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L'annonce du diagnostic de maladie chronique a un patient n’est pas “anodine”. Elle
conditionne souvent I'acceptation de la maladie. Une carence ou une mauvaise
information au début de la maladie peuvent grever lourdement le pronostic ultérieur
(malade “clandestin” niant totalement sa maladie, peu ou non observant, dépressif...). 1l
n'y a pas de recette pour bien annoncer, mais certaines erreurs peuvent étre évitées
(manque de temps a la consultation d’annonce et de lieux, mots mal choisis pour

annoncer la maladie...).

» | annonce

n parle de “minute éternelle”. L'annonce est

un acte médical difficile, un acte de parole tres

bref : "acte si court aux répercussions si
longues”. Tout patient se rappelle avec précision le
contexte dans lequel il a appris ou deviné sa maladie
chronique : I'annonce laisse une “empreinte indélé-
bile dans la vie et la facon de vivre du patient”.
L'annonce est, en fait, la premiére étape de l'infor-
mation : “annoncer, c'est faire don a l'autre, par la
parole ou par I'écrit, d’'une information sur lui qu'il
ne possédait pas”.
Il s’agit, en réalité, du début de la relation médecin-
patient : le médecin (celui qui sait), le patient (celui
qui ne sait pas). Le médecin est le “messager de la
mauvaise nouvelle” (la démarche est éprouvante
pour annoncer un diagnostic grave) et pour le
patient, I'annonce de la maladie chronique est la
révélation de la maladie (I'épreuve de réalité).

» |.a maladie chronigue

a maladie est définie par rapport a la Santé

comme un “Etat complet de bien-&tre physique,

mental et social, et pas seulement I'absence de
maladie ou d’infirmité”, OMS, art. 1, Constitution de
1946. La maladie chronique est une affection de
longue durée, dont I'évolution est incertaine, et qui
nécessite un apprentissage “professionnel” accéléré
de la part du patient. L'annonce de la maladie
représente un véritable “choc” pour la personne :
c'est la fin d’un temps de vie d'ou la maladie était
absente, voire inimaginable, elle sous-entend la
notion d'irréversibilité. Elle entraine toujours un
bouleversement de la vie, avec un retentissement
sur la vie personnelle, familiale, professionnelle et
sociale. Ce changement de vie induit une succession
de ruptures, de pertes, de renoncements, d'adapta-
tions, de reconstructions physiques et psychiques.
Tout dépend du type de maladie chronique, de son
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pronostic et de I'organe atteint (Iésion soumise ou
non au regard d’autrui). Bien entendu, I'annonce
n‘aura pas le méme impact pour un rhumatisme
inflammatoire (polyarthrite rhumatoide, spondylar-
thrite...) que pour une arthrose, une pathologie ver-
tébrale, une ostéoporose, ou encore pour une sclé-
rodermie ou une pathologie maligne (myélome,
tumeur osseuse...).

Certaines maladies rares (syndrome de Marfan, par
exemple) doivent étre considérées a part, car
I'annonce d'une maladie génétique nécessite une
démarche bien particuliére ou intervient une équipe
multidisciplinaire spécifique (cardiologue, généti-
cienne, rhumatologue, pédiatre, ophtalmologiste,
psychologue, assistante sociale, infirmiére...) et qui
concerne le patient et toute sa famille.

» ges enjeux pour le madecin

annonce est la premiéere étape de I'informa-

tion, or I'information du patient est obliga-

toire, il s'agit d'un droit de la personne et
d’un devoir du médecin (devoir professionnel et
obligation légale), par conséquent, d’'une nécessité
légale, technique et éthique qui fait partie du soin.
La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades
et a la qualité du systeme de santé stipule que :
- “Toute personne a le droit d’étre informée sur son
état de santé.” (Code de Santé Publique - Art.
L. 1111-2);
- “Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut
étre pratiqué sans le consentement libre et éclairé
de la personne.” (Code de Santé Publique - Art. L.
1111-4) ;
- “Cette information incombe a tout professionnel
de santé dans le cadre de ses compétences et dans le
respect des régles professionnelles qui lui sont appli-
cables.” (Code de Santé Publique - Art L. 1111-2) ;
- “Cette information est délivrée au cours d’un
entretien individuel.” (Code de Santé Publique - Art.
L. 1111-2);
- “Cette information porte sur les différentes inves-
tigations, traitements, ou actions de prévention qui
lui sont proposées, leur utilité, leur urgence éven-
tuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou
graves normalement prévisibles qu’ils comportent
ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les
conséquences prévisibles en cas de refus...” (Code
de Santé Publique - Art. L. 1111-2).
Or, dans la loi du 4 mars 2002, rien n’est établi pour
I'annonce de maladie chronique a un patient. Lors
de la consultation d'annonce, le médecin est donc
partagé entre son savoir, l'intérét du patient et la
loi. Si I'annonce d’un diagnostic de maladie grave
constitue pour le patient un bouleversement inévi-
table, elle affecte également profondément les pro-
fessionnels de santé (médecins, infirmieres, psycho-
logues...). C'est en effet a eux que revient la respon-
sabilité de dire et d’accompagner, en tenant compte
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des diversités et incertitudes des diagnostics et pro-
nostics. Face aux progrés des techniques médicales
en termes de recherche génétique, de progrés des
traitements, et face aux exigences d'informations
que rencontrent les professionnels, les attentes sont
grandes.

» | portae de ['annonce
impact sur le patient

annonce de maladie chronique a un patient

entraine toujours un “choc” psychologique,

“une épreuve” souvent indépendante de
toute souffrance physique, un “bouleversement”
- nous n'employons pas, a dessein, le terme de
“traumatisme”, ce terme ayant un sens trés particu-
lier en psychotraumatologie.
La réaction du patient est souvent imprévisible : sur-
prise, détresse, panique... voire soulagement. Quoi
qu’il en soit, la charge émotionnelle est violente. La
réaction est parfois déconcertante et rarement en
harmonie avec |'idée préconcue du médecin. Elle
peut étre dépendante et détachée de la sévérité de
la maladie chronique, immédiate ou différée ; la
réaction pouvant étre paradoxale ! L'annonce de
maladie chronique est I'annonce d'une “grande
nouvelle” et le processus psychologique est le méme
que pour les autres grandes “nouvelles”.
Dans tous les cas, I'annonce a un impact important
sur I'acceptation et le vécu de la maladie. L'annonce
pose également une marque indélébile sur I'avenir
(le "futur est a réinventer”).
L'annonce d'une maladie chronique a un impact
psychologique important avec trois types d’effets :
1. L'annonce est un acte de baptéme d'une mala-
die;
2. L'annonce entraine un changement d’identité :
"apprendre que I'on a une maladie chronique, c’est
aussi apprendre que I'on est malade” ;
3. L'annonce nécessite enfin un travail de “deuil” de
I'état de santé antérieur : il est nécessaire de “faire
le deuil de ce que I'on était” avant de “s’accepter
tel que I'on est maintenant” et de reconstruire le
futur.
Ce travail de deuil de I'état de santé antérieur
permet I'acceptation de la maladie chronique, c’est-
a-dire |""appropriation” de sa maladie par le
patient. Il s'agit d’une attitude qui se caractérise par
le consentement lucide a une réalité, a une situation
que I'on décide d'assumer et qui permet d’envisager
un avenir avec la maladie chronique. Une carence
ou une mauvaise information au début de la mala-
die peuvent grever lourdement la prise en charge
ultérieure (déni, refus de soins, non observance...).
Il s'agit d'un long processus de maturation (chemi-




nement) de réactions psycholo-
giques naturelles (réactions nor-
males de défense). Le décou-
plage artificiel en plusieurs
phases permet de mieux com-
prendre le long processus de
maturation de I'acceptation
(Modele d’Elizabeth Kubler-Ross,
1976). Tous les stades peuvent
étre intriqués et ne sont pas obli-
gatoires. On parle souvent
d'adaptation dynamique : le pas-
sage d'une étape a l'autre se fait
plus ou moins rapidement selon
les personnes, avec fluctuation
entre deux stades consécutifs
avant de passer au stade suivant,
enfin, il y a parfois une possibi-
lité de blocage définitif a un
stade (la cristallisation des diffé-
rents événements est alors

Modeéle d’Elizabeth Kiibler Ross (1976).

e Choc initial : “Sur le coup, ca m‘a fait un choc !”

® Déni : “Ce n'est pas vrai "

e Révolte : “Pourquoi moi ?”

e Négociation : “D’accord, je n'ai pas le choix, mais...”
e Réflexion : “Je ne serai plus jamais comme avant !”

e Acceptation : la maladie est acceptée (ou “supportée”)

Encadré 1 : Acceptation.

pathologique).

Ces différents stades de I'acceptation sont des réac-
tions psychologiques naturelles, mais leur prolonga-
tion dans le temps ou leur inadaptation “bloquent”
le travail de “deuil”.

¢ Le choc initial est un processus de sidération, véri-
table “scotome auditif”, “surdité émotionnelle”.

e Le déni est une réaction d'incrédulité, un méca-
nisme de défense, en partie inconscient, qui consiste
a refouler une réalité insupportable, trop mena-
cante pour |'équilibre psychique.

¢ La révolte : le patient prend conscience de la réa-
lité de I'affection, il peut avoir une réaction d'agres-
sivité, un sentiment de culpabilité, d'injustice
(“punition”), une dépression peut survenir.

¢ La négociation réveille des sentiments contradic-
toires et se traduit par des tentatives de marchan-
dage vis-a-vis des contraintes des traitements, refus
d'une partie du traitement ou surcompensation.

e La réflexion, le retour sur soi, 'accommodation,
représentent un compromis entre ce qui aurait pu
étre et ce qui est. La personne prend conscience de
ce qu'elle doit assumer, elle sait qu’elle ne sera plus
comme avant : perte définitive de quelque chose
(amertume, ressentiment et tristesse, état “médita-
tif-dépressif”).

¢ L'acceptation active enfin. La personne assume,
intégre la maladie chronique dans sa vie quoti-
dienne, elle reconnait que la maladie implique des
contraintes, et prend conscience que la maladie
comporte des risques, la maladie est enfin acceptée
(ou "supportée”). Le patient a une nouvelle image
de lui avec la maladie chronique. L'idée d'une vie
sans maladie chronique est abandonnée, le “handi-
cap” est admis (responsabilité, dynamisme, “savoir-
étre”). Le dépassement de |'épreuve permet la
construction d'un avenir avec la maladie, d'un “pro-
jet de vie”.

La non-acceptation de la maladie transforme le

patient en “malade clandestin”, niant totalement sa
maladie, peu ou pas observant (Encadré 1).

>»» finnonce d'une maladie chronigue;
quand et comment [ annoncer ?

44

ne mauvaise nouvelle ne s'annonce jamais

bien”, “Il n'y pas de bonne facon d’annon-

cer de mauvaises nouvelles... mais il y en a
des mauvaises”.
L'annonce d'une maladie chronique est un instant
charniére : un instant soudain, aigu, court mais déci-
sif, irréversible, “une parole qui engage”. L'annonce
d’une mauvaise nouvelle se prépare, tant pour le
médecin que pour le patient. Elle demande une
démarche réfléchie et élaborée : il est nécessaire de
préparer I'annonce dans le but de faire I'annonce a
un patient aprés avoir évalué son attitude face a la
maladie, et de renforcer I'annonce par un suivi
adapté.
Il n'y a pas de recette, pas de “bonnes pratiques”,
elle n’est pas stéréotypée (il ne faut ne pas jouer un
role ou réciter une méthode : a chacun son style).
Pour plus de clarté, nous proposons ici une
démarche schématique, scindée en trois étapes,
mais en pratique, il faut étre tres souple et suivre sa
perception de la situation, avancer pas a pas et
s'ajuster au patient (Encadré 2).

Avant I'annonce

La premiére question que se pose le médecin avant
de rencontrer le patient : qu'est-ce qu’il a : maladie,
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Encadré 2 : Annonce.

sévérité, pronostic... ?

Ensuite, il est nécessaire de faire un état des lieux de
I"état d'esprit du patient au moment ou il va
apprendre le diagnostic. Un entretien initial permet
de “sentir”, d'évaluer ce que souhaite le patient
pour s'ajuster, et de “préparer” le patient a une
révélation difficile. Cet état des lieux peut-étre réa-
lisé par un interrogatoire tres simple en consultation
(5 questions) ou lors d'un entretien plus long au lit
du patient lors d'une hospitalisation.

Cing questions toutes simples peuvent étre posées :
Avant I'annonce :

1. “Depuis quand avez-vous l'impression d'étre
malade ?” (Depuis quand ?)

2. "De quoi pensez-vous qu’il s'agit ?” (Qu’est-ce
qu'il sait ?)

3. “Comment vivez-vous ?" (Qu'est ce qu'il fait ?)

4. "Quels sont vos antécédents personnels et fami-
liaux ?” (Qui est-il ?)

5. "Quel est votre projet ?” (Que veut-il ?)

Depuis quand avez-vous |I'impression

d’étre malade ?

Cette question permet d’évaluer le temps de latence
pour le diagnostic (le temps d’adaptation du
patient, “I’'anxieuse attente”). Plus le temps d’'adap-
tation sera long, moins sidérante sera I'annonce...
Les réactions de I'entourage (familial...) et les atti-
tudes des soignants (médecins, paramédicaux) méri-
tent d'étre précisées.

De quoi pensez-vous qu’il s'agit ?
A-t-il peur d'une maladie particuliere ? S’est-il
informé sur cette maladie (Internet...) ?

Comment vivez-vous ?

Il est important d’aborder la facon de vivre du
patient : vie personnelle, vie familiale, vie profes-
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I'annonce

sionnelle, vie sociale, environne-
ment, relations, loisirs, aspects
économiques, conditions finan-
cieres (capacité a travailler, reve-
nus, etc.), soutien familial ou de
proches. personne ressource,
réseau de soutien.

Quels sont vos antécédents
personnels

et familiaux ?

Il est utile de rechercher une
maladie préexistante dans la
famille, de préciser la personna-
lité du patient, I'existence éven-
tuelle d’une pathologie psychia-
trique déja connue, d'une fragi-
lité psychique...

Quel est votre projet ?

Quelles sont ses attentes-besoins
immédiats et a long terme,
envies du patient...

L'annonce

L’'annonce est délivrée lors du “colloque singulier”
qui fournit une information orale individuelle en
consultation ou en hospitalisation.

Cette consultation d’annonce pose des problémes
liés au médecin : temps (accueil, écoute, disponibi-
lité, etc.), au patient : sidération émotionnelle (le
nom de la maladie est donné, mais il n'est pas
entendu !) et a I'annonce elle-méme : il n'y a pas
une seule annonce mais des annonces (processus
continu).

Pour la consultation d’annonce en rhumatologie : il
n'y a pas de recette, pas de “bonnes pratiques”, elle
n’est pas stéréotypée (il ne faut ne pas jouer un role
ou réciter une méthode : a chacun son style).

Dans le plan cancer — Mesure 40 — Norme 2004, un
dispositif d’annonce est en expérimentation
(“consultation d'annonce”). Ce dispositif comprend
plusieurs consultations (3/4 h) :

- 1 consultation d’annonce : nommer la maladie,
pause, écouter et répondre aux questions ;

- 2¢ consultation d'information : pour la délivrance
des informations de base concernant les traitements
et le projet thérapeutique et le suivi (Encadré 3).
Nous verrons ici quelques propositions pour structu-
rer la consultation d’annonce en rhumatologie.

Erreurs a éviter

- Brutalité de I'annonce (“annonce radicale”),
annonce par téléphone, dans une chambre a deux
lits en présence de I'autre patient, ou lors de la
visite devant un aréopage d’étudiants ;

- Annonce “baclée” (dans un couloir, entre deux
portes) ;

- Annonce trop précoce ou trop tardive ;

- “Tout dire” : déverser une grande quantité d’'infor-




Encadré 3 : Dispositif d’annonce — Plan cancer.

Consultation d’annonce

(plan cancer - mesure 40).
4 étapes de prise en charge

Temps médical : annonce du diagnostic, projet thérapeu-

tique (une ou plusieurs consultations),

Temps d’accompagnement soignant :
paramédicale (infirmiers, assistante sociale, psychologue, manipu-
lateur de radiothérapie...), association de malades, espaces Dia-

logue-Rencontre-Information...

Accés a une équipe impliquée dans les soins de

support (kinésithérapeute, diététicienne...),

Temps d’articulation avec la médecine de ville :

travail de liaison et de coordination.

Maniére de le dire

Faire sentir un “partage” de la

difficulté de la situation : disponi-

bilité, attention, respect, attitude

empathique (terme anglo-saxon

proposé par C. Rogers qui consiste

a comprendre la souffrance de

I'autre : “sentir” la souffrance du

patient sans fusion en gardant la

. bonne distance) sont fondamen-

consultation
tales.

Amorcer le dialogue lors

de I'annonce

Cing questions peuvent étre

posées :

1. "Que vous évoque la maladie

) rad

2. "Avez-vous déja entendu par-

ler de cette maladie, que savez-

vous sur cette maladie ?”

mations dés la consultation d’annonce ;

- Utiliser des termes techniques sans les expliquer
("ne rien dire"”) ;

- Mentir, banaliser, déléguer, esquiver, se dérober ;

- Attente trop longue pour le diagnostic (veille d'un
week-end).

Contenu

Quelques propositions pour le contenu de la consul-
tation d’annonce :

1. “"Nommer “la maladie”, celui qui connait le mot
pour une chose maitrise cette chose” ou révélation
graduelle de la vérité, au cas par cas.

2. Choisir ses mots : dire les choses simplement, dire
la vérité, et ne rien dire d’'autre, en faisant attention
a la phonétique, source d'ambiguité (dans la nor-
male devient dans I'anormal !)

3. Laisser un temps de silence (pause).

4. Ecouter le patient pour s’ajuster : ne pas le précé-
der, mais le suivre dans le cheminement de ses inter-
rogations “bien dire, c'est d’abord écouter”.

5. Offrir un espace d'échanges et répondre simple-
ment aux questions.

6. Rassurer, donner un message d’espoir réaliste,
“dire la vérité avec espoir” et laisser une porte
ouverte.

Maniére de le faire

Conditions d'intimité et de confidentialité satisfai-
santes

- Téte a téte (s'asseoir pour parler en face-a-face) ;

- Lieu adapté (s'isoler : bureau ou chambre fermée) ;
- Du temps (3/4 h-1 h) ;

- Disponibilité : ne pas étre dérangé (Bip, Télé-
phone), aller au rythme du patient et au sien

- Eventuellement, associer un membre de la famille
(ou la personne “ressource”), dans les annonces de
“diagnostic grave”.

3. "Depuis que vous avez ce pro-
bleme de santé, comment vivez-vous avec ?"
4. "Que souhaitez-vous savoir aujourd’hui ?”
5. “Pouvons-nous nous revoir pour approfondir
notre consultation d'aujourd’hui ?"” — Alternative a
I'hopital : “Avec quelle personne, souhaitez-vous un
entretien pour approfondir notre consultation
d’aujourd’hui (infirmiere, médecin, assistante
sociale, psychologue...)?”

- "Que vous évoque la maladie X 2"

Cette question fondamentale permet d’évaluer la
représentation de la maladie (domaine subjectif) du
patient : idée que la personne se fait de la maladie
(et des soignants) et de ses conséquences au quoti-
dien, interprétation personnelle du patient (souve-
nir d'un proche).

- "Avez-vous déja entendu parler de cette maladie,
que savez-vous sur cette maladie ?”

Elle évalue les croyances du patient (domaine objec-
tif) : connaissances de la maladie et informations
partielles ou erronées.

- “Depuis que vous avez cette maladie, comment
vivez-vous avec ?”

Elle évalue le vécu du patient (expérience subjective,
expression d'une émotion, d'un sentiment) : senti-
ment d’altération de I'image de soi, d'infériorité et
de dépendance par rapport aux autres, perte
d’autonomie.

- "Que souhaitez-vous savoir aujourd'hui?”

Elle permet de répondre aux différentes attentes du
patient : maladie, traitements (efficacité, effets
indésirables), avenir, aspects économiques, insertion
professionnelle, prise en charge sociale (insertion
sociale, reconnaissance sociale), filieres de soins,
associations de patients, etc.

- "Pouvons-nous nous revoir pour approfondir notre
consultation d'aujourd’hui — Avec quelle personne,
souhaitez-vous un entretien pour approfondir notre
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consultation d'aujourd’hui (infirmiére, médecin,
assistante sociale, psychologue...)?

Le rhumatologue peut proposer un rendez-vous
pour une 2¢ consultation (délai le plus court pos-
sible) afin de revoir le patient a distance de
I'annonce. A I'héopital, il peut-&tre utile de fournir
les coordonnées du médecin, de l'infirmiere, de la
psychologue, de |'assistante sociale en charge de la
maladie chronique, voire de proposer a I'hopital un
rendez-vous avec la personne choisie par le patient
a distance de I'annonce.

En fin de consultation d’annonce :

- Mettre en route un traitement et fixer des objec-
tifs a court terme ;

- Informer le médecin traitant.

Aprés I'annonce

L'attitude idéale, surtout en cas de diagnostic grave,
serait de :

- Revoir le patient pour renforcer la consultation
d’annonce, ne pas I'abandonner au décours de
I'annonce, informer sur la maladie, ses traitements,
répondre a toutes les nouvelles questions. Comme
nous l'avons vu, a I'hopital, cette consultation de
suivi d’annonce pourrait étre organisée avec la per-
sonne choisie par le patient (médecin, infirmiére,
psychologue, assistance sociale...) afin de répondre
a ses questions et a ses inquiétudes. Ceci nécessite
une organisation spécifique et une bonne concerta-
tion multi et interdisciplinaire.

- Associer (éventuellement) un membre de la famille
ou de l'entourage, une personne ressource, pour
aider le patient a affronter la situation ;

- Délivrer une information écrite (brochures d’infor-
mation...) ;

- Mentionner |'existence des associations de
patients ;

- Encourager la participation a une information-
éducation collective pour rompre l'isolement face a
la maladie (“consultations éducatives”, groupes de
parole pour ne plus se sentir seul et partager |I'expé-

rience des autres). Un “diagnostic éducatif” avec les
soignants, au préalable, permettra de faire un point
tres précis des besoins en information-éducation.

- Proposer (éventuellement) un soutien psycholo-
gique.

Enfin, il peut étre utile d'aider les patients a vivre et
surmonter I'annonce, car I'annonce aux proches est
parfois difficile : “dire ou taire” la vérité a I'entou-
rage, affronter le monde des bien-portants, sont
d’'autres épreuves qui attendent le patient a la sor-
tie de la consultation d’annonce. Ces cas de
conscience sont réels et profonds pour certaines
maladies rares comme pour le syndrome de Marfan,
car I'annonce d'une maladie génétique de ce type a
un patient implique toute sa famille.

» Conclusion
d

annonce d'une maladie chronique a un

patient est une “minute éternelle”, qui laisse

une “empreinte indélébile”. En effet, sa qua-
lité conditionne |'acceptation et le vécu ultérieur de
la maladie chronique.
Il ne faut donc pas étre pris au dépourvu et improvi-
ser. Aucun automatisme n’est autorisé. L'annonce
demande donc une démarche réfléchie et élaborée.
L'annonce est un acte médical trop souvent négligé,
gageons que les mentalités vont changer et que la
consultation d’annonce en rhumatologie, comme la
consultation d’annonce en cancérologie va étre
maintenant codifiée et valorisée. W

- Frydman R., Flis-Tréves M. L’annonce faite a Marie, Sarah, Agar et les autres. Odile Jacob, 2000.
- Delaporte C. Dire la vérité au malade, Odile Jacob, 2001.
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