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Introduction

La santé est un critere fondamental d’'une vie heureuse et épanouie.
Malheureusement, la maladie fait partie de la vie de tout étre humain. Le
diagnostic d’'une maladie avec un pronostic fatal bouleverse le cours de
la vie de tout étre humain et de son entourage.

Les progres de la médecine ont fait que la mort s’est éloignée de notre
quotidien. Les soignants sont désormais formés dans une logique de
soins et de guérison. Mais il reste encore beaucoup de maladie au-
dessus de toutes ressources thérapeutiques. La mort reste 'étape ultime
de I'évolution de ces maladies gravissimes. Un tel diagnostic est un pas
vers la mort. Le temps est alors compté pour le malade.

Dans de telle situation, une question se pose : « faut-il dire la vérité au
patient ? » C’est un grand deébat, qui encore aujourd’hui continue a faire
couler beaucoup d'encre. Le probleme est et reste complexe mais a
évolué dans sa définition. On ne parle plus maintenant de vérité mais
d’information délivrée au malade, et lorsqu’il s’agit d’'un diagnostic avec
un pronostic fatal, on préfére dire « annoncer de mauvaises nouvelles ».
Cette information qui doit étre délivrée, par sa complexité et ses
conséquences, fait qu'elle pose de nombreux problémes. On peut citer
en particulier celui du contenu de l'information.

Tout professionnel de santé sait que le fait d’annoncer de mauvaises
nouvelles est 'un des aspects les plus étranges et difficiles de son
travail. Mais il est impossible d'y échapper. Actuellement, il ne se

demande plus « s'il faut dire », mais comment le dire. En effet, les lois,
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les textes, I'éthique ont considérablement évolués dans ce sens au

cours de ces dernieres années.

Dans ce travail, nous allons tenter d’'exposer les différents aspects de
cette épineuse question de I'information.

Nous allons tout d’abord exposer le point de vue déontologique, les
textes réglementaires frangais et dans le monde, ainsi que le point de
vue juridique qui a particulierement changé avec les nouvelles
jurisprudences.

Le point de vue éthique a aussi considérablement évolué au cours de
ces dernieres années, avec la fin d’'un paternalisme pourtant bien ancré
dans la mentalité francaise, pour faire place a de nouvelles notions
comme l'autonomie et le consentement.

La seconde partie va nous permettre de préciser les intéréts de
linformation aussi bien pour le patient que pour le médecin, les
conditions d'information, les difficultés liées a cette information ainsi que
les situations particulieéres a prendre en compte.

Dans la troisieme partie, nous exposerons les réactions des patients,
des soignants et les familles.

Une annexe fera la proposition d’ une évaluation qualitative des
modalités de transmission écrite entre les différentes Catégories de
soignants (médecins hospitaliers, meédecins traitants, infirmiéres...)
concernant la nature de I'information des patients cancéreux hospitalisés

concernant leur diagnostic et leur pronostic.

-16 -



PREMIERE PARTIE : TEXTES LEGISLATIFS,
REGLEMENTAIRES ET LUETHIQUE

|. D’un point de vue déontologique

La pratique médicale est régie par le Code de Déontologie (77) dont la
derniere modification date du décret n° 95-1000 du 6 septembre 1995.
L’article 1 précise qu’il s'impose a tout médecin, et que I'Ordre des
médecins doit veiller a I'application de ce texte mais que les infractions
relévent de la juridiction disciplinaire de I'Ordre.

Dans ce code, plusieurs articles concernent I'information qui doit étre
délivrée au patient, ainsi que le consentement que le médecin doit
obtenir de la part du malade préalablement a tous actes de soins.
Chaque article est par ailleurs commenté par la section éthique et
déontologique de I'Ordre. Commentaire qui évolue en fonction de la

jurisprudence.

A. Information

1. article 35

Le nouvel article 35 du Code de Déontologie correspond a l'article 42 du
Code de Déontologique de 1979. |l traite des caractéristiques et

spécificités de I'information qui doit étre délivrée.
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« Le médecin doit a la personne qu'il examine, qu’il soigne et 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 sa maladie, il
tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille
a leur comprehension.

Toutefois, dans l'intérét du malade et pour des raisons légitimes que le
praticien apprécie en conscience, un malade peut étre tenu dans
l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic graves, sauf dans le cas ou
I'affection dont il est atteint expose les tiers a un risque de
contamination.

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. »

Les commentaires (110) du Code de Déontologie précisent et détaillent
les articles du Code.

Le Code de Déontologie est divisé en plusieurs parties. Cet article ne fait
pas partie des devoirs généraux des médecins mais des devoirs envers
les patients. L’information n’est donc pas considérée comme une
obligation ordinaire et coutumiére du médecin mais comme un
engagement qu'il doit prendre vis-a-vis des personnes qu’ils examinent,

soignent et conseillent.

Cest donc au médecin en personne, dans le cadre de la relation

médecin-patient, d'assurer I'information au cours de toute la maladie, en
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fonction de la personnalité du patient afin d’adapter son discours et de
vérifier la compréhension.

Le caractere de cette information est explicite avec cet article: le
meédecin doit une information loyale, claire et appropriée , étalée dans le

temps, étayee tout au long de la maladie.

Une information loyale est une information honnéte, avec la possibilité
pour le médecin de fagon temporaire de ne pas délivrer au patient une

information susceptible de porter lui préjudice.

Une information claire est une information adaptée au langage du patient

et en s'assurant de sa compréhension.

Une information appropriée est une information adaptée aux
circonstances (gravité, pronostic, évolution, conséquences des

traitements proposes, et fonction du patient), et a la situation du malade.

Il est clairement précisé que l'information ne se fait pas seulement lors
du diagnostic mais tout au long de la prise en charge du patient, au fur et

a mesure des résultats des examens et de I'évolution de la maladie.

Le contenu de l'information est précisé : I'état désigne le diagnostic et le
pronostic, les investigations définissent les examens complémentaires,
et les soins correspondent aux traitements (chimiothérapie,

radiothérapie, chirurgie...).
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Dans le cadre d'un diagnostic ou pronostic graves, le médecin peut juger
de la dangerosité d'une telle annonce ; ainsi pour le bien du malade,
decider de ne pas dire la vérité. Le médecin est donc responsable et
maitre de ce qu'il décide d’annoncer a son patient en fonction de sa
connaissance et de son analyse de la situation globale du patient (72).
Mais cela doit rester une exception a la loyauté de l'information. Une
seule restriction, le risque de contamination d'un tiers impose la
révélation d’une affection transmissible.

La déontologie préserve donc la possibilité de taire, au moins
momentanément, une information exceptionnellement grave, mais elle
incite a donner a la personne malade toutes les indications quelle
attend, qu’elle demande, qui sont déterminantes et dont elle peut tirer
parti (55).

Le deuxieme paragraphe de l'article temporise I'injonction d’informer, en
autorisant, « pour des raisons légitimes et dans son intérét », a tenir le
malade dans [lignorance d'un diagnostic et d'un pronostic grave
notamment fatal (100).

Taire certaines choses peut et doit ne pas étre déloyal (57).

Le probléeme se pose dans la maniére d’'annoncer un diagnostic et un
pronostic, en pensant qu’il faut pouvoir assurer une prise en charge
future de qualité et permettre au patient de s’adapter a sa nouvelle
situation. On doit donc I'informer en prenant en compte le physique et le
psychologique, et des conditions environnementales, c’est a dire par la
prise en considération du patient dans sa globalité afin de I'accompagner

dans sa fin de vie.

-20 -



Le médecin doit tenir compte de la demande du patient quant a la
révélation ou non du diagnostic et du pronostic. En cas de pronostic
fatal, le patient peut vouloir ou refuser de connaitre cette issue. C’est

donc au médecin d’adapter son information a ce que désire le patient.

Mais la famille doit étre informée, hormis si le malade a refusé cette
communication ou éventuellement nommé un interlocuteur privilégié. Ici
est posé le probleme du respect du secret médical, pourtant régi par
I'article 11 du code de déontologie. Car en France, la famille est
systematiquement mis au courant du diagnostic et du pronostic. Pourtant
le commentaire de cet article par la section éthique et déontologique de
I'Ordre précise que cette information doit concerner la mort prochaine et
pas nécessairement sa cause exacte qui reste couverte par le secret
meédicale.

Proches est le mot mentionné dans cet article. Le commentaire utilise les
termes de membre de la famille et celui d’entourage. On peut donc en

conclure que tous ces termes doivent étre synonymes pour le médecin.

2. L’article 38

« Le meédecin doit accompagner le mourant jusqu'a ses derniers
moments, assurer par des soins et mesures appropriées la qualité d'une
vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter son
entourage.

Il na pas le droit de provoquer délibérément la mort. »
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A nouveau le commentaire du Conseil de I'Ordre, éclaire cet article sur
plusieurs points concernant I'information.

Par déontologie, il vaut mieux faire prendre conscience de I'issue fatale
par une écoute active et 'accompagnement. Il faut respecter le refus
d’information du patient (article 35) et répondre par le silence.
L'information de la famille doit se faire si le malade ne s’y est pas opposé
ou s'il n'a pas désigné de tiers particulier.

Si le droit de savoir pour le patient est explicite dans le commentaire de
cet article, il apparait aussi la notion de « ne pas savoir ». Certains
malades préferent éluder toutes les informations qui leur sont offertes
sur leur diagnostic et leur pronostic. La, le devoir de réserve s'impose

conformément a I'article 35 du Code de Déontologie.

B. Le consentement

1. Article 36

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

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

Si le malade est hors d'état d’exprimer sa volonté, le médecin ne peut
intervenir sans que les proches aient été prévenus et informés, sauf
urgence ou impossibilité.

Les obligations du médecin a I'égard du patient lorsque celui-ci est un

mineur ou un majeur protégé sont définies a l'article 42. »
29 .



L'acte de consentir suppose une double compétence (aptitude ou
capacité) : il faut pouvoir comprendre (clarté de I'entendement ou
intellect), et pouvoir se déterminer librement (autonomie de la volonté).

Le consentement doit donc étre libre et éclairé. Un consentement éclairé
suppose une information claire et accessible ainsi que la compréhension
de la situation et de ses conséquences par le patient. Mais on ne doit
pas perdre de vue que la compréhension des actes médicaux, par leur
complexite et leur haute technicité, peuvent rester pour les patients
approximative. Un consentement libre suppose que le médecin doit se
garder de toute pression, méme s'il peut s’efforcer de persuader; la
volonté du malade doit se déterminer en dehors de toute contrainte

physique et morale (60).

La liberté, qu'a le malade de refuser ce que le médecin lui propose, est
un droit. Corollaire du devoir d'information de I'article 35, cette liberté est
une exigence éthique capitale. Le médecin doit se conformer au choix du
patient. C'est une évolution par rapport au Code de Déontologie
precédent. En effet, si le médecin le jugeait nécessaire, il était possible
de contourner la volonté du patient : il était dit « la volonté du malade
doit toujours étre respectée dans la mesure du possible ». La décision
finale concernant les soins a pratiquer est désormais donc laissée
clairement au patient, et non plus au médecin. On est donc passé d’'une
société ol le medecin imposait une conduite & un malade passif,
présumé incapable de juger par lui-méme, et faisant confiance, a une
société ou le médecin propose une conduite (voire un choix entre
plusieurs options) & un malade présumé apte a comprendre ce qu’on lui

propose, et a faire des choix.
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En cas de refus du patient, on peut faire consigner ce refus par écrit.
Mais un tel document n'a aucune valeur légale et peut seulement
prouver que le malade a été bien informé. Le consentement écrit a une
valeur juridique seulement quand il est exigé par la loi (cas des

recherches biomédicales).

2. Article 42

Cet article spécifie les conditions du consentement pour les soins

prodigués aux mineurs et aux majeurs protégés.

C. La transmission de I'information

L’ article 63 porte sur la transmission de I'information.

« Sans prejudice des dispositions applicables aux établissements publics
de santé et aux établissements privés participant au service public
hospitalier, le médecin qui prend en charge un malade a I'occasion d’une
hospitalisation doit en aviser le praticien désigné par le malade ou son
entourage. Il doit le tenir informé des décisions essentielles auxquelles
ce praticien sera associé dans toute la mesure du possible. »

Le commentaire du conseil de I'ordre explicite que le médecin traitant ne
peut étre tenu a I'écart lors la prise de décisions primordiales pour son
patient dans le cadre d'une hospitalisation, et qu'il doit étre

systématiquement informé.
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D. Le secret médical dans le Code de Déontologie

Article 4 : « Le secret professionnel institué dans l'intérét des patients,
s'impose a tout médecin dans les conditions établies par la loi. »

Le médecin est dépositaire de tout ce qu'il peut savoir, qu’il l'ait vu,
entendu ou compris dans l'exercice de sa profession. Le secret
appartient donc au médecin et non au malade.

Mais ce secret a plusieurs exceptions : les conditions établies par la loi
dont nous parlerons plus tard, et surtout I'article 35 qui précise qu’'en cas
de pronostic fatal, la famille doit étre prévenue (sauf si restriction il y a eu

auparavant de la part du patient ).

E. La déontologie médicale et les soins palliatifs

Ce texte (78) rappelle que les principes généraux de la déontologie
s'appliquent aux soins palliatifs.
Ceci sera plus particulierement développé dans le chapitre concernant

I'éthique.

L'évolution du Code de Déontologie est donc en faveur de I'obligation
d’'information avec la recherche du consentement libre et éclairé. Une
réserve, concernant les diagnostics et pronostics graves, est admise.
L’obligation d'information ne doit pas impliquer le droit d’asséner
brutalement la veérité, ou inversement le droit de taire ne doit pas non

plus impliquer le droit de mentir.
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[Il. Code de la Santé Publique, et autres textes.

A. Code de la santé publique

Le Code de la Santé Publique évolue. Plusieurs modifications lui ont été

apportées au fil des années.

1. Le code

Ce code (loi du 31 juillet 1991 portant réforme hospitaliere) reconnait par
article L.710 - 2, le droit a l'information du malade accueilli dans un
etablissement public ou privé :

« Dans le respect des regles déontologiques qui leur sont applicables,
les praticiens hospitaliers assurent I'information des personnes soignées.
Les personnels paramédicaux participent a cette information dans leur
domaine de compétence et dans le respect de leurs propres régles
professionnelles. »

Chaque meédecin informe donc le patient de 'ensemble des éléments
relevant de sa discipline, en situant ces derniers dans la démarche de
soins, de fagon déontologique. Il ne doit pas supposer que d’autres lui
ont déja donné cette information. L'équipe soignante est elle-méme
soumis aux regles de déontologie de leur profession et chaque membre
doit assurer cette information dans le cadre de ses fonctions et de ses
connaissances. La formule « dans la mesure du possible » du décret du

14 janvier 1974 a disparu.
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L'article L.710 - 2 - 1 du méme code précise ce dont le dossier médical
doit étre constitué, en établissant une liste des documents qu'il doit
contenir. Mais aucune information n’est précisée quant au contenu de

I'information délivrée au malade.

L’article R.710 - 2 - 6, décret du 30 mars 1992, établit qu’aprés une
hospitalisation, le service hospitalier doit tenir au courant le médecin de
famille ou un autre médecin désigné par le patient dans un délai de huit

jours. Tout retard serait préjudiciable a la continuité des soins.

Le livre préliminaire du Code de Santé Publique introduit une notion qui
pourrait modifier la pratique des soins en France et ceci dans le droit fil
des récentes jurisprudences de la Cour de Cassation, que nous
aborderons au chapitre suivant. Elle affirme : « la personne malade peut
s'opposer a toute investigation ou thérapeutique ». Ce principe
s'applique a tous les types de soins (palliatifs ou non). Le principe

d’autonomie est donc introduit dans le droit francais.

2. La loi du 4 mars 2002

La nouvelle partie |égislative du Code de santé publique (droits des
malades et qualité du systéme de soins) loi du 4 mars 2002 numeéro
2002 - 303 (112), traite de l'information des usagers du systéme de soins
et expression de leur volonté (livre 1, titre 1, chapitre 1, article L.1111 - 2,
L.1111-4,6et7).

Ces articles affirment le droit a l'information (L.1111 - 2) sur I'état de

santé de toutes les personnes et précisent que cette information doit
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porter sur les différentes investigations, traitements ou actions de
prévention qui sont proposeés, leur utilité et leur urgence éventuelle, les
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. Cette information doit étre
actualiseée et elle incombe a tout professionnel de santé dans les limites
de ses compétences. Il est aussi précisé que cette information doit étre
donnée au cours d'un entretien individuel. Il est aussi précisé que I'on
doit respecter la volonté d’ une personne d'étre tenue dans l'ignorance
d'un diagnostic et d’'un pronostic, sauf en cas de risque de transmission
a un tiers. La preuve que l'information a été délivrée (par tous moyens)
incombe au médecin et aux établissements de santé.

Le respect de l'autonomie et I'application du consentement libre et
eclairé sont parfaitement énoncés dans l'article L.1111 - 4 : les malades
prennent les décisions avec les professionnels de santé en fonction des
informations et des préconisations du médecin, le médecin ne pouvant
s’opposer a la volonté du malade.

L'article L.1111 - 6 permet la désignation d'une personne de confiance
qui peut étre consulté si le malade est hors d’'état d’ exprimer sa volonté
ou de recevoir 'information a cette fin.

L'article L.1111 - 7 précise que le dossier médical est désormais

accessible au malade.

Il n'est pas sans intérét de constater 'attention désormais consacrée a

information du mineur.
L’article L.1111 -1 affirme : « les intéressés ont le droit de recevoir eux-

mémes une information et de participer a la prise de décision les
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concernant d'une maniere adaptée a leur degré de maturité, s'agissant
des mineurs... ». L’article L.1111 - 3 précise : « Le consentement du
mineur ... doit étre recherché s'il est apte a exprimer sa volonté a

participer a la décision. »

On peut souligner I'évolution parallele du Code de la Santé publique

avec le Code de Déontologie et |a jurisprudence.

3. La charte de patient hospitalisé

Il est important de préciser q’'une circulaire du 6 mai 1995 avait modifié
Fancien décret du 14 janvier 1974, relatif aux modes de fonctionnement
des établissements de santé.

Cette circulaire est relative aux droits des patients hospitalisés et
comporte une Chartre du patient hospitalisé. Elle met en avant les droits
des patients. Elle ne les crée pas, mais elle en reconnait 'existence et
invite les directeurs d’hdpitaux a faire en sorte que cette chartre soit
remis au patient. Cette charte n’a donc aucune valeur juridique (2).

Elle traite dans son Titre Ill « de l'information du patient et de ses
proches », et en son Titre IV « du principe général du consentement
préalable ».

Elle fait de l'information a donner au patient une obligation générale, et
ceci par les professionnels de santé en raison de leur compétence.
Obligation dont la mise en ceuvre reléve de I'établissement lui-méme.
Ces établissements doivent garantir a tous une « égalité d'acces a

I'information ».
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Elle stipule les caracteres de [linformation « simple, accessible,
intelligible, loyale » et aussi que le médecin doit répondre « avec tact et
de fagon adaptée » aux questions, que le « secret médical n'est pas
opposable au patient », que les personnels paramédicaux « participent a
l'information du malade, chacun dans son domaine de compétence »,
tout cela « afin que le patient puisse participer pleinement ...aux choix
thérapeutiques qui le concernent et a leur mise en oeuvre quotidienne ».
Elle précise aussi que la famille et les proches doivent pouvoir disposer
d'un temps suffisant pour avoir un dialogue avec les médecins

responsables.

Elle apporte des indications sur les droits des patients au refus de
soins : « tout patient, informé par un praticien des risques encourus, peut
refuser un acte de diagnostic ou un traitement, l'interrompre a tous
moments a ses risques et périls. Il peut également estimer ne pas étre
suffisamment informé, souhaiter un délai de réflexion ou I'obtention d’'un
autre avis professionnel ». C'est donc une reconnaissance d’'un droit a la

contestation.

Ces principes sont rappelés dans le résumé de la Chartre, qui doit étre
affiché dans tous les établissements de soins :
« 3. L'information donnée au patient doit étre accessible et loyale. Le
patient participe aux choix thérapeutiques qui le concernent.

4. Un acte médical ne peut étre pratiqué qu’avec le consentement libre

et éclairé du patient. »
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Au Titre V, la Chartre détaille les actes médicaux pour lesquels le

consentement fait I'objet de dispositions spécifiques.

B. Textes européens

1. Le droit a I'information et le consentement éclairé

a . La Charte Européenne du malade usager
a I'hépital, adoptée a Luxembourg en mai
1979

Avec l'article 4, elle préne le droit a I'information.

« Le malade usager de I'hépital a le droit d’étre informé de ce qui
concerne son état. C’est I'intérét du malade qui doit étre déterminant
pour linformation a lui donner. L'information donnée doit permettre au
malade d'obtenir un apergu complet de tous les aspects, médicaux et
autres, de son état et de prendre lui-méme les décisions ou de
participer aux décisions pouvant avoir des conséquences sur son bien -
étre. »

Droit a l'information, qui est déterminant pour le patient afin qu’il puisse
gérer sa maladie et étre en mesure de donner son consentement. Tout
en notifiant que c’est l'intérét du malade qui doit rester capital. Les
notions d’autonomie et de consentement libre et éclairé étaient déja
clairement spécifiés alors qu’ils sont encore absents du Code de la santé
publique et autres décrets en France en 1979. Mais on ne dit pas dans

ce texte qui doit étre juge de l'intérét du patient (12).
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b . La Convention européenne sur les Droits

de ’'Homme et la biomédecine (1997)

Au chapitre Il - Consentement. Article 5 - Regle générale :

« Une intervention dans le domaine de la santé ne peut étre effectuée
gu'apres que la personne concernée n'y ait donné son consentement
libre et éclairé.

Cette personne recoit préalablement une information adéquate quant au
but et a la nature de I'intervention ainsi que quant a ses conséquences et
ses risques.

La personne concernée peut, a tout moment, librement retirer son
consentement. »

Les notions d’obligation d’information, de consentement libre et éclairé
ou de refus de consentement sont parfaitement énoncés. Ce texte

appligue au domaine médical la doctrine des « droits de 'homme ».

2. Reconnaissance du droit de ne pas étre informé

a. Déclaration sur la promotion des droits des
patients en Europe (1994)

« Les patients ont le droit de ne pas étre informés sur leur demande
expresse. Les patients ont le droit de choisir une personne, qui le cas
échéant, devrait recevoir l'information en leur nom ».

On met en évidence le droit du patient de refuser I'information ainsi que
celui de décider ou non de l'information de sa famille, en désignant un

interlocuteur privilégié. La pratique internationale préfere une recherche
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active de ce consentement, en demandant au malade de désigner, pour
cette information, un interlocuteur (90).

Ce droit de ne pas savoir peut se justifier dans un contexte ol aucune
thérapeutigue n’est immédiatement envisageable (cas des maladies
genétiques), mais il peut s’avérer préjudiciable a un tiers, ne serait-ce

que d’'un point de vue préventif (53).

b. La déclaration de I’Association Médicale
Mondiale (1981, amendée : Bali 1995)

Cette déclaration sur les « Droits du patient » énumére, parmi ces droits,
un « droit de décision » :

« Tout adulte compétent a le droit de donner ou de refuser de donner
son consentement a une méthode diagnostique ou thérapeutique. Il a
droit a l'information nécessaire pour prendre ses décisions. |l doit pouvoir
clairement l'objet d'un examen ou d'un traitement, les effets de leurs
résultats et les conséquences d’un refus de consentement.

Le patient a droit de refuser de participer a la recherche ou a

'enseignement de la médecine. »

3. La Chartre de [I'enfant hospitalisé (UNESCO, OMS
Europe, 1989)

« Les enfants et les parents ont le droit de recevoir une information sur la
maladie et les soins, adaptée a leur age et leur compréhension, afin de

participer aux décisions qui les concernent ». L’article 4 de cette charte
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considere que s'il convient d’ajuster les modalités de l'information
destinée a I'enfant, elle constitue un droit qui engage les soignants et

détermine les conditions d’expression d'une alliance dans le soins (54).

Il est intéressant de constater que les textes francais sont en accord
avec les textes internationaux. Il n’y pas d'intervention médicale sur un
étre humain sans son consentement préalable et pour qu'il puisse faire
un choix judicieux, il est obligatoire de l'informer de fagon honnéte et

compléte (23).

[1l. Juridiquement

A. Obligation d’information

L’obligation d’'information a été reconnue par la Cour de Cassation - arrét
du 21 février 1961 -:. pour donner son consentement éclairé a une
intervention proposée, le patient devait avoir recu une information
« simple, approximative, intelligible et loyale ».

Les termes utilisés sont parfaitement expliqués quant a leur signification

dans les commentaires des articles du code de déontologie (77) :
e Simple : simplifiée par rapport au langage médical et adapté au

patient.

e Approximative : qui ne doit pas étre vague mais non exhaustif.
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e |Intelligible : c’est a dire 'adéquation entre ce que dit le médecin et ce
que le patient comprend, avec une notion de simplification, de répétition
et d’échange.

e Loyale : exclusion du mensonge ou de la volonté de tromper avec
toutefois la possibilité pour le meédecin de retenir une information
pouvant étre préjudiciable au malade (article 35 du code de déontologie)

mais de fagon temporaire.

Tout ceci doit donc permettre au malade de comprendre sa situation afin
d'accepter les décisions du médecin concernant le traitement.
Notons par ailleurs que I'énoncé de cette reégle s'appuie sur l'article 35

du Code de Déontologie médical.

B. Preuve de l'information

L'arrét HEDREUL, datant du 25 février 1997, pose en principe que «
celui qui est légalement ou contractuellement tenu d’'une obligation
particuliere d’information doit apporter la preuve de I'exécution de cette
obligation ». Ceci constituant un revirement de la jurisprudence en
mettant a la charge du médecin d’apporter la preuve gu’il a donnée toute
I'information nécessaire mais sans précision ni sur les moyens de cette
information, ni sur le contenu de cette information. Cet arrét affine et

perfectionne le cadre de I'obligation d'information suivants les juristes.

L'arrét GUYOMAR, 14 octobre 1997 « ...attendu qu’il est exact que le

medecin a la charge de prouver qu’il a bien donné a son patient une
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information loyale, claire, et appropriée sur les risques des investigations
ou soins qu'il lui propose de fagon a lui permettre d'y donner un
consentement ou refus éclairé, et si ce devoir d’information pése aussi
bien sur le médecin prescripteur que sur celui qui réalise les
prescriptions, la preuve de cette information peut é&tre faite par tous les
moyens. ».

Cet arrét précise donc que cette preuve peut étre rapportée par tous les
moyens (et pas forcément I'écrit). Mais il n'existe pas de réglementation
générale de la preuve en matiére d’information et de consentement du
patient. Elle peut se faire par des témoignages, des écrits, des aveux,
des serments ou des présomptions (article 1316 du Code Civil). La
preuve peut donc étre faite notamment par des présomptions :ensemble
de faits, circonstances ou éléments « graves, précis, et concordants »
dont le juge déduit que la preuve de la délivrance de l'information au
patient est rapportée (92). Le juge peut aussi tenir compte du nombre de
consultations, de mentions dans les dossiers médicaux, fiches, comptes
rendus, de la pratique habituelle du médecin concerné en matiere
d’informations, de lettres a des confréres ou au patient, de I'attitude, de

la personnalité, de l'activité de ce dernier...

Pour permettre au patient d’étre informé, afin de pouvoir lui permettre de
donner un consentement ou un refus éclairé, le médecin est tenu de lui
donner une information loyale, claire, et appropriée sur les risques des
investigations et soins qui lui sont proposés, hormis les cas d'urgence,
d'impossibilité ou de refus du patient d’étre informé. Ceci est posé dans
les arréts de la Cour de Cassation du 14 octobre 1997, du 17 février
1998, du 27 mai et du 7 octobre 1998.
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Les restrictions, précisées par ces arréts, montrent que dans certains
cas, le médecin est amené a apprécier seul l'intérét du patient et a
prendre des décisions qui lui paraissent adéquates.

Les précisions, fournies par ces arréts, portent sur le contenu de
information, c’est a dire une information sur les investigations et les
soins.

Le conseiller Pierre SARGOS, premier rapporteur de I'arrét HEDREUL

analyse ces arréts comme devant porter sur :

e ['état du patient, son évolution prévisible et les investigations et soins
nécessités par cet état
e |a nature exacte et les conséquences de la thérapeutique proposée

e |es alternatives thérapeutiques éventuelles.

Mais par un nouvel arrét du 23 mai 2000, « cet intérét doit étre apprécié
en fonction de la nature de la pathologie, de son évolution prévisible et
de la personnalité du malade. » Cet arrét confirme la possibilité de
déroger a l'obligation d'informer si la révélation de [l'information du
diagnostic, 'examen ou la thérapeutique peut étre néfaste au malade. I
faut tout de méme rappeler que l'article 42 du code de Déontologie en
vigueur au moment des faits énoncait que « le médecin est autorisé a
limiter I'information de son patient sur un diagnostic ou un pronostic
grave, et ce pour des raisons légitimes et dans lintérét du patient. » Le
recours a cette limitation « thérapeutique » de I'information, source de
contentieux, doit cependant demeurer exceptionnelle, la preuve de son

bien fondé demeurant toujours a la charge du médecin (43).
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C. Le secret professionnel

[l faut tout d’abord noter que la Cour de Cassation, par son arrét de
principe du 8 mai 1947, applique la thése du secret général et absolu :

« attendu que l'obligation du secret [...] s'impose aux médecins comme
un devoir de leur état, qu’elle est générale et absolue et qu’il n'appartient

a personne de les en affranchir. »

Le code pénal (article 378) : « les médecins, les chirurgiens, et toutes
autres personnes dépositaires, par état ou par profession ou par
fonctions temporaires ou permanentes, des secrets qu’on leur confie, qui
hors la loi les oblige ou les autorise a se porter dénonciateurs, auront
réevelé ces secrets seront punis d’'un emprisonnement d’'un mois a six
mois et d’'une amende de 500 F a 15000F. »

Hormis pour les dérogations légales qui sont citées au paragraphe 2, 3,

4 de cet article.

Cet article est désormais remplacé par les articles du nouveau code

pénal :

e Article 226 - 13 : « La révélation d'une information a caractere secret
par une personne qui en est dépositaire, soit par état, ou par profession,
soit en raison d'une fonction ou d'une mission temporaire, est punie d'un
an d'emprisonnement et de 100 000 francs d'amende. »

e Article 226 - 14 : « L'article 226 - 13 n'est pas applicable dans les cas
ou la loi impose ou autorise la révélation du secret. » Suit la liste des
conditions pour lesquelles cet article n'est pas applicable.
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Ces articles montrent, que hormis les cas ou la loi peut délier le médecin
du secret, la révélation du caractere secret de [Iinformation est
severement punie. La loi n'aborde pas la question de l'information des
familles alors que c’est une pratique fréquente en France.

Juridiquement, seul le malade peut délier le médecin du secret
professionnel. Mais, la jurisprudence de la chambre civile de la Cour de
Cassation et du Conseil d’Etat montre une tendance a relativiser le
secret par des formules telles que : « [...] le malade est maitre du secret,
[...] le secret est la chose du malade, [...] le malade est propriétaire du

secret ».

D. Laloi « HURIET-SERUSCLAT »

Cette loi n° 88-1138, votée le 20 décembre 1988, et modifiéce a 5
reprises, est relative a la « Protection des personnes qui se prétent a des
recherches biomédicales ». Elle vise essentiellement a la protection des
personnes que sont les malades inclus dans des essais thérapeutiques.
Cette loi détaille le contenu de l'information a donner a la personne, pour
que son consentement soit réellement éclairé :

« Article L.209 - 9. Préalablement a la réalisation d’'une recherche
biomédicale sur une personne, le consentement libre et éclairé et exprés
de celle-ci doit étre recueilli aprés que l'investigateur, ou un médecin qui
le représente, lui a fait connaitre . l'objectif de la recherche, sa

méthodologie et sa durée ; les bénéfices attendus, les contraintes et les
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risques prévisibles, y compris en cas d'arrét de la recherche avant son
terme ; I'avis du comité [...] »

En fait, ceci concerne I’ « information éclairée » des patients. Chaque
patient inclus dans un essai thérapeutique doit recevoir une lettre
d'information détaillée expliquant les motivations du protocole, la
nécessité éventuelle d'une randomisation, les effets secondaires du
traitement et 'assurance du respect de son anonymat. Il doit savoir qu’il
peut se retirer de l'essai a tout moment, tout en étant certain de
continuer a étre soigné dans les meilleures conditions.

Il faut aussi l'informer d'un éventuel tirage au sort (qui permet de
déterminer le traitement qu'il recevra).

Le consentement éclairé avec signature du patient doit étre obtenu avant
tout tirage au sort s'il en existe un. La signature du patient témoigne de
I'information regue et de leur accord.

Cela a amené a la mise en place de Comités Consultatifs de Protection
des Personnes dans la Recherche Biomédicale (CCPPRB), composés
de douze membres dont des médecins généralistes, un pharmacien, des
infirmiers, et de personnes qualifiées en matiere d'éthique et dans le
domaine social, psychologique, et juridique. Ces CCPPRB donnent un
avis, a la fois scientifique et éthique, sur le protocole de recherche et
notamment sur la notice d’information du patient et le formulaire de

consentement qu'’il doit signer.
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V. Les intrications entre code de déontologie et les

lois

A. Qui garantie le respect du Code de déontologie ?

Il faut savoir que le code de déontologie sert de référence aux instances
juridictionnelles de I'Ordre.

En effet, selon larticle 1 du code de déontologie, linfraction a ces
dispositions releve de la juridiction disciplinaire de I'Ordre.

Cette juridiction en premiére instance est composée par les conseils
régionaux et en appel par la section disciplinaire du conseil national.
Mais cette juridiction possede un caractere administratif et non pas un
caractére judiciaire.

Les sanctions infligées sont prononcées librement et sont des peines
professionnelles.

La reforme de I'Ordre adoptée par le parlement le 19 février 2002 prévoit
que dans les affaires disciplinaires en premiére instance et en appel, le
patient aura désormais le statut de partie.

En 'absence de textes du Code Civil, les différents arréts prononcés ces
dernieres années, en particulier I'arrét HEDREUL, s’appuient sur le Code

de Déontologie.
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B. Les difficultés d’interprétation des jurisprudences,

et du Code de Déontologie

Nul n’est censé ignorer la loi, mais les médecins ne sont pas des juristes
et sont un peu désorientés devant I'emballement de la jurisprudence.
est donc parfois difficile de savoir comment réagir a propos du devoir
d’'information, ainsi que sur la responsabilité de la sorte engagée. |l est
important de souligner qu'un conseiller, premier rapporteur de larrét
HEDREUL, a du analyser les différents arréts prononcés afin d'éclaircir
et de préciser le contenu exact de l'information demandée.

Si l'article 35 est un cadre qui contribue a faire avancer les pratiques, il
reste pour les praticiens parfois trop large, trop vague (100). L’ANAES
(2) a donc élaborer des recommandations sur le theme de l'information
que les médecins se doivent de donner a leurs patients. Un rapport
redigé par une juriste a méme précisé certaines notions de I'article 35.
Sans oublier que les articles du Code sont commentés par la section

éthique et déontologique du Conseil de I'Ordre.

C. La problématique du secret médical

Une opposition existe entre l'article 226 - 13 du nouveau code pénal et
I'article 35 du code de déontologie. Le premier interdit la révélation d’'une
information a caractere secret (hormis dans les cadres de la loi : alinéa
2) alors que le second précise qu’'en cas de pronostic fatal, la famille doit
étre prévenue sauf si le malade a précédemment donné des consignes a

ce sujet. La question qui est donc posée, est le consentement du patient
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a l'information de sa famille sur sa maladie. Car seul ce consentement
peut soustraire le médecin a larticle 226 - 13 du Code pénal. Or en
France, l'information de la famille est pratiquement systématique et se

fait souvent en dehors du consentement du malade a cette information.

Une autre opposition apparait entre la déontologie et le juridique. Nous
avons pu voir que le secret médical appartient au médecin sur le plan
déontologique ; alors que d’'un point de vue juridique, il appartient au
patient. Juridiquement, c’est donc oublier que le malade ne cerne pas
toujours parfaitement la nature exacte de sa pathologie malgré toutes les
informations qui peuvent lui étre données. Le Code de Déontologie est
beaucoup plus prudent que la loi, car le patient ne peut délier le médecin

du secret médical.

Le congé d'accompagnement (article 10 de la nouvelle loi n°® 99-477 du 9
juin 1999, visant a garantir le droit a I'accés aux soins palliatifs) pouvait
poser des probléemes de nature déontologique. Le texte prévoyait que
I'accompagnant devait fournir a son employeur un « certificat médical
attestant que la personne accompagnée faisait effectivement I'objet de
soins palliatifs ». Cet article a été abrogé par une ordonnance du 15 juin
2000. En effet, il posait un double probleme : la remise en cause du
secret médical ainsi que l'obtention du consentement du malade afin
d’établir ce certificat (27).

Le probleme du secret médical se pose aussi dans la prise en charge

des maladies génétiques comme nous le verrons plus tard.
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D. Les conséquences du revirement de Ia

jurisprudence

Depuis I'arrét HEDREUL, la charge de faire la preuve de l'information
incombe au médecin.

S’il est clair que la regle est celle de la liberté de la preuve, la majorité
des opinions penche pour une solution d'extréme prudence, en
recommandant le recours a I'écrit, en particulier la signature demandée
au patient pour attester qu'il a bien recu 'information (2).

Pour Pierre SARGOS (91), « I'écrit est cependant la forme la plus slre
de la preuve de linformation [...] Cet écrit pourrait d’ailleurs prendre la
forme de fiches d'informations réalisées par les sociétés savantes dans
leurs spécialités respectives, fiches que le praticien remettrait a son
patient en les assortissant de toutes les explications ou compléments
qu'’il estime utile ». Toujours en 1999, Pierre SARGOS (92) affirme que
« I'écrit (méme s’il ne regle pas tout, car il peut y avoir des contestations
sur son contenu) permet de conserver une trace de l'information.

Mais la preuve systématique par I'écrit pose en fait quelques problémes

2):

e [information par écrit peut créer un affolement chez le malade, et
générer des problémes d’interprétation.

e cela peut étre interprété comme une manceuvre défensive du
médecin afin de se préserver d'un éventuel contentieux avec le patient,
ce qui remet en cause la relation medecin-malade fondée sur la

confiance.
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D’autre part, il ne faut pas oublier que la remise d’'un document écrit au
patient, qu'il peut signer (le document écrit ne peut étre assorti d’aucune
formule obligeant le patient a y apposer sa signature) ne peut en aucun
cas remplacer I'information orale, individuelle et spécifique car adaptée a
la personne. Ce document ne peut constituer qu'un simple complément
d'information. Informer le patient par un document écrit dont un
exemplaire est signé par le patient, transformerait I'obligation du
médecin en obligation du malade, puisque l'information lui serait donnée
plus pour permettre au meédecin de disposer d’une preuve qui parait
nécessaire, que pour permettre de donner des choix au malade.

Il faut absolument éviter la confusion entre la remise de documents écrits
résumant a l'intention du malade les informations indispensables, ou la
mention de l'information donnée au patient dans les dossiers médicaux
et la demande de la signature du patient dans le but de confirmer qu'il a
bien recu les dites informations.

Seule la signature de documents écrits d’information est obligatoire et
légale dans le cadre des essais thérapeutiques et la loi dite HURIET.

Pour assurer la qualité des informations contenues dans ces documents
écrits, I'ANAES recommande que ces renseignements soient
hiérarchisés (reposent sur des données validées et présentent les
bénéfices attendus avant I'énoncé des inconvénients et des risques
eventuels), synthétiques et claires (pas plus de 4 pages),
compréhensibles pour le plus grand nombre des patients.
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L'inversion de la charge de la preuve sur le plan juridique, pourrait
transformer la relation médecin-malade (53). Le médecin pourrait se
sentir affranchi des responsabilités attachées a la nature de sa fonction
sa fonction, telle que la dignité, le respect et la retenue. La relation
pourrait ainsi parvenir a un seuil de neutralité, voire d’indifférence qui
soumet la personne malade a l'exercice autonome de sa faculté de
jugement. De plus, il ne faut pas que la transmission d'informations
souvent sensibles et délicates soient traittes comme de vulgaires
données.

Les magistrats ont estimés qu'un document standardisé, méme signé
par le patient, n"apporte aucune garantie quant a la nature et la qualité
de I'information réelle (38). Le document écrit n’a aucune valeur juridique
absolue et ne soustrait pas le médecin a ses responsabilités ; cela peut
aider a apporter la preuve qu’il a informé sans Iui éviter des poursuites
pour d’autres raisons.

E. Les effets pervers possibles de l'introduction du

principe d’autonomie dans les lois francaises

Aussi bien le Code de Santé Publique, que le Code de Déontologie et la
Chartre du patient hospitalisé introduisent le concept d'autonomie (bien
connu aux Etats-Unis), qui laisse clairement au patient, et non pas au
médecin, le dernier mot concernant les soins a appliquer. Cette
conception, qui remet partiellement en cause le réle des soignants et
I'application du principe de bienfaisance, au profit d’'une vision égalitaire
de la relation entre soignant et soigné, risque de nous entrainer vers les
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dérives judiciaires observées dans les pays anglo-saxons. C'est aux
juristes qu’il reviendrait alors d’arbitrer dans les conflits touchant aux
décisions de soins. En fait, les motivations des parlementaires étaient de
se prononcer contre ce qu’il est convenu d'appeler I'acharnement
thérapeutique. Mais la portée du texte peut étre beaucoup plus vaste et il
faudra prendre garde aux éventuelles dérives de la jurisprudence.

Le respect outrancier de I'autonomie peut conduire a I'annonce de fagon
brutale d'une mort prochaine. Cette violence constitue la privation
d'espoir. Dans « Changer la mort », SCHWARTZENBERG (98) qualifiait
cette attitude de « pure sauvagerie », malgré son engagement pour la

« Vérité ». Pour d’autres, c’est comme un coup de guillotine.

F. Les discordances et imprécisions du Code de

Déontologie et des lois

L’information a été qualifiée de simple, approximative, intelligible et
loyale par la Cour de Cassation en 1961 sur 'obligation d’information.
Dans le dernier Code de Déontologie, elle doit étre loyale, claire et
appropriee. On peut constater que intelligible, approximative, et simple
ont été remplacés par approprié et clair dans le Code de Déontologie. La
nuance est importante car le mot approprié signifie que c’est a chaque
meédecin d’évaluer jusqu’a quel point, quel degré de précision le malade
souhaite étre informé. Clair regroupe les notions d’intelligible et de
simple. Il faut tout de méme préciser que ces termes de loyal, clair et
approprié ont été repris dans l'arrét GUYOMAR du 14 octobre 1997. I
existe donc une discordance entre la déontologie et le droit (30). Mais
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que doit-on respecter ? |l est aussi intéressant de noter que dans la
Chartre du patient hospitalisé, I'information est caractérisée par simple,
accessible, intelligible et loyale. Il serait peut-étre nécessaire que les
termes employés dans les textes soient uniformisés.

Pour le Code de Déontologie, l'information doit porter sur I'état, les
investigations et les soins. Or, on peut noter que le contenu de la preuve
n'est pas explicite dans les différents arréts de la Cour de Cassation : on
parle de risques des investigations et des soins proposés. C'est le
conseiller Pierre SARGOS qui interpréte ces arréts comme nous avons
pu le voir précédemment. L’information doit donc porter sur 'état de
santé du patient, et I'évolution prévisible de sa maladie, la nature de la
thérapeutique proposée, ses bénéfices escomptés et ses éventuelles
répercussions sur la qualitt de vie du patient (conséquences,
inconvénients, risques et complications), les investigations envisagées
avec leurs risques propres et les conséquences possibles en cas
d'absence ou refus de soins ou d’investigations, les précautions
générales et particulieres recommandées. Un article rédigé par le
professeur Bernard HOERNI en février 1999 dans le bulletin de I'Ordre
des médecins clarifie la position du Conseil de I'Ordre ; c'est le pendant
déontologique de I'analyse générale du conseiller Pierre SARGOS,
fondé bien-sar sur l'article 35 du Code de Déontologie.

La toute récente loi du 4 mars 2002 (code de la Santé publique), sur les
droits des malades et la qualité du systeme de santé, reprend tous les
principes énoncés dans les différents arréts (droit a I'information qui doit
porter sur les investigations, les traitements, et les soins de prévention,
droit de ne pas savoir, consentement libre et éclairé apres cette
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information...). On doit tout de méme préciser que cette nouvelle loi
semble avoir pris en compte, par certains de ces articles, la complexité
des situations et insiste sur la nécessité de nuancer les approches et
d'adapter les décisions en fonction de certaines  circonstances

particuliéres.

L’évolution de tous ces textes s’est faite parallélement a I'évolution du
débat éthique.
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V. L'éthique
A. Le temps du paternalisme...

1. Evolution du contexte social

a Lasociété a changé

Avant le vingtieme siecle, les médecins guérissaient peu. Avec ou sans
eux, la plupart des maladies eétaient mortelles. Mais les progrés
scientifiques (en particulier thérapeutique), la toute puissance des
hopitaux, ont fait que la notion de maladie a remplacé celle de la mort.
De plus, la mort s’est déplacée du domicile a I'hdpital ou les institutions
pour personnes agées. En France, le nombre des décés a domicile s’est
réduit de plus de 50% entre les années cinquante et les années quatre-
vingt pour atteindre les 27% des déces dans les années quatre vingt dix.

La mort n'est plus donc percue comme un phénomene naturel mais
comme un échec de la médecine (70). Pour VESPIEREN (108), la
médecine moderne contribue largement a escamoter la mort.

Les valeurs dominantes de notre société sont le bien étre physique et la
satisfaction; la sexualité s'est libérée et la mort est devenue le principal
tabou de notre époque. L'infirmité, la maladie et la mort sont devenues
anormales et doivent étre combattues. Nous connaissons une ére de
confort ou tout concourt a I'éviction des situations pénibles ; la douleur
se confond avec le mal et n’est plus supportable. La perte de proches
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nous parait incroyable et paradoxale ; nous vivons aveugles a la mort,
ayant enfin atteint le paradis terrestre de la consommation qui donne
acces a tous les biens. Nous vivons ainsi une situation éminemment
temporelle dans laquelle la notion de bien est matérielle et celle de mal
exprime 'inconfort (17).

La mort s'est éloignée de notre quotidien : on cache les mourants aux
enfants, les habits de deuil ont disparu, les corbillards sont devenus
anonymes (1).

De plus, I'allongement de la durée de vie a repoussé l'idée de la mort.
On éduque les enfants dans la peur de la mort car elle représente
I'inconnu, la peur de laisser les gens aimés derriére soi et I'abandon du

travail commenceé.

Le cancer est un mot chargé de symbole, celui de la mort et donc un mot
tabou aussi bien pour les médecins que pour les malades (82). Ceci
traduit la mort que I'on voit venir a 'avance (81). Nous nous savons tous
mortels, mais c'est l'ignorance du moment de notre mort qui rend cette
idée supportable. Le temps ou le malade est porteur d'une maladie
grave avec un pronostic fatal est synonyme de temps mort pour
I'entourage. Car les autres vivent le malade comme déja mort (52).

Le langage proprement dit est donc un instrument qui fait de I'Homme un
objet. Les malades entendent ce qui leur est dit comme un verdict de
mort, car ils appréhendent le cancer avec les catégories de pensée du
sens commun.

PINELL (82) a montré, d'aprés une analyse de textes écrits par des
malades atteints de cancer, que la peur du cancer est liée aux

specificités des représentations sociales dont il fait I'objet. Ce mot
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réveille des souvenirs de légendes anciennes, ce qui procure un sens
religieux aux symptémes, avec un arriere-fond culturel dont le magique,
le divin et la sorcellerie sont les références. Le mot cancer semble
associé a un pouvoir néfaste. Médecins et malades s'accordent en fait
dans un systéme de croyances, dont ils refuseraient vraisemblablement
de s’avouer eux-mémes qu'ils le partagent.

Certains médecins n’ont par ailleurs que peu d’expérience de la mort et
pour répondre aux attentes des patients, ils ne possédent que leur
reférence personnelle (croyance, personnalité, culture, et par
conséquent représentation du mode de fonctionnement de la société).
L’hépital a obtenu le monopole de la formation des médecins et des
paramédicaux. Cette formation répond aux besoins techniques aux
depens de la tradition d'accompagnement des malades (70). La mort est
un évenement auquel le médecin n'a pas été préparé : les études sont
devenues essentiellement scientifique, le reste est a apprendre sur le tas
(17). De plus I'enseignement est basé sur le principe de la guérison, la
mort est presque envisagée comme un erreur technique.

b Le médecin aussi a changé

Le médecin n'est plus au-dessus des autres dans I'échelle sociale. Le
meédecin n'est plus le dépositaire unique des connaissances médicales
qui sont de plus en plus vulgarisées et peuvent étre consultées
facilement par le grand public grdce aux nouvelles technologies. Ces
informations devraient répondre a certains caractéres : étre accessibles

a chacun, de préférence utile pour aider a adopter un mode de vie
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favorable a la santé, exactes, précises et indépendantes. Mais
malheureusement, on en est loin et il faut en tenir compte (56).

¢ Le patient a changé

Cing transformations peuvent étre citées (33): [I'apparition de
I'individualisme, avec la notion d’autonomie et de libre arbitre, la mobilité
des individus (d’ou infidélité du patient) , la féminisation éveillant I'intérét
pour le corps, la globalisation créant une ouverture d’esprit, et la mise en
place de réseaux favorisant la décentralisation.

Or, I'évolution d’'une maladie incurable reste la mort. Et pour préparer sa
mort, et la vivre, il faut pouvoir 'envisager.

Il faudrait tout d’abord recadrer la mort dans la société actuelle. Pour
cela, il faut faire comprendre que la mort fait partie de la vie et qu’elle ne
représente pas le mal absolu. Il faut que la société arrive a vaincre la

peur de ia mort.

2. Le paternalisme

Pour MARMET (70), la profession médicale a longtemps été formée a
une attitude paternaliste partisane de la tradition du secret.

Déja, Hippocrate disait « On fera toute chose avec calme, adresse,
cachant au malade, pendant qu'on agit, la plupart des choses ; lui

donnant avec gaieté et sérénité les encouragements qui conviennent ;
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écartant ce qui est de lui ; le réprimandant avec vigueur et sévérité, ou le
consolant avec attention et bonne volonté ; ne lui laissant rien apercevoir
de ce qui arrivera ni de ce qui menace ; car plus d'un malade a été mis a
toute extrémité par cette cause, c’est-a-dire par un pronostic ou tout lui
annongait ce qui devait arriver ou ce qui menacait » .

Ces propos, particulierement paternalistes, étaient probablement justifiés
par le statut social du médecin et I'ignorance des malades d’un point de

vue médical (59).

Par ailleurs, la médecine était basée sur des principes moraux tels que
la bienfaisance, la non-malfaisance (105). Principes qui ont dérivé vers
une attitude paternaliste favorisée par le contexte social du vingtiéme

siécle et la techno-médecine (109).

Paternalisme parfaitement illustré par les premiéres versions du Code
de déontologie ; I'actuel article 35 avait une formulation toute autre, qui

engageait a cette attitude :

e article 31 du Code de Déontologie du 27 juin 1947 : «Un pronostic
grave PEUT légitimement étre dissimulé au malade. Un pronostic fatal
NE DOIT lui étre révélé qu’avec la plus grande circonspection ... ». Il est
conseillé de dissimuler la vérité.

o article 34 du Code du 28 novembre 1955 : « ...Un pronostic fatal NE
PEUT ... ». Il est donné la permission de ne pas révéler la vérité.

o article 42 du Code du 28 juin 1979, reprend la formule NE DOIT mais
ajoute « pour des raisons légitimes que le médecin appréciera en

conscience... ».
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e Dans les commentaires de 1987, I'Ordre national des médecins
reconnait que « l'article 42 Iégitime une exception dans l'obligation a la

sincérité du médecin ».

On ne peut que constater qu’'une justification d’'un droit au mensonge en
incitant le médecin a la conspiration du silence. Cela afin soit-disant de
protéger le malade, jugé incapable de soutenir le choc et pour lequel la
révélation du pronostic ne pouvait qu'aggraver la maladie (10). En fait,
n'est-ce pas un prétexte pour masquer I'angoisse que peuvent avoir les
médecins de la mort ou bien I'impossibilité d’'affronter « 'autre » dans un

dialogue de vérité ?

Pourtant le Code de déontologie aborde la question de la révélation du
diagnostic et du pronostic, ce qui n'est pas le cas du serment
d'Hippocrate et du serment de Genéve. Il n'y a que le serment de
MAIMONIDE qui parle de persévérer dans le vrai (ceci faisant surtout
état d'éviter le charlatanisme) (96).

De méme le Code International d’éthique meédicale de I'Association
Médicale Mondiale (1949), les principes d’éthique médicale européenne
(1987), ne sont pas explicites quant a cette méme question.

Mais le nouvel article 35 a permis une évolution de la mentalité médicale
du paternalisme bienveillant au principe d’autonomie du patient afin de
reconnaitre la liberté du patient, et sa qualité en tant qu'étre humain.
Mais méme, si informer est devenu la régle et se taire une exception, il
subsiste un compromis compatible avec des politiques variables d’'un

médecin a l'autre (23).
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Le colloque, sur les droits du malade en 1999, a permis d’affirmer que le
temps du rapport paternaliste que les médecins avaient entretenu
longtemps a I'égard de leurs malades était désormais révolu (46).

B. ... Au concept d’autonomie

1. L’émergence de ce concept

ARIES (3), dans « Essai sur I'histoire de la mort en Occident », qualifie le
vingtiéme siecle de « période de la mort interdite » :

« La vérité commence a faire question. La premiére motivation du
mensonge a été le désir d’épargner le malade, de prendre en charge son
épreuve. Mais tres t6t ce sentiment, dont I'origine nous est connue, a été
recouvert par un sentiment différent : éviter, non plus au mourant mais a
la société, a I'entourage Iui-méme, le trouble et [I'émotion trop
insoutenables causés par la laideur de I'agonie et la simple présence de
la mort en pleine vie heureuse, car il est désormais admis que la vie est
toujours heureuse ou doit toujours en avoir I'air ... ». Le mensonge a été
longtemps justifié par le souci de protéger le malade. Alors qu’en réalité,
mentir permettait de ménager aussi bien I'entourage que les médecins

eux-mémes.

Bernard HOERNI, dans plusieurs de ses écrits, dénonce la conspiration
du silence, ou du mensonge organisé autour du malade et précise que la
regle éthique fondamentale fait tout dépendre de l'intérét du malade.

VESPIEREN (108) écrit que ses réflexions « veulent seulement attirer

I'attention sur la solitude dans laquelle on risque d’enfermer le malade, si
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théoriguement pour le protéger, on lui assigne un réle : faire semblant de
ne se douter de rien, et donc de ne rien dire de ses interrogations, et de

ses incertitudes ou de ses certitudes. »

Ces auteurs condamnent le paternalisme. En voulant protéger le
malade, on le prive d'une expérience unique et capitale de la vie
humaine, la confrontation avec la grande question spirituelle du sens de
la vie, mais aussi de la possibilit¢ de prendre certaines décisions,
d’accomplir certains actes, de régler des affaires matérielles, ou de

renouer des liens affectifs ou relationnels (96).

Le fait de ne pas révéler le diagnostic et le pronostic n’est pas en fait un
non respect de la vérité mais plutdét une atteinte a la liberté du patient.
Mais la vérité n'est pas simple a définir (9). La verité est marquée de
subjectivité. Chacun d’entre nous définit sa Vérité, ses Vérités, la vérité
des autres suivant des interprétations dépendantes de notre éducation,
de notre vécu, et de nos sensibilités. La vérité peut étre un savoir, un
contenu, tout simplement une information. Mais elle peut aussi
transparaitre dans les non-dits, et dans ce cas, pourquoi dire
explicitement alors que tout le monde sait. Mais ne rien dire et laisser le
non-dit pour seul fondement et maitre de la communication, fait qu'on
tire un « rideau opaque » sur I'existence. Ne rien dire, c'est aussi faire
vivre la fin de vie comme un mensonge. Or, I'étre humain est propriétaire
et responsable de sa vie et donc de sa fin de vie et mentir signifie qu’on
ne respecte pas la vie. Il est seul juge de ce qui est bien ou mal pour lui

et le seul a payer s’il se trompe.
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Il faut absolument essayer de développer un espace d’écoute, de
paroles échangées qui doit se développer dans le cadre de la relation
meédecin-patient basée sur les principes de dignité, d'intégrité, de liberté,
de volonté. Liberté qui est le support du principe d’autonomie.

2. Le concept d’autonomie

Pour Kant (62), I'autonomie est la liberté morale, élément crucial de
I'identité morale de 'homme.

De fagon plus récente, I'autonomie a été décrite comme la capacité qu'a
la personne a prendre des décisions concernant sa vie, son autonomie

étant son autodétermination.

En médecine, du point de vue de I'information :

JONAS (61) expose ce principe d’autonomie en intégrant le principe de
bienveillance : |

« Le refus du patient, avant tout autre chose, doit étre fondé sur la méme
condition qualifiante que son consentement : pour étre valable, il faut
qu’il soit bien informé [...] le médecin se trouve dans une situation
inextricable quand la sincérité est synonyme de cruauté [...] Bref, la
vérité ne pourrait-elle de fait nuire au patient, et la tromperie,
inversement, lui étre utile en quelque sens, de maniére subjective et
objective ? Nous voici alors confrontés, en méditant sur le droit de
mourir, a une question beaucoup plus ancienne et fort bien connue : est-
ce que le médecin doit dire « le dire » ? [...] finalement ; 'autonomie du
patient devra étre respectée ; donc il ne faudrait pas lui enlever par

tromperie la possibilité d’effectuer son propre choix dans les meilleures
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conditions d’information, quand il s’agit de la derniére extrémité - sauf si
le patient souhaiterait qu’on le trompe. Détecter cela fait partie de I'art du
vrai médecin. S'il est convaincu que le patient veut réellement la vérité -
que celui-ci I'affirme ne prouve encore rien -, alors le médecin est obligé

par morale et par contrat, de la lui fournir. »

Le nouvel article 35 du Code de Déontologie appuie une certaine
transformation de la mentalité médicale qui évolue d’'un paternalisme
bienveillant a une plus grande autonomie du patient qui devient ainsi

interlocuteur et acteur de soin (100).

Le texte « Déontologie médicale et soins palliatifs » de I'Ordre national
des meédecins (78), condamne l'attitude paternaliste traditionnelle et
systematique ; et appuie le concept d’autonomie « qui passe par une
information, motivée dans son principe, nécessaire en pratique ; elle
sera développée autant que le malade le souhaite, adaptée pour qu’il en
tire partie, autant que le médecin en dispose pour la lui délivrer sans le
choquer profondément et durablement, dans un climat de vérité », sur
les principes généraux de la déontologie médicale et de I'éthique : en
particulier sur celui du respect de la personne (dignité, intégrité, liberté,
volonte, intimité). Ce texte précise aussi que « l'information doit étre
donnée avec tact et précautions, de fagon appropriée dans sa nature et
dans le temps, loyalement et sans tromperie. Elle est indispensable pour
aider le patient a s’'adapter - de préférence en harmonie avec son
entourage - a une situation nouvelle, conformément a la réalité, avec ses

probabilités et ses incertitudes irréductibles. Elle est décisive pour laisser
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au malade tout I'espace de liberté auquel il peut prétendre et lui
permettre une participation active autant qu'il la souhaite. »

Ce concept d’autonomie permet au patient de ne pas étre dépouillé de
sa qualité d’étre humain, et d’'étre traité comme une personne a part
entiere et non pas comme un simple objet de soins (70).

Comme le fait remarquer THOMAS (104) mourir est un des actes les
plus importants de notre existence, car c'est le dernier. Il nous surprend
tel que nous sommes et nous définit pour toujours. Il doit donc étre
préparé sans violence et avec passion.

Pour ELIAS (31), « la mort sera plus facile pour celui qui a le sentiment
d’avoir accompli sa tache, plus difficile pour celui qui sent qu’il a perdu
sa vie et particulierement difficile pour celui qui si bien remplie qu’ait été
sa vie a l'impression que sa maniere de mourir elle méme n'a pas de
sens . »

Pour ces deux auteurs, la mort doit étre préparée car elle fait partie
intégrante de la vie. C'est I'heure de vérité pour les patients et leur
entourage. Pour le patient, la mort symbolise le sens de sa vie ; pour

I'entourage, c’est le moment du témoignage (70).

L'autonomie du patient permet de faire face a la question, en ouvrant un
espace de dialogue (parole et compréhension), ce qui peut contribuer au
bien étre du patient. Et 'autonomie doit aboutir au consentement libre et

éclairé.
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C. La liberté de consentir

Le 14 septembre 1998, le Comité Consultatif National d’Ethique pour les
sciences de la vie et de la santé affirme son attachement a la valeur que
constitue le consentement, y consacrant un rapport et des
recommandations (avis n°588) (23): «consentement éclairé et
information des personnes qui se prétent a des actes de soins et de
recherche ».

« L'information des malades, qu'il s’agisse de recherche ou de soins, est
la condition nécessaire d’'un consentement de qualité. Aprés avoir été
informeé, le malade peut accepter ou refuser la procédure qui lui est
Propose ».

Il n'est pas de décision éthiquement concevable qui ne reconnaisse la
personne dans ses valeurs, son autonomie et ses droits, notamment
dans la mise a sa disposition des informations qui lui permettent
d ‘assumer librement ses responsabilités afin de consentir dans la clarté,
lorsque cela s’impose.

Par conséquent, le refus de se soumettre a un acte médical de la part
d’'une personne dont I'autonomie est présumée, doit étre respecté. Pour
passer outre la volonté exprimée, il faut établir que la personne n'est pas
veritablement autonome (23).

Pour VESPIEREN (107), le consentement n'a de poids que si le refus
est possible. Il doit en étre d’autant plus éclairé. Il est donc essentiel de
verifier la clarté, l'intelligibilité, la justesse et la bonne assimilation de
I'information auprés du malade (mais aussi aupres de son entourage et

de son médecin traitant).
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D. La liberté de ne pas savoir

Si le principe du droit a l'information est indiscutable, le patient peut
limiter volontairement 'exercice de ce droit.

Le malade a le droit d'étre informé mais il se développe maintenant un
droit inverse : celui de ne pas I'étre, de prétendre pouvoir rester dans
I'ignorance. C’est une évolution qui peut paraitre surprenante, et qui fait
difficilement considérer que le consentement au traitement a été libre
(71). Le souhait de ne pas savoir doit étre respecté selon l'article 10
(paragraphe 2) de la Convention sur les droits de 'homme et de la bio
medecine élaborée par le Comité directeur de bioéthique du Conseil de
'Europe, qui a pourtant fixé dans son article 5, I'exigence d'une
information adéquate quant au but et a la nature d'une intervention

meédicale.

E. Deébat éthique

1. La décision partagée

Le CCNE (23) rappelle le caractére fonciérement inégalitaire de la
relation médecin-malade et précise que « l'objectif est de rendre la
relation soignant - soigné plus égalitaire sur le plan éthique ». Le rapport
considéere comme dangereuse la transformation de la relation
thérapeutique qui s'établit entre celui qui souffre et celui qui souffre sans

savoir, en banale prestation de service.
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Face au risque réel de dérive légaliste et judiciaire qui accompagne
I'évolution de la relation soignante, dérive ou le médecin
déresponsabilisé ne se sent soumis qu’aux seules obligations formelles
de la loi et agit sous l'effet de la crainte de poursuites éventuelles, le
CCNE juge que « la décision partagée reste la forme de décision la plus
souhaitable. »

Il s’agit pour le médecin, de respecter I'autonomie du patient tout en
conservant sa responsabilité de soignant, «la compétence et la
responsabilité du médecin sont idéalement associées a I'information
compléte du patient sur différentes options. »

2. Des probléemes éthiques

a Les protocoles thérapeutiques

La loi HURIET aborde ces problemes notamment par I'avis obligatoire
des CCPPRB mais plusieurs questions se posent (50).

Comment justifier auprés d'une femme la comparaison de deux
thérapeutiques différentes pour le cancer du sein (I'une avec
mastectomie donc extrémement mutilante, et l'autre avec seulement
ablation de la tumeur et radiothérapie) ?

Comment expliquer au malade que son traitement va dépendre du tirage
au sort qui va déeterminer a quel groupe de thérapeutique le malade va
étre soumis ?

Comment répondre au patient qui va demander si le traitement qu'il va

recevoir est curatif ou palliatif ?
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Les CCPPRB sont sensés amener les médecins a plus de réflexions, et
a amener la discussion entre chercheurs mais les questions restent
posées.

D’autant plus que les formulaires écrits d'information des malades sont
souvent insatisfaisants par leur inaccessibilit¢ en raison d'un langage

médical.

b Décalage entre les textes et les pratiques

Le Conseil Consultatif National d’Ethique (CCNE) (23) insiste sur le
décalage entre la nouvelle doctrine véhiculée par I'ensemble des textes
officiels et les pratiques réelles. Une multitude d’actes diagnostiques et
thérapeutiques sont effectués chaque jour sans information « loyale,
claire et appropriée » sur leurs risques et leurs bénéfices, sur les
alternatives possibles, et sans que le consentement des personnes
concernées soit un tant soit peu sollicité.

Les raisons de ce décalage sont multiples et le rapport fournit quelques
explications. La question de linformation et du consentement est
complexe et controversée : les professionnels qui revendiquent la
nécessité d'une information trés compléte, remarque le rapport, le font
au nom du bien des malades et du respect de la dignité humaine, tout
comme les tenants du bord opposé qui insistent sur les dangers d’'une
information trop détaillée.

D'autre part, tous les malades ne sont pas préts a porter la
responsabilité de la mise en ceuvre de leurs traitements et de leurs
investigations diagnostiques, ni la responsabilité du choix, méme éclairé,

entre plusieurs options thérapeutiques. D’autres se montrent réticents a
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recevoir l'information elle-méme. Le rapport du CCNE précise a ce
propos que le devoir d'informer n'implique pas le droit de le faire sans
menagement ou de maniére abrupte, et que chacun est libre de ne pas
vouloir savoir. Le CCNE recommande que, dans le contexte des soins,
contrairement a celui de la recherche, le souhait de ne pas étre informé

puisse étre respecté.

¢ Eviter un excés de formalisme

Le CCNE (23) se montre réticent a l'idée que les médecins fassent
signer un formulaire de consentement (preuve écrite) a leurs patients
avant toute intervention thérapeutique ou toute investigation
diagnostique : « le danger prévisible serait une bureaucratisation de la
relation patient-médecin ou linformation dialoguée serait escamotée au
profit d'une signature arrachée... ». En réponse a la question épineuse
de la preuve, le groupe de travail recommande « de noter dans la
dossier médical quelle information a été donnée, quand, et comment elle

a éeté regue. »

3. Une réflexion d’ordre éthique

D’une part, il est étonnant de constater la différence faite entre les
malades atteints de maladies incurables: un malade atteint d’une
maladie contagieuse mortelle (HIV positif par exemple) va étre mis au
courant systématiquement alors qu'un malade atteint d'une affection

incurable mais non contagieuse peut ne pas étre informé de son
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diagnostic. Le risque de contamination justifie d’informer ces patients
porteurs d'une maladie mortelle. Mais pourquoi juge-t-on certains
patients incapables d’assumer leur diagnostic et leur pronostic face a
des maladies certes différentes mais pouvant étre mortelles ?

D'autre part, pourquoi faire une différence entre le grand cardiaque,
auquel on va dire la vérité, voire parfois noircir le tableau afin qu'il se
ménage alors que sa vie est constamment en danger et le cancéreux ?
(52)

Le malade atteint d’'un cancer n'est plus considéré comme un étre
humain mais comme un cancéreux. Pourquoi coller une telle étiquette ?
Un malade quelle que soit sa pathologie doit rester un étre humain a part

entiére et étre traité comme tel dans le respect de la dignité.

Autre reflexion, on ne prononce pas le mot cancer mais on envoie les
malades se faire traiter dans des hépitaux ol on ne soigne que des
cancers, les spécialistes qui les prennent en charge sont des
cancérologues ou oncologues, on les traite par chimiothérapie par

radiothérapie : n’est-ce pas de I'hypocrisie pure et simple ?

4. Evolution du débat

A travers le monde, la question de la « Vérité » est traitée différemment.
Jusqu'a ces dernieres annees, contrairement a l'attitude en vigueur dans
les pays anglo-saxons, le corps médical de la plupart des pays
européens de tradition latine donnait au malade, une information

incompléte, sciemment inexacte et faussement rassurante (10). Mais la
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culture anglo-saxonne n'a rien résolue sur le fond du probleme car

I'information est certes donnée mais sans véritable communication.

La question « faut-il dire la vérité aux patient » n’ est plus d'actualité. Il
est tout de méme intéressant de souligner que par la tournure de cette
interrogation, on raisonnait en terme d’une seule et unique Vvérité avec un
grand «V » pour une foule de patients qui n’avait pourtant rien
d'équivalent. « Dire la vérité » était posée comme l'alternative du tout ou
rien (5). Mais définir le concept de vérité, au sens religieux,
philosophique, ou psychanalytique de vérité de I'inconscient, s'avérerait
complexe.

Dire la verité. C’est aussi une affirmation qui se transforme d’emblée en
questionnement du fait méme des notions qu’elle induit ;: dire, c'est
I'annonce et vérité, quelle veérité ? Celle qu'instaure la déontologie, les
textes, celle qu'espére le patient alors qu’il s’agit souvent de vérité-
mauvaises nouvelles (100).

Pour SCHAERER (94), le contenu de la vérité est riche de multiples
informations qui constituent chacune une partie d'un tout : la vérité quant
au diagnostic, du pronostic et celle de I'annonce de la mort.

En fait, la question actuelle ne se pose plus tellement en terme de
« Vérité », mais plutdt sur la maniére d’annoncer un diagnostic et un
pronostic grave afin que le patient puisse s’adapter au mieux a
I'existence de sa maladie. Reéduire la vérité au diagnostic et au
pronostic, c’est réduire le malade a sa maladie.

L'évolution du Code de Déontologie a fait que tenir le malade dans
I'ignorance d’'un diagnostic avec un pronostic fatal doit étre une

exception alors qu'avant le meédecin pouvait Iégitimement ne rien dire
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dans un souci d’humanité. En fait, cette limitation constitue le moyen
d’adapter l'information a la réalité de la situation du patient. La question
n'est plus le contenu de l'information mais sa qualité. Elle doit permettre
de pouvoir assurer au patient une prise en charge future de qualité tout
en permettant au patient de s'adapter a sa nouvelle situation. Cette
qualité d'information ne peut étre fondée sur aucun texte de loi mais
seulement sur une relation médecin-patient de valeur avec la prise en
compte de la globalité du patient (personnelle, familiale, sociale,
professionnelle, religieuse, psychologique, physique).

Il est aussi vrai que I'évolution d’'une maladie est impossible a connaitre
avec certitude. Mais il ne faut pas mentir pour autant. Il ne faut pas
oublier qu’en médecine rien n'est certain et qu'il est toujours possible de

se tromper.

Le probleme de l'information ne se pose pas en terme de quantité mais
en terme de qualité de communication. Une bonne information est plus
une information bien comprise qu’une information compléte.

En fait, il faut voir au-dela de cette demande d’information sur le
diagnostic. La prise de conscience de la souffrance et de I'angoisse,
ainsi qu’une multitude de question par rapport a la vie et a la mort sont

derriére ce souhait.

Tous ces textes juridiques avec des contraintes judiciaires ne doivent
pas faire oublier au médecin qu'il doit surtout agir dans un cadre éthique
et déontologique dans le respect du patient (dans sa globalité) et de la
qualité de la relation médecin-malade.
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Comme-nous l'avons déja précisé, le principe d'autonomie peut, quand il
est poussé a I'extréme, se révéler préjudiciable en remettant en cause le
réle des soignants et 'application du principe de bienveillance.

Le paternalisme meédical a fait son temps, trop souvent marqué par un
autoritarisme, voire un arbitraire sans mesure dans bien des cas exercé
au mépris du respect de la personne. Il ne semble plus conciliable avec
I'exigence d'une relation équilibrée et soucieuse de l'intérét direct de
ceux qui sollicitent les soins. Mais il ne faut pas oublier que parfois, la
personne malade sollicite plus souvent qu'on ne la dit, cette relation de

confiance qu'incarnait aussi une conception éclairé du paternalisme (54).

Le CCNE (23) prend acte de I'évolution du modeéle de la relation
médecin- malade observée dans notre société. Le principe du respect de
autonomie semble désormais I'emporter sur le traditionnel
paternalisme. Le CCNE approuve clairement cette évolution: « Le
CCNE juge [l'évolution en cours positive et exclut le retour a des
pratiques anciennes fondées sur des décisions médicales autoritaires. »

On peut aussi conclure qu'il est particulierement difficile de statuer sur la
notion de qualité de linformation car elle fait partie intégrante de la
relation médecin-malade qui est toujours unique quelle que soit la
situation et toute I'expérience que peut avoir un médecin. L'information
posseéde une composante humaine que nulle loi ne pourra jamais
transcrire. Il faut arriver a développer une relation médecin-patient qui
permet de respecter la sphére du privé,_la volonté propre de la personne,
le secret et la confidentialité afin de témoigner un attachement profond a

la personne; tout en parvenant a solliciter une faculté de
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compréhension, d’expression, voire de revendication, pour contribuer a
renforcer le patient face a la maladie et a lui procurer des atouts souvent

insoupgonneés.

Pour le CCNE (23), une des voies possibles est de pouvoir aboutir a une
voie spécifique qui peut concilier autant que possible les exigences du
principe d'autonomie et celles du principe de bienfaisance, ou le
praticien, tout en étant attentif aux volontés exprimées par le patient,
conserve la responsabilité des décisions, en veillant au respect d'une

discipline jugée bienfaisante pour les individus.
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SECONDE PARTIE : LANNONCE D’'UN
DIAGNOSTIC ET D’'UN PRONOSTIC GRAVES

L’annonce du diagnostic est une des phases les plus délicates de la
relation médecin-malade. Nous allons essayer d'expliquer pourquoi il
faut informer, puis détailler les conditions d’information, pour ensuite
enumérer les difficultés et finir par envisager les spécificités a prendre en

compte.

|. Pourquoi informer ?

A. les justifications données pour ne pas informer

La littérature fait part des raisons antérieurement évoquées pour justifier

la non information.

La grande majorité des malades atteints d’'une maladie incurable ne
souhaitent pas savoir toute la vérité; ils préferent demeurer dans
I'anxiété et l'incertitude plutdt que de perdre tout espoir (21).

Nous nous savons tous mortels. Cette idée est pensable dans la mesure
ou notre mort ne nous semble pas proche. C'est I'ignorance du moment
de notre mort qui rend supportable I'idée de notre finitude et ce temps a
venir offre la possibilité a I'espoir, a l'illusion (11).

Une minorité de malades exigent catégoriquement de savoir toute la
verité. Mais dans cette minorité, de nombreux malades ne souhaitent
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pas vraiment apprendre cette vérité. lls la demandent parce qu'ils

espérent recevoir des informations rassurantes (21).

Le mensonge fait malheureusement partie intégrante de notre société, il
est donc difficile de préserver la vérité. Le mensonge n'est pas fait par
malhonnéteté mais par géne ou par pitié (pour ne pas faire de mal au
malade). Ne rien dire peut se concevoir par un devoir de charité :

pourquoi accabler quelqu’un qui est déja affaibli (97).

Le malade est jugé incapable de tenir le choc face a un diagnostic avec
un tel pronostic. Il faut protéger le malade, car de telles révélations ne
feraient qu'aggraver la maladie (10).

Les soignants et les familles veulent éviter le bouleversement émotionnel
que cette annonce va déclencher (colére, révolte, angoisse, agressivité,
tristesse, inquiétude, angoisse). lls pensent que ne rien dire et éviter

cette confusion va rendre le malade plus combatif, plus serein (80).

Plusieurs peurs peuvent justifier de ne pas informer (75) : celle d’'étre
blamés pour avoir donné des mauvaises nouvelles, peur de ne pas étre
a la hauteur (en matiére de communication, d'écoute), peur de la sur-
responsabilité (pression de vouloir sauver a tout prix, grace a la
technologie et a ses capacités de guérison, et la culpabilité de ne
pouvoir le faire), ou encore peur de faire face a I'expression des

sentiments.
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B. Pourquoi informer ?

La littérature montre qu’'un grand nombre de patient estime avoir le droit
de ne pas étre laissé dans lignorance. Dans le livre « Les malades
prennent la parole » (69), la grande majorité des malades souhaitent
qu’on leur dise la vérité.

Pourtant, une étude sur l'information en questions sur le cancer du sein
(106) montre que 75% des femmes souhaitent étre informées, alors que
42% des médecins pensent qu'elles le souhaitent. Ceci démontre que le
desir d'informations diagnostiques est sous estimé par les médecins.
Pour la plupart, les patients souhaitent étre informés le plus tét possible
dans le déroulement de leur maladie. Le fait de ne pas I'étre serait un
facteur aggravant de la maladie (100).

Une étude (19) montre que sur 130 patients admis pour une pathologie
maligne, 10% n’étaient pas au courant de leur diagnostic. Sur les 90%
au courant, pour un quart le diagnostic n'avait pas été clairement
expliqué et pour un tiers il y avait une sous estimation de la gravité.

Tout ceci peut faire penser que le manque d'information et le désir de
connaitre la vérité sont souvent a I'origine de la décision d’engager une

procédure judiciaire (24).

1. Le devoir des médecins

Informer le patient est reconnu aujourd’hui comme faisant partie
intégrante de tout acte médical (diagnostique, thérapeutique ou
préventif). Le consentement éclairé est la condition fondamentale de tout
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acte médical. La confiance constitue la base de la relation médicale. Le
consentement éclairé en est la condition nécessaire. Le partenariat
meédecin-patient implique I'idée d’alliance et de partage. Les chances de
succes de l'acte médical seront d’autant meilleures que le patient
s'engage activement dans une collaboration avec son médecin. C'est
avant tout a ce dernier d’instaurer le partenariat et de le gérer, afin qu'il

se développe et se maintienne au cours du temps (4).

Le patient est le maitre et le bénéficiaire du secret médical. Le médecin
n' en est que le dépositaire. Le médecin ne peut refuser d’'informer son

patient en invoquant le secret médical (4).

Dans cette relation, les intéréts du malade doivent rester la premiére
préoccupation des médecins, mémes s'ils sont souvent multiples et
parfois contradictoires, et tres différents d’'un patient a I'autre. Il faut que

la relation reste bénéfique pour le malade (60).

Pourtant, le Code de déontologie accorde le droit au médecin de taire un
diagnostic avec un pronostic fatal dans l'intérét du patient. En fait, si le
meédecin juge que le malade est gravement dépressif ou que les
révélations risquent d’aggraver I'état du patient, le médecin peut préférer
attendre un moment plus favorable ou expliquer la maladie avec des
périphrases, sans faire usage de termes dont le sens renvoie trop

directement a l'incurabilité ou a la mort.
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2. Le droit du malade

Pour le patient, étre informé est un droit. Ce droit est directement basé
sur la déclaration universelle des Droits de 'Homme qui met I'accent sur
les droits de la personne en tant qu'individu. Cette déclaration fait
référence a la « dignité inhérente a tous les membres de la famille
humaine » et y fonde le droit a la liberté et a « un niveau de vie
suffisant pour assurer sa santé » (article 3 et 25). On peut donc en
déduire que les malades ont le droit de demander et de recevoir
librement l'information qui les concerne avec les ménagements qui leur
garantiront I'espoir nécessaire a la qualité de leur dernier jour (96).

Dans la plupart des cas, c’est aussi un désir, non seulement de savoir ce
qui lui arrive, mais d'étre considéré sans discrimination, comme
I'interlocuteur privilégié (4).

La maladie appartient au malade. On doit informer une personne de ce

qui la concerne. Ne pas I'en informer constitue une aliénation (74).

Pour les patients cancéreux, la trajectoire de la maladie s’apparente a
un jeu social fait d'une série d'épreuves, de traitements a la fois
corporels et sociaux et dont I'enjeu est leur propre vie (82). Mais s'ils
connaissent I'enjeu, ils ne savent ni ce qu'il faut faire pour gagner, ni
quelles sont leurs chances de gagner. L'accés a une possible maitrise
du jeu est posé comme un des fondements de la lutte contre la maladie,
une condition du bon moral du cancéreux. Il s'agit en fait de la cohésion
de la vision du jeu. Les malades attendent des médecins une adéquation
entre ce quiils disent et prédisent de la situation et ceux qu’eux en

pergoivent a travers leur expérience pratique. Cette cohérence leur est
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nécessaire pour croire que les médecins jouent bien le jeu et n’abusent
pas de leur pouvoir. Dans le cas contraire, ils manifestent leur

désaccord.

Il ne faut pas pourtant pas oublier que le malade a aussi le droit de
refuser d’'étre informé de fagon temporaire ou définitive, ou de I'étre
seulement en partie. Ni le médecin, ni I'équipe soignante ne sont
propriétaires du diagnostic; ils n’en sont que dépositaires (10). Comme
l'a dit STEINER (103) en 1992, dans « la communication avec la
personne en fin de vie », «si les patients ont le droit de savoir,
n‘oublions pas qu'ils ont aussi le droit de ne pas savoir, a condition que
ce soit leur désir, et que nous ne les ayons pas inconsciemment

empéchés de parler ».

Droit et devoir d'information doivent donc s’intégrer dans la relation
meédecin-patient : partenariat respectant le concept d’autonomie et la

personnalité du patient.

C. Les conséquences d’'une mauvaise information

ou de la non information.

Les informations données ou non délivrées ne permettent pas toujours
au malade de pouvoir appréhender de fagon correcte la situation (10). Le
patient peut percevoir le mensonge, le comprendre par les silences, le
lire sur les visages, le cerner en raison des erreurs, des contradictions

ou des lapsus (98). Le patient va souffrir de cette ignorance et chercher
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a glaner des renseignements au compte goutte, des uns et des autres
(10). Renseignements qui peuvent étre incomplets, déformés, inexacts
voire contradictoires, ce qui ne fera qu’'augmenter son angoisse. Au
travers des non-dits, il va chercher a comprendre sa maladie et peut étre
mal interpréter les choses (80). Le malade va se sentir rejeter. Il va
penser qu'il nest plus considéré comme un étre responsable. Il est en
quelque sorte écarté de la vie, mis sur la touche. Il n'est pas encore mort
mais pas complétement vivant non plus (97). Le malade sera alors
enfermeé dans son angoisse et dans une passivité qui ne développera ni
sa lucidité ni sa combativité (80).

L'anxieté ainsi developpée peut parfois aboutir a un refus de traitement,
un desir de changement de prise en charge (par doute aussi sur la
compétence de I'equipe soignante) afin de pouvoir fuir la situation qu'il
vit comme menagante (10). Le malade ne pourra pas faire face a la
nouvelle vie qu'il I'attend, vie qui sera différente mais qui peut étre vécue
pleinement avec d’autres moyens, d’autres buts et surtout un regard
différent.

Le mensonge de la part du médecin va forcément entamer la confiance
du malade et par conséquent dégrader la relation médecin patient (10)
(qui est pourtant la base de toute prise en charge de qualité et atteindre
la dignité du malade en altérant son individualité et son libre arbitre).
Parfois le médecin ne se préoccupe pas de savoir si le malade veut ou
non savoir. Si le médecin décide de ne rien dire, a partir de ce moment,
le médecin ne respecte plus le malade. Ce dernier est donc obligé

d'accepter une attitude qu'il n’a ni décidée, ni choisie (80).
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Il. Conditions d’information

L’annonce du diagnostic est souvent mal vécue par les patients. La
maladresse de certaines annonces (par téléphone, par écrit, entre deux
portes, au detour d'un couloir, avec brutalité, par hasard) (69) est
devenue inacceptable. Il faut éviter que la parole du médecin ne se
transforme en une condamnation, qui engendre passivité et soumission
(70). La maniere de donner l'information est toute aussi importante que
son contenu. Il faut donc trouver le moment, le temps et les mots pour le
dire (au rythme du malade, avec des formes, et considération). lly a la la
nécessité vitale d'instaurer une relation suivie modulée, tout au long de
la maladie, entre les patients et les médecins, méme et surtout dans les

moments difficiles.

A. Quand informer ?

Avant le diagnostic, il existe la phase d'exploration de la maladie qui doit
déja étre basée sur une relation médecin malade de qualité. Pour GUEX
(49) : « le patient a besoin d'étre sir que le médecin est compétent,
engagé a ses cotés et qu'il se rend compte de I'expérience difficile qu'il
traverse ». Le malade recherche une bonne relation médecin-patient
mais aussi la compétence technique, la connaissance.

Cette phase diagnostique est source d’incertitude. Et 'incertitude est le
temps le plus douloureux car le plus solitaire, ce qui engendre une
angoisse qui entretient une illusion de 'espoir avec plus ou moins une
dénégation de la maladie (87).
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L'information ne doit se faire qu’'aprés réception des examens permettant
d’avoir un diagnostic solide, étayé et précis (10).

L'annonce du diagnostic doit étre intégrée dans un processus
d’accompagnement du malade. Elle doit se faire au rythme du malade,
donc progressivement. Comme le dit RUSZNIEWSKI (87) : « seule, une
vérité pas a pas est susceptible d’engendrer un échange authentique et
équitable au plus proche de cette réalité psychique vécue dans
I'indissociable et douloureux défi de la mort. »

Un nouvel échange d’information doit se faire lors de tout changement
bon ou mauvais au cours de I'évolution de la maladie. Souvent dans les
diagnostics et pronostics de maladies fatales, la mort est un processus
lent. Ce qui provoque les questions des malades et de I'entourage, et
frequemment cela aboutit a de lincompréhension en raison des

différences de comportements humains, de croyances (70).

Le patient doit pouvoir bénéficier d’'une synthése des données médicales
le concernant, et cela a plusieurs étapes de sa prise en charge, par un

médecin unique.

B. Qui informer ?

Le malade est le premier concerné, il doit étre informé. Il reste selon les
mots tres justes d’'une malade : « une personne adulte, normale, capable
de refléchir et de comprendre la situation, peut-étre méme de prendre
des décisions ». Mais il a aussi le droit de refuser d’étre informé
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temporairement, définitivement ou partiellement, de désigner des tiers
qui peuvent ou non recevoir les informations.

L'entourage du patient, famille ou amis, peut recevoir l'information
directement de la part du médecin, en tenant compte du secret
professionnel (articles 4 et 35 du Code de Déontologie).

Mais le médecin peut, sous couvert de larticle 35 du Code de
déontologie, décider que le malade sera tenu dans lignorance du
diagnostic et du pronostic graves.

Il est souhaitable de demander au patient de désigner un interlocuteur
unique qui pourra recevoir les informations des médecins pour
'ensemble des proches (90). Ceci permet de rechercher le
consentement a 'information de la famille de la part du patient, et parfois
de respecter le droit du patient de ne pas étre informé. Il faut parfois
chercher a faire émerger un leader (la personne la plus a méme a
recevoir les informations et a les transmettre aux autres membres de la

famille) dans la famille.

C. Contenu objectif de l'information délivrée et buts

L’information doit comporter le diagnostic et ses conséquences c'est- a-
dire le pronostic. C'est la description d’un type de lésion avec son stade
et son retentissement sur 'état général du malade. Il faut parler des
conséquences . examens complémentaires, traitements et leurs effets
secondaires. L'avenir doit étre évoqué sous les différentes possibilités :

remission, gueérison, rechute et phase terminale. Mais examens

-80 -



complémentaires, traitements, et avenir restent des variables dans le
temps (94).

Aprés I'annonce proprement dite de l'information au patient, il faut
instaurer un dialogue thérapeutique au cours duquel le professionnel de
santé écoute, prend en compte et répond aux réactions du patient (16).
Un autre point doit étre abordé (7). C’est celui de la récidive. Il faut
absolument présenter cette éventualité comme faisant partie du schéma
thérapeutigue dés le début de la prise en charge. L’annonce d'une
rechute peut ébranler la confiance dans I'efficacité de la médecine et en

particulier vis a vis des médecins.

D. Les attitudes d’annonce

1. Les attitudes les plus fréquentes

On peut citer trois grandes types d'attitudes d’annonce de la part des

médecins (29).

La premiere attitude consiste a ne jamais annoncer aux malades des
nouvelles graves les concernant, par crainte d’augmenter leur anxiété et
par respect par leur souhait supposé de ne pas entendre ces mauvaises

nouvelles.

La seconde attitude consiste a toujours dire la vérité au malade, en
totalité et dés qu'elle est connue. L’argument majeur en faveur de cette

attitude est le droit des patients a une information honnéte et claire.
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La troisieme attitude semble préférable. Elle consiste a s'adapter a
chaque patient afin de lui délivrer la quantité d'information qu’il souhaite
recevoir, au rythme qui lui convient, pour lui permettre de s’adapter a la
nouvelle situation. La difficulté est a chaque instant de déterminer
quelles informations les patients souhaitent vraiment recevoir. Faute
d'une démarche permettant d'y parvenir, les médecins risquent de
choisir a la place des malades la qualité et la quantité d'information qu'il
convient de délivrer. Les modalités peuvent étre variables mais
I'annonce fragmentée ou différée est conseillée (8). On annonce un
doute, une suspicion, une alternative diagnaostique a vérifier. Le rythme
du bilan diagnostique va confirmer le raisonnement du médecin et ce qui
peut s'élaborer dans la téte du malade. Ceci vise a réduire la portée trop

brutale du diagnostic délivré sans aucune préparation.

2. Les mauvaises attitudes d’annonce

De mauvaises attitudes d’annonce peuvent étre énumérées.

L'annonce peut se faire sans réelle communication avec le patient. Le
diagnostic est donné, le protocole d’examens ou de traitements indiqués
sans que le patient ait I'occasion de dire ce qu'il ressent (8). C’est ce que
GUEX (49) appelle la relation scientifique : tout est fait et bien fait vis-a-
vis du diagnostic et de la maladie, mais sans prendre en considération le

malade dans sa globalité.

La pratique par omission est aussi répandue. Elle permet au médecin de

répondre a un minimum de questions sans fournir d’informations
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complétes, la motivation étant de protéger le malade (tout comme la

famille et aussi le médecin lui-méme) (8).

Le diagnostic peut étre délivré de fagon hermétique. C’est soit une
pratique défensive, soit une pratique systématisée (le soignant choisit de
ne rien dire et c'est une affaire de mentalité médicale et de formation a la
relation). L'évitement de I'annonce et de la communication ménage
'espoir du patient et manifeste la géne du médecin a avoir a dire le
cancer (géne en rapport avec son manque de formation en psychologie

clinique).

Le diagnostic peut étre découvert par les patients (remise de résultats
d’'examens en mains propres, déduction par la durée d’une opération par

exemple) : c'est le diagnostic sans annonceur (8).

E. Modalités

1. L’accueil et les préliminaires de I’entretien

L’ information doit étre faite par le médecin (suivant les textes du Code
de la Santé Publique) lors d’'une consultation. Il faut prévoir un laps de
temps suffisant et veiller a ne pas étre dérangé afin d'éviter toute
interruption de I'entretien.

C’est le médecin référent (celui qui a pris en charge le malade) qui doit
annoncer le diagnostic dans le cadre d’une hospitalisation. En médecine
libérale, c’est le médecin traitant qui doit donner I'information au rythme

des examens et des consultations spécialisées (10). Il faut essayer de se
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mettre en situation pour évaluer et anticiper I'impact du diagnostic et du
pronostic sur le malade.

L’entretien peut se dérouler en présence de la famille avec la permission
du patient (en vertu de l'article 35 du code de déontologie), dans un
cadre calme, accueillant et confortable (21). L'accueil doit étre
chaleureux, afin de créer un climat de confiance . s’asseoir pres du
patient en essayant de réduire les barriéres physiques, et maintenir un
lien avec le regard. Il faut mettre a l'aise ; supprimer toute différence
hiérarchique et établir une relation égalitaire d’homme a homme dans
une franchise absolue (41).

La présence de la famille permet de pouvoir catégoriser les familles, ce
qui offre la possibilité d'évaluer I'environnement familial (90).

2. Deux questions importantes a résoudre

Il faut déterminer ce que sait déja le patient (16), avec des questions
ouvertes, et ce qu’il en déduit, tout en observant le malade afin de
percevoir les messages non verbaux et rechercher les discordances.

Il faut ensuite déterminer ce que souhaite savoir le patient (16), afin de
respecter le niveau auquel le patient accepte d'étre informé. Il faut
trouver la limite. Ce qui peut étre annoncé, c’est ce qui répond aux
demandes du malade. Le médecin doit ajuster ce qu’il dit a ce que peut
supporter le malade (8).

En fait, il ne faut pas chercher a expliquer une vérité mais plutét aider le

malade en répondant a ses demandes (97).
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Loin d'étre une déclaration séche, on doit plutét énoncer plus
qu’annoncer, expliquer plus que déclamer, expliciter sans effet

d’annonce (99).

3. Les principes de communication

Tout I'échange doit étre basé sur les principes de communication
(verbale ou non verbale). |l faut absolument adopter un discours adapté

a la personne que I'on a en face de soi.

a La communication non verbale

Elle est une source inépuisable d’informations précieuses (21). Elle
passe par |observation du patient qui demande un certain temps
d'attention : I'habillement donne des renseignements sur la situation
economique et sociale; la démarche et la posture donnent des
renseignements sur la personnalité du malade (fragilité, épuisement,
dépression) ; I'observation du visage, de la gestuelle du malade donnent
beaucoup de renseignement sur les sentiments (21).

Le médecin doit aussi contrdler son propre comportement non verbal. Il
est vrai que le comportement non verbal est spontané et inconscient, |l
est également vrai que les malades observent et savent aussi décoder
les messages que le médecin leur envoie (21).

Le ton et l'attitude sont propres a chaque médecin mais le principal est
de rester dans I'authenticité qui est propre a chacun d’entre nous (pas de

froideur, mais une émotion partagée, maitrisée et marquée discrétement
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par un geste, une pression de la main). Il faut maintenir la relation par le

regard.

b La communication verbale

On ne parlera pas de la méme fagon suivant la catégorie sociale et le
milieu culturel (le vocabulaire sera forcément différent) et I'age du
patient (I'avenir n’a pas la méme signification pour un enfant, un adulte,
une personne agée). CONSTANTINO (21) parle de la flexibilité du
langage.

On doit a tout prix éviter un langage trop médical donc trop technique,
trop scientifique. Il faut éviter tout autant éviter le long monologue que la
formule standard (4). Il faut si besoin, écrire ou dessiner.

Il est nécessaire de prendre garde au systéme de représentations du
malade. Les mots que l'on choisit ne sont pas neutres : par exemple
leucémie, cancer sont des mots qui ont une connotation trés négative,
alors que lymphome peut ne pas étre compris et recouvre des situations
cliniques tres différentes (10). Certains mots comme « envahissement,
propagation, invasion » ont un retentissement facheux dans I'imaginaire.
Une enquéte aupres de soignants impliqués dans la prise en charge de
quatre patients décédés d'une pathologie cancéreuse, a montré que

I'utilisation du mot cancer est particulierement difficile méme a froid (27).

c L’écoute

L'écoute fait partie intégrante de la communication.
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Elle regroupe I'évaluation de la facon de parler de notre interlocuteur
(ton, fluidité, choix des mots), I'observation du comportement non verbal
du malade (posture, gestuelle, mimique, étude des silences).

L'écoute active est fondamentale, c'est faire parler le malade et
I'encourager a laisser monter ses émotions, soit en laissant s'installer un
silence avec un regard interrogateur, soit en lui demandant ouvertement
ce qui le preoccupe, ce dont il souhaiterait parler, demander. Ceci
permet de montrer au malade lintérét pour tous les problémes qui
découlent de sa maladie, de le rassurer, d'identifier les mécanismes de
défense du patient, de la famille, et les noétres.

La position du corps, la gestuelle, le regard, les silences sont parfois plus
explicites que des mots. Le silence fait aussi partie de la communication.
Laisser s'installer le silence est parfois capital, on doit respecter ce
temps de silence qui est partagé et empathique. |l permet au malade

d’intégrer I'information. Se taire pour progresser sans traumatiser (58).

d Signes de compréhension

Il ne faut pas oublier de vérifier la compréhension de linformation
donnée. Cela passe par la répétition, des paraphrases, des demandes
d’éclaircissement, et aussi par le rétro-contréle non verbal (posture du
meédecin plutét légérement penchée en avant, attitude calme, non
distraite). Le langage symbolique est parfois difficile a interpréter surtout
s'il comporte des messages a propos de la mort. Il ne faut en aucun cas
refuser le message et s'assurer comme pour toute autre type de

communication qu’'on a bien compris.
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e Dialogue

Il faut permettre au patient de s'exprimer, verbalement et
emotionnellement. Réagir avec empathie a ses émotions, en le touchant
pour transmettre de la sympathie, du réconfort, de la chaleur. Le
discours, l'attitude du meédecin doivent étre empreints d’empathie : en
parlant des désagréments qu’ont pu lui occasionner les examens. Mais |l
faut savoir maintenir une certaine distance qu'on peut qualifier
d’intellectuelle pour préserver objectivité et réduire les risques
d’identification. Fusion ou froideur sont aussi néfastes I'une que l'autre a

la relation médecin patient (49).

Faire participer le malade des le début, en lui demandant ce qu'il a envie
de dire et non pas en I'écrasant de paroles (46). Discuter ensemble des
options thérapeutiques (avoir obtenu un consensus entre soignants
prealablement) et lui expliquer qu’il sera partie prenante des décisions
concernant son traitement. Proposer d’assister le malade pour expliquer
la situation aux proches, afin de répondre au mieux a leur question et
leur donner tous les renseignements sur les soutiens possibles. Ceci
pour éviter d’entendre dire comme trop souvent : je ne sais rien, on ne

m’'a rien dit.

f Soutien et espoir

Lui dire que vous serez en mesure de le soutenir humainement et

meédicalement.
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[l faut aussi préserver 'espoir, sans fausses réassurances. Parler non
plus de I'espoir de guérir, mais de celui de garder une certaine qualité de
vie affective, psychologique, physique (par le contréle des symptémes)
(63). Il faut dire qu’il y a toujours quelque chose a faire grace aux
traitements palliatifs. Il faut savoir rester lucide sans toutefois trop en dire
pour ne pas neutraliser tout I'espoir. Il ne faut jamais dire « on ne peut
plus rien faire pour vous » car ceci ne correspond pas a la réalité et
signe un abandon thérapeutique générateur d'angoisse et de désespoir.

Si on ne peut pas guérir, on peut toujours soigner (10).

g Parler de la mort

On ne doit pas occulter la mort. Comme nous l'avons vu dans la
premiere partie, la mort représente un tabou dans notre société. On peut
se poser une question : peut-on annoncer la mort ? La mort est un
evenement inscrit dans le temps de la vie de tout étre humain. Parler,
annoncer, signifier, sa mort a l'autre est du registre du « presque
impossible », du «je ne veux pas y penser », puisque passage du
« comme si la mort n’existait pas a vous vous doutiez bien qu'’il y ait une
fin ». L'annonce de la mort opére un déplacement du caractére sacré de
la vie a la possibilité et la certitude de la mort (74).

Dans I'étude « soignants et fin de vie difficile: évaluation d'une
souffrance globale » (73), 54% des soignants réagissent avec géne
lorsqu’un malade en fin de vie parle de sa mort (62% des IDE). La mort
est banalisée ou peu fréquemment scandaleuse chez 50% des
soignants (73% chez les médecins, 57% chez les infirmiéres et 35%

chez les aides soighantes). Mais lors d’'une maladie grave avec un
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pronostic fatal, elle est omniprésente. Elle ne doit pas étre niée pour
qu'elle ne fasse plus obstacle a la relation de partenariat entre le
malade, le médecin et la famille. Dans I'étude citée précédemment, 65%
des soignants pensent que I'on doit encourager le malade a parler de sa
mort imminente. L'annoncer peut détruire et ravager la fin d'une vie,
comme cela peut permettre au patient de prendre en main sa fin de vie.
La mort n'appartient pas au savoir du médecin, c'est au patient
d’exprimer ce qu’il ressent. La chose la plus difficile est de faire sentir au
patient qu’il est entendu lorsqu’il parle de sa mort et qu’il est écouté sans
pour autant le plonger dans le désespoir ou la solitude. En 1991, le
professeur SCHAERER (96) propose une attitude qui consiste a laisser
le patient parler de sa mort et a répondre a ses questions en utilisant
I'écoute active : « Elle permet de découvrir que les questions du malade
et les informations qu’il a déja ne menacent jamais les repéres grace
auxquels il espere guérir ou vivre encore». Et il
conclue : « Reconnaissons qu’il y a une certaine différence entre dire a
quelqu'un - vous allez mourir - et le laisser dire - je vais mourir -. Celui
qui dit & son médecin ou a un proche - je vais mourir - reste le sujet de
sa vie, la ou celui qui s’entend dire - vous allez mourir - devient objet et
objet de condamnation. Celui qui dit - je vais mourir - peut choisir le
moment et la maniére de le dire, et peut garder en le disant I'espoir
d’'une issue ; celui qui s’entend dire - vous allez mourir - n’a aucun refuge
possible ; celui qui dit - je vais mourir - le dit parce qu'il sait qu'il peut
compter sur celui a qui il le dit ; celui qui s’entend dire - vous allez mourir
le regoit comme on regoit une lettre de rupture. Encore faut-il que celui
qui a besoin de dire - je vais mourir - a son médecin trouve celui - ci

disponible et ouvert ». En fait, les malades parlent souvent de leur mort
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eux-mémes, en langage symbolique ou par la parole (ouvertement, par
allusion) mais c’est eux qui I'annonce.

Par cette attitude, les patients prennent a témoin le médecin et
demandent de l'aide ou tout simplement une écoute. Comme le dit
encore SCHAERER (95), « le patient qui parle ainsi de sa mort reste le
sujet de sa vie ; il reste libre et capable d’espoir et de désir ».

Mais il ne faut pas prendre peur devant de tel propos, nier son émotion
et penser que le patient demande a étre informé. Il demande seulement

a étre écouté.

h Préparation du suivi

A la fin de I'entretien, prévoir une nouvelle rencontre assez proche dans
le temps, avec des proches s'il le souhaite. Dans lintervalle, rester
disponible ou indiquer quelqu’un susceptible de répondre a tout moment
si le malade veut poser des questions ou s’exprimer (90).

Et ne pas oublier de prendre des notes sur ce qui a été dit au patient, sur
ces reéactions et sur les personnes qui sont autorisées ou non a recevoir
des informations, afin de pouvoir transmettre toutes ces données aux

autres soignants concernés dans une lettre ou lors de réunion (45).

Toutes ces démarches ne doivent pas étre ponctuelles mais s'intégrer
tout au long du suivi et évoluer avec les états, et donc les vécus
successifs du malade (63). Pour GEETS (42),il faut préférer a une vérité

donnée toute faite, le chemin parcouru pour la trouver.
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Au cours des autres entretiens avec le malade, il faut mettre en place
I'écoute « aidante » (79) : pouvoir entendre la situation telle qu'elle est
vécue et exprimée par le patient, afin de respecter et aider le malade a
faire son propre chemin par rapport a sa maladie et a ses ressentis
douloureux.

En ce qui concerne le pronostic, il faut mettre en avant qu'il est difficile
de donner des pourcentages de chance de guérison ou le temps qui
reste a vivre car ceci est extrémement individuel. Les médecins ont
tendance a donner des pronostics erronés car souvent plus optimistes
(20).

En résumé, il ne suffit pas de dire, méme en soignant la forme pour étre

entendu.

lll. Difficultés

Dans le paragraphe des modalités, on a déja aborder certaines de ces

difficultés. Mais il faut en ajouter d’autres.

A. Difficultés dues aux malades

De nombreuses difficultés existent lors de I'annonce de mauvaises

nouvelles.
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La complexité des informations est déja en soi une difficulté (94). Elle
peut induire une mauvaise compréhension ou interprétation. La vérité

intégrée par le malade ne correspond pas toujours a la vérité énoncée.

Le pronostic est extrémement difficile a donner avec une certitude
absolue. Or, laisser entendre cette incertitude, c’est créer lincertitude

chez le malade (77).

Le moment de I'annonce d’un diagnostic précis engendre un choc. Cette
attitude de choc entraine un bouleversement qui est tellement important
chez le patient, qu’il se développe chez lui une espéce de paralysie dans
toute sa possibiliteé de comprendre, de connaitre (80). C'est la difficulté

d’entendre liee. a l'anxiété (75).

Il'y a des malades et il y a des histoires. Ce qui peut aider I'un peut
enfoncer 'autre. Ce qui peut aider a un moment donné peut enfoncer a
un autre moment chez le méme malade (81). Il peut y avoir des
avancées ou des reculs par rapport a la maladie en fonction de la

personnalité des patients et leur niveau d’angoisse.

Le malade peut osciller entre le déni de la réalité de sa maladie et de
son pronostic, et les différents mécanismes de défense qu’il a mis en
place . C'est le phénoméne psychique du clivage du moi (87). Ceci se
traduit par un comportement qui varie suivant les moments de la journée
et les interlocuteurs :alternance de projet d’avenir et de conscience que

la mort est proche.
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B. Difficultés dues aux médecins eux mémes :

1. Problémes généraux

Une des difficultés est de savoir que ce que I'on va dire est un coup
porté au malade et a sa famille. Encore plus génant, savoir qu’on est la

source d’'un traumatisme (94).

Le médecin doit étre capable de dépasser la peur de la mort. Et c'est la
peur de leur propre mort que les médecins affrontent, indirectement a
travers celle de leur patient (75).

FEIFEL (36) a montré que les étudiants en médecine, a leur entrée a
I'université, avaient une anxiété de la mort plus élevée que les autres
groupes et qu’apres leurs études médicales, ils étaient moins anxieux,
mais malgré tout, leur anxiété restait supérieure au reste de la
population.

Le médecin doit donc savoir prendre conscience de ses propres
attitudes par rapport a la vie et a la mort. Et étre toujours capable de
trouver le courage, I'envie et |la possibilité de bien expliquer I'ensemble

des problemes posés (32).

Il est difficile de trouver le juste milieu entre informer assez pour rassurer
et répondre en méme temps a la demande d’informations du malade
(94).

Il est nécessaire de savoir résister aux demandes des familles de mentir

au malade pour le protéger, en leur expliquant les effets néfastes sur la
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relation avec le malade et son bien-étre. |l faut éviter d’enfermer le

malade dans des murs de silence qui le condamne a la solitude.

Il faut savoir accepter que le malade fasse ce qu'il veut de I'information
(80). Pour cela, il faut identifier les mécanismes de défense. On doit
prendre « conscience du clivage du moi » du patient, car la variation de
comportement du patient déstabilise I'équipe soignante mais doit étre

absolument respectee.

On doit étre capable d’écouter pour connaitre le patient, savoir 'entendre
de fagon a ne pas décider a sa place, et pouvoir répondre a ce qu'il

demande et a ce dont il a besoin (81).

Le médecin peut facilement manipuler les informations, en fonction de
ses propres enjeux (c'est-a-dire amener le malade a se plier aux
décisions thérapeutiques). La communication entre un expert (le
meédecin) et un novice (le malade) est propice a la production
d’'interprétations, consciemment ou non de la part du médecins. Si le
patient s'apergoit des incohérences, il va perdre confiance et penser que
le médecin cherche a le dominer. Les malades peuvent penser que les
medecins les traitent comme des enfants, des idiots ou encore des

cobayes.
On peut souligner une ambiguité sur le mot soigner. Soigner, c'est

donner des soins et non pas guérir (83). Mais de nombreuses personnes

font 'amalgame entre soigner et guérir.
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2. Le probléme de la formation des médecins

Les patients sont conscients de la difficulté des médecins a annoncer un
diagnostic grave. Il suffit pour cela de lire les témoignages des malades
de la Ligue contre le cancer lors des Etats généraux (69) :

« c'est tres difficile pour le médecin de savoir qui est le malade et ce qu'il
peut arriver a lui dire. »

« Ce ne doit pas étre un moment dréle pour eux non plus. »

« Le cancer est un mot qui fait peur et cela renvoie toujours a sa propre
mort. C'est ce qui fait la crainte des gens, et notamment du personnel
soignant. »

« Les médecins malheureusement ne sont pas toujours formés pour le
dire, eux-mémes vivent une certaine peur, peut-étre de la réaction du
malade qu’ils ont en face d'eux. Le personnel soignant n'a pas les
moyens dans les centres hospitaliers d’accueillir et d’étre a I'écoute de
chaque malade. »

Dans ce méme livre blanc, les soignants parlent de ces difficultés (pages
31 et 32): «la demande du patient n'est pas toujours facile a saisir,
chaque nouveau patient est un nouveau dilemme quant a ce qu'il faut lui

dire. »

Une étude sur les réactions des médecins face a un deuil dans leur
pratiqgue a été realisée (93). Les médecins réagissent de facon variée
suivant leur personnalité et leur vécu, en labsence de tout
enseignement. Un net besoin de formation pour gérer ces situations est

ressenti.
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On peut critiquer la sélection et la formation des médecins sur les deux
dernieres décennies (48). Formation basée sur les aspects techniques
de la médecine, découpée en spécialité, validée par des contrdles de
connaissance écrits, voire uniquement avec des questions a choix
multiples, oubliant la communication, la relation médecin-malade, la
confrontation avec la mort. Or, savoir faire face a toutes les situations, en
particulier les plus angoissantes, que peut induire la relation médecin-
malade n'est pas inné malgré toute la sensibilité et [I'ouverture
psychologique que peut avoir le médecin. On ne peut laisser cette
formation étre a l'initiative individuelle ou au compagnonnage (car tous
les maitres ne sont pas forcément des références dans ce domaine et
tous les étudiants pas forcément réceptifs) (60).

Peut-étre qu'un certain nombre de ces difficultés pourraient étre résolues
par une formation des médecins autant sur les principes de base de
communication, que sur la préparation a l'annonce des mauvaises
nouvelles, avec le repérage des mécanismes de défense des patients,
des familles mais aussi des leurs.

Cette formation devrait faire partie intégrante du cursus médical
universitaire, tout autant d'un point de vue théorique que d’'un point de
vue pratique. De nombreux moyens peuvent servir a ces
apprentissages : stages chez le praticien qui permet de sortir du cadre
hospitalier et découvrir une autre relation médecin-malade, séminaires
avec jeux de role, et enregistrements vidéos qui sont ensuite
commentés. La formation peut transformer la pratique quotidienne des

meédecins (48).
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Les conclusions du Consensus de Toronto (1991) sur la relation
medecin-malade avaient recommandées d’inclure une « formation sur
I'information » dans les études médicales.

De méme, le Conseil National de I'Ordre, dans le rapport concernant la
deontologie médicale et les soins palliatifs (78), fait des remarques et
émet des vosux pour I'enseignement et la formation (initiaux et ultérieurs)
des médecins.

Il faut souligner que I'enseignement des soins palliatifs et sur le
traitement de la douleur ont été intégrés récemment au cursus du
second cycle des études de médecine. Des formations post
universitaires telles que les dipldmes universitaires et capacités existent

aussi.

C. Transmission de l'information sur ce que sait le

patient

Une étude sur l'information des patients en fin de vie concernant leur
diagnostic et leur pronostic a été réalisée. C'est une analyse de la
transmission des données entre les différents acteurs de soins impliqués
dans la prise en charge au domicile et a I'hopital. Cette étude montre
que des difficultés de communication existent entre les différents acteurs
de soins (13).
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1. Au sein de I’équipe

L'intervention de multiples équipes prenant en charge le malade peut
retentir sur le bien-étre émotionnel du patient et sur sa capacité a
comprendre la portée des investigations et des traitements. Les
renseignements techniques spécifiques doivent étre donnés par les
meédecins spécialistes concernés afin d'éviter des informations
imprécises et inexactes.

Mais chaque membre de I'équipe soignante doit assurer 'information du
patient dans le cadre de ses fonctions (21). L'information du patient doit
étre envisagéede fagon a ce que les renseignements donnés par chaque
intervenant soient en cohérence les uns par rapport aux autres. Cela
suppose qu’il n'y ait aucune discordance dans le discours de chacun.
Ceci doit donc passer par la transmission d'informations au sein méme
de I'équipe. Or les soignants non médicaux souffrent d’'une diminution
des eéchanges avec les médecins (89). Une enquéte nationale réalisée
aupres de l'ensemble des services d’onco-hématologie montre que
linformation et la communication défectueuses sont, au sein d'un

service, source de conflits (76) :

e linformation médicale et paramédicale insuffisantes, voire
inexistantes, fragilisent une équipe, notamment lorsque celle-ci est déja
en souffrance ; lorsque linformation est erronée ou mal comprise, elle
donne lieu a des contresens dans 'accomplissement des soins.

e une mauvaise communication entre les soignants (peu ou pas
d’espaces de parole, par manque de temps ou de préparation) exacerbe

les tensions au sein d'une équipe (non-dits, contresens).
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Cette méme enquéte (76) montre que le soignant ne connait pas
toujours les éléments médicaux donnés au patient, et que le soignant
non meédecin, interlocuteur privilégié par la fréquence de ses passages
au lit du malade, identifie la réalité de la situation qui n'est pas toujours
percue de la méme fagon aussi bien par le médecin que par I'entourage.
Une autre étude (15) a pu montré le degré d’information particuliérement
disparate au sein de I'équipe autant sur le statut de la maladie que sur le
projet de soins thérapeutique, ou palliatif. 1| faut souligner aussi le
sentiment d’isolement total dans lequel semble se trouver les équipes de
nuit (d'autant que ce sont elles qui sont le plus souvent confrontées a
I'expression de l'angoisse des patients devant la mort, et que de
nombreux déceés ont lieu la nuit) (27). Cette transmission de I'information
peut se faire dans le cadre de réunions réguliéres avec I'ensemble de
I'équipe (15). Une synthese de la réunion est notée dans un classeur
pour chaque patient, de fagon a ce que tous membres de I'équipe
puissent prendre connaissance rapidement des problémes évoqués ainsi
que des projets proposés (15). Ceci a permis daméliorer

significativement la qualité de la prise en charge du patient.

En conclusion, le mieux-étre du patient ne peut se faire que par une

coordination de I'équipe ceuvrant dans un méme but.

A noter, qu’il est recommandé par 'ANAES (2), que le dossier médical
porte trace des informations données aux patients pour permettre a
I'équipe soignante ou a un autre médecin d’en prendre connaissance

afin de favoriser la continuité des soins.
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2. En dehors de I’hdpital

La transmission des informations doit se faire de [I'hopital a
I'environnement du patient. Une étude sur la coordination des acteurs de
soins entre domicile et hopital (analyse des pratiques de
'accompagnement de patients cancéreux en phase palliative) a été
réalisée (14). La communication entre les différents acteurs de soins est
jugée insatisfaisante. On peut noter globalement une satisfaction
surprenante de la part des médecins hospitaliers au sujet de leurs
relations (basées sur des courriers) avec les généralistes. Alors que les
géneralistes jugent ces relations comme insuffisantes. Pour chaque
hospitalisation, un courrier doit étre adressé au médecin traitant du
patient dans les huit jours selon les textes du Code de la Santé Publique
(article R.710 - 2 - 6). Ce délai est trop peu souvent respecté. La
communication téléphonique devrait se généraliser, méme si elle doit
étre confirmée par ce fameux courrier. Mais elle demande un
investissement de la part des médecins.

Un référent médical doit étre indispensable pour le malade (4). Il doit
se charger de regrouper les informations, d’en faire la synthése et de les
transmettre au malade et/ou a son entourage, ceci tout au long de la
maladie. Ce référent doit aussi assurer la liaison entre les différents
intervenants médicaux et para-médicaux. Ce rble incombe tout
naturellement au médecin traitant. Mais ce rdle est difficile a assumer
par le généraliste, si celui-ci n'est pas en possession des informations
nécessaires pour assurer la bonne continuité des soins et

'accompagnement.
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Il existe aussi des problémes de communication entre les acteurs de
soins a domicile (entre les médecins généralistes et les infirmiéres ou les
kinésithérapeutes par exemple) (14). L'étude de la transmission des
informations détenues par les soignants sur ce que le malade connait de
son diagnostic et de son pronostic, montre qu’elle est toujours incorrecte
s'il s’agit d’'une transmission entre médecins et non médecins. Pour
'ensemble des acteurs de soins, il semble que les malades soient
globalement mal informés de leurs pronostics et méme de leurs
diagnostics, alors que I'entourage est lui systématiquement mis au
courant (28). Cette différence dans l'information détenue, compléte pour
les familles et restreinte pour le patient, entraine des difficultés de la
prise en charge notamment pour les infirmiéres qui ont du mal a gérer
cet etat de fait et préferent fuir toutes les questions du patient en se
réfugiant derriére les gestes techniques.

Dans le cadre d'un réseau de soins palliatifs (28), il est impératif que
tous les acteurs de soins discutent ensemble de l'information délivrée au
patient concernant son diagnostic et son pronostic, afin de s'adapter au
mieux a ses demandes et a son cheminement dans son travail de
trépas. Il faut aussi que des procédures précises soient mises en place
afin d'organiser la circulation de [linformation entre I'ensemble des
acteurs de soins. Les courriers ne peuvent pas satisfaire complétement
cette demande et il convient d’envisager des réunions de coordination

régulieres.

Le partage organisé de l'information est un des éléments fondamentaux

d'une meilleure qualité de 'accompagnement.
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V. Spécificités a prendre en compte

Il ne faut pas oublier que le malade est un étre de relation qui vit dans un
milieu qui lui est propre, son foyer, en interrelation avec sa famille et son
entourage, marqué par une culture et des traditions qu'il faut respecter
(25).

A. Les différences de culture

La pratique médicale met en présence deux parties de forces inégales,
le soignant et le soigné. Il y a « celui qui sait » : le médecin et celui qui
«ne sait pas »: le malade. Il existe un autre déséquilibre entre le
soignant détenteur du pouvoir biomédical et le soigné amoindri par sa
maladie (18). Une autre asymétrie apparait dans ce rapport, la santé
supposee du médecin et la souffrance du malade (8). La relation de

soins est donc forcément dissymétrique.

L'appartenance du patient a une culture différente de celle du soignant
peut majorer ce déséquilibre. La communication non verbale est propre
a chaque culture. La gestualité est propre a chaque langue sans
pourtant pouvoir démontrer ou reconnaitre un véritable langage du
corps. Par exemple, I'utilisation de I'espace a une signification différente
d’une culture a l'autre (une distance étroite entre deux individus, a la
maniere méditerranéenne peut étre vécue de maniére intrusive par des

anglo-saxons).
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Des conceptions particulieres de la médecine et des soins peuvent
modifier aussi le schéma de la relation médecin malade. C’est le cas d’
un malade issu d'une culture pratiguant une médecine traditionnelle,
emigrant vers une autre culture a médecine fondée sur la technologie
(18).

Chaque culture (102) imprime a la maladie sa marque ou lui conféere
plutét un statut dans le groupe : ici la culture encourage au stoicisme, a
la résignation, a I'enfouissement car la maladie extériorisée est perte de
face ; la, au contraire, elle encourage a la solidarité, a la mise en
commun de la souffrance, a I'appel public, a I'expression de la douleur

comme phénomene constitutif du lien social.

La traduction par un tiers du fait de l'incompréhension de langage fait
craindre l'aléa de l'interprétation. Les dires du traducteur interprétant les
propos du soignant leurs sont-ils conformes ? D’autre part , le traducteur
peut, consciemment ou non, substituer a la phrase du consentement de
soins, sa volonté ou sa décision a celle du malade.

La traduction contribue a faire partager le secret médical avec un tiers,
qui s’il N'est pas membre de I'équipe soignante, fait sortir la confidence

du tandem médecin-malade.
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B. Les religions

On ne peut pas occulter le poids de la religion, donc la position des
religions par rapport a la question de l'information aux patients ayant un

diagnostic avec un pronostic grave.

1. Pour la religion catholique

L'Eglise catholique considére que la notion de I'imminence de la mort
peut inciter un malade a se rapprocher de Dieu et de la religion, au cas
ou il s’en serait éloigné, et a réparer les torts ou les injustices
eventuellement commis. Donc, le médecin qui dit toute la vérité au
malade, avec tous les ménagements nécessaires, se trouve en accord

avec la |égislation et avec la religion (21).

2. Pour la religion musulmane

Pour le comité médical d’éthique de I' association médicale islamique de
I'Amérique du nord (111), il faut encourager le patient a rechercher un
traitement et un soin, les informer de leur droit, et leur expliquer les
examens, les procédures et les soins. L’autorisation du malade compte
s'il est conscient et responsable, sinon c'est le tuteur légal qui doit

décider.
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3. Pour la religion juive

Il y a désaccord quant a savoir s'il faut tout dire au patient ou non. On se
rapporte a deux précédents bibliques (deuxieme Livre des Rois) (65). Au
chapitre VIII, le roi de Syrie demande a son aide de s’enquérir de ses
chances de guérison aupres du prophete. Le prophéte répond : « va lui
dire qu’il guérira sGrement, mais le Seigneur m'a montré qu’il mourra
slrement. » Les rabbins s'appuient sur cet exemple pour pousser a ne
pas révéler au patient a la gravité de la maladie et lui donner I'espoir
d’'une guérison possible. Mais au chapitre XX, on trouve un autre
précédent qui ne concorde pas avec le premier. Un prophéte dit a un
autre qui approchait de la mort : « Parole du Seigneur : mets de I'ordre
dans ta maison car tu vas mourir et tu ne vivras pas. » Une opinion
rabbinique blame le prophete d’avoir enlevé tout espoir de guérison
possible. Le systeme légal juif définit le cadre de référence qui permet
d’'informer la malade de la gravité de sa condition tout en laissant luire
quelques étincelles d’espoir. Le mourant est poussé a envisager I'avenir
de fagon plus réaliste et a voir la mort comme une possibilité réelle et
peut-étre imminente. La loi juive rappelle qu'on doit considérer un

mourant de la méme fagon qu’un vivant a tous points de vue.

4. Pour le bouddhisme tibétain

Dans le Livre Tibétain de la vie et de la mort (85), il est spécifié tres
clairement qu'il faut révéler le plus tét possible a une personne gu'elle
est mourante en y mettant toute la douceur, la bonté, la sensibilité et le

tact possible. Cette attitude est indispensable pour le malade afin de
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préparer a sa mort (mener a terme les relations qui se sont tisser au
cours de la vie, régler des problémes pratiques, aider ceux qui vont lui
survivre a affronter sa mort), de trouver la source de sa propre force et

le sens de sa vie.

5. Pour les protestants

[l faut prendre en compte le réel, accepter notre finitude, ne
pas esquiver le caractére dramatique de I'existence humaine. C’est en
révelant cette réalité que nous pourrons y faire face en « vérité ».
Prendre en compte le réel, c'est assumer les situations vécues et les
souffrances qu’elles secretent (70). Le médecin qui dit la vérité semble

en accord avec la religion protestante.

6. Pour les orthodoxes

Etant des adultes, c’est en leur ame et conscience que les orthodoxes
prennent leurs décisions dans les cas difficiles. Les orthodoxes n'ont pas
peur de la mort, lorsqu’elle s’approche d'eux, ni de son image, quand
elle frappe les autres. Ce n'est pas une chose que l'on cache aux
enfants. lls n'ont pas peur de leur propre mort, car c’est 'achévement de
la vie terrestre. La vie n'est pas 6tée mais transformée. Mourir, pour les
justes, c’est parvenir a son ultime perfection. Il faut donc s’y préparer
(25). On peut donc en conclure que I'on peut annoncer a un malade un

diagnostic avec un pronostic grave.
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C. Le probléme de la recherche biomédicale

On peut étre amené a proposer a un patient un protocole de recherche
biomédicale. La loi sur la protection des personnes de 1988 « protege »
les patients. Mais il reste la difficulté de I'informer que ceci représente un
essai thérapeutique. Difficulté encore majorée lorsque qu'il faut annoncer
que la recherche comporte un tirage au sort (randomisation), suivant
lequel la personne recevra un traitement dont ni le médecin, ni le patient
ne connaitra la composition et la valeur de ce traitement (placebo ou
non). Une telle recherche témoigne des incertitudes de la médecine (60).
La signature des documents (qui doivent étre rédigés dans un langage
clair, avec des informations précises, utiles et rassurantes) ne doit étre
qu'une confirmation de [lautorisation d’inclure le malade dans le
protocole. Ces documents ne doivent pas tenir lieu d’information
proprement dite car cette derniére doit étre faite oralement par le
medecin. La signature apposée en bas du document écrit représente le
consentement éclairé. C'est le seul cas en France pour lequel le
consentement éclairé est obligatoire et la signature du document écrit

possede une valeur légale.

D. L’enfant gravement malade

Les enfants parlent de la mort plus facilement que les adultes car ils
n'ont pas a ce sujet toutes les craintes (peur de l'inconnu, de la
séparation, de la souffrance, de laisser un travail inaccompli) que

peuvent avoir les adultes. lls en parlent avec un langage plus
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symbolique (dessins, gestuelle) que verbal (67). L'étude des dessins des
enfants proches de la mort, prouve qu’ils se savent mourants, méme si
personne ne les a informés de la gravité de leur maladie. Mais il faut étre
capable de décrypter ce langage codé. On doit pouvoir reconnaitre et
leur permettre d’exprimer leurs sentiments sans user d’aucune influence
(67).

La communication doit avoir lieu avec I'enfant et les parents (6). Il faut
parler a I'enfant de sa maladie, lui dire la vérité (sur la maladie, les
examens, les périodes d’hospitalisation, les traitements). Mais la
communication est difficile car souvent I'enfant veut protéger ses
parents, et le médecin (6). C'est donc en priorité aux parents que revient
la tache d'information, puis a I'équipe soignante, en plein accord avec les
parents (17). Pour pouvoir informer I'enfant sur sa mort, I'adulte doit
penser et préparer ce qu'il veut lui dire, identifier ce qui a du sens pour
lui afin d’étre en accord profond avec son discours (17).

L’enfant sait souvent qu’il va mourir (6). C’est souvent I'enfant qui aborde
le sujet de sa mort avec une lucidité parfois déconcertante. L’enfant est
parfaitement conscient de la situation et de ses sentiments. |l développe
souvent une sensibilité et une intuition hors norme au cours de sa
maladie et percoit tous changements autour de lui et pressent souvent
qu'il va mourir. Il faut alors que les adultes aient le courage de ne pas
esquiver la conversation (67). Il est important pour I'enfant de pouvoir
aborder le sujet de sa mort avec des adultes que cela ne met pas en
difficulté et qui ne semblent pas en avoir peur. Cela I'aide a gérer ses
inquiétudes (17).

Les parents vivent toujours mieux les situation claires, mémes si elles

sont extrémement difficiles, que les situations floues (annonce du
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diagnostic de non - retour). lls peuvent développer une confiance envers
I'équipe soignante afin de puiser des forces dans la qualité relationnelle,
et leur apporter la sérénité que tout a été fait (17).

L’annonce d’'une maladie gravissime et mortelle chez I'enfant reste a
jamais un moment traumatisant aussi bien pour toute famille que pour

tout médecin et équipe soignante.

E. Autres maladies incurables et les maladies

génétiques

Il est conseillé de donner une information compléte au patient qui souffre
d’'une maladie incurable, comme la sclérose latérale amyotrophique. Le
malade peut ainsi choisir, 8 un moment ou ses facultés intellectuelles
sont encore préservees, jusqu’a quel stade de réanimation il souhaite

étre conduit et quelles limites ne doivent pas étre dépassées (10).

Un probleme se pose en ce qui concerne les maladies génétiques,
comme par exemple la chorée de HUNTINGTON. C'est une maladie
dégénérative héréditaire génétique a caractére dominant, qui se
caractérise par l'apparition de mouvements choréiques et une
détérioration des fonctions cognitives. L’évolution de cette maladie se fait
vers la mort, dans un état de cachexie en moyenne 15 a 20 ans aprés
les premiers signes cliniques. Il n'y a aucune thérapeutique spécifique.

On peut donc prévoir que les personnes porteuses de ce géne vont
mourir dans des conditions qu'on peut déja leur décrire et dans un laps

de temps déterminé. Doit-on prévenir ces malades avant méme
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I'apparition des premiers symptémes ? Doit-on encourager les gens a
faire un tel dépistage alors qu'on a actuellement aucun moyen de les
guerir, et ainsi les laisser vivre en sachant qu’ils développeront un jour
cette maladie ? De méme, peut-on laisser vivre les gens dans le doute
d’étre porteur de ce géne ? Ces questions restent posées. En résumé,
doit-on informer ou ne pas informer sur une situation qui n'est plus
immédiate mais sur une maladie et des handicaps qui sont parfois
eloignés dans le temps ?

L'information doit porter sur la détection de la maladie qui est basée sur
un test genétique ainsi que sur une enquéte familiale. Mais I'information
ne doit pas étre systématique. Les demandes d’'information de la part
des familles doivent étre analysées. On doit impérativement respecter le
cheminement de chaque membre des familles. Souvent les proches
demandent plus un espace de dialogue, de paroles qu'une information
meédicale pure. La plupart du temps, la demande des familles correspond
a l'expression d'une angoisse sur leur devenir, le constat d'une
inéluctabilité de la mort, I'évocation de I'agonie de leur proche, avec la
connaissance du risque de vivre un parcours similaire (17).

L'information génétique va bouleverser les relations familiales : un
mouvement d'interrogation se produit aussi bien chez les descendants
(vécu de la situation comme victime, avec sentiment d'en vouloir a celui
qui a transmis tout en culpabilisant de ce ressenti) que chez les
ascendants (qui a transmis ? d'ou sentiment de culpabilité) (17).
L'information génétique scientifique est souvent difficile a intégrer pour
les familles, qui vont la déformer, 'amplifier ou la dénier.

Le principe d'autonomie doit primer sur l'utilité du test pour les familles.

Les demandes de test doivent étre individuelles, fondées sur le
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volontariat et faites par les demandeurs et non pas par les médecins
(17). En fait, le malade demande souvent les tests pour ses proches
alors que ceux-ci les refusent.

Un protocole a été congu pour cette maladie afin de communiquer les
informations a ces personnes. Il a été rédigé par des neurologues, des
généticiens et des familles des malades ; il est remis a jour tous les deux
ans du fait des progrés des connaissances médicales. Grace a ce
protocole international, on arrive a gérer cette information et que les

choses ne se passent pas trop mal apres (35).

Un autre exemple doit étre abordé (35). C'est le cas des cancers du sein
héréditaires (transmission autosomique dominante). Informer une
personne que son cancer est héréditaire, implique que la descendance
est porteuse d'un risque évalué a 50%. On communique donc une
information importante a une femme pour des sujets qui ne veulent peut-
étre rien savoir. On transforme donc une maladie individuelle en une
maladie familiale. Le réle du généticien se limite a déterminer si la
personne est porteuse ou non du gene. Mais ensuite, c'est une équipe
multidisciplinaire qui prend en charge la personne. Pour certains
chirurgiens aux Etats-Unis, la prise en charge médicale signifie une
mastectomie bilatérale. En France, c’'est une surveillance accrue, qu’on
sait difficile et pas toujours de trés bonne qualité pour différentes raisons
techniques. Pour certaines femmes trés angoissées, la mastectomie
bilatérale est le seul moyen qui permet de sortir de leur angoisse.

Il ne faut pourtant pas oublier l'incertitude et la complexité des résultats
d’'une recherche génétique (17). Il existe trois limites importantes du

diagnostic génetique : il peut ne pas donner de résultat, que ce n'est
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qu’une probabilite, qu'il existe actuellement des limites au possibilité de

prévention et de dépistage.

Pour le CCNE (22), 'examen des caractéristiques génétiques d'un
individu peut avoir, quel que soit son résultat, de profondes
réepercussions sur la vie du sujet qui s’y préte. Le respect de son
autonomie exige qu’il ait une compréhension aussi compléte que
possible des conséquences de sa décision de se soumettre ou non a cet
examen. Cette compréhension implique une information sur la nature de
'examen, la signification des résultats, I'existence éventuelle d’'une
prevention et dune thérapie ainsi que leurs contraintes. Cette
information doit étre donnée par un professionnel ayant une bonne
connaissance de la génétique médicale et étre directe et orale pour
permettre un dialogue, puis consignée dans un document écrit. Toute
détermination de caractéres du génotype d'un individu ne doit étre
entreprise que si le sujet a donné spécifiquement son consentement
écrit.

Les résultats de 'examen doivent étre communiqués directement par un
médecin, qui, de par sa compétence, pourra expliquer aux sujets testés
la signification de ces résultats. Un suivi du sujet testé devra étre assuré,
pour pallier aux éventuelles répercussions psychologiques du résultat,
que celui-ci soit positif ou négatif. Certaines informations peuvent avoir
un effet potentiellement néfaste pour 'individu. Celui-ci peut donc refuser
de connaitre les résultats de 'examen et son droit de ne pas savoir doit

toujours étre respecté.
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Pour le CCNE (22), le secret médical doit étre respecté vis-a-vis des
tiers, y compris les autres membres de la famille. Les prélévements
biologiques doivent étre sollicités directement par les sujets demandeurs
et non par le médecin. Si le sujet testé refuse de faire connaitre aux
membres de sa famille le risque révélé par 'examen génétique qu'il a
subi, le médecin sera alors dans 'impossibilité de les prévenir du risque
éventuel qu'ils ont de développer une maladie ou de la transmettre a leur
descendance. Le médecin devra informer le sujet testé de sa
responsabilité et tout faire pour le convaincre d’informer ses proches. En
cas d'echec, le devoir de confidentialité et le secret médical seront en
contradiction avec le devoir d'informer les sujets et les familles, d'un
risque qui peut étre I'objet d'une prévention. Le médecin sera alors
confronté a un grave conflit éthique sur lequel la société devra se
prononcer, en tenant compte du caractere inacceptable de la non
assistance a personne en danger, particulierement lorsque des enfants
sont concerneés.

L’'examen des caractéristiques génétiques chez des enfants ne doit étre
demandé que si la maladie liée a son génotype peut se déclarer avant
18 ans ou peut bénéficier de mesures préventives instaurées avant 18
ans. L'enfant qui a subi un examen et qui doit étre par la suite I'objet
d’'une surveillance, doit étre informé dés qu’il sera apte a comprendre
ces mesures. Dans le cas ou I'examen conduirait a évaluer un risque
pour la future descendance de l'enfant, sa famille a un devoir de
I'informer dés qu'il atteindra I'age de procréer et qu'il sera apte a

comprendre et a décider lui-méme de faire ces examens.
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Le droit de ne pas savoir ou de ne pas vouloir transmettre une
information posent des problemes car pour certains cancers comme le
cancer médullaire de la thyroide de type 2, une chirurgie préventive
efficace peut-étre pratiquée. |l en est de méme pour la forme familiale
de la polypose recto-colique pour laquelle peut étre mis en ceuvre une
surveillance préventive et des interventions curatives. A chacun des
diagnostics posés, on a donc envie de prévenir tous les membres d’'une
famille mais ceci n’est pas possible si le sujet refuse d'alerter sa famille.
La levée du secret médical est préconisé lorsque le bénéfice est plus

important que le désavantage (35).

Les questions de diagnostics génétiques posent de nombreux problémes
éthiques.

Ainsi, aux Etats-Unis, aprés des tests prénataux, des assurances
menacent de ne pas couvrir les dépenses médicales d’'un enfant dont la
mere serait avertie qu'il serait victime d’'une maladie génétique. Choix de
la mere : I'avortement ou un enfant qui coltera trés cher en dépense de
santé. Une nouvelle catégorie de malade a ainsi été créée, ce sont les

« presymptdmatiques » (101).

F. En réanimation

L'entrée en réanimation se fait souvent en urgence. L'objectif est de
pallier la défaillance d’'un ou plusieurs organes et de faire passer un cap.
Si I'on peut comprendre que I'on se passe en urgence du consentement,

tous les patients qui entrent en réanimation ne sont pas incompétents ou
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comateux. La question du consentement aux soins est centrale et est
précedeé de deux conditions : I'information et la compétence (17).

Il existe une réelle difficulté du consentement en réanimation, tension
entre principe d’autonomie du malade et principe de bienfaisance du
médecin. La relation est la trés asymétrique et non réciproque. Le patient
entrant en réanimation n'est pas toujours apte a juger une information
qu’on peut lui donner en urgence, et méme, si on la lui donne, il ne peut
en conscience juger de ce qu’on lui propose, incapable qu'il est de
mesurer les conséquences. A plus forte raison, s'il est comateux ou
sédaté, il ne peut exprimer ses choix.

Les réanimateurs donnent en majorité I'information a la famille et aux
proches du patient et linformation est incompléte si le patient est
compétent mais massive pour les proches.

Cette attitude concorde avec I'ambivalence de I'article 35 du Code de
Déontologie.

Le débat sur la question reste entier. Des propositions ont été faites en
particulier par les anglo-saxons : le testament de fin de vie (qui indiquent
les souhaits du patient en cas d’accident plus aigu) ou les directives
prévisionnelles (qui permettent au patient de formuler, lors de
I'admission, ses voeux de conduite a tenir en cas d’'accident aigu).

Mais tout ceci pose le probleme de I'actualisation de I'information, le
manque de délai de réflexion, et l'impossibilité de consultation des
proches pour avis.

Le CCNE (23) dans son rapport N°58, propose de mandater un
représentant chargé d’étre l'interlocuteur des médecins au moment ol le
patient est hors d’'état d’exprimer lui-méme ses choix. Il est la premiére

personne a informer et a consulter. Reste a décider s’il a un réle
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consultatif ou s'il est habilité a participer a la décision, voire a consentir a
un acte de soins ou de recherche pour la personne incapable. |l serait
pour le médecin un interlocuteur autorisé a parler pour le malade. Mais
ce serait prendre le risque de faire porter par un proche, le plus souvent
un membre de la famille, le poids de la décision (qui doit revenir au
medecin) et les remords et les sentiments de culpabilité qui peuvent en

résulter.

On peut résumer tout ceci par les quatre maximes de la communication
tirees du principe de coopération de GRICE, citées par MARMET (70) :

e maxime de qualité : « ne dites ni ce que vous croyez faux, ni ce pour
quoi vous manquez de justification »

e maxime de quantité : « Faites en sorte que votre contribution soit
aussi informative que ce qui est requis; ne faites pas en sorte que votre
contribution soit plus informative que ce qui est requis »

e maxime de maniére: « Evitez l'ambiguité et les expressions
obscures, soyez bref et ordonné »

e maxime de relation ou de pertinence « Faites en sorte de rester
lucide et ouvert, d’étre attentif a l'autre afin d’établir un climat de

confiance »
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TROISIEME PARTIE : APRES L' ANNONCE D’UN
DIAGNOSTIC ET D’'UN PRONOSTIC GRAVES

L'annonce du diagnostic et du pronostic d’'une maladie fatale provoque
dans la vie des malades et de leur entourage, une cassure, un
bouleversement :cela remet en cause la fagon de vivre, les certitudes, le
sens de la vie et de la mort (81). On se sait mortel mais on ne peut pas y
croire. Pour FREUD (39) « ... personne ne croit a sa propre mort, ou ce
qui revient au méme : dans l'inconscient, chacun de nous est persuadé
de son immortalité... » On ne peut se représenter la mort. La premiére
réaction est donc le choc.

De telles informations donnent lieu a la mise en place de réactions de
défense de la part du patient, de son entourage, ainsi que du médecin,
intriquées avec le modeéle d'intégration des processus de la mort.
Mécanismes de défense qui ont pour but de lutter contre I'angoisse
géneérée par la perte de repere que représente ce face a face avec la
mort, et qui vont varier et s’adapter tout au long de la maladie. Ces
opérations défensives sont inconscientes et instinctives. Elles sont
extrémement utiles pour le malade. Le médecin doit identifier, analyser
ces reactions pour pouvoir prévoir le comportement du patient afin
d’adapter son discours et sa prise en charge. Il doit aussi absolument les

respecter.
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|. Les patients

A. Reéactions immédiates

1. Exemples de réactions immédiates

Elles sont trés diverses et ne laissent absolument pas présager de
I'attitude ultérieure (10).

Certains patients vont reprendre la conversation tout tranquillement avec
une certaine indifférence. Cette attitude de déni est la seule maniére de
se protéger de I'agression qu'ils viennent de subir.

D’autres vont fondre en larmes et vont entamer immédiatement un travail
de deuil.

Certains vont devenir agressifs : c’est une révolte contre I'injustice d'étre
frappé seul et une maniére d'exister et de se sentir fort.

Une attitude de lucidité, de raison et de courage pourra ensuite étre
associee a des symptdmes psychosomatiques variés afin d’exprimer

I'émotion de fagon détournée.

2. Le choc

A partir du moment, ou I'on donne un diagnostic précis a un malade, en
particulier le cancer, il va vivre une attitude de choc (80).

C'est un comportement qui traduit une émotion si intense quelle
depasse les moyens d'assimilation d’'un individu. Le patient n’'arrive donc

pas a encaisser cette émotion tout en assurant un fonctionnement
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normal. Le choc offre donc un indice de la violence ou de la profondeur
de ce qui est ressenti (16).

Ce choc se traduit par un engourdissement des fonctions intellectuelles,
une incapacité a prendre des décisions avec parfois un ralentissement
des fonctions intellectuelles ou des pertes de mémoire. Mais le
symptéme le plus courant est le silence car le patient ne trouve plus ses
mots. Il faut parler du caractére normal de ce phénoméne au patient
(16).

3. L’ angoisse

L’angoisse agit comme une pare-excitation, qui permet au patient de se
protéger de la menace que constitue la mort (87). L'angoisse est une
phase fondamentale, car adaptative permettant le développement des
mécanismes nécessaires afin de faire face a I'évolution de la maladie. Si
la vérité de la gravité du diagnostic et du pronostic est délivrée avec
violence, en annulant le temps de I'angoisse, I'impact est tel, que l'effet

de surprise peut produire une sidération psychique.

B. Réactions de défense

Une maladie incurable est génératrice de souffrance, d’angoisse et de
douleur, aussi bien physiques que psychiques, qui s’expriment
différemment selon le patient. Le vecu de la maladie et la fagon de la
ressentir trouvent son origine dans I'histoire personnelle du patient. Pour

surmonter cette menace de mort, le malade va mettre en place des
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mécanismes de défense complexes. Le malade va devoir les développer
dans tous les types de rapports qu’il va entretenir car I'angoisse va
recouvrir tous les plans de sa vie (familial, conjugal, matériel,
professionnel) (87).

Tous ces processus peuvent se succéder, se chevaucher ou étre
simultanés, et évoluent tout au long de la maladie, en s’adaptant aux
différentes phases (échappement, rechute, phase terminale). Les
patients peuvent modifier extrémement rapidement leur attitude. Ces
mécanismes de défense vont souvent blesser ou désarconner I'équipe
soignante et I'entourage.

Connaitre ces mécanismes de défense permet au médecin de les
repérer pour ensuite vivre au mieux la relation avec le patient en lui
donnant un sens, et adapter attitudes et discours. Il ne faut absolument
pas faire prendre conscience de ces mécanismes au patient et encore
moins chercher a les casser car ils sont indispensables au malade pour
continuer a se préserver, a neutraliser I'anxiété et le désarroi. |l faut donc
respecter ces meécanismes de défense.

On ne peut présager des processus de défense que vont mettre en
place les malades. Un patient semblant fort peut s’avérer étre
extrémement vulnérable, alors qu’'un malade paraissant fragile peut
assumer beaucoup mieux la situation (97).

Ces réactions de défense sont diverses et nombreuses.
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1. Quelques exemples de réactions de défense

a Annulation

La représentation génante qui symbolise le diagnostic est vécue comme

n'ayant jamais existée. On escamote le mot pour I'abolir.

b Dénégation

On integre ce qui est acceptable et on rejete ce qui est vécu trop
douloureusement. C’est I'expression du refus de ce qui est annoncé et le
souhait que ce qui est entendu ne soit pas exact (87). « Ce n’est pas
possible. Je n'y crois pas, vous devez vous tromper. » Le malade sait
mais ne prefere rien savoir. Le malade préfere alors ne pas en parler ou
ne pas l'affronter immediatement pour se donner le temps de s’adapter
(49).

La dénégation engendre (par sa résistance au pessimisme) une

combativité empreinte d'espoir et du rejet du péril (87).

¢ lIsolation

On évoque la maladie avec détachement, assurance, froideur et
serénité. On sépare la réalité médicale et le support affectif. Il y a donc
intellectualisation de la maladie avec transposition dans un autre corps.
C’est I'angoisse naissante baillonnée pour Martine RUSZNIEWSKI (87) :

plus aucune plainte, plus aucune souffrance ne s’exprime explicitement.
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d Déplacement

On concentre I'angoisse sur une autre souffrance moins traumatisante

qui représente un élément substitutif (87).

e Maitrise

On rationalise I'origine de la maladie, tout en faisant preuve d'irrationalité
sur la maladie elle-méme par I'humour et la dérision. Ceci peut se

traduire par des rites obsessionnels (87).

f Larégression

On adopte un comportement puérile et infantile d’ol dépendance et

passivité (87).

g La projection agressive

C’est I'anéantissement par sentiment d’inutilité. On se sent accablé par
image du bien-portant, écrasé d'ou incapacité a reprendre une vie
normale (87).

Lorsque la douloureuse réalité est intégrée, on devient agressif. On nie
les limites réelles et inacceptables du savoir médical, ce qui revient a
braver la maladie et défier la mort. Ceci déclenche en général une

réaction agressive du médecin.
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h La combativité

Toutes les ressources psychiques sont mises en ceuvre. On a pleine
conscience de I'épreuve. On édifie un projet qui permet de vivre dans
I'instant (87).

i La sublimation

C’est un des mécanismes le plus bénéfique pour le patient.

Elle permet un rapport a 'adversité fondé sur une utilisation positive, des
propres forces et des capacités du malade. Le malade a pleine
conscience de [I'épreuve, il vit dans [linstant, et cela redonne

paradoxalement un sens a la vie du malade (87).

2. Répondre a ces mécanismes

a L’annulation

Ce mécanisme est souvent passager car le malade ne peut persister
dans l'annulation alors que son corps se dégrade et que les traitements
deviennent de plus en plus agressifs (87).

En pratique, le malade exprime son désir de ne rien savoir.

b La dénégation

|l faut respecter le caractére protecteur de ce comportement et y voir une

réaction normale a une menace accablante. Il faut en outre faire
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comprendre au patient qu'il a parfaitement le droit de nier I'information
communiquée aussi longtemps qu'il ne se sentira pas la force
psychologique de l'affronter (16). Le malade connait sa maladie mais

refuse de 'admettre.

¢ Le déplacement

Il faut analyser si cette réaction est adaptée ou non. Il faut renforcer tout
déplacement qui réduit la détresse du malade et transformer en théme
de dialogue tout comportement de ce genre qui produit I'effet inverse
(16).

d Larégression

Le comportement de régression peut se transformer en une dépendance
envers le professionnel de santé. Il faut alors séparer besoins et
exigences du patient et ensuite chercher a passer un contrat avec lui
reposant sur des engagements réciproques (proposer d’établir les
domaines dont on peut se charger, et d’autres dont on ne peut se
charger) (16)

e La projection agressive

L'agressivité peut se traduire par de la colere ou par des reproches. |
faut classifier les types de colére du patient (contre la maladie, contre Ia
perte d’autonomie, de ses potentialités, contre lui-méme, contre Dieu,

contre les professionnels de santé, contre sa famille) (16).
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Parfois, sous la colére se cache la peur. Dans ce cas, il faut encourager

I'expression de cette colére (16).

f La combativité et la sublimation

Ce sont des défense plus positives et moins génératrices de souffrance
pour l'entourage (87). Le professionnel de santé doit encourager le
patient a realiser ses ambitions. Mais il arrive parfois qu’un projet vienne
accaparer I'attention du patient au point d'éclipser toute autre activité et
produire une nouvelle situation de détresse (16). Ce sont des

mecanismes de quéte.

Ces processus complexes permettent une adaptation a la maladie.
Soumis a un stress, et en fonction de son propre style de relation au
monde, le patient tente de maitriser une information, modifie son
comportement en fonction de sa personnalité et de son expérience, et
met en place une stratégie d'adaptation. En d'autres termes, une
situation initialement saisie comme une menace voit sa nature
menagante enfouie pour diminuer I'angoisse qu’elle provoque. C'est une

maniere de maintenir la souffrance dans des limites supportables (49).

Le médecin doit analyser les mécanismes de défense du patient, les
identifier et surtout déterminer si ces processus sont adaptés: s'ils
peuvent aider le malade a faire face a la situation. Quand ces
meécanismes paraissent inadaptés, il faut pouvoir trouver le moyen
d'intervenir en trouvant un moyen d’améliorer la situation ou en faisant

appel a un interlocuteur extérieur afin de résoudre les problémes.
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C. Les troubles de I'adaptation

1. Les troubles de I'adaptation

Le registre des comportements humains possibles fait qu'il est difficile de
savoir quand il y a mauvaise adaptation a la maladie, avec des
meécanismes de défense inadaptés (c'est-a-dire quand une attitude
devient un obstacle a une thérapeutique efficace) (49).

Certaines réactions qui peuvent paraitre acceptables, peuvent en réalité
empécher le malade de faire face a la situation (16). Une attitude de
dénegation qui se manifeste comme premiére réaction peut étre une
facon normale et utile d’assimiler une mauvaise nouvelle quand on n'a
pas les moyens d’y faire face autrement. En revanche, une dénégation
prolongée ou tardive, aggrave la détresse du patient et exige des
négociations compliquées et d'une extréme prudence (16). Cela devient
alors un trouble de I'adaptation.

Des signes peuvent étre évocateurs de ces troubles de I'adaptation
(49) . absence de manifestations classiques de révolte a I'annonce du
diagnostic (souffrance, peur, colére) ; les gens qui se présentent comme
trop passifs, soumis ; une réaction émotionnelle (dépression, anxiété,
défaitisme ou troubles cognitifs) qui empéche le patient de demander un
traitement, de coopérer au traitement ou interfére avec le traitement ;
I'inquietude du malade est a l'origine de plus de souffrances, de douleurs
ou d’effets secondaires que la maladie ne peut en provoquer elle-méme ;
les réactions émotionnelles qui entravent la vie quotidienne, la
renonciation a des sources de satisfaction habituelles ; apparition de

troubles psychiatriques (effondrement de I'estime de soi, troubles de la
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communication avec interprétations erronées des informations) ou des

menaces suicidaires (ce sont souvent des appels a l'aide).

L’estimation du nombre de suicide est difficile car les familles ne
rapportent pas toujours le suicide au médecin et il existe un nombre non
negligeable de suicides passifs par abandon des traitements curatifs ou
palliatifs proposés (84). Bien que le taux exact de suicides parmi les
patients cancéreux soit inconnu, l'incidence est plus grande parmi les
patients cancéreux que dans la population générale, et est susceptible
d'étre sous-évaluée (64). Mais le risque de suicide lié a la transmission
d’'informations au malade concernant son diagnostic semble surestimée
(69). En fait, c'est la révélation du diagnostic sans préparation qui peut
« sidérer » le patient qui tente alors de mettre fin a sa vie (26). L'impact
de la révélation d'un diagnostic peut étre tellement violent que le patient
se trouve demuni de tout mécanisme de défense susceptible de le
protéger. La non-intégration de la gravité de la maladie empéche
I'élaboration de I'angoisse, et I'effet de surprise provoque un phénomeéne
de sidération. Et ceci peut conduire aux suicide par défaut de

mécanismes de défense (26).

2. Les facteurs prédictifs

Il existe une nécessité de prédire le risque pour certains malades de
développer des troubles de I'adaptation (84).

Il existe des facteurs médicaux (types de prévention, stades et phases
de la maladie, symptémes et sites du cancers, types de traitement, types

de réhabilitation, soutien du staff médical et para-médical) et des
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facteurs psychosociaux (psychologiques comme I'age du diagnostic, ou

la personnalité, relationnels, culturels).

3. Situations difficiles

Certains comportements ou certaines étapes de la maladie doivent
eveiller la vigilance de I'équipe soignante (68).

Le malade trop sdr de lui, qui veut tout savoir de son état, avec un fort
désir de lutter, tout comme le malade qui ne pose aucune question, et ne
semble poser aucun probleme, doivent étre suivi de trés prés
psychologiquement. lls cherchent souvent a dissimuler une fragilité.

Lors d'interruption de ftraitement, le patient est coupé de I'équipe
soignante, il se pose multitude de questions auxquelles I'entourage n'est
pas apte a répondre. Le malade s’enferme alors dans le mutisme et
toute communication peut étre interrompue.

La récidive ou 'apparition de métastases font que le malade est encore
confronté a un bouleversement de son univers. L'avenir est a nouveau
remis en question. Ni les médecins (qui ne sont plus crédibles pour le
malade) , ni la famille (qui refuse de reconnaitre la nouvelle situation ou
qui ne I'a comprend pas), ne peuvent répondre aux questions.

Lors de ces situations, la communication est souvent coupée. Il faut a
tout prix la rétablir. Les associations peuvent permettre ce retour a
I'échange, d’abord par téléphone qui est le premier recours puis grace
aux groupes de paroles ou les gens peuvent parler librement de la mort,
leur mort. Ce qui permet souvent de lever 'angoisse en donnant un sens

a la maladie (68).
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Le psychiatre peut étre sollicité lorsque les états anxieux et dépressifs
sont graves, longs et dépassent I'équipe soignante et les thérapeutiques
usuelles, et que la communication est rompue avec refus de tous

traitements (49).

Une autre situation difficile peut se présenter, c'est le conflit. Dans ce
cas, il vaut mieux que le médecin prenne du recul au lieu de se laisser
aller a des réactions qui seront probablement nuisibles a la relation
médecin-patient. Il faut trouver un moyen d’agir et pour cela définir les
points de divergence entre le malade et I'équipe soignante (16).

Un conflit familial peut étre di au fait que le patient refuse que des

informations soient données a sa famille (90).

Le « clivage du moi » est une situation dans laquelle le patient se réfugie
parfois (87). Le discours du malade change d'un moment a l'autre et
souvent d'un interlocuteur a l'autre : I'un est plongé dans la réalité d’'une
mort inévitable et 'autre tourné dans un désir de vie illimité. Les proches
tout comme I'équipe soignante sont obligés d’ajuster leur sentiments et
leur attitudes en permanence. Pour FREUD, c’est « la coexistence , au
sein du Moi, de deux attitudes psychiques a I'endroit de la réalité
extérieure en tant que celle-ci vient contrarier une exigence pulsionnelle :
I'un tient compte de la réalité, I'autre dénie la réalité en cause et met en
place une production du désir. Ces deux attitudes persistent cote a cote
sans s'influencer réciproquement ». C’est une situation difficile pour
I'ensemble de I'équipe soignante et pour les familles car elle génére de
'incompréhension et des troubles qui sont source d’épuisement. Cette

ambivalence peut déclencher un clivage au sein de I'équipe soignante
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qui sera finalement néfaste au patient. Afin d'éviter cette crise, il faut
absolument recouvrer le dialogue dans le cadre de réunions au cours
desquelles chacun pourra s'exprimer. Une attention particuliére est
nécessaire pour que I'ensemble des soignants se rende compte des
variations du rapport de la réalité du patient, pour respecter ce clivage et
maintenir la cohésion dans I'équipe (11). Ce phénoméne est aussi

appelé la « dénégation différenciée » (49).

Certaines réactions peuvent étre limites d’'un comportement social
acceptable. Il arrive parfois qu'un patient casse des meubles ou
devienne menacant. Dans ce cas, il faut garder son sang froid, allier
fermeté et douceur. Il faut absolument pouvoir fixer des limites mémes si

elles doivent rester assez souples (16).

D. Les processus d’intégration des étapes de la mort

La mort nest pas un événement isolé mais un processus complexe.
Plusieurs stades a la préparation a la mort peuvent étre décrits, selon
plusieurs modéles suivant les auteurs. Mais ces phases ne sont pas
traversées par tous les patients, ni dans le méme ordre, ni au méme
rythme. Il est indispensable d'évaluer régulierement ol se situent les
malades par rapport a ces processus afin de comprendre le
comportement des patients pour ajuster la ligne de conduite dans la
relation médecin-patient. Les familles aussi passent par ces différentes

étapes.
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1. Le modéle de KUBLER-ROSS

a Présentation du modéle

Ce modele est actuellement connu pour ces cing étapes. En fait,
KUBLER-ROSS (66) a décrit deux autres étapes, une précédant la
dénégation appelé le choc (le sujet est trop perturbé pour réagir), et une
autre nommeée la décathexis (le sujet est trop prés de la mort pour
investir le peu d’énergie qui lui reste dans I'expression de sentiments

quels qu’ils soient).

La premiére étape est celle de la dénégation : « Non, pas moi . » C'est la
réaction typique du patient qui apprend qu’il est atteint d’'une maladie
incurable. C'est une étape capitale, car elle aide a amortir I'impact de la
prise de conscience de la mort inévitable. On doit la respecter.

Si elle semble perdurer, on doit analyser si cette phase de dénégation
est un besoin du patient ou si le patient respecte par cette attitude la
reticence du médecin a parler franchement, le patient entrant dans le
temps de la conspiration du silence de peur que le médecin ne

'abandonne.

La deuxiéme étape est celle de la rage et de la colére : « Pourquoi
moi ? » Le patient éprouve du ressentiment devant le fait que les autres
resteront vivants et en bonne santé alors qu'il doit mourir. Ces malades
sont souvent désagréables vis-a-vis de I'équipe soignante, rendent la vie
penible a leur entourage par de nombreux reproches. Il faut absolument
comprendre que le patient est irrité contre ce que les autres

représentent : I'image de tout ce qu'il est en train de perdre.
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Cette colere est non seulement permise mais inévitable. A noter que la
famille est souvent la cible de cette colére.
Il'y a aussi parfois la notion de « pourquoi maintenant ? »

La troisieme étape est celle du marchandage : « Oui, ¢a m'arrive a moi,
mais... ». Les patients acceptent le fait de la mort mais essaient de
gagner du temps, surtout en marchandant : souvent avec Dieu, « méme
s'ils n’avaient jamais parlé a Dieu avant », ou avec I'équipe soignante. lls
promettent d'étre bons ou de faire telle ou telle chose en échange d'une
prolongation de leur vie d’'une semaine, d'un mois ou d’'une année. Peu
importe ce qu'ils promettent, car ils tiennent rarement leur promesse.

C'est une phase de tréve, durant laquelle le malade semble étre assez

bien, semble étre en paix. Il met en général ses affaires en ordre.

Puis c’est I'étape de la dépression : « Qui, c'est moi. » Le malade pleure
d'abord les épreuves passées, les choses qu'il n'a pas faites, les torts
commis. Puis il entre dans la phase de dépression préparatoire. Il se
desole de ce qu’il va perdre (gens et choses qui ont de I'importance pour
lui). 1l entre dans un état de deuil, et se prépare a I'arrivée de sa mort.
Le patient devient calme, parle peu (tristesse et angoisse ne peuvent
étre traduites par des mots) et ne veut plus de visiteurs. C'est le chagrin
silencieux. La, la communication non verbale (un regard ,une pression
de la main) prend toute son importance. Pour KUBLER-ROSS, quand
un mourant ne veut plus vous voir, c’est le signe qu’il a réglé tout ce qu'il
avait a régler avec vous ; c'est une bénédiction, maintenant il peut

s’abandonner paisiblement.
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La derniere étape est celle de I'acceptation : « Mon heure est arrivée et
tout est bien. » C'est un stade difficile a décrire car vide de sentiment (ni
heureux, ni malheureux), mais ce n'est pas une résignation (sentiment
d'amertume, de défaite) ; en fait c’est une victoire, un sentiment de paix,
de serénité, de soumission sincere a ce qu'il ne peut modifier. Le malade
regarde en face sa finitude et vit une autre qualité de vie, avec d'autres
valeurs, apprend a jouir chaque jour de ce qui leur est donné, ne se
tourmente pas trop de ce que sera demain, et espére avoir encore
beaucoup de temps devant lui pour vivre ainsi.

Mais quand un malade est arrivé au stade de I'acceptation, cela ne veut

pas dire nécessairement qu'il est proche de sa fin.

Il ne faut pourtant pas faire de ce modeéle un modéle universel. Il a été

remis en question.

b Appréciation du modele de KUBLER- ROSS

HETU (51), dans son livre « Psychologie du deuil et du mourir », prend
une distance critique par rapport au modéle de KUBLER-ROSS.

Il fait remarquer qu’ un autre chercheur a décrit un modéle trés
ressemblant a celui de KUBLER- ROSS pratiquement en méme temps,
inspiré par d’autres auteurs.

Pour HETU, ce modéle est basé sur un certain nombre de croyances
dont certaines peuvent étre remises en cause (existence d' attitudes
typiques face au mourir, présentation de ces attitudes en séquence, et

leur enclenchement).
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Il critique le manque de précisions sur des points vitaux (les stades
présentent des durées variables, se succédent les uns aux autres ou
existent parfois cote a cote). Il regrette que ces notions ne prennent que
quelques lignes dans un livre de plusieurs centaines de pages. Pour
lui : « des précautions supplémentaires sur ces points importants
auraient srement permis une utilisation plus prudente du modéle de la
part de nombreux adeptes, pour qui la transition d'un stade a un autre se
ferait d'un fagon linéaire et quasi-automatique ».

Le modele de KUBLER-ROSS présente ce qui peut survenir dans de
nombreux cas, mais il faut prévoir de nombreuses exceptions. Ce
modele a donc une faible valeur prédictive.

L'étre humain est un étre complexe et sa trajectoire du mourir s'effectue
rarement en ligne droite. Le modele s’avere donc d’'une faible utilité pour
permettre de prévoir 'enchainement des réactions.

Le modele présente des failles méthodologiques. Le modéle repose sur
deux ans et demi d'observation auprés d’environ deux cents patients.
Mais on ne sait pas combien de temps chaque patient a été vu, ni
combien de stades chaque patient a franchis.

Il est impossible de dire si le modéle est efficace. Il reste en effet a
démontrer que le fait de leur avoir parlé a aidé les mourants a passer
d’'un stade a l'autre. Pour cela, il faut identifier le stade de départ, et le
stade d’arrivée ; et comparer le chemin parcouru par les mourants avec
celui parcouru par un groupe témoin formé de mourants non
accompagneés. Seule une différence significative entre ces groupes peut
permettre d’affirmer que le modéle permet aux intervenants d’aider les

mourants en passant d’'un stade a un autre.
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Le modéle se présente comme applicable autant aux femmes qu’aux
hommes, aux jeunes qu’aux personnes agées, sans tenir compte de
I'éducation recue, de I'age, ou de la personnalité.

Pour HETU, ce modéle est trés facile a comprendre. Il permet de
disposer d’un cadre de référence. Mais HETU rappelle que les choses

ne sont pas toujours aussi claires.

2. Autres modéles

a Pour BUCKMAN

BUCKMAN (16) pense que le modele de KUBLER-ROSS n'est pas a
méme de rendre compte pleinement du processus de la mort. Pour lui, le
marchandage n’a pas sa place comme étape dans ce que traverse le
patient. C'est une tentative d' intellectualisation par laquelle I'individu
cherche a établir un lien entre le pire des scénarii et le moins mauvais
qu'il se représente. C’est en fait une stratégie pour garder le moral.

Dans la vie normale, on se sait mortel mais on se comporte comme si on
ne I'était pas.

La premiére étape du processus est la reconnaissance de la menace.
On prend conscience du fait qu'on pourrait mourir de la maladie.
L’individu va réagir intensément avec toute la palette de ses émotions
habituelles au stimulus stress. Le soutien dautres personnes
permettront de minorer ces effets.

La deuxieme étape, chronique, correspond a I'expérience de la maladie.
Le patient coexiste avec la perspective de la mort, en ne se sentant pas

encore directement menacé. Les premiéres réactions s'atténuent. La
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dépression apparait, avec souvent un isolement du patient. Lassitude et
ennui s'installent chez le patient et son entourage.
L’étape finale est 'acceptation de la mort. Ce qui ne veut pas dire que le

patient va affronter « correctement » sa mort.

b Ce qui peut se passer quand le malade ne

connait ni son diagnostic, ni son pronostic

Pour Pierre VIANSSON-PONTE et Léon SCHWARTZENBERG (98),
dans le livre « changer la mort », cette situation est décrite pour chaque
phase de processus dintégration a partir du modele de KUBLER-
ROSS.

Pour eux, la premiere phase, celle du refus va tout de méme demeurer,
dans la plupart des cas. Car méme si le malade ne sait pas, il ressent au
plus profond de Iui ce qu’il en est,si on lui ment et qu'en fait il sait et
repousse l'idée de sa mort.

En ce qui concerne la seconde étape, celle de la révolte, la détresse et
la crainte sont d’autant plus cruelles que I'on sait sans vraiment savoir,
sans en étre certain comme le médecin ne dit rien, et repousse toute
question.

Le marchandage, le troisieme stade, n'existe pas. En fait, les malades
font tout ce qui leur semble nécessaire afin de surmonter la maladie,
pour cela, ils ne rechigneront pas devant tout nouvel examen, traitement
ou autre. La négociation n'est donc pas faite ouvertement avec le
meédecin mais le malade est condamné a un marchandage avec lui-

méme.
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L’étape du désespoir est inéluctable. Mais le mensonge et le silence du
medecin et de I'entourage laisse le patient seul face a son chagrin et a
sa dépression. La colére contre I'équipe soignante et la famille peut étre
dévastatrice.

Le dernier processus, celui de I'acceptation, est trés rare.

Pour SCWHARZENBERG, ne rien dire peut étre plus destructeur que la

franchise.

De nombreux auteurs ont tenté d’identifier les réactions des patients en
phase terminale. Quelques uns de ces modeéles sont présentés dans le
livre de HETU (51).

Les différents modeles permettent de disposer d’'un cadre de référence.
Mais les choses ne sont pas toujours aussi limpides. Il ne faut pas

oublier d'utiliser 'expérience.

Il. Les soignants médecins et non médecins

A. Les réactions de défense

Tout comme le patient, le soignant a aussi des mécanismes de défense
face a la souffrance et a la mort. Ces processus de défense ne se
développent pour le médecin que dans le cadre de la relation médecin-
patient.

Il est fondamental que le soignant écoute la souffrance du patient.

Ecouter la souffrance, ce n'est pas la partager (11). Comprendre la
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déetresse, ce n'est pas la ressentir comme sienne. Faire sienne la
souffrance de l'autre, ce n'est pas la diviser en deux mais la multiplier
par deux. Encore faut-il supporter la souffrance du malade et supporter
la souffrance que provoque en soi la souffrance de 'autre et ne pas les
confondre.

Pour cela, il doit apprendre a reconnaitre et a analyser ses propres
mecanismes de défense, en plus de ceux du malade, afin d’ajuster au
mieux son comportement et son discours a la relation médecin-patient
pour en préserver la qualité et I'efficacité. Il doit tenir compte tout autant
des mécanismes de défense des patients que des siens, afin d’aboutir a
un veritable échange, maintenir un cadre relationnel satisfaisant et

amener pas a pas le patient vers la vérité.

1. Les réactions de défense des médecins

Toutes ces reactions de défense sont exposées dans le livre de
RUSZNIEWSKI (87) « Face a la maladie grave ».

a Le mensonge

On donne de fausses informations sur la nature et la gravité de la
maladie (87). La veérité est travestie. Le médecin ne tient pas compte des
possibilités du malade d'intégrer la vérité, car pour lui cancer et mort
sont intimement liés. Ceci permet au médecin de retarder ses propres
peurs. C'est un meécanisme d’'urgence qui détruit toute possibilité de

communication veéritable.
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b La banalisation

La souffrance psychique est occultée et on focalise toute I'attention sur
I'aspect physique de la maladie. C'est un processus de distanciation.

¢ L’esquive

Le médecin reconnait et identifie parfaitement la souffrance psychique.
Mais en raison d’un sentiment de dénuement face a cette souffrance, il
€lude le sujet et dévie systématiquement la conversation. C'est I'esquive.
Mais lorsque le malade le presse d’interrogations quant a son état qui se
dégrade, le médecin ne saura toujours pas faire face a la détresse du
patient ainsi qu'a sa propre angoisse, méme si il a compris qu'il faut

accepter le patient dans sa globalité.

d La fausse réassurance

Le médecin optimise les résultats afin d’entretenir I'espoir méme si le
patient n’y croit plus. Il garde pour lui la réalité médicale, en suspendant
les capacités d’adaptation du patient afin de se protéger de son

angoisse.
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e La rationalisation

Le médecin utilise un langage médical technique et spécialisé, sans
aucune explication claire sur la maladie (nature de la maladie,
symptdéme, traitement) afin de pallier a son sentiment d'impuissance et
pouvoir faire face au malade. La maladie devient alors obscure,
incompréhensible et impénétrable pour le malade. C’est un dialogue

sans dialogue véritable car completement désincarné et déshumanisé.

f L’évitement

Le médecin réduit le patient a un dossier en évitant de le regarder et en

ne s'adressant qu’aux autres. C’est un comportement de fuite.

g La dérision

Lorsque I'échange est inévitable, la solution pour le fuir peut étre la

dérision.

h La fuite en avant

Parfois I'angoisse est trop pesante et le médecin est dans l'incapacité de
contenir cette souffrance. Alors, lors d’'une annonce diagnostique ou d’'un
simple question, le médecin se décharge d’'une vérité pour lui brilante.
Les réponses sont concises, lapidaires, d’'une franchise totale. C'est la

fuite en avant qui oblige le médecin a tout révéler immédiatement.
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i L’identification projective

Le médecin semble prendre en charge activement et globalement la
souffrance du malade mais sur des bases qui ne sont pas bonnes. Le
meédecin est en fait a I'écoute de Ilui-méme suivant sa propre
personnalité et sa sensibilité, en attribuant au patient certains traits de
son propre caractere. Il crée une espece de symbiose avec son malade.

Il pense savoir ce que veut le patient, ce qui lui convient.

2. Analyse de ces mécanismes de défense

La pratique médicale est basée sur plusieurs principes éthiques dont les
plus importants sont l'autonomie, la bienfaisance ou bienveillance
(fournir a l'autre un bénéfice ou tout au moins un équilibre entre les
bénéfices et les dommages), la non-malfaisance ou non-malveillance
(n'infliger aucun dommage physique, social, spirituel ou autre), la justice
(prodiguer des soins sans discrimination et sans préjugé), le droit a la
verité (ne pas mentir, ne pas tromper I'autre), la confidentialité (64).

On peut observer que certains des mécanismes de défense vont a

I'encontre de ces principes éthiques.
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a Le mensonge

Le mensonge réussi représente une contre-vérité robuste, qui ne laisse
aucun doute au patient et qui entretient la confiance du patient envers le
médecin. C'est un des processus le plus préjudiciable au patient (87).

Le mensonge par omission permet au médecin de révéler
progressivement au malade les informations relatives a son état de
santé, tout en respectant le cheminement du patient au travers des
questions qu'il pose. Les réponses aux interrogations du patient doivent
rester le plus proche possible de la vérité (87).

Le mensonge remet en cause le principe d’autonomie. Le médecin ne
permet pas au patient de prendre les décisions puisque les informations

données sont erronées.

b La banalisation

Le medecin peut ainsi penser qu'il aide suffisamment son patient en ne
se preoccupant que des besoins vitaux de celui-ci.

Le patient est enfermé dans sa souffrance qui n'est pas reconnue. I
sombre dans la complainte de la souffrance non palpable : le patient
semble perpétuellement insatisfait car on ne se préoccupe que de son
corps mais pas de son étre (87).

Par ce mécanisme, le médecin ne fournit pas de bénéfice au patient,
bien au contraire. De plus, il inflige une souffrance supplémentaire. Deux
principes éthiques sont remis en question : la bienveillance et la non-

malfaisance.
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c L’esquive

En esquivant les questions du malade, le médecin n'apporte aucune
réponse aux angoisses et aux inquiétudes du malade qui va se sentir de
plus en plus désemparé sans pouvoir se libérer de ses peurs. Le
soignant crée un décalage qui lui permet de se protéger contre ce qu'il
sait ne pas pouvoir affronter (87).

Ce meécanisme remet aussi en question les mécanismes de

bienveillance et de non-malfaisance.

d La fausse réassurance

La fausse réassurance empéche le patient d’étre confronté a la réalité de
son diagnostic. L’autonomie du patient est donc remis en cause puisque

le patient n’est pas en possession d'informations exactes.

e La rationalisation

La rationalisation provoque un état de sidération chez le patient, qui
augmente l'angoisse et annule tout désir de lutter contre la maladie.
Traduire le langage médical en mots simples, permet au patient de
comprendre trop vite, et l'angoisse du patient revient comme un
boomerang au médecin qui n'est pas encore adapté a I'angoisse que
genere le diagnostic.

La rationalisation inflige un dommage psychique. Ce mécanisme est

donc en contradiction avec la non-malfaisance.
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f L’évitement

Il N’y a aucune communication avec le patient, la discussion et le contact
étant délégués a d'autres. Le patient ne devient qu’'un objet de soins.

« Eviter » ainsi un patient, revient a nier son autonomie.

g La dérision

Elle déstabilise le patient et coupe court a toute tentative de
communication. C'est un comportement de fuite contraire au principe
d’autonomie puisqu’il ne permet pas la discussion, et aux principes de

bienveillance et de non-malfaisance.

h La fuite en avant

Cette attitude augmente I'angoisse du médecin en lui supprimant toute
marge de manceuvre (sensation d’'avoir donné la mort au patient de
fagon symbolique), et prive d’espoir le patient alors qu'il en a tellement
besoin pour continuer a vivre.

Ce mécanisme est donc a I'opposé des principes de bienveillance et

non-malfaisance.
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i L’identification projective

En fait, le médecin ne fait que projeter sur le malade ses propres désirs
et espoirs. |l se met a la place du patient sans jamais y étre, ce qui lui
permet de camoufler son angoisse dans la souffrance du patient pour
mieux s’en libérer.

Cette identification renie 'autonomie du patient.

La plupart de ces processus défensifs permettent aux médecins de
maitriser leur angoisse, en s'aménageant une certaine marge de
manceuvre dans la relation médecin-patient, (hormis pour la fuite en
avant). Pourtant le soignant ne désire qu'instaurer une relation de
confiance, de respect avec son patient. Reconnaitre ses mécanismes de
protection, admettre ses limites et accepter d'étre le dépositaire de
souffrance sans pour autant pouvoir y remédier, peut permettre d’évoluer
dans une relation médecin patient plus authentique basée sur le respect,

la reconnaissance mutuelle, et surtout 'échange.

B. Le syndrome d’épuisement : le burn-out

Le travail avec les personnes en fin de vie génére une souffrance
importante que ce soit pour les médecins mais aussi pour I'ensemble de
I'équipe soignante.

Le « burn-out » est le terme utilisé pour définir le syndrome d’épuisement
des soignants (17). C'est un phénoméne d’usure interne chez les

soighants qui s’engagent avec trop d’intensité, au point de nier leurs
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propres besoins, ce qui aboutit & un appauvrissement intérieur. Tout ceci
apparait progressivement.

On peut décrire quatre phases dans ce syndrome :la premiére est celle
du surinvestissement ; la deuxiéme, celle de I'évitement puis vient la
phase de mépris, de cynisme et de haine pour le patient et la derniére
phase est celle de la réparation signant la culpabilité sous-jacente.

Le syndrome est complet quand apparait la perte de force et d'énergie,
I'épuisement émotionnel, le grand vide intérieur.

Les symptémes peuvent regrouper des troubles du comportement,
affectifs, psychosomatiques, et de la sphére intellectuelle.

Les sources principales de ce stress sont la peur de la mort, 'isolement
psychologique et social d'un travail qui peut sembler éloigné des
préoccupations professionnelles d’autres personnes, les conflits entre
les membres de I'équipe soignante (64). D'autres points peuvent étre
douloureux : les décisions du passage du curatif au palliatif, la

confrontation avec la douleur de I'autre, 'hypermédicalisation (17).

C. Gestion de ces phénomeénes

La relation médecin-malade est au coeur de la prise en charge des
maladies mortelles. Ces maladies demandent non seulement des
capacités techniques, psychologiques mais aussi des compétences
sociologiques et éthiques (49). Il est important de pouvoir évoquer tous
ces sujets avec des collegues qui partagent ces probléemes afin d'y
trouver un support et un encouragement. Le travail en équipe

pluridisciplinaire, comme dans les unités mobiles de soins palliatifs, peut
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permettre une variété d’approche importante dans la prise en charge.
Partager les soins de ces patients avec I'ensemble de I'équipe réduit le
stress et permet d'obtenir une assistance technique indispensable (86).

L ‘accompagnement des soignants fait partie de la mission d’'un équipe
mobile de soins palliatifs afin de leur permettre de se mettre a distance
et de ne pas se laisser trop envahir par I'affectif (26).

Des psychiatres ou psychologues peuvent étre intégrés au sein des
équipes soignantes (87).

Il existe aussi des réunions spécifiques aux soignants connues sous le
nom de « groupes de parole » (89). lls se sont mis en place de maniére
informelle dans les années 1980, puis une circulaire ministérielle du 26
aolt 1986 en a recommandé officiellement la création dans le cadre des
soins palliatifs en institution. Ces groupes de parole doivent permettre
d'échanger des informations de type médico-psycho-social sur les
malades permettant aux non-médecins de donner un sens aux
traitements administrés et aux médecins de tenir compte de certains
facteurs sociaux dans 'aménagement de la démarche thérapeutique. lls
peuvent permettre d’aborder le probleme de linformation a I'égard du
malade, d'exprimer les sentiments dimpuissance face aux
échappements a la thérapeutique et a la difficulté de répondre aux
angoisses des malades, de libérer les émotions liées aux décés, de
verbaliser des sentiments de peur ou d'angoisse afin d’atténuer les
sensations d'isolement du soignant, d’exprimer au sein de I'équipe
soignante des conflits liés a la lassitude et a I'usure face aux situations
éprouvantes, qui se traduisent parfois par un déplacement dans le

reproche et 'agressivité, sur un membre du groupe.

- 148 -



Outil d'aide, de soutien, de formation du soignant, moins
professionnalisé que le groupe « BALINT », cet espace de relation qu’est
le groupe de parole a finalement pour objectif une amélioration de la
prise en charge du patient et de sa famille.

Les groupes « BALINT » sont des groupes formés par des praticiens qui

évoquent des situations cliniques rencontrées (34).

En résumé, adopter une attitude de soignant, c’est savoir étre
empathique, tout en maintenant une certaine distance a I'égard du
malade et de sa maladie. Il ne s’agit pas d’une distance qui éloigne du
sentiment de souffrance de 'autre mais d’'une distance « intellectuelle »
garantissant I'objectivité et réduisant les effets d’'une identification trop

importante (49).

lll. La famille et les proches

Les maladies avec un pronostic grave affecte non seulement l'individu

qui est atteint mais aussi les membres de sa famille.

A. L’'information aux familles

1. Modalités

Le professionnel de santé a l'obligation éthique et légale, face a un

patient en possession de toutes ses facultés mentales, de lui demander
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son autorisation avant de communiquer a ses proches (parents ou amis)
toute information concernant son état.

Si le patient est accompagné lors de I'entretien, il faut se renseigner sur
leur lien, et demander au malade s'il souhaite ou non que la personne
assiste a la discussion ou non. Si des personnes de l'entourage du
patient désire avoir un entretien particulier avec le médecin, ce dernier
doit obtenir d’abord 'accord du patient.

Si le patient refuse que ses proches soient informés, le médecin doit se
plier a la volonté du malade (hormis pour les cas cités dans le premier
chapitre).

Le soutien apportée aux familles fait partie de la mission dévolue au
medecin. En effet, ces familles sont souvent désorientés et désespérées,
d’autant qu’elles manquent d'information (77). Elles se retrouvent
abandonnées a leur propre angoisse. Dans un grand nombre de proces
intentés aux praticiens, c’est rarement I'incompétence du médecin qui
est mis en cause, mais plutét son incapacité a communiquer avec les
patients ou leur famille. Le médecin doit donc mettre tout en ceuvre pour
remédier aux souffrances que peut induire un climat d’'incompréhension
entre malade, famille, et soignants lorsque sous la pression de

I'angoisse, la proximité de la mort rend la parole difficile pour tous.

Pour ce qui concerne les rencontres avec les proches (16), il est
conseillé de trouver I'environnement adéquat, de déterminer ce qu'ils
savent, ce qu'ils veulent savoir, de communiquer l'information en partant
de leur point de vue (alignement), et en cherchant a se rapprocher pas a
pas d'une compréhension juste de la situation médicale (pédagogie) ;

répondre a leurs réactions ; expliquer le déroulement de la prise en
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charge (diagnostic, traitements, examens, pronostic...), récapituler et

passer une sorte de contrat .

2. Les conséquences sur le schéma familial

La confrontation avec la maladie incurable implique une souffrance qui
entraine des modifications profondes dans le mode de fonctionnement
de la famille, et peut la déstabiliser. Ce qui bouleverse la famille, ce n'est
pas simplement la perspective de la mort mais le vécu douloureux de la
maladie, la dégradation physique de la personne aimée. Il faut que la
famille accepte de faire face a une nouvelle image (diminuée, différente),
et doit faire le deuil de ce qu’elle était avant.

La difficulté est que chaque famille est un groupe qui posséde ses
propres specificités psychologiques.

On doit évaluer I'environnement familial (90). Trois variables existent :la
cohésion maritale et familiale (connectée, désengagée, séparée,
empétree), la flexibilité (adaptation aux changements :mode rigide,
flexible, chaotique, structuré), le type de communication (expression
sincere des sentiments, jugements, interrogations acceptées ou non).
En fonction de ses variables, la famille va réagir a la nouvelle situation et
s'adapter. La présence, I'accessibilité, et la qualité des apports des
professionnels de la santé, collégues de travail ou amis, participeront &
cette adaptation (84). Mais plus la famille a des liens forts, qu'ils soient
positifs ou négatifs, et plus les réactions des proches seront intenses,

qu'elles soient bénéfiques ou nuisibles pour le patient (16).
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De grands bouleversements tant au niveau vécu émotionnel qu'au
niveau de la répartition des roles et de l'organisation de la vie
quotidienne vont se produire (84).

Comme le patient, la famille passe par les différentes étapes
d’intégration de la mort, pas forcément en méme temps que le patient, ni
dans le méme ordre. De méme, les réactions de défense utilisées
peuvent étre identiques ou autres, et ceci pour chaque membre de la
famille. Si un conflit survient en raison des différences de réactions, on
doit toujours accorder la priorité aux réactions du patient puis prendre en

compte en second celles des proches (16).

B. Les réactions des familles

1. Positions par rapport a la gestion de I'information

a Les familles qui interdisent de dire la vérité

au patient

La famille demande au médecin de transgresser la loi et I'éthique, en ne
respectant pas I'autonomie du patient. Cette demande est souvent liée a
la peur qu'on induise une souffrance supplémentaire au patient.

Des différences dans les informations données au patient et a son
entourage (familles au courant de la pathologie de leur proche alors que
le malade n'a pas été informé) peuvent créer des murs dans la
communication. |l faut étre vigilant de ne pas enfermer les familles dans

une logique de mensonge (87), ou dans la conspiration du silence. Le
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malade peut s’apercevoir d’'un changement de comportement de la
famille, car on ne lui parle plus comme avant.

[l est alors enfermé dans la solitude de celui qui doit faire semblant de ne
pas savoir. On l'oblige a ne rien dire de ses interrogations, de ses
incertitudes ou de ses certitudes (108).

On doit évaluer le modele familial, ainsi que le degré de dépendance ou
d’autonomie du patient (aspect cognitif et son désir d'information) (90).
On peut voir le patient en présence de sa famille, lui donner des
informations succinctes en lui spécifiant qu’il peut poser toutes les
questions qu'il désire, et que sa famille détient des informations plus
précises. Si le patient manifeste le souhait d'étre plus amplement
informé, il faut faire constater ce fait a la famille présente et lui donner
les informations. La famille comprend que seul le malade est guide de
I'information qu'il désire recevoir (90).

Il faut dans tous les cas rester dans une attitude d’écoute, afin de
pouvoir faire progresser le dialogue. On doit dans ce cas essayer de
maintenir colte que colte une réelle relation avec le malade afin d’'éviter

qu’il se retrouve isolé.

b Les familles qui persistent dans une
attitude de déni

La dénégation est un mécanisme de défense qui doit étre provisoire. Si
les familles persistent a nier la réalité, elles s’enferment dans la
conspiration du silence, soit par un excés d’optimisme, soit par une fuite
du contact avec I'équipe soignante (90). Le risque est que par la suite

ces familles peuvent reprocher a I'équipe médicale leur ignorance. En
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fait, c’est souvent un ou deux membres d’une famille qui adoptent cette
attitude, ils sont incapables de se représenter le manque et I'absence
que signifient la mort de leur proche, c’est un rempart a la dépression. Il
peut étre utile afin que l'adaptation de la famille se fasse, de recevoir

plusieurs membres de ces familles en méme temps.

¢ Pour les enfants de parents malades

Actuellement, les enfants sont souvent écartés afin de probablement les
protéger (90). Mais, les enfants aussi doivent et peuvent s’adapter a la
situation. Comme on a pu le voir précédemment, I'enfant peut parler de
la mort. En grande majorité, les enfants disent vouloir apprendre la vérité
de leurs parents (17). Il faut donc inciter les parents a parler eux-mémes
de leur diagnostic et de leur pronostic (90). Il est nécessaire que I'enfant
soit informé et impliqué dans les événements familiaux.

Les enfants de parents malades vivent souvent la situation comme un
changement (changement physiques de leur parents, organisationnels
du schéma familial, psychologiques), mais aussi avec une part de
culpabilité (culpabilité des plus grands relatives a leur désir de s’opposer
et étre autonomes, des plus jeunes qui se disent fatigants par leur
vivacité). lls vivent aussi dans I'angoisse de la séparation et surtout de

'incertitude.
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2. les réactions a ces mauvaises nouvelles

Le diagnostic de cancer précipite la famille dans une crise émotionnelle

aigué (84). Ce bouleversement peut induire plusieurs types de réactions.

a La colére

La colere (16) peut avoir plusieurs cibles différentes (le malade, I'équipe
soignante, certains membres de la famille, Dieu ...), et elle peut étre le
reflet d’'émotions tres diverses (sentiment de culpabilité, appréhension). I
faut identifier tout ceci afin de pouvoir répondre au mieux a cette réaction

de colere.

b Le deuil anticipé ou perte imminente

Les proches commencent a porter le deuil avant la mort du malade (16).
Il faut leur faire comprendre qu’on s’attend a cette mort et qu'ils seront

pris en charge par la suite.

¢ La peur

Cette peur exprime la peur de la mort, de la maladie, ou d'une peur

materielle (16).
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d La culpabilité

Sentiment trés fréquent, il faut encourager les familles a tout exprimer
(16).

e Les conflits familiaux

Il existe parfois de graves conflits dans des familles. De nombreuses
familles ont des mécanismes d'adaptation bien établis pour faire face au
stress. Ces stratégies familiales peuvent étre mises en défaut lors de la
maladie d'un des membres de ces familles, car les rdles vont se
redistribuer. Il existe souvent un défaut de communication a ce moment
entre les proches. Cette situation exacerbe le stress et les conflits (86). Il
faut encourager une communication entre les membres de ces familles.
Il est important dans ces situations de recentrer la relation sur le patient
lui-méme, en veillant a ce que les décisions familiales ne conduisent pas

a des décisions pouvant le Iéser (90).

3. Les familles et les réactions de défense du malade

Les processus de défense des malades vont souvent blesser ou
désargonner les familles. Il est primordial et nécessaire de leur expliquer
le comportement du malade méme si ce n'est pas toujours facile (87).
Comment faire comprendre a la famille que le patient est au courant de
son diagnostic quand il met en place un mécanisme tel que I'annulation.
Il est difficile de faire admettre que le diagnostic ait été entendu mais
n'ait pas été intégré.
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La mise en place de rites obsessionnels peut étre vécue aussi bien par
les familles que par les soignants comme une attitude tyrannique.

Le mode de régression peut plonger I'entourage dans une profonde
consternation. Il est difficle de concevoir que le patient exige par
exemple d'étre exclusivement nourri de biberons ou de petits pots. Les
reactions les plus fréquentes dans ce cas sont souvent I'exaspération ou
le rejet qui se concrétisent par des reproches ou des disputes et qui
peuvent entrainer le patient vers un découragement ou une dépression.
La projection agressive, qui déclenche agressivité et exigence, peut
semer la terreur dans I'environnement familial. Un rapport de force peut

se créer, qui sera extrémement difficile a gérer.

Certains malades peuvent mettre en place des mécanismes de défense
qui sont nettement plus faciles a gérer pour les familles car ces
processus créent moins de souffrance et sont nettement plus positifs
(combativité ou sublimation).

Mais un patient peut avoir accepté sa mort alors que la famille se révolte
encore, ou bien un patient peut s'investir dans des projets d'avenir

quand la famille désespére et envisage la mort.

4. Lors des phases évoluées de la maladie

Les familles peuvent avoir un certain retard sur la prise de conscience de
la gravité de I'évolution. Peut-étre parce que I'anxiété et le souci constant
n‘ont pas conduit a une réelle représentation de la situation. Les proches
ne sont pas dans une attitude de déni mais ont du mal a comprendre et

a appréhender la réalité de [I'évolution. Il faut alors décrire les
- 157 -



symptémes de fagcon méthodique, souligner leur importance pour que les
familles puissent intégrer la situation (90).

Une étude a été réalisée sur le réle des proches aprés I'annonce de
I'arrét du traitement curatif (40). Les résultats ont montré que les proches
souhaitent protéger, représenter, ou agir au nom du patient. Certains
disent avoir da jouer, tour a tour des réles importants : celui qui garde le
secret, celui qui exige la vérité et celui qui contréle. D’autres ont joué des
réles plus passifs : celui qui abdique, qui écoute attentivement ou encore

celui qui est exclus ou étranger.

Chaque membre de la famille est interpellé personnellement par le
probleme de la mort, de la sienne, a travers celle du proche. Un
changement va se produire dans le mode de relation des patients avec
leurs proches. La famille doit s'adapter, et ceci grace a la communication
avec les soignants.

La famille va prendre de nouvelles fonctions : tenter de réconforter le
patient, prendre part aux décisions médicales et aux soins, et
parallelement assumer la vie quotidienne tout en s’adaptant a la situation
médicale en évolution constante (84).

Son réle majeur est celui de 'accompagnement du malade : assurer le
soutien et I'écoute qui permet au malade d’exprimer ses sentiments
(colere, souffrance, désarroi, espoir) et maintenir la communication

autant par des paroles, des gestes ou des silences (37).
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QUATRIEME PARTIE : PROPOSITION D’ UNE
PROCEDURE D’ EVALUATION DES PRATIQUES
EN MATIERE DE COMMUNICATION ECRITE
CONCERNANT L’ INFORMATION DELIVREE
AUX PATIENTS EN FIN DE VIE

A lissu du travail présenté dans cette thése, il apparait intéressant de
proposer une procédure permettant d'évaluer les pratiques sur la
question de I'annonce de mauvaises nouvelles pour les patients en fin
de vie.

I. Argumentaire et objectifs

Pour des raisons pratiques, il serait possible de travailier dans un
premier temps sur I'analyse des documents écrits (dossier du patient).
En effet, I'évaluation de la communication orale directe devrait faire
appel a des techniques d’évaluation plus complexes et pius délicates a
mettre en oeuvre: entretiens en face a face avec des soignants
concerneés, eventuellement avec des patients ou des familles.

L'analyse des documents écrits constituant le dossier du patient au
regard des éléments ayant trait a I'information délivrée au patient en fin
de vie, si elle ne constitue donc qu’'un des volets de la question posée,
permet la mise en oeuvre de procédures reproductibles (dans le temps
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et dans I'espace, permettant des comparaisons entre établissements ou
entre services, ou d’évaluer des éventuelles modifications des pratiques
en fonction d'actions ciblées sur 'amélioration de cette communication.

Par ailleurs, les recommandations professionnelles (ANAES), la
jurisprudence récente en la matiere, marquée par l'inversion de la
charge de la preuve (Sargos), insistent bien sur I'importance des traces
écrites comme élément matériel de la nature adaptée de I'information.

L'objectif peut étre d'évaluer les modalités de transmission écrite
concernant la nature de l'information délivrée aux patients cancéreux
hospitalisés concernant leur diagnostic et leur pronostic.

Il. Matériel et méthode

[l s’agit de mettre en oceuvre une étude rétrospective (analyse de
pratique) portant sur I'analyse d’'un corpus écrit constitué par 'ensemble
du dossier clinique de patients.

La selection des dossiers constituant le corpus de I'étude pourrait se
faire par le choix de dossiers de patients cancéreux décédés, en lien
avec le département d'Information Médicale et dans le respect des
procédures légales.

Par exemple a l'échelle d'un établissement, on pourrait proposer de
choisir d’étudier les dossiers des 30 premiers patients décédés dans
I'établissement, a partir d’'une date donnée, et comportant dans le
codage PMSI un code de tumeurs cancéreuses.
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Pour chaque dossier, une analyse compléte de tous les documents
permettrait de reconstituer I'histoire de la maladie, de dresser le listing
de toutes les hospitalisations du malade quelque soit le motif et la durée
d’hospitalisation. Il conviendrait ensuite de repérer les différentes phases
de la maladie (phase curative, phase palliative, phase terminale, phase
agonique) par lanalyse des événements marquants au cours de
I'évolution de la maladie (examens a visée diagnostique, certitude du
diagnostique, évolution du pronostic avec découverte éventuelle de

métastases, rémission, rechute).

Pour chaque dossier, tous les éléments écrits ayant trait aux
informations délivrées au patient concernant le diagnostic ou le pronostic
de sa pathologie devraient étre repérés et analysés. Cette analyse
porterait aussi bien sur les courriers adressés aux autres médecins
(médecin traitant, autres spécialistes hospitaliers ou libéraux), les
dossiers de soins (partie prescription médicale, et partie observations
infirmiéres), ainsi que tout autre élément se rapportant au sujet étudié
(par exemple fiche spécifique de suivi de I'information, les feuilles de

consultation spécialisée, etc.).

Les informations recherchées portent sur l'information spécifique a
chaque patient : le diagnostic (état du patient), le pronostic (évolution
prévisible), mais aussi les examens et les soins envisagés, la nature
exacte et les conséquences de la thérapeutique proposée, ses
seéquelles, les alternatives thérapeutiques éventuelles.

Une attention particuliére sera portée sur la cohérence des informations
données par chaque intervenant.
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Une fiche de synthése est constitué pour chaque patient comprenant
I'ensemble des données recueillies sur ces questions. La constitution de
ces fiches destinées a I'analyse (éventuellement informatisée) devra
répondre aux obligations légales. Le nom de chaque patient est
supprimé et remplacé par un numéro de code (numéro de dossiers dans
'étude de 1 a 30, initiales nom et prénom). De méme, pour chaque
acteur de soins, aucun nom n’apparait et seule la fonction est codée.

lll. Résultats attendus

L'analyse de ces données devrait permetire une évaluation des
pratiques dans I'établissement concerné et leur degré de concordance
avec les recommandations professionnelles et les standards de la
littérature. A partir de cette évaluation, des préconisations pourraient étre
faites visant a 'amélioration de celles-ci. Dans un second temps, il serait
possible de renouveler I'analyse afin de juger de I'efficacité des mesures

prises pour ameéliorer la situation.

Ce type de travail s’inscrit dans un travail de recherche dépassant le
cadre d'une these et pourrait par exemple s’inscrire dans le cadre d'un
PHRC (dans le cadre de la thématique : recherche sur la fin de vie). Un
objectif complémentaire a ce type d’étude pourrait étre I'élaboration
d'une grille permettant de faciliter la procédure d’accréditation des

établissements sur ces questions.
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Conclusion

Tout au long de ces derniéres décennies, le Code de Déontologie, les
textes réglementaires et les lois ont considérablement évolués. On vy
retrouve maintenant les notions d’information au patient et de
consentement éclairé. Ces deux notions doivent désormais s’intégrer
dans la relation de soins médecin-patient. C’est d’ailleurs un des sujets
principaux de la nouvelle loi de mars 2002.

Mais il est étonnant de remarquer que tous ces textes ne sont pas
forcément en harmonie (information des familles et secret médical par
exemple). Il serait intéressant d’éliminer ces discordances.

Ces changements sont liés a I'évolution des principes éthiques. Le
paternalisme, pourtant bien ancré dans la mentalité médicale francaise
est en train de disparaitre au profit du concept d’autonomie. Mais
'autonomie poussé a I'extréme peut se révéler néfaste pour le patient.
Une des solutions serait de concilier le principe d’autonomie avec les
principes de bienfaisance et de non-malfaisance.

Annoncer de mauvaises nouvelles est un exercice difficile pour tout
professionnel de santé. L'apprentissage des techniques de
communication parait indispensable a une meilleure prise en charge des
patients. Des protocoles d’annonce sont de plus en plus nombreux dans
la littérature. La formation des soignants est actuellement en cours de
développement sur ce sujet.

Mais l'information pose toujours de nombreux problémes. C'est le cas en

réanimation ou dans le cadre des maladies génétiques. Une meilleure
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qualité de la prise en charge des patients passent par I'amélioration de la
transmission des informations entre soignants.
Les maximes de GRICE résument parfaitement ce qu'il faudrait faire et

comment le faire.

Pour une prise en charge efficace, les mécanismes de défense doivent
étre connus et reconnus par les professionnels de santé.

Une vérité s'impose : la mort reste a bien des égards un mystére et un
scandale. Le recours a I'hypermédicalisation est une maniére de fuir
cette verité. Il faut donc reconsidérer la place de la mort dans notre
sociéte. Empathie et dévouement ne suffissent pas, les soignants
doivent développer une réflexion sur la dimension psychosociale de la
mort. A I'heure de la mort, la seule vérité ne serait-elle pas de la regarder
en face ? (70)
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ne servira pas a corrompre les moeurs ni a favoriser les crimes.

Je serai reconnaissant envers mes maitres, et solidaire
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RESUME
Linformation en médecine pose de nombreux problémes en particulier pour les

diagnostics avec pronostics graves. Le Code de Déontologie, les nouveaux textes de
lois traitent de ce sujet en préconisant une information claire, loyale, devant aboutir &
un consentement éclairé du patient préalable a toute action médicale.

Tout ceci en corrélation directe avec I'évolution des concepts éthiques du
paternalisme vers le principe d’autonomie qui doit étre nuancer par la bienveillance.
L’annonce de mauvaises nouvelles peut se faire selon certaines modalités. Mais cela
pose des problémes : dans le cadre des maladies génétiques, pour la transmission
de l'information entre professionnels de santé.

Les réactions de défense des patients, des soignants et des familles méritent d'étre
connues et reconnues par les professionnels de santé.

Une étude qualitative de la transmission des informations entre professionnels de
santé semble souhaitable.
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