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GUIDE PARCOURS DE SOINS — MALADIE CHRONIQUE : ANNONCE ET ACCOMPAGNEMENT DU DIAGNOSTIC D'UN
PATIENT AYANT UNE MALADIE CHRONIQUE

1. Introduction

La HAS a publié depuis 2008 quatre recommandations sur les annonces faites au patient.
Trois portent sur I'annonce du diagnostic, une sur I'annonce d’'un dommage associé aux
soins. Par ailleurs, une recommandation sur la délivrance de l'information mise en ligne en
2012, & partir de la loi du 4 mars 2002, aborde de fagon concrete la démarche d’information
en précisant le contenu de linformation a délivrer & la personne et ses modalités de
délivrance (cf. « annexe 1 », p. 29).

L’objectif commun de ces différents travaux est de préserver — sinon d’améliorer — la relation
entre le professionnel de santé et le patient. En effet, informer et annoncer sont des
moments clés de la relation de soin, ou la qualité des informations délivrées, tant dans leur
précision que dans la maniere de les délivrer, c’est-a-dire dans le respect du patient et de
son rythme d’appropriation des informations, est essentielle pour le devenir d’'une relation de
soin bénéfique au patient comme au médecin.

Par ailleurs, les modalités d’annonce du diagnostic figurent comme théme de travail spéci-
figue dans les grands plans nationaux concernant les maladies chroniques : cancers, mala-
die d’Alzheimer, VIH, affections psychiatriques, etc. En établissements hospitaliers, de nom-
breuses réflexions portent sur I'annonce du diagnostic d’'une maladie grave. Certaines se
traduisent par des protocoles locaux, d’autres ont abouti a la rédaction de recommandations.

Ce guide « Annonce et accompagnement du diagnostic d'un patient ayant une maladie
chronique » s'inscrit dans un cadre plus général de guides et d'outils développés avec
I'objectif d’améliorer la qualité de I'annonce, de I'accompagnement et du suivi thérapeutique
des personnes ayant une maladie chronique, de favoriser les bonnes pratiques profession-
nelles et de faciliter le parcours de santé.

La visée de ce guide est d’apporter un soutien aux médecins traitants qui ont a annoncer des
diagnostics dans le contexte de premier recours. A la différence des recommandations des-
tinées aux établissements hospitaliers, ce guide évoque les spécificités et contraintes
gu’'apporte le contexte ambulatoire de premier recours.

1.1 Objectifs

L'objectif de ce guide est de proposer un document de soutien méthodologique et pratique a
'annonce et a I'accompagnement d’'une maladie chronique dans un contexte de premier
recours.

Ce guide a pour ambition d'apporter des principes de prise en charge valables pour une
grande diversité de maladies chroniques, génétigues ou acquises, avec des circonstances
de découverte trés variables. De méme, on observe d'importantes variations d’intensité des
symptémes, de rapidité d’évolution, de pronostic, de situations de handicap associé, etc.,
ainsi qu’une grande hétérogénéité des structures d’offre de soins (géographique et/ou finan-
ciere). Cependant, ce guide ne peut revendiquer I'exhaustivité des conduites a tenir pos-
sibles.
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Ce guide traite de I'annonce du diagnostic de la maladie chronique. Toutefois, les principes
qgui sont développés peuvent étre utilisés a d’autres moments significatifs lors de I'évolution
de la maladie, comme l'apparition d’'une complication lourde, de la nécessité d’'un traitement
— médicamenteux ou hon médicamenteux - complexe ou contraignant, ou encore |'évolution
vers une situation de handicap, ou d’un échappement thérapeutique remettant en question le
pronostic vital, etc. Ce guide ne traite pas spécifiquement des particularités liées au contexte
ambulatoire pour I'annonce dans le cadre de la fin de vie ou de soins palliatifs.

Si ce guide s’adresse en priorité aux médecins traitants, il peut aussi intéresser tous les
professionnels du soin impligués dans ce temps de prise en charge ambulatoire des pa-
tients.

La méthode d’élaboration du guide et les travaux retenus sont en annexe 1.

1.2 Une annonce pas toujours preparée

Les recommandations actuelles, comme par exemple les « Recommandations nationales
pour la mise en ceuvre du dispositif d'annonce du cancer dans les établissements de santé »
de I'INCa, décrivent un dispositif d’annonce a I'hépital, et dégagent trois temps pour
'annonce :

la préparation de la (ou des) consultation(s) d'annonce ;
le temps de I'annonce proprement dite ;
son accompagnement.

La structure méme de I'hépital, lieu de travail en équipe avec une grande facilité d’obtention
d’'avis pluridisciplinaires et des examens paracliniques nécessaires, rend ce découpage
chronologique de I'annonce particulierement réalisable. Il est aussi a noter que le médecin
hospitalier, qui connait rarement le malade, doit consacrer un temps plus formel a préparer
une annonce qu’un médecin traitant qui connait habituellement ses patients.

Les circonstances d’annonce se présentent rarement ainsi en contexte ambulatoire. Dans de
nombreux cas, I'annonce ne peut étre programmeée et de nombreuses personnes sont preé-
maturément informées plus ou moins completement de leur diagnostic, par exemple :

a l'occasion d’'une intervention médicale dans l'urgence ou d’'un examen paraclinique. Il
peut y avoir notamment la nécessité d'informer le patient des objectifs d'une recherche
étiologique ;

par erreur, un professionnel de santé révele le diagnostic, croyant que I'annonce a déja
été réalisée par un confrére ;

par la consultation par le patient de I'lnternet et/ou son analyse spontanée des différentes
informations entendues, croisées avec les hypotheses exprimées par les professionnels
de santé.

Par ailleurs, il y a des temps d’errance, ou d’absence de certitude, liés a la nature des affec-
tions, particulierement lorsque le diagnostic ne peut étre affirmé qu’avec des examens para-
cliniques décalés dans le temps.

Malgré ces aléas de circonstances de révélation du diagnostic, le choix des trois temps a été
retenu pour des raisons didactiques (cf. 3. « Les temps de I'annonce »). L'important est que
les professionnels de santé puissent s’inspirer des que possible des principes chronolo-
giques et qualitatifs proposés dans ce guide quelles que soient les circonstances de révéla-
tion initiale du diagnostic.

Concernant la relation médecin traitant-médecin spécialiste d’organe, des considérations
pratiques sont proposées au paragraphe 6.1. « Diagnostic annoncé par le médecin spécia-
liste d’organe ».
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Ce guide, qui définit les modalités d'annonce du diagnostic et les mesures
d’accompagnement du patient ayant une maladie chronique, est destiné en priorité
aux médecins traitants et plus généralement aux professionnels de premier recours.

De ce fait, ce guide aborde les spécificités rencontrées dans I'exercice de la médecine
de premier recours, ou la tache du médecin traitant est parfois plus complexe que
dans le secteur hospitalier.

Cependant, il peut aussi intéresser les professionnels de santé susceptibles
d’intervenir dans I'annonce et I’'accompagnement du diagnostic d’'une personne ayant
une ou plusieurs maladies chroniques.
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2. Contexte et définitions

2.1 Données épidémiologiques

Dans le plan 2007-2011, « Pour 'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de
maladies chroniques », la Direction générale de la santé (DGS) retient le nombre de 15 mil-
lions de personnes atteintes de maladies chroniques en France en 2007, ce qui représente
environ 20 % de la population. Le Haut Conseil de la santé publique (HCSP) indique que 28
millions de personnes recoivent un traitement de maniére périodique (au moins 6 fois par an)
pour une méme pathologie en 2009.

2.2 Définitions des maladies chroniques

Le terme « maladie chronique » est utilisé pour des maladies de caractéristiques tres diffé-
rentes, tant du point de vue des manifestations cliniques ou biologiques que de la rapidité de
leur évolution ou de leur issue.

Il'y a une tres grande diversité de maladies chroniques, certaines ne sont pas des maladies
graves dans la mesure ou elles modifient peu I'espérance de vie. Par ailleurs, toutes les
maladies chroniques ne sont pas incurables, et pour certaines d’entre elles, dans les pre-
miers stades, n'entrainent que des contraintes légeres. Toutefois, dans pratiquement tous
les cas, la maladie chronique entraine des changements durables sur les dimensions psy-
chologique, sociale et économique dans la vie d'une personne.

Deux définitions sont possibles, selon que I'on privilégie I'entrée par maladie ou I'entrée par
conséquences fonctionnelles. Dans le premier cas — le plus classique — il s’agit de I'approche
nosographique, la maladie chronique nécessite un diagnostic — clinique et paraclinique —
parmi une liste de maladies. Dans le deuxieme cas, la maladie chronique se définit en fonc-
tion des conséquences de la maladie sur I'état de santé ; ici la classification se fait sur les
caractéristiques des patients et sur leurs besoins.

L’approche nosographique a ses limites : les diagnostics ne permettent pas toujours, a eux
seuls, de trancher sur le caractéere chronique ou aigu du processus pathologique. Ils ren-
voient a des maladies tres hétérogenes entre elles, tant par leur type de chronicité : pos-
sibles évolutions par poussées, présence d'intervalles libres, que par leur variabilité pronos-
tique. Par ailleurs, I'établissement du diagnostic prend parfois du temps, notamment pour
des maladies dont le diagnostic ou la chronicité s’appuient exclusivement sur des symp-
tdbmes qu'il faut d’abord repérer, puis observer dans le temps (comme les affections psychia-
trigues ou la dépression par exemple).

Les deux approches sont complémentaires. L'approche nosographique reste nécessaire,
c’est celle qui permet de définir le traitement étiologique. La dimension fonctionnelle, plus
récente, est a présent intégrée aux définitions actuelles. Elle sensibilise a la notion de qualité
de vie, en donnant des I'entrée dans la maladie une réponse au patient par la mise en place
rapide de mesures visant a pallier les atteintes fonctionnelles physique et psychologique et
leurs possibles conséquences socio-économiques. L’approche fonctionnelle présente
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avantage d’étre globale, a la différence de I'approche nosographique qui reste cumulative :
le patient peut avoir une, deux ou plusieurs ALD dont les prises en charge se superposent.
Cette évolution montre une certaine similarité avec les notions dans la littérature internatio-
nale de « cure », traitement étiologique, complété par le « care », prendre soin. On peut y
repérer aussi un déplacement de la connaissance de la maladie : de la classique définition
attribuée a René Leriche « La santé, c'est la vie dans le silence des organes », ou le savoir
du médecin est nécessaire et suffisant, vers la prise en compte progressive du savoir du
patient sur sa souffrance et les difficultés qui lui sont propres dans sa vie au quotidien.

Actuellement —voir la définition donnée en 2005 par 'OMS* — les maladies chroniques sont
définies comme des maladies — ou affections - qui sont rarement guérissables (le suivi per-
met de corriger une anomalie biologique, compenser un déficit, etc.), et qui nécessitent des
soins prolongés, le plus souvent a vie. Elles peuvent entrainer des séquelles qui sont source
d’incapacité et de handicaps. La prise en charge de ces maladies se fait donc dans la durée,
avec des stratégies au long cours parfois complexes, nécessitant I'intervention de nombreux
professionnels, tant dans le champ de la santé que dans celui de I'action sociale, avec une
intervention qui peut étre tres importante des aidants de proximité.

2.3 Le sujet de la maladie chronique

De nombreux termes sont utilisés pour désigner celui/celle qui souffre de maladie chro-
nique : patient, malade, personne (+/- malade), etc.

Chaque terme posséde ses caractéristiques propres d’évocation et suscite de nombreux
débats. De fagon trés schématique et non exhaustive :

Patient est le terme médical historique et juridique (avec malade) ; il a 'avantage de par-
ler immédiatement aux praticiens et de ne pas réduire l'individu & sa seule maladie. Il
souffre en revanche d’'une certaine inertie, tant dans I'asymétrie des places avec les soi-
ghants que dans la durée du suivi. Le patient reste trop « patient » a une époque ou sa
participation active aux soins est recherchée.

Malade est l'autre terme historique utilisé en médecine. Il présente un avantage « mo-
derne », car a notre époque de succes thérapeutiques, le « malade » a des chances de
plus en plus grandes de ne plus I'étre, et de devenir « guéri ». Le terme malade a le dé-
faut de son objectivation, car centrant sur la maladie, il tend a faire oublier I'étre humain
qui porte cette maladie, et par la oublier les autres déterminants psychiques, sociaux, etc.,
voire la dimension d’'impondérables qui fait aussi la caractéristique toujours renouvelée
d’une prise en charge singuliere. Par ailleurs, ce terme, qui s’applique bien aux maladies
chroniques qui sont repérées médicalement et socialement comme objectives, est plus
difficile a utiliser pour d’autres maladies, notamment dans le champ de la santé mentale,
ou le « malade » et son entourage sont appelés au contraire a intervenir activement et
dans la durée.

Personne a une connotation juridique et citoyenne forte. Ce terme renvoie a la dignité de
la personne humaine, a la dimension de droit (et de devoir) inaliénable de chaque individu
devant la loi. Si ce terme évoque la responsabilité tant du médecin que de celui/celle qu'il
soigne, il s’agit d’'une responsabilité d’obligations, ne rendant que partiellement compte de
la responsabilité médicale qui, méme si elle est fondée sur des obligations, est dans les
faits plus fonciérement une responsabilité de négociation. Dans cette idée, le défaut de la
personne, c’est bien de n’étre personne en particulier. Le risque est de protocoliser la re-

! (http://Iwww.who.int/chp/knowledge/publications/workforce report fre.pdf) : « Par maladies chroniques,
on entend des probléemes de santé qui nécessitent des soins sur le long terme (pendant un certain nombre
d'années ou de décennies) et qui comprennent par exemple : le diabéete, les maladies cardio-vasculaires,
I'asthme, la broncho-pneumopathie chronique obstructive, le cancer, le VIH, la dépression et les incapacités
physiques. Il existe de multiples autres affections chroniques mais leur point commun est qu’elles retentissent
systématiquement sur les dimensions sociale, psychologique et économique de la vie du malade. »
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lation de soin dans un objectif réglementaire, éludant la singularité de relation entre un
médecin particulier et un patient particulier.

Personne malade est le terme actuellement le plus souvent utilisé par les associations pour
se désigner elles-mémes. Mais elles utilisent aussi « patients » et « malades ».

Les médecins utilisent tant6t le terme de patient, de malade ou de personne en fonction du
contexte précis qu'ils évoquent.

Retenir un de ces termes au détriment des autres ne nous a ainsi pas semblé souhai-
table dans ce guide.

Les définitions actuelles des maladies chroniques soulignent le retentissement de
leurs conséquences sur la vie quotidienne du patient et souvent sur celle de son en-
tourage.

Si la question du pronostic vital est trés variable pour chacune des maladies, le dé-
nominateur commun est la présence au long cours de multiples limitations (physique,
psychologique et socio-économique) que la maladie chronique impose, et de la né-
cessité continue de soins et, le cas échéant, d'accompagnement.

L’annonce est donc un temps essentiel : plus le patient (et souvent son entourage)
comprend et s’approprie sa maladie, meilleure est sa capacité a faire des choix en
conscience des conséquences de celle-ci. La bonne adhésion du patient aux traite-
ments qui lui sont proposés —et adaptés avec lui — s’inscrit dans ce processus de
réorganisation de savie.
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3. Les temps de I'annonce

Le choix des trois temps de I'annonce est conservé dans ce guide. L'important est que le
médecin de premier recours puisse s'inspirer des que possible des principes chronologiques
et qualitatifs proposeés, quelles que soient les circonstances de révélation initiale du diagnos-
tic.

Sur les aléas de circonstances de révélation du diagnostic, voir notamment le para-
graphe 1.2 « Une annonce pas toujours préparée ».

3.1 Préalables a I'annonce du diagnostic

Méme si le médecin connait son patient, comme c’est le cas général (sauf en cas de nou-
veau patient) pour les médecins traitants, il est conseillé de consacrer un temps a la prépara-
tion de I'annonce. Sont détaillées plus bas les grandes lignes destinées a structurer cette
préparation.

3.1.1 Eléments a prendre en compte

Son histoire de vie (situation familiale, activité professionnelle), son réseau d’aides mobi-
lisables, etc.

La notion d’antécédent(s) familial(aux) de la maladie a annoncer ou d’'une maladie
proche.

Ses antécédents (incidence somatique et psychologique d’'une ou plusieurs autres mala-
dies chroniques), y compris psychiatriques et en particulier dépressifs.

Ses difficultés d’expression et/ou de compréhension.

Ses croyances, son contexte socioculturel et financier.

Une connaissance suffisante de la personnalité du patient?, ses craintes et les éléments
contextuels (deuil récent, maladie du conjoint, hospitalisation, stabilité de sa sphere af-
fective, etc.).

Le vécu du(des) proche(s) et/ou de I'(des) aidant(s) doit étre pris en considération le cas
échéant, toujours lorsque ces aidants sont appelés a intervenir au quotidien.

Relation antérieure avec le patient, prise en compte de I'ambivalence (sentiment contra-
dictoire vis-a-vis du patient), des conflits de valeurs, des représentations (ensemble
d’opinions, d'attitudes, de croyances, etc.) (cf. 4. « Comment annoncer »).

Sentiment de réussite ou d’échec en cas d’évolution des propositions thérapeutiques (par
exemple, possibilité ou non d’'une nouvelle étape de traitement).

% C'est-a-dire permettant d’évaluer la volonté du patient de connaitre son diagnostic et/ou sa cons-
cience du trouble. Ce temps personnel d'assimilation du diagnostic et de ses conséquences est trés
variable, parfois plusieurs années dans certaines affections (notamment psychiatriques).
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Notion d’'urgence.

Stade évolutif de la maladie, pronostic fonctionnel, impact de la maladie sur le mode de
vie de la personne (a mettre en lien avec les choix de vie de la personne).

Possibilités thérapeutiques, protocole thérapeutique éventuel.

Incertitude du diagnostic, traitement d’épreuve éventuel.

Gravité, incertitude du pronostic.

3.1.2 Penser au projet de soins

Avant de procéder a I'annonce, il est conseillé d’avoir envisagé concrétement les possibilités
de mise en place du projet thérapeutique, notamment vis-a-vis des enjeux que cela repré-
sente pour le patient, sa vie quotidienne et ses projets personnels et professionnels.

3.2 Annonce du diagnostic

3.2.1 Processus d’annonce

Il est conseillé de faire 'annonce dans un lieu approprié, c'est-a-dire permettant un entretien
singulier en vis-a-vis et une écoute facilitée (lieu calme, absence de passage, permettant de
respecter 'impératif de confidentialité, etc.).

Il est important que le médecin soit disponible (éviter les sollicitations extérieures) et prenne
le temps nécessaire pour :

rappeler les informations déja connues du patient comme la raison de cette rencontre,
les plaintes ou les difficultés initiales, les examens complémentaires préalablement prati-
queés, etc. ;
étre a I'écoute du patient, étre attentif a ses réactions et a I'expression de ses émotions a
I'annonce du diagnostic®, 'aider & mettre des mots sur son ressenti ou & poser les ques-
tions qui le préoccupent, y compris les plus simples ;
évaluer la réceptivité du patient : apres I'annonce, vérifier ce qui a été entendu et ce que
cela génere pour le patient (retentissement de cette annonce, lien que fait le patient entre
la maladie et les conséquences qu'il ressent ou observe) ;
prendre en considération les souhaits et les projets du patient (personnels et profession-
nels) et de son entourage ;
proposer si nécessaire d’autres entretiens®.

Les points suivants peuvent aussi étre abordés :
parler des causes de la maladie et, si c'est le cas, des différentes formes évolutives, sans
étre alarmiste ;
évoquer les possibilités de recours a différents médecins spécialistes d’organe suscep-
tibles d'intervenir, particulierement pour les prises en charge complexes nécessitant une
pluridisciplinarité, et selon les cas faciliter les demandes d'un second avis. La demande
d’'un second avis peut étre positivée par le médecin. En effet, au-dela de la nécessité
d’'affirmation d’'un diagnostic, un second avis peut aider le patient dans le processus
d’appropriation de son diagnostic, consolider sa relation de confiance et ainsi l'aider a
mieux accepter les conséquences du diagnostic posé par le médecin traitant.

® Utiliser des mots clairs et appropriés, réfléchir & une graduation dans le choix des mots ou a contra-
rio aux termes a éviter.

* En fonction du rythme d’appropriation du patient ; I'annonce peut se dérouler sur plusieurs consulta-
tions si cela est nécessaire.
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Dans le cas des maladies chroniques, c’est notamment par les implications sur sa vie quoti-
dienne que la personne malade réalise et revient sur des questions quant a sa maladie, aux
contraintes spécifiques de son traitement et de ses soins.

3.2.2 Points pouvant étre abordés avec le patient

Lui proposer de compléter son information par des sources complémentaires (Internet ou
autres médias). Lui conseiller éventuellement des sources, de noter les questions qu'il se
pose afin d’en discuter a une consultation suivante.

Evoquer les aides possibles :

prise en charge & 100 % dans le cadre de I'affection de longue durée (ALD) ;

aide de la maison départementale des personnes handicapées (MDPH) ;

pour certaines maladies, existence d'aidants de proximité et de réseaux de soins ;
orientation vers les services sociaux ;

existence d’'associations de personnes malades et d’aidants.

En fonction de l'impact immédiat ou prévisible de I'évolution de la maladie, des questions
peuvent étre abordées comme :

le repérage de situations potentiellement a risque, repérage a effectuer avec le patient :
la fonction et le secteur d'activité professionnelle (conditions de travail), la conduite
automobile ou l'usage de transports en commun, l'usage d'outils dangereux, la pratique
d'activités spécifiques de loisirs, des activités ou métiers pénibles et fatigants, etc. ;

si la maladie chronique a une incidence professionnelle, rappeler que le médecin du
travail respecte le secret médical (secret médical partagé pour le bénéfice du patient), et
ne délivre aucune information de nature médicale a I'employeur, et rappeler certains
droits concernant 'aménagement possible des conditions de travail ;

'adaptation du logement, voire une alternative au domicile ;

l'indication d’'une protection juridique, d’'une couverture assurantielle et médicale.

3.2.3 Aide au partage de I’'annonce par le patient

Si le patient le souhaite, le médecin peut aborder les questions a se poser portant sur
I'appréhension qu'il peut avoir & annoncer le diagnostic a son entourage, et envisager avec
lui les moyens adaptés a son environnement pour y parvenir :

pourquoi le dire (décider si oui ou non le dire) ;
a qui le dire ;

guand le dire ;

comment le dire.

Le médecin peut échanger avec le patient sur la question du secret médical (et du secret
partagé avec les professionnels de santé impliqués), et ce en quoi il s'engage aupres de lui.
Par exemple, en prenant en compte la demande du patient de ne pas révéler le diagnostic a
son (sa) conjoint(e), situation qui peut se présenter notamment quand le(la) conjoint(e) ac-
compagne le patient a ses consultations (voir 3. « Principes réglementaires concernant les
modalités d’annonce », paragraphes « Partage de I'annonce », « Annonce a des proches »
et « Le secret médical dans les maisons ou centres de santé »).

3.3 Accompagnement de I'annonce

Le patient et éventuellement son aidant/ses proches doivent pouvoir, s'ils le souhaitent, étre
revus rapidement apres I'annonce par le médecin qui a fait le diagnostic ou — dans le cadre
d’'une maison de santé par exemple — par un membre de I'’équipe soignante (personnel infir-
mier, autre médecin, etc.). Il doit étre donné au patient et éventuellement a son aidant/ses
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proches les informations nécessaires pour leur permettre de faire cet accompagnement (qui
joindre, quand et comment).

3.3.1 Accompagnement, suivi

L'annonce correspond a un temps d’assimilation par le patient des contraintes et limitations
gue son état médical occasionne ou va occasionner a plus ou moins long terme. Dans ce
contexte, le choc psychique peut limiter les capacités anticipatrices du patient. Aussi est-il
difficile de préciser le nombre de consultations nécessaires a cette annonce, trés variable
tant de par les pronostics et retentissements fonctionnels trés variés que de la capacité du
patient a entendre cette mauvaise nouvelle. Le médecin traitant, au fil des consultations et
du dialogue avec son patient, note la progression de celui-ci a assumer son nouvel état.
Ainsi, le temps de I'accompagnement de I'annonce, temps privilégié d’écoute et de partage
entre soignants et soignés, devient-il le temps du suivi. Il est essentiel, particuliérement a
cette période, que le médecin accompagne le patient dans ce qu'il sait ou se représente de
sa maladie.

Le médecin, en fonction des acquis du patient, pourra aider celui-ci dans sa quéte
d’'information, comme la mise a disposition d’'une liste de liens vers d’autres travaux, notam-
ment ceux de la HAS.

3.3.2 Décider avec le patient ? La décision médicale partagée

La décision médicale partagée permet de favoriser la participation active du patient aux deé-
cisions sur sa santé. En savoir plus sur la DMP

Elle comporte une premiére étape de partage, communication et délibération.

Le patient renseigne le médecin sur ses symptémes physiques, psychiques, sur sa situation
personnelle et professionnelle, en retour le médecin informe le patient sur les bilans prati-
gués, sur les différents traitements envisageables, les évolutions probables, etc. Le patient
recoit ainsi le soutien nécessaire pour envisager les différentes options possibles et exprimer
ses préférences.

La deuxieme étape est celle de la décision de la mise en ceuvre de I'option choisie grace au
choix éclairé et accepté d'un commun accord.

En fonction des contextes cliniques, des aides a la décision peuvent étre proposées au pa-
tient.

3.3.3 Etablissement du plan personnalisé de santé

Lors de ce temps d’annonce, le médecin propose et met en place une stratégie thérapeu-
tigue (médicamenteuse et non médicamenteuse) qui peut s’inscrire dans un plan personna-
lisé de santé (PPS). En savoir plus sur le PPS

Le plan personnalisé de santé (PPS) a été formalisé dans le cadre de I'expérimentation
« Personnes agées en risque de perte d’autonomie » (Paerpa). Il vise a favoriser la prise en
charge en équipe pluriprofessionnelle des patients pour qui le suivi est complexe :

il s'applique dans I'ensemble des situations ou un travail formalisé est utile entre acteurs
de proximité : car un patient, quel que soit son parcours, ne peut avoir plusieurs PPS réa-
lisés par des acteurs différents, par exemple son médecin traitant, son oncologue, un ré-
seau, etc. ;

il valorise la fonction de coordination du médecin traitant, tout en lui donnant la possibilité
de recourir & un appui lorsqu’il le juge nécessaire ;

HAS ® Les Parcours de Soins / Service maladies chroniques et dispositifs d'accompagnement des malades/ Février 2014 14


http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_1671523/fr/patient-et-professionnels-de-sante-decider-ensemble
http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_1638463/fr/plan-personnalise-de-sante-pps

GUIDE PARCOURS DE SOINS — MALADIE CHRONIQUE : ANNONCE ET ACCOMPAGNEMENT DU DIAGNOSTIC D'UN
PATIENT AYANT UNE MALADIE CHRONIQUE

il favorise la prise en charge en équipe pluriprofessionnelle, dans un cadre de coopéra-
tion non hiérarchique ;

il nourrit la dynamique d’intégration territoriale grace a des remontées d’informations, en
particulier sur les besoins non couverts.

10 points clés pour réaliser

un plan personnalisé de santé

1. Désigner un coordonnateur du PPS*

2. ldentifier les situations a problémes sur la base d’'une évaluation globale de la situation
médicale, psychologique et sociale de la personne

3. Prioriser les situations ou une intervention est a la fois nécessaire et possible

4. Recueillir les préférences et attentes du patient, et en tenir compte

5. Négocier des objectifs communs avec le patient

6. Planifier des interventions pour atteindre ces objectifs

7. Désigner des effecteurs chargés de la réalisation de ces interventions

8. Déterminer des criteres permettant d’évaluer les processus et les résultats

9. Fixer des dates de révision des interventions®

10. Organiser des procédures d’alerte en cas de probléme intercurrent®

1 Ce peut étre le MT ou un autre professionnel venant en appui au MT ; il doit pouvoir étre joint facilement par la
personne et son entourage.

2 Le suivi d'un PPS est itératif jusqu’a la résolution des problemes identifiés, selon une séquence : plani-
fier/faire/évaluer/planifier.

3 En s’appuyant sur les personnes de I'entourage, les aidants, les personnels des services d’'aide a domicile.

3.3.4 Les aidants naturels

Un accompagnement spécifique des aidants peut étre nécessaire et comprendre selon les
cas:

des soins médicaux et paramédicaux ;

une aide a l'aidant ou une aide supplémentaire au patient pour soulager l'aidant ;
un temps d’écoute spécialisé ;

une aide pour la coordination et le suivi des soins ;

un repérage des situations d’épuisement, etc.
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4. Comment annoncer

Annoncer une maladie chronique est un temps essentiel de la relation de soin : I'objectif est
de faire évoluer la relation soignant-soigné vers une relation de confiance et de transpa-
rence. Deux aspects spécifiques a ce guide de premier recours sont développés ci-dessous :
'impact psychique de I'annonce d’'une maladie chronique, et la détermination du médecin qui
annonce le diagnostic.

4.1 L’annonce, un temps d’appropriation

4.1.1 Du point de vue du patient

En régle générale, 'annonce du diagnostic ou d’un état d’aggravation significatif de sa mala-
die est vécue par le patient comme un choc. Le patient, qui soit ne se doutait de rien soit
avait des angoisses face a des symptdmes, passe d’'un état d'ignorance ou de suppositions
a une réalité qu'il ne peut le plus souvent pas immédiatement assumer totalement.

Pour une maladie chronique donnée, le vécu peut étre trés différent en fonction de la per-
sonne, en fonction de sa personnalité, de son milieu socioculturel, de la gravité effective et
ressentie de la maladie et de la représentation qu'il se fait de la maladie.

Il s’agit dans tous les cas d’appréhender une nouvelle réalité, d’autant plus brutale que le
patient se découvre dépendant d’un traitement lourd, d’'un traitement a vie, confronté a une
perte d'autonomie déja présente ou a venir, avec parfois la question du pronostic vital posée
et celle de la perte d’autonomie a plus ou moins breve échéance.

Dans certains cas, en lien avec ses propres représentations, le patient peut se croire plus
atteint, par exemple proche de mourir, gu'il ne I'est réellement du fait de sa maladie.

A contrario, certains patients seront soulagés de poser des mots sur leur diagnostic (effet
« positif » de nommer la maladie, si un diagnostic plus grave était redouté, lorsque le patient
percoit le temps de recherche ou de confirmation du diagnostic comme un errement médical
source d’'angoisse, etc.).

4.1.2 Du point de vue du médecin

Ce temps d’assimilation des contraintes et limitations que I'état médical du patient occa-
sionne (et/ou va occasionner) est souvent difficilement vécu par les soignants. En effet, ce
temps peut se traduire par une agressivité dirigée vers les soignants ou vers ses proches,
voire par un déni de la maladie. Les professionnels de santé peuvent aussi éprouver une
frustration, voire un sentiment de culpabilité, de leur incapacité a soigner ou guérir, voire a
soulager.

Cependant, le médecin doit nommer la maladie, désignation indispensable a la personne
pour qu’'elle puisse se I'approprier.

Le médecin s’adressant & un patient dans sa singularité, 'annonce doit étre adaptée a sa
disponibilité psychique et cognitive. Cependant, il ne faut pas donner de faux espoirs en
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amoindrissant la portée du diagnostic ou la réalité du pronostic. L’'annonce doit tenir compte
de deux péles de tension.

D’une part, nommer la maladie et ses principales conséquences est nécessaire ; le patient
(et parfois ses aidants) doit prendre conscience de la réalité de son état médical afin de :

percevoir pleinement ses enjeux personnels et sociaux — pour y remédier au mieux ;
suivre activement son traitement et ceux a venir.

D’autre part, il faut s’efforcer de réaliser cette annonce de facon a atténuer autant que pos-
sible la brutalité ressentie des informations (qui risqueraient de ce fait d’étre non comprises,
déformées, oubliées, etc.).

Annoncer est donc un exercice subtil car le médecin doit trouver un discours approprié au
patient, ni dramatisé ni banalisé. L’écoute est a ce moment essentielle, le médecin doit adap-
ter son propos a partir des questions et des remarques du patient. Le médecin doit savoir
reconnaitre que dans certains cas, rester dans l'incertitude peut étre pour le patient une lutte
contre le désespoir : une annonce d’abord limitée (non exhaustive) peut permettre de passer
un premier temps de sidération ou déni. Dans ces cas, le processus d’annonce nécessite
d’autres consultations, l'information étant donnée a la mesure des ressources psychiques du
patient (voir aussi 6.2.1 « En cas d'angoisse majeure », et 6.2.2 « En cas de déni ou
d’anosognosie »).

Ce temps nécessaire d’acceptation de la maladie et de ses conséquences peut étre de du-
rée trés variable en fonction des personnes et des situations cliniques.

Dans ce moment de « diagnostic », la qualité de la relation soignant-soigné est essentielle.
L’annonce est un temps de parole et d’échanges qui engage le médecin vis-a-vis de son
patient et inversement, et parfois vis-a-vis des aidants du patient. Cet engagement peut
donner au patient les conditions les plus favorables afin qu'il puisse accepter sa maladie et
s'engager dans les soins nécessaires.

Toutefois, une annonce méme réalisée dans les meilleures conditions peut étre parfois per-
cue trés négativement par le patient. Le médecin doit savoir le reconnaitre et adapter son
discours aux capacités du patient (cf. 6.2 « Spécificités du patient »).

4.1 Quel(s) médecin(s) annonce(nt) le diagnostic ?

Dans ce guide orienté vers le premier recours, il peut se présenter des cas en médecine
libérale ou la question de savoir quel médecin annoncera au mieux le diagnostic peut étre
discutée. C’est le cas lorsque I'annonce peut étre préparée, et que plusieurs médecins sont
impliqués dans le parcours de santé du patient.

Cette question suscite deux réponses qui ne sont pas toujours complémentaires. Dans
l'idéal, le médecin qui annonce doit étre celui qui connait le mieux le patient et celui qui traite
la maladie diagnostiquée (réalisation du bilan spécialisé et mise en ceuvre du projet théra-
peutique).

L’annonce par le médecin traitant est donc a privilégier car celui-ci a en regle générale la
meilleure connaissance du patient et de ses proches. Il est le plus a méme d'adapter
'annonce a la capacité de son patient a I'entendre, souvent sur plusieurs consultations, de
tenir compte des interactions avec les proches du patient (comme prévoir le retentissement
familial, inciter certains proches a soutenir le patient, etc.).

Il peut cependant y avoir des exceptions, par exemple lorsque le médecin traitant connait
trés bien son patient ainsi que sa famille, et peut avoir tissé avec lui d'importants liens affec-
tifs, et donc éprouver personnellement des difficultés particulieres a annoncer un diagnostic
grave a un patient qui lui est tres proche. Le médecin traitant peut confier le diagnostic a un
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autre médecin impliqué dans le parcours de santé du patient, et revoir aussitbét son patient
afin de I'aider a accepter cette nouvelle réalité.

Le médecin qui annonce le diagnostic peut étre aussi un spécialiste (voir 6.1 « Diagnostic
annoncé par le médecin spécialiste d’'organe »).

4.2 En savoir plus

Des considérations pratiques sont proposées dans certains cas spécifiques, voir 6.2.1 « En
cas d’angoisse majeure » et 6.2.2 « En cas de déni ou d'anosognosie ».

Pour plus d’information, le lecteur peut se reporter au document HAS « Annoncer une mau-
vaise nouvelle » de février 2008. La version courte (4 pages) est en annexe et le rapport est
disponible sur le site de la HAS® (cf. annexe 2).

® http://www.has-sante.fr/portail/icms/c _698028/annoncer-une-mauvaise-
nouvelle?xtmc=annoncer&xtcr=5
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5.  Principes réglementaires
concernant les modalités d’annonce

5.1 Principes généraux

L'information a la personne incombe a tout professionnel de santé dans le cadre de ses
compétences et dans le respect des regles professionnelles qui lui sont applicables. Seules
'urgence ou l'impossibilité d’informer peuvent I'en dispenser. La volonté d’'une personne
d’étre tenue dans lignorance d'un diagnostic ou d’'un pronostic doit étre respectée, sauf
lorsque des tiers sont exposés a des risques de transmission.

Le Code de déontologie médicale (article 35) précise que cette information doit étre loyale,
claire et appropriée. La personne malade participe aux choix thérapeutiques la concernant.

5.2 Partage de I’annonce

L'information doit étre normalement délivrée lors d’'un entretien individuel. Toutefois, quand
la personne est accompagnée — il peut s’agir de la personne de confiance qu’elle a désignée
(au sens de l'article L. 1111-6 du Code de la santé publique®) ou d'un aidant naturel — il con-
vient de s’assurer de son souhait que 'accompagnant soit présent lorsque I'information est
délivrée. 1l est important de proposer au patient que I'entretien soit en partie singulier, sauf
s'il s’y oppose.

S'il s’agit d'un patient qui présente des difficultés de compréhension, qu’il soit d’origine
étrangére ou dans une situation de handicap spécifique (handicap psychique, mental, ou
autres), il est souhaitable de faire appel a un traducteur (dans l'idéal professionnel pour le
principe du secret car la personne peut préférer ne pas apprendre certaines annonces par
un proche).

En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le secret médical ne s'oppose pas a ce que la
famille, les proches de la personne malade ou la personne de confiance® recoivent les infor-
mations nécessaires destinées a leur permettre d'apporter un soutien direct a celle-ci, sauf
opposition de sa part. Lorsqu'il y a danger pour la personne malade ou pour autrui, il y a lieu
d'appliquer les dispositions de la Loi du 5 juillet 2011 sur les soins sans consentement. Seul
un médecin est habilité & délivrer, ou a faire délivrer sous sa responsabilité, ces informations.

® personne de confiance : article L. 1111-6 al. 1 du Code de la santé publique : « Toute personne majeure peut
désigner une personne de confiance qui peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consul-
tée au cas ou elle-méme serait hors d’état d'exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette fin.
Cette désignation est faite par écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la personne de
confiance I'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de I'aider dans ses déci-
sions. »
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5.3 Annonce au mineur

Le mineur a le droit d’étre informé, mais ce droit est exercé par ses parents ou les titulaires
de l'autorité parentale. Le mineur doit recevoir une information adaptée a ses possibilités de
compréhension. Si la maturité du mineur et la situation clinique le permettent, le médecin lui
délivre I'information, et au besoin, lui indique la nécessité de la délivrer & nouveau, en totalité
ou en partie, en présence de ses parents ou des titulaires de I'autorité parentale. Si le mineur
s'y oppose, le médecin s’efforce de le convaincre. Si le mineur persiste dans son opposition,
le médecin met en ceuvre le traitement ou l'intervention si et seulement si il s'agit de déci-
sions médicales relatives aux traitements et interventions qui s'imposent pour sauvegarder la
santé du mineur. Cette dérogation aux régles sur l'autorité parentale, qui le dispense
d’obtenir l'autorisation des titulaires de I'autorité parentale, ne concerne que le seul médecin.

5.4 Annonce au majeur protégé ou au majeur qui
n’est pas en mesure de comprendre I'information

Le médecin traitant délivre a la personne une information adaptée a ses facultés de
compréhension. La personne de confiance est consultée si la personne qui I'a désignée se
trouve hors d'état d’exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette fin. Il
revient au médecin traitant de vérifier qu’une personne de confiance a bien été désignée par
la personne malade & un moment ou cette derniére disposait de ses facultés de
discernement. En l'absence de personne de confiance, le médecin traitant consulte les
proches civilement responsables (supposés présents). Il indique dans le dossier médical
pourquoi il s’est trouvé dans la nécessité de les consulter et le contenu de l'information
donnée. Il indique aussi quelles sont ces personnes et leurs relations avec le patient.

Le majeur protégé recoit I'information sur son état de santé, adaptée a ses facultés de
compréhension. Le juge des tutelles peut prévoir que le tuteur, le curateur, le mandataire de
protection future recoive l'information en présence du majeur protégé. Dans les cas ou le
majeur n'est pas en état de recevoir I'information, le juge peut prévoir que le tuteur soit recu
seul. Il revient au professionnel de santé de vérifier la mesure de protection prise par le juge
des tutelles, qui peut étre provisoire.

55 Annonce a des proches (maladies contagieuses
— maladies génétiques)

Le Code pénal et le Code de déontologie médicale précisent : « Tout patient bénéficie du
secret médical. » Il N’y a pas d’exception. Par ailleurs, le secret n'est pas levé par le décés
de la personne.

Et, selon l'article 35 du Code de déontologie médicale : « Dans l'intérét du malade et pour
des raisons que le praticien apprécie en conscience, un malade peut étre tenu dans
l'ignorance d’un diagnostic ou d’'un pronostic grave, sauf dans le cas ou I'affection dont il
est atteint expose un tiers a un risque de contamination. »

En cas de maladie contagieuse, parfois la personne refuse de divulguer son diagnostic a ses
proches, y compris a son (sa) conjoint(e), ses enfants, ses parents, etc.

Il revient alors au médecin d’'informer du danger que fait courir son état de santé, et de tout
faire pour convaincre la personne de dire elle-méme I'affection dont elle est atteinte a ses
proches.
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Aprés avis aupres de confréres compétents et évaluation de la situation, le médecin peut
prendre la décision d’'une révélation a des tiers, mais il aura a assumer les conséquences de
son choix. En effet, lever le secret médical est rarement une option satisfaisante, tant sur le
plan médical que sur le plan juridique :

sur le plan médical, il y a un risque fort de perdre la confiance de la personne ; seule sa
confiance permet qu’elle reste dans le systeme de soins, gu’elle informe son ou ses par-
tenaires sexuels, sa famille ou ses proches si cela est nécessaire sur un plan médical,
gu’elle se protége ou qu’elle continue de se protéger, qu’elle évalue avec son médecin
les risques encourus (ex. : avoir un bébé alors qu'’il y a un risque important de transmis-
sion de maladie chronique), etc. ;

sur le plan juridique, les conditions de non-assistance a personne en danger demandent
a étre explicitées (elles sont supposées ne pas étre réunies), le médecin est en effet
(supposé donc) seul responsable devant la justice.

En cas d’anomalie génétique, la Loi relative & la bioéthique révisée en 2011 précise que la
personne — sauf si elle a exprimé par écrit sa volonté d'étre tenue dans l'ignorance du dia-
gnostic - est tenue d'informer les membres de sa famille potentiellement concernés dont elle
ou, le cas échéant, son représentant Iégal possede ou peut obtenir les coordonnées, dés
lors que des mesures de prévention ou de soins peuvent leur étre proposeées.

Si la personne a exprimé par écrit sa volonté d'étre tenue dans l'ignorance du diagnostic ou
si elle ne souhaite pas informer elle-méme les membres de sa famille potentiellement con-
cernés, elle peut demander par un document écrit au médecin prescripteur, qui atteste de
cette demande, de procéder a cette information. Le médecin porte alors a la connaissance
des intéressés l'existence d'une information médicale a caractere familial susceptible de les
concerner et les invite a se rendre a une consultation de génétique. Le hom de la personne
ayant fait I'objet de I'examen n’est pas révélé, ni I'anomalie génétique, ni les risques qui lui
sont associés.

5.6 Remise de documents

L'information doit toujours étre orale, cependant, lorsque des documents écrits validés exis-
tent, il est recommandé de les remettre en complément au patient et de lui faire part des
courriers rédigés a destination d’autres médecins entourant le patient.

5.7 Directives anticipees

Toute personne majeure peut, si elle le souhaite, faire une déclaration écrite, appelée « di-
rectives anticipées », afin de préciser ses souhaits quant a sa fin de vie, prévoyant ainsi
I'hypothése ou elle ne serait pas, & ce moment-la, en capacité d’exprimer sa volonté.

Les directives anticipées concernent les personnes malades atteintes d’'une affection grave
et incurable, en phase avancée ou terminale. Elles portent sur la possibilité de limiter ou
d'arréter les traitements en cours.

Dans le cas ou I'hypotheése mentionnée ci-dessus se trouve confirmée, les directives antici-
pées prévalent sur tout autre avis non médical, y compris sur celui de la personne de con-
fiance. Toutefois, le médecin reste libre d’apprécier les conditions dans lesquelles il convient
d'appliquer les orientations exprimées par la personne malade, compte tenu de la situation
concrete et des éventuelles évolutions des connaissances médicales a court et a plus long
terme.
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Elles doivent étre renouvelées tous les 3 ans et sont révocables par la personne malade a
tout moment.

5.8 Mandat de protection future

Depuis le 1% janvier 2009, toute personne majeure ou mineure émancipée peut désigner une
ou plusieurs personnes, par un méme mandat afin de la représenter pour le cas ou elle ne
pourrait plus pourvoir seule a ses intéréts.

Le mandataire peut se voir confier des pouvoirs en matiere de protection de la personne qui
rejoignent, en fonction de la volonté du mandant, ceux du tuteur mais aussi ceux de la per-
sonne de confiance (articles 477 a 494 du Code civil).

Le mandat peut étre combiné avec les directives anticipées qui expriment la volonté de la
personne sur les soins de fin de vie.

Le mandat est conclu par acte notarié ou par acte sous seing privé. Il prend effet lorsqu'il est
établi que le mandant ne peut plus pourvoir seul a ses intéréts.

59 Le secret médical dans les maisons ou centres
de santé

Pour chaque personne traitée dans une maison ou un centre de santé, un dossier compor-
tant 'ensemble des informations de santé nécessaires aux décisions diagnostiques et théra-
peutiques est constitué dans le respect de la confidentialité et des regles déontologiques
propres aux professionnels de santé concernés.

Selon ce nouveau dispositif applicable aux maisons et centres de santé, les professionnels
de santé de la structure peuvent partager 'ensemble des informations de santé concernant
une personne, si une série de conditions visant a assurer le respect du secret médical sont
remplies :

concernant la personne malade :

son consentement expres est requis et il est donné une fois pour toutes,
elle peut refuser la communication de certaines informations et doit étre informée de ce
droit de refus ;

concernant les professionnels de santé, le droit de partage des informations est réservé :

a ceux qui, au sein de la structure, prennent en charge la personne,
et qui ont adhéré au projet de santé, ce qui atteste leur exercice coordonné.

Les textes de loi ou les dispositions réglementaires précisent le droit a I'acces a l'information
pour la personne malade. Lors d’'une annonce du diagnostic, le médecin doit certes ménager
le patient, mais il doit aussi lui permettre de faire lui-méme les meilleurs choix en ce qui con-
cerne le suivi de sa maladie et les conséquences qui en découlent, les meilleurs choix étant
entendus comme ceux adaptés a la vie de la personne et percus comme tels par la per-
sonne elle-méme.

5.10 En savoir plus

Ce chapitre résume des chapitres de la Recommandation de bonne pratique (RBP) « Déli-
vrance de l'information a la personne sur son état de santé » (mai 2012), qui s’adresse a
tout professionnel de santé.
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Les parties « Annonce a des proches » (maladies contagieuses) » et « Directives antici-
pées » ont été rédigées a partir des textes de la Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades et a la qualité du systeme de santé.

La partie « Mandat de protection future » a été rédigée a partir des textes de la Loi n° 2007-
308 du 5 mars 2007 portant réforme de la protection juridique des majeurs.

La partie « Le secret médical dans les maisons ou centres de santé » a été rédigée a partir
des textes de Loi n° 2011-940 du 10 aoGt 2011 modifiant certaines dispositions de la Loi n°
2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la santé et
aux territoires qui a introduit a l'article L. 1110-4 quatre nouveaux alinéas organisant les
conditions de circulation des informations concernant les patients.

L’entrée « En cas d’anomalie génétique » a été rédigé a partir de la Loi n° 2011-814 du 7
juillet 2011 relative a la bioéthique - Article L. 1131-1-2.
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6. Difficultes conjoncturelles/cas
specifiques

Dans I'annonce d’'une maladie chronique, le médecin de premier recours se trouve souvent
devant des situations ou sa tache est complexe, du fait de la grande variété de présentation
des situations cliniques qui ne se prétent pas immédiatement au modeéle d’annonce préconi-
sé. Dans ce chapitre sont développés certains points spécifiques a la médecine de premier
recours ainsi que certains cas particuliers aux patients.

6.1 Diagnostic annoncé par le médecin spécialiste
d’'organe

6.1.1 Médecins spécialistes

Pour certaines maladies, I'annonce et le projet thérapeutique sont du ressort de la médecine
de spécialité d’organe.

Dans d’'autres cas, linitiative de I'annonce reléve de « sur-spécialistes », par exemple la
médecine génétique, et le médecin traitant ne doit pas craindre de proposer a un patient, a
des parents ou une famille de les solliciter a chaque fois que cela apparait nécessaire.

Dans certaines affections psychiatriques, I'enjeu de révéler le diagnostic a un patient est tel
que dans certains cas, le diagnostic n’est annoncé que plusieurs années apres. Dans ces
cas aussi, le médecin traitant devra discuter avec le psychiatre afin de juger de I'opportunité
et de la meilleure fagon d’entourer le patient.

Par ailleurs, dans de nombreuses circonstances, le diagnostic n’est pas annonceé par le mé-
decin traitant. C’est le cas lorsque la maladie se révéle de fagon aigué (nécessitant une hos-
pitalisation en urgence) ou lorsque le diagnostic nécessite des consultations et/ou des exa-
mens complémentaires spécialisés ou lorsque le patient demande les résultats d'un examen
paraclinique.

Si 'annonce du diagnostic a été faite par le médecin spécialiste d’'organe, le médecin traitant
doit étre informé avant gu’il ne revoie le patient. En pratique, au mieux apres avoir recu un
compte rendu de la consultation d’annonce du diagnostic, ou avoir contacté et fait le point
avec le médecin spécialiste d'organe d’'une maniére ou d’une autre.

6.1.2 Interface ville-hopital

Lorsque I'annonce d'un diagnostic grave ou angoissant pour le patient est faite par un méde-
cin hospitalier et qu'il est prévisible que le compte rendu d’hospitalisation (CRH) ne sera pas
recu a temps par le médecin traitant, il est souhaitable que le médecin hospitalier le contacte
(ou l'inverse si cela n'a pas été fait avant le rendez-vous avec le patient) pour l'informer de
l'annonce et des éléments utiles pour le suivi et 'accompagnement du patient.
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Lorsqu’une premiére annonce a été effectuée en contexte hospitalier, et que le patient sou-
haite lire son CRH, il est conseillé au médecin d’aider a cette lecture en donnant les élé-
ments clés, en lien avec les demandes du patient et en utilisant des mots adaptés.

Dans tous les cas, la pluridisciplinarité est essentielle a la suite de I'annonce (I'évolution de
la pratique médicale fait que le médecin traitant est de moins en moins isol€), ainsi que
’harmonisation des messages délivrés par les professionnels soignants (dans le respect du
secret médical).

6.2 Spécificités du patient

Dans les cas qui sont abordés ci-dessous, la participation de I'entourage ou d’'une personne
de confiance aux consultations d'annonce (avec I'accord du patient) peut étre un recours
utile, et indispensable dans le cas des soins sans consentement.

6.2.1 En cas d’angoisse majeure

Lors de I'annonce du diagnostic, le médecin peut étre confronté a une angoisse majeure de
la part du patient. C'est une situation qui peut étre prévenue par la prise en compte des élé-
ments de vulnérabilité qui s’expriment soit au moment méme de I'annonce, soit de maniere
décalée, précédemment décrits dans les chapitres 1 et 2. Il faut dans tous les cas essayer
de permettre au patient d'exprimer ses peurs, les souvenirs évoqués par les mots employés,
ses représentations de la maladie, et donc I'accompagner, ne pas le laisser seul face a ses
difficultés, trouver avec lui des mesures d’accompagnement qui pourraient l'aider a vivre
cette étape. L'intérét pour le médecin de proposer un accompagnement est thérapeutique
c’est-a-dire faire en sorte que le patient soit dans des conditions favorables d’adhésion a ses
traitements.

Si toutefois ces mesures sont inefficaces, il est conseillé :

d’'interrompre I'annonce, d’apaiser et de rassurer le patient ;

d’instaurer un traitement si nécessaire, voire dans des cas extrémes hospitaliser le pa-
tient ;

d’assurer le suivi en collaboration avec les professionnels soignants si c’est le cas ;

de reprendre I'annonce du diagnostic des que I'état du patient le permet et qu'il puisse
'exprimer ;

d’en informer les autres professionnels de santé impliqués dans le parcours de santé.

6.2.2 En cas de déni ou d’anosognosie

Le diagnostic doit étre annoncé clairement, mais il n’est pas souhaitable de chercher a con-
vaincre le patient. L'attitude de déni a une valeur défensive pour le patient (attitude incons-
ciente, le plus souvent transitoire, qu'il faut respecter), et chez le patient anosognosique, la
répétition peut étre inutile ou traumatisante. Une action aupres des aidants de proximité peut
s'avérer indispensable.

La proposition d'un travail psychique sur les troubles présentés et sur la souffrance ressentie
vise a entrainer une reconnaissance progressive de la maladie qui permet & distance d'abor-
der le diagnostic ou de compléter son annonce.

6.2.3 Patient isolé socialement

Il est conseillé de porter une attention toute particuliere aux personnes isolées socialement
(le repérage des situations d’'isolement n’est pas toujours évident), et préparer prudemment
'annonce du diagnostic. C'est le cas des patients :
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en difficulté sociale du fait par exemple de leur isolement, de difficultés économiques, de
particularités linguistiques ou culturelles ;

en difficulté psychologique importante ;

ayant des capacités cognitives limitées.

Dans certains cas, il est nécessaire d’établir une prise en charge médico-psycho-sociale
avant de procéder a I'annonce. En effet, la détresse sociale du patient (difficultés financiéres
majeures, chdmage, désinsertion) fait passer au second plan ses préoccupations médicales,
compromettant sa compréhension des informations et son adhésion au plan personnalisé de
santé (PPS).
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/. Conclusion - Perspectives

L’objectif de ce guide est de proposer un document de soutien méthodologique et pratique a
'annonce et a I'accompagnement d’'une maladie chronique dans un contexte de premier
recours. Il concerne I'annonce initiale du diagnostic mais aussi les annonces correspondant
aux tournants significatifs de la maladie (aggravations brutales, apparition de complication,
de perte d’autonomie, etc.).

Toutes les maladies chroniques ne sont pas incurables, et pour certaines d’entre elles, dans
les premiers stades, n’entrainent que des contraintes légeres. Toutefois, dans pratiquement
tous les cas, la maladie chronique entraine des changements durables sur les dimensions
psychologique, sociale et économique dans la vie d'une personne. C'est ce qui fait de
'annonce du diagnostic au patient un enjeu spécifique de la maladie chronique.

L’annonce correspond & un temps d’assimilation par le patient des contraintes et limitations
que son état médical occasionne et/ou va occasionner. Au-dela de la prise en charge théra-
peutique, I'objectif du médecin est que le patient apprenne a vivre avec sa maladie. Procéder
a I'annonce correspond a une parole qui engage le médecin vis-a-vis de son patient (et si
c'est le cas vis-a-vis de ses aidants). Il s'agit d'un temps clé de la relation médecin-patient, la
relation de confiance pouvant étre compromise ou au contraire renforcée par la facon dont le
médecin aidera le patient dans les épreuves qu'il traverse.

Le médecin doit répondre a son obligation d'informer la personne, tout en adaptant
linformation délivrée a la réalité de la demande du patient, ce qui comprend le respect du
temps psychique d’appropriation de la maladie par le patient ainsi que ses préférences éven-
tuelles.

L'annonce d’'une maladie chronigue doit toujours proposer un accompagnement de soins —
et souvent un accompagnement social — en accord avec le patient. Le traitement s’inscrit
dans un plan personnalisé de santé (PPS), qui doit pouvoir étre établi dés que possible.

Sur le plan organisationnel, 'annonce d’'un diagnostic s’inscrit souvent dans un échange
d’'informations avec le médecin spécialiste d'organe et/ou avec I'hdpital ; et c’est aussi pour
le médecin traitant le temps d'informer et de structurer une équipe de professionnels soi-
gnants de ville.

En contexte libéral, les difficultés liées a I'annonce et a 'accompagnement des patients
ayant une maladie chronique proviennent souvent de la situation isolée du médecin. Ces
situations d’isolement évoluent progressivement avec de nouvelles structures de soins
comme les maisons ou centres de santé pluriprofessionnels, ou I'existence de réseaux ville-
hopital, sanitaires et sociaux, etc., qui facilitent la structuration de I'équipe soignante du par-
cours de soins du patient et donc la coordination des soins.

Il serait souhaitable que les médecins libéraux soient incités a participer a des groupes de
pairs, afin de favoriser les échanges professionnels sur le plan du partage de difficultés tant
psychologiques qu’organisationnelles et bénéficier d’un partage d’expériences.

La dimension pluriprofessionnelle gagnerait a étre plus développée : un travail spécifique sur
le partage de I'information pour I'équipe soignante de ville, précisant la place respective des
professionnels paramédicaux, pourrait étre mené. |l serait aussi intéressant de réfléchir a la
faisabilité d’'une annonce du diagnostic en commun, entre médecin traitant et médecin spé-
cialiste d’organe.
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Annexe 1. Méthode d’élaboration du guide et travaux retenus

Elaboration

Déroulé du projet

Ce guide a fait I'objet de trois réunions d’'un groupe de travail. Une phase de relecture forma-
lisée par un groupe d’expertise étendue (application d’une grille de cotation et commentaires
gualitatifs) a été menée entre les deuxieme et troisieme réunions du groupe de travail. Les
avis du groupe de lecture ont été discutés par le groupe de travail lors de la troisieme réu-
nion. Enfin, le groupe de travail a proposé une derniére lecture.

Ce guide étant destiné en priorité aux médecins exergant en contexte libéral, les experts
sollicités pour les groupes de travail et de lecture sont des médecins (médecins généralistes,
autres spécialités en privilégiant I'expérience libérale), et des représentants d’associations
de personnes malades.

On notera cependant que le chapitre 5 « Principes réglementaires concernant les modalités
d’annonce » reprend des éléments de la recommandation de bonne pratique professionnelle
(RBP) « Délivrance de l'information a la personne sur son état de santé » (service des
bonnes pratiques professionnelles - Mai 2012). Ce chapitre, & la différence des deux autres,
est rédigé a partir de la Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a
ce titre s'adresse a tout professionnel de santé.

Recherche documentaire
L'élaboration de ce guide s’appuie :

sur des recommandations frangaises (HAS, autres organismes institutionnels et associa-
tions de personnes malades) publiées depuis moins de 5 ans ;

sur les avis des experts d’'un groupe de travail et d’'un groupe de lecture (annexe 3),
réunissant des médecins généralistes et d’autres spécialités intervenant dans la prise en
charge de la maladie ainsi que des représentants d’associations de personnes malades.

La bibliographie a été complétée par une recherche de recommandations internationales
portant sur 'annonce du diagnostic et son accompagnement dans le cadre général des ma-
ladies chronigues (excluant les documents traitant d’'une maladie spécifique) dans le con-
texte de premier recours. Cette recherche n’a pas été contributive pour la rédaction de ce
guide. En effet, la recherche documentaire sur les sites Internet d’agences élaborant des
recommandations de bonnes pratiques professionnelles (RBP) ou pertinents dans le champ
des maladies chroniques n'a pas permis d’identifier des RBP portant spécifiguement sur
'annonce de la maladie chronique en France ou au niveau international.

Concernant I'annonce du diagnostic, les recommandations s'appuient habituellement sur un
accord professionnel. Dans le cas ou les recommandations existantes n’abordent pas la
guestion posée, le groupe de travail a fait des propositions qui ont été soumises au groupe
de lecture, constitué de médecins (médecine générale et spécialistes d’organe) et de repré-
sentants de personnes malades avant leur validation définitive par le groupe de travail en
connaissance des cotations et commentaires du groupe de lecture.

Ce guide n’a pas fait I'objet d’'une recherche bibliographique spécifique sur la coordination
professionnelle, ni sur les techniques de communication.
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Travaux HAS
La HAS a produit quatre recommandations récentes traitant de I'annonce d’un diagnostic.

(service évaluation et amélioration des
pratiques — Février 2008)

L’objectif de ce document est d’apporter une réflexion au praticien sur « comment adopter un
juste discours ». Il donne aux professionnels de santé des points de repére — concernant tant
les patients qu’eux-mémes — afin de mieux comprendre les difficultés du moment de
'annonce, et un certain nombre de questions permettant d’évaluer/améliorer leurs pratiques.
Quelques cas pratiques sont développés.

» (service des bonnes pratiques professionnelles - Septembre
2009), en réponse a la mesure n° 8 du Plan national de lutte contre la maladie d’Alzheimer et
les maladies apparentées (2008-2012)

Cette recommandation de bonne pratique traite les questions des prérequis a I'annonce du
diagnostic, de I'annonce du diagnostic et de son accompagnement. Il aborde des situations
particulieres (déni ou anosognosie ; angoisse majeure ; stade sévere de la maladie ; isole-
ment social ; dégénérescence lobaire fronto-temporale ; opposition de la famille).

(service évaluation et améliora-
tion des pratiques — Mars 2011)

Dans la lignée du guide « Annoncer une mauvaise nouvelle » publié en 2008, ce guide traite
de l'information & apporter aux patients lorsqu’un événement indésirable survient lors de leur
prise en charge. Ce guide a pour objectifs de répondre aux attentes et aux besoins des pa-
tients et d’accompagner les professionnels de santé dans cette démarche.

(ser-
vice des bonnes pratiques professionnelles - Mai 2012)

Cette recommandation de bonne pratique rappelle les dispositions légales et a pour objectifs
d’'aider les professionnels de santé a satisfaire a leur obligation d’'information et de leur pro-
poser des principes pour dispenser une information pertinente, de qualité et personnalisée.

Principaux travaux nationaux retenus

De nombreuses recommandations francaises abordent la question de I'annonce du diagnos-
tic. Les grandes lignes de trois d’entre elles sont décrites ci-dessous.

(INCa)

Dans ces recommandations, I'NCa cible le temps hospitalier du dispositif d’annonce.

(sous la direction du Pr PatrickYeni - 2008)

Ce rapport aborde succinctement — quelques grands principes — I'annonce du diagnostic
dans le cas général, et de facon plus détaillée en cas de séropositivité de I'enfant, ainsi que
l'information de I'entourage et de la fratrie.

(Inpes et ministere de la Santé)

Ce guide développe les principes pour une démarche éducative centrée sur le patient. La
guestion de I'annonce pour cette maladie y est abordée. Il préconise d'explorer les représen-
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tations sociales avant d’annoncer le diagnostic en donnant des éléments d’évaluation sur
« la capacité et la volonté du patient & I'entendre » ’.

4. « Maladies chroniques : un défi, nos propositions - Vivre comme les
autres », 2de édition 2011, [im]Patients, Chroniques & Associés

" http:/lwww.sante.qouv.fr/IMG/pdf/quid _med.pdf
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Annexe 2. Annoncer une mauvaise nouvelle (synthese 2008)

Version consultable en ligne

L’annonce d’'une mauvaise nouvelle constitue une étape majeure de la relation avec le pa-
tient. Elle concerne les médecins mais également tous les professionnels qui assurent la
prise en charge du malade.

Le but de ce document synthétique est d’apporter, a travers une série de questions source
de réflexion, une aide aux professionnels qui souhaitent améliorer leurs pratiques sur ce
theme.

Une mauvaise nouvelle est « une nouvelle qui change radicalement et négativement l'idée
que se fait le patient de son (...) étre et de son (...) avenir ».

Si la mauvaise nouvelle concerne le patient par la modification radicale du cours de sa vie,
les difficultés du médecin chargé de I'annonce d'une telle nouvelle et de tous les profession-
nels intervenant aupres du patient doivent également étre reconnues. Il n’y a pas une an-
nonce mais une succession d'annonces tout au long de la prise en charge et cela implique
tous les professionnels de santé.

La reconnaissance des difficultés que peuvent rencontrer les professionnels implique de
passer par les trois étapes suivantes.

1. Se poser des questions AVANT la rencontre avec le patient
Me concernant

Les questions suivantes peuvent m'aider en tant que professionnel, lorsque je prépare ma rencontre
avec le patient, a comprendre mes propres difficultés.

* Ai-je des difficultés a dire et pourquoi ?

* Quelles représentations, quelles expériences personnelles (positives, négatives) ai-je de cette mala-
die et de ses conséquences ?

 Quel role vais-je avoir dans la prise en charge du malade (traitement, accompagnement) et quelles
en sont les limites ?

Concernant la maladie

Afin de donner au patient des perspectives réalistes, je dois disposer de suffisamment d’informations
sur la maladie et les options thérapeutiques qui peuvent étre proposées.

* Que sais-je de la situation clinique du patient ?

* Que sais-je de la maladie et de son évolution naturelle (survenue de handicap, mise en place de
traitements de plus en plus contraignants...) ?

* Que sais-je des options thérapeutiques, des prises en charge possibles et de leurs conséquences ?
* Que sais-je du rapport bénéfice/risque de chacune de ces prises en charge ?

* Quelle est la part d’'incertitude du pronostic, de la variabilité de I'expression de la maladie ?

* Que puis-je prévoir de I'évolution de ce patient ?

¢ Qu'est-ce qui va changer dans la vie du patient ? Qu’est-ce qui sera probablement le plus difficile
pour lui ?
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* Quelle est la filiere de prise en charge (structure d'accueil) lorsque le handicap ou les difficultés
surviennent ?

2. Obtenir des informations LORS de la rencontre avec le patient
Concernant le patient

Je dois m’efforcer d’obtenir des informations le concernant afin d’adapter I'information que je lui donne
a ses besoins au moment ou je le rencontre et éviter de détruire les constructions intellectuelles et
psychiques qu’il a élaborées pour se protéger.

» Ce que le patient attend de cette consultation.

* Les personnes qu'il a déja rencontrées, I'information qu’il a déja recue, ce qu’il en a compris.

* Ce qu'il souhaite savoir, aujourd’hui.

* Les représentations qu'il a de cette maladie et de ses conséquences.

* Les expériences personnelles (famille, proches) qu’il a de cette maladie et de ses conséquences.
Concernant I’environnement du patient

« Sa situation familiale personnelle (enfant, personne a charge, isolé ou entouré).

* Les soutiens possibles.

* Sa situation matérielle, professionnelle, sociale.

* La représentation qu’a(ont) son compagnon/ses enfants/son entourage de la maladie.

 L'information qu'il souhaite que I'on donne & ses proches, s'il préfere qu'on l'aide a informer ses
proches.

* Les besoins ou les souhaits d’aide ou de soutien (psychologique, social) pour lui ou ses proches.
3. Se poser des questions EN FIN de rencontre avec le patient

* Lui ai-je laissé la possibilité de poser toutes ses questions ?

* Suis-je en mesure de savoir ce qu'il a compris ?

» Qua-t-il retenu de la consultation ?

Pour la prochaine consultation : que me reste-t-il a lui dire ?

Pour en savoir plus : un document plus complet est proposé par la HAS aux professionnels (www.has-
sante.fr ), il développe les points suivants :

Des points de repére
* Annoncer, informer pour quoi faire ?

Annoncer, ce n'est pas seulement informer, c’est donner au patient les informations dont il a besoin,
tout au long du processus d’accompagnement.

» Retentissement de I'annonce

Un effet traumatique : I'émotion est tellement forte lors de la premiére annonce que, la plupart du
temps, le patient n’entend qu’une petite partie de ce qui est dit. Lors de la consultation ou est réalisée
la premiére annonce, tout n’est pas abordé, le patient a besoin de temps.

Comment le patient se défend : le patient va adopter une attitude qui lui permettra de faire face a une
situation vécue comme trop douloureuse, tentative d’adaptation du psychisme face a I'angoisse.

« Ecueils et risques évitables
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* Le point de vue du médecin

Le professionnel peut rencontrer des difficultés pour annoncer une mauvaise nouvelle. Il peut mettre
en place des mécanismes de défense pour faire face a 'angoisse de la situation de son patient.

* En pratique

Se donner le temps, étre a I'écoute, étre attentif aux mots choisis et assurer un suivi de I'annonce sont
essentiels a la démarche.

Des exemples concrets décrivant les difficultés spécifiques a I'annonce de la maladie d’Alzheimer,
d’un cancer, de la maladie de Huntington, d’'une maladie neuromusculaire & un enfant, de la maladie
d’un parent ou d’'un proche a un enfant.

En France, I’évaluation et I'amélioration des pratiques professionnelles sont inscrites dans la
politique de santé. Annoncer* une mauvaise nouvelle constitue une étape majeure de la rela-
tion avec le patient et, a ce titre, peut faire I'objet d’'une démarche d’évaluation/amélioration.

* Cette démarche est complémentaire du dispositif d’annonce mis en ceuvre en cancérologie.
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Annexe 3. Participants

Les membres du groupe de travail ont communiqué leurs déclarations publiques d’intéréts a la
HAS, consultables sur www.has-sante.fr . Elles ont été analysées selon la grille d’analyse du
guide des déclarations d'intéréts et de gestion des conflits d'intéréts. Les intéréts déclarés par
les membres du groupe de travail ont été considérés comme étant compatibles avec leur parti-
cipation a ce travail.

Groupe de travail

Mme Anne Buisson, représentante d’association de personnes malades, Paris
Pr Patrick Disdier, médecine interne, Marseille

Dr Patrick Dreno, médecin généraliste, Sautron

Dr Ghislaine Henry, médecin généraliste, Leuville-sur-Orge

Pr Corinne Isnard-Bagnis, néphrologue, Paris

Dr Patrick Jourdain, cardiologue, Pontoise

Dr Anne Laurent-Vannier, médecine physique et de réadaptation, Saint-Maurice
Dr Julien Le Breton, médecin généraliste, Vitry-sur-Seine

Mme Laila Loste, représentante d’association de personnes malades, Pantin

Dr Philippe Pinazo, médecin généraliste, Nogaro

Dr Isabelle Secret-Bobolakis, psychiatre, Paris, représentant la Fédération francaise de
psychiatrie

Groupe de lecture

Dr Jean-Louis Acquaviva, médecin généraliste, Le Cannet-des-Maures
Mme Laila Ahddar, association Epilepsie France/CISS, Paris
Mme Mireille Amar, Association frangois Aupetit, Paris

Dr Zina Barrou, gériatre, Paris

Pr Arnaud Biraben, neurologue, Rennes

Dr Pascal Bonnet, médecin généraliste, Cessieu

Dr Marie-Christine Cabié, psychiatre, Paris

Dr Nicolas Chassaing, généticien, Toulouse

Dr Bernard Clary, médecin généraliste, Trébes

Dr Jean de Vaugelade, médecin généraliste,

Mme Corinne Devos, Association francois Aupetit, Paris

Pr Etienne Dorval, hépato-gastro-entérologue, Tours

Dr Eric Drahi, médecin généraliste, Saint-Jean-de-Braye

Dr Ziyad Elias, neurologue, Toulon

Dr Emilie Ferrat, médecin généraliste, Saint-Maur-des-Fossés
Pr Francois Feillet, centre de référence, Vandceuvre-Lés-Nancy
Mme Claude Finckelstein, association Fnapsy/CISS, Paris

Dr Jean-Pascal Fournier, médecin généraliste, Villeneuve

Dr Joélle Goudable, biologiste privé, Lyon

Dr Cécile Goujard, hématologue, Le Kremlin-Bicétre

Dr Nathalie Grillet, biologiste clinique, Tonnerre

Dr Marc Grohens, psychiatre, Clamart

Mme Carmen Hadey, association SOS Hépatites, Strasbourg
Dr Sarath Houn, médecin généraliste, Trets

Dr Sophie Julia, généticienne, Toulouse

Dr Shérazade Kinouani, médecin généraliste, Cestas

Dr Yves Le Noc, médecin généraliste, Nantes

Dr Serge Moser, médecin généraliste, Carspach

Dr Michel Papa, médecin généraliste, Nice
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Dr Jean-Marc Pauly, médecin généraliste, Rodemack

Dr Laurence Pieroni, biologiste clinique, Avignon

Dr Noélle Raillard, médecin généraliste, Saint-Nazaire

Dr Francoise Rivals-Joncquet, médecin généraliste, Montpellier
Dr Delphine Rubé-Millon, médecin généraliste, Tours

Dr Ruetsch médecin généraliste, Dessenheim

Dr Julien Savatovsky, radiologue, Paris

Dr Bruno Stach, pneumologue, Valenciennes

Dr Paul Stroumza, néphrologue, Marseille

Dr Pascale Surpas, pneumologue, Charnay

M. Guy Sabatier, association FNAIR/CISS, Paris

M. Thomas Sannié, Association frangaise des hémophiles, Paris
Pr Véronique Trillet-Lenoir, oncologue médicale, Pierre-Bénite
Dr Laurent Verniest, médecin généraliste, Steenvoorde

Le document a aussi été relu par Mme Armelle Debru, Professeur d’histoire de la médecine,
Espace éthique/AP-HP.
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