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RÉSUMÉ

La plupart des litiges voire des conflits qui surviennent entre Soignants et Soignés résultent d’un manque ou d’une insuffisance de communication. La qualité des premiers contacts, les informations que le patient, inquiet, attend sur sa maladie, son traitement, son avenir, la confiance qu’il porte à son médecin s’en trouvent compromises de même, à terme, que la relation médecin-malade elle- même.

Les principales causes de cette carence sont une prise de conscience insuffisante de l’importance de l’information du malade, un manque de temps et une formation quasi inexistante du personnel soignant à la communication. Il est urgent de remédier à cette situation en veillant à la qualité de l’accueil, particulièrement en urgence, à la formation à la communication de tous les acteurs de santé et en permettant aux médecins de consacrer l’essentiel de leur temps aux malades, aussi bien en milieu hospitalier que libéral.

La population elle-même, instruite par les médias, devrait également participer à cette véritable “culture de la communication”, gage d’une qualité essentielle de la relation médecin-malade, la confiance partagée.

SUMMARY

Most of the misunderstandings or issues occurring between patients and caregivers arise from an absence or lack of communication. The quality of the first contact, the informations that the patient expects to be delivered about his illness, his therapy, his future, the trust in his physician turn out to be compromised. Eventually, this may affect the whole patient-physician relationship. Underestimation of the importance of appropriate patient information, time restriction and nonavailability of specific courses dedicated to communication for caregivers account are of chief importance in this failure. Quality of patient handling upon admission, particularly in Emergency units, should be rapidly and significantly improved. Also, communication courses should be organized in each section of the Health system for physicians to give a large part of their available time to the patient himself. This applies both to in- hospital and liberal healthcare activity. People have access to the media. Therefore, they should actively participate to this true “culture of communication” which considerably strengthens reciprocal trust, an essential quality of the patient physician relationship.

IMPORTANCE DE LA COMMUNICATION DANS LA RELATION SOIGNANT-SOIGNÉ

Dans le contexte d’une médecine de plus en plus technique et performante, la relation médecin-malade s’est profondément modifiée au cours des dernières décennies et continue à se transformer sous nos yeux [1].

Gardienne de la tradition française de la qualité de la médecine et du respect des valeurs humaines, l’Académie Nationale de Médecine se préoccupe de ce problème.

RAPPEL HISTORIQUE

Longtemps un certain paternalisme médical a prévalu, le médecin imposant au malade, parfois sans explications, la décision qu’il jugeait la meilleure. Les termes de « prescription », d’ » ordonnance » reflètent bien cet état d’esprit.

La notion de « consentement aux soins « apparaît dans la jurisprudence française dès 1936. Reprise en 1957 dans une loi Californienne (Informed Consent) elle a rapidement bénéficié d’un consensus International. Devenue la pierre angulaire de l’Ethique occidentale [2] et reconnaissant au patient le droit d’être clairement et totalement informé [3] et celui d’accepter ou de refuser [18] les examens ou les traitements qui lui sont proposés elle a sonné le glas du modèle paternaliste.

Progressivement la société a modifié ses normes, privilégiant la notion de contrat de soins officialisée par toute une série de dispositions légales [3] reconnaissant au malade des droits de plus en plus étendus et imposant au médecin des contraintes de plus en plus lourdes.

De malade confiant dans la décision médicale le patient est devenu partenaire autonome, puis codécideur, enfin usager consommateur de soins.

La dérive est manifeste. Cette médecine judiciarisée, contractualisée et consumériste porte en elle une triple menace:

- Elle introduit un climat de méfiance entre le corps médical et les malades.

L’Académie Nationale de Médecine a déjà exprimé ses craintes à ce sujet [4] notamment dans l’avis formulé à propos de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux  « droits des malades » [5].

- Elle réduit le rôle du médecin à celui d’un simple prestataire de services et risque d’éloigner les étudiants motivés du choix des professions de santé.

- Elle entraîne une augmentation des dépenses de santé de plus en plus difficiles à maîtriser en raison d’une inadéquation croissante entre les exigences démesurées de soins et les ressources limitées dont le pays dispose pour les satisfaire.

C’est dans ce contexte que se situe la communication, véritable outil qui devrait permettre de réorienter la relation Soignant-Soigné.

RELATION, COMMUNICATION, INFORMATION

Ces termes méritent d’être précisés. Ils recouvrent des réalités voisines mais différentes :

- La relation [6] entre le médecin et son malade est une situation complexe aux composantes multiples, techniques, psychologiques, affectives ; procédant d’une subtile alchimie elle s’accommode mal d’une contractualisation par la loi.

- La communication [7], elle, est un échange de messages entre les personnes. Elle suppose l’existence d’émetteurs et de récepteurs — ce sont les soignants et les soignés — ainsi qu’un système de transport de messages par vecteurs verbaux, écrits ou comportementaux dans un espace d’expansion défini.

La communication est un des aspects de la relation, élément essentiel car de sa qualité dépend celle de la relation. Aussi joue-t-elle un rôle décisif à toutes les phases de l’exercice médical : c’est elle qui donne à l’accueil sa tonalité, à l’ambiance sa couleur, à la décision son sérieux, au traitement sa clarté, à l’observance son efficacité, à condition qu’on ne la réduise pas au statut de marchandise, objet d’enjeux économiques « La com. »).

- Quant à l’information, elle est à la fois le produit de la communication et le ciment de la relation.

C’est du jeu harmonieux de ces différentes composantes que naît un climat de confiance réciproque.

LES MALADIES ACTUELLES DE LA COMMUNICATION

Un constat s’impose : d’une façon générale et sauf exception la communication des malades ou de leurs familles avec le personnel soignant se fait mal, que ce soit lors de la prise de rendez-vous, à l’accueil, en salle d’attente, en consultation ou en milieu hospitalier [8, 9, 10, 11].

Quelles sont les CAUSES de cette carence ?

Elles sont multiples :

- L’asymétrie de la relation entre le professionnalisme d’un praticien formé et l’amateurisme d’un patient dépendant.

- Le manque d’écoute et de parole

« Le médecin est par excellence un être de communication, c’est à dire d’écoute et de discours, ces voies qui font pénétrer au coeur de la dignité des hommes qui se confient à lui » [12].

Mais la façon dont l’information est présentée par le médecin influence, fût-ce à son insu, la réaction du patient. « Quand le savoir passe des lèvres du médecin à l’oreille du patient, il prend une connotation nouvelle. Ce qui est connaissance pour le médecin devient vérité sur son destin pour le malade » [13].

La plupart des malentendus, des litiges, voire des conflits qui surviennent entre soignants et soignés sont liés à une carence de communication : manque d’écoute qui prive le médecin d’informations essentielles, non seulement sur les symptômes ressentis par le malade mais aussi sur son état d’esprit, ses croyances, son inquiétude ; manque d’explications qui laisse le malade aux prises avec ses questions, ses doutes, ses angoisses.

- La raison majeure de cette « rencontre du silence » entre le malade et le médecin est sans doute le manque de temps lié, entre autres, à l’hypertechnicité chronophage et déshumanisante de la médecine actuelle, à l’inadéquation des effectifs médicaux et paramédicaux par apport aux besoins et aux tâches administratives de plus en plus lourdes qui accablent le médecin. [14].

- Ces causes varient en fonction des particularités de chaque malade, [15] de l’âge, de la personnalité de chacun [16] (les médecins n’échappent pas non plus à la tyrannie de leurs gènes, exacerbée parfois par le poids de la fatigue), du type de pathologie en cause (aigu ou chronique), du statut administratif (migrant, sans domicile fixe...) de l’environnement (familial, institutionnel...), des différents modes d’exercice de la médecine (libérale, hospitalière, générale, spécialisée, scolaire, carcérale...).

- Ces causes varient également selon les disciplines, chacune donnant à la communication une tonalité particulière comme l’indiquent les témoignages recueillis auprès de spécialistes de différentes disciplines et figurant en annexe de ce rapport.

Précisons à ce propos que si en médecine et en chirurgie traditionnelles la relation médecin-malade se déroule encore le plus souvent dans l’esprit du « colloque singulier », ces mêmes disciplines rencontrent des difficultés particulières lorsqu’elles abordent des activités de pointe ou d’innovation (chirurgie cardiaque, transplantation d’organes, téléchirurgie...). La diversité des spécialités impliquées, l’inaccessibilité des locaux, la multiplicité des intervenants, la dilution des responsabilités sont autant d’obstacles à la communication avec le malade, sa famille ou leur représentant.

- Influence des médias.

Internet par exemple, prodigieux moyen d’information, comporte de graves inconvénients dont on commence seulement à mesurer l’ampleur : l’usager découvre d’innombrables informations qui ne sont ni triées, ni hiérarchisées, ni évaluées et qu’il a tendance à mettre en concurrence avec celles données par le médecin. Plus grave encore, Internet favorise l’automédication débridée offrant au patient la possibilité de puiser sans contrôle dans un éventail illimité de thérapeutiques plus ou moins valables.

Quant à la presse écrite ou télévisée, il convient de distinguer parmi les journalistes ceux qui visent le scoop, confondant trop souvent vérité et approximation, exclusivité et indiscrétion et ceux qui, souvent médecins eux- mêmes, se spécialisent dans les émissions médicales, contrôlent leurs sources et remplissent pleinement leur mission d’information.

LES REMEDES LEGAUX

Plusieurs lois ont été récemment promulguées dans le but d’améliorer l’information du patient ou de faciliter l’expression de sa volonté.

Précisons cependant que la loi n’est pas l’éthique. Aucune disposition légale ne peut couvrir l’infinie variété des cas particuliers et ne dispense de l’engagement personnel du médecin.

Les intermédiaires messagers

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des patients et à la qualité du système de santé [3] garantit à toute personne la possibilité d’être accompagnée dans des choix difficiles par une « personne de confiance » et d’être assurée que sa volonté sera respectée même si elle ne peut l’exprimer elle-même.

En toute logique le médecin traitant devrait être cette personne de confiance privilégiée prévue par la loi.

Les Directives anticipées

Le « testament de vie » rédigé par le patient en prévision de sa fin de vie a été remis à l’ordre du jour par la loi du 22 avril 2005 sous la forme de « Directives anticipées » [3] : Ces Directives peuvent être considérées comme un instrument intéressant de communication différée dans le temps : « La décision est prise par le médecin en charge du patient après concertation avec l’équipe de soins et sur l’avis motivé d’au moins un médecin appelé en qualité de consultant »... Elle « prend en compte les souhaits que le patient aurait antérieurement exprimés », ainsi que « l’avis de la personne de confiance qu’il aurait désignée et celui de la famille ou, à défaut, celui d’un de ses proches. »

Le dossier médical partagé (DMP)

Introduit par la loi du 4 mars 2002 il constitue le support de la décision médicale partagée, nouvelle donne de la relation médecin-malade. On ne saurait cependant minimiser les difficultés de l’entreprise [17]

- Difficultés techniques : Quelles données faut-il inclure ? Les seuls faits avérés ? Les hypothèses ? Une trop grande exhaustivité des données rend l’utilisation du dossier difficile.

- Une surconsommation de temps administratif est inévitable.

- Difficultés psychologiques : Résonance alarmante pour le malade de certains mots (Cancer, Sida, Alzheimer...) même s’ils ne sont mentionnés qu’à titre d’hypothèse ; problèmes médicaux intra-familiaux touchant à la vie privée de chacun des membres.

- Le cadre juridique du DMP n’est pas encore défini : qui est propriétaire du dossier ? Le patient a-t-il droit à la rétention d’informations, au remords ?

- Problèmes éthiques enfin concernant le respect de la confidentialité, compromis par la multiplicité des accès informatiques et des utilisateurs potentiels. Pour l’instant aucun mode de stockage de l’information ne garantit une sécurité absolue.

Bien des progrès devront encore être accomplis avant que soit éliminé le coté négatif de cette boite de Pandore qu’est le DMP actuel qu’une information médicale bien faite devrait rendre superflu.

Des dispositions légales suffisent-elles à enrayer la dérive des comportements ? Certainement pas. Déjà en 1748 Montesquieu, dans « l’Esprit des lois », lançait cet avertissement : « Lorsqu’on veut changer les moeurs et les manières il ne faut pas les changer par les lois ».

NOTRE RÉFLEXION n’a pas pour but de contraindre les acteurs de santé à s’en tenir à la simple application des règlements, mais de les convaincre de l’importance de l’engagement de chacun dans la voie de la communication.

Les remèdes proposés concernent :

- la prise de conscience par l’ensemble des acteurs de la gravité de l’enjeu et des lacunes de notre organisation actuelle.

- l’approche « empathique » du patient et de sa famille.

- une meilleure gestion du temps des soignants.

- la formation du personnel de santé et des patients à la communication.

Le détail de ces propositions est indiqué au chapitre « Recommandations ».

CONCLUSIONS

Préoccupés par la déshumanisation et la judiciarisation de la médecine et soucieux de conserver à la pratique médicale sa qualité et son éthique, les membres du groupe de travail et de la Commission XV (Président D. Pellerin) soulignent dans ce Rapport l’importance de la communication dans la relation soignant-soigné.

La communication, vectrice et messagère de l’information, est la clé de la relation médecin-malade. Les témoignages de spécialistes de différentes disciplines (annexe) concordent sur ce point.

Or, sauf exception, cette communication se fait mal, que ce soit à domicile, en consultation ou en milieu hospitalier.

Les conséquences de cet état de fait convergent toutes vers une perte plus ou moins complète et plus ou moins durable de la confiance du patient en son médecin, pouvant aller jusqu’au refus de soins [18]. Le nomadisme médical est une des formes de ce changement de mentalité.

Les causes de cette situation sont nombreuses :

- Certaines paraissent hors de portée car elles tiennent à la nature de l’homme : personnalité de chacun, asymétrie de la relation, ou à l’évolution hyper technique de la médecine.

- D’autres sont plus accessibles : défaut d’écoute, de parole et d’échanges entre les interlocuteurs, temps insuffisant consacré au malade, manque de formation à la communication des personnels de santé. Elles inspirent les principales recommandations que nous pouvons formuler.

RECOMMANDATIONS

- Prise de conscience :

Tout progrès dans ce domaine de la relation Soignant-Soigné suppose la prise de conscience de tous les acteurs de l’importance de l’enjeu et des insuffisances des pratiques actuelles.

Le remède ne passe pas par la promulgation de nouvelles lois mais par un véritable changement de mentalité de la société.

Dans le domaine médical la communication est un des moyens privilégiés de cette mutation.

Quelques propositions sont faites dans ce sens :

- L’empathie :

De tous les modèles (paternaliste, autonomiste, scientiste, légaliste, contractuel) de relation médecin-malade qui ont été proposés, le modèle empathique est sans doute celui qui permet le mieux de situer les interlocuteurs, proches sans familiarité, respectueux l’un de l’autre sans condescendance ni apitoiement.

L’attitude empathique ne consiste pas à « se mettre à la place de l’autre », ce qui pourrait faire perdre au médecin son identité et sa clairvoyance, mais à s’intéresser à la personne du patient et à s’efforcer de percevoir ce qu’il ressent.

Celle attitude d’attention s’apparente davantage à une alliance, à un compagnonnage qu’à un contrat.

Elle est particulièrement de mise dès les premiers contacts entre le patient anxieux et le monde des soins car de l’ambiance au secrétariat d’accueil, en consultation, en service hospitalier dépend le déroulement ultérieur, harmonieux ou chaotique, de la relation.

- La communication non verbale peut-être, elle aussi, facteur d’empathie. Il faut avoir été soi-même demandeur de soins pour connaître la valeur d’un geste amical, d’un regard complice, d’un sourire.

Enfin trop souvent l’écran d’un ordinateur est interposé entre le patient et le médecin.

- L’information du patient et de sa famille [19] est essentielle vraie, claire, nuancée, ajustée au degré de compréhension de chacun, éventuellement réitérée, elle demande de la part du médecin une attention particulière car elle est chargée, pour le malade, de tous les espoirs et de toutes les appréhensions, qu’il s’agisse de la révélation d’un diagnostic, de la proposition d’un examen complémentaire ou du choix d’un traitement.

C’est un art difficile d’écouter patiemment, humblement, de conduire un dialogue, d’informer sans aller au-delà de ce que le malade veut savoir.

L’information doit être donnée en langage intelligible, en termes mesurés, sans jamais sous-estimer la résonance de certains mots dans l’esprit du patient anxieux et de sa famille. Une difficulté supplémentaire tient aux controverses épistémologiques au sujet de certaines maladies (autisme, schizophrénie, maladie d’Alzheimer) et aux divergences de vues concernant leur traitement.

L’annonce d’une maladie grave, à fortiori d’un pronostic fatal, ne doit en aucun cas être assénée mais délivrée progressivement, par touches successives, sans jamais tuer l’espoir [18-19].

En ce qui concerne le « dossier médicale partagé », faire comprendre à un patient que la médecine n’est pas une science exacte est une mission délicate. La connaissance infime de son patient est, pour le médecin responsable du dossier, un impératif. Dans toute équipe médicale hospitalière un seul médecin doit remplir les fonctions de coordinateur du dossier et d’interlocuteur du patient en relation étroite avec le médecin traitant. 

- La gestion du temps :

Encore le médecin doit-il disposer du temps nécessaire pour accomplir cette mission. Cela suppose l’adéquation des effectifs médicaux et paramédicaux aux besoins, l’organisation interne des services hospitaliers, avec programmation rigoureuse des tâches de chacun et refus de sacrifier aux tâches administratives le domaine de la relation, sans pour autant céder à la tentation du « transfert de compétences ».

Ces préoccupations doivent être présentes à l’esprit des responsables d’unités de soins et des futurs « chefs de pôles », ces entités médico-économiques de la nouvelle « gouvernance hospitalière ».

Elle concerne également le médecin traitant à la fois consultant, conseiller, thérapeute, partenaire de contrats, conciliateur, orienteur, acteur de santé publique...

- La formation des soignants et des patients :

A la suite du rapport Cordier [22] l’Académie Nationale de Médecine a déjà pris position [23] sur cette importante question.

Le sens de la communication est rarement inné. Il s’acquiert, se perfectionne à travers un parcours semé d’obstacles qu’un apprentissage sérieux doit permettre de surmonter.

Qui faut-il former ? La réponse est simple : tous les acteurs de santé.

Actuellement la formation à la communication est quasi inexistante dans la plupart des établissements d’enseignement. Il est temps de l’assurer dans les Facultés de Médecine, les Ecoles d’infirmières, de kinésithérapeutes, de diététiciennes.

- En ce qui concerne les étudiants en médecine, il ne saurait être question de minimiser l’importance de la compétence technique. Jean Bernard l’a rappelé avec beaucoup de fermeté: « Le grand malheur pour un malade c’est d’être soigné par un médecin ignorant... La conscience sans la science est inutile, la sensibilité, même sincère, qui cache l’incompétence est dangereuse ».


Mais l’affirmation inverse des dangers de la « science sans conscience » est tout aussi vraie.


Ainsi l’objectif des études médicales doit-il être placé sous le signe de l’harmonisation entre les acquisitions scientifiques et techniques d’une part, relationnelles d’autre part.


Ces dernières doivent être prises en compte dès les premières années, imprégner toutes les études de médecine et au-delà, dans le cadre de la Formation Médicale Continue [24].

Il serait important également que les Directives Européennes récentes concernant la réforme LMD (Licence, Master, Doctorat) de l’Enseignement Supérieur tiennent compte de cette dimension humaine de la médecine. Mais c’est surtout au contact des malades, au niveau des stages hospitaliers, dans les unités de soins Palliatifs et chez le praticien que l’enseignement de la pratique de la communication prend toute son efficacité [25].

L’évaluation de cette formation est un problème important et difficile qui relève de l’évaluation des pratiques professionnelles en général. En ce qui concerne les pratiques médicales on ne dispose pas pour le moment de critères validés mais d’intéressantes études de performances sont en cours dans différents hôpitaux sur la base d’audits cliniques ou d’enregistrements vidéo.

L’épreuve des « cliniques » d’autrefois, passée en fin d’études et permettant d’observer le comportement effectif du candidat en présence du malade, mérite d’être rétablie.

- Les enseignants eux mêmes sont au coeur du problème. Ce sont eux qui, à l’amphithéâtre, au cours des stages, au lit du malade, forment l’étudiant par l’exemplarité de leur discours et de leur comportement. Leur aptitude à la communication devrait, là encore, être évaluée, aussi bien pour le recrutement des cadres que lors des opérations de promotion.

- Les infirmières, les aide-soignantes, les kinésithérapeutes passent plus de temps que les médecins auprès des malades et recueillent bien souvent leurs confidences. Ces personnels doivent être préparés dans leurs écoles respectives à cette dimension de leur future activité.

Dans certains services hospitaliers, au Canada en particulier, des réunions hebdomadaires regroupent, en présence du chef de service, tous les acteurs de santé qui échangent leurs témoignages, leurs préoccupations et leurs suggestions, pour le plus grand bien des malades et de leurs familles. Cette pratique devrait être généralisée.

- Le personnel administratif ne peut être dispensé de ces préoccupations et devrait bénéficier, lui aussi, d’une formation spécifique.

- Le patient lui-même enfin demeure le personnage central de la démarche médicale. Il doit également être formé [26,27]. Il ne saurait ignorer que parallèlement aux droits qui lui sont justement reconnus il doit prendre conscience des choix restrictifs qu’imposent souvent les contraintes économiques; conscience aussi de ses responsabilités à la fois 

médicales et civiques, l’amenant à éviter la surconsommation médicale et à s’impliquer directement dans la prise en charge de sa maladie, surtout si elle a tendance à la chronicité. Les malades chroniques constituent en effet 80% de la clientèle du généraliste [29].

A ce propos et dans le but d’éviter les litiges qui peuvent survenir au sujet de la prise en charge ou du remboursement d’une prestation, ou ne peut que souhaiter, comme le suggère (art. 24) la loi du 13 Août 2004 relative à l’assurance maladie,

que le médecin-conseil soit perçu par le patient non seulement comme un contrôleur mais aussi — son titre même l’indique — comme un conseiller.

Enfin la Haute Autorité de Santé récemment mise en place pourrait constituer la structure institutionnelle de référence garantissant la défense de la médecine, des Soignés et des Soignants.

- Les médias, intermédiaires de masse, jouent un rôle considérable dans la façon dont le public perçoit la médecine. Par impacts répétés, les journaux, la radio, la télévision finissent par modeler l’opinion des lecteurs, auditeurs ou spectateurs. Un colloque récent [29] a montré qu’un dialogue fructueux entre médecins et journalistes est possible et mérite d’être poursuivi si l’on veut concilier le droit légitime des citoyens à l’information et le nécessaire respect des valeurs éthiques essentielles.

Tous ces efforts devraient contribuer à promouvoir une véritable « culture de la communication », fondée sur l’attention au malade aussi bien en milieu hospitalier (réunions de service, diffusion des directives afin que tous les acteurs parlent d’une même voix, accueil des familles, mise à disposition de la Charte du patient hospitalisé, d’un livret explicatif qui ne doit pas cependant se substituer « au colloque singulier », personnalisation de la prise en charge d’un même malade en évitant de multiplier les intervenants successifs) qu’en médecine libérale, urbaine ou rurale (développement des cabinets de groupe, des « maisons médicales », des réseaux de soins fondés sur la coordination multidisciplinaire). Alors la relation médecin-malade retrouvera sa qualité première, qu’elle n’aurait jamais dû perdre, la confiance partagée.
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Annexe : Témoignages

ANNEXE

Témoignages sur la relation soignant-soigné

En réanimation

Professeur F. WATTEL : 
Réanimation et médecine hyperbare

Hôpital Albert Calmette – Lille

Tous les acteurs de l’équipe soignante sont concernés. Au premier chef, les aides-soignantes, les infirmiers, les kinésithérapeutes et les médecins, à des degrés divers et selon des modalités complémentaires.

Lorsque le malade n’est pas conscient, le toucher prend une place considérable. La parole est également importante, en particulier, expliquer au malade ce qu’on va lui faire. La musique est également essentielle, qui peut aider certains comateux.

Lorsque le malade est conscient, l’aspect bienveillant, apaisant, calme du soignant est très important. Si le patient ne peut s’exprimer par la voix, le regard devient essentiel, n’excluant pas pour autant le toucher, il faut apprendre à lire sur les lèvres. Lorsque l’on s’adresse au patient, il faut que les questions qu’on lui pose soient simples et courtes, ne nécessitant qu’une réponse facile. Utiliser très avantageusement à la fois une ardoise sur laquelle il peut exprimer sa demande, ou en lui montrant des tableaux plastifiés sur lesquels sont imprimés des symboles et des termes courts, concernant les principales demandes: (par exemple: « quand ? pourquoi ?où ? combien ? qui ? », la notion de faim, de soif, d’inconfort, de douleur, de douceur, la localisation de la douleur, notion spatio-temporelle, la notion de chaud-froid, de sec-mouillé, la notion du trop, de l’heure... ainsi qu’un abécédaire et des chiffres de 1 à 10).

Ces supports sont également très utiles pour les membres de la famille du malade qui ont beaucoup de mal à communiquer avec leur proche. Ce sont particulièrement les aides soignantes qui recueillent le plus d’informations utiles et leur rôle est essentiel pour les transmettre aux autres membres de l’équipe. Les patients parlent en effet beaucoup plus facilement à cette catégorie de personnels.

Quel que soit l’intervenant, la notion de respect est très importante, il faut notamment apprendre à mesurer l’impact des paroles échangées entre les membres de l’équipe lorsqu’ils sont au chevet du malade. Une autre notion est celle du respect de la pudeur, lors de l’examen clinique qui ne doit être fait que par une seule personne. Enfin, il faut prendre le temps nécessaire pour expliquer systématiquement avant de les pratiquer les gestes qui vont être effectués, comme par exemple l’aspiration bronchique, la pose d’un cathéter, la réalisation d’un examen, etc...

Professeur J.R. LE GALL :
Réanimation médicale


Hôpital Saint-Louis – Paris

La relation médecin malade décrite comme un colloque singulier (« le sanctuaire de la relation médecin malade ») est rarement applicable dans le contexte d’une hospitalisation en réanimation. En effet, il s’agit souvent de situations où le patient est considéré comme « incompétent », c’est à dire incapable de consentir et de décider pour lui-même [1]. Cette situation est liée aux défaillances aiguës suffisamment graves pour compromettre ses capacités à réfléchir, à prendre des décisions, et/ou à les communiquer à ses proches et à ses médecins. Dans ces conditions, les proches du patient sont partie prenante et non pas de simples visiteurs ; ils sont les interlocuteurs privilégiés des médecins [2], aussi bien pour recueillir d’éventuelles volontés exprimées par le patient avant son arrivée en réanimation, que pour recevoir l’information médicale habituellement délivrée au patient lui-même.

L’information des familles des patients de Réanimation doit tenir compte du contexte très spécifique de la Réanimation : l’omniprésence de la technologie, le caractère parfois brutal et inattendu de la pathologie justifiant l’admission du patient et la complexité des paramètres à prendre en compte dans les décisions médicales, qui sont quelques uns des facteurs susceptibles de générer des symptômes d’anxiété chez les proches, entravant probablement d’autant leur capacité à comprendre l’information délivrée, voire leur propre capacité à décider [7].

Parmi les modèles d’interaction possibles entre médecin et patient, deux sont souvent opposés : le modèle paternaliste et le modèle autonomiste. Dans le premier cas, le médecin est le « protecteur » du patient : « son gardien » : il agit dans son intérêt en l’informant du diagnostic, du pronostic et des traitements qu’il a choisis pour lui. Le patient, de son coté, consent aux soins. C’est aujourd’hui en France le mode d’interaction considéré comme le plus répandu. Dans le second cas, le médecin est un consultant : il écoute son patient plus qu’il ne lui parle, il identifie ses valeurs, lui propose les solutions possibles et prend avec lui les décisions les plus adaptées à ses choix. Ce modèle décrit plus volontiers la relation médecin malade dans les pays anglo-saxons où le respect de l’autonomie du patient, principe clé de l’éthique médicale, est la règle.

En réanimation où les familles sont les interlocuteurs, leur implication dans la relation avec les médecins peut prendre deux formes : la famille témoigne des volontés et des valeurs du patient auprès des réanimateurs qui s’attacheront à soigner le patient comme il l’aurait voulu, ou bien la famille exprime ses propres volontés, participe aux décisions médicales et aux soins prodigués au patient, et fait partie intégrante des protagonistes de soin. La première forme considère la famille comme la personne de confiance, le mandataire, le représentant ; dans la seconde forme, la famille est décisionnaire. Cette dernière forme est exceptionnelle en France, probablement car la famille n’a pas à honorer les factures de soins vu la très large couverture offerte par la Sécurité Sociale, mais aussi car nous fonctionnons encore selon un modèle paternaliste. L’importance des symptômes d’anxiété et de dépression chez les proches des patients de réanimation doit toutefois nous amener à bien réfléchir aux conséquences éthiques de leur implication sans restriction dans les prises de décisions médicales [7].

Qualité de l’information appariée aux familles

Trois marqueurs de la qualité de l’information ont été proposés : la compréhension de l’information apportée par les soignants aux familles, les attentes des familles et leur satisfaction, et l’importance des symptômes d’anxiété et de dépression.

La compréhension des informations est indispensable si l’on veut que la famille puisse interagir avec l’équipe et témoigner des volontés du patient. La famille doit aussi comprendre les enjeux de l’hospitalisation en réanimation afin de pouvoir si nécessaire réorganiser la cellule familiale au regard de la situation aiguë. Or dans les études menées en France par le groupe FAMIREA®, près de la moitié des familles ne comprend pas les informations qui leur sont délivrées [3].

La satisfaction des familles des patients de réanimation est le reflet indirect de la réponse à leurs attentes. Ces attentes peuvent être mesurées en utilisant les critères de Molter, proposés en 1979, retenus par la Society of Critical Care Medicine en 1994 et évalués en France et au Canada [5]. Les 14 items inclus dans cet outil d’évaluation ont été modifiés par Johnson et al. [6], et sont répartis en 4 groupes : la qualité de l’accueil à l’arrivée des familles en réanimation, la qualité de la communication entre les soignants et les familles, l’empathie exprimée par les soignants envers les familles et le sentiment d’isolement lors des visites et dans la salle d’attente.

L’hospitalisation d’un patient en réanimation constitue le plus souvent, pour les membres de sa famille, une situation de stress aigu, et plusieurs travaux rapportent des prévalences importantes de symptômes anxio-dépressifs chez ces proches  [7]. Utilisant un score validé en français (HADS ou Hospital Anxiety and Depression Score), Pochard et al ont montré que près de 73% des proches interrogés présentent des symptômes d’anxiété ou de dépression et il est probable que de hauts niveaux de symptômes puissent altérer leur capacités de compréhension, de raisonnement, et de communication.

Des études européennes et nord-américaines ont permis d’identifier plusieurs facteurs susceptibles d’être améliorés, afin de proposer aux familles une information de meilleure qualité. C’est à partir de ces études d’évaluation françaises (groupe FAMIREA®) mais aussi Nord-Américaines que la Société de Réanimation de Langue Française (SRLF) a proposé des recommandations pour l’information apportée aux familles des patients de réanimation [2].
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En Pédiatrie

Professeur A. BAROIS : Pédiatrie, Hôpital de Garches

Le pédiatre est le médecin de l’enfant. Il doit dire la maladie à l’enfant avec des mots qu’il comprend. Il doit expliquer les gestes nécessaires, respecter sa pudeur et son intimité, éviter la douleur et le prendre en charge en lui laissant son autonomie.

La compréhension de l’enfant est bien supérieure à ce qui est habituellement admis. Ainsi l’annonce du diagnostic aux parents devra se faire soit en l’absence de l’enfant, soit en sa présence mais en s’adressant à lui directement. Si un enfant voit ses parents pleurer à l’annonce du diagnostic, il se sentira coupable d’être malade et responsable de la douleur de ses parents.

Le pédiatre est aussi responsable de la réaction des parents devant les frères et soeurs, il devra aider les parents malgré leur angoisse à leur réserver une place et les aider à les prévenir de la maladie. Là encore, éviter la culpabilité : pourquoi lui et pas moi ? En donnant des explications claires sur la maladie et l’évolution.

Les familles sont actuellement recomposées ; il faut avoir soin de donner les informations aux deux parents, soit ensemble si cela est possible, soit séparément quand il y un risque de conflit. La place d’un parent de remplacement dans la famille où vit habituellement l’enfant est difficile à apprécier ; il peut se présenter comme le vrai père ou la vraie mère. Il faudra rétablir la vérité.

L’enfant est dans une période de croissance, la prise en charge est adaptée en fonction de son age. Il ne faut pas anticiper sur l’évolution de la maladie. Même dans les maladies graves, il faut laisser un espoir car le médecin n’est jamais sûr de la date où surviennent les complications. Si la mort est prévisible dans un délai très proche, le dire mais être évasif sur la date, cela laisse à l’enfant un avenir réel même s’il est court et évite aux parents de voir leur enfant mort alors qu’il vit.

En Gériatrie

Professeur F. KUNTZMANN, Service de Gériatrie, Strasbourg

Fragile et vulnérable du fait de son âge, de l’affaiblissement de ses défenses, de sa pathologie souvent multiple, le malade âgé est de plus, confronté à la problématique de la fin de vie.

La communication avec le médecin ou l’entourage s’en trouve modifiée :

· du fait de la diminution des performances sensorielles, vecteurs essentiels de la communication (vision et audition surtout), mais aussi corticales (éventuelles défaillances de la compréhension, de l’attention et de la mémoire) et motrices (réduction du périmètre de marche avec spectre de la grabatisation).

· en raison de la crainte de la dépendance susceptible de modifier sa relation avec son entourage, à laquelle peut s’ajouter l’angoisse existentielle qu’entraîne la proximité de la mort.

Que peut-on faire?

Sur le plan de la communication :

La qualité de l’accompagnement de la personne âgée est fonction de l’écoute qu’on lui prête, de l’attention qu’on lui témoigne, du regard que l’on porte sur elle, de la parole qu’on lui adresse.

A cet effet, il convient de :

· Chercher à comprendre ce que vit le malade âgé, connaître ses besoins, entendre ses désirs, sa souffrance, ses angoisses,

· Lui laisser le temps de s’exprimer et ne pas considérer que son entourage peut se substituer à lui pour l’énoncé de ses symptômes et de ses préoccupations,

· Respecter son rythme et lui laisser le temps de la réflexion, de l’expression et de la compréhension,

· Privilégier le « colloque singulier » qui peut être d’une richesse insoupçonnée même chez les personnes atteintes de troubles cognitifs sévères (maladie d’Alzheimer par exemple,)

· Ne pas confondre perte de l’autonomie et dépendance : celle-ci ne concerne que les capacités physiques et non les possibilités et le droit de décider de son sort.

La communication avec le malade concerne aussi ses proches. A ce titre, les professionnels doivent prendre en compte l’entourage qui l’assiste et l’aide : de qui est-il constitué ? Quelle est sa compétence, sa disponibilité ? Quelle cohérence dans la contribution des uns et des autres ? Quelle est la personne ressource, le maillon essentiel de la prise en charge du malade âgé dépendant à domicile ? Quel est son niveau de tolérance, de fatigue, de souffrance (burnout) ? Comment l’éviter et y remédier ?

L’intervention d’aides à domicile, le versement d’allocations, des hospitalisations ou hébergements de répit peuvent constituer un soutien précieux. Ces dispositions doivent toutefois être complétées par le soutien et une véritable formation des aidants familiaux. L’aide et l’assistance qui doivent être fournies à un conjoint ou un parent devenu dépendant du fait de sa maladie, nécessitent en effet, un savoir, un savoir-faire et un savoir-être essentiels pour une communication réussie entre le malade et son entourage.

Sur un plan plus général, il convient de développer une véritable « culture gérontologique » visant un vieillissement optimal fondé sur la prévoyance et la prévention :

· La prévoyance consiste à envisager les difficultés -autres que maladies- pouvant apparaître au cours de la vieillesse : habitat devenu inadapté, amenuisement du réseau social, isolement et solitude, inactivité, situation financière précaire...

· La prévention vise à éviter ou à minorer ces aléas et leurs complications. A ce titre, elle implique la pratique d’activités physiques régulières (marche par exemple), intellectuelles (lecture, musique...) et sociales (maintien et diversification d’un réseau social) et aussi le recours, en temps utile, aux vaccinations, aux assurances ainsi qu’à une surveillance médicale visant à déceler précocement les maladies, en particulier les nouvelles maladies dont les symptômes peuvent passer inaperçus dans un contexte pathologique pré-existant.

La vieillesse n’est pas nécessairement un naufrage.

En Psychiatrie

Professeur H. LÔO*, Hôpital Sainte-Anne, Paris

La communication en psychiatrie est reconnue, depuis les aliénistes du siècle dernier, comme un problème majeur de la relation autant avec le malade mental caractérisé qu’avec les sujets présentant des difficultés psychologiques, même atténuées qui n’ont pas l’ampleur d’une véritable maladie psychiatrique.

Les manuels de psychiatrie classiques recommandaient dans la relation une attitude de « neutralité bienveillante...» propos contradictoires puisque la neutralité n’est pas la bienveillance et la bienveillance n’est pas neutre. Les traités plus modernes évoquent une « juste distance » dans la relation lors d’un entretien psychiatrique. La contradiction de la première recommandation et le flou volontaire de la seconde constituent l’aveu explicite des difficultés de la communication avec les sujets atteints de perturbations psychopathologiques. Il n’y a pas de particularités, ni de spécificités intrinsèques, caractéristiques de la communication en psychiatrie. Celle-ci n’est jamais uniforme et aucune règle, aucun conseil rigide, valable pour l’ensemble de la pathologie mentale, ne peut être formulé. La communication en psychiatrie est nécessairement modulée, adaptée, ajustée en fonction de l’entretien, de l’attitude du sujet et de ses réactions, qui dans le domaine de la pathologie mentale peuvent être particulièrement excessives et/ou inattendues et/ou disproportionnées voir déstabilisantes.

C’est la personnalité du sujet et la nature de la pathologie telles qu’elles seront perçues pendant l’entretien qui viendront sculpter les particularités de la communication qui peuvent s’illustrer dans quelques exemples.

Les traits infantiles, immatures, séducteurs, émotionnellement labiles de la personnalité hystérique viendront inciter à une communication relativement distante, évitant des implications et des opinions personnelles qui seraient immédiatement utilisées par l’interlocuteur dans une dynamique de rapprochement avec le thérapeute ou de rejet, dynamique marquée par une grande instabilité ou une versatilité.

Le ralentissement psychomoteur, l’inhibition, la gêne, la honte qui prend souvent l’ampleur d’une culpabilité chez le déprimé incite le thérapeute au rapprochement, à l’encouragement, à une plus chaleureuse empathie pour obtenir des réponses, et en particulier dans cette pathologie, l’aveu des intentions suicidaires. Une certaine cordialité peut s’avérer nécessaire et féconde.

Le schizophrène froid, ésotérique, étrange, aux propos inadaptés et délirants ne doit pas désarçonner. Le thérapeute doit savoir s’impliquer pour obtenir le plus d’éclaircissements sur les impressions ressenties, la nature du vécu souvent indicible. Une trop grande réserve peut stopper la communication ou approvisionner de vagues idées de malveillance.

Avec l’obsessionnel, méthodique, pointilleux, très soucieux du détail, il faut être extrêmement prudent dans ses interventions car la valeur du mot est surinvestie par ces sujets qui sauront rappeler ultérieurement, voire reprocher, ce qui a été énoncé.

De la même façon la susceptibilité, la méfiance pathologique du paranoïaque doit inciter à une communication, toute empreinte de prudence avec une bonne distance relationnelle, sans rejet, ni jugement de valeur sur les propos souvent délirants car pour le paranoïaque : celui qui n’est pas avec lui est contre lui ; mais à l’inverse il ne faut pas formuler des approbations qui viendraient renforcer les convictions : « le psychiatre m’a fait comprendre qu’il est d’accord avec moi ».

Les exemples pourraient être multipliés.

La communication en psychiatrie est particulière, originale, difficile ; il existe une permanente adaptation au sujet, à ses manifestations émotionnelles et à la nature de la pathologie. C’est en quelque sorte une négociation, un ajustement, une adaptation relationnelle qui peut déboucher sur un rapport qui sera authentique mais qui doit rester prudent et non pathogène.

Bien évidemment la communication dans le cadre des psychothérapies structurées, qu’elle soit analytique ou cognitivo-comportementale est bien codifiée : neutralité et non intervention dans les approches psychanalitiques, dirigisme pédagogique et implication plus personnelle dans les thérapies cognitivo-comportementales.

En résumé, il n’y a pas une particularité ni une spécificité de la communication ou de la relation en psychiatrie, sinon la nécessaire adaptabilité ; mais il y a une infinie palette de situations, de comportements, de pathologies qui conditionnent implicitement et nécessairement la nature de la communication et de la relation.

En Cancérologie

Docteur E. BOURSTYN, Hôpital Saint Louis, Paris

La relation médecin malade dans la prise en charge du cancer est particulièrement complexe en raison des spécificités inhérentes à cette maladie et aux bouleversements récents, pas forcément encore complètement explicités, de l’organisation des soins liés à la mise en place du Plan cancer.

Les caractères propres de la maladie cancéreuse sont bien identifiés.

Le cancer est associé à une angoisse de mort mais aussi de crainte des souffrances physiques liées à l’évolution de la maladie elle-même, à la lourdeur des traitements et aux mutilations qu’ils provoquent. S’y ajoute un sentiment d’exclusion, de rejet, de contagiosité. Les conséquences de cette maladie sont telles qu’une spécialité a vu le jour dans les années 1970 :

la psycho-oncologie. Ce sont d’ailleurs les travaux des psycho-oncologues qui ont permis d’identifier quatre temps forts dans l’évolution de la maladie : l’annonce du cancer, la fin des traitements initiaux, la rechute, l’impasse thérapeutique. Seule l’annonce a été retenue dans le Plan cancer (mesure 40) mais si l’on veut élargir ce concept on peut on peut dire que le parcours de la relation médecin-malade est fait d’annonces. Le « tout va bien » prononcé lors d’une consultation de surveillance, n’équivaut-t-il pas aussi à une annonce de rémission si ce n’est de guérison ?

La nécessité d’une prise en charge médico-sociale a été reconnue, mais son positionnement dans la relation médecin-malade n’est en pratique pas toujours bien coordonné, ni forcément bien vécu par le médecin, qui peut ressentir de manière frustrante que la partie la plus humaine et la plus sensible de son activité menace de lui échapper.

La pluridisciplinarité de la prise en charge du cancer est une norme depuis le décret de 1997 qui été réaffirmé dans celui du 22 mars 2005. La pluridisciplinarité implique une multiplicité d’intervenants (chirurgien, radiothérapeute, oncologue médical au minimum), mais aussi, par la mise en place des réseaux de soin en cancérologie, souvent une multiplicité des sites de traitements. On imagine facilement les difficultés pour le patient à identifier son propre référent, c’est-à-dire celui avec lequel il entretiendra une relation privilégiée dans la durée. Il apparaît clairement que certains intervenants se trouvent en position de prestataires d’actes techniques et si l’on peut standardiser les stratégies thérapeutiques, il est impossible de standardiser une relation humaine, malgré les efforts réalisés (dossier médical et dossier infirmier informatisés) dans la communication des informations. De plus, le bouleversement que constitue la prise en charge ambulatoire de la majorité des traitements rend nécessaire un partenariat fort avec l’entourage du malade, les intervenants externes à 1’hôpital, soignants et associatifs.

C’est à partir de ces spécificités du cancer et des bouleversements récents parfois encore en cours d’élaboration que devra s’adapter la relation médecin-malade. Celle-ci encore plus que dans d’autres maladies chroniques, s’inscrit dans une durée souvent chaotique et demande écoute, respect de la personne de l’autre et de sa singularité dans des expériences complexes, souvent peu satisfaisantes pour l’un comme pour l’autre des partenaires de soin. L’émergence de nouveaux équilibres demandera du temps et implique de notre part un engagement fort pour préserver les légitimes attentes des patients et les valeurs de notre engagement dans le soin.

La relation médecin-patient en anesthésie-réanimation

André LIENHART *, Hôpital Saint-Antoine et Université Paris VI

Le premier contact entre un patient et un anesthésiste-réanimateur a généralement lieu lors de la consultation pré-anesthésique. Celle-ci, recommandée de longue date par la Société Française d’Anesthésie et de Réanimation (Sfar) [1] est désormais systématique, car réglementaire [2]. Elle est principalement destinée à l’évaluation du risque, à la préparation à l’intervention, à l’organisation des soins péri-opératoires, mais est également l’occasion de fournir des informations sur l’anesthésie, ses avantages, ses désagréments, ses risques, et de répondre aux interrogations du patient, tant sur des aspects pratiques du déroulement de la procédure, que sur les éventuelles complications qui le préoccupent.

Cet incontestable progrès en matière de relation médecin-malade, n’est pas sans causer des difficultés, qui seront abordées sous forme de questions.

· Comment informer sans inquiéter ?

L’objectif est de permettre au patient de prendre sa décision à partir d’informations pertinentes pour lui, c’est-à-dire de mettre à sa portée l’évaluation du rapport bénéfice/risque de l’acte proposé. Les écueils à éviter sont, d’un côté, le défaut d’information, privant le patient d’une chance d’échapper au risque par une décision différente ; de l’autre, l’abstention thérapeutique qui résulterait d’une information effrayante pour un acte indispensable à la santé du patient. Il en résulte un apparent paradoxe. Moins l’acte est réputé dangereux, moins le patient peut imaginer qu’il comporte un risque, certes exceptionnel mais éventuellement grave, et plus il est indispensable de lui en faire prendre conscience. II en est ainsi par exemple des 4 millions d’anesthésies de moins d’une heure réalisées chaque année [3, 4], notamment des actes ambulatoires qui dépassent 2 millions par an [4, 5]. A l’inverse, plus l’état de santé du patient rend nécessaire l’acte, plus il est attendu du médecin qu’il en explique le bénéfice, sans en taire les risques éventuels.

- L’information générale sur l’anesthésie

Aborder la question de l’anesthésie sans évoquer les accidents serait un leurre. D’un autre côté, le niveau actuel de sécurité les rend extrêmement peu probables [6]. C’est pourquoi, l’évocation d’exemples de la vie courante (traverser une place, voyager en automobile...) est plus parlante que l’énoncé d’un risque de l’ordre de 10-5. Par ailleurs, le fait de remettre un document écrit permet au patient de s’y reporter ultérieurement, dans un contexte moins chargé d’émotion et avec les personnes de son choix. L’utilisation de formulaires, tels ceux rédigés par la Sfar [7-11], a l’avantage d’épargner du temps de rédaction aux praticiens dans chaque établissement et d’éviter des disparités dans le contenu. Les évaluations faites de ces formulaires ont montré qu’ils étaient globalement jugés compréhensibles et peu anxiogènes [12, 13], contrairement à une opinion volontiers répandue.

Depuis la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002, l’information est une obligation légale, et la Haute Autorité de Santé (HAS) est chargée de faire des recommandations en la matière (article L 1111-2 du code de la santé publique). De fait, l’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES), qui a précédé la HAS, a publié de telles recommandations dès mars 2000 [14]. Il est à noter que celles-ci indiquent, à propos des documents écrits : « La fonction du document d’information est exclusivement de donner au patient des renseignements par écrit et ce document n’a pas vocation à recevoir la signature du patient. De ce fait, il ne doit être assorti d’aucune formule obligeant le patient à y apposer sa signature ». C’est un élément important de la relation médecin-malade, car celle-ci repose sur la confiance, alors qu’une demande de signature, lorsqu’elle n’est pas exigée par une loi ou un règlement, est plutôt une manifestation de défiance.

- L’information sur le risque de l’acte en rapport avec le terrain

Cette discussion incombe généralement à l’anesthésiste-réanimateur dans la mesure où, traditionnellement, c’est lui qui prend en charge la partie « médicale » des soins à l’opéré. La première difficulté est qu’à l’évidence il ne peut s’agir d’une information standardisée, identique pour tous les patients. La seconde est que du tact est nécessaire pour ne pas générer une anxiété préjudiciable à la décision. De ce point de vue, l’annonce simultanée du problème et de la solution envisagée est plus rassurante que le seul énoncé d’un risque particulier. Par exemple, chez un sujet coronarien et hypertendu, le propos est du type : « il est évident que ce que l’on sait de votre coeur et de vos artères augmente le risque d’une intervention sous anesthésie mais pour réduire ce risque, nous vous conseillons de poursuivre tel traitement en pré-opératoire ; en per-opératoire nous surveillerons votre coeur en permanence; en post-opératoire votre traitement sera poursuivi et vous serez surveillé en unité de soins intensifs », en notant ces points dans le dossier, avant de les mettre bien évidemment en oeuvre. La question la plus importante et la plus difficile est l’évaluation du rapport bénéfice-risque. En effet, il serait dangereux pour le patient qu’un médecin évalue le bénéfice de l’intervention (l’opérateur par exemple) et un autre le risque de celle-ci (1’anesthésiste-réanimateur par exemple) sans que le rapport bénéfice-risque global ne soit apprécié par celui qui porte in fine l’indication de l’intervention chirurgicale (le chirurgien par définition). D’où l’importance de la communication entre les praticiens.

- L’information sur le risque chirurgical

Elle est typiquement du domaine du chirurgien. A chacun donc d’informer dans son domaine de compétence et de s’y cantonner. Il convient en tout cas d’éviter que le patient ait l’impression que le chirurgien ou l’anesthésiste-réanimateur se « décharge » sur son confrère de l’information qui lui est due, voire pire, que les deux médecins tiennent un discours différent [15,16]. Le fait que chacun fournisse une information et reste dans son domaine de compétence a donc de multiples avantages. Cette schématisation ne tient cependant pas compte de toute la réalité (que faire si l’un des deux spécialistes informe incomplètement le patient ?), ni de la demande du patient d’être considéré dans son intégralité. En effet, si l’abord cartésien des problèmes justifie leur découpage, ce découpage n’est pas pertinent pour le patient qui, ignorant généralement les subtilités des différentes disciplines médicales, souhaite avant tout savoir s’il va survivre intact à l’intervention proposée sous anesthésie. Il convient donc que chacun des praticiens donne une idée approximative du risque global, conseillant au patient de poser (ou reposer) les questions plus précises au spécialiste concerné [15]. Si l’anesthésiste-réanimateur a la perception que le patient n’a pas reçu, ou n’a pas mémorisé l’information que doit délivrer l’opérateur, il ne peut se substituer à celui-ci. Mais il peut faire comprendre au travers des précautions prises en matière d’anesthésie-réanimation la notion de risque et renvoyer pour plus de précision vers l’opérateur.

· Le choix de la technique anesthésique revient-il au patient ?

Pour pouvoir faire un tel choix, il faut disposer d’informations et l’anesthésiste-réanimateur est généralement le seul à disposer des connaissances nécessaires. Mais il doit fournir une information pertinente au patient pour lui permettre d’exprimer ses préférences. Lorsqu’une anesthésie générale est prévue, il est rare que les produits envisagés fassent l’objet de questions, en dehors de cas particuliers, telle une allergie, qui est à rechercher. En revanche, lorsque l’alternative existe, la discussion aborde souvent le choix entre anesthésie générale et anesthésie loco-régionale ou l’association des deux, pendant et/ou après l’intervention. Dans tous les cas, les avantages et inconvénients des différentes méthodes sont exposés, avec leurs incertitudes et leurs limites. Bien évidemment, le praticien indique sa préférence, en fonction notamment de son expérience, et n’est pas dans l’obligation d’accepter une méthode qui lui semblerait déraisonnable.

· Quelle relation instaurer si le médecin consulté n ‘est pas celui qui réalisera les soins?

L’anesthésie-réanimation est certainement la discipline dans laquelle la notion d’équipe a le plus de traduction concrète. II convient de prévenir le patient si le praticien n’est pas certain d’être celui qui réalisera l’anesthésie. Ce peut être évident lorsque la consultation a lieu dans un autre établissement, grâce à un réseau, afin d’éviter un déplacement non fondé [17]. C’est souvent moins évident lorsqu’il, s’agit de questions d’organisation interne du bloc opératoire, ou de répartition des tâches entre bloc et soins intensifs. Dans tous les cas, le fait d’insister sur le degré de confiance dans les autres praticiens de l’équipe, sur la qualité des transmissions, notamment au travers du dossier, sont des facteurs réduisant la préoccupation du patient. Enfin, la visite pré-anesthésique permettra à celui qui réalisera l’anesthésie de se présenter et de compléter l’information, en tenant compte des données de la consultation pré-anesthésique consignées dans le dossier.

En conclusion, si elle ne résume pas la relation entre le patient et l’anesthésiste-réanimateur, compte tenu des différents champs de la discipline dans la médecine péri-opératoire, la lutte contre la douleur ou les urgences, la consultation pré-anesthésique a incontestablement augmenté la fréquence de cette relation, permettant d’approfondir la réflexion sur ce sujet.
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Télémédecine, Téléchirurgie : les problèmes de la relation Médecin/Malade

Professeur Jacques Marescaux, Professeur Didier Muter

IRCAD et Chirurgie Digestive et Endocrinienne

Hôpital Civil, 67091 Strasbourg

Les nouvelles technologies de communication associées aux progrès de l’informatique ont profondément modifié les possibilités diagnostiques et thérapeutiques de nombreuses pathologies chirurgicales. Cette évolution se retrouve dans toute la chaîne de prise en charge du patient; du diagnostic pré-opératoire à l’intervention et dans le suivi post-opératoire.

En amont de tout diagnostic ou traitement, l’Internet a l’impact d’une encyclopédie mondiale accessible tant au patient qu’à son médecin. Ce dernier n’est plus le détenteur exclusif du savoir et son rôle consiste alors à trier et expliquer signes, diagnostics et traitements par rapport aux interrogations de son patient informé par la « toile  », avant d’exercer son art. Un des corollaires de cet accès à l’information est la nécessité, pour le praticien, de le prendre en compte. Le patient peut s’informer avant de consulter, mais peut également chercher à « vérifier » la décision de son médecin a posteriori en interrogeant l’Internet. Ceci crée une situation ambiguë où le médecin va être jugé anonymement par des données aléatoires.

Cet aspect relationnel est plus encore bouleversé par les nouveaux moyens de traitement de l’image. L’analyse des éléments du bilan pré-opératoire et en particulier de l’imagerie médicale bénéficie des retombées de l’informatique. La reconstruction automatique en 3D des échographies, scanners ou IRM du patient devient un standard. Plus que l’imagerie, l’informatisation modifie l’usage de ces données. Cette numérisation avec reconstruction en 3D des données permet une interprétation automatique des examens dont a bénéficié le patient. Cela facilite l’analyse des images et, dans une certaine mesure, les rend plus accessibles au patient  Là encore, ce partage de la connaissance implique de la part du médecin un travail d’explication accru. En outre, le patient et le médecin ont la possibilité d’avoir accès, de façon aisée et rapide, à des avis complémentaires à distance. En effet, ces données informatisées peuvent être transférées rapidement d’un praticien à un autre par les nouveaux moyens de communication à haut débit. Ils ont ainsi accès à des avis complémentaires. Ces possibilités sont actuellement connues des patients qui demandent de plus en plus fréquemment un second avis devant une pathologie sortant du cadre habituel. Les systèmes de transmission de l’information accessibles en multipoints et la mise en réseau des données médicales et de l’imagerie donnent aux différents praticiens susceptibles de prendre en charge le patient la possibilité de présenter leurs options thérapeutiques au travers de conférences virtuelles (Argonaute 3D). Considérant que les praticiens ont tous les outils pour établir un diagnostic « parfait », les patients n’acceptent plus l’erreur, et se retournent fréquemment contre un praticien qu’ils jugent défaillant en invoquant la perte de chance. Ceci pose des problèmes de coût et de prise en charge de ces consultations, ainsi que des interrogations sur le devenir de la relation médecin-malade a priori basé sur la confiance.

Après l’étape diagnostique et au moment d’envisager une procédure chirurgicale, la disponibilité de modèles informatiques des données du patient permet au chirurgien de simuler différentes procédures de façon à choisir l’intervention la plus appropriée, puis de s’entraîner à la réaliser. Demain, le chirurgien pourra, comme le pilote d’avion, simuler son intervention de façon à en optimiser sa réalisation avant de l’effectuer réellement chez le patient.  Dans quelle mesure le patient… ou sa compagnie d’assurance ne vont-ils pas exiger une telle approche? L’évolution actuelle en France de l’évaluation des Pratiques Professionnelles, comme les systèmes d’accréditation (Credentialing) en place dans les hôpitaux anglo-saxons vont dans ce sens.

Au cours de l’intervention chirurgicale, les moyens de transmission de l’image opératoire et l’avènement de la robotique permettent de partager le geste chirurgical et d’obtenir un avis à distance ou une aide active. Ce sont les différents aspects du « telementoring ». Au-delà de ces systèmes d’assistance permettant d’interférer avec l’image mais pas d’intervenir sur le geste final, le partage du geste chirurgical peut être effectif avec l’utilisation des systèmes robotisés.  Ces possibilités de partage du geste ont été démontrées par l’opération Lindbergh, au cours de laquelle une intervention chirurgicale a été effectuée à Strasbourg (France) par un chirurgien localisé à New-York (Etats-Unis). Il n’y a aujourd’hui plus de limites de distance aux possibilités de partage du geste chirurgical Ceci risque d’amener une nouvelle dimension dans la relation chirurgien-patient. Ce dernier devra accepter l’absence physique du chirurgien de son choix, seule une équipe assistante étant maître de la mise en oeuvre de l’acte qui est effectué à distance. Paradoxalement, l’opération Lindbergh a montré une acceptation rapide et facile des patients au concept.

Après l’intervention chirurgicale, les coûts de l’hospitalisation traditionnelle amènent à se poser la question du suivi post-opératoire des patients. Une hospitalisation pour deux visites quotidiennes d’un patient qui va bien ne semble plus en adéquation avec les temps actuels. En post-opératoire, le suivi des patients peut s’affranchir de la présence directe du médecin. Il est en effet possible d’envisager le suivi à distance des patients avec une transmission informatique de l’image, du son et des données cliniques et biologiques. Les nouveaux robots (InTouch R.P6 ®) sont commandés à distance par le médecin et ont une autonomie de mouvements. Ils permettent un suivi pratique des patients en utilisant les moyens de communication sans fil tels que les réseaux WIFI. Ces technologies sont en évaluation. Elles se heurtent en France au problème de la confidentialité de la transmission sans fil des données mais les premières évaluations montrent là encore une étonnante adaptation et acceptation des patients face à ces technologies.

L’ensemble des ces techniques bénéficie enfin de la miniaturisation des systèmes. II est aujourd’hui possible d’avoir accès aux techniques chirurgicales via l’Internet, aux reconstructions 3D du patient, à la visualisation des interventions en direct ou aux photos post-opératoires directement sur des assistants personnels (Palm - Pocket-PC). La technologie de compression d’images et de « streaming video » permet la diffusion de ces images à l’aide de différents moyens de communication sans limite de temps ou de lieu.

Cette globalisation de l’information rend plus complexe la possibilité pour chacun des acteurs d’identifier parfaitement sa place. Le patient a accès à l’information ainsi qu’à l’ensemble de ses données personnelles et peut en contrôler la diffusion. Il aura de plus en plus tendance à demander des avis variés à plusieurs professionnels de santé qui pourront proposer différentes options thérapeutiques sans concertation. Le médecin devra également retrouver toute sa place dans le colloque médecin-malade de moins en moins singulier. Le dialogue rapproché avec le patient associe impérativement une bonne connaissance de la part du médecin du type d’informations auquel le patient peut avoir accès. Il devra lui permettre de faire le tri entre les informations parfois divergentes de façon à proposer au patient la solution la plus appropriée à son état. L’internationalisation des réseaux pose enfin le problème des cultures et des langues. Les pratiques professionnelles sont toujours intégrées dans un système de société qu’il n’est pas aisé de transposer sans tenir compte des contraintes linguistiques, culturelles, sociales mais aussi financières.

Si une certaine forme de globalisation du savoir et des pratiques chirurgicales est en place, l’identité des différents acteurs et leur rôle subissent une profonde mutation dont il est impossible de prévoir l’évolution. Aujourd’hui, le dialogue singulier entre le praticien et son patient trouve peut-être une place encore plus importante pour arriver à un consensus thérapeutique qui ôte le doute que chacun a au moment de prendre une décision majeure concernant sa santé.

En Médecine Générale

Docteur Paul-André Befort, Strasbourg

N’importe qui peut pour n’importe quoi venir n’importe quand frapper à sa porte.

Les caractéristiques de la médecine générale sont ainsi :

- le premier contact avec le système de soins, permettant une accessibilité complète aux usagers ;

- l’utilisation de façon efficiente des ressources du système de santé par la coordination des urgences et la continuité des soins ainsi que la gestion du recours aux autres spécialités ou structures hospitalières ;

- la construction dans la durée d’une relation basée sur une communication appropriée.

L’intervention du généraliste s’effectue à trois niveaux :

- l’accès aux soins, la clinique,

- le suivi au long cours, l’accompagnement

- la négociation et la communication.

La communication brouillée?

Après l’introduction autoritaire de l’informatique, l’écran de l’ordinateur semblait devoir brouiller l’image de communication du généraliste. Il n’en est rien, puisque le dossier médical, résumé de l’histoire du patient, aide au suivi des traitements et garde-fou en cas de risques iatrogènes ou de mise en cause du praticien reste le dépositaire de données objectives et pièce à conviction.

Un deuxième brouillage pouvait provenir du texte de la loi de 2002 sur les droits des malades et la qualité du système de santé qui reprend un certain nombre de droits fondamentaux de la personne :

- droit à la protection de la santé, en demandant de développer la prévention et d’assurer la continuité des soins, faisant du généraliste un acteur de santé publique,

- droit au respect de la dignité,

- droit à la protection de l’intégrité du corps,

- droit à la non discrimination, au moment où émergent des groupes minoritaires, communautaires, religieux ou sociaux,

- droit au respect de la vie privée, au secret des informations concernant la santé,

- droit de recevoir les soins les plus appropriés et aux thérapeutiques dont l’efficacité est reconnue,

- droit à la prise en charge de la douleur,

- droit à l’information et au consentement.

Cette loi consacre une évolution et ambitionne de faire du malade un véritable acteur de santé, partenaire du généraliste. Le patient doit pouvoir choisir, refuser ou accepter tel ou tel traitement ou investigation. On passe d’un système paternaliste à un modèle autonomiste où la décision du patient a autant d’importance que celle du médecin. La relation conduit à une décision partagée.

L’information du malade ?

Comment annoncer une mauvaise nouvelle ?

Toutes nos professions engagées dans un rapport contractuel se doivent de faire la preuve de l’exécution de l’information. Ce devoir d’information doit être rendu, en langage oral ou écrit, clair et compréhensible, adapté à la personnalité et éducation du patient.

La phrase prononcée est-elle la phrase entendue ? L’intellectuel, le commerçant ou l’ouvrier manuel ont-ils la même compréhension du même concept ? Cette démarche est-elle toujours susceptible de permettre au patient de faire des choix en ce qui concerne sa santé.

Dans le cabinet du généraliste, en face-à-face, les parents démunis d’une jeune mineure, la personne âgée dialectophone ou le cadre supérieur nécessitent des efforts de compréhension et de transmission bien différents.

Cette relation peut s’enrichir au fil des rencontres ultérieures et la reformulation permettre de faire progresser le patient.

L’obtention du consentement est domaine délicat. Convaincre un jeune diabétique d’entreprendre un traitement, persuader la personne de modifier son comportement de vie, d’arrêter l’alcool ou le tabac n’est pas chose facile. Le malade peut se refuser au traitement, à l’investigation proposée, au modèle de vie suggéré. Pourtant, sauf urgence vitale, aucun acte médical ne peut être pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la personne !

L’écoute du patient ?

En médecine générale, la communication se doit d’être à double courant, dans un esprit de partenariat. Une démarche éducative et informative, avec partage des connaissances accessibles au patient, d’une part, une écoute et une parole donnée, de l’autre. Ecouter ce qui est dit, comment cela est dit. Quelle en est l’émotion ? Quel est le non-dit derrière une avalanche de logorrhée. L’important est la découverte par le patient lui-même du sens de ses symptômes ou angoisses, de ses crises d’asthme. Ecouter la parole du patient c’est souvent permettre à la personne de désamorcer ce qui se cache derrière la façade de l’insomnie, d’une douleur ou d’un handicap en autorisant une part d’espoir et de vie.

Ecouter cela s’apprend.

Limites de la relation ?

Entre science exacte et données normatives imposées par des recommandations, il reste un espace de liberté. Ces systematic rewiews donnent des critères stricts pour une démarche clinique raisonnée. Mais ils se heurtent en médecine ambulatoire aux comportements humains, à la diversité des situations sociales, aux blocages physiques ou psychiques, au simple vécu des uns ou des autres.

Quelle question poser, comment cerner la situation, non seulement clinique mais aussi humaine ou économique ? Cela peut bouleverser un projet de vie.

Notre communication doit pouvoir laisser une voilure de rêve et d’imprévu dans la relation.

Approche globale médico-psycho-sociale ?

La communication dans la relation du généraliste nécessite une prise en charge de la personnalité du patient mais aussi de son environnement et des problèmes non limités à la maladie. Prise en compte du milieu où évolue le patient. Quel est son contexte familial, professionnel, historique. Rechercher des éléments de décision autres que cliniques. Assumer la gestion simultanée de plusieurs problèmes, de santé, d’existence, de culture. Eviter toute restriction à la vie. Accompagner le malade lors d’évènements douloureux jusqu’aux termes de ceux-ci avant de pouvoir élaborer une synthèse provisoire.

Conclusion

Dans l’évolution linguiste et dénomination officielle, on est passé du malade au patient, du patient au consommateur de soins. Le médecin n’est plus qu’un soignant parmi d’autres acteurs de santé. Prendre un traitement c’est entamer le panier de soins et être hospitalisé, poursuivre le parcours de soins... Et la relation ?

Communiquer n’est pas seulement échanger un savoir ou la connaissance contre une écoute bienveillante et paternelle. C’est avancer ensemble dans la durée, omnipraticien et malade, dans un chemin tortueux mais solide d’humanisme. Cela nécessite un grand degré de motivation, surtout de disponibilité et de formation personnelle pour gérer l’incertitude quotidienne.

La relation n’est bonne que si elle aide à vivre, si elle aide l’autre à mieux vivre. Appuyée sur une certaine valeur de l’homme, qui apparaît derrière l’écran du symptôme.

Le mythe de l’omnipuissance scientifique de la médecine y est démasqué. Du silence médical on passe à la transparence, au visage humain de la médecine générale. 
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