient qui avait eu une coqueluche et qui avait fracturé deux cotes, mais de
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fagon symétrique. C’est une chose qui interpelle : « Pourquoi de fagon symétrique ? » en toussant. Fracture
pathologique comme ¢a. Le radiologue qui a fait le grill costal lui a dit : « Monsieur, vous avez un cancer ».
C’était une coqueluche, donc cela n’a rien a voir. Donc, cela peut étre fait comme cela, 'annonce d’'une
mauvaise nouvelle. Alors pourquoi ce n'est pas un cancer ? Parce que c’est symétrique. Les métastases ne
sont jamais symétriques. Enfin voila... J'ai di annoncer que ce n’était probablement pas une localisation
secondaire. Voila, on voit des choses comme ¢a. Et on voit des annonces de mauvaise nouvelle qui sont
trés bien faites. Donc, il n'y a pas de formalisation, et il ne faut pas s'attendre a rencontrer la méme maniére
d’annonce quelque soit I'endroit. J'ai un jeune patient... (J'en ai beaucoup des décés derniérement) (H34),
qui est mort & 29 ans, qui est mort a Verdun. L’annonce qui a été faite en hospitalier, par une équipe : ils
étaient plusieurs, le psychologue était présent etc. Mais c’est la premiére fois que j'entendais parler de cela.
J'en ai entendu parler parce que j'étais trés impliqué dans cet accompagnement 1a (H35). Je n'ai jamais vu
un courrier ou on me parle d'annonce d’une mauvaise nouvelle (H36).

-Ni par téléphone ?

-Jamais.

-Avez-vous des attentes par rapport a ce dispositif maintenant que vous en connaissez I'existence ?
-(Silence 3 sec) Oui, étre plus participatif et plus inclus quand il y a un travail partagé avec les équipes
hospitalieres (H37), oui. On est un peu exclu, on travaille tout seul (H38). C'est en train de changer le fait
que les généralistes travaillent tout seul, dans les propos de nos tutelles, de nos ministéres (H39) etc. Mais
dans les faits je ne suis pas persuadé que cela soit encore bien ancré. Le généraliste reste souvent seul,
c'est dommage. Peut-étre qu'avec un peu de chance, il y aura plus de communication entre I'hdpital et le
médecin généraliste mais il y a de moins en moins de communication entre I'hdpital et le médecin
généraliste... (H40) Quand un patient sort un week-end d’hospitalisation il n’y a quasiment jamais, le week-
end, de lettre de transmission expliquant ce qu’on lui a fait, ce qu’on doit faire, le traitement qui a été mis en
place, le suivi qu'il faut faire, méme quand il y a des anticoagulants par exemple. Le dernier, c¢’était quand
méme pire que ¢a, c'était une fracture du col du fémur. Le patient est rentré a la maison et je ne savais pas
qu'il avait une fracture du col du fémur. Je I'ai appris quatre jours aprés par la famille. La transmission
hospitalo-libérale, c’est un réel probléme (H41).

-C’est une des directives du nouveau plan cancer.

-C’est ce que je viens de dire : nos ministres et nos tutelles ont des idées, des belles idées, mais voila cela
ne suit pas derriére. La raison est simple pourquoi cela ne suit pas derriére, c’est que a force de réduire les
médecins et 'ensemble du personnel soignant. A I'hépital les gens sont « surbookés », ils n‘ont le temps de
rien, je veux dire quand ils ont réglé leur probléme médical a eux, la transmission ce n'est pas leur
probleme, ils n'ont pas le temps.

-Quelles sont les difficultés que vous avez pu rencontrer lors de 'annonce d’'une maladie grave ?

-Les situations sociales difficiles ou on ne sait pas ce qui va se passer derriere (H42). Ce sont des gens qui
ont des troubles cognitifs par exemple, pas trés importants, relativement Iégers, mais il faut leur annoncer
qu'ils vont devoir se faire suivre. lls sont tout seul chez eux. L'organisation, ¢a c'est une difficulté (H43), on
va dire sociale ou socio...je sais pas comment dire, pour gérer le quotidien, la logistique quotidienne, ¢a
c'est un probléme. Justement, le suivi, je pense a cette dame dont j’ai parlé tout & I'neure qui avait un lacher
de ballons qui était suivie dans le privé et qui est allée dans le public parce que le privé n'a absolument pas
assumé sa place. Lorsque moi jai annoncé la mauvaise nouvelle, qu'on a... Qu’elle a pris contact avec la
structure qui la suivait sur le plan oncologique réguliérement. On lui a dit : « Ecoutez, ce n'est pas ma
spécialité, c'est pulmonaire, il faut que vous alliez voir un pneumologue, débrouillez vous c'est pas moi,
cest l'autre ». Elle était abandonnée dans la nature, elle est allée dans le public, elle a bien fait. Les gens
n‘ont pas été capables d'assumer quoi que ce soit. Si, pour la voir réguliérement tous les six mois, ils
étaient capables, mais le reste, non. Voila, le suivi, la prise en charge (H44). Pour nous faire aider... Bon
c'est de mieux en mieux fait gréce aux hospitalisations & domicile par exemple, il y a des services d’aide
pour les médecins (H45). On a souvent un service hospitalier qui est peu présent, non pas gu'ils n’en ont
pas la volonté, mais ils n’en ont pas le temps (H46). C'est a nous d’aller les chercher. Quand le contact est
établi, apres cela fonctionne trés bien : « Vous pouvez m’'appeler quand vous voulez, voila mon numéro de
téléphone direct». Mais il faut que ce soit nous qui fassions la démarche, si on ne la fait pas, souvent, pas
toujours évidemment, il ne faut pas généraliser, mais souvent c'est & nous a tout assumer (H47), et le
probléme c’est que l'on n'a pas plus le temps qu'eux. Donc voila, c’est probablement un probleme
d'organisation des soins (H48).
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-Et d’'un point de vue personnel ? Y a-t-il des difficultés particuliéres ?

-Non, plus maintenant, parce que j'ai I'habitude (H49). Ca va, je dors bien la nuit. Au début peut-étre non,
mais maintenant je dors bien la nuit (H50). Je n‘ai pas de difficultés franchement. J'assume bien, je sais
quelle est ma place, je sais jusqu’ou vont mes compétences (H51). Je vous ai dit qua partir du moment ou
jarrive @ me I'annoncer a moi, cela va tout seul. La difficulté est quelquefois 1a. Je pense a une patiente qui
a eu un cancer du rectum, c'est moi qui ai fait le diagnostic. Quand jai recu les résultats de
I'anatomopathologie, c’est moi qui ai annoncé. Je suis donc allé chez elle pour ¢a, son fils est handicapé
mental et son mari est devenu handicapé. C'était un prof réputé et il a eu une pathologie psychiatrique qui
fait qu'il a perdu toute autonomie. Sa fille n’est pas la, elle habite a 400 kilometres. Donc cette femme doit
tout gérer et je viens lui annoncer qu’elle a un cancer du rectum. Cela n'a pas été facile, elle a beaucoup
pleuré, cela a été difficile (H52). Moi-méme je n’étais pas prét a I'annoncer, je n'arrivais pas a me
convaincre que cela tombait une fois de plus sur elle, la pauvre, c'étais injuste. J'avais ce sentiment
d’injustice et donc je n'étais pas prét (H53), je le savais que je n'étais pas prét, mais il fallait bien lui
annoncer et voila... Je n’ai pas pleuré avec elle, mais cela a été difficile, oui. Par chance, elle est guérie,
cette brave femme. Cela fait maintenant quatre ou cing ans, la chimiothérapie a trés trés bien marché. La
chirurgie n'a retrouvé que des résidus fibreux et cing ans aprés il n'y a pas de processus secondaire, donc
par chance, c’est un soulagement.

-Concernant le soutien psychologique ultérieur, quelles dispositions prenez vous ?

-1l faut soutenir la personne et la famille (H54). Une difficulté que jai oubliée quand méme et qui me revient.
Désolé, je suis un peu brouillon, c'est la perte du patient et de la famille. Alors le patient on le perd
forcément quand il meurt, mais c'est la perte de la famille aussi. C'est-a-dire quand on annonce une
mauvaise nouvelle a un patient et quon le suit derriere et quon le voit tres souvent pour
I'accompagnement. Le patient va mourir et trés trés trés souvent la famille gu’on soignait aussi, change de
médecin. Ca c'est frustrant et difficile, surtout quand on est jeune médecin (H55), mais quand on y réfléchit
c'est normal. Parce que revoir ce médecin, c'est peut-étre se remémorer la douleur de la perte de I'étre
aimé quoi, donc c'est mieux de changer de médecin aprés. Pour le médecin c'est difficile, cela fait partie
des difficultés.

-Vous ne pensez pas que cela peut étre un reproche de la famille ?

-Non, ce n’est pas un reproche. Ce n’est pas un reproche car il m'est arrivé de poser la question. On vous
dit: « oh la la docteur, mon dieu ce que vous avez été bien, ce que vous avez été... ». Non, non ce n’est
pas un reproche, cela peut... Je veux dire, je n’ai pas interrogé a chaque fois, j'ai interrogé une fois donc je
n’en sais rien. Pourquoi pas ? C’est une question que I'on peut se poser : « Est-ce que j'ai mal fait un truc ?
pour gu'ils s'en aillent (H56) », surtout au début, quand on est jeune et que I'on ne sait pas trop. Aprés non,
c'est naturel que les gens aillent ailleurs. C'est douloureux pour eux de revoir ce médecin, qu'ils ont vu trés
fréquemment.

-J’en reviens au soutien psychologique, quelles dispositions vous prenez ? Vous parliez d’un soutien de la
famille et du patient... Que vous faites vous-mémes ?

-Alors moi, j'ai commencé ma carriére comme psychiatre, donc je fais beaucoup de psychothérapie de
soutien, oui. Je le fais beaucoup moi-méme (H57) et je ne suis pas persuadé qu'il existe des structures
spécialisées la-dedans en libéral, mais cela existe en hospitalier, par exemple au centre de référence, voire
méme a Gentilly ou vous avez des psychologues attachés, que les gens peuvent voir. En ce moment, jai
une dame en soins palliatifs, qui va mourir et qui sait qu’elle va mourir, et qui est dans la révolte totale, et
que jai vue hier. Elle voit une psychologue, je ne pense pas que ce soit un medecin psychiatre du centre de
référence. Et voila, elle me dit : « Cela ne me sert a rien, elle ne risque pas de me rassurer, je sais que je
vais mourir et je ne vais pas bien ». Voila, donc ce n'est pas facile pour elle (H58). Et donc je sais qu'elle
voit une psychologue du centre de référence, donc cela existe. En libéral, c'est plus compliqué car ces gens
sont pris en charge en totalité pour leur pathologie et on va leur demander de payer de leur poche un
psychologue a I'extérieur. lls vont devoir débourser entre 40 et 50 euros (H59). Cela dure longtemps, les
séances, alors qu'ils sont pris en charge a 100% pour leur pathologie, donc ils ne comprennent pas bien.
Mais c'est peut étre une réflexion de ma part car en fait je ne leur conseille pas pour autant d’aller voir un
psychologue libéral. Par contre ce que je leur conseille de faire quelquefois c'est d'aller voir quelqu’un qui
fait de la sophrologie pour de la relaxation. Cela m'arrive parfois, mais pas plus pour de la mauvaise
nouvelle que pour d’autres pathologies. Non, je ne fais effectivement pas beaucoup appel & d’autres
spécialités (H60). Le fait d'en parler me fait réaliser que c'est peut-étre une carence de ma part mais peut-

111



étre aussi parce que nous, les médecins de ma génération, on a appris a travailler seul, donc on n'a pas
appris a travailler en équipe. On a toujours été seuls (H61), donc peut-étre qu’on doit penser quelque part
qu’on doit se débrouiller seul dans ces situations compliquées. Peut-étre que votre génération a vous fera
autrement. Je ne sais pas. A voir...

-Et le soutien du psychiatre libéral ?

-Le soutien du psychiatre libéral, oui, mais les délais de rendez-vous actuellement c’est quatre mois (H62).
Est-ce que jai répondu a votre question ?

-Avez-vous déja fait appel a des associations de patients ?

-Oui, mais pas pour des pathologies oncologiques, cancéreuses, mais pour des pathologies comme le
Parkinson, pour... Beaucoup le Parkinson, Alzheimer (H63). Je conseille aux gens de prendre contact avec
I'association France-Alzheimer, je les adresse quelque part, mais pas pour les pathologies dites fatales, bon
quoique le Parkinson, c’est fatal aussi mais... Pour l'insuffisance rénale aussi, cela m'est arrivé d’envoyer
vers des associations d’insuffisants rénaux.

-Dans votre entourage, est-ce qu'il y a des pathologies graves ?

-Actuellement ? Non. J'ai un oncle qui est décédé il y a un mois de cela. C’est une maladie grave puisqu'il
est décédé, mais il est décédé en deux mois suite a une opération chirurgicale, donc ce n’était pas prévu.
Je n’ai pas dans mon entourage de maladie grave.

-L’entretien est terminé. Merci pour le temps accordé.

9-Drl

-Depuis quand étes-vous installé ?

-Le 1erjuillet 2003, cela fera bient6t 9 ans.

-Avez-vous une autre activité que la médecine générale ?

-Non.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Qu’est-ce que ga évoque... Cela évoque énormément de choses hein... Euh... Qu'est ce que ¢a évoque...
Dans le cadre de votre these, cela évoque déja le diagnostic et puis faire part au patient du diagnostic, cela
évoque souvent des traitements lourds qui ont des répercussions physigues et psychologiques sur le
patient (I1) euh, voila de prime abord ce que cela m’évoque en premier.

-Entendu, dans I'année combien de cas de maladie grave avez-vous annoncé ?

-Sur les 4 a 5 premiers mois, faut dire que 1a je n’'ai pas été garni ces derniers temps (12) mais euh je pense
que la j'en suis au moins a un par mois.

-Donc une dizaine sur I'année ?

-Oui, tout a fait, selon les mois c’est fluctuant on est d’accord, mais sur une moyenne a I'année on peut
considérer, diagnostic grave hein 7 On est d'accord ? On parle bien de cela on est au moins... Oui au
moins un par mois.

-Vous souvenez-vous du dernier ?

-Oui, tout a fait.

-Pouvez-vous me le raconter ?

-Ecoutez : c’est un patient qui a a peu pres 70 ans, que je suivais essentiellement pour un cancer du rein
pour lequel il a subi une néphrectomie et puis euh qui s’est bien passée, il bénéficie d’un suivi régulier tous
les 6 mois, de scanner notamment pour voir si il n’y a pas de ré-évolution. C’est un monsieur que j'ai vu il y
a peu de temps pour I'apparition d’'un ictére et il vient d'apprendre en fait qu'il a un autre probléme de santg,
c'est-a-dire qu’il a un deuxiéme cancer : un cancer de la téte du pancréas avec des métastases hépatiques
multiples pour lequel en fait il n'y a pas de traitement curatif, donc il va subir une chimiothérapie a visée
palliative, donc voila cela fait partie des mauvaises nouvelles a annoncer.

-C’est vous qui 'avez annoncé ?

-Oui tout a fait.

-Connaissez-vous les différentes réactions du patient suscitées par I'annonce d’'une maladie grave ?

-Les différentes réactions... Vous voulez dire celles que j'ai eu I'occasion de voir en voyant mes patients ou
bien I'évolution chez un méme patient quand on lui annonce une mauvaise nouvelle ?

-Oui, c’est cela les phases quand on annonce une mauvaise nouvelle.
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-Les différentes phases... Cela n’est pas extrémement bien structuré dans ma téte hein mais... Elles sont
un petit peu variables quand méme, d’'une personne a une autre en fonction de la personnalité des gens,
euh en fonction de la surprise aussi du diagnostic parce que vous avez des patients qui ont un probléme de
santé, il va falloir un certain temps, un laps de temps avant de faire un diagnostic vraiment affiné et définitif
et les patients lentement, ils savent, consciemment ou inconsciemment vers quoi ils vont aller euh... lls se
doutent un petit peu du diagnostic, de la gravité du diagnostic et puis aprés du pronostic ou en tout cas ils
I'appréhendent et puis il y a des diagnostics qui sont faits trés rapidement et qui tombent un petit peu
comme pour ce patient la. Je pense qu'il n’imaginait pas quand méme... Euh un diagnostic aussi grave.
Dans ces cas 13, les réactions ne sont pas les mémes. Alors (silence 5 secondes) les différentes phases,
trés souvent au départ c'est I'abattement hein, c'est I'abattement, les gens apprennent cela et tout
dégringole autour d’eux et puis aprés, il y a effectivement une phase un petit peu de déni ou les gens se
demandent si on ne s’est pas un peu trompé, si on n’exagére pas un peu la gravité des choses et puis
aprés il y a la résignation (13) (silence 3 sec), avec le fait qu'ils vont anticiper tout de suite I'évolution fatale a
leur probleme alors qu'il n'y en a pas forcément une a court terme avec l'idée méme de laisser tomber, de
ne pas se soigner et puis aprés au bout d'un certain temps méme avec des pronostics assez séveres, une
fois qu'ils sont dans le circuit du traitement méme lourd, aprés il y a I'espoir un petit peu qui revient quoi et
ils acceptent les traitements lourds et puis ils se rattachent a la possibilité d’une guérison...(silence 3 sec)
-Entendu.

-Voila, enfin |a jévoque les diagnostics les pires.

-Par quels moyens connaissez-vous ces réactions ? Est-ce que c'est I'expérience, des lectures
personnelles ?

-Non non, méme pas, la ce que je vous dis la cela ne fait pas référence a ce que ['ai pu apprendre quand
[‘étais a la fac (14) hein.

-C’est vraiment basé sur I'expérience ?

-Ouais ouais, c’est vraiment les phases que I'ont ressent (silence 3 sec), ouais ouais, vraiment ce que jai
eu limpression de voir, mais de toute fagon ce qu'on nous apprend a la fac c’est quand méme I'expérience
de nos ainés (15) hein... Mais c’est vrai que ¢a ressemble a cela. Je ne sais pas si j'ai le tiercé dans le bon
ordre mais grosso modo, c'est a peu preés ca.

-Parce qu'il n’y a pas de formation a la faculté par rapport a cela.

-Je me rappelle qu’on en ait parlé, alors effectivement je ne me rappelle pas qu'il y ait eu une formation trés
longue 1a-dessus, c'est clair mais bon on en a parlé quand méme (I6), on en a parlé, que ce soit sur une
formation continue, euh formation théorique a la fac ou avec nos profs au cours de nos stages en tant
qu'interne.

-Est-ce que votre formation en communication dans le cadre de la formation théorique vous satisfait ?

-Non non elle n’est pas assez importante hein c'est clair, la formation a la fac pour ce genre de prise en
charge elle est trop light, elle va un peu tres vite (I7). On a beaucoup de choses a apprendre, on a
beaucoup de choses a faire et puis ¢a je pense que ¢a passe au second plan. Enfin ceci étant, je pense
que ¢a évolue avec le temps. Au temps ou on a été formé, nous, il y a 15 ans et ce que vous pouvez avoir
maintenant, je pense quand méme que la prise en charge... Enfin le coté relationnel dans des cas tres
particuliers comme ¢a, et puis ensuite les soins palliatifs qui sont plus techniques mais qui nécessitent une
approche psychologique particuliere, je pense que vous avez peut-étre un module un petit peu plus adapté,
un petit peu plus long que ce qu'on a pu avoir nous...

-Vous sentez-vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-On ne peut pas... Jamais personne ne pourra vous dire gue « oui je suis compétent, oui je suis bon et je
sais comment il faut faire » (I18). Maintenant, la_question que I'on peut se poser c'est: est-ce qu'il y a
vraiment une formation & avoir |a dessus. Sur le coté relationnel, est-ce que c'est vraiment technique d'aller
expliguer aux gens ce qui leur attend (19). Je ne pense pas hein, je pense que cest avant tout une des
qualités intrinseques a avoir. Je ne dis pas que ¢a ne peut pas s'améliorer en ayant des conseils avisés
mais en méme temps, je pense que c'est une question de sensibilité et puis une approche complétement
humaine et puis euh... Instinctive un petit peu quand méme (110) hein.

-Entendu.

-Ecoutez, moi je vois, tous les diagnostics de maladie grave, ce n'est pas nous qui... Les diagnostics de
maladie grave ce n'est pas nous qui les annongons a chaque coup. Trés souvent ils sont faits en milieu
hospitalier et c'est des confréres en milieu hospitalier gui vont annoncer le diagnostic (111), ou des
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confréres en libéral, des spécialistes en libéral et euh... Il y a de plus en plus de consultations d’annonce
qui... Jai l'impression que cela n’existait pas il y a encore quelque temps et maintenant les spécialistes en
milieu hospitalier et méme... Oui en milieu hospitalier essentiellement, il y a une infirmiére coordinatrice et
un médecin. Ils prévoient une consultation pour 'annonce de diagnostics difficiles (112).

-Je vais y venir plus tard.

-D’accord. Et autrement, moi j'ai eu des cas de diagnostics ou le patient le vivait assez mal, c'est-a-dire que
le diagnostic a été dévoilé au patient de fagon assez brutale...

-A I'hopital vous voulez dire ?

-Ouais, a I'hépital ou en libéral, mais euh : « bon ben voila vous avez ¢a quoi... » (Silence 3 sec)

-Sans suivi derriére ?

-Et puis ouais sans... Peut-étre sur des consultations trop courtes, peut-étre sans prendre le temps de bien
expliguer la prise en charge apres parce que c'est quand méme vachement important d’expliquer la suite.
De ne pas uniguement annoncer le diagnostic et puis ensuite de ne pas prendre le temps d’expliquer les
soins que I'on peut donner aprés (113) méme si cela reste des soins palliatifs... Et des fois on a des
annonces... On a des retours de nos patients qui ont des annonces de diagnostic difficile qui ne sont pas
forcément super... Mais je dirais quand méme que c’est de mieux en mieux.

-Comment préparez-vous I'annonce ?

-En toute honnéteté, je ne prépare pas... Je ne prépare pas. |l n’y a pas de préparation particuliére (114). Il
y en a une peut-étre qui se fait un petit peu comme ¢a, mais je ne me prends pas du temps, je ne prends
pas de notes, je ne prévois pas quelque chose de particulier. Ca se fait un peu tout seul.

-Est-ce que vous consacrez une consultation pour 'annonce ?

-Ah oui complétement, en pratique je contacte le patient et puis euh... Je lui demande de prendre rendez-
vous avec moi (115) quoi (silence 5 sec).

-A quel moment de la prise en charge adressez-vous le patient a I'hopital ? Dans le cadre du suivi
psychologique ?

-Je pense que... Les patients sont quand méme demandeurs d’étre rassurés, de toute fagon ils nous
appellent souvent quand c’est comme c¢a. lls nous appellent souvent et si c'est des patients qu’on connait
déja depuis un petit moment... Ouais, ils ont besoin quand méme d’étre rassurés, d’étre informés et ils font
surtout appel a nous mais autrement ils peuvent bénéficier de prise en charge auprés de psychologues
dans le service ou ils vont étre traités. Ca se fait beaucoup (I116). Trés souvent, le suivi d’ordre
psychologique il est un peu mixte. Il est fait par une structure spécialisée dans le service ou ils sont pris en
charge, notamment par les psychologues... (Appel téléphonigue) et puis par nous (117).

-Jen viens a la consultation d’annonce dont vous avez déja connaissance ? Quelles en sont vos
expériences ?

-Oui, tout a fait je vous l'ai dit. J'ai... Et dailleurs je n’ai jamais eu de retour négatif de cette consultation la.
Je vais revoir mon patient aprés I'annonce et puis globalement les patients ne se plaignent pas de la fagon
dont c’est fait. C'est clair.

-Vous recevez un compte-rendu ?

-Non, on n’'a pas de compte-rendu. Ou on est contacté par téléphone, ou bien on recoit une lettre avec...
Qui nous dit gu'il y a une consultation d'annonce qui sera prévue a tel moment (118), mais on n'a pas de
compte-rendu de cette consultation. Je n’en ai jamais eu en tout cas (119).

-Entendu, avez-vous des attentes particuliéres par rapport a cette consultation d’'annonce ?

-(Silence 5 sec) est-ce que j'en attends plus que ce que... Ce pourquoi c’est fait ? C’est ¢a que vous voulez
dire ?

-Est-ce que vous pensez que cela peut vous aider ? Que cela peut vous soulager ?

-Oui oui, C’est clair, ca aide c’est s(r, je veux dire ce n'est pas... Je dirais que cela aide parce que je pense
que dans cette consultation et trés certainement qu'ils expliquent les soins et bon ils parlent du diagnostic...
Il faut donner le diagnostic au patient et puis ils vont certainement évoquer un petit peu le pronostic et puis
expliquer ce qu'ils vont faire apres, et dans certains cas la prise en charge est suffisamment technique pour
que eux, ils puissent donner plus d'informations, enfin plus de précisions sur la prise en charge que nous
(120), des fois. Donc je trouve que cest pas mal qu'ils passent avant... (121) Pour qu’il y ait un
encadrement du patient, de la famille et qu'ils soient précis sur la prise en charge, et que nous on puisse les
voir apres, et qu'ils connaissent déja le diagnostic. Aprés ils vont se poser des questions en plus, parce que
évidemment quand on recoit un coup de massue comme ¢a, on ne pense pas forcément a poser toutes les
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questions, donc le fait qu'on les revoit derriere c'est complémentaire, c'est une évidence (122). Mais de
prime abord, que ce soit le service qui va les prendre en charge pour la suite qui leur annonce le diagnostic
et ce qu'ils vont faire, cela me parait adapté. Plus que ce qu'ils font... Est-ce que jen attends plus, autre
chose de particulier ? Non, je pense qu'ils font ce qu'ils ont a faire et ils le font plutot bien.

-Quelles difficultés avez-vous pu rencontrer au cours de I'annonce d’un diagnostic de maladie grave ?
-(Silence 7 sec) Bah les difficultés, c’est quand malheureusement on n'a pas de traitement & proposer. La
ou C'est trées tres dur c'est... (123) Quand on a une maladie grave, et qu'on donne un diagnostic abominable
et ... Mais qu'on peut... Qu'on peut un petit peu redynamiser le patient, en lui disant « il y a un traitement,
certes lourd, mais il y a un traitement quand méme qui existe, et il y a encore une possibilité quand méme
de vous guérir, et de vous soigner comme il faut ». Méme si c'est hard, c’est plus facile pour nous c'est
clair. Quand malheureusement on a... C’est le cas d’un patient que j’ai vu encore cette semaine, parce
qu’en ce moment je ne suis pas dans une bonne passe a ce niveau la (124). Le patient il a suivi... Il a une
leucémie aiglie sur myélodysplasie, apparemment un cas assez compliqué, donc on lui a fait... Il a fini son
traitement de chimiothérapie, I'hématologue m’'a expliqué que le pronostic n’était pas bon, les chances de
réussite de la chimio étaient trés faibles et effectivement ¢a n'a pas marché quoi, euh donc... Quand vous
expliguez gu'on a fait une chimio mais que maintenant il va prendre de 'Hydréa en traitement palliatif et
puis maintenant gu’on ne peut rien lui donner d’autre... De lui dire qu'il attende de mourir c’est quand méme
pas le pied quoi (125). Ce gu'on redoute c'est ca, c'est-a-dire des diagnostics abominables, ou on sait qu'il
n'y a pas de prise en charge pour pouvoir soigner les gens correctement, ou on est dans limpasse, et il
faudra dire gu’on ne peut rien faire (126). La, pas facile de trouver les mots... (Silence 5 sec)

-A part ce probléme la, d'autres difficultés vous viennent a I'esprit ?

-Moi, c’est ce qui m’embéte le plus, aprés le reste on fait avec... Non, c’est essentiellement ¢a, le fait de
dire qu’on ne peut rien proposer, c'est surtout ca moi qui m'embéte, je dirais aprés, les choses autour...
Quand on connait bien ses patients je veux dire, on a une relation un petit peu privilégiée qui fait qu'on peut
arriver a... En cernant la personnalité des gens, on sait qu'on ne va pas s’y prendre de la méme facon, en
fonction de la personnalité d’'une personne a une autre, 'approche va étre un petit peu différente mais
quand on connait les gens ¢a aide (127).

-On en a déja un peu parlé tout a I'heure, mais concernant le soutien psychologique ultérieur quelles
dispositions prenez-vous ? Vous avez parlé d’'une prise en charge mixte a travers I'hépital et vous. Est-ce
qu'il y a d’autres choses qui vous viennent a I'esprit ?

-(Silence 3 sec)

-Est-ce que vous avez déja fait appel a des associations de patients par exemple ?

-Alors oui, j'ai déja orienté des patients et des familles vers des associations effectivement (128), méme si
la-dessus on est quand méme tres mal informés en fait. Il faut qu'on aille nous-mémes chercher
l'information (129), et en plus c'est un peu lamentable, mais c'est souvent les patients, (rires), qui nous
disent on est allés sur internet, et puis on a vu qu’il y a une association... La, j'ai une patiente qui a une
maladie de Parkinson, et puis qui m'a parlé de... En fait, elle est demandeuse d’informations concernant sa
maladie, et puis elle me disait « bah voila il y a des infos au sein de I'hdpital dans telle ville, dans telle ville
et puis @ Nancy il n’y en a pas », alors a ce moment la cela la perturbait un petit peu. C’est elle qui m’a dit
qu'il y avait une cure thermale adaptée a la maladie de Parkinson dans le sud de la France. Ca, je ne le
savais pas non plus. Ca m’arrive de solliciter des associations, enfin d’orienter vers des associations, mais
je connais mal, c’est moins systématique.

-Est-ce que vous adressez parfois vers des psychologues libéraux ?

-Oui ¢a peut arriver. Tout a fait, dans le suivi de 'annonce, et puis méme dans la prise en charge de la
pathologie par la suite, je veux dire quand il y a des traitements assez lourds. Il y a des répercussions
physiques et psychologiques qui font que avoir un soutien psychologique a coté, ¢a peut aider (130). A partir
du moment ou le patient ne s’y oppose pas, car il y a plein de gens qui sont assez réticents.

-Du point de vue financier, vous voulez dire ?

-Oui, alors méme sans le point de vue financier, dans l'idée des gens ¢a bloque déja avant ca.

-C’est la crainte d’aller parler...

-Voila, c'est la crainte d’aller parler de leur maladie, de leurs soucis, de tout ¢ca a quelqu’un qu’ils ne
connaissent pas trop, et puis de remettre sur la table toutes ces idées la. lls n'ont pas forcément envie de
verbaliser des fois, c'est ce qu'il faut essayer d’obtenir, mais des fois justement ils préférent en parler le
moins possible. Pas facile |a prise en charge psy... (131)
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-Dans votre entourage personnel, y a-t-il des cas de maladie grave ?
-Oui bien s(r, je pense que dans toutes les familles, on en rencontre...
-L’entretien est terminé. Merci.

10-Dr J

-Depuis quand étes-vous installé ?

-Depuis 1986.

-Avez-vous d'autres activités que la consultation en médecine générale ?

-Alors, d’autres activités qui sont des activités médicales, j'en ai eu quand jétais attaché en service de
diabétologie, j'en ai eu d'autres en activité libérale, mais qui ne sont pas médicales et qui sont d’ordre privé,
puisque j'avais fondé une société de construction, et en particulier jai monté une société civile immobiliére,
donc je fais de 'immobilier.

-Qu’est-ce que vous évoque la notion de maladie grave ?

-La notion de maladie grave ? C'est une maladie qui génére chez la personne qui en est porteuse, des
troubles qui sont physiques, qui sont fonctionnels et qui sont psychiques, ¢a c’est une maladie grave et qui
empéche de vivre de facon normale mais qui ne conduit pas forcément & la mort (J1). Une maladie grave,
ce n'est pas forcément une maladie qui fait mourir.

-Dans I'année combien de cas de maladie grave avez-vous annoncé ?

-De maladie grave ? J'en ai eu plusieurs, en particulier cette année et I'année derniére, c'était des cancers
du poumon, cancers de la surrénale, cancers de prostate, cancers digestifs, donc il y a en a eu pas mal.
-Pouvez-vous me raconter le dernier ?

-Oui, le dernier c'est le cancer de la surrénale. Je I'ai vu aujourd’hui d’ailleurs.

-Comment s’est déroulée I'annonce ?

-L'annonce, elle s’est déroulée de fagon particuliére, parce qu'il y a avait un diagnostic qui n’était pas
évident tant sur le plan clinique que sur le plan iconographique, et en fait le diagnostic a été fait sur
I'anatomopathologie post-chirurgicale. Donc I'annonce a été faite en post-chirurgical et ce n’est pas moi, je
dirais qui ai eu la lourde charge d’annoncer le probléme (J2).

-C’est le chirurgien qui I'a fait alors ?

-Oui, C'est le chirurgien.

-Connaissez-vous les différentes réactions suscitées par 'annonce d’une maladie grave ?

-Oui, cest le refus, le rejet, c'est la consternation, c'est l'interrogation pour aboutir, je dirais a un
phénoméne de deuil ou par rapport & quelque chose, un état existant qui préexistait et une acceptation, une
acceptation qui peut étre plus ou moins facile (J3).

-Comment connaissez-vous ces notions ?

-Sans doute par les lectures (J4), parce qu’en fait, vous savez, le patient c’est ce qui reste quand on a tout
oublié, on ne sait plus d’ou ¢a vient, mais c'est resté, ¢a reste un petit peu au fond du cerveau, et ¢a permet
de... Je pense que I'expérience, et l'intelligence, et la culture se confondent, et permettent effectivement
d’aboutir & une sorte de savoir faire (J5).

-Quelles sortes de lectures ? Aprés la formation initiale ?

-Oui, bien sir, a travers des livres scientifigues, ou a travers des magazines qui sortent de fagon
hebdomadaire (J6).

-Vous n'avez pas assisté a des enseignements post universitaires a ce sujet ?

-Je trouve que I'enseignement post universitaire en France il est quand méme fait... Déja, il est mal fait
parce que ca demande aux gens qui travaillent de faire en plus, et particuliérement dans le cadre de
I'’AMPPU, de faire en plus de leur travail quotidien (J7). C'est une hérésie totale, parce que quand on a fait
une journée de travail, on est largement fatigué, on a besoin de se reposer, et le cerveau n’est plus enclin, a
mon avis, a enregistrer quoi que ce soit. Par ailleurs les formes de 'AMPPU me paraissent totalement
débiles avec les abaques... Les réponses de chacun qui sont prises en compte, je pense que le meilleur, a
mon_avis, parce que je suis fils d’enseignant sans doute, c'est un enseignement qui est purement
pédagogique, avec un maitre, avec un professeur qui vient donner la bonne parole (J8), et cette bonne
parole, C'est pas la vérité, parce que quand on entend chacun dire sa petite vérité, et quand on entend je
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dirais plus d’aneries que de réalités ou de vérités scientifiques, le probléme c’est que le lendemain, ce qu’on
a retenu c’est 'anerie, c'est pas la vérité.

-Votre pére était enseignant dans la fonction publique ?

-Mon pére était enseignant, donc le monde enseignant, je le connais un peu.

-Est-ce que votre formation en communication vous satisfait ?

-Je pense que la formation en communication ne nécessite pas... Enfin que la communication ne nécessite
pas d'avoir une formation (J9), je pense que ce qu’il faut, c’est déja d’avoir une ouverture d’esprit, c’est
d’avoir de I'écoute, et d’analyser les choses, et de pouvoir a travers ce que disent les autres, de pouvoir
répondre. Donc la communication, c’est « émetteur-récepteur » sur différents niveaux, c’est adaptation,
c'est compréhension, c'est connaissance, donc c'est tout ¢a. Et je ne suis pas certain qu'a travers un
enseignement, les gens soient capables d’avoir une communication de bonne qualité (J10). Donc je n'ai
pas eu d’enseignement spécifique en matiére de communication (J11), mais je ne suis pas certain que cela
me soit utile. Trés sincerement.

-Entendu.

-Sans prétention.

-Vous sentez-vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-Avec mon expérience oui (J12), c’est ce que je viens de vous dire.

-Comment préparez-vous I'annonce ?

-Je ne prépare jamais une annonce (J13). Je pense gu’une annonce, elle doit étre faite de fagon naturelle,
elle doit étre faite de facon non calculée (J14). Je pense qu'elle doit étre adaptée a la personne qui est en
face de soi, a sa psychologie, a son caractére, son vécu (J15), donc d’ou I'importance du médecin
généraliste qui connait parfaitement bien, au sens médecin de famille, qui connait parfaitement bien le
patient gu'il a en face de lui (J16), et je pense que cette annonce elle doit étre faite de facon & donner une
verité, sans pour autant gu’elle soit trop éclatante et qu'elle soit surtout trop éprouvante pour la personne
qui est en face (J17). Parce qu'il y a la démarche de deuil a faire, la démarche de deuil par rapport a la
maladie, & la mort éventuellement et I'acceptation, je dirais, d’'un verdict, 'acceptation d’un diagnostic, qui
est quelquefois un verdict. Donc, dire @ un condamné a mort que, il est condamné et gu'il va étre exécuté
dans deux jours, @ mon avis ce n'est pas quelque chose de trés agréable a dire, mais il faut savoir le dire
(J18). En matiére médicale, c’est un peu ¢a des fois, il faut savoir le dire sans trop le dire. Comme disait
Jean XXIII : « Il faut dire la vérité, sans pour autant dire toute la vérité » (J19). (Appel téléphonique).

-Est-ce que vous avez connaissance de la consultation d'annonce a I'hopital ?

-Consultation d’annonce ? Absolument pas (J20). Je vais vous dire : il y a une chose qui m'énerve au
niveau des centres hospitaliers, c'est qu’'on a tendance a faire des services spécialisés un peu pour tout,
récemment, c'est un service spécialisé pour les plaies chroniques et les plaies aigies, et dans trés peu de
temps on aura tellement morcelé la médecine, que plus personne ne saura faire de médecine globale, de
médecine générale, de médecine intelligente, de médecine qui s'adresse a des hommes et non pas a un
morceau d’'un homme, et cela me géne beaucoup. Donc I'existence d’un service spécialisé, moi, ¢a me fait
doucement rigoler, parce que je pense que pour avoir une relation particuliére et adaptée avec un patient a
qui on doit annoncer une maladie grave, je pense que ¢a passe par la connaissance du patient, ¢ca passe
par la_connaissance de son passé et son vécu et dans un service spécialisé cela me parait tres difficile
(J21).

-Donc, vous n'avez aucune expérience par rapport a cette consultation d’annonce ? Pas de retour ?
-Aucune.

-Avez-vous des attentes particuliéres vis-a-vis de ce dispositif ?

-Absolument aucune. C’est en clair : par rapport a une maladie grave, jassume. S'il faut assumer, jassume.
Je prends mes responsabilités, je suis médecin généraliste pour la santé mais aussi, je dirais pour le mal,
pour la maladie (J22). Dans la mesure du possible j'apporte un maximum de bénéfice mais s'il faut
effectivement apporter une mauvaise nouvelle, cela fait partie de mon réle. Il faut savoir le faire, c’est tout.
Ce n’est pas toujours évident (J23).

-Quelles difficultés avez-vous pu rencontrer au cours de I'annonce d’une maladie grave ?

-(Silence 4 sec). Je dirais, c'est la relation humaine qui est le plus difficile, parce que quelquefois, quand on
est médecin on peut avoir des relations qui sont empathigues, qui sont sur le plan sentimental trés étroites
(J24). On se fait des amis avec le temps, on a un passé, je dirais douloureux, un passé pathologique mais
également un passé affectif et les gens gu'on a rencontré tout au long de trente ans ou trente cing ans de
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carriére, on a lié avec eux des relations qui sont quelquefois trés étroites, et leur annoncer quelque chose
de grave qui met leur santé en péril, ou qui leur laisse trés peu de chance d'espérer de vivre, c'est
quelquefois trés difficile (J25), trés difficile également pour le médecin, d’'annoncer une trés mauvaise
nouvelle a quelqu’un que « I'on aime » (J26). Voila, c’est tout.

-Concernant le soutien psychologique ultérieur, quelles dispositions prenez vous ?

-Le soutien psychologique, il dépend entierement de la personne qui est en face de vous. Ca dépend du
type d’annonce que vous faites, et ¢a dépend de la réaction des gens : ¢a peut étre une réaction immédiate
ou retardée, différée. Je pense que la premiére des choses a faire, c'est de tendre la main, c'est d’ouvrir la
porte, de dire qu'a tout moment, on peut venir et laisser I'opportunité aux gens de venir si ils le veulent
(J27). Apres, il y a effectivement la possibilité d'aider les gens, tant sur le plan psychologique, que sur le
plan médical : leur apporter un réconfort, ou tout du moins leur éviter d’avoir a subir les affres de I'angoisse
ou de la dépression (J28). Je pense qu'il y a différents moyens de prendre en compte la souffrance, et a
différents niveaux : souffrance physique, souffrance psychologique, souffrance liée a une solitude, a
I'éloignement, a des tas de choses, voila donc il faut savoir répondre & chaque chose en temps utile.

-Dans votre entourage proche, y a-t-il des cas de maladie grave ?

-Oui, tout a fait. Bien sdr. Maladie grave avec des... Comment dirais-je des résultats a court terme
catastrophigues puisque cela a abouti a la mort. Tres proche... (J29)

-Merci pour cet entretien.

11-DrK

-Depuis quand étes-vous installée ?

-Depuis 1983, au début ¢a a été une création et je suis associée depuis presque 10 ans.

-Avez-vous d’autres activités que la consultation de médecine générale ?

-Je suis sapeur-pompier.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Quand le pronostic vital est en danger avec amputation définitive du capital santé (K1). C'est comme ¢a
que je pense que je 'entends, méme si il peut y avoir des guérisons de cancers, je pense que dans I'esprit
des gens ils ont du mal... Enfin, il y a quelque chose qui est cassé, donc il y a quelque chose du capital qui
est atteint.

-Sur le plan du handicap aussi ?

-Eventuellement, oui bien sdr, il y a des handicaps toujours physiques qui sont aussi inhérents, dans la
mesure ou ils posent probleme d’adaptabilité dans la société actuelle, dans le relationnel, etc.

-Dans I'année combien de cas de maladie grave avez-vous annoncé ?

-Je dirais bien une dizaine par an, 10 a 12 par an facile, oui a peu prés.

-Pouvez-vous me raconter le dernier cas ?

-Alors le dernier cas, il ne s'est pas trés bien passé, il est récent, la personne est décédée. C'est une
personne qui rentrait pour une crise de colique hépatique. Je I'avais vue peut-étre 8 a 10 jours avant avec
une gastrite qui ne se résolvait pas, je lui disais : « On demandera une fibro » car c’est quelqu’'un qui n'a
pas I'habitude de se plaindre, et en fait avant qu'elle ait sa fibro, elle est rentrée a I'hdpital avec une crise de
colique hépatique typique : douleur sous-chondrale avec irradiation a I'épaule et tout. Il s'avére que le bilan
a montré qu'il y avait une tumeur a la vésicule biliaire avec des métastases hépatiques, et donc elle n’est
jamais ressortie de 'hdpital parce qu'il y a eu des délais assez longs pour avoir le diagnostic histologique, et
aprés il était question... Elle a jauni assez vite, donc ¢a s’est vite compliqué. Il était question qu'’il y ait une
dérivation des voies biliaires, et puis elle est partie a Nancy. Elle y est restée huit jours, ils ont rien fait...
Rien d’apparent, et elle est morte le lundi. Donc, elle est rentrée un lundi, et le lundi d’aprés elle était morte.
-Qui a annoncé le diagnostic ? Les médecins hospitaliers ?

-Non, je suis allée la voir deux a trois fois a I'hdpital. Enfin elle est morte en un mois. Alors j'ai rappelé M. X
a cette occasion Ia, parce que quand il m’a dit : « Les lésions sont hautement évolutives » et bien tout est
télescopé, on n'a pas le temps de dire les choses, et moi je me suis aussi posé des questions, parce que je
I'avais vue deux fois a I'hdpital, elle me paraissait trés optimiste, et... On ne pensait pas que ¢a allait aller
aussi vite quoi, donc on n'a pas eu le temps de dire les choses au moment ou il fallait. Il fallait aller tres vite

(K2).
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-C’est dans cette optique la, que vous dites que ¢a s'est mal passé ?

-Oui je pense, parce que on savait que le pronostic allait étre rapide quand méme, enfin on donnait 2 a 3
mois, donc ¢a laissait le temps de dire les choses alors que la, on n'a eu le temps de rien dire, et puis
finalement, elle a été transférée a Nancy avec I'objectif de permettre une dérivation, et puis éventuellement
démarrer une chimio, et puis finalement c'était hors toute ressource. Donc la famille a appris ¢a un petit peu
par un interne a I'hépital le dimanche, elle est morte le lundi, donc ¢a a été un peu compliqué. Bon 13, c’est
quand méme un cas particulier, ca se passe... Ce n’est pas comme ¢a a chaque fois heureusement, mais
quand les diagnostics... Les pronostics sont brefs, je pense qu'il faut aller vite, méme dans I'annonce et
dans tout ¢a. On n'a pas su appréhender le temps la (K3).

-Ce n’est pas toujours évident.

-Non non, on s’est reposé des questions bien entendu, mais les autres fois c’est quand méme plus simple,
les autres fois, c’est ben les gens rentrent a I'hdpital, nous on a déja des suspicions de pathologie, ou on
leur dit : « Ecoutez, on va faire des biopsies parce qu'il faut quand méme savoir si c’est bénin, cancéreux ou
pas » ils font leurs examens, on attend I'anapath, et aprés les choses roulent. Avant, javais tendance,
quand j'avais 'anapath, a dire les choses. Maintenant, je pense que c'est quand méme bien mieux que ce
soit celui qui détient les informations sur la suite, qui puisse dire : « Ecoutez voila on en est 1a, on va vous
proposer ¢ca » (K4). Donner un diagnostic grave quand on n'a pas des solutions, des objectifs ou des
perspectives a donner, je crois que cest... C'est terrible quoi (K5). Donc nous, on n’a pas toujours ces
informations 1a, donc je pense qu'effectivement on a a préparer peut-étre le terrain en tant que médecin
généraliste, mais on n'a pas a dire le diagnostic (K6) car on n'a pas les éléments pour pouvoir dire : «
Ecoutez vous avez ¢a, mais effectivement on va vous faire ¢a, on va vous proposer ¢a, etc. » Enfin, ¢a c'est
un petit peu mon point de vue. Je trouve que c’est bien plus confortable, et le fait que les choses se disent
et soient pensées d’une facon collégiale c'est important (K7), et pour les patients c’est important aussi.
Alors qu'avant, guelquefois on disait des choses, finalement ce qu'on disait n’était pas forcément retenu, ou
il pouvait y avoir des variantes et tout, donc ¢a mettait déja une absence de cohérence dans le discours, et
ca cest véritablement préjudiciable pour les gens (K8). Il faut un discours unique, et ca je pense que
I'annonce d’'une maladie grave, ¢a c'est important que chacun ait le méme discours (K9) et ... On a le
compte-rendu de RCP, on a un appel quand il y a une consultation d'annonce (K10), et moi ce que jaime
savoir... J'ai eu un petit honneur a remplir il y a pas tres longtemps, justement pour le groupe du centre de
référence, ou je disais que c'était important qu’on sache ce qui avait été dit, en général moi je pose la
question a l'infirmieére d'annonce pour que je reprenne les mémes termes et que je n'aille pas au-dela (K11).
En général elles appellent a chaque fois, et je trouve que c’est bien. Donc ¢a rend les choses beaucoup
plus simples, je trouve. C'est quand méme beaucoup plus simple dans I'annonce, parce que c'est partagé
(K12) et ¢a, je trouve que... On a eu une réunion avec les médecins du toulois il n’y a pas trés longtemps,
ou on devait aborder ce probleme la. Bah, finalement les gens avaient tellement de choses sur le plan
émotionnel, de difficile et douloureux gu'ils avaient vécu dans leur pratique (K13), qu’on n’a pas pu parler du
theme de la soirée, enfin ¢a a été court-circuité, et en fait on s'est rendu compte a quel point les gens
avaient des choses trés anciennes qui étaient restées en suspens, et qui n'avait jamais été digérées (K14)
quoi. Donc ¢a reste quelque chose de tres difficile pour le médecin, comme pour la famille, et puis quand on
connait les gens c'est encore bien plus... Enfin, c’est encore bien plus difficile, je ne sais pas... Caril y a un
facteur aussi émotionnel, on a vécu des choses importantes, on les connait bien, donc il y a une implication
qui est peut-étre plus... Comment dire, plus affective et qui rend peut-étre les choses encore pas forcément
plus faciles (K15). On sait peut étre comment le dire, mais... C’est un handicap (rires) aussi de 'autre coté.
En méme temps c'est un handicap pour le chirurgien, qui ne connait pas les familles de pouvoir dire des
choses difficiles sans savoir comment peut éventuellement réagir la personne (K16), c’est encore autre
chose. C’est pour cela qu’on a des choses a s’apporter mutuellement, je pense.

-Connaissez-vous les différentes réactions du patient, suscitées par 'annonce diagnostique d’'une maladie
grave ?

-J'ai déja eu pas mal de choses, oui oui. Il y a le déni, il y a le mutisme (K17), il y a les gens qui paraissent
dominer... La patiente dont je vous ai parlé, je suis allée quand méme la voir deux fois a I'hépital, elle avait
Iair de banaliser la chose, je me suis demandé si elle avait bien entendu ce gu’on lui avait dit, donc c'est
toujours un peu problématigue (K18). Des fois, moi je leur fait répéter ce qu'ils ont compris, et ce qui les
préoccupent, ce qui leur permet de formaliser ce qu’on dit, parce que... Nous extérieurement, on a parfois
l'impression qu'ils ont... Ou qu'ils n'ont pas entendu ou... Enfin bon ¢a peut étre une maniére aussi de se
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protéger... (K19) La patiente dont je vous ai parlé juste avant, en fait, elle a une fille qui est extrémement
fragile, elle n'a pas voulu qu’on lui en parle. La fille a appris le cancer, et le décés de sa mére le méme jour,
en méme temps quoi. Je vous dis pas qu'on est en train de la suivre, elle n’est pas bien du tout (K20). Donc
oui, c’est... Alors le déni, la colére, la révolte (K21). Dans la réunion qu’on avait fait avec les médecins du
toulois, il y a une réflexion qui est ressortie, que jai trouvée intéressante : c'est souvent guand il y a une
maladie grave, la premiére réaction du médecin généraliste, C'est de se dire : « Est-ce que j'aurais pu faire
le diagnostic plus tot ? Est-ce que je ne suis pas passé a coté de quelque chose ? » C'est trés étrange mais
on est souvent dans ce questionnement |a, en disant « Effectivement est-ce que cela pouvait se voir
avant ? » (K22). Et plusieurs I'on dit, et je crois que ¢a correspond bien a notre réalité.

-Vous avez peur de la critique des patients ?

-Peut-étre peur de la critique des patients (K23) et oui, pour nous c'est aussi une remise en cause, est-ce
qu'on aurait pu faire le diagnostic plus t6t ? Sur quels critéres, on aurait pu le faire, etc.... Enfin c'est
toujours un peu difficile (K24).

-Par quels moyens connaissez-vous ces réactions ?

-Bien, déja l'expérience, ca fait déja presque trente ans que je suis installée (K25), donc les
accompagnements de maladie grave, j'en ai déja eu un paquet, qui ont été plus ou moins faciles, plus ou
moins difficiles. Quand les gens sont dans 'acceptation d’une certaine philosophie d’eux-mémes, et de la
vie, c'est souvent plus facile mais quand les gens... Suivant leurs croyances, etc. (K26). Tout ¢a rentre en
ligne de compte. Et puis, il y a aussi tout I'entourage qui n'est pas simple (K27), parce que nous, on a
encore parfois des gens, mais moi je refuse ¢a, au début ou jétais installée on nous disait : « Eh bien non,
faut surtout pas en parler au grand pére, il va se laisser aller, etc. etc. » Mais moi, je ne peux pas soigner
les gens sans que le discours soit vrai (K28), donc effectivement, il y a maniere de dire les choses, mais on
ne peut pas dire aux gens : « Vous allez faire de la chimiothérapie, ne vous inquiétez pas, il n’y a rien de
grave ». Je veux dire, il y a un discours de loyauté a avoir, d'authenticité a avoir, et ¢a si il n'y a pas
d’authenticité les gens s’en rendent tout de suite compte (K29), et c’est quand méme le malade qui prime
sur la famille. « Je suis désolée », C'est ce que je dis aux gens. Apreés, ils ne sont pas toujours d’accord
mais bon... Il y a maniére de dire « ne vous inquiétez pas » on ne va pas balancer les choses n'importe
comment mais...

-Et Iégalement I'information sur la santé du malade lui appartient...

-Oui oui, bien sr, mais vous avez des familles qui ne veulent pas... Déja I'expérience, et puis bon c’est un
sujet qui m’a toujours intéressée, mais I'expérience par rapport a ma clientele, I'expérience qu’on a de la
propre mort de ses proches aussi, parce gue moi, j'ai perdu aussi des gens dans la famille proche donc
c'est vrai que cela fait poser beaucoup de questions et beaucoup d’interrogations (K30), et voila. Enfin c’est
aussi un développement personnel, et puis a travers tout ce qu’on peut lire, tous les bouquins qui ont été
écrits sur 'accompagnement en fin de vie, les lois de bioéthiques par rapport a la fin de vie aussi dans
lesquelles on se sent quand méme concernés. Je fais aussi partie d’'un groupe d’éthiqgue médicale (K31) sur
Nancy, donc c’est des choses qui m'interrogent.

-Concernant votre formation initiale ?

-Nous, on n'avait rien eu a I'époque (K32), bien sir la question ne se posait méme pas. Donc non, c'est des
choses qu'on appréhende au fil du temps, et qu’'on maitrise... Peut étre un peu mieux avec le temps (K33),
je ne dis pas qu’on le maitrise parfaitement, parce que chaque histoire est particuliére. Donc cette histoire la
est toute récente, elle est du début d’'année. La patiente est décédée il y a un mois, un mois et demi, donc
vous voyez, on se laisse encore surprendre... Méme trente ans apres. On est loin de tout savoir, car les
gens sont tous différents...

-Cela rejoint ma question suivante : vous sentez-vous suffisamment compétente, pour annoncer une
mauvaise nouvelle ?

-Euh, je pense que j'ai quand méme de I'expérience (K34), je pense que c'est bien que ce soit un chemin a
plusieurs, un partage que I'on fait & plusieurs et c’est quand méme moins lourd & porter a ce moment la
(K35).

-Comment préparez-vous I'annonce ?

-En général, moi je... Mais quand il y a une consultation d’'annonce qui a été faite, parce que tout le monde
n'est pas pris en charge de la méme maniére, je m'inquiéte de savoir ce qui a été dit pour étre dans le
méme discours, la méme logique (K36). Si je ne suis pas forcément d’accord, je I'exprime. En tout les cas
c'est quand méme ce qui a été décidé a plusieurs qui prime, méme sur ce que je pense (K37).
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-Quand vous dites ce qui a été décidé a plusieurs ?

-Avec le chirurgien, les autres médecins, efc.

-Vous assistez a des réunions de concertation ?

-C’est plus par téléphone, parce que les réunions on ne peut pas forcément s’y retrouver, on n’a pas
toujours les mémes horaires adéquats. Le téléphone, c'est bien pratique pour ¢a quand méme et puis
souvent dans les courriers que I'on regoit on nous dit bien les choses. Le probléme c'est le facteur temps
parce que les gens sont dans le temps, I'attente est quelque chose de moins en moins évident a contréler
et les gens appellent, appellent (K38), alors que quelquefois on est amenés a appeler pour savoir un peu ce
qu’on peut dire, jusqu’ou... etc. Savoir ce que I'hdpital a déja dit quand on attend des résultats d’anapath, et
que les gens sont rentrés, donc la c'est vraiment... Maintenant, c'est du systématique, je prends mon
téléphone quand jai un souci par rapport a ¢a, a ce qui doit étre dit, pour ne pas aller au-dela, pour ne pas
effleurer la parole du chir, ou de celui qui doit dire cette annonce, et puis il faut gu'il sache aussi comment
les gens ressentent, vivent leur attente pour pouvoir donner une orientation a ceux a qui ils doivent
annoncer (K39).

-Entendu, a quel moment adressez-vous le patient a 'hépital ?

-Ca dépend ¢a.

-Dans le cadre du suivi ?

-Ca dépend du type d’annonce.

-Comme vous préférez que I'annonce soit faite par le spécialiste, donc vous I'adressez...

-Moi, je ne fais plus de diagnostic d’annonce, comme je le faisais avant, en disant : « Monsieur vous avez
ceci, voila ce qu’'on voit a la radio etc. etc. » Maintenant, je dis : « Ecoutez, j'attends les résultats, je ne les
ai pas encore » apres jessaye de booster un peu les intervenants pour savoir ou ils en sont dans les
résultats, et puis voila.

-Vous avez donc connaissance de la consultation d’annonce. Quelles sont vos attentes par rapport a ce
dispositif ?

-Je pense qu’au niveau du centre de référence, il y a eu toute une réflexion qui s'est faite, j’ai Iimpression
qu’il y a un accompagnement qui est beaucoup plus proche des personnes. Dans le privé, je ne dis pas que
ce n'est pas fait, c'est fait aussi, mais j'ai I'impression que... Enfin les gens ont le sentiment davantage, que
c'est le travail a I'usine, et donc il n'y a peut étre pas le temps suffisant pris, etc. Enfin c’est le sentiment que
j’ai de I'extérieur, je ne porte pas de jugement sur mes confréres, ce n'est pas mon but. Mais, peut-étre qu'a
I'hopital, les gens peuvent se décharger aussi sur des équipes qui permettent une réflexion, il y a tout un
travail de groupe qui se fait. Dans le secteur privé, ¢a repose beaucoup plus sur les médecins, et qu'il y a
tout un travail de défrichage, de conceptualisation de 'annonce qui repose peut-étre plus sur les médecins,
et donc qui laisse peut-étre moins de temps. Enfin, c’est une vision extérieure...

-Quelles difficultés avez-vous pu rencontrer au cours de I'annonce diagnostique d'une maladie grave ?

-Je vous dis, il y a déja le déni, c'est toujours trés compliqué quand les gens sont dans le déni,
lincompréhension du patient car il y a des gens qui ne comprennent pas grand-chose (K40), ou qui sont un
peu psy... Enfin compliqués. Une fois, j'ai eu une patiente psy qui avait un cancer du sein comme je n’en ai
jamais vu, sauf en médecine humanitaire que javais fait en Inde, qui avait une gangrene du sein, et puis en
fait : « Oh je ne comprends pas, je me suis fait piquer par un moustique, ¢a fait quand méme une sacrée
réaction ! ». Elle n’'a jamais changé d'idée que c’était une piqire de moustique, mais c'était terrible parce
que pour soigner les gens... D'ailleurs, ¢a a été trés compliqué parce qu’il y a eu une prise en charge psy, il
n'y avait pas d'observance, c'était ingérable quoi (K41). Bon, c’est quand méme des cas particuliers... Et
puis discuter avec la famille, quand on peut avoir une bonne cohésion avec la famille, c’est quand méme
beaucoup plus simple. A I'heure actuelle, avec les familles recomposées... C’est compliqué (K42). Je
pense... Enfin, il me semble que dans le temps c'était plus simple, les gens avaient une approche de la vie
qui était : la vie, la mort cela faisait partie d’'un ensemble. Maintenant on éloigne beaucoup la mort, donc les
maladies graves... (K43) Aprés, qui doit avoir I'information, et qui ne doit pas I'avoir entre les beaux-
machins... (Rires) Enfin, c’est trés compliqué les familles recomposées, je trouve, et puis ¢a sera de pire en
pire, car quand on voit... Et puis, il y a des fragments de famille qui sont tenus a I'écart, c’est vraiment
compliqué. Alors, aprés c'est le patient qui décide mais des fois, on se rend compte que le patient n'a pas
toujours la facilité de décider, parce qu'il y a des enjeux, quelquefois cela complique les choses. A priori,
c'est au patient de décider. Moi, j'ai vu des enfants qui étaient pratiquement interdits dans la chambre dans
des remariages, parce que ¢a devait étre la femme qui devait s'occuper de son mari, et il y avait une
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coupure, et ca je trouve que c'est terriblement difficile. Nous, on a I'avantage de connaitre les familles,
enfin, au sens large parce ce qu’on est a la campagne, donc on se rend compte, alors quelquefois on peut
dire : « Ecoutez, ¢a serait bien que vous voyez votre fille... » Enfin on peut susciter des choses, souvent on
a des échos d'un coté, on a des échos de l'autre et on peut parfois servir de lien (K44), ou parfois au moins
émettre des suggestions, apres cela ne nous appartient plus, bien entendu.

-Concernant le soutien psychologique ultérieur, quelles dispositions prenez-vous ?

-Bon, maintenant il y a des consultations... Il y a méme au centre de référence, un psychologue qui fait de
la relaxation, qui accompagne (K45), qui permet aux gens d’essayer de penser a autre chose, et puis il y a
le soutien psychologique de la famille qui est important (K46), et puis je pense que tous les soins de support
et tout, sont quand méme... Bon il y a la psychothérapie, I'écoute, la gymnastique, enfin plein de choses qui
sont faites dans les soins de support. Le patient a I'impression d’étre entendu a différents niveaux, c'est-a-
dire qu'il y a a la fois les techniciens qui assurent les traitements lourds, et puis il y a tout le coté personnel
de la personne, le vécu des soins qui sont maintenant beaucoup plus pris en charge. J'ai vu des gens
mourir d’épuisement, de chimiothérapie trés lourde, on allait jusqu’au bout, enfin, ¢a c’était il y a quelques
anneées, c'est plus le cas maintenant. Maintenant, on sait dire : « Ca suffit, on n’apporte plus de bénéfice et
on arréte », les gens doivent pouvoir souffler (K47). Donc on est capable de faire ¢a, ce qu'on ne faisait pas
il'ya 15-20 ans.

-Vous pensez qu'il y avait plus d’acharnement thérapeutique avant ?

-Oui oui. Oh oui tout a fait. Peut-étre parce que les gens s’expriment plus aussi maintenant, la discussion et
les choix entre médecin et patient sont beaucoup plus importants, et en méme temps le jour ou on dit aux
gens, maintenant vous n'avez plus de soins, c'est limite une deuxiéme annonce.

-C'est la relation médecin-patient qui a change.

-Parce que quand on parle soins palliatifs, les gens ils savent maintenant. J'ai eu plusieurs patients qui sont
décédés ces derniers temps. Il y en avait une qui me disait : « Alors je suis en soins palliatifs » et je lui
dis : « Non vous étes toujours en soins... »

-Curatifs ?

-Ce n'est pas curatif, non ¢a ne pouvait plus étre curatif mais bon, elle n’était pas en soins palliatifs. En
soins palliatifs, 1a on ne fait plus de soins curatif, mais on est en soins de confort, donc elle avait bien fait la
différence, et le jour ou je lui ai dit : « L&, on est en soins de confort » elle a bien compris, elle est morte peu
de temps aprés je crois. Elle avait compris que c'était fini quoi.

-Vous avez déja fait appel a des associations de patients ?

-Oui tout a fait. Bon la, on ne parle que des maladies graves, mais dans les maladies type Parkinson qui
sont aussi des maladies invalidantes. Les maladies neurologiques sont des maladies difficiles parce que les
gens se voient se dégrader, donc on a recours a des associations (K48), maladies orphelines. La, c’est
important, car ils sont compris, ils savent ou ils en sont, ils voient des gens qui ont la méme maladie qu’eux,
alors évidemment ce n’est pas tres rigolo. Il n’y a pas que la cancérologie en maladie grave bien entendu. |l
y a tous les handicaps lourds des accidents de la route...

-Ma derniére question, vous 'avez évoqué tout a 'heure avec I'existence de maladies graves dans votre
entourage proche. Donc je vous remercie pour le temps accordé pour cet entretien.

12-Dr L

-Depuis quand étes-vous installé ?

-Ah ca ne nous rajeunit pas !! Depuis 1998.

-Avez-vous d'autres activités que la consultation de médecine générale ?

-Non.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-(Silence 4 secondes), pronostic vital en jeu & moyen, court ou long terme (L1), bien sir avec un espoir
curatif hein, mais a la base de toute fagon, quand on annonce un probléme de cancer entre autres, déja
nous, généralistes, dans notre téte méme si on veut du curatif, on se dit guand méme qu'il y a une chance
que le patient décéde un jour (L2). On est obligé de lui dire, de lui annoncer. Comme je dis toujours, il n'y a
jamais de 100% en médecine, ni de 0% d’ailleurs comme partout dans la vie, donc a partir de la, une
maladie grave, c’est déja un pronostic engagé et.... Comment je pourrais dire, on pense quand méme a
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une issue... Il n'y a que ce réflexe de penser a une issue fatale pour le patient, ca c'est clair et net (L3),
méme si on guérit de plus en plus le cancer, mais on y pense quand méme dés le départ.

-Entendu, concernant les autres maladies graves ?

-Pareil, le terme grave de toute fagon : pronostic vital engagé, oui. Je vous dis, cela peut-étre a court,
moyen ou long terme selon la maladie avec toujours I'espoir curatif.

-Dans I'année, combien de cas d’annonce avez-vous fait ?

-Ca augmente de plus en plus malheureusement (L4), je dirais bien une vingtaine. Aprés cela dépend du
potentiel que vous avez, mais je dirais bien une vingtaine.

-Vous pouvez me raconter la derniére annonce ?

-Ah oui, c’était vendredi, une patiente de 74 ans, antécédent de sclérose en plaques, rien d’autre, mais c’est
déja pas mal, et la patiente il y a 1 an de cela, on lui découvre... Il y a 6 mois de cela, une tache au niveau
de l'uretére qui s'avére étre cancéreuse, donc opérée, « rayons », impeccable et puis on lui fait un PET-
scan la semaine derniere, je vais la voir vendredi, car tous les mois je vais la voir avec son époux en visite,
et le matin jai le résultat du PET-scan qui arrive par Internet. La patiente ne l'avait pas et... Je ne fais pas
gaffe, car le probléme c'est que maintenant quand les confréres m’'envoient par internet, par le petit logiciel
Apicrypt®, on a plus de feuilles papier, donc moi, a la va-vite, je vois, tiens, ¢a arrive, j'édite et je mets dans
ma sacoche. Moi, jai 'habitude de lire @ mes patients, et [a, je vois : « Récidive avec foyers osseux
multiples » (silence 3 secondes). Donc, la patiente, temps d’arrét avec son mari, et je lui dis : « écoutez, on
va voir avec le radiothérapeute, ¢a se guérit bien », bon on ment un petit peu quand méme (L5), mais la
patiente me dit : « C’est grave quand méme, il y a des métastases osseuses, docteur » (silence 3 sec),
voila.

-Le cas idéal...

-Oui le cas idéal, mais en tant que cas idéal, je verrais toujours, c'est 'exemple d’'un de mes patients qui
était a votre place, un monsieur pareil qui n'était pas loin des 80 ans. Alors, je sais plus la forme exacte
mais il me semble, assez sérieuse de néo pulmonaire, ¢a devait étre un micro-cellulaire je pense, et je
verrais toujours le patient, donc il avait été a I'ndpital, biopsies et tout ¢a, puis attente des résultats, et je le
vois un matin en consultation, la secrétaire m'appelle en me disant : « Votre confrére pneumologue veut
vous parler, est-ce que vous pouvez le prendre ? » Moi, je dis oui, et il me dit: « Je viens d’avoir les
résultats de M. X... Eh bien voila, on ne peut rien faire, je vais le recontacter». Je raccroche. La secrétaire
me rappelle quasiment aprés l'autre, je me dis ce n'est pas possible, pas deux de suite, « M. X est la et il
voudrait savoir si vous avez ses résultats ». A croire que... il 'avait senti, je le fais descendre, et il me
dit : « Alors... » Moi je lui dis : « Oui je viens d’avoir le confrére... » Il me dit: « Alors on opére ? », Je lui
dis : « Non », « Il'y a des rayons, de la chimio ? », je lui dis : « Non », et la, il me regarde et me dis : « Donc,
je suis foutu ? » (Silence 3 sec). Je lui dis : « Ecoutez... », C'est vrai qu’on se renvoie un peu la balle,
« Ecoutez, il y a quand méme des traitements palliatifs, des cachets... Faudra voir avec... ». Il me
dit : « Docteur, ne me racontez pas de pipeau... ». Ca a duré 6 mois, sa femme m’a dit : il est rentré chez
lui, il @ quand méme revu le spécialiste, mais il lui a redit pareil de toute fagon, et il est rentré chez lui, a
partir de 1a... Sa femme m’a dit que c'était un actif, il n’a plus rien fait, il a attendu, et en 6 mois... Et puis
d’autres, inversement, vous verrez pendant votre carriére, vous leur faites des chimio, des radiothérapies,
ils ne posent pas de questions (L6). Moi, je me souviens d’'un patient qui avait un néo du foie, sa femme me
disait : « Non il ne pose jamais de questions ». Je lui demande : « Vous savez pourquoi vous allez la-
haut ? », « Oh j'ai peut-étre un petit truc au foie, je ne pose pas de questions, |’y vais... ». Donc aprés c’est
ce qu'on appelle la susceptibilité individuelle, on est tous différents. Et moi, j'ai un pére qui est mort d’'une
prostate (L7), que ce soit & moi ou a I'urologue, il ne nous a jamais posé la question, en disant : « Encore
combien de temps ? » Et puis l'autre, tout de suite qui veux savoir. Maintenant, nous médecins, vous
comme moi, le jour ou on a quelque chose de grave, est ce qu'on voudra savoir ou pas (L8), est-ce qu'on
ira vite potasser, re-potasser ? Bonne question.

-Connaissez-vous les différentes réactions, suscitées par I'annonce chez le patient ?

-Je viens de vous en dire : soit 'anéantissement, et souvent une période... Alors, c'est vrai que si on leur dit
qu'il n'y a rien a faire et qu'ils vous le demandent dans le blanc des yeux, vous n’avez pas le droit de leur
mentir, ¢a c'est clair et net (L9). Donc a partir de |a soit... Bon il y en a quand méme qui ont un caractére
battant, donc ils vont dire : « On y va, moi j‘ai confiance en la médecine, on y va », d'autres anéantis, et puis
aprés il y a la phase de révolte, c'est-a-dire :« Allez je me bats, la vie est 1a, tant pis, pourquoi ? Ce n’est
pas possible, je n'ai rien. Donc voila je parle normalement, je travaille et on me dit que j'ai quelque chose »
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et puis l'autre comme le patient que je vous ai dit, vous lui dites qu'il n'y a rien & faire parce qu'il vous a

posé la question, attention ! Et puis il rentre chez lui et c'est terminé, voila les réactions possibles, je
ense... (L10

-Par quels moyens connaissez-vous ces réactions ?

-La pratique quotidienne (L11), je suis installé depuis 98 comme je vous ai dit.

-Pas de formation particuliére ?

-Aucune (L12).

-Ni dans le cadre de la formation initiale, ni dans le cadre d’enseignement post universitaire ?

-Non, et puis quand je discute avec des copains généralistes, pour la pratique quotidienne, ils vous disent

sincerement que cela ne leur apporte pas grand-chose. |l y a un truc qui est bien, c'est les sites internet et

puis C'est la littérature (L13).

-Est-ce que votre formation en communication vous satisfait, et est-ce que vous vous sentez suffisamment

compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle?

-Au bout de 14 ans, 15 ans, oui je pense, oui... (L14) Mais ce n’est jamais facile.

-Comment préparez-vous I'annonce ? Est-ce que vous la préparez ?

-Non c’est comme guand je réponds a vos guestions (L15), c’est dans le blanc des yeux du patient, et puis

c'est la ou le relationnel est important.

-Entendu. Est-ce que vous consacrez une consultation a cela ?

-Cela m'est déja arrivé, oui, mais sans réfléchir, en disant je veux vous voir (L16). C'est que, quand je me

mets devant, assis, je le regarde dans les yeux, et c’est parti. Il faut y aller au feeling, on n'est pas des

politiques, vous ne pouvez pas préparer un speech. |l faut que cela soit naturel (L17).

-A quel moment adressez-vous le patient a I'hdpital ?

-De suite, c'est-a-dire que une fois que j'ai effectivement le diagnostic qui est 1a ou la suspicion, c’est parti,

je lui dis ou aller, je lui donne les coordonnées, je prends méme des fois le rendez-vous quand il me le

demande, le patient, ou quand je veux étre sir qu’il va y aller aussi, et puis je fais la lettre tout de suite (il

frappe le poing sur la table).

-Avez-vous connaissance de la consultation d’annonce hospitaliére ?

-Pas du tout (L18).

-Aucun compte-rendu, ni de coup de téléphone ?

-Non, pour I'annonce d’une maladie grave ? Non, aucun. Bon, jai des petits troubles mnésiques a 47 ans,

possible hein mais... Non.

-Entendu. Maintenant que vous en savez I'existence, est-ce que vous avez des attentes particulieres par

rapport a ce dispositif ? Pensez-vous que cela peut vous apporter quelque chose ?

-Non, parce que je pense que C'est vraiment quelque chose de personnel, déja vous connaissez votre

patient, je pense que c'est personnel (L19), faut pas que... Bon, aprés le relationnel de chacun est

important, on a des confréres qui disent bonjour, au revoir, et encore quand ils disent bonjour au patient il

faut le savoir, et c’est méme pas par impolitesse, c’est parce qu'il n’'ont pas de relationnel, cela ne se décrit

pas, il y en a dautres qui vont étre tres volubiles, et qui vont méme trahir le secret médical, en

disant : « Bah tiens j’ai vu votre péere ce matin, il a ci, ou il a ¢a, ou jai vu votre cousin, votre cousine... ».

Enfin vous voyez. Mais pour ceux, effectivement qui n'ont pas un grand relationnel, cela peut aider, je

comprends. Pour moi, je ne pense pas, je ne suis pas parfait, rassurez-vous, mais je pense que jai le

relationnel pour ¢a, et que cela me... On va me dire faut faire comme ci... Bon, on peut toujours tout

écouter, cela va de soit, mais je pense que c’est une question de feeling (L20), et puis on aura beau vous

raconter ce qu’on veut a c6té, c'est vous qui étes la (L21) (il tapote sur la table), d’accord ?

-Quelles sont les difficultés que vous avez pu rencontrer lors de 'annonce d’une maladie grave ?

-Les deux : la personne qui ne veut rien faire alors qu'il y a quelque chose a faire, en disant je mourrais

comme ¢a (L22).

-Vous vous sentez impuissant ?

-Bon, c'est la ou aprés... C'est le travail du relationnel et de la persuasion, voila, peut étre pas forcément a

la premiéere consultation mais a la deuxiéme, le relancer, tout ¢a (L23), faire ce qu'il faut, voila.

-Et la deuxiéme chose ?

-(Silence 2 sec) Je suis en train de la chercher... (Silence 4 sec) cela me reviendra tout a I'heure. Reposez-

moi voir la question.

-Quelles sont les difficultés que vous avez pu rencontrer lors d’'une annonce ?
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-Le patient qui vous en veut, alors que vous avez tout fait (L24), la famille, en disant : « Il I'a pas vu » (L25).
J'ai eu le cas un jour, je les ai jamais revus, c’était des gens... La dame me dit : « Oh la |a, qu'est-ce que jai
mal a la téte depuis quelques semaines », et puis elle me fait comme ¢a, toujours bien pléthorique, pas de
troubles de la mémoire, tout bon. Bon, je dis : « Ecoutez, on ne va pas prendre de risque, on va faire un
scan » la fille m’appelle deux jours aprés, elle me dit: « Je viens de chez maman, elle a des problémes
d’élocution ». Oh je dis : « Purée !! » Je dis : « Bon, votre niéce est morte il y a pas longtemps, elle a du
mal, elle dit souvent qu’elle veut la rejoindre 1a-haut » Je lui dis : « Qu'elle vienne dans deux jours » je lui
dis : « Vous voyez, on ne prend pas de risque, je pense que c'est plus une déprime », mais ¢a a pas loupé :
« patate ». Elle est morte dailleurs un an apres la dame. Donc, c’est moi qui n’avais pas vu, donc la fille a
dit a sa mére de changer. Vous étes des fois, rarement, mais quand méme des fois le bouc émissaire (L26).
Mais ¢a, vous ne pouvez rien faire. De toute fagon, quand vous étes vraiment dans la faute grave, vous le
savez vite, avec les plaintes maintenant, donc voila.

-Par rapport a vos émotions personnelles, vous ne rencontrez pas de difficultés particuliéres ?

-Non. Plus dur chez les enfants, logique (L27). Mais le reste... De toute fagon, vous verrez bien, quelque
part ca vous fait mal (L28). Vous en dormez, je veux dire (L29), ce n'est pas... Mais ce n’est jamais
amusant. D’autre part non, non, ¢a... On a, comme beaucoup de métiers, une routine qui s'installe, avec
toujours le cas sur lequel il ne faut pas se planter. Mais apres les années passent, donc d’annoncer quelque
chose... C'est |a pratique quotidienne (L30), mais chez les enfants ce n’est pas facile (L31).

-Concernant le soutien psychologique ultérieur, quelles dispositions prenez vous ?

-Alors souvent, comme ces patients sont aprés entre les mains des services spécialisés, il y a... On leur
propose un soutien psychologique (L32). J'ai encore une patiente, la derniérement pour un cancer du sein,
le centre de référence m'a appelé, en me disant : « Elle est en grand état de détresse ce matin, est-ce que
vous nous autorisez a la montrer a notre psychologue ? » L4, je dis oui, bien sar. Donc, il y a quand méme
un suivi avec I'hdpital, ¢a la dessus... Je veille, mais il y a ce qu'il faut.

-Et vous, est-ce que vous adressez directement ?

-Ah, je leur demande toujours, je leur dis : « Moralement, comment ¢a va ? » Ca C'est toujours la petite
phrase que je sors (L33).

-Adressez-vous facilement & un psychologue libéral ?

-Si il faut, oui. Au psychiatre oui sans probléme (L34). lls sont rares a en faire la demande, ils sont tellement
dans leur traitement, ce qui est normal.

-Et les associations de patients ?

-Non, jamais (L35) parce que, rebelote, c'est le milieu spécialisé, il faut d’ailleurs aller voir les salles
d’attente, et les affiches ou alors on leur propose. De toute fagon, il y a toujours une assistante sociale, une
psychologue qui vient dire bonjour au patient, donc la-dessus, non. C’est pas que je pense que ce n'est
pas a moi de le faire, mais il est fait, donc...

-Entendu. Dans votre entourage, on en a déja parlé tout & I'heure, y a-t-il des cas de maladie grave ?

-Mon pére, une prostate, des fois les patients me disent : « Ah qguand méme avec un fils médecin il est parti
vite votre pére. » (L36) Il est parti a 66 ans, la petite histoire, c’est que je n'étais pas encore installé, je
faisais des remplacements, mon pére était un patient pléthorique, actif, tout, et il avait un suivi pour son
cholestérol, il le respectait pas, mais ce n'est pas grave, il avait son Tahor® et il voyait un nutritionniste a
Nancy. Moi, je navais jamais de courriers, car je n’étais pas installé, et je sais qu'un jour mon frere me dit,
une fois de plus : « Tiens les résultats du pére sont 1a » donc, je prends la feuille, le cholestérol, et je
dis : « Oh, pas mal pour une fois » et je pose la feuille. Il me dit : « Tu as vu derriére ? ». Une ligne : PSA =
5, Bon, on I'envoie chez I'urologue, biopsie, et c’est parti. Un an, un an et demi avant, il avait eu... Alors,
mon pére était commissaire aux comptes expert comptable, donc un mec qui était au bureau a 4 heures du
matin jusqu'a des 20 heures le soir, et il avait des petits soucis, car il n’arrivait plus a faire I'amour, mais
parce que c'était plus lié a la fatigue. Il avait été voir 'urologue sur les conseils de son généraliste, qui avait
trouvé un PSA a 3, une prostate un tout petit peu limite, car j'ai lu le courrier apres, et qui disait : « Je veux
vous revoir dans 6 mois... ». Mon pére n’est jamais revenu, ¢a on n’en savait rien et I'urologue, c’est aprés,
moi je I'ai su quand mon pére a eu sa maladie, I'urologue m’'a appelé, en me disant : « De toute fagon,
quand j'ai vu ton pére, connaissant le personnage, j'étais sir que je ne le reverrai pas dans les 6 mois ».
Ca, la-dessus avec le recul... Vous voyez ce que je veux dire... Je pense qu'il aurait peut-étre dit : « M. X je
pense qu'il y a un risque de cancer de la prostate, je veux a tout prix vous revoir. » Et puis, le probleme de
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la prostate c’est qu'il y a 30% de formes qui sont indifférenciées, et qui partent ailleurs tout de suite, et donc
c’est parti.
-L'entretien est terminé. Je vous remercie pour le temps accordé.

13-Dr M

-Depuis quand étes-vous installé ?

-35 ans dans 2 jours. Ca commence a compter.

-Avez-vous d'autres activités que la consultation de médecine générale ?

-Plus maintenant, j'en ai eu parce que jai une attestation de pédiatrie, puisque c'est quelque chose qui
existait a I'époque. J'ai fait quand méme pendant 25 ans des consultations nourrisson, en plus de mon
activité libérale, et puis jai travaillé aussi pendant au moins 2 ans, oui. Je faisais une consultation, une fois
par semaine, au centre pénitentiaire. Une activité trés intéressante et enrichissante.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Qu’est-ce que ga m'évoque... (Silence 4 sec), je dirais surtout la peur d'annoncer quelque chose, ce n'est
pas facile d’annoncer a quelgu’un (M1) et puis, nous, a partir du moment ou on porte un diagnostic de
maladie grave on ne sait pas non plus d’emblée quelle va étre I'évolution de cette maladie (M2). Est-ce que
c'est quelque chose que I'on va arriver a prendre en charge facilement ou pas, est-ce que ¢a va avoir un
gros retentissement sur la vie du patient, sur sa famille, son entourage. Oui, je dirais que C’est surtout ¢a.
La difficulté d’'annoncer, c'est... Pas facile.

-Combien de cas d’annonce diagnostique de maladie grave avez-vous faits dans 'année?

-Alors des diagnostics de maladie grave, potentiellement mortels ?

-Pas forcément mortels, cela englobe les maladies chroniques invalidantes.

-Disons 4 ou 5, je pense dans I'année, oui, a peu pres.

-Pouvez-vous me raconter le dernier ?

-(Il cherche sur son ordinateur) c’est relativement loin, cela ne me revient pas a I'esprit... Au niveau cancer,
je ne vois pas... Quoi que si. La, j'ai un patient, cela ne fait pas tout a fait un an.

-Comment s’est déroulée I'annonce ?

-Oui, déja le diagnostic, cela a été treés particulier, c’est un monsieur qui en fait m’'a consulté pour des
soucis, autant que je me souvienne prostatique... Le temps que je retrouve, mais je crois que c'était ¢a, et
J'ai fait faire une échographie, parce que javais trouvé au toucher rectal vraiment une tres grosse prostate
qui me semblait un petit peu bizarre, et en fait, a I'écho on a trouvé des métastases hépatiques d’un cancer
a priori digestif, je dis bien a priori. Voila, c’est mon dernier cas, et ¢a date d'il y a un an. Le dernier dont je
me souviens, de cancer.

-C’est vous qui avez fait I'annonce, ou le radiologue ?

-(Silence 4 sec) C’est moi qui ai fait 'annonce. Au départ, 'annonce je I'ai méme faite initialement par
lintermédiaire de son épouse que je vois aussi régulierement, et & qui j'ai expliqué les choses (M3), et en
fait il a été trés rapidement pris en charge par le Dr X, et cela a été dailleurs pour moi 'occasion de
découvrir que, ils avaient créé une équipe justement pour 'annonce (M4), et bon, c'est la que cela a été dit
clairement au patient. Je ne sais méme pas si je I'ai revu entre temps... Oui, cela a été fait rapidement par
le Dr X. J’en avais quand méme discuté un petit peu avec lui. Oui, je 'ai revu en consultation, bien s(r.
Donc c'est moi qui ai fait 'annonce aussi (M5).

-Connaissez-vous les différentes réactions, suscitées par I'annonce d’'une maladie grave chez le patient ?
-Chez le méme patient ?

-Oui.

-(Silence 4 sec) Vous savez, vous faites une thése sur un sujet qui est intéressant, et qui, pour moi
personnellement, me préoccupe beaucoup, parce que je n'arrive pas a avoir une démarche bien précise
dans I'annonce (M6). Bon, d’abord, c'est sir que c'est trés variable d’un patient a l'autre, et puis parce
que... Non, je suis certainement moi aussi trés sensible & ca (M7), hein. Je n’arrive pas a faire ¢a a la
légére. Donc, c'est quelque chose qui me pose toujours beaucoup de questions. Je ne sais jamais si je fais
bien, si je fais comme il faut (M8), donc c'est sdr que I'on essaye de s'adapter au patient, de ce que I'on sait
de lui, de ce que I'on croit savoir de lui (M9), hein, aussi parce qu'on ne peut pas prévoir a I'avance. Je fais
une digression, mais qui n’est pas inintéressante. L'ancien patron du centre de référence, qui est le Pr...
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Son nom m’échappe, enfin cela fait longtemps, je I'avais eu en cours, nous avait fait un jour un petit topo la-
dessus, et il nous avait raconté I'histoire d’un prétre, a qui il avait annoncé brutalement un diagnostic de
cancer, et bon, plusieurs années apres, il a pu en revoyant ce prétre lui annoncé qu'il était guéri. Le prétre
avait vidé son sac, en lui disant... En lui faisant plein de reproches, en lui disant : « Vous vous étes imaginé
que, parce que jétais prétre, je pouvais recevoir comme ¢a un tel diagnostic, vous vous étes complétement
trompé » et... Bon, je dirais que I'évolution, c’est ce que je peux en voir avec les patients, il y en a certains
qui me surprennent énormément dans le bon sens, hein, dans le sens que... (Appel téléphonique). Et
donc... Oui, il y a certains patients, je suis un petit peu surpris, dont la fagon dont ils réagissent et
quelquefois, je crains un petit peu qu'il y ait une réaction d’angoisse majeure qui apparaisse (M10), et puis
finalement non, cela ne se passe pas trop comme ¢a, les gens qui ont l'air de réagir favorablement. Bon,
cest vrai aussi que je les ménage énormément mes patients, c'est exceptionnel que je déballe un
diagnostic comme ¢a, brutalement (M11). A part quelquefois, avec certains patients qui veulent savoir, qui
veulent tout comprendre, qui veulent tout de suite des explications, qui souvent dailleurs, sont des patients
qui I'ont déja dit avant, moi, il y en a que je connais depuis trés trés longtemps, et qui de temps en temps
aborde le sujet : « Si un jour, il m’arrive quelque chose, moi je veux savoir ». Bon, c’est aussi des gens que
je connais, je sais comment ils se comportent d'une maniere générale, comment ils... Quelle est leur
attitude vis-a-vis de la maladie, toutes les maladies, il y a ceux qui se prennent en charge, etily a ceux qui
ne se prennent pas du tout en charge. Donc, je crois que je n'ai jamais trop fait d’erreur en balangant
quelquefois de fagon « brutale », un diagnostic comme celui-ci. Sinon, dans les gens que je sais fragiles, je
vais y aller tout doucement, quitte a provoguer d’autres consultations (M12), et puis je dois dire aussi que
dans la mesure ou moi, je ne suis pas toujours trés a l'aise (M13), souvent aussi en demandant ['aide de
quelqu’un, que ce soit... Enfin quasiment toujours un confrere spécialiste (M14) a qui, de toute fagon, je
suis obligé d’adresser mon patient. Donc, par rapport aux types de réactions il y a des gens qui vont
accuser le coup tout de suite, qui vont avoir I'air d’étre d’'emblée un petit peu démonté par ce qu’on leur
annonce, et puis que 'on revoit, finalement tres tres rapidement, et puis finalement qui assument. C’est vrai
que j'essaye aussi d'étre toujours treés positif dans ce genre de situation (M15). Et puis, il y a ceux qui
s'effondrent, d’emblée. Il y a ceux pour lesquels, trés trés trés rapidement on va se retrouver a mettre en
route des antidépresseurs, et ceux pour lesquels dés qu’on annonce, le jour méme on va mettre en route
des anxiolytiques (M16). Oui, je ne sais pas si j'ai répondu a la totalité de la question...

-Par quels moyens connaissez-vous ces différentes réactions ? Est-ce que c'est I'expérience, la formation
initiale ?

-J'ai eu une heure de cours (M17).

-Au cours de la formation initiale ?

-Oui, je n'ai jamais re-participé a des séances de formation médicale continue. |l me semble gu'il va y en
avoir une ou gu'il y en a déja eu une, concernant ce sujet (M18) mais personnellement, je n'ai jamais
participé a de quelconques autres formations. Oui, je dirais que c’est une formation sur le tas aussi, oui je
ne sais pas si elle est bonne mais enfin... L'expérience oui (M19).

-Est-ce que votre formation en communication vous satisfait ? Vous sentez-vous suffisamment compétent
pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-Non, je ne suis pas a l'aise (M20). Ma formation n'est pas bonne (M21), hein, et puis jaurais peut-étre
besoin de me faire psychanalyser avant aussi parce qu’on s’implique... (Appel téléphonique). Oui, je
m'implique beaucoup, Je... Moi, j'ai vécu comme des drames personnels des annonces de diagnostic,
surtout des pertes de malades, oui franchement... (M22)

-Vous mettez beaucoup d’affectif dans la relation ?

-Oui, je pense que cest bien et ce n'est pas bien. Oui, il y a beaucoup d'affectif. J'ai déja été sérieusement
démonté par la perte de patients (M23).

- Comment préparez-vous I'annonce ?

-Ah non, je ne la prépare pas (M24), c'est sur le tas, je... Disons que je vais dire certaines choses, je vais
dire qu'il y a une anomalie quelque part, qu'il faut explorer. Bon, en laissant la porte ouverte aussi a des
questions (M25). A partir du moment ou je vais redemander un examen complémentaire, ou je vais
demander l'avis de quelqu’un, on attire évidemment I'attention du patient, qui la plupart du temps va poser
des questions. Je vais essayer d'y répondre. Il y a aussi les patients... Vous me demandiez comment
réagissent les gens tout a I'heure, il y a aussi les patients qui ne veulent pas poser de questions. Ca, c'est
une facon de... D'emblée, de nier quelque chose, et c’est encore la situation la plus difficile, je crois (M26).
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Parce que celui qui affronte la pathologie, bon ¢a va, on I'aidera, mais celui qui I'affronte mal, on va pouvoir
I'aider par une psychothérapie de soutien, par des thérapeutiques médicamenteuses. Celui qui est dans le
déni... Ce n’est pas facile, parce que c'est un patient avec lequel on n’arrive pas vraiment a établir un
dialogue par rapport a sa pathologie, et dont on ne sait jamais ce qu'il va se passer (M27). Cela peut étre
I'effondrement brutal, cela peut étre le passage a I'acte (M28), et puis cela peut étre aussi, cela se voit
quelquefois, des gens qui finalement ont cette attitude la au début, et puis qui au bout d’un certain temps,
parce qu'il vont étre bien « managés », moi jessaye de m'occuper d’eux, et il faut quand méme reconnaitre
que les spécialistes auxquels on s'adresse, en tout cas ceux auxquels je m'adresse, sont aussi des gens
qui ont I'habitude de prendre en charge, et d’aider aussi psychologiquement (M29).

-Donc, vous ne dédiez pas une consultation spécifique pour I'annonce ?

-De toute fagon, a partir du moment ou j'ai un diagnostic, parce que j'ai demandé des examens, les gens
reviennent, donc forcément, il va y avoir une consultation au cours de laquelle, on va parler des examens,
des résultats, de ce qu'on pense, de ce qu'on évoque (M30), des autres possibilités aussi. |l faut toujours
aussi laisser un certain espoir au patient guand méme (M31). On ne peut pas dire, brutalement au patient :
« Voila, pof c'est fini ». Mon patient dont je vous parlais tout @ I'neure, il @ un stade métastatique dont le
pronostic est tres sombre... Moi, je ne lui ai jamais dis (M32) par contre, mais je sais que M. X lui en a
parlé, il lui a dit que c’était grave quoi. Il n'a pas parlé de pronostic mais... Et puis, il vit correctement, il est
bien psychologiquement.

-Il a accepté...

-Oui, oui, il a accepté. Pour le moment il accepte, mais quand cela va se compliquer, cela sera autre chose.
-Vous en avez parlé tout a I'heure, vous avez donc connaissance de la consultation d’annonce...

-Eh bien écoutez, c'est grace a ce patient la que j'ai su que cela existait, et je ne sais méme pas si C'est
spécifique a ici, ou si cela se fait sur Brabois... Je suppose. Je trouve que c’est bien ¢a, c'est trés trés bien.
On voit tellement de mise en place de cellules psychologiques pour un oui ou pour un non. Je pense que
¢a, c'est une situation importante. Il y a un autre sujet dont je ne sais pas si cela fait partie de vos questions
que j’'aimerais bien aussi aborder avec vous, parce que c’est important. Allez-y ou on le fait tout de suite ?
-Dites-moi ?

-Bon moi j'ai vécu familialement cette situation (M33).

-C’est une question de mon entretien.

-Oui, cela en fait partie ? Alors bon pour moi... Je vais parler de moi en l'occurrence. Cela a été
catastrophique. Cela a été catastrophique parce qu'en tant que mari, je n'ai bénéficié d’aucun soutien
psychologique de quelque ordre que ce soit (M34), et puis qu’en tant que médecin, on ne m’a rien épargné.
On m’a demandé dans I'urgence de prendre des décisions graves. Cela fait dix ans, et je peux vous dire
que... Ma femme est trés marquée par ce qu’elle a eu et moi je le suis aussi (M35), et ca c'est un aspect
auquel f'avoue que je suis quand méme assez sensible, vis-a-vis de 'entourage (M36), parce que je trouve
que les médecins, et tout ce qui peut y avoir sont essentiellement @ mon sens orientés sur le patient, mais
pas forcément sur I'entourage. L'entourage, on en a quand méme sérieusement besoin. Le patient en a
besoin (M37) et puis, en tant que médecin aussi, on a besoin d’avoir quelqu’'un qui nous donne un petit peu
des nouvelles du patient, et quelqu’'un qui puisse aussi nous aider dans le soutien psychologique (M38),
c'est important de pouvoir agir sur I'entourage familial aussi. Mais vraiment sur les deux plans la : a la fois
savoir dans quel état est le patient psychologiquement, et puis en méme temps, en ayant une action sur
I'entourage, on peut avoir une action bénéfique sur le patient. C'est important, oui, c’est trés important...
-J’en reviens a la consultation d’annonce, je voudrais savoir si vous avez des attentes particulieres vis-a-vis
de ce dispositif ?

-Ecoutez, honnétement avec le recul et avec I'expérience. C'est un petit peu un résumé de tout ce que l'on
vient de dire. J'estime que je ne suis pas formé (M39), mais a la limite, je ne sais pas si on peut former
quelqu’un a ca. Je ne suis pas convaincu (M40) parce que je pense aussi... Je vous le disais tout a I'heure,
il faudrait que chaque médecin fasse une analyse avant. |l faut soit méme étre prét vis-a-vis de la mort et
voila... Je ne sais pas si moi je ne le suis pas (M41). Je ne sais pas si les confreres le sont tous, et je pense
que quand on n’est pas prét soi-méme, ce n’est pas facile malgré tout les cours, tous les conseils, tous les
enseignements qu'on peut vous donner, qu’on puisse effectivement vous donner une méthode (M42), la
méthode Coué si je puis dire, mais un bon psychanalyste il se fait analyser lui-méme.

-Maintenant, une question un peu plus globale : quelles difficultés avez-vous pu rencontrer au cours de
I'annonce diagnostique d’'une maladie grave ?
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-(Silence 5 sec) Je pense que celle qui va me poser le plus probléme, c'est surtout le... Vis-a-vis des gens
qui...

-Refusent le diagnostic ?

-Oui, qui refusent, qui n'écoutent pas, qui n'entendent pas ce qu’on dit, enfin ce qu'on dit, ce qu’on suggere
(M43), hein. C'est exceptionnel que je dise comme ca d’'emblée : « Il y a un cancer » (M44). Ca m'est arrivé
avec des gens dont j'étais sir et certain qu'ils étaient forts, qu'ils ne s’effondreraient pas, méme si il y a une
réaction, parce que ce n’est pas le genre de choses qu’on accepte mais... Donc, c’est exceptionnel que je
dise comme ¢a d’'emblée. Donc... Eh bien je vous dis, ou bien au cours d’une seule consultation, ou bien au
cours de plusieurs consultations, on va laisser entendre que, voila, on a un doute, cela pourrait étre quelque
chose de sérieux etc. Il y a ceux qui entendent ce message la, et c’est quand méme la grande majorité, et
puis il y a ceux qui ne I'entendent pas, et ¢a je... Ceux Ia j'ai du mal... J'ai du mal, parce que je ne sais plus
quoi faire, quoi dire (M45) et ['ai surtout peur d’une bétise (M46). Parce gu’on ne sait pas quand on annonce
¢a a quelqu’un, est-ce qu'il ne va pas brutalement mettre fin & ses jours parce qu'il ne veut pas entendre
parler de ¢a. Je crois que cest la situation qui m'inquiete le plus (M47), qui m’embéte le plus.

-Concernant le soutien psychologique ultérieur, quelles dispositions prenez-vous ?

-En tout cas, un soutien personnel guand je peux (M48) car il faut quand méme reconnaitre une chose,
c'est qu’a partir du moment ou on a porté ce genre de diagnostic, et que I'on confie le patient au spécialiste,
souvent on ne le voit plus de trop... (M49) Mais bon, évidemment, c’est slr que si je revois le patient, on va
en discuter, on va essayer de faire le point, voir ou cela en est, on discute de la maladie, des traitements,
comment est le patient psychologiquement. Sinon, oui, il peut m'arriver de faire appel a des confréres (M50)
ou psychologues. Je travaille assez volontiers avec des psychologues, on a plusieurs psychologues ici que
je trouve bien, avec qui je n’hésite pas a confier ca (M51). Et puis bon, aprés on peut travailler la main dans
la main, chacun de son c6té, voir le patient et puis rester en contact aussi téléphoniquement, oui cela
m'arrive.

-Dans le cadre de maladie handicapante, type maladie de Parkinson, est-ce que vous avez déja fait appel a
des associations de patients ?

-(Silence 4 sec) Ecoutez mon dernier Parkinson, c'était il y a trés longtemps...

-Ou sclérose en plaques...

-J'ai une patiente, qui a une sclérose en plaques, et psychologiqguement elle est trés bien. Non, je vais
répondre non (M52). Je ne me suis pas retrouvé dans cette situation, en tout cas, mais c’est vrai que vous
parlez aussi d’association par exemple, je ne peux pas dire que jai une information trés précise en la
matiere. Depuis que je suis installé, jai vu fleurir nombre d'associations réseaux etc. Et toute sorte de
dispositifs, il y en a tellement que je ne sais méme pas ce qui existe (M53).

-C’est souvent les patients qui vont rechercher ?

-J'allais vous le dire. J'ai eu le cas, ces derniers temps, pour une enfant. C'est une enfant qui a un gros
probléme, |a en 'occurrence c'est les parents et surtout la maman, qui s’est énormément investie, qui a fait
une multitude de recherches a un point tel qu'elle est devenue maintenant, & un poste a responsabilité au
sein d'une association au niveau national, mais de moi-méme je n’ai pas adressé, non, je n'en ai pas le
souvenir.

-L’entretien est terminé. Je vous remercie pour le temps accorde.

14-Dr N

-Depuis quand étes-vous installé ?

-Le 1er octobre 1987.

-Avez-vous une activité différente de la consultation de médecine générale ?

-Non. Exclusivement médecine générale.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Celle dont les journalistes parlent: « Il est décédé d’'une maladie grave ». Oui, donc cest la maladie
cancéreuse (N1).

-Principalement ?

-A mon point de vue, non. Ce n’est pas forcément cela. C'est une maladie pour laquelle le pronostic vital est
en jeu (N2). Maintenant pour le public, la maladie grave, c’est forcément une maladie cancéreuse.
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-Entendu. Dans I'année, combien de cas de maladie grave avez-vous annonce ?

-Je n‘aime pas trop quand il faut quantifier comme cela. Par an, combien vous avez de cas de diabéte ?
Combien de cas d’hypertension ? Combien de cas de maladie grave j'ai di annoncer ? Dans une année on
en annonce cing, cing a dix. Pas plus.

-Pouvez vous me racontez le dernier cas ?

-Oui. Un jeune de 25 ans qui vient consulter pour des céphalées rebelles. On avait mis cela un peu sur le
dos de probleme de vertébres cervicales. Et puis, devant l'intensité des céphalées qui ne cédent a rien du
tout, avec I'apparition de symptdmes neurologiques, on décide d’aller plus loin dans les investigations
complémentaires, et on a affaire & une tumeur de la fosse postérieure, donc... Déja, annoncer a la famille
qu'il y a une tumeur au niveau cranien, c'est jamais facile surtout guand le diagnostic final tombe apres
Iintervention chirurgicale, quand il s’agit d'une Iésion maligne (N3). Voila les circonstances... Comment on
I'a appris au niveau de la famille, c’'est que... Alors, plusieurs choses difficiles @ annoncer : I'existence de la
tumeur en elle-méme et le pronostic péjoratif. Alors, on s'aide un petit peu du support des spécialistes (N4)
mais les grandes questions, parce que les spécialistes n’ont pas le temps, parce que les spécialistes sont
trés occupés, les grandes questions et les grandes réponses c'est toujours le médecin généraliste qui les
donne ou qui essaye de les donner (N5).

-Le diagnostic initial, c’est vous qui I'avez annoncé ou le radiologue ?

-C’est le radiologue qui a dit : « Il y a quelque chose... »

-Sans aller plus loin ?

-Oui, sans aller plus loin, il y a quelque chose au niveau cérébral...

-Et aprés c’est vous qui avez fait le reste ?

-Oui, oui

-Connaissez-vous les différentes réactions du patient suscitées par 'annonce d’'une maladie grave ?

-Les différentes réponses du patient... Ca va de I'abattement manifesté a I'abattement non manifesté (N6),
alors qu’on arrive plus ou moins a taire, & maquiller sous des aspects « Je suis fort et je m’en sortirais, de
toute fagon, il faut que je me batte, et de toute fagon vous allez m’aider, etc. » De toute fagon c'est un
abattement. Alors, on a des gens qui sont capable de manifester déja leurs émotions, des gens qui
manifestent leur abattement, d’autres qui derriére, ont soit de la pudeur, soit... Je pense que c'est de la
pudeur, oui. Alors ce n'est pas proprement masculin ou féminin, je ne pense pas. Ce n'est pas forcément
chez des gens qui nous ont dit & 'occasion de consultations largement antérieures : « Le jour ou jai une
maladie grave n’hésitez pas, docteur pour me le dire, je préfére la vérité ». Ce n’est jamais facile ce genre
de chose.

-Ces différentes réactions, vous les connaissez par quels moyens ? Est-ce que c'est I'expérience...

-Oui c'est I'expérience (N7). Il n’y a pas de module a la fac, il n'y a pas de module de conduite a tenir
devant un diagnostic grave (N8).

-Entendu. Est-ce que votre formation en communication vous satisfait ?

-Pas du tout. Il y en a une maintenant de formation de communication a la fac ? (N9) Siil y en a une, cela a
dd changer... (Rires)

-Vous sentez-vous suffisamment compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-Aprés 25 ans de boulot, oui (N10). C'est-a-dire que, alors, ce n'est pas seulement cela, c'est 25 ans
d’expérience, cela compte, c'est aussi au bout de 25 ans, la fagon de connaitre les gens, de savoir
comment ils sont... Comment ils pourront appréhender ce genre de mauvaise nouvelle. On sait trés bien
que chez telle ou telle personne, il vaut mieux ne rien dire, chez une autre il vaut mieux étre franc, efc.
(N11). J'ai le souvenir d’un patient a qui j’avais annoncé, alors qu'il avait toujours dit le jour d’'une mauvaise
nouvelle, je veux que vous me l'annonciez, et qui, a peine on avait évoqué chez lui un diagnostic de cancer
de la prostate, le lendemain matin passait sous le train (N12).

-Un suicide ?

-Oui.

-Comment préparez-vous I'annonce ?

-Non, il n’'y a pas de préparation (N13), c'est... Voila lors de la consultation... Non, il n'y a pas de
préparation. C'est, j'allais dire une annonce qui se fait instantanément, pas au feeling mais pas loin (N14).
Non, il n’y a pas de préparation.

-Vous ne convoquez pas le patient pour lui annoncer ?
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-Non, je ne le convoque pas, le patient revient forcément, pour avoir des explications ou sollicite par
téléphone, mais bon je lui dis qu'il faut essayer de se voir en consultation (N15).

-Avez-vous connaissance de la consultation d’annonce hospitaliére ?

-Non (N16).

-Jamais entendu parler ?

-Non.

-Vous n’avez donc aucune expérience vis-a-vis de ce dispositif, mais est-ce que vous avez des attentes
particulieres, maintenant que vous en connaissez I'existence ?

-(Rires) Oui, pourquoi pas, mais je crois qu'il y a un coté affectif dans ce genre d’annonce la, enfin je ne
sais pas, a mon avis. Donc, je pense que le coté affectif, parce que c'est un peu ma fagon de voir les
choses avec les gens, je pense qu'il y a encore une notion pour moi de médecin de famille et je ne pense
pas que ce soit a une personne... (N17) Si, pourquoi pas... Mais je pense que I'explication finale, et la
reprise dans le cadre de la famille, dans le cadre... Voila familial, je pense qu'elle est importante, a notre
niveau. Donc, I'annonce peut étre au niveau de I'hdpital, mais de toute fagon on aura toujours des
compléments d’annonce a faire, nous aprés (N18).

-Le patient ne peut pas tout de suite tout comprendre, il y a toujours des questions apres.

-Oui, oui devant 'annonce d’un diagnostic de maladie grave, et devant la mise en jeu du pronostic vital, je
pense que l'on n'est pas trés réceptif a ce que les gens nous annoncent, je pense que I'on n'est pas trés
réceptif, et puis que I'on a besoin de prendre du temps, justement avec les personnes que I'on connait pour
avoir des explications complémentaires. Donc, oui au niveau de I'hdpital pourquoi pas, mais je ne pense
pas qu’on puisse faire un boulot complet.

-Entendu. Vous n’avez pas d’attentes...

-Si, si je pense que, si I'annonce est faite dans le cadre de... En répondant aux questionnements des
patients, aux inquiétudes et si on prend le temps de le faire, oui pourquoi pas (N19), si c’est entre deux
portes, etc.

-Quelles difficultés avez-vous pu rencontrer au cours de I'annonce diagnostique d’une maladie grave ?
-C'est toujours la méme question : est-ce que... Pourquoi on ne s'en est pas rendu compte avant. Voila
c'est toujours ce qui revient (N20).

-C’est une plainte du patient ?

-Plainte du patient.

-Ce n’est pas un reproche que vous vous faites ?

-Si, indirectement forcément parce que on se dit toujours : mais, mince il y avait peut-étre des signes avant-
coureurs, on aurait peut-étre pu avoir la puce a l'oreille, etc. (N21). Mais, c’est essentiellement ce que les
patients avancent en premier. Alors ce n'est pas forcément du reproche vis-a-vis du corps médical, c’est
peut-étre aussi du reproche qu'ils formulent vis-a-vis d’eux-mémes, parce quils ont peut-étre eu
Iimpression de passer a c6té de symptomes qui étaient présents depuis des mois, ou des semaines, et
qu'ils ont plus ou moins minimisés. Les autres difficultés, c’'est de concevoir 'espérance de vie : « Iy en a
pour combien de temps docteur ? » (N22) C’est slr que I'on évoque pas du tout ce genre de réponse, on ne
donne pas de réponses a ce genre de questions, méme si pertinemment on arrive a donner une fourchette,
mais moi, je m'oppose formellement a donner un pronostic (N23). Voila, les deux choses qui reviennent a
peu preés le plus souvent, dans les questions des gens.

-Et par rapport a vous ? Vous n'éprouvez pas de difficultés personnelles ?

-Cela rejoint un petit peu ce que je disais tout a I'heure, c'est de la remise en guestion personnelle sur le
diagnostic. N'aurait-on pas pu le faire un peu plus t6t ? (N24) Non, voila c'est tout. Le reste aprés le
traitement, je ne suis pas seul a gérer.

-Concernant le soutien psychologique ultérieur, est-ce que vous prenez des dispositions ?

-Parfois. Alors cela dépend de la personnalité des gens. Il y a des gens qui auront une personnalité forte,
avec une aptitude particuliére a envisager le traitement, la suite, etc. D'autres qui nettement moins, donc a
ces personnes-la, on proposera éventuellement un soutien psychologigue, oui (N25).

-Fait par vous ou quelqu’un d’autre ?

-Non, je n'ai pas la prétention de faire un soutien psychologique, non, je pense qu'il y a des gens qui sont
plus aguerris a ¢a. Bon, indirectement un petit peu par moi car on arrive toujours & caser deux ou trois
mots, deux ou trois paroles (N26), mais ce n'est pas le but de la consultation.

-Vous adressez facilement a un psychologue libéral ou a I'hdpital ?
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-Oui, ou par exemple dans le cadre du centre de référence, ou il y a des consultations psychologiques

(N27) par exemple.
-Et des associations de patients, cela vous arrive d’en solliciter ?

-Non (N28).

-Dans votre entourage, est-ce qu'il y a des cas de maladie grave ?
-Actuellement non, mais il y a en a eu, oui, mais actuellement non.
-L'entretien est terminé, je vous remercie pour le temps accorde.

15-Dr O

-Depuis quand étes-vous installée ?

-Depuis 1978.

-Avez-vous une activité différente des consultations libérales ?

-Non, médicale ? Non.

-Que vous évoque la notion de maladie grave ?

-Une maladie dont le pronostic vital est en jeu... (O1)

-Vous ne voyez pas d’autre chose ?

-Non c'est ¢a.

-Dans I'année combien de cas d’annonce avez-vous faits vous-méme ?

~(Silence 5 sec) Oh 4 a 5.

-Pouvez-vous me raconter le dernier ?

-Le dernier, c’est une patiente qui avait un probléme cutané, et donc c’était un cancer, et puis apres elle est
venue me voir rapidement avec les résultats, et j'ai di lui dire que c’était quelque chose, et je I'ai envoyée
au chirurgien.

-C’est elle qui a regu le résultat de la biopsie ?

-Non, non.

-Cest vous ?

-Oui.

-C’est vous qui avez annoncé le diagnostic ?

-Oui.

-Connaissez-vous les différentes réactions suscitées par 'annonce d’une maladie grave ?

-Souvent, ils se mettent a pleurer, ils sont stupéfaits, il y en a qui s'y attendent, ca dépend des cas (02).
-Par quels moyens connaissez-vous ces réactions ?

-Parce que j'ai vu souvent les patients... (O3)

-Par I'expérience ?

-Oui.

-Vous n'avez pas eu de formation spécifique a ce sujet ?

-Non.

-Est-ce que votre formation en communication vous satisfait ?

-Bon on a des EPU quand méme (04).

-Spécifique sur 'annonce ?

-Je suis en train de réfléchir... Spécifique sur I'annonce, non mais spécifique sur ces maladies la (05),
effectivement, les réactions des patients elles sont partout pareilles... Aprés, il y a un moment de refus
aussi et surtout de désarroi : ils sont complétement... Sauf ceux qui s’y attendent peut-étre, ceux qu’on
prépare déja avant, en leur disant « ce n’est pas trés bon, on va voir » ceux-la ils sont préts déja.

-Vous sentez-vous suffisamment compétente pour annoncer une mauvaise nouvelle ?

-On ne se sent jamais assez... (06) On se sent démuni aussi, pour annoncer une mauvaise nouvelle, nous-
mémes, on est un petit peu stressé a I'idée d'annoncer une mauvaise nouvelle (O7).

-Préparez-vous I'annonce ? Est-ce que vous y pensez avant ?

-Non, je n'y pense pas avant parce que souvent c'est quand méme du spontané (08) et ¢ca dépend aussi de
la réaction du patient, ca dépend de plein de choses, donc j'y pense pas avant.

-Vous n’avez pas de consultation dédiée a cela ?
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-Si, quand je le sais mais bon... Quand je sais que je vais devoir lui annoncer, je prends plus de temps par
exemple (09).

-Entendu. Avez-vous connaissance de la consultation d’annonce a I'hdpital ?

-Non.

-Vous n'avez donc pas d’expérience par rapport a cela ?

-Non, je ne sais pas qu'a 'hépital il y a une consultation d’annonce particuliere (010), pas spécialement
non.

-Avez-vous des attentes vis-a-vis de cette consultation d’annonce ?

-Oui, aimerais bien que I'on soit un petit peu plus formés par rapport a ¢a, c'est certain oui (O11), parce
que je n’ai jamais regu de compte-rendu de ¢a... Consultation d’'annonce, non. Au_moins que des fois en
communiquant, on arrive a savoir comment faire, comment cela serait mieux fait (012), etc. (sonnerie tel).
-Donc, vous, vous aimeriez qu'il y ait une formation vous expliquant que ¢a existe et son fonctionnement ?
-Oui.

-Quelles sont les difficultés que vous avez pu rencontrer au cours de I'annonce de diagnostic de maladie
grave ?

-Les difficultés c'est ¢a, c'est euh, essayer de les rassurer tout en leur disant, enfin de les rassurer, de leur
expliguer que, il faut que ce soit pris en charge plus rapidement (O13), mais bon, si ils le prennent
rapidement on a toute les chances de... Enfin, ¢ca dépend aussi de ce que c'est en l'occurrence le dernier,
c’était un probléme cutané, ca été pris rapidement, et cela a été vite soigné. C'est ca les difficultés.

-C’est surtout par rapport au patient vos difficultés ?

-Oui.

-Et vis-a-vis de vous et de vos émotions ? Rencontrez-vous d’autres difficultés ?

-Je ne peux pas dire que... Oui, ['ai déja eu des problemes dans ma famille, on ne peut pas dire qu'avec les
patients, j'ai trop de problémes parce que j'ai déja connu ¢a (O14). Non, ¢a jarrive a le gérer.

-Vous avez surtout peur de la réaction des patients au moment de I'annonce.

-Oui, c’est souvent ¢a. Ou ils pleurent, ou ils ont de I'inquiétude. Comment cela va se passer... (015)
-Prenez-vous des dispositions particuliéres pour le suivi psychologique ultérieur ?

-Souvent, je leur demande d’aller voir quelqu’un, de voir un psy (O16)

-Psychiatre ?

-Oui, ou psychologue, mais comme souvent les psychologues ne sont pas remboursés, c'est mieux de voir
un psy (017), surtout si le coin n’est pas trop aisé quoi.

-Et les associations de patients ? Vous avez déja expérimenté ?

-Non.

-Vous n'adressez jamais vos patients vers des associations de patients ?

-Non, les associations... Il y a des patients... C'est souvent par le biais des psys hein. J'adresse plus les
patients vers des associations pour la maladie de parkinson, de ce genre-la (O18).

-Dans votre entourage y a-t-il eu des cas de maladie grave ?

-Oui, j’ai mon pére qui est décédé d’'un cancer de l'intestin, j'ai beaucoup d’oncles qui sont décédés aussi
de cancers.

-Merci pour ces réponses.
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ANNEXE 3 - Tableau des Fréquences thématiques

Thémes I?Ar DBr [z:r IIJJr [I)Er I?:r %r IIJ-Ir Dlr I?Jr ?(r Iir Iinr ?lr %r fréquence
La notion de maladie grave
La maladie cancéreuse 1 1 1 3
Pronostic vital engagé 1|1|1(1 1 1|1 1|1 9
Définition complete 1 1|11 4
Préparation de I'annonce
Prépare I'annonce 1|1 1 1 4
Ne prépare pas I'annonce 1|1 1 1 1|1 1(1(1]1 10
Le temps de I'annonce
Qui fait I'annonce?
L’annonce est faite par le médecin de
second recours qui confirme le 1 1|1 1|11 6
diagnostic
Préfere que I'annonce soit faite par un 1 1 1 3
autre
Annonce lui-méme s’il le peut 1 1|1 1 111 7
Le médecin traitant est le mieux placé 1 1 1 1 1 5
pour annoncer une mauvaise nouvelle
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Difficultés a trouver sa place dans le 1 111 3
processus d'annonce

N'annonce pas si l'occasion ne se 1 1 )

présente pas
Annonce par l'intermédiaire d'un tiers 1
L'annonce, mais a qui?
Doit annoncer directerpent au patient 111 11111011 13
concerné
Doit annoncer a la famille, car patient 1 1
incapable
L'annonce, mais quand?

Choisir le moment de I'annonce 1 2

Difficultés a différer I'annonce 1 1 3

Appréhension du temps si pronostic 1

court
L'annonce, mais comment?

Consultation dédiée 1 4

Pas de consultation dédiée 1 1111 7

Au "feeling" 1 4

Annonce progressive 1 1|1 4
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Prendre le temps, disponibilité du
médecin traitant

Annoncer par téléphone, le piége

mots pour

le dire

Choisir les termes

Avoue parfois mentir au patient

Nécessité d'authenticité dans le
respect éthique

Annonce partielle en omettant des
éléments importants

Le médeci

n face a

|

annonce

Constat d'échec face a la maladie

Crainte d'oter tout espoir

Remise en question personnelle, retard
diagnostique

Crainte de se laisser envahir par ses
émotions
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Désarroi du médecin face aux

réactions du patient 1 1 1 1 4

Plus difficile chez le patient jeune 1 1 2

Malaise du médecip pour annoncer lui- 1 1 )
méme

Médecin se sent démuni 1 1 1 1 4

Le médecin se sent seul pour annoncer | 1 1 1 1 4

Difficultés a expliquer la prise en 1 1 1 3

charge ultérieure

Réactions du patient face a I'annonce

Impact de la religion 1 1 2

Le déni du patient, la mise en doute du
. : 1 1 1 3

diagnostic

L'annonce faite, le patient ne pose plus

: 1 1)1 3
de questions
Patient ne c'ompren_d pas bien la 1 1 1 1 A
gravité de la situation

Questions sur la responsabilité du 1 111 1 A

médecin, retard diagnostique
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Refus de soins 11 1 1 q

Refus de la mort 1 1 2

La demande d'engagement

. 1 1 2
pronostique
Le médecin peut-il déclencher des
L e 1 11 3
réactions non maitrisées ?
Patients perdus de vue aprés 1 1 )

I'annonce

Attitude du médecin généraliste face au patient

Motiver le patient, le convaincre d'étre

observant 11 111 4
Accompagner le patient, la famille 1 1 1 1 4
Prendre de la distance 1 111 1 5
S'adapter a chaque situation 1|1 1)1 1|1 1|1 8
Attitude de la famille

Remise en question des compétences

4 1 1 2
du médecin
Changement de médecin aprés le
C o 1 1
déces d'un proche

Conflits d'intérét au sein de la famille 1 1
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Apres I'annonce qu'en est-il du soutien moral ?

Manque de soutien pour les familles

Soutien personnel envers le patient

Soutien personnel envers la famille

Soutien par médecin de second
recours

Soutien a travers I'entourage familial

Adresse au psychiatre

Adresse au psychologue libéral

Adresse au psychologue hospitalier

Se faire aider par un thérapeute
disponible, remboursé

Adresse a une association de patients

Ne conseille jamais d’association de
patients
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Lien entre généraliste et médecin de second recours

Connaissance des équipes d'annonce |1 | 1 11111 1 1 9

Pas connaissance des équipes

, 1)1 1 1 1)1 6

d'annonce
Retour de la consultation d'annonce 1 1)1 1 4
Collégialité des informations données 1 1 1 3

au patient

Réciprocité de la relation entre le
médecin traitant et le spécialiste de 1 1)1 1 1 5
second recours

L'importance d'un discours concordant 1 1

Attentes des généralistes vis-a-vis de

N 111 1 1)1 6
la consultation d'annonce
Difficultés de communication avec les
1 1 1 1|1 5
structures annongantes
Critique de I'annonce faite par les 1 1 111 4

structures annongantes

Vécu et ressenti du médecin généraliste

S'estime compétent 111 111 1 7

Ne s'estime pas compétent 1 1 1 1 1 1 6
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Projection des histoires personnelles
du médecin

Répétition des cas d'annonce, charge
de travail

L'impact de la promiscuité relationnelle
du médecin avec son patient

Relation vis-a-vis de la mort et de la
maladie

Impact émotionnel de la pratique
quotidienne

Le réle du médecin généraliste

Prédire I'évolution

L'intuition dans la pratique quotidienne

Le doute

Pluridisciplinarité dans la prise en
charge, accompagnement

Satisfait de sa formation en
communication

1
1
1
Formation
1
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Non satisfait de sa formation en
communication

11

Formation continue en communication

10

Formation initiale en communication

Autoformation: sur le terrain,
I'expérience

15

Connaissance des diverses réactions
du patient

Mauvaise connaissance des diverses
réactions du patient

Intérét d'une formation dans ce
domaine

Plus de formation
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ANNEXE 4 - Article en soumission pour publication

L’annonce d’une maladie grave : enquéte aupres de médecins généralistes de
la région nancéenne

Auteurs :

Jonathan VIVIER. Médecin généraliste. Nancy.

Alain DELUZE. Médecin généraliste. Enseignant attaché. Département de médecine
Générale de la Faculté de médecine de Nancy. Université de Lorraine.

Paolo DI-PATRIZIO. Professeur associé de médecine générale. Département de
médecine Générale de la Faculté de médecine de Nancy. Université de Lorraine.

Résumé :

Contexte : Le temps de 'annonce d’une maladie grave est un moment clé dans la
relation médecin/patient. C’est pour le patient la porte d’entrée dans la maladie.

Obijectif : Evaluer les difficultés inhérentes a cette annonce, les moyens de formation
des praticiens et recueillir leurs ressentis vis-a-vis du dispositif d'annonce.

Méthode : Etude qualitative aupres de 15 médecins généralistes francais en exercice.

Résultats : L’annonce est peu préparée, elle doit étre progressive. De nombreuses
difficultés perturbent la relation médecin/patient. Le dispositif d’annonce n’est pas
connu de la majorité des praticiens interrogés et les moyens de formation ne
semblent pas satisfaisants, si bien que plusieurs médecins ne s’estiment pas
compétents en ce domaine.

Discussion : La publication récente en mai 2012 d’'une mise a jour des
recommandations concernant l'information a la personne sur son état de santé par la
HAS confirme I'importance actuelle de ce moment de la prise en charge du patient.
Le médecin généraliste doit renforcer son réle de lien entre le patient et le dispositif
d’annonce hospitalier. Cela passe par une amélioration des connaissances des
médecins généralistes en ce domaine par des formations spécifiques et une
meilleure collaboration entre tous les acteurs concernés.

Conclusion : Les difficultés de 'annonce d’'une maladie grave en médecine générale
sont multiples. Certaines peuvent se résoudre au moyen de formations spécifiques
ou par 'amélioration de la transmission des informations entre le médecin généraliste
et les autres intervenants du dispositif d’'annonce.

143



Abstract :

Background : Delivering bad news is a key-moment of the relationship between the
general practitioner and his patient. It is for the patient the gateway to his disease.

Obijective : Estimate the difficulties to this disclosure, the means of training of the
practitioners and collect their feeling towards the diagnosis disclosure.

Method : Qualitative study near 15 general practitioners in exercice.

Results : Delivering bad news is little prepared, it must be progressive. Several
difficulties complicate the doctor/patient relationship. The diagnosis disclosure related
by French Plan against Cancer is not known by the majority of the surveyed
practitioners and the means of training do not seem efficient, so that several doctors
do not consider themselves competent in this domain.

Discussion : The recent publication in May, 2012 of an update of the
recommendations concerning the information to the person about its health by the
HAS confirms the current priority of this moment of the patient support. The general
practitioner has to strengthen its role as link between the patient and the device
hospital announcement. This requires improved knowledge of general practitioners in
this field through specific training and improved collaboration between all relevant
stakeholders.

Conclusion : The difficulties of the disclosure of a serious illness in general practice
are manifold. Some can be solved through specific training, or by improving
transmission of information between practitioners and other stakeholders of the
diagnosis disclosure.

Introduction :

Annoncer une maladie grave est une tache délicate. Selon le mode d’exercice, cet
évenement survient plus ou moins souvent. En médecine générale, c’est plusieurs
fois par an, sinon par mois. Selon Buckman [1] qui a développé un protocole en six
étapes dans le cadre de I'annonce, « une mauvaise nouvelle change radicalement et
négativement l'idée que se fait le patient de son étre et de son avenir ». Cet instant
détermine I'entrée du patient dans la maladie et conditionne la suite de la prise en
charge. Il s’agit donc pour le médecin de ne pas aggraver la souffrance du patient par
une annonce « ratée » et de conforter une relation médecin/patient solide et
empathique pour le suivi. Le temps de I'annonce est aujourd’hui encadré par la loi du
4 mars 2002 [2], le plan Alzheimer [3] et les deux plans Cancer [4,5]. La HAS a émis
son rapport sur 'annonce d’une mauvaise nouvelle en 2008 [6] ainsi que des
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recommandations de bonne pratique sur la délivrance de l'information a la personne
sur son état de santé en mai 2012 [7]. Plusieurs auteurs ont montré que ce moment
est tres difficile aussi bien sur le plan technique, que sur le plan humain [8,9]. Le but
de notre travail est d’évaluer ces difficultés, de déterminer les moyens de formation
des praticiens et de recueillir leurs sentiments vis-a-vis du dispositif d'annonce décrit
dans les plans Cancer.

Méthode :

Cette étude est basée sur 15 entretiens semi-directifs aupres de médecins
généralistes installés en Meurthe-et-Moselle. Les entretiens durant en moyenne 15
minutes ont été enregistrés avec un dictaphone. Nous avons ensuite retranscrit les
entretiens mot @ mot en précisant les attitudes non verbales. L'analyse a été faite
selon la technique de Deschamps [10]. Nous avons obtenu la saturation des
données.

Résultats :

Sur 15 médecins, 3 femmes et 12 hommes dont 'age varie de 35 ans a 61 ans furent
interviewés. La moyenne d’'age de la population est de 51 ans. La durée d'installation
varie de 5 ans a 35 ans avec une moyenne de 23 ans. 12 des médecins exercent leur
activité en milieu urbain et 3 en milieu rural.
La majorité des médecins interrogés ne préparait pas I'annonce diagnostique et ne
prévoyait pas de consultation dédiée. Certains éprouvaient des difficultés a différer
I'annonce quand une consultation hospitaliére était prévue a cet effet.
La majorité s’accordait pour que la divulgation de I'annonce soit progressive et pour
accorder du temps et de la disponibilité au patient a ce moment de la prise en charge.
|l existait des divergences d’opinions pour dire qui, du généraliste ou du spécialiste
de second recours, devaient faire 'annonce au patient. Le choix des termes s’avérait
étre un probleme mais le discours devait rester franc et authentique.
D’un point de vue personnel, plusieurs notions ont été mises en évidence : la crainte
d’dter tout espoir et de se laisser envahir par ses émotions, le constat d’échec face a
la maladie, le désarroi face aux réactions du patient, une remise en cause
personnelle en cas de retard diagnostique, une difficulté accrue chez les patients plus
jeunes, un ressenti de solitude au moment d’annoncer et une peine a expliquer la
prise en charge ultérieure. Nous pouvons également citer l'importance de la répétition
des cas d’'annonce dans le temps, le poids du vécu personnel incluant la relation
envers la mort, différente pour chacun, et la charge émotionnelle contenue dans
chaque relation médecin/patient.
Parfois, ce sont les réactions du patient qui posaient probléme aux médecins telles
que le déni ou la mise en doute du diagnostic, un certain mutisme, la mauvaise
compréhension de la gravité de la maladie, le refus de soins ou inversement de la
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mort, le risque de tentative de suicide. Les médecins interrogés pensaient qu'il est
nécessaire de s'adapter a chaque patient et qu'il fallait prendre de la distance.
L’attitude de la famille rendait parfois cette situation difficile dans les cas de conflits
d’intéréts ou en remettant en cause les compétences du médecin traitant.

Aprés I'annonce, le soutien moral était assuré par le médecin traitant envers le
patient et sa famille, mais aussi parfois par un confrére psychiatre ou psychologue,
bien que leurs disponibilités ne soient pas toujours avantageuses. Certains médecins
faisaient appel a des associations de patients mais la plupart regrettait de n'étre pas
toujours informée des réseaux existants.

Concernant le dispositif d’annonce hospitalier, celui-ci était connu par environ le tiers
des médecins sondés. L’accent était mis sur la collégialité des informations délivrées
aux patients qui doivent se baser sur un discours concordant et sur la réciprocité de
la relation entre le médecin traitant et les autres intervenants. Plusieurs médecins
nous rapportaient les difficultés de communication qu’ils éprouvaient vis-a-vis des
structures annongantes.

Au terme de cette étude presque un tiers des médecins interrogés ne s’estimait pas
compétent pour annoncer une mauvaise nouvelle. La moitié ne connaissait pas bien
les diverses réactions théoriques des patients aprés I'annonce d’'une mauvaise
nouvelle.

Concernant leur formation, seulement un tiers de la population étudiée en était
satisfaite. La majorité insistait sur 'importance de I'expérience sur le terrain dans ce
domaine.

Discussion :

Limites et points forts de I'étude

|l faut noter la possibilité d’apparition d’'un décalage entre le témoignage des
participants et la réalité de leur pratique, ainsi qu’un biais de mémoire : ces limites se
retrouvent dans toute étude qui se base sur l'avis, forcément subjectif de l'interrogé,
plutdt que sur une observation. L'exercice quasi-exclusivement urbain des médecins
interrogés donne sans doute des résultats qui ne sont pas extrapolables a toutes les
situations.

Les entretiens individuels et les questions ouvertes ont permis de produire un
discours riche en informations sur le sujet étudié.

Sur les résultats

-La préparation de I'annonce est décrite comme la premiére étape du processus
d’annonce selon Buckman [1] et les recommandations de la HAS dans ce domaine
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[6]. Dans notre étude, peu de médecins estiment préparer cette annonce par manque
de temps, désir de spontanéité ou difficultés d'organisation afin de prévoir le moment
d’annoncer. En effet, il n'est pas toujours évident de savoir quand va revenir le patient
et si 'on aura recu tous les résultats des examens prévus.

-Qui doit faire I'annonce ?

La loi du 4 mars 2002 [2] prévoit que : « I'information incombe a tout professionnel de
santé dans le cadre de ses compétences dans le respect des régles professionnelles
qui lui sont applicables ». Les avis des médecins sondés sont mitigés puisque
certains pensent que c'est le devoir du médecin traitant parce que celui-ci entretient
une relation privilegiée avec son patient. Mais d’autres préférent que cette information
soit donnée par le spécialiste de second recours. Dans tous les cas, il est
indispensable qu'il existe une bonne communication entre les différents acteurs du
processus, ce qui fait 'objet de la mesure 18 du Plan Cancer 2009-2013 [5] intitulée :
« Personnaliser la prise en charge des malades et renforcer le role du médecin
traitant ».

|l faut aussi rappeler que les recommandations nationales, pour la mise en ceuvre du
dispositif d'annonce du cancer dans les établissements de santé datant de novembre
2005 [11], précisent que le réle du médecin de ville, qu'il soit généraliste ou
spécialiste d'organe, est d'orienter rapidement le patient vers un établissement ou il
pourra bénéficier de ce dispositif.

Ce dispositif prévoit plusieurs consultations dédiées a I'annonce du diagnostic puis de
la prise en charge thérapeutique définie lors de la réunion de concertation
pluridisciplinaire. Seulement un quart des médecins sondés estime dédier une
consultation a 'annonce. Cela se fait souvent au cours d’une consultation habituelle.

-Concernant la durée de cet entretien la HAS [6] recommande de s’adapter a la
demande du patient et de rester disponible. Plusieurs auteurs [8,9] s'accordent sur le
fait que les informations données doivent étre simples et progressives en respectant
les mécanismes d'intégration de chacun. Ces notions de disponibilité et d’adaptation
au patient sont tres présentes dans les discours des médecins interviewés.

-Faut-il toujours tout dire au patient ?

Si au plan légal strict la loi du 4 mars 2002 [2] garantit I'information du malade, celle-
ci nest pourtant pas toujours donnée, au motif premier que cette information n’est
pas toujours bénéfique au malade ; suivant en cela I'esprit du code de déontologie
médicale ; et que dans son intérét il ne faut pas tout dire.

D’apres Sylvie Fainzang [12], la question de I'information a en partie a voir avec la

notion de gravité qui en est I'enjeu principal. Le silence autrefois fait sur I'existence
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d’'un cancer s’est aujourd’hui déplacé et s’effectue a présent sur I'existence de
métastases, en raison de la relative banalisation du premier et de la connotation de
gravité des secondes.

Dans une étude parue dans le Bulletin du Cancer en 2007 [13] portant sur 80 patients
atteints de cancers divers et provenant de milieux socioculturels différents révele
qu’en définitive, ce que les médecins choisissent de dire ou de ne pas dire a leurs
patients est donc largement motivé, non pas tant, ou en tout cas pas exclusivement,
en fonction de la psychologie particuliére du destinataire de I'information et de son
aptitude a I'entendre, mais en fonction, avant méme parfois I'état pathologique du
malade, de son statut socioculturel réel ou supposé.

-Le médecin généraliste face a I'annonce.

L’annonce est souvent décrite comme une expérience douloureuse [1]. A travers
cette étude, nous avons pu mettre en évidence de nombreuses difficultés
personnelles attenantes a 'annonce d'une maladie grave notamment décrites par
Buckman [1, 14] et Baile [15]. Certaines raisons semblants liées au souci de protéger
le patient comme la peur de le faire souffrir [1], la crainte d’6ter tout espoir au patient
[15], et de provoquer chez lui des réactions violentes [1, 14].D’autres raisons
paraissants liées au souci de se protéger : peur de se laisser envahir par ses propres
émotions [14], peur d’étre considéré par le patient comme responsable de la
mauvaise nouvelle [1, 14], crainte de ne pas savoir réagir devant les émotions du
patient [1, 14], évocation de sa propre mort ou celle de ses proches [1, 14], difficulté
du constat d’échec vis-a-vis de la maladie [1, 19].

Des auteurs insistent sur I'importance de former les médecins a la connaissance et la
gestion de leurs propres mécanismes de défense compte-tenu de l'influence sur leur
pratique et leur vécu [7, 8, 9].

-Le patient face a I'annonce.

E. Kubler-Ross [16] a décrit plusieurs mécanismes de défense du patient survenant
apres I'annonce d’une maladie grave tels que : la sidération, le déni, la colere, la
dépression et I'acceptation. Ces réactions peuvent entraver la relation
médecin/patient notamment en ce qui concerne le déni et la colére. Le déni peut
parfois étre ressenti par le médecin comme un refus de prise en charge ou un défaut
de compréhension. Sous un sentiment de colere, le patient peut tenter de rendre le
médecin responsable de son malheur. La religion et les croyances ont aussi leur
impact. La famille du patient rend parfois la situation délicate en incriminant le
médecin traitant ou en raison de conflits d'intéréts.

-Apreés I'annonce, un soutien moral nécessaire.
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Le Plan Cancer Il [9] prévoit un acces systématique aux soins de support pour tous
les patients atteints de cancer. D’apres la définition du réle théorique du médecin
généraliste décrite par la société européenne de médecine générale (WONCA) [17], il
a le devoir d'intégrer les dimensions physique, psychologique, sociale, culturelle et
existentielle, mettant a profit la connaissance et la confiance engendrées par des
contacts répétés avec son patient. Dans notre étude, le soutien psychologique
recouvre plusieurs modalités : un soutien personnel envers le patient et sa famille,
mais aussi un relais vers les confréres psychiatres, psychologues libéraux ou
hospitaliers. Cependant, I'accés aux psychiatres reste difficile en raison de délais
parfois importants et la consultation des psychologues libéraux reste a la charge du
patient. Le médecin peut également se tourner vers des associations de patients pour
assurer un soutien a son patient, mais leur existence n’est pas toujours connue de
tous.

-Le lien entre la médecine générale et le dispositif d’annonce.

Il semble exister un manque d’'information concernant ce dispositif puisque un tiers
des médecins interrogés n’en ont pas connaissance. La mesure 18 du Plan Cancer ||
vise, en ce sens, a renforcer le role du médecin traitant en créant le Dossier
Personnalisé de Soins qui contiendra les éléments nécessaires au suivi du patient.

Dans une enquéte de La Ligue contre le Cancer parue en 2010 [18], 48.1% des
médecins interrogés déclarent étre satisfaits de l'information qui leur est délivrée par
leurs confréres prenant en charge leurs patients pour un cancer, 16.5% regoivent le
Projet Personnalisé de Soins et 2.3% participent aux Réunions de Concertation
Pluridisciplinaires. Une trés large majorité (84 %) se contenterait de la simple

« formalisation d'un contenu minimal du courrier récapitulatif de sortie » comme
partage des données médicales entre professionnels de santé. Mais beaucoup de
ces courriers arriveraient aprés que le médecin généraliste a revu son patient...

Une autre étude, publiée en octobre 2009 dans la Presse Médicale [19] portant sur la
circulation de l'information entre les médecins généralistes et I'hdpital et plus
précisément sur les circuits, la quantité, le contenu et la qualité des informations
regues, a montré que la communication était satisfaisante en terme quantitatif de
facon globale : les médecins généralistes recoivent des informations pour 8 patients
sur 10 adressées a I'hdpital, mais pas en terme qualitatif. Les médecins généralistes
avaient le sentiment que les médecins hospitaliers ne collaboraient pas avec eux.

|l est pourtant indispensable d’adopter un discours cohérent concernant les
informations transmises au patient pendant et aprés I'annonce.

-Le vécu et ressenti du médecin traitant.
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L’annonce d’'une mauvaise nouvelle renvoie parfois le médecin vers des situations
qu’il a vécu personnellement avec ses proches et le confronte a l'idée de la mort qu'il
n'est pas toujours prét a accepter. La répétition des cas d’annonce peut alors aboutir
a un « burn-out » comme le décrit un des médecins sondg, car il est vrai que la
découverte de cancers représente une situation en forte progression pour 65% des
965 médecins généralistes interrogés selon I'étude de la Ligue précédemment citée
[18].

-La formation des médecins généralistes.

D’aprés notre étude, 11 médecins sur 15 ne sont pas satisfaits de leur formation en
communication. Cela est rapporté au fait qu’ils n’ont pas eu de formation spécifique
pour la majorité d’entres eux dans le cadre de leur formation initiale surtout parmi les
plus anciens médecins.

Depuis 5 ans la formation initiale a la faculté de Nancy comprend deux
enseignements spécifiques sous la forme de séminaires durant une journée
intitulées : « Communication et relation médecin/patient » et « Fin de vie ». Un effort
a donc été fait dans ce domaine. Cependant ces formations, comme toutes les
autres, ne sont pas obligatoires puisque I'étudiant doit assister a 50% des formations
proposées sur les trois années de linternat a son libre choix sur les themes des
enseignements.

En matiére de formation continue, certains médecins interrogés sont titulaires de
Diplémes Inter-Universitaires comme le DIU de cancérologie ou affirment avoir fait
des formations spécifiques en soins palliatifs.

Tous les médecins s’accordent sur le poids de I'autoformation dans ce domaine par
le biais de lectures de revues, de sites Internet et par « 'expérience du terrain ».

D’apres 'étude de la Ligue contre le cancer [18] : en matiére de formation, 84% des
médecins disent avoir besoin d’une formation en oncologie mais un sur deux déclare
ne pas en suivre. Par manque de proposition ou faute de temps ? Le besoin de
formation est effectivement souligné par les généralistes. Par ailleurs, le Plan Cancer
|1 [5] prévoit le développement de formations pour les médecins généralistes, afin
qu'ils disposent de I'accés a une actualisation de leurs connaissances ainsi que
d’outils pour faciliter la continuité des prises en charge sur le terrain.

Leurs principes consistent a donner aux médecins accés a des outils de
communication trés simples, susceptibles d’améliorer leurs capacités relationnelles
avec le patient et de se sentir plus a l'aise dans les situations difficiles d’'annonce de
mauvaises nouvelles. Ces formations recourent majoritairement a des formats
interactifs s’appuyant sur des discussions de cas [20], des groupes Balint [21], des
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entretiens enregistrés ou filmés (avec ou sans acteur). Ces situations sont travaillées
en petits groupes et permettent de pointer les moments de communication délicats,
de faire des propositions d’'autres manieres d’interagir et d'identifier la modalité la plus
fonctionnelle pour chacun [20, 22]. Cet enseignement doit également viser les
maitres de stages pour optimiser le compagnonnage.

Conclusion :

Ce travail nous a permis de nous rendre compte des obstacles ressentis par le
médecin généraliste dans le cadre du processus d’'annonce d’'une maladie grave. Ces
problémes apparaissent d’abord sur le plan personnel en prenant en compte son
expérience et son vécu familial ou avec ses proches. Et ensuite sur le plan
professionnel en pointant le manque d'information vis-a-vis au dispositif d’annonce
qui n'est pas encore connu de la totalité des praticiens malgré son ancienneté. Il faut
également relater les difficultés du partage et de la circulation des informations entre
les divers protagonistes engagés dans le processus d’annonce, bien que son
importance soit reconnue par tous pour une bonne prise en charge du patient. C’est
d’ailleurs pour cette raison que ce point fait I'objet d’'une mesure du Plan Cancer ||
afin de tenter de replacer le médecin généraliste a son poste de coordinateur du
parcours de soins.

La résolution de ces problémes passe obligatoirement par une amélioration de la
formation des généralistes sur les techniques de communication et sur
I'enseignement théorique des mécanismes de défense des soignants ainsi que des
réactions des patients a 'annonce d’'une mauvaise nouvelle.

Les données de la littérature confirment que I'expérimentation (jeux de roles) répétée
est nécessaire afin d'influencer les comportements. Elles soulignent le role
incontournable du partage et du compagnonnage.

|l serait donc intéressant de sensibiliser les médecins généralistes aux
possibilités d’apprentissage de méthodes en matiére de communication qui
pourraient aider certains médecins qui se sentent en difficultés au moment de
I'annonce d’une maladie grave. Il faudrait informer les médecins des possibilités de
formations, de lectures de groupes d’analyse de pratique qui ne peuvent qu'améliorer
leurs ressentis et la qualité de la relation médecin/patient.

|l faudrait également favoriser la création de colloques entre médecins
généralistes et médecins hospitaliers afin d’échanger leurs impressions sur un
patient, de partager la phase intellectuelle d’élaboration diagnostique, de discuter les
problemes éthiques sous-jacents, d'annoncer ensemble le diagnostic, de trouver des
solutions médico-sociales.
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RESUME DE LA THESE

L’annonce diagnostique des maladies graves a connu une évolution récente au travers notamment des
nouvelles directives nationales incluant les Plans Cancer et le Plan Alzheimer. Ce moment reste une
étape difficile dans la relation médecin/patient. Par la méthode d’entretiens semi-directifs, nous avons
cherché a évaluer ces difficultés ressenties par les médecins généralistes dans leur pratique
guotidienne. Nos résultats confirment leur existence et leur multiplicité. Les difficultés peuvent étre
inhérentes a la relation médecin/patient, au rapport entretenu par le médecin avec la maladie et la mort,
a la relation médecin généraliste/médecin de second recours, au soutien a apporter au patient aprées
I’'annonce et au manque de formation a ce propos et concernant le dispositif d’annonce. Les médecins
généralistes semblent étre intéressés par I’éventualité d’'une amélioration de leurs méthodes d’annonce,
sans toutefois connaitre les possibilités de formations théoriques et pratiques disponibles (ouvrages,
recommandations de bonne pratique, groupes Balint avec partage d’expérience, formations continues
de communication). Cette formation spécifique devrait débuter dés le contact avec les patients au
décours de I'externat et se poursuivre ensuite en favorisant le compagnonnage par le biais des maitres

de stage.
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